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RESUMO

AURELIANO, A. P. S. C. Enfrentamento, esperanca e resiliéncia: experiéncias de maes
frente a doenca rara da crianca. 2024. Dissertacdo (Mestrado) — Departamento de Enfermagem,

Faculdade de Ciéncias da Saude, Universidade de Brasilia, Brasilia, 2024.

Introducdo: As doencas raras, como o préprio nome refere, sdo de dificil diagnostico e
definicdo de tratamento efetivo. Suas causas, muitas vezes, sdo desconhecidas e sua duracao &,
comumente, para toda a vida da crianga. Quando o diagnéstico de uma doenca rara é dado a um
paciente pediatrico ha uma desestruturacdo da familia e uma série de estigmas, medos e duvidas
passam a fazer parte do seu cotidiano. Considerando que os estudos sobre o tema Sao escassos
e que as vivéncias das mdes cuidadoras sdo pertinentes para aprimorar e direcionar o
acolhimento a familia, compreender os sentimentos e anseios experienciados no processo de
cuidar se torna relevante, visto que a nova realidade imposta pela condi¢do leva a uma trajetoria
de longa duracdo e caminhos nem sempre retilineos. Objetivo: Compreender as experiéncias
de esperanca, enfrentamento e resiliéncia vivenciadas por mulheres, mées, mediante a condicéo
e cuidado da crianga com doenca rara. Método: Estudo de métodos mistos Quanti-QUAL, com
delineamento transversal. Os dados foram coletados por meio da aplicacdo de escala validada
denominada Escala de Esperanca de Herth (EEH), com o intuito de avaliar o nivel de esperanca
parental e entrevista aberta, em profundidade, dudio-gravada, além da elaboracdo do ecomapa
e genograma de esperanca. Os participantes do estudo foram maes de criancas diagnosticadas
com doenca rara até os 2 anos de idade, em acompanhamento em uma unidade de referéncia do
servigo de saude do Distrito federal, e membros de grupos de maes alcangados por meio da
estratégia de “bola de neve”. A aplicagdo da escala e a realizagdo da entrevista ocorreram tanto
de forma presencial quanto remota, por meio de chamadas de video, a depender da
disponibilidade do participante e do local de moradia. A analise dos dados provenientes da
escala foi realizada de maneira descritiva, em consonancia com as dimensdes do instrumento,
e as entrevistas foram analisadas com base no referencial tedrico da Pesquisa de Narrativas, a
luz do Interacionismo Simbdlico. Resultados: Na etapa quantitativa participaram do estudo 16
maées, que responderam a Escala de Esperanca de Herth (EEH). No que se refere aos escores

obtidos e suas dimensdes avaliativas, foi possivel evidenciar que a maioria das participantes



apresentou um escore acima de 40 pontos (10 das 16) e apenas uma obteve escore abaixo de
30. A dimensdo mais afetada diz respeito & Dimensdo 2 - senso de “prontiddo positiva” e
expectativa, seguida da Dimensao 3 - interconexdes consigo e com outros e da Dimenséo 1 -
senso interno de temporalidade e futuro, tendo entre elas uma diferenca discreta de pontuacéo.
Na etapa qualitativa foram elaborados 0 ecomapa e 0 genograma de esperanca, aléem da
realizacdo da entrevista aberta, em profundida, com a participacéo de 10 maes da amostra inicial
- 16. No que diz respeito ao ecomapa, os resultados demonstraram que as relacdes estabelecidas
com a familia extensiva, para além do ndcleo central, se mostram como um suporte
significativo, uma vez que outras redes de apoio sdo limitadas. Quanto ao genograma de
esperanca, a analise trouxe que as principais relacbes promotoras de esperanca dizem respeito
aos companheiros, pais e as proprias criancas diagnosticadas. No que tange os atributos de
esperancga, as maes identificaram em si mesmas e nos companheiros a maior parte das
caracteristicas, sendo os mais apontados a energia positiva e o carinho. As entrevistas em
profundida revelaram quatro categorias tematicas: Compreendendo e aceitando a condicéo;
Enfrentando a realidade da doencga rara; Desenvolvendo forca e esperanca; Reconhecendo 0s
aprendizados e transformacBes. A andlise dos relatos trouxe que as maes vivenciam a
descoberta da doenca e a adaptacdo a ela como um processo que perpassa pela negacéo,
adaptacdo e ajustes pessoais, até a aceitacdo da nova realidade. Esse processo tende a ser
experimentado em fases e € permeado por desafios e pelo desenvolvimento e aplicacdo de
estratégias de enfrentamento. Consideracdes finais: O estudo evidenciou que a descoberta da
doenca rara da crianga impde uma nova realidade de vida as maes. As experiéncias se alternam
entre negativas e positivas. Elas precisam amplificar o papel de mée para além da relacdo
parental, tornando-se ordenadoras do cuidado, abdicando de outras identidades familiares e
sociais para se dedicar a relagdo com a crianga e as demandas que surgem com a condi¢do. A
partir dos resultados encontrados, a equipe de saude, com destaque para o profissional
enfermeiro, tem um importante papel de apoiar as mées quanto as expectativas geradas e no
fortalecimento das relagcbes de suporte, tanto familiares quanto sociais. Valorizar as
transformacdes pessoais decorrentes da experiéncia e incentivar as conexdes promotoras de
esperanga, assim como o0s atributos positivos influencia favoravelmente o fortalecimento
emocional das mées e, consequentemente, o desenvolvimento de estratégias de enfrentamento

e adaptacao frente a doenca.
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ABSTRACT

AURELIANO, A. P. S. C. Coping, hope and resilience: mothers' experiences facing rare
children's diseases. 2024. Dissertation (Master’s) — Department of Nursing, Faculty of Health

Sciences, University of Brasilia, Brasilia, 2024.

Introduction: Rare diseases, as the name suggests, are difficult to diagnose and to determine
effective treatment. Their causes are often unknown, and they usually last a child’s entire life.
When a pediatric patient is diagnosed with a rare disease, the family is disrupted, and a series
of stigmas, fears and doubts becomes part of their daily lives. Considering that studies on the
subject are scarce and that the experiences of mothers who are caregivers are relevant to
improving and directing the care provided to the family, understanding the feelings and
anxieties experienced in the caregiving process becomes relevant, since the new reality imposed
by the conditions leads to a long-term trajectory and paths that are not always straightforward.
Objective: To understand the experiences of hope, coping and resilience experienced by
women, mothers, through the conditions and care of children with a rare disease. Method:
Quanti-QUAL mixed methods study, with a cross-sectional design. Data were collected through
the application of the validated Herth Hope Index (HHI), with the aim of assessing the level of
parental hope, and through an in-depth, audio-recorded open-ended interview, in addition to the
development of an ecomap and hope genogram. Study participants were mothers of children
diagnosed with a rare disease up to 2 years of age and being monitored at a reference unit of
the health service of the Federal District and members of groups of mothers reached through
“snowball” sampling. The scale was applied, and the interview was conducted either in person
or remotely, depending on participants’ availability and place of residence. Scale data were
analyzed descriptively, and the interviews were analyzed based on the theoretical framework
of narrative research, in light of Symbolic Interactionism. Results: In the quantitative stage, 16
mothers who answered the HHI participated in the study. Regarding the scores obtained and
their evaluative dimensions, it was possible to show that the majority of participants presented
a score above 40 points (10 of the 16), and only one obtained a score below 30. The most
affected dimension concerns Dimension 2 (Sense of “positive readiness” and expectation),

followed by Dimension 3 (Interconnections with oneself and others) and Dimension 1 (Internal



sense of temporality and future), with a slight difference in scores between them. In the
qualitative stage, ecomap and hope genogram were prepared, in addition to conducting an open-
ended, in-depth interview with the participation of 10 mothers from the initial sample - 16.
Concerning the ecomap, the results demonstrated that the relationships established with the
extended family, beyond the central nucleus, are shown to be a significant support, since other
support networks are limited. Regarding the hope genogram, analysis showed that the main
relationships that promote hope are related to partners, parents and the diagnosed children
themselves. As for the attributes of hope, mothers identified most of characteristics in
themselves and in their partners, with the most frequently mentioned being positive energy and
affection. The in-depth interviews revealed four thematic categories: Understanding and
accepting the condition; Coping with the reality of a rare disease; Developing strength and hope;
Recognizing learning and transformations. The analysis of reports showed that mothers
experience the discovery of the disease and the adaptation to it as a process that involves denial,
adaptation and personal adjustments, until the acceptance of the new reality. This process tends
to be experienced in phases and is permeated by challenges and the development and
application of strategies. Final considerations: The study showed that the discovery of a rare
disease in their children imposes a new reality on mothers. Experiences alternate between
negative and positive. They need to expand their role as mothers beyond the parental
relationship, becoming organizers of care, giving up other family and social identities to
dedicate themselves to their relationship with children and the demands that arise with the
diagnosis. Based on the results found, the health team, especially nurses, has an important role
in supporting mothers regarding expectations generated and in strengthening family and social
support relationships. Valuing personal transformations resulting from the experience and
encouraging connections that promote hope as well as positive attributes favorably influences
mothers’ emotional strengthening and, consequently, the development of coping and adaptation

strategies in the face of the disease.

Keywords: Rare disease, hope, experience, child, mother



RESUMEN

AURELIANO, A. P. S. C. Afrontamiento, esperanza y resiliencia: experiencias de madres
frente a enfermedades infantiles raras. 2024. Disertacion (Maestria) — Departamento de

Enfermeria, Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Brasilia, Brasilia, 2024.

Introduccion: Las enfermedades raras, como su nombre indica, son dificiles de diagnosticar y
definir un tratamiento eficaz. Sus causas suelen ser desconocidas y su duracion es,
habitualmente, durante toda la vida del nifio. Cuando a un paciente pediatrico se le diagnostica
una enfermedad rara, la familia se trastoca y una serie de estigmas, miedos y dudas pasan a
formar parte de su dia a dia. Considerando que los estudios sobre el tema son escasos y que las
experiencias de las madres cuidadoras son relevantes para mejorar y orientar el apoyo familiar,
comprender los sentimientos y deseos experimentados en el proceso de cuidado adquiere
relevancia, dado que la nueva realidad que impone la condicién conduce a una trayectoria de
largo plazo y caminos que no siempre son rectos. Objetivo: Comprender las experiencias de
esperanza, afrontamiento y resiliencia vividas por mujeres, madres, a través del condicion y
cuidado de un nifio con una enfermedad rara. Método: Estudio de métodos mixtos Quanti-
QUAL, con disefio transversal. Los datos se recolectaron mediante la aplicacion de una escala
validada denominada Herth Hope Scale (HEE), con el objetivo de evaluar el nivel de esperanza
de los padres y una entrevista abierta, en profundidad y grabada en audio, ademas de la
elaboracion de un ecomapa y genograma de la esperanza. Las participantes del estudio fueron
madres de nifios diagnosticados con una enfermedad rara de hasta 2 afios de edad, en
seguimiento en una unidad de referencia del servicio de salud del Distrito Federal, e integrantes
de grupos de madres alcanzadas a través de la estrategia “bola de nieve”. La aplicacion de la
escala y la entrevista se realiz6 tanto de forma presencial como a distancia, a través de
videollamadas, dependiendo de la disponibilidad y lugar de residencia del participante. El
analisis de los datos de la escala se realizé de forma descriptiva, de acuerdo con las dimensiones
del instrumento, y las entrevistas fueron analizadas con base en el marco teérico de la
Investigacion Narrativa, a la luz del Interaccionismo Simbdlico. Resultados: En la etapa
cuantitativa participaron del estudio 16 madres, quienes respondieron la Escala de Esperanza

de Herth (HHS). En cuanto a los puntajes obtenidos y sus dimensiones evaluativas, se pudo



evidenciar que la mayoria de los participantes obtuvo un puntaje superior a 40 puntos (10 de
16) y solo uno tuvo un puntaje inferior a 30. La dimension mas afectada se refiere a la
Dimension 2 - sentido de “preparacion positiva” y expectativa, seguida de 1la Dimension 3 -
interconexiones con uno mismo y con los demas y la Dimension 1 - sentido interno de
temporalidad y futuro, con una discreta diferencia en las puntuaciones entre ellas. En la etapa
cualitativa se elabord el ecomapa y el genograma de la esperanza, ademas de realizar una
entrevista abierta y en profundidad, con la participacion de 10 madres de la muestra inicial -
16. En cuanto al ecomapa, los resultados demostraron que las relaciones establecidas con la
familia extensa, ademas del nucleo central, resultan un apoyo significativo, ya que otras redes
de apoyo son limitadas. En cuanto al genograma de la esperanza, el analisis mostrd que las
principales relaciones que promueven la esperanza se refieren a la pareja, a los padres y a los
propios nifios diagnosticados. En cuanto a los atributos de la esperanza, las madres identificaron
la mayoria de las caracteristicas en si mismas y en sus parejas, siendo las mas mencionadas la
energia positiva y el afecto. Las entrevistas en profundidad revelaron cuatro categorias
tematicas: Comprension y aceptacion del condicion; Frente a la realidad de las enfermedades
raras; Desarrollar fuerza y esperanza; Reconocer aprendizajes y transformaciones. El analisis
de los relatos mostr6 que las madres viven el descubrimiento de la enfermedad y la adaptacion
a ella como un proceso que involucra negacién, adaptacion y ajustes personales, hasta la
aceptacion de la nueva realidad. Este proceso tiende a vivirse en fases y esta plagado de desafios
y del desarrollo y aplicacion de estrategias de afrontamiento. Consideraciones finales: El
estudio demostrd que el descubrimiento de una rara enfermedad infantil impone a las madres
una nueva realidad de vida. Las experiencias alternan entre negativas y positivas. Necesitan
amplificar el papel de madre mas alla de la relacion parental, convirtiéndose en organizadoras
del cuidado, renunciando a otras identidades familiares y sociales para dedicarse a la relacion
con el nifio y las demandas que surgen con la condicién. Con base en los resultados encontrados,
el equipo de salud, con énfasis en el profesional de enfermeria, tiene un papel importante en el
apoyo a las madres respecto de las expectativas generadas y en el fortalecimiento de las
relaciones de apoyo, tanto familiares como sociales. Valorar las transformaciones personales
resultantes de la experiencia y fomentar conexiones que promuevan la esperanza, asi como
atributos positivos, influye favorablemente en el fortalecimiento emocional de las madres y, en

consecuencia, en el desarrollo de estrategias de afrontamiento y adaptacion a la enfermedad.
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1 INTRODUCAO

No Brasil, uma doenca é considerada rara quando atinge até 65 pessoas em cada 100.000
individuos (Felix et al., 2022), e estima-se que aproximadamente 13 milhdes de pessoas sejam
afetadas por alguma condigéo raral. Considerando dados recentes, estima-se que existam entre
6 e 8 mil doencas raras distintas, e que 6 a 10% da populagdo mundial viva com algum
diagnostico raro (Atkins; Padgett, 2024). Aproximadamente 80% dessas doencas tém sua
origem na cadeia genética do paciente, podendo também ser considerada como uma doencas
génicas ou genéticas (DG), sendo, ainda, caracterizadas como crénicas, ou seja, permanecerem
ao longo da vida (Wakap et al., 2020; Whitehead et al., 2022).

Com o progresso tecnolégico e cientifico na area genética, foi ampliada a possibilidade
de conhecer melhor esse universo. Constatou-se, até 0 momento, que as alteracBes genéticas
em um ou mais cromossomos representam entre 3 e 4% dos nascimentos, ocasionando uma
doenca rara. Outras causas estdo ligadas a infec¢des (bacterianas ou virais) ou alergias, ou a
processos degenerativos, proliferativos ou toxicos (produtos quimicos, radiacoes etc.) (Luz;
Silva; DeMontigny, 2015).

Em 2001, o Ministério da Salde criou o Programa Nacional de Triagem neonatal
(PNTN) (Brasil, 2001), objetivando definir de forma clara os exames para deteccdo de
anormalidades no metabolismo do recém-nascido. De l& para c4, a Triagem Neonatal vem sendo
reformulada e, em 2021, foi instituido o Teste do Pezinho Ampliado, a fim de alargar o escopo
de doencas rastreaveis para 50 (Brasil, 2021).

Compreendendo as peculiaridades das doencas raras e 0 quanto elas impactam na vida
do paciente e seus familiares, especialmente criangas, em 2014 foi instituida a Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, que traz desde as etapas diagndsticas até
0s caminhos para tratamento, acompanhamento e reabilitacdo, por meio das linhas de cuidado
(Brasil, 2014).

O manejo de uma doenca considerada rara enfrenta dificuldades. Assim se da por serem
doengas que acometem poucas pessoas na populacdo e ndo costumam ter seus fluxos e

encaminhamentos bem estabelecidos pelos sistemas de saude, além de contar com poucos

! RARAS. Repositdrio de dados (Lattes Data). Disponivel em: https://raras.org.br/recursos-digitais/repositorio-
dados. Acesso em: 3 out. 2024.
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profissionais com experiéncia. Ao contrério de muitos individuos com doengas mais comuns,
os individuos com doencas raras enfrentam frequentemente uma falta de conhecimento e
compreensdo por parte dos profissionais de salde e de assisténcia social (McMullan et al.,
2021), bem como um diagnostico prolongado e tardio (Vandeborne et al., 2019).

A condicdo de uma DR em criangas tende a provocar alteracdes no cotidiano familiar,
fazendo emergir comportamentos e sentimentos impares que traduzem o impacto do
enfrentamento com essa nova condicdo. Os pais se deparam com a necessidade de readaptar os
papéis de seus membros, assumirem novas responsabilidades previamente esperadas quando se
tem um filho, e de buscar servicos sociais e de saide que Ihes oferecam apoio social, financeiro
e emocional (Baumbusch; Mayer; Sloan-Yip, 2019; Boettcher et al., 2021).

Dadas as caracteristicas particulares, as doencas consideradas raras constituem uma
experiéncia continua de aprendizagem, uma vez que 0s pais e, em sua grande maioria, as maes,
passam a exercer o papel de cuidadoras e ordenadoras do cuidado junto a crianga, 0 que requer
novos aprendizados, estabelecimento de relacbes com redes de apoio e com a rede de salde,
tendo em vista que a DR é crbnica e incuravel, ou seja, a realidade é perene e demanda das
maées estratégias de adaptacdo e ajustamento (Bennett; Duke; Richardson, 2023; Oliveira et al.,
2021).

Os impactos da condicdo para as maes se estendem desde questdes pessoais e
emocionais até questdes relacionais, sociais e de funcionalidade de vida (Gomez-ZUfiga et al.,
2021). A experiéncia materna e parental passa por uma transformacdo de identidade e essa
mudanca e permeada por desafios diarios que se apresentam ndo somente pela condicéo clinica
da crianca e suas demandas de satde, mas também por questdes mais amplas que envolvem o
contexto social, cultural e familiar, e que necessitam de administragé@o por parte das mées (Leite
et al., 2021; Sandilands; Williams; Rylands, 2022).

Enfrentar esses desafios exige habilidades que podem ser desenvolvidas ou
aprimoradas. Tais habilidades sdo carregadas das vivéncias anteriores e das interacGes
estabelecidas pelas maes, tanto com o meio interior quanto com o exterior. Conhecer e estimular
pensamentos e atitudes que promovam o enfrentamento positivo por parte das maes faz com
que elas estejam mais propensas a acolher a nova condi¢do de vida imposta pela condigédo
(Aguiar; Morais, 2022).
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Em reviséo de escopo sobre o tema, fruto do processo de pesquisa durante o presente
mestrado, registrada sobre o protocolo “https://osf.io/2kvds/” no Open Science Framework e
submetida ao periodico Journal of Child Health Care intitulada “Esperanca e enfrentamento
parental frente a doenga rara da crianga: revisao de escopo”, identificou-se que a condicao da
doencga rara em criangas promove sentimentos diversos nos pais, que se veem em um contexto
completamente desconhecido e que exige pronta adaptacdo e acdo para atender as demandas
que surgem. Evidenciou-se que a esperanca parental pode ser promovida ou ameacada, e
estratégias de enfrentamento sdo aplicadas considerando as capacidades individuais. A
promocao da esperanca acontece a partir da manutengdo de uma visdo otimista, uso da fé e das
crengas para fortalecimento e resiliéncia, racionalizacdo do diagnéstico e autoconfianca. As
ameacas provém de sentimentos de isolamento e soliddo, culpa, medo, incertezas, sensacao de
incapacidade e angustia em relacdo a qualidade de vida e ao tempo de vida da crianca. As
estratégias de enfrentamento sdo expandidas por meio da presenca de redes de apoio, busca de
informacdes, manutencao da normalidade e convivio social, participacao nas decisdes de salde,
formacdo de vinculo com a equipe, dentre outras (Aureliano; Silveira; Lima, 2023).

