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RESUMO

Este estudo teve por objetivo
compreender a vivéncia da mae
que possui um filho portador de
cardiopatia congénita. Para tal,
utilizei-me da abordagem
fenomenoldgica. O estudo foi
realizado com mées de criancas
com cardiopatia congénita
ciandticainternadas no Centro de
Cardiologia Infantil de um
hospital publico de Campo
Grande - MS. Foram realizadas
dez entrevistas abertas com a
seguinte questdo norteadora: O
gue é para vocé ter umfilho com
problema no coragéo?. A andlise
compreensiva das faas possibi-
litou a construcdo de trés cate-
gorias: “Descobrindo a doenga:
estar diante do desconhecido”;
“Convivendo com a cardiopatia:
ser com o filho na doenca” e
“Acreditando emumaforcamaior:
a sustentacdo necessaria’. O
impacto da doenca para a mée
inicia-se com o nascimento do
filho. Sentimentos, como deses-
pero, culpa e inseguranca, sdo
descritos como presentes. E em
Deus, porém, que ela busca a
sustentagdo necessariaparatrilhar
esse novo caminho. Caminho de
dor edefé.
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ABSTRACT

The objective of this study is to
understand what it meanstoamo-
ther to have a child with a heart
disease. In order to do so, a phe-
nomenological approach was
used. The study was carried out
with mothers of children with
congenital cyanotic cardiopathy
at the Infant Cardiology Center
of a public hospital in Campo
Grande, State of Mato Grosso do
Sul. Ten open interviews were
made based on the following
guiding question: What does it
mean to you to have a child with
a heart disease? The compre-
hensive analysis of the reported
speeches made possible the
construction of three categories:
“Discovering the disease: being
up againgt theunknown”; “Living
together with cardiopathy: being
with thechildinthedisease’, and
“Believing inastronger force: the
necessary support”. The impact
of the disease on the mother
begins the moment the child is
born. Desperation, guilt and inse-
curity are mentioned as present
feelings. It isin God, however,
that such mothers look for the
necessary support to follow this
new path - a path of pain and
faith.
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RESUMEN

En este estudio se tuvo por
objetivo comprender lavivencia
de la madre que posee un hijo
portador de cardiopatia congé-
nita. Fue utilizado el abordaje
fenomenolégico y el estudio
realizado con madres de nifios
con cardiopatia congénita ciané-
tica internados en el Centro de
Cardiologia Infantil de un
hospital publico de Campo
Grande - MS. Fueron realizadas
diez entrevistas abiertas con la
siguiente pregunta orientadora:
¢gueesparaud. tener un hijocon
problema en el corazon?. El
analisis comprensivo de los
discursos posibilité la cons-
truccion detrescategorias: “Des-
cubriendo la enfermedad: estar
delante de lo desconocido”;
“Conviviendo conlacardiopatia:
ser con € hijo en laenfermedad”
y “Creyendo en una fuerza
mayor: el sustento necesario”. El
impacto delaenfermedad parala
madreseiniciacon el nacimiento
del hijo. Sentimientostalescomo
desesperacion, culpa e inseguri-
dad, son descritos como presen-
tes. Es en Dios, no obstante, que
ella busca e sustento necesario
para recorrer ese NUeVO camino.
Camino de dolor y defe.
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INTRODUCAO

Ascardiopatias congénitas ocorrem em aproximadamente
8-10 por 1000 nascidos vivos. Abrangem 25% de todas as
malformagdes congénitas, 50% das causas de 6bito por
malformagdes congénitas e 15% dos 6bitos infantis. Seu
reconhecimento € extremamente importante, dada a rapida
deterioracao clinicae aatamortalidade, onde cercade 20—
30% das criangas morrem no primeiro més de vida por insu-
ficiénciacardiacaou crises de hipoxia®-2.

N&o se pode prevenir a maioria dos defeitos cardiacos.
M uitosfatores e mecani smos permanecem obscuros, porém
as pesquisas atuais*® tém indicado que malformagéo
€, namai oriadas vezes, produzidapor umainteragao genéti-
co-ambiental.

Os sintomas das cardiopati as congénitas ciandticas sdo
claros e precoces. As criangas geralmente apresentam:
cianose, hipdxia, ganho de peso insuficiente, lipotimia, en-
tre outros em tenraidade.

E importante destacar que as cardiopatias congénitas
acometem o coracdo e/ou os grandes vasos sangliineos da
criancaaindaem seu desenvolvimentointra-
uterino, afetando, assim, suaanatomiaefisi-
ologia normal. Trata-se de um tipo de
cardiopatia que pode ser identificada ainda
no periodo gestacional, ao nascimento, ou
mesmo naprimeirainfancia. Além disso, tem
grandes chances de ser corrigida cirurgica-
mente, tornando possivel a expectativa de
umavidanormal.

A doenca gera ansiedade e tem repercussao navida da
crianca bem como na vida de seus familiares. “A maneira
como essa doenca é elaborada e integradanavidada crian-
¢a, influencia a estruturacéo de sua personalidade”®.

