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Resumo

O Grupo de Pais é uma proposta de intervencdo que visa acolher os pais de criangas cardiopatas em seus dizeres sobre
sua lida com a realidade imposta pela doenca cronica. Dentro desse cendrio, este trabalho ouviu esses pais para
identificar os efeitos da cardiopatia de seus filhos e, propor uma forma de intervencéo simples a ser implementada nos
servigos de cardiopatia infantil. Para isso, foi realizada uma pesquisa descritiva, exploratéria com um Grupo de Pais,
coordenado por um psicanalista e, desenvolvido em um ambulatério de cardiopatia infantil. Os 18 encontros
realizados com o grupo, foram mediados pelo método da Conversacdo. Ao todo participaram 19 pais, cujos dizeres
foram gravados, transcritos e analisados. Concluimos, a partir dos dizeres dos pais, que ter um filho cardiopata exige
responsabilidade e cuidados para além do esperado e gera sofrimentos que podem ser minimizados com a criagao do
Grupo de Pais, entendido como um espaco para a lida com as questfes subjetivas.

Palavras-chave: Cardiopatias congénitas; Pais; Cuidados parentais.

Abstract

The Parents Group is an intervention proposal that aims to welcome the parents of children with heart disease in their
statements about their dealing with the reality imposed by the chronic disease. Within this scenario, this study listened
to these parents to identify the effects of their children's heart disease and propose a simple form of intervention to be
implemented in children's heart disease services. For this, a descriptive, exploratory research was carried out with a
Group of Parents, coordinated by a psychoanalyst, and developed in a pediatric heart disease clinic. The 18 meetings
held with the group were mediated using the Conversation method. In all, 19 parents participated, whose statements
were recorded, transcribed, and analyzed. We conclude, based on what parents say, that having a child with heart
disease requires responsibility and care beyond what is expected and generates suffering that can be minimized with
the creation of the Parents Group, understood as a space for dealing with subjective issues.

Keywords: Heart defects, congenital; Parents; Parental care.

Resumen

El Grupo de Padres es una propuesta de intervencion que tiene como objetivo acoger a los padres de nifios con
enfermedades del corazén en sus declaraciones sobre su enfrentamiento a la realidad impuesta por la enfermedad
cronica. En ese escenario, este estudio escuch6 a estos padres para identificar los efectos de la cardiopatia de sus hijos
y proponer una forma sencilla de intervencién para ser implementada en los servicios de cardiopatia infantil. Para ello,
se realiz6 una investigacion descriptiva, exploratoria con un Grupo de Padres, coordinada por un psicoanalista y
desarrollada en un ambulatorio de cardiopatias infantiles. Las 18 reuniones mantenidas con el grupo fueron mediadas
por el método de Conversacién. En total participaron 19 padres, cuyas declaraciones fueron grabadas, transcritas y
analizadas. Concluimos, con base en lo dicho por los padres, que tener un hijo con cardiopatia exige responsabilidad y
cuidados mas alla de lo esperado y genera sufrimiento que puede ser minimizado con la creacion del Grupo de Padres,
entendido como un espacio para tratar cuestiones subjetivas.

Palabras clave: Cardiopatias congénitas; Padres; Cuidado de padres.

1. Introducéo

As cardiopatias congénitas podem ocorrer a partir da 3% semana de gestacao, periodo em que as estruturas do coracao

comecam a se desenvolver (Werner et al., 2014; Felice et al., 2021). A sua descoberta pode se dar precocemente, inclusive em
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periodo gestacional em funcédo do avanco tecnoldgico dos exames incluidos nos procedimentos do acompanhamento pré-natal,
porém, em alguns casos, pode ocorrer apenas apds o nascimento (Werner et al., 2015). De qualquer forma, convulsiona a
parentalidade, quer dizer, os lagos entre pais e bebé, imaginado e esperado.

Note-se que Zornig (2010) alerta que ndo se pode restringir a parentalidade a gestacéo e ao nascimento de um filho, ja
que as identificacBes feitas na infancia influenciam e determinam a forma como cada um de nés podera exercitar a
parentalidade. E acrescenta que pensar na concep¢do de um filho coloca em movimento aspectos do narcisismo de cada um
dos pais, assim como suas lembrancas e fantasias sobre suas relacdes objetais primarias.

Assim, todo este enlagamento psiquico, formador do estado de parentalidade, vai ser encoberto, também e sobretudo,
pela descoberta da malformacdo no bebé, despertando nos pais varios sentimentos como: culpa, medo, negagdo, raiva e,
inclusive, de dor, pois terdo seu narcisismo machucado (Barreto et al., 2016).

