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Comportamento

parental face a

cardiopatia congénita

Cardiopatias congénitas sdo defeitos estru-
turais do coragdo (Santos, 1997), e representam as
malformacdes graves mais frequentes que se
manifestam no recém-nascido contribuindo,
significativamente, para a mortalidade perinatal
(Magalhdes & Nunes, 2000). A incidéncia de
cardiopatia congénita na populagdo ¢ de 5 a 12
por mil nados vivos, sendo que, em Portugal, esta
patologia ¢ a mais frequente entre as malforma-
¢oes congénitas, tendo-se verificado nos ultimos
anos uma diminui¢do de dbitos no 1° ano de vida,
de 11,5% em 2000 para 8,7% em 2004, face a
melhoria dos cuidados de saude e diagnostico
precoce, bem como, nos resultados da cirurgia
cardiaca neonatal (Direccdo-Geral de Satde,
2006), o que permite que um numero cada vez
mais elevado de criangas nascidas com cardio-
patia congénita possa viver com condicdes fisicas
que tornam possivel uma boa qualidade de vida.

Quanto a sua severidade, podem progredir
favoravelmente com o crescimento fisico da
crianga, ou podem obrigar a tratamento clinico
e/ou cirurgico sem 0s quais a crianga morrera
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nos primeiros anos de vida. As cardiopatias
congénitas podem ser relativamente assintoma-
ticas, o que permite a crianca um bom nivel de
desenvolvimento e um estilo de vida normal
ou, sintomaticas, envolvendo perdas de funcio-
nalidade da crianca e atrasos no desenvolvi-
mento fisico, psicomotor (Dittrich, Buhrer,
Grimmer, Dittrich, Abdul-Khaliq, & Lange,
2003) e cognitivo (Wray & Sensky, 2001),
salientando-se um maior ou menor grau de
cianose, a baixa resisténcia fisica e crises de
dispneia (Santos, 1997).

A “reparag@o” do defeito cardiaco realizada o
mais cedo possivel e, consequentemente, a
restauracdo do funcionamento fisioldgico
normal, ndo s6 torna possivel uma maior
oxigenag¢do sanguinea, como permite a crianca
interagir com o meio sem os condicionalismos
da doenga e, aos pais a possibilidade de mais
rapidamente assistirem ao desenvolvimento
fisico normal dos seus filhos, o que serve de
contraposicao a significagdo da crianca como
“doente” ou “defeituosa” (Cohen, 1992;
Heineman de Boer, 1980; Newburger et al.,
1984, cit. por Santos, 1997). Contudo, a maioria
dos pais mantém a imagem da crianca doente e
fragil que a qualquer momento pode ter uma
crise e morrer (Finkel, 2000).
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Monteiro (2003) observou casos em que se
percebia uma incompatibilidade entre a situacao
real da crianga (condigao clinica e fisica) e os
sentimentos ¢ atitudes da mae. Quando a
cardiopatia congénita era corrigida, por exemplo,
era comum observar a dificuldade das maes em
se libertarem da imagem estigmatizada de que os
seus filhos continuavam doentes e que, por isso,
ainda precisavam de limites e cuidados
especiais. Segundo o autor, esta relagdo
repercutia-se negativamente no desenvolvimento
da crianca. Por outro lado havia maes que, a
despeito da gravidade da doenca do filho, eram
capazes de propiciar um ambiente acolhedor e
facilitador para que as potencialidades da crianca
se pudessem desenvolver. Estudos anteriores
por Aguiar, Lauritzen, Melo, Azevedo e
Assuncdo (2003) salientam que os principais
sentimentos despertados nas maes de criancas
com doenca cardiaca congénita eram o medo, a
tristeza e a ansiedade, tendo Giannotti (1996, cit.
por Aguiar et al., 2003) observado que o
diagnostico significava a sentenca irrevogavel da
morte dos seus filhos e esta fantasia se
sobrepunha a realidade da informa¢do médica
sobre a cardiopatia, de que ela poderia ser
tratada e curada pela cirurgia. Finkel (2000),
sugere a existéncia de um sentimento de culpa na
mae por ter gerado uma crianga com “defeito”
no coragdo, o que poderia ferir o narcisismo da
mae. Uma vez que muitas destas criangas,
mesmo apos cirurgia, continuam a necessitar
por tempo prolongado de assisténcia médica de
tratamento quimico de apoio e muitas vezes de
novas intervengdes cirurgicas, o diagndstico de
“crianca normal” mas que mantém prova da
doenca na cicatriz, e que necessita de
acompanhamento médico regular, é para a
maioria dos pais muito dificil de entender,
levantando duvidas acerca das limitagdes e
possibilidades de autonomia do seu filho
(Santos, 2000).

Para Davis (1992, cit. por Santos, 2000) os
pais constroem crengas ou interpretagdes acerca
da crianca e do seu processo de desenvolvimento
da sua doenga ¢ satide, ¢ mesmo de si proprios
como educadores, ou como capazes de con-
frontar situa¢des problematicas. Estas crengas
determinam as atitudes educativas e a propria
reac¢do parental a doenga e tratamento do seu
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filho, condicionando a adaptagdo mais ou menos
positiva da criancga a sua situacdo. Segundo os
estudos de Stephen Lawoko (2007), se os pais
percepcionarem a doenga como severa, indepen-
dentemente do diagndstico ou trajectoria da
doenga, entdo ¢ susceptivel de afectar o seu
bem-estar negativamente. Menahem, Poulakis e
Prior (2008), referem que criancas de pais com
uma percepc¢do mais optimista do seu funciona-
mento parecem obter melhores resultados e viver
melhor com as expectativas parentais.