A partir das evidéncias e lacunas identificadas na literatura, esse estudo parte dos
pressupostos que: (1) as mulheres que sdo mées sao as que, predominantemente, assumem as
responsabilidades e as demandas que surgem mediante a condi¢cdo de uma doenca rara e na
crianga, mesmo quando a fungdo parental é compartilhada com o homem, pai, companheiro ou
outras pessoas da familia; (2) a esperanca promove enfrentamento e é fator de resiliéncia
materna, parental e familiar; (3) a esperanca materna e parental pode ser promovida ou
ameacada nas interagOes sociais em familia e na comunidade; (4) esperanca materna e parental
pode ser promovida ou ameagada nas interagdes com os profissionais de saude; (5) a identidade
materna sofre mudancas a partir do contexto da doenca rara; e (6) o partilhar de informacoes e
decisdes do cuidado promove fortalecimento e enfrentamento positivo para as maes.

Frente ao exposto, e tendo em consideracdo que as méaes sdo as principais responsaveis
pelos cuidados com os filhos com condigdes raras, esse estudo parte da seguinte questdo de
pesquisa: como as mulheres que sdo mées experienciam a condicdo, a esperanga, O

enfrentamento e a resiliéncia mediante a doenca rara da crianca?
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2 JUSTIFICATIVA

Tendo em vista a complexidade que envolve a doenca rara, sua trajetdria diagnostica e
terapéutica, além dos estigmas atrelados a condicédo, tornar mais saudavel e proxima a relagédo
que existe entre a mae, a crianca e a sistema de saude é imprescindivel para que o processo seja
mais amigavel para todos. Sentimentos como medo da morte da crianga, o desconhecimento
sobre a doenca, 0s tratamentos e como serd daqui em diante sao falas presentes nas méaes frente
a essa realidade (Cabeca; Melo, 2020).

Chung et al. (2022) afirmam que as incertezas quanto ao que pode acontecer e as
necessidades decorrentes da condicao e condutas terapéuticas tendem a influenciar os aspectos
emocionais e de satde dos cuidadores. Cada individuo vai lidar com essas influéncias de forma
diferente. Suas experiéncias pessoais, relacionais e suas crengas irdo interferir na compreenséo,
absorcdo e atitude frente aos desafios impostos (Martins; Reis, 2022).

A chegada de uma crianca diferente daquele sonhado ou idealizado requer das maes um
periodo de ajustamento pessoal, a fim de se reconhecer como mée de uma crianca atipica
(Londero et al., 2021). Esse ajustamento € permeado por desafios inerentes a condicéo clinica
e as necessidades de apoio e cuidado por parte da crianga. Quando associados a uma rede de
apoio debilitada, ou mesmo a fragilidades das maes, o enfrentamento passa a ser ainda mais
dificil.

Sendo a esperanca tida como uma forga vital e impulsionadora (Carvalho; Duarte;
Charepe, 2022), a presencga ou a falta dela impacta diretamente na resiliéncia parental e no
enfrentamento as adversidades. Compreender os sentimentos de esperanca das maes, as
estratégias aplicadas para trilhar o novo caminho e as formas de adaptagdo que foram
desenvolvidas permite que as intervengGes em salde sejam direcionadas a promover
sentimentos positivos e fortalecedores, o que é condicdo para aprimorar as capacidades
positivas e proativas das mées enquanto cuidadoras de seus filhos.

Diante disso, este trabalho permitird que a equipe de salde desenvolva ou aperfeicoe
habilidades de cuidados para além da assisténcia clinica direcionada ao codigo da Classificacdo
Internacional de Doengas (CID) que define a condigéo da crianga, proporcionando acolhimento
a mée que passa a ser a cuidadora principal e, muitas vezes, Unica. Os profissionais terdo a

oportunidade de enfatizar atitudes promotoras de esperanca e resiliéncia e mitigar aquelas que
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podem ser prejudiciais ao enfrentamento positivo, além de estimular a busca de estratégias de
comunicacgdo individualizadas e o vinculo entre a mée e a equipe referéncia nos cuidados em

salde da crianca.
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3 OBJETIVOS

3.1 GERAL

Compreender as experiéncias de esperanca, enfrentamento e resiliéncia vivenciadas por

mulheres que sdo maes, mediante a condicdo e cuidado da crianga com doenca rara.

3.2 ESPECIFICOS

a) Aprender sobre as maes, suas estruturas e dindmicas familiares;

b) Avaliar a autocompreensao e percepc¢do de esperanca materna mediante a condicao
da doenca rara da crianca e seus desdobramentos na trajetéria de cuidado;

c) ldentificar os recursos, os atributos de esperanca e as relagdes em esperanca presentes
na familia;

d) Descrever a experiéncia materna de esperanca, de enfrentamento e de resiliéncia na
trajetdria da doenca rara da crianca;

a) Aprender sobre os desafios e necessidades das méaes e da familia passiveis de serem

acolhidas e atendidas pela equipe de satde e propor intervencdes neste sentido.
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4 REVISAO DE LITERATURA

4.1 DOENCAS RARAS

Uma doenca é caracterizada como rara quando afeta uma pequena parcela da populagéo
de pacientes. A classificacdo de uma doenca rara (DR) muda conforme as caracteristicas do
pais e o tamanho da sua populacdo (Shukla et al., 2023). Nos Estados Unidos, as DRs sdo
classificadas como aquelas doencas que afetam menos de 200 mil pessoas?, enquanto na Uni&o
Europeia, o conceito se aplica quando a doenca afeta menos de 1 em 2000 pessoas (Méarquez,
2022). No Brasil, uma doenca é considerada rara quando atinge até 65 pessoas em cada 100 mil
individuos. Uma proporcao de 1,3 pessoas a cada 2 mil individuos (Brasil, 2014).

O centro de informacgdes e acompanhamento sobre DRs, Genetic and Rare Diseases
Information Center (GARD) informa que o termo raro acaba por ndo apresentar 0s nUmeros
reais de ocorréncias desse tipo de diagndstico, considerando que 1 a cada 10 pessoas € afetada,
0 que demonstra a magnitude desse escopo de doencas. Apoiando-se neste dado, ndo sé é
possivel perceber o alto numero de pessoas que receberam o diagndstico, mas também a
quantidade de outras pessoas que cuidam ou conhecem alguém com DR. Importante destacar
gue uma grande porcentagem das doencas tidas como raras afeta criancas e quase metade das
que sdo conhecidas tem seu inicio na infancia (Dodge et al., 2011).

No Brasil, as DRs séo classificadas a partir da sua origem, que pode ser genética ou ndo
genética, ou Eixo | e Eixo Il, respectivamente (Brasil, 2014). Os eixos sdo organizados em
grupos; o eixo | engloba os grupos a) anomalias congénitas ou de manifestacdo tardia; b)
deficiéncia intelectual; e c) erros inatos do metabolismo; o eixo Il € formado pelos grupos das
doencas a) infecciosas; inflamatorias; e c) autoimunes (Brasil, 2014).

Em 2014, o Ministério da Sadde instituiu a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras e aprovou as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com
doencas raras, no &mbito do Sistema Unico de Satde — (SUS), por meio da Portaria GM/MS n°
199, de 30 de janeiro de 2014 (consolidada no Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidacéo n°
2, de 28 de setembro de 2017).

2 ORPHANET. Knowledge on rare diseases and orphan drugs. Orphanet. [202?]. Disponivel em:
https://www.orpha.net/en/other-information/about-orphan-drugs?stapage=usa. Acesso em: 6 out. 2024.


https://www.gov.br/saude/pt-br/sus
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0199_30_01_2014.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2014/prt0199_30_01_2014.html
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prc0002_03_10_2017.html#ANEXOXXXVIII
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/prc0002_03_10_2017.html#ANEXOXXXVIII
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A politica teve como fundamento a identificacdo e reconhecimento das necessidades
assistenciais da populacdo que é afetada por alguma DR, e tem como principais objetivos
melhorar 0 acesso aos servicos de salde e informacdo de qualidade, reduzir incapacidades
oriundas da doenca e contribuir para uma melhor qualidade de vida das pessoas com o
diagndstico (Brasil, 2014). O cuidado eficaz, acesso rapido as informacbes confidveis,
continuidade assistencial, apoio aos cuidadores, suporte para o autocuidado, compartilhamento
de decisdes em salde, suporte emocional e atencdo as individualidades sdo focos de atencao
descritos na politica.

Também em 2014, a partir do estabelecimento da Politica, foram descritas as Diretrizes
para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Sadde (SUS), que
estabelece estratégias e acbes voltadas para o cumprimento do cuidado voltado aos pacientes
com essa condicdo, seus familiares e cuidadores, e deve ser utilizado em ambito nacional,
considerando o desenho das linhas de cuidado para as DRs. Objetivando atender os pacientes
em todo o contexto de salde, a linha de cuidado amplo das DRs envolve a Aten¢do Basica,
Atencdo Domiciliar e Atencdo Especializada Ambulatorial e Hospitalar, com desdobramentos
que vao desde o primeiro acolhimento, exames, tratamento, reabilitacdo e aconselhamento
genético (Brasil, 2014).

Tendo em vista que as DRs sdo caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e
sintomas, que e variam ndo sO de doenca para doenca, mas também de pessoa para pessoa
acometida pela mesma condicdo, a organizacdo e ordenacdo do cuidado sdo essenciais para
melhor acolhimento e conduta (Dellve et al., 2006; Zurynski et al., 2008). ManifestacOes
relativamente frequentes podem simular doengas comuns, dificultando o seu diagndstico,
causando elevado sofrimento clinico e psicossocial aos afetados, bem como para suas familias.
De modo geral, tais doengas sdo cronicas, progressivas, degenerativas e até incapacitantes,
afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas familias (McConkie-Rosell et al., 2018).

Uma pesquisa em andamento, organizada pela instituicdo Rede Nacional de Doencas
Raras, com pacientes que passaram pelos servicos de referéncias espalhados pelo Brasil, no
periodo de 2018 a 2023, demonstrou 17842 diagnosticos. O diagnostico prevalente é o de
Fenilcetondria, registrado na Nomenclatura ORPHA e Classificacdo de Doencas Raras como
ORPHA:716, seguido pelo diagndstico de Neurofibromatose, ORPHA:636 (Orphanet 2021).
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Predominantemente, o diagndstico € dado a partir de alteragcdes clinicas, seguido por exames
confirmatérios.
A frequéncia de DR por sexo € mais prevalente no sexo masculino e a ocorréncia de

casos tem predominéncia na faixa etaria entre 0 e 10 anos, conforme evidencia a figura abaixo:

Figura 1 - Frequéncia por faixa etéria e sexo (Brasil)

Frequéncia Por Faixa Etaria e Sexo
SEXO @F @M

0A 10 ANOS 49.379
11 A 20 ANOS
21 A 30 ANOS
31 A 40 ANOS
41 A 50 ANOS
51 A60 ANOS

MAIOR QUE 60 ANOS

Fonte: SIASUS em 09/2024 - Produgio 2017 até Julho 2024

Fonte: SIASUS (2024)3.

No Distrito Federal, os nimeros seguem a tendéncia nacional, como mostra a figura 2:

3 BRASIL. Mapa Estabelecimentos por Habilitagdo. Ministério da Salde. Brasilia, [202?]. Disponivel em:
https://app.powerbi.com/view?r=eyJrljoiY THODVMMTIKNTM3MS000GJILWFKMDMtMWRjMTkyMjQwMT
g2liwidCI161jMyMjUINDBILTAZNDMtNGIONY1iMzk2LTMXMTYXZTdiODMyMyJ9. Acesso em: 6 out. 2024.
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Figura 2 - Frequéncia por faixa etaria e sexo (Distrito Federal)

Habilitado Ano UF Residente
l'odos ~ lo... ~~ DF ~
- Frequéncia Feminina  Frequéncia Masculina
5.033 5.942

Frequéncia Por Faixa Etaria e Sexo
SEXO @F @M

0 A 10 ANOS

11 A 20 ANOS

41 A50 ANOS

MAIOR QUE 60 ANOS

51 A60 ANOS

31 A40 ANOS

21 A30 ANOS

Fonte: STASUS em 09/2024 - Produgao 2017 até Julho 2024

Fonte: SIASUS (2024)%.

Em consonancia com o gréafico acima, dados afirmam que trés em cada quatro doencas
raras se manifestam durante a infancia. Entre elas, a fibrose cistica, atrofia muscular espinhal,
distrofias musculares, sindrome do x-fragil, hemofilias, talassemias e anemia falciforme
(Fiocruz, 2022).

O intervalo de tempo mais prevalente entre o inicio dos sintomas e a confirmacgéo do
diagnostico se da entre 1 e 3 anos. Segundo dados coletados em pesquisa nacional, as doencas
mais prevalentes na infancia, com deteccdo proveniente da triagem neonatal, sdo a

fenilcetondria e o hipertireoidismo congénito, seguidos da fibrose cistica®.

4 BRASIL. Mapa Estabelecimentos por Habilitagcdo. Ministério da Salde. Brasilia, [202?]. Disponivel em:
https://app.powerbi.com/view?r=eyJrljoiY THODVMMTIKNTM3MS000GJILWFKMDMtMWRjMTkyMjQwMT
921iwidC161jMyMjUINDBILTAZNDMINGIONY1iMzk2LTMXMTYXZTdiODMyMyJ9. Acesso em: 6 out. 2024.
5 CENARIO de doencas raras no Brasil. Raras. Org. [202?]. Disponivel em: https://apps.raras.org.br:8502/.
Acesso em: 6 out. 2024.
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O Ministério da Saude estrutura o cuidado das doencas raras em linha, que tem seu inicio
na Atencdo Priméria, seguindo até a Atencdo Domiciliar e passando pela Atencao Especializada
e os Centros Especializados em Reabilitacdo, conforme a necessidade clinica da crianca e as
particularidades de cada familia. A Caderneta do Raro (Brasil, 2022) é um instrumento
desenvolvido para apoiar, organizar e orientar sobre as doencas raras e seu itinerario
terapéutico, trazendo informagdes pertinentes e em linguagem acessivel acerca das doencas, 0s

caminhos a serem percorridos e algumas orientacdes clinicas.

4.2 TRIAGEM NEONATAL (TESTE DO PEZINHO)

O Ministério da Saude, em 2001, criou o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN) por meio da Portaria n°® 822, de 6 de junho de 2001 (Brasil, 2001). O programa foi
instituido levando em consideracdo o Programa de Diagnoéstico precoce do Hipotireoidismo
Congénito e Fenilcetonaria (Brasil, 1992), datado de 1992 e criado por meio da Portaria
GM/MS n° 22, de 15 de janeiro deste ano, que incorporou o teste do pezinho ao Sistema Unico
de Saude (SUS) como pratica obrigatéria a ser realizada em todos o0s recém-nascidos. Somado
a isso, viu-se a necessidade de definir e ampliar as inUmeras doencas congénitas, sua frequéncia
na populacéo, possibilidades de tratamento e beneficios a saude publica.

Primariamente, o Programa, também conhecido puramente como Teste do Pezinho
(TP), tinha como objetivo se ocupar da triagem e detec¢do de casos suspeitos, seguido da
confirmacdo diagndstica e tratamento das seguintes doencas congénitas: fenilcetonuria,
hipotireoidismo congénito, doenca falciforme e outras hemoglobinopatias, deficiéncia de
biotinidase e fibrose cistica, de forma faseada e observando os diferentes niveis de organizacéo
da rede assistencial (Brasil, 2001).

A facilidade na coleta do material e o constante aumento no numero de locais para
realizacdo do exame tem proporcionado acesso diagnostico e intervencBes antecipadas
assertivas para os pacientes. Em 2021, por intermédio da Lei n°® 14.154, de 26 de maio deste
ano, a abrangéncia de triagem do Teste do Pezinho foi ampliada e sua implementacdo também
acontece de forma escalonada, em 5 etapas progressivas e por grupo de doencas (Brasil, 2021).

A ampliacdo de que trata a Lei 14.154/2021 objetiva o rastreamento de 50 doengas,

subdivididas em 14 grupos. A primeira etapa inclui doencas relacionadas ao excesso de
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fenilalanina, doencas relacionadas a hemoglobina e a toxoplasmose congénita. Para a segunda
etapa, espera-se a identificacdo de niveis elevados de galactose no sangue, aminoacidopatias,
distdrbios do ciclo de ureia e distdrbios de betaoxidacdo de &cidos graxos. A terceira etapa
permitira a inclusdo de doencas que afetam o funcionamento celular. Doencas relacionadas a
problemas genéticos no sistema imunoldgico serdo rastreadas na quarta etapa e, por fim, a
quinta etapa contara com a testagem da atrofia muscular espinhal (Brasil, 2021).

Ainda gue as politicas e normativas tenham como objetivo o pleno cumprimento do que
determina 0 PNTN, Mendes et al. (2020) trouxeram em seu estudo que persiste a necessidade
de apresentacdo e orientacdo as maes quanto a realizagdo do teste e o periodo adequado para a
coleta, tendo em vista que isso impacta nos resultados obtidos, principalmente para aquelas que
ndo estdo em maternidades que sdo postos de coleta. Os autores ainda relatam sobre a
heterogeneidade da cobertura nos estados brasileiros e sugerem campanhas para divulgacéo.

Arduini et al. (2017) ja apontavam sobre o fato de que as puérperas gostariam de receber
melhores esclarecimentos sobre o TP, especialmente no que tange ao periodo adequado de
coleta, imediatamente seguido pelas doencas passiveis de identificacdo. O mesmo resultado foi
apontado em estudo desenvolvido por Garcia, Ferreira e Oliveira (2007), que demonstra o

interesse das maes pelas informagdes.

4.3 EXPERIENCIA PARENTAL E ESPERANCA

A experiéncia ndo ¢ definida pelo que se passa no mundo exterior, mas ao que se passa
individualmente as pessoas. Cada individuo vivencia situacdes particulares diariamente, seja
em casa, no trabalho, na rua, em ambientes familiares ou ndo. Tais situa¢des podem influenciar
a forma do comportamento, o pensar e o significar a respeito de determinado assunto (Bondia,
2002; Santos, 2015).

Ao se pensar na experiéncia parental no contexto do adoecimento infantil, a
complexidade da doenca, diagndstico e tratamento em ambientes multifacetados parece ser um
antecedente a experiéncia parental que promove sentimentos de incerteza e desesperanca
(Malin; Johnson, 2019). Tais sentimentos podem ser ampliados quando influenciados pelo
contexto familiar, social, ambiental e assistencial (Shannon; Lee, 2008; Kerr; Haas, 2014;
Chaney et al., 2016; Hayeems et al., 2017).
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Baumbusch, Mayer e Sloan-Yip (2019) apresentam dados a respeito dos sentimentos
que envolvem a experiéncia de cuidar de uma crian¢a com doenca rara, ocasionando impacto
na saude e bem-estar emocional dos pais, o que é intensificado pelas incertezas e incapacidade
em fazer planos. Inserido no contexto da condi¢cdo de uma doenga crénica ou rara, a vida dos
pais se modifica de forma drastica, e passa a ser guiada pela doenca e seu tratamento, o que
implica em um percurso repleto de adversidades (Silva et al., 2018).