Segundo Franco (2015), o diagnoéstico de que o filho idealizado nascera com uma doenca crénica afeta a ligacéo
emocional dos pais com o bebg, pois eles precisam lidar com a chegada de um filho diferente do imaginado. Sendo assim, séo
inevitaveis a depressdo e o luto que precisa ser operado, presentes no cotidiano desses pais, que terdo que conviver com essa
nova crianga.

Além disso, o luto ndo s6 envolve a morte do bebé idealizado, mas, também, a ameaca de perda do bebé real, pois 0s
pais irdo passar pela fase da cirurgia cardiovascular para a correcdo da malformacdo cardiaca, que pode ser paliativa ou
definitiva ou mesmo n&o resolver o problema (Uzger et al., 2015). Sentimentos como a incerteza e a desconfianga podem
emergir nos pais, pois ndo se sabe se a intervencdo sera um sucesso: um paradoxo permeia a mente deles - a expectativa da
cura e 0 medo da morte (Salgado et al., 2011).

Quando o tratamento cirdrgico é anunciado, os pais precisam lidar com o impedimento de levar o bebé que acabara de
nascer para casa, bem como da-lo a conhecer aos familiares. A hospitalizagcdo modifica toda a estrutura familiar, seus projetos
de insercdo social, e, entdo, sua dindmica se torna exaustiva e angustiante. Os pais entendem a hospitalizacdo e o tratamento
cirtrgico como momentos dificeis, pois vivenciam um estado de fragilidade ao perceberem a vida do seu filho ameagada,
sendo assim, questdes psicoldgicas importantes emergem, como a tristeza e 0 desespero, pois estdo lidando com o
desconhecido, seja o lugar, as pessoas ou até mesmo por estarem longe de casa ou de outros familiares (Pavdo e Montalvao,
2016; Biber et al., 2019).

Particularmente, quando a malformacdo € no coragdo, ocorre uma mobilizacdo maior ainda, desencadeando,
sobretudo, sentimentos de impoténcia, pois 0 coragdo é o 6rgdo vital, de simbolismo atrelado a vida e a morte, como também,
h& muita dificuldade em reconhecer essa crianca. Para que ocorra a aceitacdo do filho real é necessario que haja o luto pela
morte do filho imaginado e idealizado e, em algumas vezes, luto da perda real da crianca cardiopata (Narchi et al., 2017;
Michel & Freitas, 2021).

De acordo com Silveira et al (2015), para que ocorra o luto do filho imaginado para o filho real, é necessario passar
por cinco estagios, o qual levara a aceitacdo dessa nova realidade.

O primeiro estagio se caracteriza pelo choque, a reagdo mais comum. O choque ocorre quando o diagndstico é
comunicado de forma abrupta ou prematuramente, causando desequilibrio, que é acompanhado de choro, condutas irracionais
e sentimentos de desamparo.

O segundo estagio é a negacao, quando ocorre uma descrenga por parte dos pais em aceitarem a realidade. A negacao
funciona como uma defesa para as mas noticias que foram inesperadas. Esse estagio ndo costuma ser muito longo. E um

periodo de transi¢do, algo temporario e que seré substituido por sentimentos menos radicais.
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No terceiro estagio a negagao é substituida por sentimentos de tristeza e raiva, que geram a pergunta disparadora: “Por
que eu?” Essa raiva dos pais pode ser direcionada para varias pessoas: profissionais, familia, conjuges ou até mesmo vizinhos.
Esse sentimento aparece, pois 0s pais se ddo conta de que seus sonhos néo serdo realizados.

O quarto estagio é o de culpa e acontece quando ndo se pode mais negar a realidade, acarretando o sentimento de
perda. O quinto estagio é o da adaptacdo ou reorganizacdo que serd alcancado somente pelos pais que conseguirem superar
suas angustias e ansiedades.

A partir disso, os mecanismos de defesa cessam e se inicia uma aceitacdo da realidade de forma gradativa. Nesse
periodo, os pais relatam maior apego e interagdo com seus filhos, procurando, dessa forma, colocar em ordem seus
sentimentos.