O comportamento da crianga com cardiopatia
congénita depende, ndo tanto do tipo de
cardiopatia ou da severidade da doenca, mas da
forma como a crianca reage e se adapta a sua
situacdo (Casey et al., 1996; Hamlett, 1992;
Perrin et al., 1993; Utens et al., 1993, cit. por
Santos, 1997). Esta adaptagdo depende do
estadio de desenvolvimento da criancga, e
especialmente, das estratégias de “coping” dos
pais e das suas atitudes educativas (DeMaso et
al., 1991; Shapiro, 1983; Spurkland et al., 1993,
cit. por Santos, 1997). Tak e McCubbin (2002)
postulam que as caracteristicas da criancga e da
familia surgem como preditores importantes da
percep¢do de suporte social e da adaptacao
parental a doenca. A percepgdo de baixo apoio
social e a hospitalizagdo da crianca constituem
melhores preditores dos niveis de sintomas
depressivos das maes (Mulherm, Fairclough,
Smith, & Douglas, 1992, cit. por Santos, 1998)
enquanto o funcionamento familiar, o apoio
social materno, a presenca de doencga cronica e
as caracteristicas individuais dos pais (Wray &
Sensky, 2004) se relacionam com o ajustamento
psicologico da crianga (Hamlett, Pellegrini, &
Katz, 1992, cit. por Santos, 1998).

Davis, Brown, Bakeman e Campbell (1998)
referem que o ajustamento maternal esta associado
com altos niveis de stress didrio e técnicas de
“coping” e ndo com a severidade da malformagao
cardiaca. Outros estudos constatam que as
criangas com doenga cardiaca congénita apresen-
tavam uma relagdo de vinculagdo insegura com as
maes (Goldberg et al., 1995, cit. por Santos, 1997)
e niveis mais baixos de afecto positivo (Gardner,
Freeman, Black, & Angelini, 1996). Segundo
Lawoko e Soares (2002), Wray e Sensky (2004),
os pais de criangas com doenga cardiaca congénita
tendem a experienciar um maior nivel de stress e



desespero do que pais de outros grupos, com
niveis mais elevados nas maes. Contrariamente,
Spijkerboer, Helbing, Bogers, Domburg, Verhulst
e Utens (2007), referem baixos niveis de stress
(sintomas somaticos, ansiedade, dificuldades em
dormir e depressdo) em pais de criangas com
doenca cardiaca congénita comparativamente com
outros grupos.

No que respeita a intervencdo psicologica,
Finkel (2000) refere que € preciso ajudar a mae e
a familia a elaborar esta dificil realidade, e ajudar
a crianca a enfrentar as situagdes de interna-
mento, procedimentos, exames e cirurgias a que
devera ser submetida, através de preparacdo
psicologica, sempre incluindo a familia,
incentivando a participagdo do pai e oferecendo
apoio durante o internamento, promovendo a
adesdo ao tratamento cardioldgico.

Torna-se, entdo, pertinente reflectir acerca do
impacto e repercussdes de ter uma crianga
diagnosticada com cardiopatia congénita, dado
esta se revelar uma situagdo de risco para a
crianga, os pais e toda a familia. Tendo em
conta os escassos estudos e literatura acerca
desta realidade, e principalmente, das vivéncias
particulares destes pais, procura-se construir um
modelo explicativo emergente da realidade
encontrada, baseado no método da Grounded
Theory, constituindo-se como uma reflexdo para
a intervengdo com estas familias, e contribuir
para um melhor ajustamento e adaptacdo dos
pais e da crianca a doenca cardiaca congénita.

METODO

Participantes

Os participantes deste estudo com idades
compreendidas entre os 23 e os 47 anos, sdo 14
maes e 2 pais (num total de 14 entrevistas,
sendo que, em 2 entrevistas, estavam presentes
pai e mae) de criangcas com cardiopatia
congénita, sendo cinco das entrevistas
pertencentes a um estudo realizado por Barroca
(2003). As criangas tinham, no momento da
entrevista, idades compreendidas entre os 21
dias e os 13 anos. Havia dois pais com
antecedentes de doenca cardiaca. Quanto ao
momento em que os pais receberam o

diagnodstico de cardiopatia congénita no bebé
verificam-se trés situagdes: (a) durante a
gravidez (3 maes); (b) nas primeiras 48 horas de
vida do bebé (6 maes); (c) nos primeiros meses
de vida (5 maes), quando o bebé comegou a
apresentar sinais e sintomas da doenga.
Relativamente a cirurgia cardiaca, todas as
criangas foram submetidas a cirurgia, excepto
uma. Quanto ao tempo de cirurgia e
internamento verificou-se: Entrevista 1,
submetida a 1? cirurgia nas primeiras semanas de
vida, e a 2% e 3% cirurgias, por volta dos 12
meses; entrevista 2, operada com 15 dias de
vida; entrevista 3, operada pela 1* vez durante as
primeiras 48 horas de vida e aos 7 meses;
entrevista 4, operada aos 7 anos; entrevista 5,
operada aos 9 meses; entrevista 6, operada com
3 anos; entrevista 7, operada aos 2 meses €
posteriormente, com 11 anos; entrevista 8§,
operada aos 3 e¢ aos 6 meses; entrevista 9,
operada pela 1? vez durante os primeiros dias de
vida e posteriormente submetida a mais duas
cirurgias, tendo a ultima, ocorrido aos 3 anos;
entrevista 10, submetida a 2 cateterismos, nédo
tendo sido necessario ser submetida a cirurgia;
entrevista 11, operada por volta dos 4 meses;
entrevista 12, operada com 21 dias de vida;
entrevista 13, operada com 7 dias de vida;
entrevista 14, internada com 12 dias de vida, no
entanto, somente mais tarde, é submetida a duas
cirurgias, por volta dos 7 meses.

