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¢ Roteiro da entrevista para investigar a histéria da cardiopatia
da crianga

gravidez e nascimento da crianca;

momento do diagnostico da cardiopatia;

adapta¢do a doenga do filho;

rotina;

relacdes sociais e familiares;

percepcao e expectativas da familia em relagdo a crianga cardiopata;
sentimentos e atitudes em relacdo a crianga cardiopata;
sentimentos e atitudes em relagdo aos outros filhos;
expectativas em relacdo ao filho cardiopata;

relacdo médico-paciente;

como sente a relacdo mae-bebé e

nascimento da mae e lembrancas sobre os relacionamentos iniciais
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Consentimento livre e esclarecido

Meu nome ¢ Mayla Cosmo, sou psicologa clinica e estou realizando uma
pesquisa no Projeto Pro-Crianga Cardiaca junto as maes que tém um filho(a) com
cardiopatia congénita.

Estou procurando conhecer o que as senhoras pensam a respeito de ser
mae e como ¢ ter um bebé com cardiopatia congénita.

Para que este estudo seja realizado, ¢ necessario que a senhora me conceda
uma entrevista na qual eu farei algumas perguntas, e para facilitar a analise das
informacdes utilizarei um gravador, e para isso pe¢o a sua permissdo. Sera
necessario também que a senhora se submeta a um teste psicoldgico, onde tera
que comentar suas percepgdes sobre o que lhe é mostrado e ao final, fagca um
desenho sobre vocé e seu bebé.

O seu depoimento serd guardado em segredo profissional e as informagdes
que a senhora me trouxer so6 serdo utilizadas por mim para a realiza¢ao do estudo.

Nao serd necessario que a senhora se identifique (diga o seu nome), por
que quero manter o seu anonimato. Sua participag@o neste estudo ¢ voluntaria, e a
senhora podera interrompé-la a qualquer momento.

Este estudo ndo tem relacdo com os outros profissionais ou funcionarios
do Projeto Pro-Crianga Cardiaca. Portanto, ndo causard nenhum dano ao seu
atendimento.

Sua participagdo neste estudo serd muito importante, pois conhecendo os
sentimentos das maes que tém um filho cardiopata, poderemos futuramente
auxiliar outras mulheres em situa¢do semelhante a sua.

Este estudo ndo traz maiores riscos para a senhora, nem fisicos, nem

morais, nem psicoldgicos.

Mayla Cosmo

Assinatura Paciente

Local, data
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e Roteiro da entrevista de historia de vida:

composi¢do da familia de origem,;
nascimento;

historico de sua saude e da familia;
infancia e socializacao;

educacao infantil;

adolescéncia;

relacionamentos afetivos;
adaptacdo as mudangas internas e externas;
relagdes sociais e familiares;

inicio da vida adulta;

mudanca de papéis;

emprego;

casamento;,

lazer;

situacdes traumaticas;

situagdo atual.
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ENTREVISTA M1

Psicologa: vocé podia falar um pouco sobre como foi a gravidez de M.?

Mae: a gravidez ndo foi planejada. Meus pais aceitaram numa boa e minha
gravidez toda foi sem problema nenhum. Com 7 meses eu tive uma crise renal e
fui num urologista que falou que eu precisava colocar um catéter até os 9 meses.
No dia seguinte da colocagdo do catéter a bolsa estourou € o neném nasceu. Mas a
minha gravidez foi 6tima. Nao tive problema nenhum a ndo ser este. Nao enjoei,
ndo passei mal, nada. Era como se eu ndo estivesse gravida. Eu adoro criancas.
Sempre quis ter filhos, mas ndo agora. Eu aceitei numa boa, meus pais também e a
familia do pai de M.. O A. (pai do M.) ficou todo feliz, todo bobo. Conclusdo: nao

foi planejada, mas todo mundo gostou.

Psicologa: como sente a relagdo com M.?

Mae: olha, eu ndo tenho muita experiéncia. Eu me dou muito bem com o meu
filho. As vezes eu sou muito nervosa, estressada, por que ele é o tipo de crianga
pequenininha que ndo sabe falar e ai grita e chora o tempo inteiro. E as vezes eu
ndo tenho muita paciéncia com isso. Mas a minha relagdo com ele ¢ 6tima. Ele ¢
carinhosinho — me acorda de manhi fazendo carinho. E muita boa a minha relacdo

com ele.

Psicologa: e como foi o nascimento dele?

Mae: ele ficou 42 dias internado na UTI e eu ia todo dia visitar ele. Ele ¢

prematuro de 7 meses. Eu fiz cesarea.

Psicologa: como foi que vocé ficou sabendo do problema de coragao de M.?

Mae: bom, depois que eu tive M. - eu tive ele depois de uma crise renal, né? — eu
logo soube do probleminha dele. Justamente 8 dias depois ele foi fazer a cirurgia e
eu tive outra crise renal. Tanto ¢ que enquanto ele estava sendo operado, eu estava

1a embaixo na Emergéncia do hospital tendo a crise.
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Psicologa: vocé acha que sua crise teve a ver com a cirurgia de M.?

