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Resumo

O adoecimento e internacdo da crianca com cardiopatia geram mudan¢as em sua vida e
necessita de cuidado e atencdo e, na maioria das vezes, esse cuidado é exercido pela mée
durante a hospitaliza¢&o, tendo a funcéo de cuidadora principal. Este estudo teve como objetivo
conhecer a realidade social da mae acompanhante do filho com cardiopatia, tendo como
instrumento de coleta de dados a Tenda do Conto, conhecida como uma pratica integrativa do
cuidado em saude e de intervencao psicossocial, cujo processo grupal € de narracdes de um
grupo de sujeitos. Participaram da pesquisa 5 (cinco) mées acompanhantes de criangas
cardiopatas. Foi realizada uma roda de conversa, ha qual se identificou: o medo da morte, a ndo
aceitacdo do filho doente, tristeza, culpa, separacdo conjugal, vulnerabilidade social,
afastamento da familia, condicdo socioeconémica precéria, e que o ambiente hospitalar passa a
fazer parte do seu novo cotidiano.

Palavras-chave: cardiopatias, maes, Sistema Unico de Salde.

Abstract

The story tent as a practice of humanization with mothers accompanying children with
heart diseases: experience report carried out in a hospital in the state of Para

The illness and hospitalization of the child with heart disease generate changes in their life and
need care and attention and, usually, this care is performed by the mother during hospitalization,
having the role as primary caregiver. This study aimed to know the social reality of the
accompanying mother of the child with heart diseases, having as a data collection tool the Story
Tent (Tenda do Conto), known as an integrative practice of health care and psychosocial
intervention, whose group process is narratives of a group of subjects. Five (5) accompanying
mothers of children with heart disease participated in the study. A conversation was held,
identifying: fear of death, non-acceptance of the sick child, sadness, guilt, marital separation,
social vulnerability, family distance, precarious socioeconomic condition, hospital environment
becomes part of their new everyday life.

Key-words: heart diseases, mothers, Unified Health System.

Resumen

Latienda del cuento como practica de humanizaciéon con madres acompafiantes de nifios
cardiépatas: relato de experiencia en un hospital en el Estado de Para

La enfermedad e internacién del nifio con cardiopatia generan cambios en su vida y necesita de
cuidado y atencioén y, la mayoria de las veces, ese cuidado es brindado por la madre durante la
hospitalizacién, teniendo la funcién como cuidadora principal. Este estudio tuvo como objetivo
conocer la realidad social de la madre acompafante del hijo con cardiopatia, teniendo como
instrumento de recoleccién de datos la Tienda del Cuento (Tenda do Conto), conocida como una
practica integrativa del cuidado en salud y de intervencién psicosocial, cuyo proceso grupal es
de narraciones de un grupo de sujetos. Participaron de la investigacion 5 (cinco) madres
acompafiantes de niflos cardidpatas. Se realiz6 una rueda de conversacién, en la cual se
identifico: el miedo a la muerte, la no aceptacién del hijo enfermo, tristeza, culpa, separacion
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conyugal, vulnerabilidad social, alejamiento de la familia, condicion socioeconémica precaria, el
ambiente hospitalario pasa a formar parte de su nuevo cotidiano.
Palabras-clave: cardiopatias, madres, Sistema Unico de Salud.

Introducao

A Salde é um tripé da Seguridade Social, com programas e projetos implantados, e,
como uma politica, deve ser priorizada, ja que esses projetos tendem a ser voltados para o
cidaddo de uma forma humanizada. De acordo com Reis et al. [1], o Sistema Unico de Satde
(SUS) é a expressao mais atualizada do esforco do nosso pais de garantir 0 acesso universal de
seus cidadaos aos cuidados em salde que necessitam para ter uma vida mais longa, produtiva
e feliz. Embora saibamos que os bons indicadores de saldde dependem de um conjunto de
politicas econdmicas e sociais mais amplas (emprego, moradia, saneamento, boa alimentacéo,
educacdo, seguranca etc.), é inquestionavel a importancia de uma politica de saude que, para
além da universalidade, garanta a equidade, a integralidade e a qualidade do cuidado em saude
prestado aos seus cidadaos.

Este estudo estd voltado para conhecer a realidade e necessidades sociais da mae
acompanhante do filho com cardiopatia no periodo de internacdo no hospital sendo dificil, pois
provoca inimeras questdes, uma delas é a culpa pelo adoecimento do filho, assim tomando para
si toda a responsabilidade do cuidado no processo de hospitaliza¢éo.