Um ambiente familiar conturbado por fatores como do-
encapode abalar o equilibrio dacriancae, em potencia, sea
doenca provém dela®. Muitas vezes os familiares cercam
essa crianca de cuidados exagerados, como um meio de
superprotegé-la dos eventuais riscos da doenca, ou mesmo
paratentar compensar de algumaforma seu sofrimento®.

Os medos e as dependéncias da mae sdo evidenciados
guando ela da a luz uma crianga com defeito. Como, para
muitas delas, o coracdo € o érgdo mais vital do corpo, este
tipo de diagnéstico provoca uma grande apreensao®©).

Como enfermeirade um centro de cardiol ogiainfantil, de-
parei com anecessidade de transportar o cuidado prestado a
crianca cardiopata para aém de seu corpo fisico, biolégico.
Sentiaque adquirir conhecimento sobre sua patologia e suas
caracteristicas pessoais ndo me bastava para continuar em
meu processo de cuidar em enfermagem. Busguel, entéo, com
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Pesquisas tem
indicado que a maioria
dos defeitos cardiacos

€ produzida por uma
interacdo genético-
ambiental

asistemati zacdo daassi sténciade enfermagem, aproximar-
me mais da realidade da crianca que eu dedicava o cuidado,
com aintencdo de otimizar a assisténciaprestada. Dessafor-
ma, sem intencdo, pude estreitar meus lagos com a mée da
crianca cardiopata e, assim, perceber que havia uma lacuna
no processo de assistir; que a mée fora deixada de lado do
contexto assistencial. Ela fora excluida por mim, quando da
elaborac&o dos cuidados de seu filho.

Visualizei que tinha preconceitos a respeito dessa
mae, surgidos de observacOes superficiais e, algumas vezes,
dafalade profissionaiscom osquaiseu convivia, o queinter-
feriu naminha concepcdo sobre ela e seu filho cardiopata

Por algum tempo eu ndo percebi 0 quanto o cardiopataé
aproépriaextensdo de suamae. Damesmaforma, ndo pude
perceber, devido a minha imaturidade profissional, que a
doencacardiacaévivenciadapor méaeefilho comintensida-
de semelhante, e que, sendo assim, o cuidado deve ser ofe-
recido aambos, para que seja completo e auténtico.

A partir dessareflex&o surgiram alguns questionamentos:
Sera que meu conhecimento estava satisfazendo apenas as
necessi dades biol 6gicasefisicasdacrianga? Como integrar a
mae na assisténcia de enfermagem acrianca
cardiopata? Compreender o relacionamento
méeefilho alterariaminhavisdo do cuidar em
cardiologiainfantil? Como seriaparaelacui-
dar deum filho cardiopata?

Ao buscar a literatura sobre o cuidado
prestado a esse bindmio numa situacéo de
cardiopatia, encontrei uma lacuna no
conhecimento acerca dos sentimentos da
méae em ter um filho cardiopata.

Acredito, portanto, que este estudo possa sinalizar al-
guns caminhos no sentido de compreender melhor
sentimentos e assim aproximar assisténcia prestada pela
enfermagem as necessidadesrelatadas pelamée, jaque éela
gquem vivéncia o fenbmeno e nos permite compartilhar seu
mundo através de suafala

Desta forma, busquei, neste estudo, compreender a
vivéncia das médes que possuem um filho portador de
cardiopatia congénita.

PERCURSO METODOLOGICO

Ao inquietar-me com a relacdo entre mée e filho
cardiopata e ap6s decidir aprofundar-me no assunto, pas-
sei apercorrer aliteratura pertinente, porém néo foi sufici-
ente. Paracompreender aexperiénciadamée quevivencia
o fendmeno, foi necessério ir além, buscando uma
metodol ogia que me aproximasse mais desse fenémeno,
que viesse a0 encontro com 0s meus objetivos e que me-
Ihor os esclarecesse.
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O querer compreender e o querer estar proximamefize-
ram percorrer o método qualitativo de pesguisa, mais espe-
cificamente, afenomenologia. Esse caminhar metodol 6gico
e filoséfico permite compreender a visdo mundo-vida do
sujeito que o vivencia, por intermédio de seus proprios ol hos,
Sem que preconceitos ou pressupostos interpretativos in-
terfiram no processo. Dessa forma, foi possivel desvelar o
significado de ser mae de um filho cardiopata.

E compreendendo einterpretando o significado do fend-
meno gque o mundo da fenomenologia se mostra, explicita,
aclarae desvelaas estruturas cotidianas do mundo-da-vida,
deixando transparecer na descricdo dessa experiénciavivi-
da, as suas estruturas universais (a esséncia)®.

A pesquisaaconteceu em um hospital publico de Campo
Grande—MS, especificamenteno Centro de Cardiologialn-
fantil (CCl), onde atuei como enfermeiraassistencial.

Participaram dessa pesquisa 10 mées com idades entre
19 e 39 anos.