Mae: ndo sei, ndo sei. No inicio a doutora ndo deu certeza se ele ia operar ou ndo.
Ela disse: “olha mae, essa cirurgia ¢ simples, ¢ de 10 minutos, 3 pontinhos, uma
cirurgia muito pequenininha. A anestesia também ndo tem problema nenhum”.
Entdo eu e o pai pensamos: “pdxa, se € tdo simples assim, pode fazer a cirurgia até
amanha que ndo tem problema nenhum”. Por que meu filho era miudinho, muito
pequeno, magrinho, bem magrinho. No dia seguinte me ligaram do hospital
dizendo que o canal arterial do M. ndo tinha fechado e que ele teria que fazer a
cirurgia, pois eles ja tinham tentado de tudo. Me pediram entdo para ir até o
hospital conversar com 6 médico pois no dia seguinte ele ia ser operado. Mas ja
tava tudo certo. Dai o médico foi conversar comigo e com o pai dele e explicou
tudo ao contrario da médica: “olha, é uma cirurgia muito perigosa. Tem muitas
criancas prematuras que fazem essa cirurgia e correm risco, pois na hora de
amarrar o canal arterial, ele pode romper, dar hemorragia e a crianga morrer. E
uma cirurgia grande e ele deve levar uns 15 pontos. A anestesia ¢ perigosa e as
vezes ele pode reagir a isso”. Ele comecgou a falar um monte de coisas diferente e
ao contrario. Eu fiquei paralisada. Eu tinha que escolher: ou meu filho morria ou
ele ia para a cirurgia e entdo eu ia ver o que ia acontecer. Por que se ele nao
fizesse a cirurgia, ele ndo iria agiientar. Ai eu fiquei desesperada por que nao foi
isso que eu soube pela doutora de 14. Ai ele fez a cirurgia. Eu fiquei 14 o tempo
todo , mesmo estando na Emergéncia, mas fiquei rezando por ele. E deu tudo
certo. Ele teve uma recuperag@o o6tima e no dia seguinte ele saiu do oxigénio. O
médico disse que a cirurgia foi um sucesso, por que ele nem precisou tomar
sangue como geralmente ocorre com outras criangas. Ele ndo precisou de nada. Eu
realmente tomei um choque quando o médico me explicou o que era a cirurgia. A
doutora disse: ‘vai durar no maximo 10 minutos’; ele disse: ‘no minimo, uma
hora’. Foi tudo ao contrario. O pai dele entdo ficou desesperado. Nao ficou nem
mais conversando com o médico. Saiu da sala e ficou rodando pelo hospital.

Eu ndo sabia se meu filho ia sair morto ou vivo da cirurgia. Deixei tudo na mao de
Deus. E hoje ele ta ai, fortdo, espertdo... O M. ndo teve s6 esse problema da
cirurgia ndo. Quando ele nasceu ele teve que ser reanimado, intubado por que

faltou oxigé€nio no cérebro. Ele teve varios probleminhas. Por que o problema da
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minha infeccdo passou para ele. Talvez se eu tivesse tomado algum remédio ou
tivesse colocado esse cateter na barriga, meu filho teria morrido dentro de mim.
Por que ele ja estava em sofrimento, mas eu ndo sabia. Eu nunca tive problema
nenhum. Todo més eu fazia ultra-som. Quer dizer, isso € até errado, né? Mas eu

fiz tudo direitinho.

Psicologa: o que vocé acha que aconteceu para ter a crise?

Mae: ndo sei, ndo sei mesmo. Eu nunca tive nada. A unica coisa que eu tinha eram
dores nas costas, mas o médico disse que era por que eu estava dilatando. Mas
podia ser da crise renal e eu nem sabia. Eu ia todo més fazer o pré-natal. Meu
médico sempre dizia que eu era uma das maes mais presentes. Até ele tomou um
choque quando soube de tudo depois. Ele falou: “eu nunca vi uma gravida como
vocé; vocé nunca teve problema nenhum”. Eu mesma me assustei com o meu
problema. Cada vez que eu ia 1€ eu tava melhor ainda. Isso foi até um problema

sério demais.

Psicologa: como foi a chegada de M. em casa e como sua familia reagiu?

Mae: quando ele chegou em casa foi uma frescura s6. Com certeza todo mundo ia
ter aqueles cuidados pelo o que ele passou. Ele era muito pequeno. L4 no hospital
me disseram: “olha mae, vocé tem que ter muito cuidado. Vocé nao pode botar a
mao suja nele, ndo pode deixar ninguém ficar pegando nele; gente resfriada jamais
pode chegar perto dele. Por que se ele pegar resfriado ele vai ter que voltar para o
hospital para ficar internado. Entdo quando ele chegou em casa foi aquele alto
cuidado todo, sabe? Se alguém chegava a gente perguntava: “ta resfriado?”, por
que se ta ndo vai entrar. Até hoje o M. nunca ficou resfriado. Era aquela coisa toda
com ele. Todo mundo cuidava e se preocupava por que ele ja passou por muita
coisa. Todo dia eu contava a respiracao dele, que eu aprendi a contar. Via se ele
estava roxo, respirando bem. Até eu me acostumar demorou, por que eu tava

muito nervosa.

Psicologa: e o pai? Como ele ficou depois de tudo isso?
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Mae: o pai dele é muito imprevisivel. Ele muda de uma hora pra outra. No dia da
cirurgia ele ficou muito nervoso. Mas assim que acabou ele foi o primeiro a descer

para me dizer sorrindo que o nosso filho estava bem.

Psicologa: e como estdo as coisas atualmente com o M.?

Mae: do coragdo ele td bom. A cirurgia deu resultado, mas ele ta fazendo outros
exames por que semana passada ele teve convulsdo. Eu quero fazer tudo de bom
para o meu filho, quero dar tudo de bom para ele. Voltei para a faculdade por que
quero um futuro bom para a gente, estando com o pai dele ou ndo, estando com a
minha familia ou ndo. Por que foi o seguinte: o0 M. veio ao mundo por que eu e o
pai dele colocamos ele. Entdo se a gente colocou ele no mundo a gente tem que
dar amor e carinho para ele, mesmo ndo tendo sido planejado. Em relacdo ao pai
dele eu ndo sei. Pro meu filho eu dou tudo, até esqueco de mim. Meu filho
merece. Nasceu cheio de problemas, nao era nem para estar aqui. Tu viu os
problemas tudinho que meu filho teve. Em momento nenhum eu pensei que fosse
perder ele. O meu sentimento por ele ¢ de muito amor. Antes era minha familia e

agora ¢ meu filho. Nao tem nada acima do meu filho.

Psicologa: vocé tem alguma lembranga ou informagdo sobre sua infincia, seus

primeiros anos de vida, sua relagdo com sua mae?

Mae: a gente sempre foi muito unido. Eu, meu pai , minha mae e irmdos. O nosso
relacionamento sempre foi 6timo. Minha mae sempre foi uma super mae. Meu pai
sempre fez tudo pelos filhos. A gente sempre foi muito mimado, muito mesmo. A
gente nunca se separou. E agora tem o M.. Toda a nossa familia sempre teve

muito carinho € mimo comigo € com meus irmaos, mas eu nao sei porque.

Psicologa: como foi seu nascimento?