Procedimento

As entrevistas foram realizadas nos Servigos
de Cardiologia Pediatrica do Hospital da Cruz
Vermelha e do Hospital de Santa Marta. Os
participantes foram informados acerca dos
objectivos do estudo, bem como da importancia
da sua colaborag¢do, sendo assegurada a
confidencialidade e o anonimato, obteve-se o seu
consentimento informado e as entrevistas foram
gravadas. O tipo de entrevista utilizado foi semi-
estruturada, com questdes abertas, permitindo
uma recolha de dados qualitativos necessarios a
construcdo do modelo. As questdes eram
elaboradas conforme o discurso dos pais,
existindo apenas uma questdo base, incentivando
o maximo de liberdade para falar acerca desta
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tematica: “Como tem sido ser mae/pai do(a)
(nome da crianga)?”.

Andlise de dados

As entrevistas foram recolhidas na sua
totalidade, por constrangimentos de tempo, e
posteriormente procedeu-se a sua transcrigao e
analise de acordo com o método qualitativo
Grounded Theory (Glaser & Strauss, 1967, Pires,
2001; Strauss & Corbin, 1998). Os dados foram
codificados, categorizados e comparados entre
si, estabelecendo-se relagdes entre as categorias
emergentes da sua analise. O processo de analise
iniciou-se com a codificagdo aberta, denomi-
nando-se cada incidente, na margem da frase ou
paragrafo correspondente, atribuindo-se uma
categoria conceptual. A comparagdo dos
incidentes respeitantes a uma mesma categoria,
permitiu perceber as suas propriedades, surgindo
algumas das relagdes existentes entre as
diferentes categorias (codificagdo tedrica), pelo
que se procedeu a escrita de memorandos, que as
definem e relacionam. Desta forma, assistiu-se a
emergéncia do processo social basico ou
categoria central, revelando-se esta como forma
de resolucdo da sua preocupagdo principal. A
codificacdo selectiva ocorre, entdo, pela selecgdo
e integracdo de categorias e propriedades
relacionadas com a categoria central, colocando-
se de parte a informagdo que ndo apresentasse
esta relagdo. Finalmente, juntaram-se todos os
memorandos, de forma a serem analisados,
procedendo-se a constru¢do de um modelo
explicativo do comportamento parental face a
cardiopatia congénita, construido a partir dos
dados na relagdo com a categoria central.

RESULTADOS

Da andlise dos dados recolhidos através de
entrevistas, construiu-se um modelo teodrico
explicativo do Comportamento Parental face a
Cardiopatia Congénita, que se encontra esque-
matizado na Figura 1. Para a construcdo deste
modelo encontrou-se uma categoria central ou
processo social basico — Centrada na Doenga —,
estratégia utilizada pelos pais da crianga com
cardiopatia congénita, como forma de resolucao
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da sua preocupagdo principal, o medo da morte
da crianga associado a incerteza do diagnostico.
A parentalidade centrada na doenca, mais do que
na crianga, parece melhor explicar o comporta-
mento dos pais de criancas diagnosticadas com
cardiopatia congénita. Para uma melhor compre-
ensdo, estruturou-se o modelo em trés fases:
diagnostico, internamento e vida pds-operatdria.
Nao obstante, a possibilidade do reviver da
situacdo face a novas intervengdes cirurgicas.
A noticia de que o seu filho tem uma
cardiopatia congénita (diagnostico) ¢é totalmente
inesperada e assustadora, sentida como uma
“queda” pois o mundo “desaba”, originando um
estado de medo e panico nos pais e em toda a
familia. Esse estado que parece nunca passar
totalmente, reveste-se de um enorme desespero,
angustia, sofrimento, e por vezes, revolta e culpa
(sentimentos face ao diagndstico), principal-
mente, quando existem antecedentes de doenca
cardiaca num dos pais. Nos casos em que se
conhece o diagnostico durante a gravidez, nas
primeiras horas ou dias de vida do bebé, este é
encaminhado de imediato para a especialidade
de cardiologia, sendo internado, e eventual-
mente, submetido a intervengdo cirurgica nas
primeiras 48 horas de vida, ou durante as
primeiras semanas subsequentes. Nesta fase
inicial, em que as maes mergulhadas num estado
psicolégico que as torna mais sensiveis a
experiéncias emocionais, ¢ neste sentido, mais
frageis (fragilidade pods-parto), sentem-se
abatidas, com pouca for¢a e coragem para
enfrentar a situacdo, vivem momentos de dor e
tristeza e passam a temer constantemente pela
vida dos seus filhos, ainda muito frageis, numa
permanente incerteza do que podera suceder.
Por outro lado, encontram-se as maes que
souberam do diagnostico nos primeiros meses de
vida do bebé, quando este comegou a apresentar
sinais e sintomas da doen¢a, como por exemplo,
cansaco, dificuldades na suc¢do, baixo peso,
dificuldades respiratérias, “aparéncia roxa”
(cianose), principalmente nas maos e nos labios,
e uma maior facilidade para contrair infecgdes,
como otites, constipagdes, alergias. Apesar de
um diagnostico tardio, estas maes enfrentam os
mesmos problemas e receios das maes que
souberam precocemente do diagndstico,
verificando-se, no entanto, um aumento do medo



da separacdo e da reac¢do da crianga a doenga,
pelo facto de ter mais idade, tornando-se mais
dificil a sua adaptagdo a hospitalizacdo e suas
condicionantes. Em alguns casos, dado o
diagnostico tardio, os pais sentem-se revoltados
e desconfiados, culpabilizando os técnicos de
saude que ndo tendo detectado o diagnostico
precocemente, possam ter colocado a vida do seu
bebé em maior risco, agravando o choque e o
medo destes pais.