Nesse sentido, os pais de criangas cardiopatas necessitam de suporte social e apoio psicoldgico constantes, visando a
viabilizar a passagem por todos estes estagios. Isto porque, depois disto, vem se somar a todos esses sentimentos a inseguranca
em como cuidar de seus filhos, como proceder caso ocorra um acidente e até onde levar quando ficam doentes, pois muitos
médicos se recusam a atendé-las por seu temor em relagdo aos riscos da cardiopatia (Silva, Moraes & Konstantyne, 2020).
Com todas essas questdes, as criangas acabam sendo privadas de uma vida “normal” pelo medo de haver uma desestabiliza¢do
em seu quadro hemodinamico, superprote¢do que vai macular a relagdo entre pais e crianga.

Muitos séo os estudos sobre as estratégias de enfrentamento por parte dos pais frente ao nascimento de um filho com
cardiopatia congénita e seu consequente tratamento. Estes estudos tratam destas estratégias em um processo denominado
coping (Majid et al., 2021), ou seja, as condutas parentais que podem ir de religiosidade radical, drogas, até abandono/recusa,
lida técnica, entre outros, que fazem a cena do enfrentamento.

Os estudos apontam os apoios especializados e o suporte social como fundamentais para um adequado enfrentamento.
Suporte social em termos de estrutura social para a salde e para o cotidiano (casas de passagem, auxilio alimentar etc.),
incluindo lazer, é ponto basico para qualquer estratégia de enfrentamento, pois impacta diretamente a qualidade de vida dos
pais (Silva, Moraes & Konstantyne, 2020).

Entre os apoios especializados, uma possibilidade é a promocéo de estratégias de socializa¢do entre os acompanhantes
dos pacientes internados na unidade, favorecendo vinculo entre eles e consequentemente, o suporte mutuo. Uma dessas
estratégias sdo os grupos de sala de espera que tém por objetivo favorecer o encontro entre pessoas que vivenciam conflitos e
ansiedades semelhantes, oferecer apoio emocional e construir espaco de conversacdo e reflexdo, proporcionando a
ressignificacdo do ambiente e auxiliando nas estratégias de enfrentamento (Menezes et al., 2020).

Outra possibilidade é a formacédo de grupos de pais, que podem ocorrer na situacdo de salas de espera ou, entdo, em
situacfes agendadas, todas com a mesma finalidade. O Grupo de Pais é um espago em que ha trocas dialGgicas e
compartilhamento de experiéncias de forma segura e acolhedora. Para os participantes, o grupo é um lugar em que eles podem
solicitar ajuda, apoio, fazer questionamentos e obter o suporte emocional necessario para os problemas que estdo enfrentando
(Cardoso & Seminotti, 2006; Benevides et al., 2010; Bittencourt et al., 2021). Disso derivam as propostas de abertura do Grupo
de Pais como uma alternativa para aliviar o sofrimento e para que os pais entrem em contato com outras familias que estdo
passando por situagdes similares, pois o recebimento desse diagnostico e a lida com essa nova vida sdo momentos
desafiadores.

Para além da possibilidade de os grupos servirem como uma espécie de espago terapéutico para os pais, interessa
utilizar as falas que ali circulam para tentar compreender seus efeitos na constituicdo subjetiva das criancas. Diversos estudos
se debrucam sobre os dizeres dos pais nesta situagdo de grupo, considerando que seus efeitos podem, eventualmente,
representar, por exemplo, a qualidade das relacfes que sdo instauradas (Freire & Ferraz, 2022) ndo apenas entre crianca e pais,

mas também entre o casal e entre 0s irmaos.
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O profissional que coordena um Grupo de Pais, com sua escuta privilegiada, deve ficar atento, pois algumas maes
podem apresentar depressdo constante, €, a rejeicao ao filho doente pode ocorrer, levando-as a restringir seus cuidados ao que é
da ordem do vital. Podem ignorar seu desenvolvimento neuropsicomotor e sua educacgdo. Ja outras maes podem desenvolver
uma superprotecdo, devido ao medo de perder o filho para a doenga (Medeiros et al., 2021).

Pais podem apresentar um constante descontentamento em relacdo a sua parceira, pleiteando sua atencdo ao
reclamarem que ela s6 vive para esse filho, bem como, traicGes nessa relacdo podem ocorrer, em decorréncia dessa situacao.
Podem, ainda, ndo querer participar da educacdo, dos cuidados e do desenvolvimento desse filho, ja que ndo o aceitam (Silva,
Girdo & Cunha, 2016).

Os irmédos podem apresentar quadros depressivos por serem preteridos nos cuidados que a mée devota ao filho
cardiopata; alguns se sentem cerceados em sua liberdade, porquanto devem ser cuidadosos nas brincadeiras com esse irméo
doente; outros podem desenvolver o sentimento de impoténcia, por saberem que a qualquer momento podem perder o irmao
(Simdes et al., 2010; Silva et al., 2020).