Mae: tanto eu como meus irmdo fomos prematuros de 8§ meses, mas ninguém
ficou em UTI e nunca teve nada por causa disso. Eu dizia: “pdxa, eu ndo tava
preparada para ter um filho com 7 meses”. E minha mie me acalmava: “vocé ja

foi uma crianga prematura. Crianga prematura ¢ mais forte”.
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Eu ndo lembro de nada ruim. E como eu disse. A gente sempre foi muito
protegido pela minha mae. Eu me considero uma 6tima mae para o meu filho.
Como filha eu perco muito a paciéncia as vezes. Ser mae ndo ¢ facil, mas eu estou
me acostumando agora. Queria que o pai dele trabalhasse, estudasse. Sabe, no
comego do nosso namoro eu achava que o A. era o homem da minha vida. Agora
ndo ¢ bem assim. Eu vejo que ndo ¢ isso que eu queria. Se eu tivesse conhecido
ele melhor, talvez eu ndo teria tido um filho com ele. Ele é muito imprevisivel. As
vezes eu fico 3 dias sem falar com ele e eu nem sinto falta. Um dia ele ta bem e no

outro, td mal. Eu nem esquento mais com ele.

Psicologa: e como é a relagdo entre M. e o pai?

Mae: ele ndo consegue segurar o filho. Fala que tem medo, que tem agonia, que o
filho ¢ muito fragil. Quando ele ndo me liga, ele também nao sabe noticias do
filho. Ele ndo ¢ um bom pai para M.. A familia dele faz tudo para a gente ficar

juntos, mas eu ndo sei se eu quero.
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ENTREVISTA M2

Psicologa: como foi a gravidez de C.?

Méae: a gravidez foi de repente e ndo foi legal ndo. Tive sangramento
direto. Além disso precisava fazer um trabalho para o metrd e trabalhava
com cola de sapateiro. Nao foi uma gravidez tranquila. Trabalhava no
morro, via muita coisa e ndo tinha ninguém para me ajudar. Eu chorava
muito. Pensei em me matar. Ficava olhando pela janela com vontade de
me jogar. Minha sogra também me enchia o saco. No comego ela nao
gostava de mim por que eu era negra e pobre. O tempo todo eu queria
passar uma energia positiva para C.. Meu marido sempre me apoiou. Foi
uma amiga que avisou para ele pois eu tava no morro quando eu descobri

a gravidez. Tanto ele quanto o pai dele me apoiaram bastante.

Psicologa: e a sua familia?

Mae: ndo tenho pai nem méae. Fui criada por irmas num convento. Quando eu tava
gravida do C. tentei achar minha familia, mas ndo consegui. Fui na instituicdo que
minha mae me deixou e descobri meu prontuario. Descobri que minha mae me
deu quando eu era bebé por que ndo tinha condigdes de me criar. Fiquei um tempo
na FUNABEM e depois fui para um hospital por que eu estava doente, mas nao
sei o que eu tinha. Depois as irmas me adotaram e fiquei com elas até os 20 anos
em Niter6i. Sai de 14 porque trabalhava e o convento era longe. Fui dividir
apartamento com uma amiga num quarto pequeno numa vizinhanga esquisita com
drogados, prostitutas, etc. Fui morar com uma senhora depois, mas tive problemas
com a neta dela de 16 anos. Depois fui para outra casa tomar conta de criangas
(emociona-se e chora) (...) Minhas amigas ainda passam muitas dificuldades. Eu

também usei drogas, mas parei ha um tempao

Psicologa: e como foi o nascimento de C.?

Mae: foi com 9 meses. Ele passou do dia. Uns dias antes do parto tive muito

sangramento. A médica disse que a placenta ja estava descolada hd um tempao.
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Foi cesarea. Durante o parto eu passei muito mal e desmaiei. S6 fui ver meu filho
4 horas depois. Tive eclampsia e quase morri. Nao tinha como me entregarem a
crianca. Quando meu filho veio eu tava tdo fraca que ndo consegui amamenta-lo.
E ele ndo aceitava outro leite, o leite do hospital. Mas ndo saia nada. Meu peito s
inchava. Depois que eu consegui ele também ndo parou. Lutei muito para ele

mamar.

Psicologa: Como foram os primeiros dias com C.?

Mae: bom, fiquei 4 dias na maternidade. No primeiro dia achei que eles tinham
sumido com meu filho ou que ele tinha morrido por que fiquei um tempao sem
vé-lo. Fiz o maior escandalo. Ai veio a assistente social e a psicologa e me
explicaram a situacdo. S6 queria saber noticias dele. Elas diziam que ele tava bem.
A médica veio depois e disse que ele tinha um problema nos rins, mas que nao era
sério. Quando recebemos alta, percebi que a respiragdo dele ndo tava legal e
perguntei para a médica. Ela disse que o apgar acusou um problema no coragao.
Fiquei parada, em panico. Ninguém me disse nada. A médica disse que a pediatra
deveria ter me falado. Depois ela disse: “¢ s6 um soprinho € um canal que fecha
logo”. A minha sorte é que meu sogro foi me buscar e ele comegou a fazer um
monte de perguntas. Descobri também que C. tinha um problema de agua na
cabeca. Eu comecei a chorar, a chorar. Ai pegaram meu bebé e comecaram a leva-
lo de um lado pro outro para fazer exames. Chorei muito e fiquei chateada
também. Eu olhava para o C. e tinha vontade de joga-lo longe. Nao sei se eu tinha
pena dele ou se queria ele longe. Veio uma outra médica e disse que eu tinha que
ir direto para o Laranjeiras (Instituto Nacional de Cardiologia). Me deram
também um monte de remédios para ele. Sabe, eu fiquei muito nervosa e disse que
eles esperaram eu me arrumar toda e vestir o C. para eles me contarem tudo isso.
Fiquei muito nervosa naquele hospital. Eles erraram em tudo comigo. Falaram
para eu ir num dia, € o parto foi no outro; que o parto ia ser normal e foi cesarea.
Mandaram eu voltar para casa. E eles continuaram falando: “ mae, ¢ s6 um
soprinho”. Eles s6 mandaram eu ir para o Funddo (Hospital Universitario —
UFRJ) por causa do problema nos rins. Me deram mais remédios e disseram para

eu voltar todo més para ele se tratar junto com as criancas especiais. Isso também

me chocou, quando eles chamaram meu filho de especial. Ai eu cheguei aqui no
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Projeto quando o C. tinha 17 dias de vida. Eles me explicaram tudo e disseram
que o caso dele era muito grave, que ndo era sopro € que nao ia fechar logo.
Falaram que ele ia ter que fazer uma cirurgia e eu chorei muito. Ainda bem que
meu marido estava rodeado de pessoas maravilhosas que me ajudaram muito.
Quando eu olhava para o C. eu sentia muita pena dele, vontade de abandonar. Mas
ai eu pensava que ele precisa de mim. Eu chorava muito. Depois de um tempo eu
comecei a dar forga para as pessoas que também estavam com pena dele. Meu
marido ficou desolado e dizia que o filho dele ndo ia poder jogar futebol. Meu
filho estd sendo muito bem tratado. Tem até geneticista. O médico do rim disse
que ele ndo tem mais nada. Mas a doutora daqui (do Projeto Pro-Crianga

Cardiaca) disse que a qualquer momento ele vai ter que fazer cirurgia.