A mudanca vivenciada, a partir da realidade de ser mée de uma crian¢a diagnosticada
com doenca rara, implica em como essa mée se vé diante da situacdo (Martins; Reis, 2022). A
experiéncia € tdo intensa e interiorizada que, muitas vezes, a mée se coloca no lugar da crianca,
vivendo como se a condicdo fosse dela. Canguilhem (2012) aponta que a dimensédo de salde e
doenca recebe o significado atribuido a partir da experiéncia de cada individuo.

Os sentimentos que delineiam a experiéncia frente a condi¢do de adoecimento sdo uma
mistura de inseguranca, revolta, angustia, tristeza, ansiedade e raiva (Cunha; Blascovi-Assis;
Fiamenghi Jr., 2010). A noticia de uma crianca atipica contraria toda a expectativa dos pais.
Neste cenario, a parentalidade ganha novo significado, trazendo questionamentos e
insegurancas novas, constituindo um processo de preparacdo e, consequentemente, aceitacdo
da condic&o pelos pais (Silva; Dessen, 2001).

Apos a confirmacdo da doenca, a etapa de reorganizacdo do sistema familiar se faz
presente e necessaria, pois as demandas excepcionais sempre irdo requisitar uma dedicacdo de
tempo e atencdo maior (Henn; Piccinini; Garcias, 2008). Diante da situacdo, os pais tentam
encontrar alicerces que possam impulsionar ou sustentar as atitudes de seguir em frente a fazer
0 que precisa ser feito. Considerando que a esperanca pode ser entendida como uma forga vital
(Silveira et al., 2023), ela pode ser uma estratégia para otimizar pensamentos e atitudes
positivas.

Dufault e Martocchio (1985) definem a esperanca como um processo dindmico e
multidimensional, que busca realizar um objetivo alcancavel, relevante para o individuo. Para
essas autoras, a esperanca pode ser diferenciada entre esperanca generalizada e esperanca
particularizada. A primeira é entendida como um anseio mais indefinido e global e a segunda
se aplica a um objetivo especifico (Scioli, 2020). Em complemento ao conceito
multidimensional apresentado por Dufault e Martocchio (1985), Doe (2020) apresentou como

resultado de sua pesquisa que a esperanca pode ser entendida como um estado de ser, uma
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disposi¢do pessoal, um instinto, um estado de espirito. Todas essas caracteristicas podem ser
estimuladas e promovidas, a fim de encontrar um resultado positivo frente a situagdes adversas.

Snyder (2002) apresenta a esperanga como um construto mental para objetivos com
implicacdes afetivas e comportamentais, ou seja, uma condicdo béasica para a presenca de
esperanca é ter algo pelo qual esperar — uma meta ou metas. Ela antecipa o progresso no sentido
do cumprimento dos objetivos, sendo influenciada pelo resultado do avango ou retrocesso, 0
que leva a alteracdes nos niveis de esperanca do individuo (Feldman; Rand; Kahle-Wrobleski,
2009 apud Corn; Feldman; Wexler, 2020).

Uma vez que a esperanca pode ter variacOes, a depender do contexto e do momento, ela
também pode e dever ser avaliada. ApOs pesquisar e avaliar instrumentos de medi¢do de
esperanca disponiveis, Herth (1992) compreendeu a influéncia multidimensional sofrida pela
esperanca e, adaptando instrumento ja desenvolvido anteriormente, projetou escala de
mensuracao da esperanca em diferentes estados de esperanca do individuo, denominado Herth
Hope Index (HHI), composto por 12 frases afirmativas, com variagdo de resposta de 1 a 4, em
formato de escala Likert. As afirmacdes permitem avaliacdo das dimensdes de esperanca a
qualquer tempo.

Tendo em vista que 0s niveis de esperanca apresentam variacao, estudos demonstram
que intervengdes promotoras de esperanca podem ser aplicadas a fim de aumentar tais niveis e
melhorar a resposta individual frente aos desafios vivenciados. Carvalho et al. (2019)
evidenciaram, por meio de uma revisdo de escopo, que diferentes praticas de estimulo e
promocéo de esperanca sao aplicadas nos cuidados em saude com resultados positivos, ainda
que a mensuracgédo desse sentimento ndo seja uma pratica na assisténcia. Henriques et al. (2023)
apontam que a analise da esperanga e a clareza em seus conceitos pode contribuir positivamente
na préatica do cuidado e impactar na promog&o da esperanga para 0s pacientes.

Carvalho, Duarte e Charepe (2022), por sua vez, estendem o impacto da promogéo da
esperanga aos pais e cuidadores, demonstrando que o aumento dos niveis de esperanca permitira
aos pais aliviarem a tensao criada frente ao adoecimento da crianca, além da reconciliacdo com
o0 contexto de incertezas, encontrando a normalidade e atribuindo um novo significado as suas

experiéncias, estabelecendo, portanto, novas posturas frente ao fato.
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4.4 RESILIENCIA E ENFRENTAMENTO PARENTAL

A Psicologia aponta que a esperanca pode estar relacionada com a resiliéncia
(Gallagher; Lopez, 2017). Ainda no contexto da Psicologia, Yunes, Mendes e Albuquerque
(2005) afirmam que a resiliéncia fala sobre a competéncia do individuo em transpor crises e
situacOes estressoras de forma positiva. Pesce et al. (2004) e Assis, Pesce e Avanci (2006)
consideram que a resiliéncia € um processo dinamico, onde as influéncias pessoais e
provenientes do ambiente se relacionam de maneira reciproca, levando o individuo a escolher
qual a melhor atitude a ser considerada no determinado contexto e situagao.

Angst (2009 apud Basilio, 2022) aponta que a resiliéncia, normalmente, é definida pela
capacidade que uma pessoa tem para prevenir, minimizar ou superar efeitos adversos, o que
resulta em transformacao e fortalecimento. No contexto familiar, Walsh (2012) determina que
a resiliéncia envolve o potencial de recuperacgdo, reparacdo e crescimento em situacdes de
desafios, vivenciadas pela familia.

Assim como a esperanca, a resiliéncia ndo é estatica, mas um processo dinamico que
atravessa as relacOes estabelecidas pela pessoa com ela mesma e com o meio, sendo, entdo,
resultado dessas interagdes (Carmo, 2019). Desse modo, infere-se que a resiliéncia também
pode ser estimulada e fomentada para resultar em atitudes positivas e apoiadas na recuperacao
e crescimento. A forma como cada pessoa se coloca diante dos desafios orienta para a definigéo
de estratégias de enfrentamento e adaptacao.

No cenério de adoecimento da crianga, o enfrentamento dos pais esta fortemente ligado
ao estado emocional e a percepcdo destes diante das dificuldades, e em como sera 0 processo
de ajustamento (Londero et al., 2021). O nascimento de uma crianga com alguma condigéo
clinica que impacte na qualidade de vida, ou tempo de vida, acaba por ocasionar uma
transformacéo familiar, que vem de forma abrupta e perene. Entende-se, entdo, que a partir
desse fato, tudo sera diferente, pois serdo muitos os desafios e o0 estresse enfrentados
diariamente pela familia no cuidado com a crianca (Heywood, 2010; Franco, 2016).

Menezes et al. (2018) evidenciam que 0s sentimentos de esperanga, otimismo, forca
espiritual e fé sdo importantes ferramentas de enfrentamento de situacdes adversas que
impulsionam as familias a projetar um futuro positivo. Os pais associam sua firmeza e

obstinacdo em superar e enfrentar os desafios a forca e resisténcia que carregam e que
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estabelecem como estratégia, na medida em que estas caracteristicas servem como um
amortecedor para aliviar os efeitos negativos dos estressores e das demandas oriundas da
doenca da crianca (McCubbin et al., 1996 apud Silveira; Angelo, 2006; Caples; McCarthy;
Savage, 2023).
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5 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de métodos mistos Quanti-Quali, com delineamento transversal.
Os estudos mistos tém como premissa 0 uso de técnicas qualitativas e quantitativas,
simultaneamente ou em momentos diferentes, o que permite melhor compreensédo de processos
complexos (Martha; Sousa; Mendes, 2007; Creswell; Clark, 2013). Para compreender o
contexto experiencial de um individuo, ha que se lancar méo de diferentes oportunidades de
conhecimento e consideracdo do que é narrado ou registrado em instrumento de pesquisa, por
meio de andlise de interaces, cotidiano e modos de se comunicar (Gibbs, 2009; Silva et al.,
2022).

Segundo Creswell e Clark (2013), o método misto requer a definicdo de quatro pontos
de destaque: o nivel de interacdo entre os elementos, a prioridade relativa dos elementos, o
momento certo de aplicacdo dos elementos e os procedimentos para a mistura dos dados. Ap6s
0 estabelecimento dos pontos principais, foi adotado o tipo de projeto paralelo convergente,

que, segundo 0s autores, segue quatro passos:

1. coleta simultanea e independente dos dados qualitativos e quantitativos;

2. analise dos dois conjuntos de dados separada e independentemente, utilizando-se
procedimentos analiticos quantitativos e qualitativos usuais;

3. alcance do ponto de interface, onde, com os dois conjuntos de dados coletados, ocorre
a fuséo dos resultados dos dois conjuntos;

4. interpretacdo dos dados, compreendendo até que ponto e de quais maneiras 0s dois

conjuntos de dados sdo convergentes, divergentes ou se relacionam um com o outro.

5.1 REFERENCIAIS TEORICOS E METODOLOGICOS DO ESTUDO

5.1.1 Etapa quantitativa

Esta etapa teve como objetivo avaliar os niveis de esperanga das maes e as dimensdes

mais impactadas frente a condi¢ao da doenca rara da crianca. Para tanto, elegeu-se a Escala de
Esperanca de Herth (EEH) (Herth, 1992; Sartore; Grossi, 2008).
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A Escala de Esperanca de Herth teve como base tedrica os construtos desenvolvidos por
Vaillot (1970), Watson (1979), Miller (1985), Hickey (1986), Kim (1989), Foot et al. (1990),
Fan-an e Popovich (1990), Hall (1990) e Herth (1989, 1990a), acerca da correlacdo da
esperanga, seus niveis e os resultados em saude, considerando, ainda, a preocupacao dos
profissionais em promover sentimentos de esperanca para os pacientes (Herth, 1992).

Avaliando instrumentos de medicg&o de esperanga ja existentes, Herth (1992) evidenciou
lacunas de conceitos relevantes para a compreensdo do senso global de esperanca, esperanca
apesar dos relacionamentos existentes (presentes ou ndo), esperanca no sentido de estar
disponivel e engajado frente aos relacionamentos e, por fim, esperanca como potencial para
controlar emogdes e respostas comportamentais como resposta a experiéncias, 0 que
possibilitou o uso da escala em situacdes diversas de adoecimento.

A Escala de Esperanca de Herth (EEH) ou Herth Hope Index (HHI) foi elaborada em
1992 por Kaye Hert, enfermeira registrada, a fim de suprir uma necessidade da enfermagem em
avaliar a esperanga dos pacientes em cuidados clinicos. A escala utilizada neste estudo é uma
adaptacdo da Herth Hope Scale (HHS), desenvolvida pela mesma autora (Sartore; Grossi,
2008). A adaptacdo buscou apreender a multidimensionalidade da esperanca, considerando seu
construto interacional e complexo (Snyder, 2002), além das dimens6es determinadas por Herth
(1992), que podem ser compreendidas na populagéo sob cuidados assistenciais. S&o elas: senso
interno de temporalidade e futuro (1), senso de “prontiddo positiva” e expectativa (2),
interconexdes consigo e com outros (3).

A mesma escala pode ser utilizada para compreender e avaliar 0s niveis de esperanca
em pessoas dentro do contexto de doenca, como a amostra deste estudo. Além de avaliar os
niveis de esperanca, a escala permite apontar focos de a¢do para promogéo desta esperanga, a

depender da pontuacgéo obtida em cada pergunta e dimenséo (Sartore; Grossi, 2008).

5.1.2 Etapa qualitativa

Objetivando compreender de maneira aprofundada as experiéncias das mées frente a
condicdo da doenca rara da crianga, o referencial tedrico do Interacionismo Simbolico (IS) foi
escolhido. O Interacionismo Simbolico tem como premissa o respeito ao individuo e procura,

ao analisar as interacOes, perceber a dinamicidade e ativismo junto ao ambiente em que estdo
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inseridos, e como suas experiéncias sdo evidenciadas por meio de significados atribuidos
(Blumer, 1969; Cunha, 2009).

Silva e Trentine (2002) apresentam em seu estudo que 0s pressupostos da teoria
remetem ao fato de o individuo agir tendo como base os significados representativos de suas
interacdes sociais. Assim sendo, as conclusfes daquilo que este “vé&” e “percebe” podem ser
pardmetros determinantes para as atitudes que ele terd em determinado grupo social.

O IS baseia-se em trés premissas: (1) o ser humano age em relacdo ao mundo tendo
como fundamento os significados ofertados por ele; (2) tais significados derivam ou sdo
provocados pela interacdo social; e (3) estes significados sdo manipulados ou alterados por
processos interpretativos utilizados pelo individuo, quando se conecta com elementos e
contextos a sua volta (Blumer, 1969).

Ainda que o mesmo processo tenha sido vivido por diferentes individuos, a forma de
exteriorizar e expressar os significados sdo particulares e divergem, a partir de suas
singularidades e sua percepcdo de mundo. O self (si mesmo) e o self social, conceitos de
interpretacdo elencados pelo IS, proporcionam que os individuos percebam, interajam, se
conectem e reajam aos eventos vivenciados com base nas suas particularidades e seu modo de
ver o mundo exterior (Charon, 2004).

O IS nos traz a ideia de constante construcdo e reconstrucdo dos objetos pelos atores
sociais, com o significado construido a partir das interagdes que cada individuo vive. Dessa
forma, procura-se compreender como os individuos percebem e dédo sentido a realidade a sua
volta e como agem em relacéo a esta, tendo como base seu contexto, convicgdes e significados
atribuidos (Carvalho; Borges; Régo, 2010).

O enfoque do IS € marcado pela compreensao de que as atitudes diarias dos individuos
na sociedade instalam “a ordem social como o resultado da improvisagao regulada”, marginais
a compreensdo de que as “estruturas sociais pesam sobre os comportamentos cotidianos de cada
membro da sociedade” (Forquin, 1997 apud Silva et al., 2012).

A fim de alcancar a profundidade das vivéncias compartilhadas, optou-se por utilizar a
Pesquisa de Narrativa como referencial metodoldgico, pois ela oferece a possibilidade de
alcancar a compreensdo de experiéncias vivenciadas conforme a percepcdo, o sentido, a
importancia e os significados que a vivéncia teve para os participantes (Lieblich; Tuval-
Mashiach; Zilber, 1998; Azevedo; Gomes, 2019).
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Tendo em vista que os individuos conseguem expressar suas vivéncias por meio de
historias contadas, a Pesquisa de Narrativa se mostra como uma importante aliada,
considerando suas oportunidades de alcance. Ela tem como objetivo “entender” o contetido da
vida humana e suas experiéncias. Busca capturar e investigar as experiéncias vividas no ambito
pessoal, social e em um intervalo de tempo, atendendo trés dimensdes: socio pessoal, temporal
e espacial (Clandinin; Connely, 2015).

A narrativa pode ser definida como a objetivacdo do pensamento, uma vez que este é
externalizado e assimilado pelo ouvinte (Schraiber, 1995). Destaca-se que na narrativa nao ha
diretividade ou objetividade, e isso € um convite a apreensdo dos significados presentes na fala
do participante. Tal técnica requer do entrevistador a capacidade de aprender tanto com o que
¢ dito quanto com o siléncio, pausas, ritmo de fala, sentimentos expressos, o que resulta na

configuracao final da historia contada (Muylaert et al., 2014).

5.1.3 Local do estudo

O local de captacéo inicial das participantes foi o ambulatério de doencas raras de um
hospital terciario, referéncia em cuidados crénicos, tanto para adultos quanto para criancas,
localizado em Brasilia, Distrito Federal (DF). O ambulatério realiza atendimentos de segunda
a sexta-feira, manha e tarde. A agenda ¢ distribuida conforme o diagndstico clinico. Este servico
acompanha tanto pacientes com alteracfes no teste de Triagem Neonatal e em processo de
investigacdo quanto pacientes com diagndsticos de doencas raras confirmados, ndo s6 pelo
referido teste como também por outras abordagens diagndsticas.

O Hospital é publico e compde a rede de atencédo do servico de satde do Distrito Federal.
Nesta unidade, sdo ofertados servicos de consultas médicas e multidisciplinares, exames
diagndsticos, além de contrarreferéncia e encaminhamento para servicos de suporte da mesma
rede de saude.

A linha de cuidado para esses pacientes contempla tanto a Atencdo Bésica quanto a
Atencdo Especializada, seguindo as Diretrizes para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas
Raras no Sistema Unico de Satde. Ainda que a porta de entrada desses pacientes seja a Atencio

Basica (AB), ¢ o ambulatério deste hospital que promove o tratamento, acompanhamento e
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condutas implementados. O servi¢co de doencas raras recebe criancas de Brasilia, entorno e de
outros Estados do Brasil para acompanhamento e tratamento.

5.1.4 Participantes

O publico-alvo foram mées de criancas com diagnostico confirmado de doenca rara.
Participaram da etapa quantitativa 16 mées e a etapa de coleta de dados qualitativos contou com
a participacdo de 10 mdes. Nesta Ultima, 6 maes foram abordadas no servico, durante o
atendimento da crianga, e convidadas a participar do estudo. Uma delas foi entrevistada
presencialmente e 5 foram entrevistadas por chamada de video. A fim de ampliar a amostra,
outras 4 mdes foram captadas via estratégia “bola de neve” e as entrevistas também foram
realizadas por chamada de video.

A amostragem para coleta de dados foi ndo probabilistica (intencional), por meio de
abordagem pessoal e captagdo pela técnica “bola de neve”, tipo de amostragem que utiliza
cadeias de referéncias, permitindo acesso a grupos de pessoas com maior dificuldade de contato
(Vinuto, 2014).

Segundo Bernard (2011), a estratégia “bola de neve” permite ao pesquisador chegar a
populacbes de dificil acesso, como, por exemplo, grupos pequenos, 0 que se sabe ser uma
realidade no contexto de doencas raras, visto que a incidéncia destas é reduzida e seus pares
costumam criar redes de apoio. A coleta de dados qualitativos, por sua vez, foi guiada pelo
método de amostragem por saturagdo (Glaser; Strauss, 1967; Fontanella et al., 2011; Fusch;
Ness, 2015; Minayo, 2017).

Os critérios de incluséo estabelecidos foram: ser mae, representante legal ou estar no
exercicio da funcdo parental de criangas com diagnostico de doenca rara recebido até os 2 anos
de idade; idade igual ou superior a 18 anos no momento da abordagem. Como critérios de
excluséo foram adotados: acompanhantes que ndo tinham vinculagdo parental com a crianga
diagnosticada; mées de criangas em processo de investigacao clinica; mées de criangas com
outras doencas cronicas que ndo sejam consideradas raras.

Foram abordados para participar da pesquisa 25 mdes e 1 pai de criangas com
diagnostico de doenca rara. As abordagens foram tanto presenciais quanto por contato via

telefone ou aplicativo de mensagem de texto. Destes, 5 ndo deram retorno sobre o agendamento
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da entrevista, 2 desistiram de participar do estudo por questdes pessoais, 2 ndo quiserem
compartilhar as experiéncias e houve 1 perda amostral, por ndo ser possivel finalizar a entrevista

com a mée e com o pai.

5.1.5 Coleta de dados

As maes captadas no servico de referéncia foram abordadas pessoalmente e as méaes
captadas via estratégia “bola de neve” foram abordadas por mensagem de texto e e-mail. Apds
abordagem inicial, frente ao aceite e a validacdo junto aos critérios de inclusdo do estudo, foi
realizada a leitura compreensiva do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(ANEXO C) e do Termo de Autorizacdo para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz (ANEXO
D) para entrevistas presenciais. Para as entrevistas realizadas a distancia, foi apresentado o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Entrevistas Virtuais (ANEXO E), além do
mesmo termo de autorizacgdo para uso de voz.