O foco desta pesquisa estd exatamente na instancia dos apoios, pois trata de um trabalho de escuta terapéutica que
pode ser oferecido aos pais denominado Grupo de Pais, como uma forma de intervencdo simples e eficaz que pode ser

implementada nos servicos de cardiopatia infantil.

2. Metodologia

Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratéria que visa a analisar os dizeres dos participantes de um grupo de apoio
a pais de criancas cardiopatas, em atendimento em um ambulatério pediatrico de cardiopatia de um hospital da cidade de Séo
Paulo. Os dados discursivos a serem aqui analisados integram um projeto maior, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
em Seres Humanos, com o numero do CAAE:02000718.7.3001.5482.

Neste local, semanalmente, sdo acompanhadas as criangas que participam de um projeto de intervencdo
multidisciplinar que agrega profissionais da salde de varias areas tendo como objetivo o desenvolvimento social, afetivo,
motor, cognitivo e de linguagem dos envolvidos.

Os acompanhantes dessas criangas permanecem na sala de espera durante o periodo em que elas sdo atendidas.
Passou-se a oferecer a esses acompanhantes, um acolhimento e uma escuta e, um convite lhes foi feito. A média de
participantes por encontro foi de 4 pessoas e, no total, 19 pais marcaram presenca em um ou mais encontros sendo, entdo,
constituida a casuistica utilizada neste estudo. Note-se que, em grande parte, os participantes do Grupo eram as maes, tanto
pelo fato de serem a maioria dos acompanhantes das criangas como por se disporem a falar sobre si e a situacdo que vivenciam
como cuidadoras de filhos cardiopatas. O Grupo foi mediado por um psicanalista, o qual fazia parte da equipe do projeto sobre
as criancas cardiopatas.

Para a coleta dos dados, foram realizados 18 encontros, de uma hora de duragdo, no periodo de maio de 2019 a
dezembro de 2019. Os encontros foram gravados em audio por meio de um celular, com a permissdo dos participantes e,
transcritos de forma literal, sendo fiel & fala dos participantes, incluindo seus vicios de linguagem, erros gramaticais,
entonacgdes, pausas, entre outros. Embora a previsdo fosse de um encontro por semana, alguns foram suspensos devido ao
recesso de julho e outros por nimero insuficiente de participantes.

Os encontros foram sustentados pelo método da Conversacdo, dispositivo psicanalitico lacaniano proposto por
Jacques-Alain Miller (2005). Nesse método, o psicanalista convida o participante a falar livremente sobre qualquer assunto ou
tematica e, ao longo do processo, cortes discursivos sdo realizados, a fim de dar relevo ao que estd sendo debatido e,
consequentemente, gerar outras cadeias significantes, deslocando o falante de uma posicéo subjetiva/discursiva ou ocasionando

o deslocamento da fala de outra pessoa.
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Para este trabalho, traremos alguns recortes de dizeres dos pais extraidos dos encontros do Grupo, para delinear 0s
efeitos da doenca dos filhos em si e em seu dia a dia. E, ainda, para materializar o funcionamento do Grupo de Pais e seus
efeitos.

Para o recorte dos dizeres fizemos uso da Analise de Contelido proposta por Bardin (1977), em que as transcri¢des
dos encontros foram lidas algumas vezes e analisadas, a fim de captar as tematicas mais conversadas/debatidas no grupo, a
saber: superprotecdo ao filho cardiopata; temor de morte quando o filho cardiopata adoece; sobrecarga materna pela dedicacéo,

cuidado e educacéo dos filhos; falta de apoio da familia; ciime dos irmdos mais velhos para com o irmédo cardiopata.

3. Resultados

O Grupo de Pais visava aproximar os participantes e apoia-los pelo compartilhamento de vivéncias, pois ouviram-se
gueixas de algumas maes sobre se sentirem s6s, sobrecarregadas, ou por ndo estarem recebendo ajuda do companheiro ou dos
familiares. Em grande parte, os participantes do Grupo de Pais eram as mées, tanto pelo fato de serem a maioria dos
acompanhantes das criangas como por se disporem a falar sobre si e a situagdo que vivenciam como cuidadoras de filhos
cardiopatas.