As entrevistas foram realizadas no periodo de janeiro a
marc¢o de 2003. As oito primeiras entrevistasforam realiza-
das durante o periodo de internacdo da crianca.

O Unico critério paraaescolhadamae eraque elapossu-
isse um filho com cardiopatia congénita cianéticaindepen-
dente daidade dele ou dela.

Em um periodo da pesquisa ndo houve internactes de
cardiopatas cianéticosno CCl, eisso me deixou apreensiva.
Por meio dolivro deregistros dainstituicéo obtive o endere-
¢o de criancas portadoras dessa cardiopatia, afim de entre-
vistar as maes em suaresidéncia, o0 que aconteceu até que o
fendmeno aparecesse paramim.

Antes do processo de coleta de dados, busquei atender
as exigéncias do Conselho Nacional de Salide e submeti 0
projeto de pesquisaao Comité de Eticaem Pesquisada Uni-
versidade Federal de Minas Gerais, atendendo assim, & Re-
solucdo 196/96 que regulamenta a realizacdo de pesguisa
envolvendo sereshumanos®. Durante aleituracom asmées
do termo de livre consentimento eram esclarecidas suas
dlvidas quanto a pesquisa e quanto a entrevista gravada.
Suas identidades foram mantidas em sigilo pela substitui-
¢d0 de seus verdadeiros nomes.

Tendo em mente que apenas asfalasde quem vivenciao
fendmeno poderiame mostrar a essénciada experiénciavi-
vida, iniciava a entrevista com a pergunta: O que é para
vocé ter um filho com problema no coracéo?

N&o imaginavaque o primeiro encontro com amae, ago-
rando maisparalhedar informacdes, masparaouvi-la, seria
t&o embaracador paramim. Até entdo eu ndo haviarefletido
sobre o fato de que, durante as entrevistas, eu seriaaprinci-
pal ouvinte e ndo maisdetentoradapalavrae dainformagao.
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Segundo a abordagem fenomenoldgica, o sujeito ndo é
um ator que representa um personagem. Ele vive sua histo-
ria e coloca seu passado e seu futuro no presente por inter-
médio dafala, de gestos e do siléncio. Compreender o pen-
samento desse sujeito é penetrar no seu mundo, nasuavida
e escutar apalavradele. N&o é ouvir com curiosidade, sur-
presa, desinteresse ou por misericérdia, masouvir com sen-
sibilidade e intuicao®?,

Fiquei bastante temerosa durante as primeiras entrevis-
tas. Receava induzir a fala das mées. Tinha em mente que
meu objetivo eraouvir aexperiénciadelas por meio de suas
falas. Porém, quando €elas permaneciam em siléncio, sentia
como sefosse minhavez defalar.

O n&o saber o que dizer permitiu-me ouvir o som desse
siléncio e destaforma, colocar-me no lugar do outro, pois,
compreender 0 pensamento do sujeito enquanto se entre-
vista étambém entender o siléncio que sefaz comunicagéo,
discurso e presenca™®. Siléncio, ndo para cassacao de pala-
Vras, mas paraimersdo no ser.

O choro, muitas vezes, sefez “ente’@ durante as entre-
vistas. Principalmente, nesses momentos, pude sentir
empatia pelas maes, tendo até mesmo que me conter para
ndo chorar com elas.

Com o decorrer dasentrevistasfui mefamiliarizando com
as emoc0es sentidas, arelacdo empética, que tanto eu quis
estabelecer, foi acontecendo paulatinamente e 0 medo e a
ansiedade foram dissipados gradativamente, dando lugar a
aegriapor desvelar o fenémeno.

As entrevistas gravadas eram transcritas buscando o
sentido geral de cadafala. Em novasleituras, atentando-me
as expressdes e sentimentos externados, pude “dar voz” ao
sujeito, desvelando assim o fendmeno.

Dei por encerradaa col eta dos depoi mentos quando per-
cebi que o sentido das falas comegou a repetir-se.

Com atranscricao dasfalasem maos, e aposincansaveis
leituras em epoché (suspensdo dos meus pré-supostos),
pude, primeiramente, apreender o sentido geral do que sig-
nifica para a mée ter um filho cardiopata. Depois busquei
identificar as unidades de significado que sdo “ as partes de
um discurso que respondem a divida do pesquisador” @9,
Por insight's®, sob aminhadticade enfermeira, visualizei as
partes essenciais dos discursos eliminando o desnecessa
rio. Asfalas desnecessérias sdo partes do discurso que ndo
se configuram como caracteristicaprimordial do fendmeno®?.
Desta maneira agrupel as unidades de significado conver-
gentes, ou seja, aspectos dos discursos que dizem respeito
aum mesmo assunto. Deste agrupamento surgiram as uni-
dades tematicas. Ao imergir nestas unidades teméticas, fa-
zendo umanovareducao, percebi que elas sinalizavam para
trés grandes categorias de andlise.