A oficializacao da participacao na pesquisa ocorreu ap0s a assinatura e/ou ciéncia verbal
(para os casos de entrevistas a distancia) da participante e da pesquisadora responsavel,
prosseguindo-se para a coleta de dados. Todas as participantes receberam cdpia dos referidos
termos. As técnicas de coletas de dados foram aplicadas simultaneamente, por meio de um
encontro Unico, e ocorreram nos meses de fevereiro a maio de 2024. A dindmica das coletas

esta listada no quadro abaixo:

Quadro 1 - Sintese das fases de coleta de dados, de acordo com o0s objetivos propostos para
cada etapa
ETAPAS DE COLETA DE DADOS

Técnica de coleta Qualitativa Quantitativa

Abordagem presencial ou | Objetivo: verificar
por meio de grupos de | disponibilidade de
mées (midia social) participagao e insergéo nos

critérios de incluséo

Autopreenchimento Obijetivo: avaliar a

autocompreenséo e




Escala de Esperanca de
Herth — EEH (ANEXO F)

percepcdo de esperanca
pessoal

Caracterizacdo da estrutura
familiar e da situacdo

vivenciada

Objetivo: obter a
caracterizacgéo
sociodemografica e

estrutura familiar da mae e

da situacéo vivenciada

Elaboragcdo do Ecomapa

Objetivo: identificar as
redes de apoio;
identificar as  relacGes
promotoras ou

ameacadoras de esperanca

Elaboragédo do Genograma

de Esperanca

Objetivo: evidenciar 0s
padrdes de interacdo de
esperanca;

Identificar os atributos de

esperanca, memorias | ---
moralizantes e  base
espiritual;
Entrevista aberta em | Objetivo:  Conhecer e
profundidade descrever a experiéncia
materna por meio da

pergunta norteadora: como
é para vocé a experiéncia
de ser mée de uma crianga

com doenca rara?

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

5.1.6 Instrumento de coleta de dados quantitativos

44
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A EEH é um instrumento de 12 itens utilizado para medir a constru¢do multidimensional
da esperanca numa escala Likert de 4 pontos que varia de “discordo completamente” a
“concordo completamente”. E dividida em 3 dimens6es, e cada dimensdo é composta por 4
afirmacdes. O instrumento foi adaptado e validado para lingua portuguesa em 2008 por meio
de testes psicométricos (Sartore; Grossi, 2008).

O quadro abaixo apresenta os itens afirmativos e as dimensoes da referida escala:

Quadro 2 - Afirmacdes e Dimensdes — Escala de Esperanca de Herth (1992)

Afirmagoes Nota4 |Nota3 |Nota?2 | Nota | Total de pontos

1. Eu estou otimista quanto a vida
(D1)

2. Eu tenho planos a curto e longo

prazos (D1)

3. Eu me sinto muito sozinho(a)
(D3)

4. Eu consigo ver possibilidades
em meio as dificuldades (D2)

5. Eu tenho uma fé que me
conforta (D3)

6. Eu tenho medo do meu futuro
(D1)

7. Eu posso me lembrar de tempos

felizes e prazerosos (D2)

8. Eu me sinto muito forte (D3)

9. Eu me sinto capaz de dar e

receber afeto/amor (D3)




46

10. Eu sei onde eu quero ir (D2)

11. Eu acredito no valor de cada
dia (D1)

12. Eu sinto que minha vida tem
valor e utilidade (D2)

Dimenséo (D)

Nota 4

Nota 3

Nota 2

Nota 1

Total de pontos

D1. Senso interno de

temporalidade e futuro

D2. Senso de “prontiddo positiva”

e expectativa

D3. Interconexdes consigo e com

outros

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

5.1.7 Estratégias de coleta de dados qualitativos

Para a coleta dos dados qualitativos, a estratégia principal foi a entrevista aberta em

profundidade. A entrevista teve inicio com a caracterizacdo das maes e da estrutura familiar;

construcdo do ecomapa e do genograma de esperanca; seguida de didlogo aberto com foco na

obtencdo das narrativas das experiéncias maternas e dos enfrentamentos frente a descoberta da

doenca rara da crianca.

A caracterizacdo das maes e da estrutura familiar foi realizada por meio de perguntas

acerca da idade, grau de instrucdo, estado civil, composicdo familiar, profissdo, situacao atual

de trabalho, crenca religiosa, situacdo de saude, obito familiar, aborto, adogcdo, casamento e

divércio. A identificacdo da crianca se deu com perguntas sobre idade, género, diagndstico,

momento e tempo do diagnostico, situacdo de nascimento, condigdo clinica atual, gravidade,

uso de dispositivos e progndstico.
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A fim de compreender a estrutura e as relagbes familiares extensas, foi utilizado o
instrumento Ecomapa (ANEXO G), que busca avaliar a interacdo entre o ator em destaque e 0
meio onde esta inserido, sendo esse ambiente ndo limitado somente ao lar (Wright; Leahey,
2002). Em seguida, utilizou-se a pergunta escala para pontuar as relacdes identificadas no
ecomapa, de 1 a 10, sendo 10 aquelas que mais promovem esperanca e 1 a auséncia de relagoes
promotoras de esperanca. Ainda, apds a nota atribuida as relacGes descritas no ecomapa,
guestionou-se sobre o0 que seria necessario para aumentar meio ponto nos niveis de esperanca
associado as relagdes (Charepe et al., 2011).

Buscando aprofundar a compreensdo do contexto de esperanca, utilizou-se o
instrumento Genograma, que se vale de uma representacdo grafica do sistema familiar que
utiliza simbolos padronizados para identificar as relacdes e os componentes desse nucleo
(Wright; Leahey, 2002). A ampliacdo para 0 Genograma de Esperanca (ANEXO H) permite
avaliar as interacBes promotoras de esperanca, ameacadoras a esperanca, atributos pessoais,
memorias moralizantes e a base espiritual, que tendem a interferir no estimulo positivo,
aprimoramento ou limitacdo da esperanca (Charepe et al., 2011).

A entrevista em profundidade teve como pergunta norteadora: como é para vocé a
experiéncia de ser mae de uma crianca com doenca rara? Perguntas intermediarias foram
introduzidas a fim de compreender os desafios e as estratégias de enfrentamento aplicadas pelas
maes (APENDICE A). Quando identificada a necessidade de ampliar descricdes, reflexdes ou
articulacbes entre os aspectos narrados, outras perguntas foram inseridas no decorrer das
entrevistas (Greenhalgh; Russell; Swinglehurst, 2005). As entrevistas foram realizadas em local
oportuno e privado ou por plataforma online, todas com gravacao do audio e duracdo média de
60 minutos. A gravagéo foi realizada com o objetivo de ndo ocorrer perda de dados relevantes
e 0s relatos foram transcritos na integra e as entrevistas foram identificadas como “M1, M2...”,

de acordo com a ordem cronoldgica de realizacéo.

5.1.8 Analise dos dados

A Pesquisa de Narrativa com énfase no contetdo foi utilizada para analisar os dados das

entrevistas em profundida, considerando uma perspectiva holistica. Estudos deste tipo buscam
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compreender a experiéncia do individuo por meio da coleta e registro de historias, focadas em
um fendmeno especifico (Lieblich; Tuval-Mashiach; Zilber, 1998; Clandinin; Connely, 2000).

As entrevistas foram gravadas integralmente e, posteriormente, foram transcritas de
maneira integral, a fim de preservar todos os dados relatados. Apds a transcri¢cao, foram
realizadas leituras cuidadosas e detalhadas, a fim de selecionar partes do material que
respondessem a pergunta de pesquisa e que trouxessem registros acerca do contexto de
experiéncia, esperanca e enfrentamento. Conforme foram sendo evidenciados contetdos de
interesse, o processo de codificacdo foi iniciado, para posterior organizacao e alocacdo na etapa
seguinte, de categorizacéo.

Gibbs (2009) define que a codificacdo ¢ uma forma de iniciar a sintese do texto
transcrito integralmente por meio do registro de codigos em seus sentidos, como partes do
quadro geral. Todos os fatos, no decorrer do texto, que contenham passagens em sentido
semelhante sdo também codificados e relacionados em conjunto, posteriormente. A codificacdo
auxilia o pesquisador a definir uma estrutura ao texto a partir da identificacdo de concepcdes
tematicas. A partir da estrutura inicial, mais descritiva e préxima aos termos utilizados pelos
participantes, e realizada por meio da codificacdo, inicia-se 0 processo de analise em nivel mais
analitico e tedrico da categorizacdo tematica.

A definicdo das categorias tematicas ocorreu com base nos achados, apos analise aberta
das narrativas, tendo seu inicio mais amplo com consecutivo agrupamento ap6s novas leituras
das codificacdes descritas em cada uma das categorias. A delimitacdo das categorias tematicas
dos dados foi realizada sempre em busca de responder aos objetivos da pesquisa e a pergunta
norteadora. Apos andlise final, o estudo trouxe como resultado 4 categorias e 3 subcategorias,

descritas no quadro abaixo:

Quadro 3 — Categorias e subcategorias

Categoria Subcategoria

1 | Compreendendo e aceitando a condi¢cdo | ---

Desafios diarios

2 Enfrentando a realidade da doenca rara (In)Seguranca alimentar

O novo normal — adaptacgéo continua

3 Desenvolvendo forca e esperanca
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4 Reconhecendo os aprendizados e as | ---

transformacdes

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

5.1.9 Mixagem dos dados

Como exposto anteriormente, o estudo ocorreu de maneira simultanea entre as etapas
guantitativa e qualitativa, com delineamento transversal. Foi adotado o projeto convergente
paralelo, que busca a obtencdo de dados diferentes, mas complementares sobre um mesmo
topico de estudo. Sendo assim, as representacdes principais do estudo em relagdo a mixagem
dos dados sdo que o ponto de interface ocorre por meio da interpretacdo dos achados e a
convergéncia entre eles.

O ponto de interface da interpretacdo se caracteriza quando os dados qualitativos e
quantitativos sdo mixados no final do processo de pesquisa, apos a coleta e analise dos dois
conjuntos de dados separadamente. Envolve a extracdo de conclusdes e inferéncias que refletem
0 que foi compreendido com a combinacdo dos resultados das duas bases de dados,
correlacionando ou agrupando os resultados em uma discussdo (Creswell; Clark, 2013).

Aplicando a convergéncia dos dados quantitativos e qualitativos, a interpretacdo e
analise foi feita confrontando os escores obtidos por meio da aplicacdo da escala e as categorias
resultantes das narrativas colhidas. Observa-se que a ha uma complementaridade e aproximacao
nos resultados de ambas as coletas, 0 que € esperado quando se busca o encontro e semelhanga

de respostas, recorrendo a técnicas diferentes.

5.1.10 Aspectos éticos

A pesquisa teve inicio ap0s autorizagdo do local do estudo e aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de Ciéncias da Salde da Universidade de Brasilia
(ANEXO A), por meio do parecer n° 6.742.390, e da Fundacdo de Ensino e Pesquisa em
Ciéncias da Saude (FEPECS), por meio do parecer n° 6.497.220 (ANEXO B).

As mées foram convidadas a participar do estudo por meio da concordancia (assinatura

ou ciéncia verbal) dos referidos termos, a saber: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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(TCLE) (ANEXO C) e o Termo de Autorizagdo para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz
(ANEXO D) para entrevistas presenciais; Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para
Entrevistas Virtuais (ANEXO E) e 0 mesmo termo de autorizacdo de uso de voz.

A participacdo no estudo foi voluntaria e todas receberam esclarecimentos quanto a
proposta, objetivos e procedimentos necessarios a obtengdo das narrativas. O sigilo das
informacdes e 0 anonimato das participantes foi garantido por meio da ndo identificagcéo
nominal, caracteristicas pessoais ou outra forma de reconhecimento, além da representacao
nominal por meio das iniciais M (mée), seguida da ordem numérica de insercdo no estudo.
Apenas a pesquisadora principal e a orientadora envolvidas na pesquisa tiveram livre acesso ao
instrumento proprio e banco de dados construido.

Assim, destaca-se que o estudo seguiu rigorosamente e assegurou, durante todo o seu
desenvolvimento, as diretrizes éticas nacionais para a pesquisa com seres humanos contidas nas
resolugdes 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Satde (CNS) (Brasil, 2012, 2016).
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6 RESULTADOS

Participaram do estudo 16 mdes de criancas diagnosticadas com doenca rara. Destas, 16
participaram da etapa quantitativa respondendo a Escala de Esperanca de Herth (EEH) e 10
participaram da etapa qualitativa do estudo, ou seja, das entrevistas em profundidade. Das 16
mées, 6 optaram por ndo participar da etapa qualitativa (entrevista em profundidade) por

questdes de disponibilidade de tempo ou outras demandas pessoais.

6.1 DADOS QUANTITATIVOS

6.1.1 Escalas de Esperanca de Herth (EEH)

Na etapa quantitativa do estudo, foi aplicada a Escala de Esperanca de Herth (Sartore;
Grossi, 2008), com a participagdo de 16 mées com contextos semelhantes. A maioria das
entrevistadas apresentou um escore acima de 40 pontos (10 das 16) e apenas 1 obteve escore
abaixo de 30.

Nas trés dimensdes que abordam as questdes da escala - senso interno de temporalidade
e futuro (1), senso de “prontiddo positiva” e expectativa (2), interconexdes consigo € com outros
(3) -, determinadas por Herth (1992), a dimensé&o 2 foi a com pontuagdo mais alta e a dimenséo
3 possuiu 0 escore mais baixo, apesar de a diferenca ser discreta — dimensdo 1: 210 pontos
totalizados, dimensé@o 2: 213 pontos totalizados e dimensdo 3: 209 pontos totalizados. Os
topicos com menor pontuagdo foram “eu me sinto muito sozinho(a)” (dimensao 1) e “eu tenho
medo do meu futuro” (dimensdao 3), ambos com 45 pontos. Ja o escore mais alto foi da

afirmacdo “eu tenho uma fé que me conforta” (dimensao 3), que apresentou 58 pontos.

Quadro 4 - Pontuacdes das questdes da Escala de Esperanca de Herth

Questdes Notas | Notas [ Notas [ Notas | Total de
4 3 2 1 pontos

1. Eu estou otimista quanto a vida (D1) | 8 6 2 X 54
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2. Eu tenho planos a curto e longo prazos | 8 8 X X 56
(D1)
3. Eu me sinto muito sozinho(a) (D3) 5 4 6 1 45
4. Eu consigo ver possibilidades em meio | 7 8 1 X 54
as dificuldades (D2)
5. Eu tenho uma fé que me conforta (D3) | 11 4 1 X 58
6. Eu tenho medo do meu futuro (D1) 4 6 5 1 45
7. Eu posso me lembrar de tempos felizes | 9 4 2 1 53
e prazerosos (D2)
8. Eu me sinto muito forte (D3) 9 3 3 1 52
9. Eu me sinto capaz de dar e receber | 8 6 2 X 54
afeto/amor (D3)
10. Eu sei onde eu quero ir (D2) 6 6 4 X 50
11. Eu acredito no valor de cada dia (D1) | 8 7 1 X 55
12. Eu sinto que minha vida tem valor e | 10 5 X 1 56
utilidade (D2)
Fonte: Elaborado pela autora (2024).
Quadro 5 - Pontuagdes das dimensdes da escala de Herth
Dimenséo Notas | Notas | Notas | Notas | Total de
4 3 2 1 pontos
1. Senso interno de temporalidade e | 28 27 8 1 210

futuro




53

2. Senso de “prontiddao positiva” e | 32 23 7 2 213
expectativa

3. Interconexdes consigo e com outros | 33 17 12 2 209

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

No quadro 4, pode-se observar a distribuicdo da pontuacédo por afirmativa, juntamente
com indicacdo da dimensédo a qual cada questdo pertence (D = dimensao) e a totalizagdo dos
pontos. No quadro 5, se encontra a pontuacao distribuida nas trés dimensdes definidas, com a
soma das pontuacdes de cada uma das quatro afirmativas que as compdem, também com a

totalizag&o apresentada.

6.2 DADOS QUALITATIVOS

6.2.1 Apresentacao das mées e estrutura familiar

Maée 1 (M1) - A familia é composta pela mée (A.), pai (T.) e a filha (l.), residem em
Caxias do Sul (RS). A. tem 36 anos e é formada em Administracdo de Empresas, trabalhando,
atualmente, com Marketing Digital. Mora junto de seu marido, T., 36 anos, que é formado
também em Administracdo de Empresas, trabalhando, atualmente, com formacdo industrial.
Juntos, os dois tém uma filha, 1., de 2 anos, que foi diagnosticada com Hiperfenilalaninemia,
evoluindo para Fenilcetondria. Ambos os resultados foram obtidos por meio do teste de
Triagem Neonatal. A Unica doenca relatada na familia € o reumatismo do avd paterno da
crianga. A avo paterna (l.) faleceu ha aproximadamente um més (da data da entrevista) devido
a doenga pulmonar obstrutiva crénica, e 0 avd paterno (A.) reside com a familia. A. relata que
0 sogro faz tratamento com inje¢fes quinzenais para reumatismo. Os avos maternos (C.eL.) e
dois irmdos de A. residem em outra cidade (Nova Petropolis - RS). A. relata ser evangeélica e
seu esposo catolico, sendo a igreja um ponto de apoio da familia. Além disso, relata ter boa
relacdo com a mae, a escola de I., profissionais da salde que a acompanham e duas amigas

préximas, M. (prima de T. e madrinha de 1.) e A.
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Mae 2 (M2) - A familia é composta pela mée (A.), pai (l.) e o filho (M.). Todos residem
em S&0 Sebastido (Brasilia - DF). A. tem 40 anos e possui ensino médio incompleto,
trabalhando, atualmente, como autbnoma em diarias em domicilio. Mora junto de seu marido,
I., de 51 anos, que possui ensino médio completo e trabalha, atualmente, como jardineiro
autdnomo, também realizando diarias em domicilio. Juntos, os dois tem um filho, M., de 5 anos,
que foi diagnosticado com Galactosemia por meio do teste de Triagem Neonatal. A. relata ndo
ter doencas de base e diz que sua mée é pré-diabética. Ademais, nenhuma doenca € relatada na
familia. O pai de A. faleceu entre 2004 e 2005 devido a cirrose e sua mae reside no Maranhao.
A. ndo possui familiares em Brasilia, mas possui uma irma que mora em S&o Gabriel (GO). A.
relata que l. ndo mantém mais contato com a mae e tem pouca proximidade com o pai. Os avos
paternos de M. moram em Samambaia (DF). I. tem outros 4 filhos de relacionamentos
anteriores: 3 homens de um relacionamento e 1 mulher de outro. A. conta que tem bastante
contato e se da bem com os 4 filhos do marido, principalmente com os 3 homens. Além dos
enteados, A. relata que possui boa relagdo com os vizinhos, com a escola de M., com os colegas
de trabalho, com os profissionais que fazem o acompanhamento do filho, com a irma e com
uma amiga. A familia ndo possui religido e nem frequenta qualquer tipo de igreja, porém A. diz
possuir fé e acreditar em Deus, sendo essa sua “base espiritual”.

Mae 3 (M3) - A familia € composta pela méae (A.), pai (D.) e dois filhos (G. e M.F.).
Todos residem em Brasilia - DF. A. e D. tém 37 anos. Ambos trabalham como auténomos,
cuidando de uma pizzaria que era do pai de A. Juntos, tém dois filhos. O mais velho, G., de 14
anos, e a mais nova, M.F., de 10 anos, que foi diagnosticada com Hiperplasia Adrenal
Congénita no teste de Triagem Neonatal. A. relata ter historico de hipertensdo tanto na propria
familia quanto na familia do marido. Diz ainda que seu pai era portador de diabetes e calculo
renal. O pai de A. (F.) faleceu em 2022 devido a um infarto e sua mae (T.) reside em Vigosa
(CE). Ela tem dois irmdos, P. e A., e mantém uma rela¢do boa com ambos, sendo mais proxima
de A. Os pais de D. (A. e M.S.) residem também no Ceara. D. tem duas irmé&s que s&o proximas
da familia. A. relata que a familia é catolica e, apesar de ndo frequentar tanto a Igreja, os filhos
fazem catequese e a fé é uma parte importante de sua vida. M.F. faz acompanhamento trimestral
em um hospital pediatrico da Secretaria de Saude do Distrito Federal, em Brasilia.