Psicologa: o que vocé sentiu quando soube disso?

Mae: assim que eu soube do problema do Caio eu pensei na filha de uma amiga
minha que sofreu muito com problema no coragdo mas que depois se curou. Até
ontem eu encontrei com ela e vi que ela tava 6tima. Eu fiquei mais preocupada

com a cabega dele que ndo fechava a moleira. Eu fiquei maluca.

Psicologa: e agora, como esté a rotina com C?

Mae: tranqiiila, ele mama legal, € super tranqiiilo. Logo que eu voltei pra casa eu
ndo queria falar com ninguém, eu s6 chorava. Mas quando eu saia, parece que eu
usava uma mascara para disfarcar a tristeza e fingir alegria. Ficava com medo de
sair com ele e ser atropelada por que eu ndo conseguia prestar atengdo em nada.
Meu marido me tranqjiiilizou muito. Atualmente eu me dedico s6 para o meu filho.
Se eu t0 em casa trabalhando e ele chora, eu largo tudo para ficar com ele. Tenho
muita pena do meu filho. (nesse momento para de falar e fica olhando alguns

segundos para C. que esta dormindo em seu colo)

Psicologa: aconteceu alguma coisa agora enquanto vocé estd falando sobre o

problema dele?
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Mae: ndo, € que eu tenho muita pena dele. Ele ¢ muito pequenininho para sofrer
assim. mas agora eu estou mais calma. Minha sogra também atrapalhava muito.
Se eu estava calma e ela chegava, eu ficava nervosa por que ela chorava muito de
pena do garoto. Pedi até para o F. (marido) dar um toque nela. Eu dizia para ela:

“ele ¢ um beb& comum; quando crescer vai poder correr e jogar bola”.

Psicologa: como sente a relagdo com C.?

Mae: no inicio eu fiquei muito mal. Achei que ndo fosse dar conta do recado.
Ficava com muita pena dele. Se eu pudesse eu dava minha satide pela dele. Eu
preferia sofrer a ver ele sofrendo. Olhei varias vezes pela janela e pensei em me
matar. Quando eu sai do hospital queria jogar ele na lata do lixo de tdo nervosa
que eu fiquei. Agora eu estou grudada com ele e ndo o largo por nada. E sou
muito grata ao Projeto por ter me acolhido tdo bem e ter me dado muita forca para
cuidar dele.

(nesse momento comeca a chorar descontroladamente. Seu filho acorda e também
chora. Aproximo-me de F. e peco permissdo para segurar C. e digo que entendo
que falar sobre essas coisas ndo ¢ facil e que ¢ bom para ela poder chorar um
pouco. F. me agradece e me da C. no colo, que interrompe o choro um pouco
depois. F. continua emocionada por quase dez minutos. Quando melhora,
pergunto-lhe se gostaria de conversar um pouco, ao que responde negativamente.
Encerro a entrevista pois percebi que F. estava muito mobilizada e desprotegida

emocionalmente)
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ENTREVISTA M3

Psicologa: como foi a gravidez e nascimento de G.?

Mae: assim que G. nasceu, ele ja nasceu meio roxinho, com uma aparéncia
cansada. Mas os médicos achavam que era por causa do parto que demorou um
pouquinho. Além disso, G. passou da hora. Quando ele nasceu levaram ele para a
incubadora para ele voltar a cor normal. Falaram que ele ia ficar 14 mais ou menos
1 hora. S6 que as horas passaram e eu fui até o bergario. Quando cheguei 1a vi
aquele alvoroco de médicos e enfermeiras e meu filho ja estava intubado. A
doutora me viu olhando, me chamou e explicou sobre o problema cardiolégico
dele. Mas disse que o hospital ndo tinha estrutura e nem um cardiologista infantil.
Por isso eles estavam tentando um hospital que tivesse uma UTI Neonatal. Mas
ela sempre deixou claro a gravidade do problema. Ainda bem que eles perceberam
bem rapido. Comegaram a procurar vagas ¢ ndo achavam. Passei a noite toda
observando ele e o trabalho dos médicos para ver se eles estavam tentando contato
com outros hospitais. No dia seguinte a médica disse que ndo havia vagas e
perguntou se eu poderia coloca-lo numa clinica. Eu disse que ndo, mas que ia falar
com meu marido para ver se ele conseguia falar com os politicos de 14 onde eu
moro. Foi entdo que um vereador me encaminhou para o Projeto (Pro-Crianca
Cardiaca). O hospital ndo tinha nem ambulancia para fazer a transferéncia. Esse
vereador arrumou também uma ambulancia-UTI. No percurso eu ndo sei o que
aconteceu, mas sei que foi alguma coisa grave, pois as enfermeiras e a médica que
estavam acompanhando ficaram nervosas e comecaram a mexer aqui e ali. Achei
que meu filho fosse morrer. Ele ndo foi direto para o Pro-Cardiaco (Hospital),
ficou num outro hospital aqui perto. Mas os médicos de 14 chamaram a gente e
falaram que ndo estavam conseguindo descobrir o que G. tinha, mas sabiam que
era grave. Nesse hospital eles deixaram a gente desesperados, por que parecia que
mesmo que eles fizessem tudo, eles ndo iam poder salvar nosso filho. A médica
disse que se a gente tivesse demorado mais um pouco, se tivesse ficado presa num
engarrafamento, ele ndo ia chagar com vida, por que ele chegou muito mal. Mas
que, como e¢le sobreviveu, ele ia ter que fazer uma cirurgia para poder sobreviver
até 1 ano. Depois ele ia ter que fazer outra e provavelmente uma terceira. Mas

ainda assim ela afirmava que ele corria risco de vida. Ela disse: “eu to falando
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assim claramente com vocés por que se alguma coisa acontecer voc€s podem
querer responsabilizar o hospital, por que a gente ficou dando voltas e ndo falou o

que ele tinha”. Eu jamais faria isso, mas a gente sabe que tem gente que faz.