@Ente: ser intramundano ou pertencente ao mundo segundo Heidegger, 1999.
®Insight: refere-se aquilo que se doa a consciéncia e é, no seu sentido mais
elevado, um ato da razdo; trata-se de um “ver” dentro da situagéo.
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Finalmente, apds obter as categorias de andlise, dei ini-
Cio a0 processo de compreensdo/interpretacdo. Para isso,
foi preciso que eu retomasse meus pressupostos tedricos e
buscasse amparo naliteratura e nas concepgdes fil osoficas
de alguns fenomendlogos, dentre eles Martin Heidegger
para, assim dar voz ao ndo dito pelo sujeito da pesquisa e
enaltecer o explicito em suasfalas.

Utilizei como referencial metodol6gico as orienta-
¢0es* que me permitiram construir trés categorias de
analise: Descobrindo a doenga: estar diante do desconhe-
cido, Convivendo com a cardiopatia: ser com o filho na
doenca e Acreditando em uma forgca maior: a sustentacéo
necessaria.

ANALISE COMPREENSIVA

Descobrindo a doenca: estar diante do desconhecido

A situacdo de cardiopatia na vida da mée se inicia no
momento em gque elatoma conhecimento do diagndéstico do
filho e sente sua gravidade. Expressies como desespero,
dor insuportavel e sofrimento terrivel afloraram como um
grito de socorro. Para elas, “problema no coracdo” é algo
muito sério, quelhesfoge ao dominio e astornaimpotentes:

Na hora em que ele (médico) me falou isso, eu ja fiquei
desesperada, atordoada, vocé nédo sabe o que fazer, ndo
sabe 0 que pensar, ndo tem vontade de fazer nada.

Essa doencano filho ndo é esperada durante a gestacéo,
ando ser que ela sgjainformada por meio de exames médi-
cos. Estar no cotidiano ndo permite amae imaginar 0 nasci-
mento de um filho com “defeito”. Viver a cotidianidade, ou
sgja, deformaencoberta, objetiva, muitasvezesnosimpede
de refletir a cerca das diferentes probabilidades da vida.
Somente a angustia existencial é que nos faz pensar e
imergir naquelas possibilidades que podem trazer dor, e
ndo apenas felicidade™. Por viverem essa cotidianidade
e ndo saberem, anteriormente ao nascimento do filho, do
problema cardiol 6gico, as mées sonham com uma crianca
perfeita, “normal”.

Quando descobre que seu filho ndo é normal améevive
momentos de intencionalidade, onde o que-ja-ndo-é-maise
0 que-ainda-ndo-foi® fazem parte do agora:

Eu fui no posto, levei ele pro pediatra e ele falou que era
normal a respiracdo dele, que crianga quando € novinha, o
coragdo bate muito forte. A gente ndo achou normal o
coragdozinho dele bater daquele jeito. E ruim isso, depois
levar seu filho no médico e ele falar que esta tudo bem com
a crianga e agora chegar a esse estado.

Porque é uma coisa que eu nunca esperava. Entdo isso
me pegou de surpresa. Vocé sabe o que é vocé fazer o
enxoval, preparar tudo, esperar aquela crianga. Vocé faz
o pré-natal tudo com amor, com carinho, e de repente vocé
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é pega com uma surpresa dessa. A gente ndo espera isso
nunca. Vocé sabe quando se sonha com uma crianca,
ela crescendo, vocé acompanhando ela...eu nao sei.

Planos, preparativos, espera sdo sentimentos referidos
como presentes. Os sonhos vao além do nascimento, eles
a cancam dimensdes que levam amée aimaginar o cresci-
mento e a educacado de seu filho.

Harupturadeprojetosexistenciais. O sonho damée com
Seu hovo papel e sua preparagdo para assumi-lo passa a
absorver grande parte de seu tempo, durante as horas em
gue esta acordada.

A maioriadas mulheres experimentaumacombinacéo de
sentimentos de desamparo, ansiedade e uma agradavel ex-
pectativa durante o periodo gestacional. A energiaque lhes
éretiradadavidadiariamente é utilizada parasel ecionar es-
ses sentimentos®®.

Quéo desgastante € para a méae, ao fina da gestacéo,
quando aguarda o t&o sonhado “prémio”, receber nos bra-
¢os, por pouco tempo, um filho malformado, pelo qual vidae
morte competem.

A mée, ao sair do hospital com o filho no colo e com a
certeza de que ele ndo apresenta problema algum se sente
enganada, lesada ao descobrir, dias depois, que a doenca
existe. E dificil paraamae entender que seu filho n&o énor-
mal como anteriormentelhe haviam dito:

Eu fico triste, porque a gente nao ficou sabendo disso
antes. L& na minha cidade, eu fiz os exames quando ele
nasceu e ndo deu nada. Eu vim descobrir ontem, ent&o foi
um choque, né? Eu levei um choque. Vocé tem medo, tem
davida. E ruim como eu, que descobri ontem, que ja foi um
baque, e fazer cirurgia amanha. E a mulher (médica) ainda
fala pra mim que ele tem 30% a 40% de chance de vida.
Ah! sé6 Deus mesmo, sé por Deus!