Mae 4 (M4) - A familia é composta pela mae (F.), pai (J.) e dois filhos (P. e M.). Todos

residem em Itad - RN. F. tem 26 anos, ensino fundamental incompleto e trabalha, atualmente,
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como dona de casa e agricultora familiar. J. tem 37 anos, ensino fundamental incompleto e
trabalha também com agricultura familiar. Juntos, os dois tém um filho, M., de 4 anos. F. tem
um filho mais velho de relacionamento anterior, P., de 10 anos, que foi diagnosticado com
Fenilcetonuria por meio da Triagem Neonatal. F. ndo relata problemas de sadde na familia. F.
n&o recebeu o registro de pai na sua certidao de nascimento. Sua mée (A.) e 3 de seus 4 irmédos
residem na mesma cidade (Itat), juntamente com sua avo e tia. A mée de J. (E.) e seus 4 irm&os
também residem em Itau e seu pai é falecido ha muitos anos. F. diz acreditar que o falecimento
foi por motivos associados a bebida alcodlica. Apesar de J. ndo ser o pai biol6gico de P., F.
relata que o filho o considera como pai por sempre ter tido mais contato com ele do que com o
pai bioldgico (J.). Ela diz ser muito préxima de sua mée, um de seus irmdos (F.), sua tia (C.),
sua avo (M.) e uma de suas cunhadas (F.). A familia é da religido catdlica, porém relata ndo
frequentar a igreja. O acompanhamento de P. € realizado trimestralmente na capital do estado
(Natal).

Mae 5 (M5) - A familia € composta pela mée (L.), pai (C.) e a filha (B.). Todos residem
em Brasilia - DF. L. tem 35 anos, é formada em Fisioterapia e trabalha, atualmente, como
professora universitaria. C. tem 37 anos e trabalha, atualmente, com radio (meio de
comunicagéo). Juntos, os dois tém uma filha, B., de 1 ano e 5 meses, que foi diagnosticada com
Fenilcetondria no teste de Triagem Neonatal. L. relata que o pai de C. (A.) é portador de
hipotireoidismo e a mée dele (P.) tem hipertensdo. Ademais, ndo foram relatadas doengas na
familia. Os pais de L. (M. e M.) e uma das irmas residem em Brasilia, juntamente com os pais
e trés tias de C. L. relata serem todos uma grande rede de apoio, além de sua outra irma, que
mora no Rio de Janeiro. Outras relagdes em Brasilia, como com a bab4, que estd com a familia
desde o0 nascimento de B., e 0s amigos também s&o considerados rede de apoio. Apesar disso,
diz ndo contar muito com o seu pai (avd materno). L. relata que a gravidez foi planejada e
tranquila, porém com 35 semanas teve hipertensdo e B. teve bradicardias, resultando, entdo, na
decisdo de prosseguir com uma interrupcao da gestdo pela cesariana. O acompanhamento da
condicdo da B. é feito em um hospital de referéncia para doenca rara, em Brasilia. L. se
reconhece como catélica ndo praticante pois ndo frequenta a igreja, mas diz que sua fé e
espiritualidade s&o muito importantes e grande ponto de apoio.

Mae 6 (M6) - A familia € composta pela mée (L.), marido (J.), dois filhos (R. e R.) e

dois netos (R.). Todos residem em Ceilandia - DF. L. tem 42 anos, € formada em Enfermagem
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e trabalha, atualmente, como dona de casa. J. tem 35 anos e trabalha como motorista e pintor
auténomo. Juntos, L. e J. ndo tém filhos. Os trés filhos de L. (D., R. e R.) sdo de outros
casamentos. D. é filho do primeiro companheiro e 0s outros dois sdo de um segundo
relacionamento. D. (23 anos) tem um filho, sem histérico de doencas, e é o Unico que néo reside
com a mée atualmente. R. (18 anos), filho, tem paralisia cerebral leve e trabalha como ajudante
de obras. R. (19 anos), filha, tem microcefalia, diabetes, suspeita de autismo e é méde de um
menino, R., de 10 meses, que foi diagnosticado com Fenilcetonuria na maternidade, por meio
do teste de Triagem Neonatal. A crianca R., neto de L., é fruto de uma gestacdo resultante de
uma violéncia sexual. Apesar de R. ser neto de L., ela o considera como seu filho e é a
responsavel pelo seu cuidado, pois R. (filha de L. e mée bioldgica da crianca R.) ndo tem
condicdes cognitivas de assumir esse papel de forma adequada. O acompanhamento da crianca
R. acontece em um hospital de referéncia para doenca rara, em Brasilia. L. € cat6lica e frequenta
a igreja. Relata que teve um acidente vascular encefalico em 2015 que deixou sequela de
hemiplegia na perna esquerda. Relata, ainda, que faz tratamento para depressdo ha mais ou
menos 22 anos. O quadro de depressao teve inicio quando o pai de seu filho mais velho (D.) se
separou dela. Além das doencas ja relatadas na familia, conta que seu pai tem diagndstico de
reumatismo e cancer de bexiga, e o pai de R. (filha) tinha diabetes e faleceu de cancer, em 2023.

Mae 7 (M7) - A familia é composta pela mée (M.), pai (C.) e dois filhos (L.G. e R.L.).
M. tem 19 anos, ensino médio incompleto e trabalha como dona de casa. Reside com seu
“marido” (na3o sao casados formalmente), C., de 36 anos, que possui ensino fundamental
incompleto e trabalha, atualmente, como operador de maquinas agricolas. Juntos, o0s dois tém
dois filhos; o mais velho, R.L., de 3 anos, sem histdrico de problemas de saude relatados, e 0
mais novo, L.G., de 1 ano e 6 meses, que nasceu prematuro de 35 semanas, mas nao chegou a
ficar internado na UT], apenas na unidade de internacdo por alguns dias. L.G. foi diagnosticado
com Galactosemia no teste de Triagem Neonatal. M. entende como sua familia ela, C., os filhos,
as tias e os irmé&os. Dois de seus irmdos moram perto, a irmé de 17 anos que vive com a ex-
sogra e um irméo de 23 anos. Apesar de reconhecé-los como rede de apoio, M. relata ndo contar
muito com ambos, apenas em situa¢des pontuais, como precisar de alguém para olhar os filhos
(irm&) ou precisar ir de carro para algum lugar (irmdo). M. reconhece C. como seu maior ponto
de apoio. Diz reconhecer a igreja catélica como rede de apoio também. A mae de M. faleceu

devido um choque elétrico, ha 7 anos (2017), e o pai, ha 1 ano (2023), em decorréncia de alguma
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doencga que ela relata ndo se recordar qual. M. relata que C. nunca chegou a conhecer o pai e
que sua mée também é falecida, provavelmente por motivos de bebida.

Mae 8 (M8) - A familia é composta pela mée (M.), pai (L.) e trés filhos (N., J. e J.0O.).
Todos residem em Unai (MG). M. tem 25 anos e ndo trabalha. Seu companheiro (ndo sédo
casados formalmente, mas possuem unido estavel), L., de 29 anos, trabalha com montagem de
estrutura para eventos. Juntos, os dois tém trés filhos. A mais velha, N., de 6 anos, sem historico
de problemas de saude relatados, 0 mais novo, J.O., de 1 ano e 4 meses, também sem historico
de problemas de saude relatados, e o0 do meio, J., de 4 anos, que foi diagnosticado aos 6 meses
com Acidemia Glutérica tipo I, por meio do teste de Triagem Neonatal ampliado. Ndo ha
doencas de base conhecidas na familia. A mée de M., B., faleceu em 2020 devido a um
envenenamento; ja seu pai, J., ainda é vivo e reside na zona rural de Unai. Ela tem 4 irméaos, J.
de, 28 anos, R., de 30, R., de 31 e R., de 33. Nenhum reside em Unai. Os pais de L. sdo vivos,
E. e J.H., e moram também na zona rural da cidade. M. relata ter uma 6tima relacdo com o pai
e com a esposa (L.) de um dos cunhados (S.), porém, a relacdo com este cunhado (S.) é
atrapalhada por conta de problemas com bebidas alcodlicas que este possui. M. compartilha
gue, mesmo possuindo crenca religiosa (evangélica), ndo frequenta a igreja. Cita duas relacdes
importantes para ela, com uma amiga que ndo mora mais perto, M., e uma das profissionais que
faz o acompanhamento de J., a nutricionista M. O acompanhamento de J. acontece em dois
hospitais referéncia em cuidados pediatricos da Rede de Saude do Distrito Federal. Relata ndo
ter relagdes muito boas com os profissionais de um dos hospitais por conta da demora em
atender a demanda de uma cirurgia de gastrostomia para o filho.

Mae 9 (M9) - A familia € composta pela mée (P.), pai (R.) e dois filhos (B. e E.). Todos
residem no Rio de Janeiro. P. tem 37 anos, possui ensino médio completo e cursa, atualmente,
Tecnologo em Massoterapia. E funcionaria pablica da prefeitura do Rio de Janeiro e atua como
agente de educacdo infantil. R. tem 38 anos, ensino médio completo, é militar e, atualmente,
cursa graduacdo em Matematica. Juntos, os dois tém dois filhos, 0 mais novo, E., de 4 anos, e
a mais velha, B., de 14 anos, que foi diagnosticada com Fenilcetonuria no teste de Triagem
Neonatal. P. refere ndo haver historico de doencas na familia. P. relata que sua mae (R.) reside
também no Rio de Janeiro e é casada com M., a quem ela (P.) chama de padrinho. P. conta que
ndo mantém muito contato com o pai (E.) e tem irmdos por parte de pai, porém, ndo mantém

contato. Tem também dois irm&os mais novos, fruto do relacionamento atual da mae, com quem
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cresceu junto. A mée de R. (D.) também mora na cidade e seu pai é falecido devido a um infarto.
Ele tem um irmdo. P. conta que possui fé religiosa, porém, ndo uma religido especifica, pois
sua familia é parte evangélica e parte catolica, portanto, sua fé é dividida entre as duas religides.
A familia j& morou em Palhoca e Floriandpolis e retornou ao Rio de Janeiro. B. faz
acompanhamento em um centro de referéncia para doencas metabdlicas, no Estado.

Mae 10 (M10) - A familia é composta pela mée (S.), pai (J.P.) e dois filhos (G.e T.). S.
tem 45 anos, ensino superior completo e trabalha como professora do Instituto Federal de
Itumbiara (Goiés) na area de Quimica de Analise de Agrotdxicos. Seu marido, J.P., de 44 anos,
possui ensino superior completo e trabalha no mesmo Instituto, na area de Quimica de
Alimentos. Juntos, os dois tém dois filhos, o mais velho, G., de 13 anos, sem historico de
problemas de salde relatados, e 0 mais novo, T., de 10 anos, que foi diagnosticado com
Fenilcetonuria no teste de Triagem Neonatal. A Unica doenca de base relatada na familia é
hipertensdo, em J.P. Os 4 avos (A. e L. - paternos; F. e S. - maternos) sdo vivos, mas residem
em outra cidade (Raul Soares - MG). S. relata ndo possuir nenhum familiar na cidade que reside,
mas que, sempre que possivel, os pais, ja aposentados, € 0s sogros, visitam e auxiliam,
reconhecendo-os como uma grande rede de apoio. Embora a familia seja catolica, S. e J.P.
adotaram a crenca do espiritismo ha aproximadamente 25 anos. S. reconhece o centro espirita
como uma comunidade de apoio que oferece carinho e cuidado ao T. Além dos avos de T. e da
crenga religiosa, S. relata ter 6timas relaces de apoio com amigos, o trabalho, a escola dos
filhos, grupos de pais de criangcas com Fenilcetonuria e profissionais da saude. S. relata ter tido
uma funcionéaria que a auxiliou muito quando se mudou para ltumbiara e ter uma 6tima relacéo
de amizade com a profissional bioquimica que realizou o diagnostico de T., e 0 acompanha até
os dias atuais. Na rotina de cuidados de T., 0 acompanhamento é feito na cidade que residem,

mas € necessario irem a Anapolis 2 vezes ao ano, pois é onde se encontra o centro de referéncia.

6.3 ECOMAPAS E GENOGRAMAS DE ESPERANCA

6.3.1 Ecomapa M1
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Figura 3 — Ecomapa M1

Amigas Escola

rede de rede de

apoio apoio

Igreja

Pai - 36 anos Mae - 36 anos

evangélica PR
muito

“muito D
L construtivo™.
acolhida”™

O

Filha - 2 anos

“vitimismo’

amilia extensiva

relagdo muito boa Trabalho

“super

com a mae e

conflituosa com compreensivos”,

o Profissionais da
rmaos e sogro, :
saude

"anjos na minha
vida"

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.1.1 Notas do ecomapa

Profissionais da saude: relata que, tanto a pediatra quanto a nutricionista que
acompanham a filha, sdo “fantasticas” e “sensacionais”. As reconhece como rede de apoio e
descreve como “anjos” na vida dela; Familia extensiva: possui uma relagdo muito importante e
significativa com a mée, a reconhecendo como forte ponto de apoio e promotora de esperanca.
Diz ndo confiar e ndo ter seguranca no sogro com a filha, e relata que ndo pode contar com seus
irmaos. Estes nao retribuem carinho, amor e esforgo e nao visitam (“dou muito mais do que eu
receberia”, “eu ajudo muito eles dentro de tudo que eu posso, mas deles eu ndo recebo um
“obrigada”); Igreja/fé evangélica: reconhece como um forte ponto de apoio (“me sinto muito
acolhida”, “é nisso que eu me agarro todo dia”); Amigas: relata ter duas amigas que considera
rede de apoio, sendo uma delas uma prima do marido (madrinha da filha); Escola: reconhece a

escola da filha como rede de apoio, relata que ajudam muito e que a filha teve um “salto” muito
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grande apos comegar a escola — (“foram muito humanos™); Grupo de pais: diz manter contato
com pessoas especificas dentro do grupo e reconhece essas pessoas como rede de apoio.
Comenta que acha que ha muito vitimismo, e por isso escolhe com quem falar; Trabalho: relata
que o trabalho é bem pontual e que ndo possui muitos vinculos/relacdes de trabalho, mas nas

que possui diz serem bem compreensivos.

6.3.2 Genograma de Esperanca M1

Figura 4 - Genograma de Esperanca M1

# - T 2024

Avo AvO -COR | S| O

Pai-36a-COR|O|->| Mae-36a-C|E+|R+]|++ T Tio

Filha - 2a
Fonte: Elaborado pela autora (2024).
6.3.2.1 Notas do Genograma de Esperanca
Marido: reconhece o marido como detentor de coragem, otimismo e orientacéo para o
futuro; Filha: relata ser a principal promotora de esperanca, atribuindo as caracteristicas de

coragem, serenidade e otimismo.

6.3.3 Ecomapa M2
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Figura 5 — Ecomapa M2
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.3.1 Notas do ecomapa

Profissionais da salde: considera uma grande rede de apoio. Relata que sdo muito
prestativos, j& a ajudaram quando ndo conseguiu a formula para dar para o filho (“fiquei mesmo
com o coragdo aquecido em relagdo a eles”, “sdo maravilhosos™); Familia extensiva: relata ter
bastante contato com a irmé e os enteados, portanto, os considera rede de apoio. Nao possui
muito contato com o0s sogros e diz ser muito reservada e ndo gostar de compartilhar as coisas
com a familia que mora longe (mée); Fé: apesar de ndo possuir religido e ndo frequentar a igreja,
relata que a fé e crenca em Deus sdo muito importantes e um grande ponto de apoio (“me traz
sempre esperanc¢a pra minha vida”, “me levantou da minha tristeza, da minha angustia”, “foi
minha base no sentido espiritual”); Amiga: possui uma amiga que considera uma rede de apoio;
Escola: considera a escola do filho como uma rede de apoio, pois relata que (“é uma escola

muito boa e sdo muito prestativos”; Vizinhos: considera como rede de apoio - “posso contar
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com eles”, “cercada de gente que me apoia”); Trabalho: diz que sdo pessoas em que pode

confiar, considera rede de apoio.

6.3.4 Genograma de Esperanca M2

Figura 6 - Genograma de Esperanca M2
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.4.1 Notas do Genograma de Esperanca

Marido: atribui as caracteristicas de carinho, serenidade, otimismo e energias positivas.

6.3.5 Ecomapa M3
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6.3.5.1 Notas do ecomapa

63

Familia extensiva: reconhece um dos irméos e uma das cunhadas como forte ponto de

apoio. Possui boa relagdo com o outro irméo e a mée, porem, com alguns desafios, diz que a

mde € rispida e 0 irméo é fechado. Diz que a familia é o principal convivio e que possui relacdo

boa com todos de forma geral (“nenhum teve preconceito, nenhum falou nada, todos

29 <e

entenderam”, “eu convivo muito com a familia mesmo, ndo convivo com pessoas de fora”);

Profissionais da saude: relata ter uma boa relacdo e considerar os profissionais de saide uma

boa rede de apoio (“tinha muita duvida e quando a gente chegava 4, a gente conversava, as

duvidas iam embora, a gente ficava mais tranquilo”); Trabalho: pelo fato de o trabalho ser

auténomo e da familia, diz ser muito bom por conta da flexibilidade e poder controlar seus

horérios, reconhece como rede de apoio; Amigas: reconhece duas amigas como étima rede de

apoio, que sabem da condigdo da filha e diz ser extremamente proxima de uma delas; Escola:
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diz ndo compartilhar sobre a condicéo da filha com a escola, porém, reconhece que sempre
foram compreensivos quanto a questao dos remedios e cirurgia da filha. Acredita que se precisar
podera contar com a escola como rede de apoio; Religido: relata que sua fé e relacdo com Deus

sdo um grande ponto de apoio (“eu sei que com a fé tudo da certo”).

6.3.6 Genograma de Esperanca M3

Figura 8 - Genograma de Esperanca M3

# - 12022
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).
6.3.6.1 Notas do Genograma de Esperanca

Marido: reconhece o marido como um promotor de esperanca (“cle é o mais forte”,
“conviveu desde o comego, dando forga”); Filha: diz ser a que mais promove esperanga e ser

9% ¢

paciente (“ajuda bem a mente da gente”, “ela ajuda a gente a lidar com esses momentos”).

6.3.7 Ecomapa M4
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Figura 9 - Ecomapa M4
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.7.1 Notas do ecomapa

Familia extensiva: reconhece um dos irmdos, uma das cunhadas, a mae, avo e tia como
grande rede de apoio. Diz que a relagdo com o irmao € muito comunicativa, recebe grande apoio
e suporte (“ele fala que sempre estara comigo, dependendo da situacdo, das circunstancias”,
“ele gosta bastante de me ouvir”’). Reconhece sua mae como “porto seguro” e diz que ¢ bem
proxima de uma de suas cunhadas (“tenho ela como uma irma minha”). Relata que a relagdo
com os outros irmados ndo ¢ muito afetiva (“eles ndo sdo bem chegados a mim”, “eles ndo me
apoiam totalmente, me criticam, ndo me ajudam”); Profissionais da salde: considera 0s
profissionais que realizam o acompanhamento na capital do estado uma boa rede de apoio, ja
os da propria cidade “mais ou menos”; Religido: apesar de ndo frequentar o espaco fisico da
igreja, reconhece sua fé como um grande ponto de apoio (“apoio sentimental, emocional, tudo”,

“a gente ter f€ em Deus ¢é o que faz pra gente ser mais forte); Amigos: ndo reconhece amigos
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como rede de apoio; Escola: diz que ndo dd&o o apoio que gostaria, apesar de serem
comunicativos e prestativos (“cinco anoS agora que estuda la nesse colégio... eles ndo

2 <e

conseguem adaptar uma alimentacao pra ele”, “tenho que dar umas cinco viagens na escola,

diretamente para levar alimentagdo dele de casa”); Grupo de pais: reconhece como grande rede
de apoio (“através do grupo eu tenho muito mais informagdes, quanto a alimentacao, de varias
coisas. E eu consigo me conectar com outras mées que passam pela mesma situagdo”);
Vizinhos: diz ndo ter boa relagdo com 0s vizinhos (“sao pessoas frias”, “quando gostam de

desabafar ¢ para criticar”).