Psicologa: e como foi ouvir essas coisas todas e saber do risco que seu filho

corria?

Mae: foi terrivel, mas eu sou uma pessoa dificil de chorar em publico. As lagrimas
escorriam, mas eu nao sou aquela pessoa de ficar me descabelando. Eu choro mais
por dentro do que por fora. Eu sou muito contida. Meu esposo também, ele so foi
chorar depois que o G. fez a cirurgia. Nesse primeiro momento ele ficou forte para
poder me dar for¢a. Depois a médica disse para eu voltar para casa que ja era uma
hora da manha e que qualquer coisa eles entrariam em contato. Mas que a cirurgia
ndo seria feita ali. No dia seguinte ela ligou as 7:30 dizendo que seria feita a
remogao para o Pro-Cardiaco e que a cirurgia seria no dia seguinte. Meu marido
veio para o Prd sozinho pois eu estava com problemas no ponto (da cesdrea), tava
tendo hemorragia. Foi por causa desse susto que eu levei. A doutora disse para eu
ficar em casa descansando um pouquinho. A gente também ndo tinha nem
registrado o G. com a correria. A médica disse que o quadro era estavel e que
estavam aguardando a cirurgia. Ele foi operado a noite € no outro dia eles ligaram
bem cedo dizendo que ele ja tinha sido operado e estava na UTI. Mas quando fala
em UTI, a gente se assusta, né? Parece que quem ta na UTI ndo vai mais sair de
1a. E essa a impressdo que se tem. Af eu quis vir para o hospital, mas meu esposo
disse que eu precisava me acalmar, pois eu estava muito nervosa. Meus outros
filhos também choravam toda vez que eu saia, mesmo eles ficando com a minha
irmd. Mas eu dizia: “nd3o eu ndo quero me separar do meu filho ndo”. Eu
imaginava que ele ia morrer e ai eu tentava me preparar. Eu queria ficar o maximo
de tempo com ele e se eu pudesse estar na hora em que ele falecesse, eu queria
estar. Ai ele tentou de todo o jeito me convencer de ndo ir, mas ndo teve jeito.
Quando cheguei no hospital a doutora me preparou sobre os aparelhos da UTL
Quando eu entrei a primeira impressdo que eu tive foi terrivel. Mas eu ndo saia do
lado dele. Como eu ndo podia dormir no hospital eu e 0 meu esposo vinhamos
todo dia e ficAvamos até a noite. Nesse tempo todo meu esposo ficou sem poder

trabalhar, por que ele trabalha por conta propria. A gente ficou apertado. A
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doutora até falou para a gente vir dia sim dia ndo. Por que quando a gente nio
viesse ele ia estar trabalhando. A gente fez isso. Mas eu consegui me manter
firme, até com as criangas. Consegui conversar com eles, por que a minha filha de
6 anos passou pelo mesmo problema, ndo cardiologico, mas no intestino. O caso
dela foi bastante sério também, ela teve que operar. Quando ela entrou para a
cirurgia ela entrou mal, por que foi cirurgia de emergéncia. Ela nasceu prematura
de 7 meses e isso complicou mais ainda o quadro dela. Fiquei um més direto com
ela no hospital. Em 30 dias eu voltei s6 duas vezes para casa. Foi muito dificil,
emagreci muito, fiquei muito abatida. Mas acho que foi pior por que eu ndo estava
preparada, nunca tinha passado por isso. Quando aconteceu com ela eu fui pega de
surpresa. Agora, quando veio o problema de G. eu ja estava vacinada. Conseguia
passar calma para as criangas, para as pessoas. Eu tenho uma mae que se
desespera por tudo. Ela achava que ele ia morrer ¢ chorava muito. Ela mora em
Itaguai e ligava todo dia, varias vezes para saber da crianga e de mim, por que eu
sou a filha mais nova dela. E eu tinha que ficar tranqiiilizando ela, passando
calma, esperanca. No caso, deveria ser o contrario, né?. Ela como mae. Ela nunca
acreditou na recuperacdo da minha filha mais velha e nem do G.. Ela ficava
preocupada com a minha reacdo caso ele viesse a falecer. Claro que toda mae quer
ter seu filho por perto, mesmo com todo problema. O G. precisa de cuidados 24
horas por dia. Ele da trabalho assim, ele ndo fica com ninguém. Se eu vou ao
médico, supermercado, eu tenho que dar um jeito de leva-lo. Ele ndo fica sozinho
por muito tempo. Por exemplo, se eu t6 ocupada fazendo alguma coisa ele ndo
aceita que nenhuma outra pessoa pegue ele. Agora ele ja faz pirraca, né? Ele da
trabalho por que ele requer muito de mim. E 24 horas. Ja chegou vezes de ir no
banheiro, tomar banho e ter que leva-lo comigo para ele ficar me olhando no
carrinho. Até mesmo com o pai dele ele chora, ele ndo aceita muito, ele estranha.
S6 o fato dele estar perto de mim acalma ele. Quando ele passa mal, eu nao
consigo sair perto dele mesmo; pego ele no colo, nino e fico acordada as vezes a
noite inteira. Quando ele chora muito ele fica ofegante. Isso deixa a gente muito
cansada. Mas as pessoas elogiam muito a minha forca. Os amigos da Igreja dizem
que ndo agilientariam passar pelo que eu passei. Sabe, eu sou que nem a minha
mae; ela era assim e fez com que eu e a minha irmao ficassemos assim também.
Antes de ter filhos com esses problemas eu ficava preocupada com qualquer

coisinha. Quando meus filhos ficavam doentes ela me deixava desesperada.
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Quando minha filha passou por isso, eu mudei, fiquei mais calma. As vezes eu
tento me tranqiiilizar. Eu tenho esperancas, mas ao mesmo tempo eu fico me

preparando...

Psicologa: o que vocé espera dessa situagdo?