O internamento implica, na maior parte das
situagdes, momentos de separagdo entre a mae e
o bebé (separagdo mae-bebé) o que acarreta
uma enorme angustia para estas maes, gerando o
panico e um enorme sentimento de perda, num
vazio que lhes ¢ intoleravel. Sentem-se impo-
tentes e culpadas, por ndo conseguirem proteger
o seu bebé de tdo dura realidade. Este vazio
intensifica-se, quando uma mae ndo pode
acompanhar o seu beb¢, que lhe é retirado ainda
na maternidade, dada a severidade do quadro
clinico da crianc¢a, podendo conduzir a
sentimentos de negacdo e rejeicdo do seu papel
de maie, perante a visdo de um bergo vazio.
Percebe-se, desta forma, que o internamento
gera um enorme sofrimento e ansiedade para os
pais, pela permanente incerteza do que podera
suceder. Indubitavelmente, a cirurgia ¢ um dos
piores momentos para os pais, envoltos na
expectativa de que o bebé possa ndo resistir,
desconfiam e revelam dificuldade em acreditar
no sucesso da intervengdo cirirgica e nas
melhoras da condi¢do de satide da crianga. O
internamento é sentido como asfixiante,
impressiona, sensibiliza e intimida os pais,
confrontando-os com a visdo de uma realidade
tdo dolorosa, leva-os a ganhar consciéncia
(consciencializa¢do), ao verem nao sé a situagao
e sofrimento do seu filho, mas também de outras
criangas com doenga cardiaca congénita. Por
vezes, podem assistir @ morte de outras criancgas,
efectuando compara¢ées que podem agravar o
seu sofrimento e aumentar a sua preocupagio,
ansiedade e receio pelo estado de saude do seu
bebé, por outro lado, podera promover uma
desdramatizacdo ¢ minimiza¢do do seu
problema, perante situagdes de maior gravidade
que a sua. Apds uma fase inicial de choque e
desorientacdo, onde muitas vezes o conheci-
mento da doenca é escasso, os pais tendem a

procurar informagoes e apoio junto dos técnicos
de saude, para uma maior compreensao e
adequacdo a situagdo actual. Os técnicos de
saude auxiliam e promovem a consciencializagdo
dos pais acerca do diagnostico, progndstico e
tratamento, desmistificam e esclarecem duvidas,
tranquilizam, minimizando o problema,
desdramatizam-no e devolvem aos pais a sua
competéncia parental, securizando-os quanto a
um prognoéstico favoravel dos seus filhos. Desta
forma, os pais, esclarecidos acerca de todo o
procedimento cirurgico, sentem-se mais confi-
antes e o choque do pos-operatério, ao verem a
crianga, envolta em tubos e maquinas pode ser
minimizado. Ainda assim, enquanto ndo perce-
berem melhoras da condig@o de satde da crianca
(percep¢do de melhoras), a sua angustia e
sofrimento ndo sdo atenuados, sentindo-se
desamparados, desconfiados e incrédulos.

Pela necessidade de uma presenc¢a constante
junto da crianca com doenga cardiaca congénita,
estando o pai mais ausente da implicagdo de
cuidados e acompanhamento da mesma, de
forma a garantir a subsisténcia econdémica do
casal, a mae sacrifica, por vezes, a sua vida pro-
fissional, conduzindo a dificuldades economicas
para o casal. Em alguns casos, as maes afirmam
viver um sentimento de desamparo, durante o
internamento, o que nao acontece quando o pai
esta presente, uma vez que, 0 seu apoio ¢
fundamental para a mae, tranquilizando-a, pois o
pai, por norma, ¢ mais calmo e optimista (apoio
do marido). No caso de haverem irmaos da
crianga com doenca cardiaca congénita, esta
presenca constante da mae, gera outra situagdo
de separagdo e a diminui¢do da aten¢do dada
aos outros filhos, conduzindo ao sofrimento e
comportamentos regressivos destes, e em alguns
casos, sentimentos de culpa na mae. Para ajudar
a tolerar estes sentimentos dos pais, essencial-
mente, da mie, torna-se fundamental a partilha
da dor, através do apoio da familia, dos técnicos
de saude e de troca de experiéncias entre as
maées, durante a hospitalizagdo da crianca. Neste
sentido, algumas maes referem a necessidade de
apoio psicolégico, no entanto, na maioria das
entrevistas efectuadas, esta necessidade nao ¢
sentida. A partir de entdo, os pais afirmam viver
uma experiéncia que os traumatiza, marcando-os
para toda a vida (experiéncia traumatizante).
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O regresso a casa, ap6Os a primeira hospitali-
zagdo (vida pos-operatoria), coloca frequente-
mente os pais, abalados pelo choque do
diagnoéstico e de irem viver com uma crianga
doente, perante a questdo dos limites a estabelecer
ao filho (superprotec¢do). Dominados pela
incerteza, o medo de perder o seu filho, que desde
o conhecimento do diagnostico se instala nas suas
vidas, na perspectiva de terem que submeter os
seus filhos a uma nova cirurgia e consequente-
mente, a uma nova situacao de risco (reviver a
situagdo), atravessa o comportamento ¢ a vida
destes pais. Os pais sentem-se ameagados,
conduzindo a sentimentos de inseguranga, impo-
téncia e incompeténcia enquanto pais (ameaga a
confian¢a parental), levando-os a recear os
cuidados que a crianca possa requerer, podem, em
alguns casos, delegar a sua responsabilidade nos
técnicos de saude ou na familia.