6.3.8 Genograma de Esperanga M4

Figura 10 - Genograma de Esperanca M4
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.8.1 Notas do Genograma de Esperanca

Marido: reconhece o marido como importante ponto de apoio (“ele me apoia muito, ele
quer muito bem ao Pedro, me ajuda bastante™); Filhos: reconhece os filhos como principal ponto
de promocéo de esperancga; Filho com diagnostico: “eu sinto que ele, as vezes, € mais forte que

2

cu .

6.3.9 Ecomapa M5
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Figura 11 - Ecomapa M5
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.9.1 Notas do ecomapa

Familia extensiva: relagdes muito boas com a familia toda, de forma geral, com o pai

29 <¢

possui mais dificuldade (“ele o otimista ao extremo”, “ele ndo tem emocional para lidar”, “tem

muita dificuldade em lidar com qualquer tipo de diagndstico”, “é dificil vocé ter ele como um
apoio no dia a dia”); Mée: relagcdo muito boa de apoio, porém “ela é muito na dela”; Irma de
Brasilia: relacdo boa, porém, sente necessidade de mais proatividade; Tias do marido: séo
também rede de apoio, porém, diz que se sente pressionada (“ficam perguntam muita coisa,
coisa que eu ndo sei dizer ainda”); Irma do Rio de Janeiro: grande apoio emocional (“quando
ela vem, ela, ela faz muita questdo de estar comigo, ela fica com a gente, participa”); Amigos:
reconhece como forte rede de apoio, porém “gostaria que eles fossem mais presentes, quando

eu precisei, eu tive acolhimento, tive apoio”; Religido: diz “a espiritualidade ¢ uma rede de

apoio pra mim”; Trabalho: reconhece o trabalho como um ponto de apoio pessoal, porém, relata
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que leva muito trabalho para casa e isso atrapalha; Grupo de pais: reconhece como rede de
apoio, diz que troca muitas informac6es, mas, em muitas situa¢des, ainda ndo vive o que as
mées do grupo vivem, e possuem perfis diferentes; Profissionais da saude: diz entender como
rede de apoio, porém, sente que ha muita cautela e falta de antecipacdo, sente falta de mais
informagdes; Baba: relata que a baba ja esta com a familia desde que a filha nasceu e reconhece
como forte rede de apoio.

6.3.10 Genograma de Esperanca M5

Figura 12 - Genograma de Esperanca M5
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).
6.3.10.1 Notas do Genograma de Esperanca

Marido: reconhece que a relacdo com o marido é grande promotora de esperanca.
Atributos como carinhoso e visdo de futuro séo atribuidos a ele; Filha: tem na filha o maior
foco de promocéo de esperanca. Atribui a ela o atributo de carinho e reconhece que ela traz

forga em sua forma de lidar com o dia a dia, apesar da idade.

6.3.11 Ecomapa M6
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Figura 13 - Ecomapa M6
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.11.1 Notas do ecomapa

Profissionais da saude: relata que possui 6tima relacdo com os profissionais que fazem
0 acompanhamento do neto no Hospital de Apoio (“muito dedicado, muito bom™), porém, com
os profissionais da Unidade Bésica de Salde, relata muitos conflitos e dificuldades (“muita
irresponsabilidade, muita falta de profissionalismo™); Familia extensiva: reconhece suas
relacGes familiares como as Unicas presentes em sua vida, relata ter uma 6tima relacdo com a
tia (“ela me entende demais, ela me da mais suporte, mais estabilidade”, “minha base”), boa
relacdo com o pai, porém, sao afastados (“ele esta 14 eu aqui a gente conversa bem pouco”, “ele
ndo entende muito bem o que quer dizer a doenga mas assim ele me da forga™), alguns conflitos
com a mae por questoes de personalidade (“tudo ela reclama”, “ela ¢ durona”, “ela ¢ dificil de

lidar”, “acha que sabe de tudo”) e boa relagdo com os sogros, de forma geral; Grupo de pais:

diz reconhecer os grupos de pais que participa como rede de apoio apesar de, as vezes, ter
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informacgdes confusas (“a doutora fala uma coisa, eles ficam postando outra”); Igreja: reconhece
sua fé como importante ponto de apoio (“se eu ndo tivesse fé, muitas coisas na minha vida eu
ndo teria, nem a vida eu teria na verdade”), porém, relata que a comunidade da igreja €

desinformada e desorientada em relacdo a doenca e restricdes do neto.

6.3.12 Genograma de Esperanca M6

Figura 14 - Genograma de Esperanca M6
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.12.1 Notas do Genograma de Esperanca

Neto: encontra no neto a principal razdo de manutencdo da esperanca e atribui a ele a
caracteristica de serenidade (“ele é o ar que eu respiro, ele é o sol, ele é ele ¢ ele é a minha luz,
ele é a minha vida”); Marido: atribui as caracteristicas de carinho, otimismo e orientagdo para
o futuro; Tia-avd: reconhece como a principal promotora de esperanca (“ela me entende demais,
ela me da mais suporte, mais estabilidade”, “minha base”); Como relacdo ameagadora de
esperanga, a mde (avo materna) foi citada. O relacionamento é conflituoso e, segundo a
entrevistada, sua mae é uma pessoa dificil de lidar (“tudo ela reclama”, “cla ¢ durona”, “ela é

dificil de lidar”, “acha que sabe de tudo”).
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6.3.13 Ecomapa M7

Figura 15 - Ecomapa M7
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.13.1 Notas do Ecomapa

Familia extensiva: relata ter ajuda de uma irmé e um irmédo em situacdes pontuais, 0s
considera rede de apoio, mas diz que a relagdo ¢ “mais ou menos” forte e que “quase a0 mesmo
tempo que posso contar, ndo posso”. Diz que a irma mora perto, mas nao visita muito; Igreja
Catolica: reconhece como rede de apoio; Amigos: ndo reconhece como rede de apoio e diz ndo
0s procurar quando precisa de ajuda; Vizinhos: relata ndo ter relagdo com nenhum vizinho;
Profissionais da satde: sente que conta com eles em algumas situagdes e em outras ndo. Seriam
“mais ou menos” uma rede de apoio; Relata ndo participar de nenhum grupo de apoio e

reconhece o marido como o principal ponto de apoio.

6.3.14 Genograma de Esperanca M7
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Figura 16 - Genograma de Esperanca M7
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.14.1 Notas do Genograma de Esperanca

Marido: relata ter coragem, otimismo, orientacdo para o futuro e presenga de crenca

religiosa catlica. Unica relagio que promove esperanca e diz ser em todos os contextos.

6.3.15 Ecomapa M8
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Figura 17 - Ecomapa M8
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.15.1 Notas do ecomapa

Familia extensiva: reconhece o0 pai e a esposa do cunhado como fortes pontos de apoio,
cita que o cunhado possui problemas com bebidas alcodlicas e, por isso, a relagdo € um pouco
pior. Ndo reconhece 0s sogros e irmdos como rede de apoio; Crenca evangélica: apesar de ndo
frequentar a igreja, reconhece sua fé como grande ponto de apoio e promocéo de esperanga (-
“algo 14 em cima pra se agarrar, pra confiar”’); Amiga: reconhece sua amiga M. como uma rede
de apoio, mesmo ndo morando mais proxima (“eu desabafo com ela, ela me da conselho”);
Vizinhos e escola: ndo possui relagdo com os vizinhos e o filho ainda ndo frequenta a escola;
Nutricionista: reconhece como rede de apoio, cita como uma relagdo que ajuda muito, traz
confianca, alivio, esperanca; Profissionais da saude: em geral, cita a equipe de profissionais,
principalmente a médica gastroenterologista, como relacGes conflituosas, diz serem arrogantes,
brutos, secos e antipaticos. Diz que todas as vezes que vai fazer os acompanhamentos retorna

“arrasada” e desanimada, pois se sente maltratada e humilhada.
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6.3.16 Genograma de Esperanca M8

Figura 18 - Genograma de Esperanca M8
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.16.1 Notas do Genograma de Esperanca

Marido: cita como uma forte rede de apoio e o reconhece como 0 mais carinhoso, com
energias positivas, coragem e orientacdo para o futuro; Filho: diz ser o principal promotor de
esperanga (“ele ¢ que ele ¢ quem me da mais for¢a”, “da vontade de sair no mundo ai fazendo
as coisas pra ele”); Relacdes de ameaca a esperanca: ndo identifica relagdes de ameaca a
esperanca na familia, mas cita a equipe de profissionais que acompanha o filho, principalmente
a meédica gastroenterologista, como relagdes que tiram esperanca (“vocé vai de um lado pro

29 ¢

outro pra chegar a ser maltratado, ser tipo humilhado”, “eu entro 14 e volto desanimada, volto

arrasada”).

6.3.17 Ecomapa M9
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Figura 19 - Ecomapa M9
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.17.1 Notas do ecomapa

Profissionais da saude: relata que sdo uma rede de apoio, porém, que nao vai além da
condicdo da filha; Fé religiosa: grande ponto de apoio (“quando a gente ndo tem mais para onde
correr vamos agir com fé”); Trabalho: reconhece como rede de apoio, porém, ndo como
amizades ou relagfes proximas (“o que eu precisar eles me acolhem, mas ndo ¢ uma completa
rede de apoio... é aquela amizade de trabalho mesmo”); Escola: ndo reconhece a escola da filha
como rede de apoio (“Nao tem um dialogo, ndo tem um planejamento”); Grupo de pais:
identifica como grande rede de apoio para troca de informacéo e esclarecimento de davidas;
Familia extensiva: identifica a relacdo com a mée e o padrasto (padrinho) como as relagdes
mais fortes; a relacdo com o irmdo e com a irma também séo boas, porém, diz que a irma possui
um pouco de dificuldade de didlogo e o irmao ¢ “meio cabeca dura”. A relacdo com a sogra,

atualmente, € boa, porém, relata possuir historico de conflitos.
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6.3.18 Genograma de Esperanca M9

Figura 20 - Genograma de Esperanca M9
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).
6.3.18.1 Notas do Genograma de Esperanca

Marido: apesar de ser ponto de apoio e reconhecer como principal detentor das
caracteristicas de coragem e serenidade, relata que possui alguns conflitos com o marido que
geram “estresses a longo prazo” (“tem um estresse a longo prazo, como se fosse um peso que

foi gerado. Ai acabou, hoje, trazendo alguns estresses psicologicos”).

6.3.19 Ecomapa M10
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Figura 21 - Ecomapa M10
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Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.19.1 Notas do ecomapa

Familia extensiva: relata que a familia € uma das principais redes de apoio, tanto os pais
guanto 0s sogros sempre que podem estdo presentes e ajudam; Centro espirita: conta que a
comunidade toda € bem preocupada e possuem um carinho e cuidado muito grande com o filho,
também reconhecendo como rede de apoio; Amigos: reconhece como rede de apoio importante
também, conta que sempre pensam no, filho nos encontros; Vizinhos: ndo reconhece a relagdo
com os vizinhos como algo relevante, diz ser “quase inexistente”, mas que, Se precisar, podera
procura-los; Lazer: reconhece os exercicios fisicos como um importante mecanismo de controle
da ansiedade e prevencdo da depressao; Escola: relata que nunca precisou contar muito com a
escola dos filhos, mas que, se precisar, tera apoio. Sempre conversou com 0s professores do
filho a respeito da dieta e necessidades e restrigdes. Reconhece os colegas do filho como uma

grande rede de apoio para ele e, consequentemente, para ela, por estarem sempre pensando nele
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e sendo compreensivos e companheiros no entendimento da doenga; Grupos de pais: conta que
faz parte de grupos de apoio de pais de filhos com Fenilcetondria e os reconhece como rede de
apoio; Trabalho: diz ter uma 6tima relagdo com o trabalho, que sempre houve certa flexibilidade
de horéarios para poder se adaptar a rotina dos filhos, que os coordenadores sempre foram
compreensivos. Além disso, relata que gosta muito de trabalhar, sempre se envolve com muitos
projetos e isso a ajuda muito emocional e psicologicamente, reconhece o trabalho como um
importante mecanismo de enfrentamento e grande apoio; Profissionais da salde: relata que a
relacdo com os profissionais € boa. Toda a equipe de profissionais que faz 0 acompanhamento

do filho é bem atenciosa, carinhosa e humana.

6.3.20 Genograma de Esperanca M10

Figura 22 - Genograma de Esperanca M10

Pai-44a-S|->| ++ Mde -45a-C | O | E+ | R+ | ++

Irmdo - 138 Fjlho - 10a - COR

Fonte: Elaborado pela autora (2024).

6.3.20.1 Notas do Genograma de Esperanca
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“A familia inteira sempre foi muito positiva em relag@o a isso”; Marido: relata ser o
mais sereno e possuir maior orientagéo para o futuro, tem a mesma crenga da mée (espiritismo);
Filho: reconhece o filho como principal gerador de esperanca e o ponto de coragem da familia
(“nunca reclamou”, “muito feliz e abengoado’); Como relacdo ameacadora de esperancga, o filho
mais velho é apontado, uma vez que este se coloca, muitas vezes, como preterido em relacdo

ao irmé&o, ocasionando culpa e sentimento de falha na mae.

6.4 SINTESE DOS ACHADOS — ECOMAPAS

Na avaliacdo dos ecomapas, a relacdo estabelecida com a familia extensiva (além do
nucleo familiar central) se apresenta como uma das principais dimens6es de apoio para as maes,
sendo significativa e importante para todas, visto que, em muitos dos casos analisados, a rede
de apoio é limitada, se restringindo as familias e ndo alcancando outras dimensdes de forma
significativa, como amigos, vizinhos, escola e trabalho, por exemplo.

Quatro das dez mdes entrevistadas foram recrutadas por meio de grupos de apoio
compostos por pais de criangas com doengas raras. Para estas mées, 0s grupos representam um
importante suporte por oferecerem informacdes e relatos de experiéncias semelhantes as que
vivenciam. Outrossim, a relacdo com a fé pessoal se apresenta nesta dimensdo como o principal
fator de apoio, sendo positiva e descrita como essencial e indispensavel para todas as
participantes da pesquisa, inclusive para as familias que ndo frequentam nenhuma instituicao
religiosa.

Os profissionais da saude foram, em grande maioria, apontados também como pontos
de apoio, sendo relatado um acolhimento relevante para a manutencdo da esperanca e do
otimismo das entrevistadas. Porém, duas mées identificaram relagdes conflituosas e prejudiciais
com os profissionais responsaveis pelo acompanhamento dos filhos, apontando problemas
como falta de profissionalismo, arrogancia, antipatia e afastamento emocional, resultando em

sentimentos de desanimo e falta de amparo.

6.5 SINTESE DOS ACHADOS — GENOGRAMAS DE ESPERANCA



80

Na andlise dos genogramas de esperanca, as relacbes estabelecidas com o0s
companheiros, pais das criangas e com a prépria crianga diagnosticada com a doenca rara foram
as mais frequentemente apontadas como promotoras de esperanca. Apenas trés entrevistadas
identificaram relacGes de ameaca a esperanca, sendo estas uma com outro filho do casal, uma
com o companheiro e uma com a mae; nos trés casos, o principal motivo de sentimento de
ameaca relatado foi a reclamagdo constante e negatividade, juntamente com conflitos
interpessoais.

Acerca dos atributos pessoais - sendo eles coragem (COR), carinho (C), serenidade (S),
otimismo (O), energia positiva (E+) e orientagdo para o futuro (—) -, as mées entrevistadas 0s
designaram, principalmente, a si e ao companheiro/marido, sendo as caracteristicas mais
reconhecidas em si mesma a energia positiva (em 6 dos 10 casos) e o carinho (em 5 dos 10
casos), e as menos identificadas, a coragem e a serenidade (ambas em 2 dos 10 casos).

Os dois mecanismos de enfrentamento analisados - recordagdes positivas e crenca
religiosa/fé - estavam presentes significativamente nas maes entrevistadas. A religido/fé foi
identificada como ponto importante de promocdo e um dos principais de manutencdo da
esperanca em todos os casos, mesmo em familias que ndo possuiam religido oficial ou nédo
frequentavam a igreja. Ja as recordacgdes positivas foram apontadas por 6 das 10 entrevistadas
e as 4 que ndo reconheceram a presenca destas possuiam niveis mais baixos de esperanca (31,
31, 41 e 45 na Escala de Esperanca de Herth).

6.6 EXPERIENCIA DAS MAES FRENTE A DOENCA RARA DA CRIANCA

A experiéncia materna diante da condicdo de doenca rara da crianca foi assimilada, e
fatores promotores do enfrentamento e do desenvolvimento da esperancga foram identificados.
O contrario também foi percebido, uma vez que foram identificados fatores ameacadores ao
enfrentamento e adaptacdo a nova condigéo a ser experienciada.

No decorrer do processo, desde a confirmagdo diagndstica até a compreensdo e
aceitacéo, por parte das mées, observou-se que experiéncias anteriores, rede de apoio, acesso a
informagdes, acolhimento por parte da equipe de saude, além da religido e das crencgas pessoais

interferem diretamente no modo em como as mées irdo vivenciar a recente mudanca.



81

A andlise das entrevistas em profundidade revelou quatro categorias e duas
subcategorias tematicas da experiéncia materna frente a doenca rara do filho, sendo elas:

Categoria 1: Compreendendo e aceitando a condicao;

Categoria 2: Enfrentando a realidade da doenga rara:
o Subcategoria 1: Desafios diarios;
o Subcategoria 2: (In)Seguranca alimentar;

o Subcategoria 3: O novo normal — adaptacéo continua.

Categoria 3: Desenvolvendo forga e esperanca;

Categoria 4: Reconhecendo os aprendizados e as transformacoes.

6.7 CATEGORIA 1: COMPREENDENDO E ACEITANDO A CONDICAO

O nascimento de uma crianca tem como caracteristica, comumente, o despertar de
sentimentos de alegria e realizacdo. Receber a confirmacdo de uma doenca ou alteracdo
(metabdlica, genética, enzimatica e endocrinoldgica) que necessita de investigacao, por vezes
considerada grave, faz com que os pais mergulhem em um ambiente desconhecido e de muitos
questionamentos. As doengas raras nem sempre apresentam manifestacGes fisicas evidentes e,
em muitos casos, isso atrasa ou dificulta a aceitacdo da condicdo clinica do filho.

Para as maes, receber a noticia do diagnostico foi relatado como muito dificil e
assustador, ndo sé pela doenga em si, mas também pelo fato de ser algo desconhecido para elas.
Por ser uma doenca rara, 90% das maes entrevistadas nunca tinham ouvido falar a respeito. A
noticia foi recebida como um golpe. Reconhecer que o filho € uma crianca atipica & um processo
dificil e desafiador, definido como custoso. A mées passam a dedicar todo seu tempo e
direcionar energia para a trajetoria diagndstica e terapéutica da crianca. Para além da dedicacéo
pessoal, esforcos financeiros sdo envidados a fim de ofertar as melhores possibilidades de
cuidados.

A gestacdo promove idealizagdes e projecdes inerentes ao processo de parentalidade. A
partir da confirmacdo, as maes precisaram ressignificar e ajustar as expectativas a respeito do
desenvolvimento da crianca, como suas habilidades de fala, o crescimento fisico e possiveis

limitagdes, assim como medo relacionado a morte da crianga. Ao invés de esperar por marcos
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caracteristicos da infancia, as mées passaram a esperar por qualquer sinal de desenvolvimento

comum na crianca.

As falas abaixo demonstram como as maes se sentiram:

Entrevistadora: Como é para vocé ser mae de uma crianga com doenca rara?

M5: Entdo. Eu acho que é muito dificil ter um diagnéstico. Muito. Nao foi o pior dia
da minha vida, mas foi um dia muito dificil. O diagndstico em si. Entao assim foi um
golpe pesado. A sensacéo que eu tive na hora é quando vocé tem um buraco, vocé vai
cair, vai cair, vai cair, vocé ndo tem ch&o assim.