A maioria absoluta das cardiopatias mais freguentes
pode ser detectada ou fortemente suspeitada a partir do
exame fisico e de métodos subsidiérios simples®?. Vai de-
pender daexperiénciade quem examina.

Penso ser relevante dizer que é preciso repensar amanei-
racomo amée do cardiopata € abordada. N&o tenho divida
deque o profissional responsavel por comunicar-lhe o diag-
nostico, os procedimentos ou demaisinformacgdes arespei-
to do estado de salde de seu filho preocupa-se em ndo
agravar o quadro de desespero damae e dafamilia. Porém,
faz-se necessério maior reflexéo sobre como foram recebi-
das ou mesmo compreendidas, por parte dela, as informa
¢des. Nem sempre a méae compreende a situacéo da forma
gue pensamos e, caso nao nos atentarmos para sua realida-
de, estaremos sendo negligentes aos sentimentos nem sem-
prerelatados por ela. Devemoslevar em consideracéo quea
mae € a pessoa que por mais tempo vivenciou o “ser-um”
comofilho“saudavel” equedeumahoraparaaoutra, além
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de ndo ser mais seu préprio “ser” e de ndo estar participan-
do do mesmo corpo, ele étido ndo maiscomo saudavel, mas
como doente, uma crianca defeituosa.

Os momentos que se seguem quando a mae descobre
gue seu filho ndo é como imaginava e que pode morrer a
qualquer instante despertam nela sentimentos de cul pa. Elas
repensam o passado e buscam em cada detalhe algo que as
possa responsabilizar pelo presente de dor:

O médico fala que meu filho veio com malformac&o, dai eu
penso: — poxa, sera que é minha culpa, né, de ter saido
assim? Mas depois a gente vai pensando se poderia ter
sido diferente. E dificil;

O ruim nessa hora é pensar. A gente fica tdo mais pra la do
gue pra cd, que ndo da tempo nem de pensar. Eu comego
a pensar em tudo, desde 0 momento que eu fiquei gravida.
Al, fico pensando: — eu fiz isso e nédo era pra fazer.

O passado renasce a mente como um presente dificil,
abrindo umalacunanaexisténcia. A mée repensa seu perio-
do gestacional, busca, nela mesma, motivos que justifique
seufilho ter nascido “assim”, com malformac&o, doente.

O tempo vivido por elasnéo pode, aqui, ser caracteriza-
do como tempo objetivado, cronometrado. Quando as maes
afirmam que buscam no passado respostas para os fatos
acontecidos no presente, elas sinalizam um tempo existenci-
al, vivido por elas com muitaangustia.

Apesar deacompreensdo cotidianatomar 0 “ ser eestar em
déhito” no sentido de umadivida, esse" ser e estar em déhito”
tem aindaoutro significado maisamplo: o de* ser responsavel
por”, ou sga, 0 de ser a causa, 0 provocador de alguma coisa
oude“ser aocasidn” deagumacoisa™®. Nesse sentido, pode-
seestar em débito sem que, narealidade, “ deva’ a outrem.

Pode-se dever algo a outrem sem que se sgja responsa-
vel por isso™®). Esse sentimento de “ser responsavel por”
pode determinar um comportamento que é denominado “se
fazer culpado”. Esse “se fazer culpado” naviolagdo de um
direito pode também possuir um cardter de um “tornar-se
culpado em relac8o a outros’. 1sso ndo ocorre por violagdo
do direito como tal, massim pelo “eu” —méae—ter culpade
um “outro” —filho — estar em perigo, desorientar-se ou até
mesmo fracassar em sua vidao.

Convivendo com a cardiopatia: ser com o filho na doenca

Passado o primeiro impacto do diagnostico, amae sevé
com o filho em situacdo de doenca. Elapercebe arealidade:
agoraé preciso conviver comeleassim, “imperfeito”.

Elas relatam que o0s sintomas que a crianca apresenta
Ihes causam estranheza, medo e indeci s&o:

Ontem ele ficou roxinho. Acordou, comegou a chorar mui-
to e eu achei estranho aquele jeito dele chorar. Nunca
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tinha chorado daquele jeito; ele nem abria o olho. Ai, quan-
do eu olhei pra ele de novo, ele tava ficando roxinho, ai eu
entrei em desespero, né?

O desespero veio mesmo um pouquinho antes dos sete
anos quando ela comegou a desmaiar. Ela ndo conseguia
andar assim um pouquinho que ela ja sentava, comegou a
desmaiar. Por duas vezes eu corri com essa menina pro
hospital passando mal.

Relembrando o que presenciei no hospital varias vezes,
posso dizer que esse também € um momento critico parands
gue cuidamos dessas criancgas. Os pais ndo entendem muito
bem o que esta acontecendo e, mesmo depois de orienta-
dos, mal conseguem compreender. O que eles melhor assi-
milam éaquilo que elesvéem, ou sgja, 0 sofrimento do filho.