A crianga com doenca cardiaca congénita
requer alguns cuidados especiais, essencial-
mente, durante o internamento ¢ na fase pos-
operatoria, sendo os pais aconselhados a evitar
que a crianga se canse e chore em demasia. No
entanto, na maior parte dos casos, a crianca
podera ter uma vida normal, igual a das outras
criancas. Apesar dos técnicos de saude reunirem
esforcos neste sentido, normalizando a situagao,
os pais redobram a sua atengdo e vigilancia
sobre a crianga, sobreprotegendo-a, numa
constante preocupagdo com a sua condig¢do de
saude, revelam alguma dificuldade em se
libertarem da imagem estigmatizada da crianga
doente, e como tal, necessitada de cuidados
especiais, mesmo apds o sucesso da correccao
cirargica. Efectivamente, as constantes hospitali-
zaglOes e a incerteza do desenvolvimento da
doenga, aumentam a preocupagdo parental, tendo
os pais alguma dificuldade em distinguir quando
respondem as necessidades especiais da crianca
ou se tornam superprotectores. Num estado de
alerta e ateng¢do permanente sobre a crianga, 0s
pais verificam constantemente se esta respira
sem dificuldade, se dorme e come bem,
chegando a confundir os sintomas de uma
doenca de desenvolvimento normal com os da
doenga cardiaca. Mesmo quando os outros filhos
apresentam problematicas como, por exemplo,
prematuridade ou asma, os pais ndo sentem a
vida destes filhos ameagada, como sentem a da
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crianca com doenca cardiaca. Apesar do desejo
de poderem ser pais iguais aos outros, sentem
que a doenga os impede de viverem a sua
parentalidade de forma plena (ndo ser mae/pai),
evitando brincadeiras que possam cansar a
crianga, chegam a limitar a sua actividade fisica e
mesmo a imporem regras ou limites, tornando-se
mais permissivos, pelo receio de que a crianca
possa chorar e sufocar, agravando o seu quadro
clinico. A maioria dos pais mantém a imagem da
crianca doente e fragil, que a qualquer momento
pode ter uma crise e morrer. Numa promogao de
dependéncia absoluta dos pais, impedem a
necessaria autonomia ¢ individuagdo da crianga
com doenga cardiaca. Como repercussdo desta
dependéncia, podera surgir, em alguns casos, um
comprometimento da realizacdo intelectual da
crianga. Alguns pais afirmam denotar algum
atraso no seu desenvolvimento, que se traduz em
dificuldades de aprendizagem, comunicagdo e
desenvolvimento psicomotor, que 0s pais
atribuem a doenga cardiaca e as hospitalizagdes
dai decorrentes. No mesmo sentido, os irmaos e
toda a familia, protegem esta crianca de forma
aumentada e particular.

Desde o momento que o diagnostico é comuni-
cado a familia, profundas alteragdes nela ocorrem,
experimentando fortes sentimentos de medo e
panico, uma enorme angustia diante da possibili-
dade de morte da crianga. Nao obstante, o apoio
da familia é fundamental para a crianca e seus
pais, pela constante partilha de dor e de responsa-
bilidades, transmitindo for¢a e esperanca, atenuam
o sofrimento dos pais. Para alguns pais, os
cuidados especiais com a crianga e o receio de se
afastarem do hospital, na possibilidade da crianga
ter alguma crise e ndo ser socorrida atempada-
mente, promove um afastamento e consequente
isolamento, dos outros familiares e amigos,
reduzindo a sua rede de suporte social.

Na realidade, a vida destes pais altera-se
(altera¢do do quotidiano), obrigando a novas
exigéncias, como a hospitalizagdo e as constantes
idas ao hospital para exames perioddicos
(vigildncia médica), podendo dai decorrer
dificuldades econdmicas, agravando-se esta
situacdo quando os pais ndo vivem geografica-
mente perto do hospital. Apds a intervengdo
cirargica a crianga com doenca cardiaca ¢ vigiada
periodicamente, através de consultas na



especialidade de cardiologia, primeiro de més a
més, depois 3 em 3 meses, 6 em 6 meses e
posteriormente de ano a ano, confirmando o
cardacter interminavel da doenga. Cada consulta é
vivida pelos pais, com bastante ansiedade pelo
receio da necessidade de nova cirurgia e por
outro lado, como securizante, pela vigilancia de
que a crianca é alvo. Este receio é minimizado
pelos pais que tendem a normalizar a situagdo e
por vezes a oculta-la diante terceiros, quando nao
existem sintomas de cianose traduzindo a ndo
visibilidade da doenca (doenca ndo visivel).
Contudo, a imagem da cicatriz intimida os pais e
a crianga, permanecendo nas suas mentes mesmo
com correcgao estética.