M6: na hora que ela falou que ele tinha uma condicao genética eu fiquei assim na
verdade normal. Eu ndo, ndo tinha conhecimento...depois a gente foi conversando,
ela foi explicando as sequelas neuroldgicas, 0 que que acontece, ai eu parei para
pensar, depois do caso passado, ja em casa que eu parei ai fui pensar, ai me deu uma
crise de choro.

M10: E, no inicio foi bem dificil, né? Porque é novo, é assustador. Ja é novo quando
a gente tem um filho, né quer dizer é preocupante quando vocé tem um recém-nascido
e quando vocé sabe que ele tem um problema mais ainda. Entdo deu medo no inicio.

M7: Ah, meu medo é que ele morresse.

M9: Isso eu era sé choro, ndo sabia o que era, mas eu ja estava chorando e foi e saiu
a confirmacéo do teste do pezinho, saiu a confirmacéo e para mim ela ia, na minha
cabeca a minha filha ia crescer numa cadeira de rodas e tem aquelas faces
sindrémicas que a gente vé e sei la eu pensava tudo de ruim na minha cabeca.

Comportamentos de negacdo se mostram reais e repetitivos, frente a realidade imposta

pelos resultados clinicos. Apegar-se a possibilidade de a condicdo ndo ser definitiva, assim

como o inconformismo e a negativa da doenga, permeiam 0s primeiros momentos, apos a

noticia. A ndo aceitagdo e a incredulidade por parte das maes levava a dificuldade em lidar com

os fatos, evitando falar a respeito e fazendo com que a noticia ndo fosse compartilhada com

outras pessoas. Sentimentos de tristeza e desespero se fizeram presentes.

Tais comportamentos séo evidenciados nos trechos abaixo:

M5: ...poderia ter tido uma alteragdo no exame, para caso do corpo ndo tenha ainda
produzido as enzimas adequadamente. E ai, como ela nasceu de cesarea, claro que
minhas fichas estavam ali. Eu falei, pd, ndo foi parto normal. Ela ndo estava
prontinha, prontinha. Eu ndo sei se ela ia nhascer nesse dia. Enfim, aquela coisa louca,
né? Me agarrei a isso, é ébvio, né?

M1: ...depois que a gente teve o diagnostico da I. eu passei assim por alguns
momentos assim de negacéo, de estar inconformada com aquilo, né?
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M2: Entdo, no comeco, quando eu recebi, eu me senti muito triste. Eu me senti
depressiva, me sentia angustiada, ficava perguntando porque meu filho... passar por
esse momento dificil porque eu ndo queria, eu ndo aceitava. Eu todo dia eu falava
nédo aceito, eu ndo quero.

M8: Entdo no momento que eu recebi o diagndstico a ficha ndo caiu e acho que eu so
fui percebendo aos poucos, quando ele foi crescendo que foi que eu fui vendo sabe,
acho que foi caindo aos poucos...

Assumir a realidade diagndstica é um processo de aceitacao e de adaptacdo vivenciado
pelas maes. O conhecimento da doenca, que ocorre por meio da pesquisa individual, da
conversa com a equipe de saude e com outras maes, traz sentimento de calmaria e de
interiorizacdo. O tempo se torna aliado na concepcdo da verdade imposta, uma vez que
possibilita ampliacdo do conhecimento e ajustamentos pessoais, além da organizacao para o
cuidado com a crianca.

Pequenas vitorias sdo parte importante na evolugdo da concordancia. Associado a isso,
acompanhar o desenvolvimento da crianga aquieta o coragdo e desenvolve habilidades para
encarar a condi¢do e a nova rotina de mée.

A compreensédo e aceitacdo da condicdo de adoecimento se mostra como uma etapa
importante. Relatos de normalidade e tranquilidade quanto ao diagnéstico, considerando a visdo
de uma crianga dita “normal” ao menos fisicamente, se fizeram presentes.

Seguem abaixo falas representativas:

M3: Ai depois foi passando os anos, a gente vai conhecendo. A médica vai explicando.
Ai a gente vai se conformando, né?

M9: Falei entdo vamos aceitar. E ai eu comecei a pesquisar, a ler e eu comecei a ver
as criancas mais velhas. Que eram, que também tinham diagndstico. Que eram
normais.

M7: ...como a médica foi explicando que se ele seguir esse tratamento certinho. Sem
faltar nada. Ele ia ser uma crianca normal igual todas as outras. Assim que que eu
j& me acostumei agora, né? Entdo eu acho normal agora.

M1: Conforme foram passando os dias eu fui, ah olha sd, foram pequenas vitorias
somadas sabe? Ah o fato de conseguir entender um pouco melhor hd sabe?

M3: Para mim s6 quando ela foi crescendo mesmo. Porque cada ano para mim
melhorava era o crescimento dela e ver o desenvolvimento dela. Era o que mais me
confortava.

M8: ... eu ainda estou no processo ainda de aceitar, de vivenciar...
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M2: E eu falava gente meu filho ele tem uma doenca genética, mas ele vai correr, vai
brincar estudar. Vai depender muito de mim. Mas ele vai, ele vai ter uma vida normal.

6.8 CATEGORIA 2 - ENFRENTANDO A REALIDADE DA DOENCA RARA

As mdes referem que o impacto da condicéo rara da crianga é sentido em todo o contexto
familiar. Tanto elas quanto o restante da familia pertencente ao nucleo duro sdo inseridos em
um novo modelo de vida, que foi imposto a partir da confirmagéo diagnostica. E possivel
identificar diferentes formas em como as mées se colocam frente a doenca, as necessidades
clinicas, o tratamento, a trajetdria terapéutica e o desenvolvimento da crianca. As variacdes
derivam das experiéncias de cada um, sua cultura, sua relacdo com a equipe de salde e com as
redes de apoio que estdo disponiveis, dentre outros fatores.

A categoria descrita engloba trés etapas do enfrentamento vivenciado pelas mées face a
condi¢ao de satde da crianga, sendo a primeira os “Desafios diarios”, a segunda “(In)Segurancga
alimentar” e a terceira “O novo normal — adaptagdo continua”. O contexto de desafios ¢
marcado por sentimentos de incerteza e insegurancas, tanto em relagdo as atitudes que devem
ter quanto ao desenrolar da doenca, que sdo reforgados ou amainados em decorréncia da
percepcao positiva ou negativa a respeito da equipe de satde. A segunda etapa € caracterizada
sentimentos de medo, desconhecimento e percepcdo duvidosa acerca do seu papel de mée, uma
vez que a alimentacdo da crianca € uma das maiores responsabilidades atribuidas ao cuidado
materno. A terceira etapa pode ser reconhecida por estratégias de adaptacdo utilizadas pelas
mées, implementadas a partir de experiéncias anteriores, pessoais ou por aprendizado, tendo
também como objetivo preparar a crianca para viver a vida no contexto da doenga. Ambas as

etapas podem ser vivenciadas uma apds a outra ou concomitantes.

6.8.1 Subcategoria 1 — Desafios diarios

Em comparagao com outras situacdes de saude, as mées de criangas com doengas raras
relatam que os desafios vivenciados sdo muitos, e vdo desde aqueles inerentes ao cuidado até
aqueles que se apresentam a partir das circunstancias do dia a dia. Informacao disponivel sobre
a doenca, como falar sobre a doenca para os familiares, onde e como seria o tratamento, fazem

parte dos relatos. Os trechos abaixo apresentam essas falas:
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Entrevistadora: Vocé consegue elencar nominalmente, talvez, desafios que vocé tenha
vivido ou que vocé vive por conta do diagndstico?

M1: a gente ndo conhece entdo é uma coisa que assusta, sabe? Ahn e até realmente
conseguir entender como que funciona a fenil &hn como que eu conseguiria lidar com
ela...

M3: eu j& fiquei mais medrosa eu era muito medrosa. Como é que ia ser, se 0 povo ia
entender, as pessoas iam entender, porque até eu ndo estava entendendo, né? Como
é que eu ia explicar? Nem eu estava entendendo imagina os de fora, né?

M4: quando eu recebi o teste do pezinho eh, s6 tive sé dificuldade de onde seria os
tratamentos, como seria, pra mim foi, Ave Maria, foi muito dificil porque eu ndo
conhecia nada, ndo tinha experiéncia, né?

M8: E assim eh um desafio todo dia né? A gente que é mae atipica, que tem filho
especial sabe, né? Um desafio muito grande, muito mesmo, néo é facil. Tem que ficar
atenta, ligada, né?

M10: ... entdo assim eu tinha era um desafio tentar ser uma boa mae parao T. e
também pro G. sabe? Criangas com necessidades totalmente diferentes. G. estava
numa fase diferente, indo para a escola e o T. recém-nascido, enfim... 0 G. tem um
ciume terrivel do irm&o né ele acha que a gente, sabe, da mais atengdo porqueo T. é
fenil, que “nanand”, mas ndo é, sabe?

Entrevistadora: Como foi essa vivéncia para o seu marido?

M5: Meu marido s6 virou e falou assim, cara, a gente ndo tem um dia de paz nesse
hospital, tipo assim, porque era montanha russa, né? Na UTI.

M7: Ele lidou normalmente.

A preocupacdo em falhar nos cuidados com a crianca é mais uma dificuldade a ser
superada. Soma-se a isso 0 medo de ndo ser suficiente para atender as demandas da crianca,
além da preocupacdo em ndo estar presente para cuidar. Preocupar-se com 0s sentimentos e
com o sofrimento atual ou futuro da crianga também se torna uma adversidade que precisa ser

superada.

Mb5: E até cuidar dela € dificil, porque vocé fica assim cara, vocé quer dar uma vida
para ela. Vocé quer sair do seu corpo e entrar no dela, Enfim.

M2: Eu tinha medo de falhar, de ndo conseguir... Eu tinha medo de morrer e deixar
ele com outra pessoa e de prejudicar a salde dele. Entdo eram muitas coisas
passavam pela cabeca.

M4: Porque se com a mée fraca que ele tinha o que ele poderia fazer. Se ele me visse
naquele ponto, fraca que eu estava quando que que ele poderia contar comigo como
rede de apoio. Se ele tinha uma mae fraca como eu né?
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M3: ... hoje os desafios que eu acho que nédo é nem eu que vou enfrentar, eu s6 penso
porque como é filho da gente a gente se preocupa muito, né? Porque se ela sofrer a
gente vai sofrer junto. Eu penso ndo mais em mim, eu penso mais nela agora. Que
agora ela esta crescendo, daqui uns dias é adolescente. Daqui uns dias vai comegar
a namorar, talvez casar e talvez como é que vai ser essa pessoa, né? Como € que essa
pessoa sera que vai entender, sera como é que vai ser?

M5: e em alguns momentos eu fico triste. Claro, no sentido de ah, se ela vai sofrer
bullying, se ela vai, sei la se ela vai ter um momento de revolta, e querer ndo comer
nada, ou se vai ter sequela, se ndo vai ter sequela.

M10: questdo da aceitacdo dele, como que seria, porque ele ainda era um bebé de
como que as coisas iam, né? De que cada dia um dia, como que vai ser, quando ele
estiver no trabalho dele e a alimentacdo sera que vai ser dificil? Serd que vai ser
facil?

M9: Uma nova, uma nova dificuldade. Porque ela esta entrando na adolescéncia e
estd comegcando a amadurecer. Entender que tem a fenilcetondria. Ela esta
comecgando a entender isso. Entdo assim ela fica se perguntando muito porque que
ela nasceu com isso. E porque que so ela é assim.

E comum apontar a falta de conhecimento clinico e compreensdo por parte dos
profissionais de saude e de assisténcia social como algo frequente. Ainda que a equipe de satde
seja um ponto de apoio e referéncia, as maes trazem percepg¢des negativas a respeito do dominio
da doenca, da pouca atenc¢éo dispensada, do acolhimento ser limitado ou ineficiente, da falta de
individualizacdo do cuidado, fatores estes que interferem de maneira direta no enfrentamento

materno.

M6: Que eu me sinto assim, que eu, que é uma coisa que as vezes até o hospital
poderia ser que ajudava a gente, mas acontece que eles la, parece que eles sdo muito
desligados com essas coisas. Eh, uma dificuldade de alimentagdo, de lidar mesmo
com a dieta.

Entrevistadora: Ajudar mais em que sentido? Da doenca do R.?

M6: S a Gnica coisa que eu queria que tivesse comigo e que ndo tem é um apoio para
a gente que sofre de transtorno, de depresséo, de transtorno de ansiedade. Eles ndo
me amparam porque eu ndo sou usuario de drogas nem uso alcool, né? Ai eu peguei
e falei la para o guardinha, né? Quer dizer, que o alcodlatra e o drogado tém mais
prioridade do que a gente. Que a gente precisa, que a gente tem filho, a gente tem
marido, a gente tem neto para cuidar, tem casa, tem meio mundo de problema na
cabeca para administrar. Tem vida uma vida por tras, por tras de mim tem uma vida
que precisa de mim.

M3: Quando eu estava gravida. Ai no dia que o médico falou que era menino, até
pedi ele para olhar de novo, se era mesmo, 0 médico disse que era... Até o dia que eu
fui 14 na médica, a médica falou que poderia ser menina. Nao deu certeza l4. Mas
poderia ser menina.



87

M9: Entdo toda que ela vai para a consulta é um médico diferente, é um residente
diferente e ai a gente tem que falar tudo de novo e as vezes a gente pergunta para
uma nutricionista que nao é mais a que a gente foi da Gltima vez sobre um alimento e
ela ndo sabe responder. Ela fala ah tem que pesquisar. Tem que ver, tem que
procurar. Eh vocé tem que ler ou entdo vocé tem que ler a informagéo. S6 que a gente
faz isso, 0 que a gente quer, o que eu estou buscando é a informacdo de um
profissional que estudou mais do que eu, né? E ai a gente acaba tendo que escutar
iSSO.

M5: Essa questao de as vezes o profissional de salide ndo personalizar o atendimento
no sentido de olhar para a demanda que eu tenho e para a pessoa que eu sou, né?
Uma coisa que as vezes me parece que a gente, eles estdo sempre desconfiados da
gente, sabe?

M8: lgual ele esta esperando a cirurgia tem trés anos no Hospital X, a gastrostomia.
E ndo sai, eles ndo me ddo uma posicéo, ndo falam nada, eu vou nas consultas, eles
s6 falam que vai demorar, que tem que esperar. Que tem uma fila gigante. O J. ndo
dorme, passa o tempo todinho agitado, ele chora a noite. Tipo assim, eu ndo tenho
vida sabe?

Em contrapartida, quando o vinculo com a equipe € real, a mae se sente acolhida, segura

e apoiada para conduzir os cuidados com a crianga.

M1: ah a pediatra da . ¢ uma pessoa sensacional. Ah a doutora Neiva quando a gente
descobriu né? Deu a alteracao, ela ndo sossegou até conseguir o telefone da Lilia,
que é a nutricionista que acompanha a |. Ela ndo sossegou até conseguir encaminhar
a l. Ela nunca tinha visto isso. Quarenta anos que ela ja é uma senhora né? Ela nunca
tinha visto e ela ndo sossegou até de nos deixar encaminhadas, até ter certeza de que
a l. estaria sendo bem cuidada, ndo é?

M5: Mas ela falou assim, olha, eu falo que quando alguém, algum pai, m&e, vem com
um diagnostico assim, eu falo que é porque sdo almas gémeas que precisavam se
encontrar e ter um nenenzinho. E bonitinho né? Ela disse deu match né. Realmente
vOCés precisavam, porque a gente tem, nds dois nao temos, né? Mas somos portadores
e tal. E ai a gente tinha 75% de chance de n&o ter, né? Uma crianca com fenil e a
gente tem. Entdo porque sdo almas gémeas que precisavam enfrentar isso juntos.
Lindo, né?

M10: Entdo essa bioquimica que eu te falei né? Ela é super carinhosa com o T. A
gente chega 14, ela j& sabe, ja chama o T. pelo nome. Ela é um amor. E a pediatra do
T. também, né? Uma gracinha. Entao a gente ndo tem o que reclamar aqui na cidade,
tanto a pediatra quanto o laboratério que a gente faz os exames, né? Gostei muito,
conhe¢o pouco a nutricionista, mas o pouco que eu conheco dela que mudou
recentemente, ela parece muito carinhosa. Muito, muito atenciosa, coordenacéo, todo
mundo la.

6.8.2 Subcategoria 2: (In)Seguranca alimentar

O cuidar em prover um crescimento seguro e saudavel esta diretamente relacionado com

a identidade materna. E sabido que uma das mais importantes responsabilidades da mae é
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ofertar e garantir o alimento necessario para a crianga, caracteristica esta que faz parte do
construto de ser e tornar-se mae. Para a maioria das maes entrevistadas, a alimentagéo permitida
e aquela que se torna prejudicial apontam para mais um desafio de enfrentamento a condicéo
da crianca, além de gerar sentimentos de impoténcia, desconsolo e aflicdo quanto a seguranca
alimentar e nutricional do filho, e as implicagdes disso para seu desenvolvimento.

A indisponibilidade de orientacdo, a limitagdo de acesso ao insumo indispensavel para
dieta, as limitacGes financeiras e a questdo da socializa¢do da crianca com outras da mesma
idade repercutem como pontos de preocupacdo e angustia. A escola, festinhas infantis e
reunides sociais passam a ser um desafio a mais a ser administrado. Os relatos abaixo

corroboram isso:

M6: A minha dificuldade veio apés a introdugdo alimentar. Minha dificuldade é so
nisso. Porque tem muita coisa. E que a minha cabega vira uma bagunca. Porque a
doutora fala ai ndo pode trigo, ndo pode isso, ndo pode aquilo. T4. S6 que ai eles
passam no grupo aqui receita com farinha de trigo. Gente, pelo amor de Deus, esse
povo vai me enlouquecer... Ai eu ndo sei 0 que que eu faco. Eu falo, gente se eu
soubesse fazer um bolo, biscoito, algumas coisas para essa criatura comer. Pior que
eu ndo sei, ai nessa hora ai eu... que serventia que eu tenho? Do que que esta
adiantando eu cuidar dele se eu ndo sei nem fazer uma coisa para o bichinho comer
para passar o tempo, para desestressar o bichinho.

M4: Mas eu acho que o medo maior era de ndo consegui fazer com que ele tivesse
uma dieta por questdo financeira também, né? De ndo ter uma dieta e quando a
médica falava assim olha né ele pode ndo falar, traz cegueira, entdo tudo isso me
apavorou né, eu tinha medo de ndo conseguir fazer a alimentacdo dele da forma
correta e de prejudicar... Um desafio maior foi alimentacéo, no comeco que ele tinha
que tomar a férmula eu tinha muito medo de ndo conseguir eh ser abastecida, que a
gente recebia pelo governo né? E era uma férmula muito cara. Eu tinha muito medo
quando ele era bebezinho que eu ia dar a mamadeira para ele. Eu ja dava a
mamadeira ja com medo de acabar aquela férmula e eu ndo conseguir ressarcir
aquilo.

M10: Medo de faltar a formula. Medo de n&o conseguir comprar a férmula. Porque
mesmo vocé tendo dinheiro para comprar a formula que é cara. Mas se a gente
apertar, né? E um medo a menos. Porque vocé vai entrevistar os pais, né? Muitos
pais que ndo vao ter condicdo de comprar uma lata, que que ganha um salario-
minimo.

M5: Acho que a escola vai ser um desafio, porque ela vai ter acesso a alimentos que
eu ndo vou estar perto. Entdo acho que isso € uma das coisas que eu vou ter que
aprender a lidar. A orientar bem ela, bebezinha, assim pequenininha é o mais dificil.
Entdo a escola vai ter que ser minha parceira nesse sentido. E acho que é isso. As
questdes sociais me incomodam muito. Festa junina, aniversarios que ela vai ter que
estar sempre, aceitar que ela vai ter que ter uma marmita dela, que ela vai comer
algumas coisas, outras ndo. Entdo eu acho que para mim é isso, € mais esse sentido
de gerir o desejo dela, de em alguns momentos ndo comer 0 que 0 que outros comem.
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As mées trouxeram, como fator agregador de estresse e sofrimento, a impossibilidade
de amamentar a criancga, visto que a doenga diagnosticada impede a ingestao do leite. O medo
de ndo vivenciar o vinculo mée-bebé, tdo esperado na construcdo da identidade materna, é

apontado como um desafio emocional.