O corpo do filho manifesta 0 que se passacom ele: dor,
sofrimento, finitude. A mae é tdo ligada a esse corpo que
refere sentir nela as sensacdes externadas por ele e se de-
sespera. O corpo estabelece com 0 mundo uma relacdo de
reciprocidade®®. A ligacéo entre maeefilhovai além dagui-
lo quends, enfermeiras, podemosnotar em um primeiro olhar.

Em situacdo de cardiopatia congénita, acriancando nas-
ce“normal”. Elatraz consigo o fim bem mais proximo que se
podiaimaginar. O seu corpo mostraa proximidade damorte
MEeSMOo em Seu nascimento, em seu principio, eavidajanao
€maiscomo améae esperava

Entdo muda, muda muita coisa. Nao é mais ter uma crianga
normal, ainda mais correndo o risco que ela corre, né? Ali,
a gente se apega mais ainda.

E horrivel. Eu ndo sei nem como te explicar, viu? Horrivel,
porque eu ja penso que ele vai morrer, e isso pra mae é
desesperador, né?.

A possibilidade damorte do filho € um ente que atemori-
za amée pelo risco de té-lo arrebatado dos bragos a qual-
quer instante. Apesar de os sonhos de outrora ja terem
morrido, elando desgjaque se perca, também, o restante que
a crianca representa para ela. Dessa forma, a mée prefere
“ser-com” e“ser-em” no mundo de seu filho.

O “corpinho” infantil também demonstra a méae que é
capaz de lutar pela vida, e nisso ela encontra forcas para
prosseguir com a sua proépria:

A gente vé a luta deles pra poder sobreviver, a forca que eles
tém. E é neles que a gente se segura pra poder ter forga
também. Que é luta que tem, né, na forca que faz pra poder
respirar, pra poder, sabe, ta ai. (...) V& um serzinho novo,
né, fragil, € bem dificil. (...) e a gente vai se animando, cada vez
gue vem ver eles fazendo isso ai. Dai a gente se fortalece mais.

O mundo é sempre um mundo compartilhado com os
outros. O mundo da presenca € mundo compartilhado. “O
ser-em é ser-com-os-outros’ 9, A criancatambém manifes-
ta suas emocoes, ora pelafala, orapelo olhar. A dor € uma
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manifestacao real, ndo imaginaria ou mitica, que é
desencadeada por procedimentos que muitas vezes so re-
alizados pelaenfermagem®@, Ser-no-mundo étambém “ ser-
junto-a’ ¥ que implicamais do que estar junto aalguém. A
enfermagem deve “ser-junto” ao mundo da mée e de seu
filho, que no sentido existencial ndo quer dizer estar ao lado
do hindmio no momento em que ele precisa. Ser-junto signi-
ficair ao encontro dele para “toca10” mesmo quando ndo
nos é solicitado atitude. “Um ente s6 podera tocar um
outro ente simplesmente dado dentro do mundo se, por na
tureza, tiver o modo de“ ser-em”, e se com suapre-senca, ja
selhe houver sido descoberto um mundo” %, 0 mundo com-
partilhado de mée e filho cardiopata. Sem o compartilhar,
aonde um ente vai ao encontro do outro, ndo ha “toque”,
apenas um contato objetivado, planejado. Apesar de o esta-
do emocional daenfermeirasofrer alteracBes no decorrer de
sua assisténcia®, uma coisa é necessaria manter inabal&
vel: aempatia e 0 comprometimento com o “ser-ai”, o ser-
cuidado.

Conviver com ofilho cardiopataé dificil paraamae. Ela
se apega aele e, por vezes, faz distingdo entre ele e os de-
maisfilhos. A principio, deformaimperceptivel, suasolicitu-
de éredizadade formainauténtica®®, projetando-se sobre o
filho, dominando-o, limitando suas capaci dades. Mesmo com
0 tempo, a mée sente dificuldade em deixa-lo livre para ex-
plorar suas limitacGes e possibilidades de resolver proble-
mas. Ela reconhece que o cuidado que presta ao filho “ do-
ente” é diferenciado, supervalorizado, mas justifica-se ao
dizer que isso é decorrente da patologia:

No inicio eu tinha superprotecéo, porque ela ndo podia se
esforcar, andar de bicicleta, correr muito, rir e chorar mui-
to, nada ela podia muito, era tudo meio controlado, isso
porque ela fazia crise, ela desmaiava e eu tinha que correr
as pressas.

Ah! sei |a. Depois que eu descobri, ai eu tentei cuidar
melhor, mais ainda, porque uma pessoa com problema no
coracdo ndo pode passar qualquer coisa, raiva, outras
coisas. Entéo, o cuidado era maior ainda.

A mée sevédiante de um ente querido, gerado por ela, e
gue apresenta sinai s em seu corpo que demonstram o quan-
to éfragil erequer cuidado. Nao um cuidado qual quer, mas
gue supra uma necessidade visivel e que desfaca o sinal
aparente, o qual, seguidamente, incomoda quem quer que 0
presencie.