Os pais tendem a ndo antecipar o futuro, pela
constante incerteza e ansiedade que este trans-
porta, numa preocupagdo constante com o que
podera acontecer e com que dificuldades o seu
filho se ird deparar dada a sua condicao de
saude. No entanto, eles olham para o futuro
com esperan¢a € optimismo, € para alguns, a fé
religiosa torna-se um refligio/apoio, vivendo um
dia de cada vez, esperam que o seu filho possa
ter uma vida normal, igual a das outras criancas.
Contudo, ainda que com a cirurgia a condi¢do da
crianga se verifique organicamente normal, a
possibilidade de reviver a situacdo descrita,
mantém-se na mente destes pais, independente-
mente da idade do individuo.

FIGURA 1

Esquema do modelo teorico acerca do comportamento parental face a cardiopatia congénita

DIAGNOSTICO
Sentimentos face ao diagndstico
Gravidez/Primeiros dias (horas)

Fragilidade pos-parto
Primeiros meses/anos
Sintomas da doenga

Reacc¢do da crianca
Naio detecgdo da cardiopatia

y

A

(Medo da morte da crianga/Incerteza)

INTERNAMENTO
Separagdo mae-bebé
Cirurgia
Consciencializagao
Comparagdo
Minimizagao do problema
Procura de informacgao
Apoio dos técnicos de satde
Percepcdo de melhoras

Presenga constante
Pai ausente
Sacrificar a vida profissional
Dificuldades econéomicas
Sentimento de desamparo
Apoio do marido
Diminuigdo da ateng¢do dada aos irmaos

Partilha da dor
Necessidade de apoio psicoldgico
Experiéncia traumatizante

CENTRADA NA DOENCA

VIDA POS-OPERATORIA

Superprotecgao
Reviver a situagao
Ameagca a confianga parental
Cuidados especiais
Atencdo permanente
Nao ser mae/pai
Atraso no desenvolvimento

Apoio da familia
Isolamento

Alteragdo do quotidiano
Vigilancia médica
Caracter interminavel
Doenca néo visivel
Imagem da cicatriz
Esperanca, optimismo, fé
Viver o dia-a-dia
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DISCUSSAO

O coragdo simboliza a vida, os afectos, o
amago da vida e do ser humano, representa uma
centralidade que tem uma conotagdo fatal
quando associado a doenga. A cardiopatia
congénita numa crianca gera na parentalidade
uma incerteza associada ao medo da morte da
crianga, preocupagao que perdura no pensamento
e na vida dos pais, conduzindo-os a uma relagao
pais-crianga centrada no desenvolvimento da
doenga. A ameaga a confianga parental revela
sentimentos de impoténcia e inseguranca,
podendo conduzir os pais a uma sobreprotec¢ao
da crianga, pela possibilidade de reviver da
situagao.

Winnicott (2000) refere o momento do
nascimento de um bebé como um estado de
“quase doen¢a” na mae. Numa condigdo essen-
cial que lhe possibilita a adaptacdo sensivel as
necessidades do bebé nos primeiros momentos,
identifica-se a este, num estado que denomina de
preocupagdo materna primaria. Porém, segundo
o autor, a mie deve ter saude suficiente tanto
para desenvolver esse estado de sensibilidade
exacerbada como para se recuperar dele.

Para Monteiro (2003) com a noticia da doenga
do bebé, este estado € interrompido, pois face ao
diagndstico as maes ndo se conseguiriam
identificar a um bebé doente, vivenciando a
possibilidade de morte ndo s6 do bebé, mas a
delas. Por outro lado, na mae sdo delegadas
outras fungdes que ndo lhe permitem esta identi-
ficacdo, ficando ligada ao desenvolvimento da
doenca ¢ nao da crianga. Os estudos de Maia,
Cepéda, Paixdo, Gil, Lobo, Sampayo e Matos
(1992) sugerem a possibilidade de perturbacao
da vinculagdo maie-crianga apontando como
aspectos psicopatologicos mais relevantes tanto
nas criangas como nos pais a angustia de morte e
o deficit narcisico.

Nos casos em que se conhece o diagnostico
durante a gravidez, nas primeiras horas ou dias
de vida do bebé, este invade a relacdo mae-bebé.
Observam-se situacdes de separacdo mae-bebé
pela necessidade de hospitalizagdo ou da
intervengdo cirurgica. As maes referem uma
maior fragilidade com sentimentos de tristeza,
abatimento, ansiedade, revolta e culpa, como
também referem os estudos de Aguiar, Lauritzen,
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Melo, Azevedo ¢ Assuncdo (2003) e Finkel
(2000). Considera-se que algumas maes se
identificam a um bebé doente, podendo conduzir
a um sentimento de incompeténcia no seu papel
de mae. Por outro lado, outras maes assumem o
papel do adulto cuidador, conforme refere
Monteiro (2003). George e Solomon (1999, cit.
por Rabouam & Moralés-Huet, 2004) retratam
0s pais como “caregivers” sendo a sua principal
funcdo a proteccdo das criangas, activando esta
conforme sentem os sinais internos e externos
associados as situagdes como perigosas ou
stressantes para a crianga, sendo desactivada
quando o bebé ¢ reconfortado. Porém, a angustia
de morte ¢ incidente na maioria dos pais do
nosso estudo, o que se podera encontrar
relacionado com uma vinculagdo insegura, uma
vez que os pais sentem a situa¢do de doenga do
filho como perigosa, mesmo apods a correccao
cirargica.