Mae: no comego eu achava realmente que ele ndo tinha muitas chances e que eu ia
ficar pouquissimo tempo com ele. Mas agora eu tenho esperangas de ver meu
filho crescer. A médica disse que se ele passar por essas cirurgias ele vai ter uma
vida muito regrada, ndo vai poder fazer esfor¢o. Mesmo que ele tenha que passar
por tudo isso eu ainda prefiro abrir mdo de muita coisa para ficar com ele, por
exemplo do lazer. Fico imaginando ele crescendo, indo para a escola e eu
correndo atras dele para ele ndo se machucar, ndo se arranhar, ndo ficar cansado.
E muito cansativo. Agora ja esta sendo. Imagino quando ele crescer. Acho que eu
vou envelhecer bem mais rapido depois que ele completar um ano. Eu estou me
preparando para uma vida bem tumultuada. Mas eu prefiro assim para ter ele
comigo. Também tudo ¢ vontade de Deus e ndo tem muito como fugir disso.
Mesmo com toda a sabedoria da medicina, se Deus ndo quisesse ele ndo estaria
vivo. Ja to me preparando para esse futuro desgastante. Sou muito agradecida a
Deus por tudo isso. Eu olhava para ele e ficava pensando que ele ndo ia desfrutar
de nada em casa ¢ isso doia muito. A doutora disse que ele teve uma recuperagao
espantosa, mas ela disse que se eu ndo cuidasse dele direitinho, se ndo tivesse
aquela higiene, ele poderia voltar para a UTI. Prestei bastante aten¢do em como
elas faziam no hospital. A doutora também falou que ele teve uma boa relagdo por

que eu cuidei direitinho dele.

Psicologa: como vocé sente a sua relagdo com G.?

Mae: nossa relagdo ¢ de muito, muito amor. Quando o G. comega a passar mal eu
fico querendo estar no lugar dele, trocar de lugar com ele. Ele ja sofreu muito.
Quando ele comeca a gemer e fico imaginando que ele va voltar para o hospital,
fico querendo sentir o que ele sente para ele ndo passar por isso. H4 uma relacdo
de muito carinho. Eu como mae sinto que ele é muito, mas muito mesmo,

agarrado a mim. Sinto que ele precisa muito de mim. As vezes s6 de ficar do lado
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dele ele se acalma. Nao que a dor dele acabe, mas ele sente seguranca, confianca.
Ele vé em mim uma seguran¢a grande. E como se eu pudesse tirar todas as
doengas e sofrimentos. As vezes ele ta gemendo, eu pego ele no colo, nino, canto
e ele fica tranqiiilo.

Agora, o que ta me deixando mais apreensiva com essa segunda cirurgia ¢ que ele
esta mais velho. Na primeira ele ainda nao me reconhecia, ndo era tdo apegado.
Agora ele ja conhece. No caso, ele ndo fica sem mim. Isso ta me preocupando eu
ndo vou poder estar com ele o tempo todo. Fico sofrendo antecipadamente. Fico
imaginando ele chorando e chamando “mamae, papai”. S6 de imaginar eu fico
estressada. Um outro sofrimento € chegar em casa sem o bebé e os filhos
perguntando. Isso ¢ outra coisa que mexe com a gente. Eu fico me policiando com
os filhos. Nao choro na frente deles e tenho que passar uma felicidade que eu nao

estou sentindo

Psicologa: e como eles ficaram depois do nascimento de G.?

Mae: eles ndo entendiam muita coisa, mas percebiam que eu e o pai deles
estavamos nervosos. Eles choravam muito e ficaram muito agarrados com a gente.
Mas a gente sempre conversava com eles, explicando a situacdo toda. Eles
comecaram a ndo dormir direito ¢ nem comer, s6 quando eu ou meu marido

estivéssemos com eles. Mas agora ja esta tudo bem e eles amam o G.

Psicologa: como foi a gravidez de G.?

Mae: ndo foi planejada, mas bem aceita. Na minha penultima gravidez a médica
disse para eu evitar engravidar por que eu tenho hipertensdo. A gravidez de F. foi
uma gravidez de risco, embora ele tenha nascido muito bem. Todas as gravidezes
eram preocupantes. Os médicos achavam que o F. podia ter o mesmo problema da
minha filha mais velha. Agora, por incrivel que pareca a gravidez de G. foi
tranqiiila. Todos os exames deram normal. Na ultra, o batimento cardiaco era
normal. Por isso quando ele nasceu assim eu me assustei. O F. ja era esperado de
ter um problema, mas ndo teve. O G. teve uma gravidez calma, eu fiz repouso.
Quando eu tive F., até tentei ligar as trompas, mas os médicos ndo aconselharam

por que o parto foi normal, ndo foi cesarea. Eu queria ter ligado as trompas, mas
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foi tudo normal, sem aumento da pressdo. Depois eu fui conversar com a
assistente social para ver se conseguia um encaminhamento para ligar as trompas.
Ela me desaconselhou e indicou o planejamento familiar. A gestacdo dele foi até
surpreendente. Com o F. eu ia fazer exames a cada 15 dias e os batimentos
cardiacos eram monitorados. Com o G. ndo aconteceu nada disso Talvez se eles
tivessem feito todos aqueles exames iriam descobrir antes o problema dele, mas
também ndo sei se eles iam poder fazer alguma coisa diferente do que eles

fizeram.

Psicologa: o que vocé sabe sobre seu nascimento € o que vocé lembra da sua

infancia e do seu relacionamento com sua mae?

Mae: minha mae conta que eu nao poderia ter nascido por que no caso, ela tem o
mesmo problema de hipertensdo que eu tenho. Na primeira gravidez ela perdeu
um bebé com 6 meses. Os médicos falaram que ela corria risco de vida. Ai ela
engravidou e teve a minha irma e depois eu. Ela so fala desse bebé que ela perdeu.
Até os 7 anos eu tenho algumas lembrangas boas. Meus pais se separaram quando
eu tinha 8 anos. Eu lembro de muitas brigas e quando eles brigavam eu ia para a
casa dos vizinhos. Foi muito sofrido. Depois, quando eles se separaram eu fui
morar com meu pai. Eles reuniram as filhas e perguntaram com quem a gente
queria ficar. Eu tinha uma ligacdo muito forte com o meu pai e fui morar com ele.
Por um tempo a minha mae ficou chateada, magoada. A minha irma ficou com a
minha mae. Por isso a gente ficou distante. Por um tempo eu morei sozinha com
ele e depois ele arrumou uma mulher. E a minha irma nunca se separou da minha
mae. Inclusive agora ela é casada, mas mora perto da minha mde. Eu moro
distante € 0 nosso contato € mais telefonico. E minha irma continua 14, coladinha;
nunca se separou. Agora, depois que eu me casei — eu me casei com 17 anos — e
tive filhos a nossa relagdo comecou a melhorar. Eu ndo me dava bem com meu
padrasto por que eu achava que meus pais tinham se separado por causa dele. Até
os 16 anos eu tinha isso na minha mente e isso era alimentado pela familia do meu
pai. Eu achava que minha mae nao gostava de mim por que ela tinha me deixado
ir embora com meu pai. Depois que eu me casei eu amadureci. Quando tive filhos
comecei a ver como ¢ a relacdo com filhos, marido e familia. S6 entdo eu pude