N&o permitir queacriangachore emtenraidade significa
restringir e diminuir sua forma de expressdo, e se isso for
constante acriangcaaprende a utilizar o choro parater, mais
facilmente, seus desgjos realizados, sgjam eles saudaveis
ou ndo. Pais que ndo limitam seus filhos desde o inicio tém
maior dificuldade quando esses atingem a adolescéncia.

Os padrées formados durante a infancia podem moldar
uma personalidade sadia, ou ndo, para a crianga doente®,
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A criangacom problemano coragéo que estabem integrada
avida familiar tem uma vantagem decisiva sobre a que é
encaradacomo umainvélida.

Ao superproteger o filho cardiopata, amae esta, naver-
dade, cuidando delamesma. A sensacdo detranquilidade ao
vé-loforadas crisesjustificaqualquer possivel erro em seu
cuidado. Com o tempo, porém, elaperceberdquerealmente
fez bem apenasasi, e ndo acrianga, como acreditava:

Quando ela nasceu eu ja sabia que ela tinha que fazer
tudo, mas quando ela comecou a ficar ruim mesmo, ai, a
gente, ao em vez de ndo superproteger, a gente acabou
estragando ela um pouco. Ela ficou mimada, manhosa,
ficou mais dificil. S6 ai mesmo que eu acho que eu mais
errei, na superprotegéo.

Aquilo que existe e que conhecemos e compreendemos
pode ndo se manifestar claramente e ocultar-se para o mun-
do®. Nesse momento, é a interpretacio que possibilita o
des-velar e o conceituar. A interpretacdo fundamenta-se es-
sencialmente naquilo que temos diante de nds, ou sgja, num
real, sempre em umavisdo préviado quejafoi compreendi-
do®. O compreendido, estabel ecido numavisio prévia, tor-
na-se conceito mediante umainterpretacéo.

Se aprincipio amae ndo compreendeu verdadeiramente
o significado da doenca, bem como suaimplicacdo navida
dofilho, ao deparar com 0s sinais em seu corpo, interpreta
|a-a de maneira torpe. Acreditara que os sinais devem ser
evitados atodo custo para o bem-estar da crianga. Interpre-
tard a doenca baseada no que ela presencia e sente no dia-
a-dia com seu filho, e ndo na prévia compreensao
estabelecida com a equipe de salide. E preciso de nossa
parte um outro ol har, voltado arealidade do binémio, aquilo
que esta “ por traz do véu”.

Acreditando em uma forgca maior:
a sustentacdo necessaria

Ter umfilho com problemano coragéo também significa,
paraamae, ter fé. De todos os sentimentos desvel ados até
aqui, afé é o que da sustentagdo e coragem paralutar diaa
dia. Sem esperanca e sem afé, o filho esta mais morto que
vivo. N&o é possivel viver com tal perspectiva, por isso a
mae buscaem Deus acompanhianecessariaparatrilhar esse
caminho evencer ajornadadeter um filho com problemano

coracao:

E se Deus indicou assim, né? Tudo é Deus que quer. Se
Ele deixou que tivesse que passar por isso, é porque a
gente deve dar conta. Ele sabe que a gente da conta, é
seguir a vida pra frente, né? Vou seguir pra frente.

Porque, coracéo € o principal do corpo, entéo, a gente fica
assim sem saber. O jeito é confiar em Deus mesmo. Ele é
fiel, é esperar, né? Vamos ver no que vai dar. Agora é s6
esperar, né? Ndo posso fazer mais nada.
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Ha individuos saudaveis que reconhecem e aceitam a
insegurancae aslimitacfes de suaexisténciaetém coragem
para assumi-las, envolvendo-se nas situacdes e enfrentan-
do osriscos para tentar resolvé-las. Assim, vao ampliando
sua capacidade de compreensdo de si e do mundo®®.

Deus é grandioso. E aguele que permite o transcorrer
dos acontecimentos. Também foi Deus quem a formou e
guem melhor aconhece, entdo Ele sabe até onde suasforcas
apodem levar. E preciso aceitar aproprialimitacio.

A espiritualidade da significado e sustentacdo as pesso-
as que se véem diante da doenca, das mudancas e das per-
das que as acompanham®, As méaes buscam forcaem Deus,
e por intermédio de sua fé superam a dor que sentem por
vivenciar acardiopatiado filho:

Com a forgca e com fé em Deus a gente supera tudo, a
gente consegue tudo que a gente quer. Bastante fé a
gente tem que ter, para superar toda essa dor que a gente
sente. Se a gente tem fé tudo sai bem, né?

E preciso se apegar a algo sobrenatural quando o natu-
ral, aquilo que estéd ao alcance das maos, é insuficiente para
resolver os problemas. Algo que sustente e dé coragem para
enfrentar aquilo que tende a desanimar o ser.