No entanto, houve a participacdo de dois pais e um tio que, por seus relatos, apontavam um relacionamento muito
préximo com as criangas. Um dos pais acompanhava frequentemente a esposa e o filho ao ambulatdrio e rodiziava com ela a
participacdo no Grupo de Pais. Se os pais se identificavam por seus filhos serem portadores do mesmo tipo de cardiopatia
congénita, hd uma diferenca marcada pelo tempo dedicado aos cuidados dos filhos que varia em funcéo da idade da crianca.

Sendo assim, o Grupo permitiu que os pais trocassem experiéncias em relacdo ao numero de cirurgias, o tempo de

internacdo das criancas, os cuidados em geral e a educagdo, ja que muitas criangas ainda nao frequentavam a escola.

Os dizeres das maes no Grupo de Pais

Observamos que as falas das mdes indiciam sua posi¢do subjetiva de superprotecdo em relacdo ao/a filho/a,
desencadeada pela ameaga de perda que rodeia a crianga cardiopata. A preocupacao exagerada com os filhos é explicitada pela
fantasia que constroem ao acreditar que o pai ou os familiares ndo saberiam cuidar adequadamente das criangas, ou ainda, que
apenas elas tém essa condicdo. A exclusdo de outros que compartilhem a educacgdo e os cuidados de seus filhos acaba gerando
uma sobrecarga de trabalho e, muitas vezes, um impedimento para que essas maes trabalhem ou estudem.

H& o relato de sensacdo de medo e temor de morte quando os filhos adoecem e precisam ser levados para o hospital
mais préximo onde, em geral, os profissionais desconhecem o tipo de cardiopatia de seus filhos e receiam tocar a crianca,
realizar algum exame ou procedimento; as mées se sentem abandonadas e impotentes diante da ndo resolugdo da demanda,
restando-lhes retornar a casa e, acompanhar a recuperacdo dos filhos com receitas caseiras. Estas observagdes podem ser

acompanhadas nos fragmentos discursivos que estdo abaixo:

MS5: “Quando eu levo ela para o hospital e falo que é cardiopatia congénita, eles ja ndo querem atender (...) A gente
leva nos PS e os médicos ficam com medo. Um médico disse pra Maria Eduarda “Vocé é uma galinha dos ovos de
ouro”, eu cruzei os bragos e disse “como é que é2”, “ndo, é pelo tipo de cardiopatia dela”, “E que é uma cardiopatia
rara”

M3: “Outro médico disse que queria operar meu filho. Eu disse que ndo. Que ele era acompanhado por X hospital.
Imagina, vocé chega no hospital e querem operar seu filho. “Que tipo de operagdo vao fazer no meu filho?”

M1: “Nao pode cair, bater a cabeca que pode ter hemorragia. Eu sou a bolha dele”
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M16: “(...) eu digo de superproteger de cuidados. Ontem mesmo a gente saiu pra comer e tinha uns degraus, entdo
assim, ele sobre degrau, eu estou atras dele, ele vai ndo sei onde, eu estou atras dele, com medo dele cair porque ele
ndo tem equilibrio. Meu marido fica: "Para, deixa ele, se ele cair ele vai se levantar”.

20/05/2019, 1° encontro

A sobrecarga com os cuidados e a educacdo dos filhos leva as mées a abdicarem de seus interesses pessoais, como:
estudar, trabalhar, investir na vaidade, ter um tempo para si e se presentear. Em um dos encontros, o psicanalista faz uma
observagdo:

Psicanalista: “Vocés estdo cuidando o tempo todo, ndo é?”

M5: “E”

M8: “E, quando ndo é da casa ¢ filho, quando néo ¢ filho ¢ marido”

Psicanalista: “E quem cuida de vocés?”

(as quatro mées presentes respondem em coro)

M5 M8 M14 M15: “Ninguém”.

12/08/2019, 5° encontro

H& dizeres que denotam o desejo de serem cuidadas por quem mais amam. Em um outro encontro, M4 relatou que se
ela ndo levasse o filho ao grupo de reabilitacdo neurocognitiva ou nas consultas médicas de rotina, ninguém mais o levaria.
Ademais, eram elas que acompanhavam os filhos durante as cirurgias e internagdes. Isso aponta para familias de estrutura
tradicional em que os pais sdo responsaveis pelo sustento da familia e as mées pela educacdo e cuidados.

Muitas apontaram a falta do apoio da familia para lidar com os filhos e o recurso a alguns profissionais da equipe
médica para conselhos sobre a educagdo, pois ndo sabiam até que ponto poderiam impor limites para as criangas, se deveriam
ou ndo as colocar na escola. Inimeras davidas perturbavam as maes, para além da sobrecarga simbélica da cardiopatia e de
como lidar com as sequelas da doenca.