desculpar a minha mae. Mas foi muito dificil mesmo. Minha adolescéncia foi
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muito triste; eu ndo tinha orientagio nem de mie e nem de pai. E que eu sempre
fui muito ajuizada, muito mais do que a minha irmd. Meu pai cuidava de mim,
mas era homem, né? Ele me dava roupa e comida. O restante eu ndo tinha. Eu
também morei com uma tia minha que tinha 5 filhos e ela ndo me dava atencao.
Entdo com 16 anos eu comecei a namorar e senti falta de ter uma mae, de ter
orientacdo. Até entdo eu ndo sentia vontade de me aproximar dela. Fui procura-la
e ela me recebeu de bragos abertos. Queria saber se as coisas que eu sabia dela
eram verdadeiras. Entdo nés conversamos € vi que ndo era bem assim. Ai eu fui
morar com ela. Casei e fiquei 4 anos com meu ex-marido, mas morando com ela.
Me divorciei e fiquei um tempo com ela. Ai eu vim para o Rio e conheci meu

esposo e estou com ele ha 6 anos, tive meus filhos e o resto vocé ja sabe.
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ENTREVISTA M4

Psicologa: como foi a gravidez e nascimento da Y.?

Mae: ela nasceu de parto normal, mas tava marcada cesarea. O médico tava
viajando. Ela nasceu 3 dias antes. Comecou a sair um liquido meio esverdeado e o
médico disse que eu teria que fazer uma cesarea de emergéncia. Mas quando eu
tava subindo ela nasceu. Eles ndo deixaram eu ver o rosto dela e dois dias depois
tivemos alta. Nao sabia de nada e pra mim estava tudo bem. S6 achei estranho que
no papel que eles deram para registrar o apgar tava 7. E como eu tinha o livro “A
vida do bebé” eu li que o apgar 7 indica bebé de risco. Mas eles ndo falaram nada.
Ela voltou pra casa bem e foi tudo normal. Com 1 més de vida ela teve uma febre
intensa que nada curava e foi preciso recorrer a um médico. Quando ele tirou a
roupinha dela e colocou o esteto (estetocopio) ele se assustou por que ele conhece
meus outros filhos e eles ndo tém nada. Ele disse que era um sopro e até me deu
para escutar. Mas ele recomendou que eu procurasse um cardiologista para
investigar. Fui no Pedro Emesto (Hospital Universitdrio Pedro Ernesto / UERJ) e
fiz um eco (ecocardiograma) que constatou o problema dela, mas eles nio a
medicaram. Eu fiquei preocupada por que comecei a ver que ela ficava roxinha e
ndo ganhava peso. Ela era muito pequenininha. Minha mae descobriu o Projeto e a
Dra. Rosa disse que tinha que medica-la. Mas desde a consulta no pediatra, o
exame e a vinda para o projeto, a vida 14 em casa foi um estresse. O estresse era
demais. Demorou 5 meses. Qualquer coisa l4 em casa era motivo para eu gritar,
discutir. Se meu filho quebrava um copo eu berrava.

A gravidez da Y. ndo foi planejada. Mas na época que eu tive os outros o
pai deles tinha um emprego bom e isso me dava mais seguranga, mais conforto.
Um bebé em casa tem que ter um plano de saude e dinheiro para as emergéncias.
O pai dela perdeu o emprego hd 5 anos (funcionario publico), o que a gente
achava que era seguro. Ele tinha 15 anos de estado. Aquilo para mim foi um
choque. Dali pra frente eu ficava em panico, apavorada s6 de pensar em ter mais
um filho. Eu ndo queria, mas tirar eu também ndo podia (por causa da religido).
Eu usava anticoncepcional, mas me sentia mal, me dava desconforto. Comecei a
usar camisinha. Numa das vezes a gente esqueceu e ela veio. Tive ela e fiz a

ligadura.
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Psicologa: e como foi a gravidez dela?

Mae: a gravidez correu normal. Tive que me acostumar. O jeito era comprar tudo
de novo. Meus filhos me deram muita forga para eu ter o bebé. Quando eu ja
estava me acostumando com ela, veio o choque. Eu tinha escolhido o nome,
comprado as coisas. E ai ela veio com esse problema. Nossa, o mundo caiu na

minha cabeca.

Psicologa: o que vocé sentiu quando soube do problema dela?

Mae: da minha parte vieram os piores sentimentos. Eu me achava derrotada,
derrotada e me culpava também. Eu pensava: “isso aconteceu por que eu falava
que ndo queria ter essa crianga”. Foi um castigo muito grande por 5, 6 meses. Eu
perdi até o apetite sexual; ndo queria dormir com meu marido. Eu ndo deixava
nem que ele me tocasse, me olhasse. Eu me culpava demais. Nao queria levar
meus filhos para a escola. Achava que as pessoas iam me olhar, me culpar. Eu ja
sou muito critica comigo mesma, minha natureza € critica. Eu fiquei mais critica
ainda. E eu achava que s6 o meu leite ia salvar a minha filha e eu ndo deixava ela
desgrudar do meu peito. Ela chorava e eu ja dava o peito. Por exemplo, se eu

estava no banho e ouvia ela chorar eu saia do jeito que fosse para dar o peito.

Psicologa: e como foi a amamentagdo dela?