A fé é o refrigério para a mée que convive com o sofri-
mento do filho eaincertezade suavida. A esperancadacura
assegurada em Deus surge paraa mée como um sentimento
de vitdria sobre a morte. E ela que da sossego ao coracio,
gue mantém o medo sob controle, que permite amae novos
sonhos e o repensar 0 caminho.

Assim como as maes das criancas cardiopatas, também
acredito no poder do Pai, e nds sabemos que apesar das
dores e mesmo damorte, é Ele quem nos sustenta, nos gjuda
e nos conduz por essa estrada, a qual chamamos VIDA.

CONSIDERACOES FINAIS

Buscar com amé&e o significado que elaatribui ao fené-
meno de ter um filho com “problema no coragdo” enrique-
ceu, de modo significativo, o meu vivenciar como enfermei-
ra e cuidadora desse bindbmio.

Apreendi de suas falas que essa situacdo na vida de
cada uma € permeada por sentimentos, muitas vezes
incompreendidos por €ela e pelo proprio profissiona de
salde que a assiste.

E impossivel néo transformar arealidade da assisténcia
de enfermagem prestada a esse binbmio, ap6s compartilhar
com ele o significado de vivenciar adoenca cardiaca.

Acredito que seja de extrema importancia a criacdo de
grupos de maes, dentro e fora da érea hospitalar, onde pos-
sam ser ouvidas, mais que orientadas, tendo assim aoportu-
nidade de compartilhar experiéncias.
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Penso que s6 a vivéncia de cada uma podera nos mos-
trar aquilo que lhes é necessario. Nossa conduta deve ser
baseada naquilo que aflora de suas falas, e ndo apenas em
teorias pré-formadas, as quais, muitas vezes, acreditamos
ser suficientes. Seus temores, ddvidas e limitagdes devem
ser respeitados.

A equipe desempenhaum papel importante na assistén-
cia afamilia e a crianca cardiopata. Quando a enfermeira
estimula a mée a falar sobre a situacdo fica mais facil de
gjudé-la a encontrar respostas as suas dividas.

Ao buscar compreender o fendbmeno em estudo, 0 signi-
ficado paraamae deter um filho com problemano coracéo,
percebi quearealidade dela, muitasvezes, ndo condiziacom
meus preconceitos. Assim sendo, apreendo que os planos
de assisténcia a esse bindmio requerem um repensar, no
qual condutas de cuidado estejam voltadas as necessida-
des afloradas da vivéncia da mée, valorizando a maneira
como ela percebe a situacao.

A enfermagem deve constituir-se de profissionais
empaticos, onde“ser-em” e*“ser-com” signifique comparti-
Ihar, envolver-se, participar do mesmo mundo do sujeito ao
qual se dedica o cuidado.

A fenomenologia, até entdo desconhecida para mim,
transformou minha postura como enfermeira. As concep-
¢oes de alguns filésof os, entre eles Martin Heidegger, pos-
sibilitaram-me visualizar o outro e 0 mundo de maneira au-
téntica. Pude divisar amagnitude do homem como ser exis-
tencial, que ora se mostra, ora se esconde, e que, mesmo
guando tentaesconder-se, estd ai, diante dos olhos de quem
se dispbe aolhélo.

Com a fenomenologia pude apreender da mae do
cardiopata aquilo a que poucos tém acesso: 0 seu mundo-
da-vida. Nossa autenticidade esta por debaixo do véu e
nem todas as pessoas com as quais nos relacionamos séo
capazesdedesvel&-la. Faz-se necessario, portanto, um novo
olhar, para que aquilo que esta encoberto aos olhos, se tor-
nevisivel, paraser compartilhado e, quando preciso, cuida-
do. O tempo é nosso maior aliado, necessitamosté-lo ao nos
relacionarmos com améae da crianca cardiopata.

A reflex@o e compreensdo do significado deter umfilho
com problema no coragao, sob a 6tica da méae, servirdo de
guia aos servicos de salde, nareformulagdo de programas
de assisténciae educacdo que levem em consideracdo o que
essas maes pensam e sentem em relacdo a situagéo de
cardiopatiacongénitado filho, podendo transformar areali-
dade de ambos dentro e fora do hospital.

Penso que sgja necessario a criagdo de grupos de fami-
lias que vivenciam a situacd@o de cardiopatia infantil, em
sua prépria comunidade, para que pais e filhos possam
compartilhar experiéncias e juntos buscar respostas a seus
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guestionamentos. Nesse momento a enfermeira podera as-
sumir o papel de mediadora, auxiliando o grupo adescobrir,
por s s8, solugdes para suas dificuldades diarias.

Em ambiente hospitalar aenfermeira, além de cuidadora,
€apessoaque tem maior proximidade das angUstias vividas
pela mée do cardiopata, podendo identificar a necessidade
de intervencao de outros profissionais de salide de maneira
precoce. Além disso, ela deve estar preparada para ouvir e
falar sobre“morte”, um ente entre mée e filho em ambiente
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