No que se refere ao diagndstico apos o
primeiro més de vida do bebé, quando este
comega a apresentar sinais e sintomas da doenga,
as maes referem vivéncias similares as ante-
riores. Contudo, aumenta o medo da separagio,
como também refere Monteiro (2003), associado
a um vazio insuportavel, e o medo da reaccdo da
crianga a doenga. Alguns dados sugerem o maior
tempo de convivéncia com a crianga, sugerindo
uma relacdo de maior proximidade e depen-
déncia da mae e do bebé, aumentando o medo da
perda da crianca. Quanto a reac¢do da crianga,
considera-se que os pais sentem a crianga mais
autébnoma, havendo a possibilidade de uma
menor adesdo ao tratamento.

Na fase de internamento ¢ exigida a mae uma
presenca constante, tornando-se a principal
cuidadora do seu filho doente, sofrendo por isso
pesadas cargas psicologicas e sociais, como
também referem Pelletier et al. (1994, cit. por
Jeronimo, 2000), podendo conduzir a senti-
mentos de desamparo e desespero. Deste modo,
as mies apresentam mais stress do que os pais,
corroborando os estudos de Lawoko e Soares
(2002), Wray e Sensky (2004), revelando maior
dificuldade em aceitar e se adaptarem a doenga,
contrariamente ao que se observa em estudos
anteriores (Morelius, Lundh, & Nelson, 2002).
As maes aparentam ter uma atitude mais nega-
tiva e fatalista perante a doenga da crianga,



mostrando-se os pais mais optimistas, inversa-
mente ao que Copeland e Clements (1993, cit.
por Katz, 2002) constataram. Salienta-se, con-
tudo, que estes dados se poderdo relacionar com
uma maior fragilidade de pré e pds-parto, uma
vez que o conhecimento do diagndstico remete
para estas fases da relacdo diadica mae-bebé.

Durante esta fase, a partilha da dor ¢ uma
ajuda fundamental para estes pais, principal-
mente, para as maes. Percebe-se, no entanto, um
fechamento na doenga, procurando apoio relati-
vamente a esclarecimentos da doenga ¢ ndo um
apoio psicolégico que as ajude a ultrapassar
esta dura realidade. Considera-se esta necessi-
dade se encontrar correlacionada com a incerteza
pelo medo da morte da crianca, sendo que, os
pais se centram na doencga e nos cuidados
especiais que a crianga requeira.

Os pais procuram informagdes e apoio junto
dos técnicos de saude, e conversam com outros
pais comparando doengas, mas ndo vivéncias
subjectivas. A cirurgia ¢ vivida como um dos
piores momentos para estes pais pelo medo da
morte da crianga, sendo que, os pais experien-
ciam niveis mais elevados de stress no periodo
imediatamente antes a cirurgia, conforme
também sugerem alguns estudos (Lawoko &
Soares, 2002; Menahem et al., 2008; Wray &
Sensky, 2004). Envoltos na expectativa de que o
bebé possa ndo resistir, desconfiam e revelam
dificuldade em acreditar no sucesso da
intervencgao cirrgica e nas melhoras da condigdo
de satde da crianga, uma vez que, a hospitali-
zagdo e a cirurgia que trazem a esperanga de
cura, trazem também a possibilidade de concreti-
zacdo da morte que ameaga desde o nascimento,
como também sugere Finkel (2000). No mesmo
sentido de Giannotti (1996, cit. por Aguiar et al.,
2003) observou-se que a fantasia de morte se
sobrepunha a realidade da informag¢ao médica
sobre a cardiopatia, de que ela poderia ser
tratada e curada pela cirurgia.

Deste modo, os pais mudam o seu comporta-
mento para com este filho, aumentam a sua
atencdo e cuidado para com ele, podendo até vir
a sobreprotegé-lo impossibilitando assim que a
crianga tenha uma vida saudavel, levando em
consideracdo que muitos dos casos de cardio-
patia congénita tém prognoéstico favoravel, como
também referem Wray e Maynard (2005). Os

pais continuam a percepcionar a sua crianga
como vulneravel, no mesmo sentido dos estudos
de Uzark, Jones, Slusher, Limbers, Burwinkle e
Varni (2008). Contudo, alguns pais tendem a
percepcionar a crianga como normal, permitindo
a sua autonomia, apesar de uma constante
vigilancia, podendo pensar-se nas capacidades
adaptativas dos pais a doenga.

O regresso a casa, apos a primeira hospitali-
zagdo, coloca frequentemente os pais, abalados
pelo choque do diagndstico e de irem viver com
uma crian¢a doente, perante o dilema do amor e
dos limites a estabelecer ao filho, corroborando
os estudos de Almeida e Viana (1990). Pelo
receio de terem que reviver a situagdo, os pais
sentem-se ameacados na sua parentalidade,
receando os cuidados que a crianga possa
requerer, ¢ deste modo, de exercerem a sua
parentalidade, conceito que nos parece nao ser
referenciado por outros autores. A competéncia
percebida pela maior parte dos pais, revela-se
baixa e desajustada, ameagando a sua confianga
enquanto pais, havendo mesmo, algumas maes,
que receiam ficar sozinhas com o seu bebé,
recorrendo ao apoio da familia. Devido a este
receio de ter que recorrer ao hospital, os pais
evitam, geralmente, deslocagdes e viagens,
sentindo-se mais privados e isolados de uma
vida social.