As conversas iam dos cuidados com os filhos para a vida pessoal: a insatisfacdo com os relacionamentos afetivos, as
crises com 0 namoro ou casamento, a violéncia doméstica, filhos presenciando as brigas do casal, traicdes e vicios por parte
dos companheiros, que, muitas vezes, reclamavam por aten¢do que, segundo eles, era dirigida aos filhos, principalmente para o
cardiopata.

Um outro tema, comum nos dizeres de varias mées, é o ciime dos irmdos da crianca cardiopata, ou seja, muitos filhos
diziam que precisariam ficar doentes para obter a atencdo e os cuidados delas. Por outro lado, algumas criangas cardiopatas se
aproveitavam da doenca para brigar com os irméos, sabendo de antem&o que nada lhes aconteceria, ou usavam a cardiopatia

para “escaparem” da repreensdo. A respeito disso, M17 diz:

“(...) € muita pressdo vocé tem que dar conta de muita responsabilidade, eu ja perdi minha identidade faz
um tempo, de um modo geral, eu ndo tenho s6 o x, tenho mais duas filhas, mas quem me da mais trabalho
¢ da de 15, (...) tentou suicidio recentemente. (...) dai a culpa é porque a gente cuida muito do x, que ainda
precisa de mais atencdo. Precisou.”

07/10/2019, 12° encontro
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E um dizer que reflete como esses irmaos se sentem excluidos e seu desejo de afeto, da presenca das méaes, de ter o
mesmo cuidado que ela dedica ao irmdo, e que aponta que para eles também é um peso ter um irmdo cardiopata, um irmao que
vive na linha ténue entre vida e morte.

E valido salientarmos que todos os participantes, ao final dos encontros, agradeceram o espaco que Ihes foi ofertado, e
reconheceram ser 0 Grupo de Pais um lugar seguro no qual seus dizeres ndo sdo julgados. Esse agradecimento é materializado
na fala de M16:

“Eu falei com a M13, é bom esse momento porque a gente pega algumas coisas de um, pega de outro, e é muito legal
compartilhar da mesma coisa, com pessoas que entende a gente, porque as vezes vocé fala do seu filho, as vezes acha que esta
se vitimizando, tipo da doenga, "Ah, porque o ... passou por isso", "Ah la vem falar do ... de novo", ai vocé fala "caramba, ndo
estou me vitimizando, eu sé quero contar alguma coisa" e é muito bom assim.”.

16/12/2019, 18° encontro

4. Discussao

Diante dos dizeres maternos com que fomos confrontados, podemos afirmar que exercer a maternagem de uma
crianga cardiopata € mais desafiador que qualquer maternagem, pois requer conviver com a imprevisibilidade da doenga, as
duvidas sobre o futuro e a ameaca da perda de um filho.

Ao abordarmos o ato de cuidar, nos deparamos com o texto de Mota (2009) que, em seus estudos, aponta para a
importancia de dedicarmos uma aten¢éo especial as maes, porque sdo elas que estdo presentes nos periodos de internacdo, na
dispensa de cuidados e na convivéncia com os momentos bons e dificeis que se apresentam na vida de seus filhos,
principalmente quando ha risco iminente de morte, e emergem sentimentos de angustia, de medo e, de desespero.

Além disso, a autora descreve que esses sentimentos muitas vezes ndo sdo compreendidos pela equipe profissional de
salde, pelos companheiros e pelos familiares; no entanto, de acordo com ela, todos esses sentimentos negativos sdo
compensados pelo amor materno, o qual é definido como o amor incondicional, o mais forte dos lagos emocionais. Isso faz
com que elas se dediqguem ao maximo ao ato de cuidar, resultando em abdicar de suas necessidades pessoais e profissionais,
assumir que ndo aceitam passar o cuidado para o companheiro e/ou para outras pessoas, reforcando a ideia de que os demais
ndo sdo adequados para substitui-las, pois néo terdo o mesmo comprometimento e dedicacéo.

A exposi¢do da autora se articula aos dizeres apresentados, pois 0 medo que envolve essas mées € o de ndo acharem
alguém apto a cuidar de seus filhos, de alguém que ndo seja capaz de renunciar a algo para fornecer o essencial a eles.