O objetivo da pesquisa no que se refere conhecer a realidade dessas maes e suas
necessidades sociais deram-se com base na metodologia fundamentada chamada de Tenda do
Conto. Essa pratica segundo Silva et al. [2] é realizada mensalmente em unidades de salde do
Rio Grande do Norte e em outros Estados. Comecou a ser realizada por Maria Jacqueline
Abrantes Gadelha, autora de Beirando a Vida, Driblando os problemas: estratégias de bem viver
[3], quando ouviu histérias de vida de usuéarios dos servicos de aten¢cdo bésica a saude. De
acordo com Gadelha [3], a Tenda do Conto € uma pratica ndo convencional, inventiva, de
cuidado a atencéo a salde, na qual trabalhadores e usuérios do Sistema Unico de Saude (SUS)
revelam possiblidades de producdo em salde. Essa pratica vem sendo experimentada por
vivéncias e junto a participantes na rede humaniza SUS — RHS.

O convite a Tenda do Conto é objetivo: traga ou leve um objeto que vocé guarda com
carinho e com afeto, algo que marque sua experiéncia de vida. O participante se afeta com o
convite; entdo, comeca a mobilizar recursos éticos, estéticos e politicos para escolher o que ird
levar a Tenda do Conto, sabendo que tanto pode levar um objeto relacionado a experiéncia do
passado ou a uma experiéncia que esta vivendo no presente [2:16].

A tenda do conto oferece aos profissionais de saude oportunidades de estabelecer
vinculos e proporcionar um acolhimento, tem como prioridade a escuta, pois abre caminhos para
novos espacos e reconhecimentos como sujeito de direito e promog¢éo a saude, do preceito de
equidade e do exercicio da cidadania.

Material e métodos

Participaram da pesquisa 5 médes acompanhantes de criangas com cardiopatia que se
encontravam internadas. A primeira fase tratou-se de uma coleta das informagfes gerais das
maes acompanhantes como (home, estado civil, n° de filhos, idade, cidade). Na segunda fase,
as participantes receberam um convite em suas enfermarias, com informacdes de data e local
da Tenda, orientadas a trazerem um objeto afetivo por meio do qual pudessem contar suas
histérias de dor ou de superacdes vividas. Para Gadelha [3:51] esses objetos/atores encontram
espacdes de liberdade de movimento e expresséo.

Foi confeccionada uma colcha de retalhos coloridos, simbolizando uma tenda, as
cadeiras estavam em circulos, cobertas com tecido colorido, e, no centro da roda, a mesa foi
posta contendo os objetos trazidos. A experiéncia foi relacionada a vida dessas mulheres, as
guais trouxeram fragmentos de suas proprias histérias e relatos de enfrentamentos diante do
adoecimento do filho no ambiente hospitalar.
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Figura 1 - M&e e seu objeto afetivo.

Resultados

A metodologia aplicada promoveu o alcance dos objetivos propostos, bem como
identificar e desvendar questdes referentes as suas necessidades sociais nesse processo de
adoecimento e internagdo do filho. O estudo aponta que hd um abalo causado pela internagéo
na vida dessas maes acompanhantes.

Apresentou-se a partir das narrativas contadas diversos sentimentos e rea¢cdes como
medo, tristeza, estresse, impoténcia, soliddo, a ndo aceitacdo do filho doente, separagéo
conjugal, o luto antecipatorio, vinculos familiares frageis, a distancia dos outros filhos, baixa
autoestima, perda da vaidade e, além disso, 0 ambiente hospitalar passa a fazer parte de sua
nova rotina.

Discusséo

Foi possivel perceber que a mée acompanhante se torna sobrecarregada frente ao
tratamento do filho, que o apoio de sua familia se faz pouco suficiente, gerando sentimento de
abandono, tendo em conta a maioria das familias oriundas de municipios distantes e de situagéo
socioecondmica precaria, percebendo-se a vulnerabilidade social. A experiéncia apresentada
ressalta a primordialidade do acompanhamento da equipe multiprofissional a essa mae,
oferecendo um atendimento humanizado [2].

Conclusao

Ainda que as politicas publicas de salde estejam para garantir um atendimento
humanizado, sugerem-se melhorias nos servigos de saide como: cuidados maiores na avaliagdo
e intervengcdo com a familia; melhoria nos relacionamentos entre a equipe multiprofissional e
essas acompanhantes de criangas cardiopatas; promoc¢do de melhorias estruturais, visando o
conforto e a privacidade das mesmas; realizacdo de rodas de conversas, nas quais essas maes
possam ser ouvidas, haja vista que esse método beneficia tanto o usuario quanto o profissional
facilitando vinculos afetivos, promovendo o conhecimento e realidade da vida, considerando a
subjetividade de cada mée.

O estudo possibilitou conhecer a realidade dessa mée no ambiente hospitalar e seus
enfrentamentos na luta pela cura do filho. Isso ressalta a primordialidade do acompanhamento
da equipe mutiprofissional, oferecendo um atendimento humanizado. Compreende-se que a
pratica € um excelente método de fortalecimento de vinculo entre usuérios e equipe de saude,
possibilitando identificar suas necessidades sociais. Assim, cada narrativa contribui para uma
ressignificacdo desse processo, e 0 uso dessa técnica para fortalecer a atencao em saude.
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