Os pais revelam dificuldade em se libertarem
da imagem estigmatizada de que os seus filhos
continuam doentes e que, por isso, ainda
precisam de limites e cuidados especiais, como
também salienta Monteiro (2003). Na maioria
das entrevistas, assinala-se uma persisténcia da
relagdo simbiotica, chegando, em alguns casos, a
supor-se um comprometimento intelectual e
estado regredido da crianga com doenga
cardiaca, com consequéncias na aprendizagem
escolar e tolerancia a frustragdo, no mesmo
sentido de Finkel (2000), Goldberg e Rinaldi
(1972, in Ruschel, 1994, cit. por Monteiro, 2003)
e Steele, Dreyer e Phipps (2004).

Os pais tendem a atribuir uma grande
centralidade ao problema cardiaco, chegando a
confundir sintomas de doencas do desenvol-
vimento normal das criangas, valorizando-o
como causa de uma grande variedade de
problemas educacionais e comportamentais,
mesmo varios anos apds a cirurgia remediativa
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ter sido realizada com éxito (Santos, 1997).
Sendo que, na maioria dos casos apresentados, a
possibilidade de persisténcia, ainda que transi-
toria, de alguns problemas ou sintomas, ou
mesmo de nova correc¢do cirurgica, conduz os
pais a permanecer centrados na doenca da
crianga, como também referem Glaser e
Bentovim (1986, cit. por Santos, 1997), uma vez
que, existe a necessidade de acompanhamento
periodico e frequentemente de medicagdo
permanente, embora a crianga possa ter uma vida
normal apds cirurgia curativa (Santos, 1997).
Assim, os pais parecem preocupar-se constante-
mente com o desenvolvimento da doenga,
tendem a ndo antecipar o futuro, vivem um dia
de cada vez e esperam que o seu filho possa ter
uma vida normal, igual a das outras criangas.

A partir deste estudo pode-se, ainda, reflectir
acerca da interveng¢@o na doenga cardiaca congé-
nita, nomeadamente, a necessidade destes pais
serem escutados e acolhidos, possibilitando um
maior bem-estar frente a uma situagdo tao
delicada, sendo fundamental o apoio ao nivel
psicolégico, para uma maior descentragdo e
adaptacdo a doenca. A possibilidade de grupos
de entre-ajuda podera sugerir uma resposta
centrada nas vivéncias subjectivas dos pais,
tendo em conta os aspectos afectivos e emocio-
nais, para além dos aspectos bioldgicos e
funcionais da parentalidade face a cardiopatia
congénita.

Considera-se importante acrescentar que
sendo esta investiga¢do focalizada nas vivéncias
particulares destes pais, o modelo tedrico
emergente € sensivel aos pais entrevistados, bem
como ao entrevistador.

As implicagdes para a investigagdo, que nao
se esgotam s6 por si, sugere-se a continuidade do
modelo tedrico observado de forma longitudinal.
O comprometimento da vinculagdo mae-bebé,
dado na maioria dos casos, esta ser uma situagao
pré e pos-parto, bem como, as consequéncias nos
pais pela existéncia de antecedentes cardiacos.
Outra questdo, resulta da escassez de dados
acerca das vivéncias do pai, uma vez que os
dados apresentados reflectiam, essencialmente,
as vivéncias maternas. Ainda, as implicagdes
psicoldgicas e relacionais para o casal, e as
consequéncias da doenca para os irmdos da
crianga com doenga cardiaca congénita.
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RESUMO

O objectivo deste estudo é compreender o
comportamento parental face a cardiopatia congénita.
Os participantes deste estudo sdo 14 maes e 2 pais (em
duas entrevistas estavam presentes pai e mae) de
criangas com diagnostico de cardiopatia congénita,
com idades compreendidas entre os 21 dias e os 13
anos. Baseado no método Grounded Theory,
analisaram-se catorze entrevistas semi-estruturadas,
sendo cinco entrevistas pertencentes a um estudo
anterior (Barroca, 2003). Desde que ¢ comunicado o
diagnodstico de cardiopatia congénita num filho, a
vida destes pais e de quem os rodeia, altera-se,
tornando-se a sua preocupacdo principal o medo da
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morte da crianga pela incerteza do diagnéstico. Uma
vez que a intervencdo cirurgica ¢ incidente neste
estudo, a possibilidade de persisténcia de sintomas ou
a necessidade de nova intervengdo cirtirgica, promove
um sentimento de ameaga a confianca parental, que
conduz a uma parentalidade suspensa, centrada na
doenga da crianca.

Palavras chave: Cardiopatia congénita, Comporta-
mento parental, Doenga cronica, Grounded theory.

ABSTRACT

The purpose of this study is to understand the
parental behavior towards to congenital heart disease.
The participants of this study are 14 mothers e 2 dads
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(both parents were present in 2 interviews) of children
diagnosed with congenital heart disease, with ages
between 21 days and 13 years. Based on Grounded
Theory, fourteen semi-structured interviews were
analyzed, which five of them belongs to a previous
study (Barroca, 2003). Since diagnose is
communicated, the parents and family life is altered,
becoming their primary worry the fear of children’s
death related to the uncertainty of diagnose. Being
surgery incident at this study, the possibility of
persistent symptoms or the necessity of new surgery,
promotes a felling of threat to the parental confidence,
conducing to a suspended parenthood, centered at the
children’s disease.

Key words: Chronic disease, Congenital heart
disease, Grounded theory, Parental behavior.