Mae: era como se eu tivesse colocando ela de volta no meu utero. Eu até deixava a
barriga descoberta como um canguru. Nao deixava ninguém tocar nela; ela era
intocavel. Ela era s6 minha, s6 minha e de mais ninguém. Ela estava numa redoma
de vidro e s6 eu podia vé-la. Eu achava que aquilo estava acontecendo por que eu
pensei em ndo ter aquela crianga. Ninguém podia olhar para ela. Depois eu fui
lendo vérios livros sobre pais e filhos e fui vendo outros casos, como criangas que
nascem com 5 meses, criangas com cancer, AIDS, etc. Aquilo foi me dando mais
conforto. Nao era tudo, mas foi me dando mais conforto. Eu fui esfriando a cabeca
e vendo o que eu estava fazendo. Eu superprotegia a minha filha e ndo admitia

que ninguém pegasse ela pra nada. Alias até hoje eu me sacrifico muito por ela.
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Eu acabei me esquecendo da familia, dos outros filhos. Eles me perguntavam:
“mae, e a gente?”. Eles comegaram a apresentar mudancas de comportamento. O
rendimento escolar caiu e eles choravam muito na escola. Eu inventava mil
desculpas para ndo ir a escola, para ndo sair de casa por causa da Y.. Inventava
dor de cabega, que eu tava com colica. Isso por que a Y. era s6 minha e ninguém
podia ficar com ela. Ela ndo podia ficar muito tempo na rua, ndo podia pegar
muito sol, ndo podia pegar vento, ndo podia nada. Foi ai que eu me alertei
também. Comecei a ler, a espairecer a cabega, comecei a conversar mais com 0
pai deles, por que antes era so6 patada. Eu culpava ele também as coisas foram
melhorando e ai eu comecei a procurar alguma coisa que distraisse a minha
cabega. Por que quando eu estava distraida, fazendo um bolo, eu ficava calma.
Mas quando ela acordava, eu olhava para o rostinho dela e lembrava que ela tinha
que tomar remédio, ia ser operada um dia ¢ aquilo voltava como se fosse um
turbilhdo. Ai pronto. Ai eu comecei a montar bijuterias. Isso me deu um refresco
total. Mesmo que ela esteja acordada, brincando, eu ndo me estresso mais. Agora

ela ta uma crianca norma. Ela brinca e come bem.

Psicologa: e a familia? Como eles estdo agora?

Mae: ainda bem que meus filhos e marido me apoiaram muito e entenderam o que
eu estava passando com a Y.. Mas eu tive muito apoio também do meu pai e da
minha mae. Eles me deram muita forca. Eles estavam e estdo sempre de
prontiddo. Apoio da familia, amigos, eu sempre tive. Fui eu que me achei

incompetente e me isolei de todo o mundo.

Psicologa: como vocé sente a relagdo com Y.?

Mae: eu me descrevo como superprotetora. Eu falava que se eu pudesse botar ela

de volta na minha barriga eu botaria.

Psicologa: o que vocé€ imaginava que poderia acontecer se ela voltasse para a sua

barriga?
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Mae: eu achava que se ela voltasse, eu iria tomar alguma coisa para ela ndo nascer
assim. Ai eu comecei a ver que isso ndo acontece s6 com ela. Passei a conversar

mais com o pai deles, com as criangas e deixei as coisas fluirem até melhorar.

Psicologa: e como vocé vé as coisas agora? Quais sdo as suas expectativas?

Mae: agora ¢ como se eu tivesse apagado aquele pedaco 13, aquilo que aconteceu
comigo. Agora ¢ diferente. A relacdo com meu marido t4& bem melhor. Hoje eu
penso assim: que ela € normal, mas que tem um probleminha especial do coragao.
Antes eu me isolava para ela mamar, ela era s6 minha, ndo queria que ninguém
visse. Quando a casa tava muito cheia, eu ia para o banheiro com ela. Eu ficava
pelada e colada com ela por que queria colocar ela de volta no meu ttero. Agora
ela ja fica com os irmdos, coloco ela na piscina, amamento ela na frente da
familia. Eu iria sufoca-la demais se continuasse com essa neurose. Os irmaos sao
super agarrados a ela. Eu é que mudei. Eu € que estava afastando todo mundo de
mim e dela. Eu ndo me alimentava, meu cabelo comecou a cair, depois eu
comecei a engordar, tive alergias, coceiras, urticarias. Eu imaginava: “meu Deus,
como ¢ que eu vou andar com essa menina?”’. Eu tinha medo, medo de nio
conseguir protege-la. O problema dela era o maior do mundo; ndo tinha problema
com banco, supermercado. O pai falava: “olha as outras criangas pois eles estdo
com problemas na escola”. Eu dizia: “ah, esse problema ¢ mole”. O problema do
coracdo dela era o maior do mundo. Para mim esse problema deixou ela muito
fragil. O coracdo ¢ como uma caixinha de cristal. Agora eu to mais calma, tenho
conversado com outras maes do projeto que falam sobre a cirurgia, UTIL. Se eu
ouvisse isso ha um tempo atras eu ia ter um trogco. Hoje em dia a hora do remédio
parece a hora do suco. Antes eu morria de medo e pena de dar os remédios. Isso

mexia com a minha cabega e eu ficava nervosa.

Psicologa: o que vocé sabe ou lembra do seu nascimento e das primeiras relagdes

com a familia?

Mae: eu fui a primeira filha e meus pais me superprotegiam. Antes de conhecer
minha mae, meu pai teve um acidente super sério na Aeronautica. Por cauda

disso, ele ndo enxerga com uma vista, ndo ouve direito, ele teve que refazer a
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cabecga, fazer implante de cabelo, tem platina. Meu pai casou com 29 anos.
Quando eu nasci ele correu para o bergario para saber se eu era normal, se eu tinha
alguma cicatriz, se eu enxergava, ouvia direito. Meu pai achava que eu ia nascer
com alguma seqiiela. E eu era o maior bebé do bercério, gorda e grande. Meu pai
ndo deixava ninguém tocar em mim. A mesma neurose que eu tenho com Y. ele
teve comigo. Minha mae fala muito disso. Tenho mais duas irmas e dois irmaos
mas ele s6 era assim comigo. Logo que eu nasci minha mae pegou gravidez do
meu outro irmdo. Entdo ela ndo tinha tanto tempo como meu pai tinha para ficar
comigo. Eu brincava, corria, tinha amigos. Foi tudo normal. Tenho boas

lembrancas da minha infancia.
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VO/97SSTTO oN [eubiag oegdeoynia)d - ory4-ONd

Anexo 5
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