Seguindo a mesma linha de raciocinio da autora acima, as rotinas de cuidados e de tratamento das criancas cardiopatas
sdo complexas, pois envolvem exames médicos periddicos; internacbes de emergéncia; consultas médicas semanais, mensais, a
depender do caso; cirurgias de manutengdo; bem como a reabilitagdo fisioterapéutica. Consequentemente, Medway et al.
(2015) afirmam que pais/cuidadores necessitam se adaptar a essas rotinas, o que afeta as suas vidas, pessoal e profissional, e 0s
leva a priorizar o tratamento da crianga, obrigando alguns a sairem dos empregos, reduzindo os seus recursos financeiros e
interferindo na qualidade de vida da familia.

A maioria das mées de nosso estudo saiu dos empregos, parou de estudar para se dedicar a esse cuidado, para viver
em funcdo das necessidades de seus filhos. Mas, outras continuaram trabalhando, estudando, algumas por serem as
responsaveis pelo sustento da casa e outras por quererem dar um seguimento a suas vidas, terem uma vida melhor, serem uma
ajuda a mais em casa e terem um momento para se desconectarem do que as aflige.

Adiante, Ramos (2007), Chiattone (1998) e Almeida et al. (2006) afirmam que, ao formarmos uma familia, papéis e

fungdes sdo atribuidos aos membros e a mulher exerce o papel de cuidadora, de ser a figura materna, pois, ao longo de sua
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criacdo, é ensinada a exercé-lo, o que pode ser constatado no senso comum. A méae é quem esta no convivio diario da crianga,
o que lhe permite desenvolver um olhar clinico sobre a situacao que se apresenta, reconhecendo as reagdes da crianga e suas
necessidades.

Além do mais, no estudo de Mendonga (2018), quando a autora entrevistou maes com filhos cardiopatas internados
em um hospital em Belém-Para, ela concluiu em sua pesquisa que essas maes se sentiam no “dever” de cuidar de seus filhos,
de serem responsaveis por seus cuidados, desde os médicos/farmacéuticos até os pessoais, ainda que isso gerasse
preocupacdes, medos e cansaco. Porém, a autora relatou que para essas maes tudo isso valia a pena, ja que poderiam estar mais
préximas de seus filhos, transmitindo carinho, cuidado e assegurando a sadde e recuperagdo deles.

Os estudos dos autores apresentados ndo se contrapdem ao nosso, 0 cuidado para com a crianga esta na maior parte
das vezes nas méos das méaes e isso pode ser observado no dia a dia, em que frequentemente perguntamos: “Cadé sua mae?” ou
“Vai chamar sua mée”, ou seja, estamos sempre a procura da mée para perguntar algo, para informa-la sobre o que a crianca
fez, ou sobre seu estado. Cada vez mais alimentamos esse papel, ndo permitindo que os pais também se tornem capazes de
serem procurados, de desenvolverem um olhar clinico e de (re) conhecimento sobre seus préprios filhos.

O que também ocupa essas maes e que as desgasta € o ciime dos irmdos mais velhos, sendo que, em varios
momentos, elas precisam explicar-lhes que ndo é porque ndo os amam e sim, porque 0s cardiopatas exigem maior atencéo e
cuidado.

Nesse sentido, Oliveira & Lopes (2008, 2013) realizaram um estudo para investigar a tendéncia de filhos primogénitos
apresentarem comportamentos de dependéncia quando aguardavam a chegada de um irmdo mais novo. Os resultados
mostraram criangas com comportamentos regredidos, ou seja, que passaram a pedir mamadeira e chupeta, a falar de forma
infantilizada, a ter alteragdes no sono, nos habitos alimentares e na higiene, além de demandarem mais atencdo e cuidado
materno. Essa regressdo comportamental e emocional é esperada, pois os primogénitos tentam, dessa forma, resgatar a atencao
dos pais, em especial, das mées. Nesse processo, eles apresentam instabilidades emocionais, ja que 0 novo posto, o de “irmao
mais velho”, requer que eles amadurecam rapidamente, o que gera sentimentos de inseguranca, desconfianga e falsas fantasias
de abandono por parte de seus pais.

Regressdo semelhante foi observada em um dos encontros, em que M17 relatou que, quando estava amamentando a
filha recém-nascida, a primogénita também quis, e a mée acabou realizando sua vontade. Entretanto, o que chama a atencéo € a
justificativa que a filha deu para mae, dizendo que queria mamar, pois gostaria de saber se o leite tinha mesmo gosto de yakult.
Ainda sobre este tema, a mesma mae relatou que temia que a primogénita machucasse a irmé, entdo, pedia que ela fosse dormir
antes da bebé, ja que diversas vezes a flagrou beliscando a irm4, soltando o cinto do carrinho de bebé, permitindo que ela
escorregasse.

A fala de M17 pode ser justificada por Baydar et al. (1997) e Kowaleski-Jones e Dunifon (2004), que afirmam que as
meninas apresentam dois tipos de comportamentos em relagdo ao mais novo membro: a primeira, € a tomada de consciéncia
sobre a chegada desse novo membro e a aproximacao da mée apds o nascimento do bebé e a segunda, € o aumento de sintomas
depressivos, ansiosos e de confronto, ocasionando embates com a figura materna, levando-a a tomar medidas punitivas. Além
do mais, caso essas criangas tenham algum grau de depresséo, isso pode até leva-las, segundo os autores, a ndo querem ver e a
tirarem a propria vida.

Por isso, é importante ficarmos atentos aos comportamentos desses primogénitos, porque ndo se sabe o que estdo
sentindo e até que ponto a chegada de um novo membro ou a maior demanda para com o filho cardiopata os atinge. Certas
atitudes ou comportamentos sdo um pedido de socorro ou de atencdo de suas mées e essa € uma maneira de externarem o que

estdo sentindo, uma reacao ao que ainda ndo sabem lidar.
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A forma de evitar os efeitos dolorosos que a doenga pode causar é criar uma rede de apoio confiavel e segura para
esses familiares, organizando, por exemplo, uma equipe que ficara responsavel por dar todo o suporte para essas familias,
desde o médico até o psicologo. Uma equipe dentro da rede pUblica que seja acessivel, pois nem todos os pais podem realizar
uma terapia individual ou contam com recursos para tal assisténcia, a qual possibilite o funcionamento desse espaco, para que
esses pais tenham um sentimento de pertenca, excluindo a ideia de que estdo sés, pois ali encontram seus pares, com eles se
identificam e se amparam em suas fragilidades e nos percalcos que a doenca lhes coloca, bem como, nos dizeres do que os
assombra constantemente, a morte do filho.

Os dizeres desses pais indicam que, ao longo dos encontros, a lida com os afetos que carregavam e com as situagoes
que se apresentavam foi assumida com maior propriedade pela assungdo de posi¢des subjetivas que visavam o enfrentamento
dos desafios que a doenca lhes coloca e, principalmente, pelo reconhecimento de seus préprios desejos.

Por altimo, é preciso considerar que o trabalho apresentou quatro limitacdes: a primeira é referente a escassez na
literatura, no caso, artigos que enfatizam o atendimento e suporte psicoldgico a pais de criangas cardiopatas, a maioria dos
artigos encontrados sdo referentes as vivéncias desses pais, mais precisamente das méaes, como é o recebimento desse
diagnostico por parte deles, a qualidade de vida dessas familias e os cuidados e orientagdes que é preciso ter com essas
criangas; a segunda esta relacionada ao menor nimero de presenca masculina comparada com a feminina; a terceira é que
poderia ter ocorrido um maior nimero de encontros para podermos realizar um pré e pds Grupo de Pais, ou seja, para
podermos acompanhar a mudanca de atitude e comportamento desses pais, no ambiente familiar e para com seus filhos; e a

Gltima, a constancia dos participantes nos encontros.

5. Considerac0es Finais

Podemos concluir que os pais concordam que ter um filho cardiopata é de grande responsabilidade, demanda cuidados
outros que os dispensados aos irmdos, muitas vezes obrigando-os a renunciar ao emprego, aos estudos e ao proprio bem-estar.
No entanto, essa recusa a seus proprios desejos em fun¢do do filho doente ndo ocorre sem consequéncias, como pudemos
observar nos fragmentos discursivos apresentados. E preciso que se abra um espago a esses pais para ouvi-los em demandas
que o compromisso do Grupo de Pais permite que sejam ditas e compartilhadas.

Devemos lembrar que o bem-estar da crianca passa pelo bem-estar dos pais que dela cuidam e a acompanham no
decorrer de uma doenca cronica que ndo deixard de mostrar seus sintomas.

Por fim, sugere-se que outros estudos sobre os efeitos de Grupos de Pais que, recomenda-se, sejam implementados em
servicos de cardiopatia infantil, investigados em seus beneficios, tanto para a vida familiar quanto para a vida pessoal dos
participantes, por ser uma alternativa eficaz e de baixo custo que propicia momentos de autocuidado, escuta e troca de
experiéncias e vivencias, contribuindo para a elaboraco do drama subjetivo advindo do nascimento de um filho com uma

doenca cronica e ameacadora. O Grupo de Pais os incentiva a olhar para o seu entorno de uma outra perspectiva.
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