M9: ... quando eu tive que tirar do peito foi de novo um desespero porque eu nao
queria...

a informacéo foi assim, ela ndo vai poder comer. Bom, minha filha vai morrer de
fome. Que que eu vou dar para ela comer? Foi 0 que eu pensava...

M2: Ela falou vocé ndo vai mais dar o leite do peito. Vocé vai passar na farmécia. E
ela falou, vocé vai cortar agora...

M10: E um desafio também muito grande que eu me lembro foi a questdo de ter
parado de amamentar quatro dias quando eu descobri a doenga, né? Eu cheguei em
Anapolis e a nutricionista falou: vocé vai ter que parar de amamentar por quatro
dias... para mim foi dificil tirar porque eu tinha muito leite, ele adorava mamar.

6.8.3 Subcategoria 3: O novo normal — adaptacao continua

Por conta da condicdo, as maes precisam encontrar constantemente formas de se adaptar
a condicdo clinica, especificidades e exigéncias da crianca. Essa adaptacdo, além de ser
ininterrupta, precisa ser mutavel, considerando que as demandas podem surgir de uma hora para
a outra. As estratégias escolhidas tém como foco ajustar a crianca e familia a condicao rara,
uma vez que esse fato é perene. As mées usaram de habilidades desenvolvidas por elas e outras
aprendidas por meio de relagdes de apoio que surgiram no contexto da doenca rara.

Um dos desafios mais apontados foi o da alimentagdo, visto que as mées estabeleceram
um planejamento a fim de suprir as necessidades alimentares e nutricionais da crianga, tanto

para alimentos comuns, quanto para aqueles que sao parte do tratamento da doenca.

M5: Entdo meu recurso é esse. E tentar aprender a cozinhar e me virar para fazer
isso, entendeu? Tem que ser aos poucos. Olhando para isso como tudo junto, é
normal, hoje é muito mais tranquilo. Hoje vocé falar de restricdo alimentar. Ent&o é
isso.

M10: Nunca é facil porque cada dia é um dia, né? Entdo a gente precisa eh se
programar o tempo inteiro, sabado vai ser aniversario do meu filho mais velho. Entdo
ontem eu estava fazendo né donuts com o T. Fizemos aquela bagunca na cozinha. Eu
nunca tinha feito um donut normal, tradicional. Ai foi me aventurar fazendo um donut
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vegano. Eh que ndo tem ovo, ndo tem leite, ndo tem isso, ndo tem aquilo. Entao assim,
a gente estd sempre se organizando, se programando.

M1: ... e a formula. Ent3o e ela ndo tomava. Tu sabe que sabor é horrivel, né? E,
horrivel. E dai ela ndo queria tomar. Ai o que eu, eu falei com a nutricionista dela,
eu perguntei se eu poderia fazer mais concentrado, que dai pelo menos da de uma vez
e acabou, né? E ai eu fazia Ana, na seringa. E dava para ela. Sé que assim, ela ndo
queria tomar. Ela cerrava o dentinho. E ela chorava, chorava, chorava, muito. E eu
chorava junto, mas eu dizia, minha filha, a gente ndo tem escolha, a gente precisa
baixar isso. E ai era ela chorando e eu chorando, mas eu dava na marra para ela.
Sabe?

M2: eu sempre pensava eh em dar alimentos pra ele, orgénico né? O tal do... Como
é que chama? E organico néo, é vegano? Pois &, ai eu falava, gente, como € que eu
vou fazer isso? E, entdo ele ficou mesmo s6 na alimentacio mesmo de frutas,
verduras, né? Que estavam liberadas para ele.

A percepc¢do do pai da crianca, no contexto de adaptacdo e de aceitacdo, também é

percebida na fala das maes.

M1: Primeiro por isso, porque meu marido também me disse assim, olha, a nossa
filha, ela € uma crianga normal. Ela sim vai ter algumas, algumas limitacGes para se
alimentar, é uma criagdo, a gente ndo vai ter pena dela...

M9 - Assim, eu ndo sei se foi porque ele ndo estava junto ele ndo sentiu né esse
impacto né do diagnostico, mas ele quando voltou ele aceitou de boa 0 meu esposo
assim tudo ele aceita. Eu ndo sei se ele guarda pra ele todo o sentimento aquele
sentimento ruim, de dificuldade que esta que ele esta triste, mas ele sempre foi assim
tudo ele aceita de boa tipo sabe? Ah, ndo pode comer é s6 ndo dar. E assim.

Por outro lado, algumas atitudes escolhidas quanto a alimentacdo se mostraram
drésticas, sempre buscando preservar e proteger a crianga, como exemplo, evitar de se alimentar

e ndo fazer festa de aniversario para a crianca.

M6: ... eu vejo que ele tem vontade, agora ele esta crescendo, claro, um bolo, uma
coisinha, a gente vé que ele quer. Ai eu deixei de fazer, aqui em casa eu gostava
muito de fazer bolo, essas coisas, deixei de fazer brigadeiro... Ele tem mania de olhar
a gente e ficar: D& um, da um. O tempo todo. Ai eu fico com d6, eu deixo de comer
por causa dele que eu fico com d6 de estar comendo e o bichinho olhando. Ai eu ndo
sei 0 que que eu faco.

Meu marido queria fazer o aniversario de um ano. Estava tudo certo que ia alugar
uma chacara ai eu parei pra pensar. Espera! Como é que eu vou fazer o aniversario
desse menino? Se ele ndo pode comer nada. Vou encher a barriga dos outros? Falei
ah, mas ndo vou néo.
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Compartilhar o conhecimento sobre a alimentacdo da crianga passou a ser uma
estratégia para algumas mées, que viveram a dificuldade em receber orienta¢Ges sobre a doenga

e acreditam que, dessa forma, ajudam outras mées.

M1: Dai eu criei um Instagram pra l. e eu postava os pratinhos dela. Entao tudo que
ela comia pequenininho assim, né? E ai filmava e assim 0 coloquei tudo la no Insta,
sabe? Pra ver se... ah cara eu senti falta disso eu vou fazer porque talvez alguém use
sabe? E tem muitas méezinhas que chegam Ia, A., que legal olha s6 me deu ideia...

Entrevistadora: vocé entende que o Instagram de repente que vocé promoveu pra |.
para essa rotina, né? Foi uma estratégia que vocé encontrou nesse processo?

M1: Sim, sim, sim, com certeza.

Apds a confirmacdo da doenca, as maes precisaram se reconhecer como maes de uma
crianca com doenca rara, que tem outras demandas, para além das demandas de uma crianca
tipica. Buscar suporte de outras mées, conhecer historias de outros pacientes que chegaram na
fase adulta e participar de grupos de apoio se mostraram eficazes no enfrentamento a nova

realidade.

M4: E hoje assim eu acho esta sendo mais facil devido as redes sociais. Que a gente
ndo tinha contato com as redes sociais, nem telefone eu ndo tinha ai era bem dificil,
mas hoje ndo hoje como eh tem as redes sociais a gente pesquisa mais tem varios
conhecimentos, grupos né que a gente, eu estou em varios grupos eh eu desabafo com
as maes, elas desabafam comigo, contam como é, como €, 0 que elas passam,
facilidades que tem, da alimentacéo, de conversa, saber, né isso?

M9: E ai eu comecei a pesquisar, a ler e eu comecei a ver as criangas mais velhas.
Que eram, que também tinham diagndstico. Que eram normais. E essas maes que me
ajudaram, comecaram a falar, olha aqui o que eu faco pra ela. Olha aqui o que eu
faco pra ele comer. Olha quantos receitas eu consigo adaptar. E ela foi falando e teve
uma mée que falou para de chorar. E olha isso aqui estou te mostrando isso aqui é
uma farinha que ela vai usar quando ela tiver um ano, para de falar e olha ai embaixo
que eu estou te mostrando...

Algumas mées optaram por viver a realidade imposta sem focar na doenca, tendo o
tempo como aliado no processo de enfrentamento e de adaptacéo. Viver o hoje passou a ser o
objetivo, prestando os cuidados necessérios a crianca. Do mesmo modo, lancar mao de se

ocupar com o trabalho, outras tarefas e cuidados consigo sdo taticas colocadas em pratica.

M5: Ah, eu desde algum tempo, que eu te contei, eu venho deixando acontecer,
entendeu? Eu tento deixar de lado mesmo. Eu penso que agora tem zero demanda e
eu ndo vou sofrer. E muito louco. Na minha cabega eu sei que pode parecer, enquanto
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profissional de salde se eu escutasse uma mde falando, eu ia falar cara, sdo os
desejos das mées com diagnostico, agdes das maes...

M9: A gente é muito de viver assim eh a realidade por exemplo. A gente antigamente
a gente via, né?, como vocé tinha perguntado antes, a gente via o futuro, a gente
planejava, etcétera. Hoje em dia a gente est muito realista. A gente ndo esta, a gente
ndo faz mais planos, a gente ndo planeja mais nada. A gente vive do jeito que esta.
Assim, a gente vive. Ah! Hoje a gente s6 vai acordar e trabalhar, voltar, dormir e
amanha a gente vé o que vai acontecer. A gente esta muito assim.

M3: Ah, por enquanto eu estou tentando administrar, mas eu estou levando no tempo,
né? Deixando o tempo ir passando. E eu sei que dia apds dia que a gente vai
entendendo. N&o adianta também ficar sofrendo antes da hora, né? As vezes eu estou
sofrendo antes da hora.

M8: Como que eu administro? Olha! Eu nem sei te explicar por que eh é muita
coisinha. Ah! E medicag&o, tem leite de trés em trés horas, ai tem que lavar a sonda,
tem que ficar virando o J. porque ele ndo consegue se mexer, tem que cocar ele, é
banho. Ai tem os outros. Tem casa né? E também tem que tirar um tempo pra mim,
tipo ndo sei. Como que eu administro eu néo sei te falar. Como assim que eu faco.
Mas é puxado. E isso...

M10: ... e dai quando eu voltei para o trabalho eu meti a cara no trabalho foi o
periodo que eu mais produzi entdo assim eu sempre fui muito do trabalho, me faz
muito bem. Meter a cara no trabalho. Me ajudou. 1sso me ajuda. Eu estudo também,
eu gosto de fazer curso. Me ajuda, sabe? Eu fagco um curso de inglés ali eu fagco um
outro curso aqui.

Como parte do enfrentamento, as mées se sentem imbuidas da tarefa de preparar a
crianga para lidar com a doenca e com as limitagdes e possiveis dificuldades advindas da
condigdo. Orientar a crianga a administrar certas situagdes, ainda que que sejam somente

possibilidades, proporciona as mées o senso de cuidado e protecdo, ainda mais intensos.

M5: Acho que que a minha ideia é criar ela de uma maneira que ela seja muito forte
no sentido de saber quem ela ¢, que o diagnostico nao define ela, tem nada a ver e
que ela tem uma autoestima suficiente para dizer assim gente, t& tudo certo, N&o se
preocupem, se preocupem com Vocés mesmo, que comigo ta tudo bem. Entdo é ser
corajosa para enfrentar o que tiver para enfrentar. Se for um tratamento novo,
coragem para enfrentar. Se for uma restricdo de dieta, um momento na vida
especifico, coragem para enfrentar. E € isso.

M1: ... e eu sempre converso muito com ela e a I. € uma crianca que entende sabe?
Ela é muito compreensiva, as vezes tu fala uma coisa, ela para, ela fica pensando
sabe? Porque tu vé que ela absorve aquela informagéo, sabe? Entéo eu acho que isso
funciona muito, muito bem com a I. até a conversa. O explicar para ela. Eu sempre
digo filha a mae nunca vai mentir para ti.

M9: eu tenho que tentar mostrar para ela que ndo € o bicho de sete cabecas, que tem
mais criancas que tem fenil, tentar fazer ela aceitar. Né?
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6.9 CATEGORIA 3 - DESENVOLVENDO FORCA E ESPERANCA

As mées sao as principais cuidadoras e veem, em grande parte dos contextos, suas vidas
serem fundidas com a vida da crianca. Assimilar o fato de que a crianga recebeu um diagnostico
que ndo tem cura, e que vai requerer inimeros enfrentamentos no decorrer da vida, faz com que
as mées busquem formas de renovar os recursos ou estimular os sentimentos de forca e
esperanca pessoal.

Quase como uma unanimidade, as méaes relatam que sua esperanca € renovada por meio
da crianca. A forma como a crianca se desenvolve, sua forca de vontade, o vinculo criado na

relacdo mée — filho promove nas maes sentimentos positivos de otimismo e desejo de futuro.

Entrevistadora: Vocé consegue identificar pontos de esperanca?

M5: A B. me da esperanca. Sem duvida. Ela é muito, muito corajosa, muito resiliente
e muito assim, me parece muito meio f... assim, sabe? Tipo assim eu estou de boa, eu
estou feliz, ... Entdo ela me da esperanca. A esperanca do tipo: mée, estou legal, estou
6tima, estou me amarrando em correr, me amarrando conhecer uma palavra nova. E
nao é a comida que vai dizer se vou ser feliz ou ndo, isso é um fato.

M8: Aham, 0 J. mesmo me d& esperanca. Olhar para ele da vontade de sair no mundo
ai fazendo as coisas para ele d4 muita forca, o J. Acho que ele é que ele é quem me
da mais forca.

M3: Ah, ela que promove mesmo, ela que mais promove, né? Ela ajuda a gente a lidar
com esses momentos.

M6: Hoje assim, se ndo fosse ele, eu ndo sei nem o que seria porque eu vivo por ele e
para ele todos os dias da minha vida.

A fé e areligido séo destacadas pelas mées como fatores que promovem forca pessoal e
esperanca. A certeza de que ha um controle soberano, que é reconhecido a partir da fé de cada
uma, faz com que elas se movam sempre em frente, em prol da crianca e daquilo que ela precisa.
A crenca pessoal de que o controle ndo esta em suas maos facilita o viver diério, confiando que

sempre havera uma nova oportunidade.

M1: Falar com Deus. E ¢ isso? As vezes eu ndo entendo as coisas e Ele me faz
entender. E me faz ver que aquilo é necessario. Sabe? Essa proximidade que eu tenho
faz toda a diferenca, sabe?

M10: E a religido, obviamente. Que essa ndo tem como, né? Para mim a fé, né? A
doutrina, a rede de apoio 1& do Centro e tudo mais. Isso me ajudou bastante.
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M3: Ah, eu acho que a fé, né? Fé, eu acho que para mim, tudo que a gente tem fé,
tudo da certo. Quanto mais a gente se aproximar de Deus, ter fé, rezar eu acho que
as coisas melhora.

M4: E Deus foi me libertando, dando para mim mais forga, né? E sabedoria, mais
pensamento positivo...

O desenvolvimento da ciéncia, a perspectiva da cura, a possibilidade de novos
tratamentos, mais acessiveis e mais assertivos, que facilitem a vida da crianca e sua adaptacao
ao cotidiano tipico, aguece o coracao das maes. Aliado a isso, melhoras palpéaveis no dia a dia
da crianca fazem com que as maes alimentem sua expectativa de um futuro melhor. A equipe
de satde também é reconhecida como um fator que promove esperanca, a partir da forma como

acolhe e orienta as maes.

M5: A ciéncia me d& esperanca. Eu acho que a gente é privilegiado por estar vivendo
um momento muito bom. E diferente de quem estava ha 30 anos, ha 20 anos atréas,
né? Que foi muito bom, que tinha PKU, o leite, que era a primeira grande esperanga.
Agora eu acho que a gente esta vivendo outra expectativa, né? Tem umas trés linhas
de medicacgéo. Né? Entdo isso me d& esperanca. A ciéncia eu acho um fato. Mais cedo
ou mais tarde isso vai acontecer, apesar do publico ser muito restrito. Doenca rara.

M10: A cura mesmo, a cura para a doenca, né? Uma esperanca para mim e pra todos
0s pais

M7: S6 quando a médica explicou que ele seria uma crian¢a normal através dos
cuidados, dos tratamentos.

M8: a Monique mesmo, quando eu vou nas consultas, ela me da muita esperanca
sabe? Ela é muito otimista muito positiva ela fala ndo vai dar certo sim tem que ter
fé tem que fazer direitinho, fazer as coisas direitinho que vai melhorar e ai é devagar
né e tal. Entao assim, a gente acaba saindo de la mais confiante, com mais esperanga
né?

6.10 CATEGORIA 4 — RECONHECENDO OS APRENDIZADOS E AS
TRANSFORMACOES

A doenca rara impde a crianca e a familia uma realidade inédita. Isso requer dos
envolvidos a predisposicdo para conviver e se ajustar 0 mais breve possivel, e da forma mais
saudavel, tanto individualmente quanto no contexto das relacfes. Reconhecer suas vidas
transformadas pela condigéo inevitavelmente direciona as mées a novos aprendizados e formas
de conduzir suas escolhas. Reorganizar seus conceitos e saberes €, portanto, parte importante

da vivéncia.
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As mées aprendem — ou reaprendem - como ser mée, ainda que ja tenham outros filhos.
A crianga passa a ser o ponto focal que determina a forma como ela se sente. Compreendem
também que ndo tém controle e passam a olhar os desafios vividos de outra forma, descobrem
sentimentos antes desconhecidos ou adormecidos, desenvolvem uma identidade e um objetivo,
que, para muitas, passa a ser uma miss&o.

A identidade parental é comumente desenvolvida durante a gestacao, devido a formacéo
de vinculo, as expectativas emocionais e sociais elaboradas em relacdo a crianga. Frente a
condicdo da doenca rara, a mée vé a necessidade de se refazer internamente, tanto para poder
lidar com a situagdo quanto para se colocar neste lugar de méae de uma crianca que chegou
trazendo algo inesperado e carregado de adversidades a serem enfrentadas.

Os trechos abaixo fazem referéncia a essas falas:

M8: ... minha vida mudou completamente, né eu tipo eu tive que largar tudo, que eu
tinha plano, que eu vivia, para viver a minha vida para eles né? Ent&o tipo assim a
minha vida é para ele né?

M6: Entdo, antes de cuidar do R., eu tenho que cuidar de mim. Se eu ndo tiver bem,
como é que eu vou conseguir cuidar dele bem?

M1: Ahn eu, nunca foi 0 sonho da minha vida Ana ser mae. Sabe? Ai ser mae da I. é
a coisa mais maravilhosa que aconteceu na minha vida. Ndo me vejo hoje nédo sendo
mée da I. sabe?

M2: Entdo hoje eu me sinto muito bem, me sinto capaz. Eu estou evoluindo com ele
e ele junto comigo a gente esta evoluindo juntos.

M5: O diagndstico em si. Acho que me faz olhar para a vida com mais valor. Em tudo.
E saber que eu tenho ela. E isso é a melhor coisa da minha vida é a B., melhor
coisa. Ja ndo sei nem quem eu era antes.
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7 DISCUSSAO

E perceptivel o quanto a condicdo da doenca rara da crianca produz impacto nas méaes,
impacto este que pode ser apontado na esfera emocional, pessoal e social. Os resultados obtidos
por meio da aplicacdo da Escala de Esperanca de Herth demonstram que as maes apontam a fé
como o ponto focal para desenvolver ou fortalecer a esperanga, o que foi também encontrado
nos desenhos de ecomapa, ainda que muitas ndo tenham uma religido definida. A Dimenséo 2,
que se refere a “Prontiddo positiva” e expectativa aponta correlacdo com as falas das maes,
que demonstram atitudes proativas frente a condi¢cdo da crianga e os desafios impostos.

Ainda que a Dimensdo 3, que trata sobre Interconexdes consigo e com outros, tenha
recebido o menor nimero de pontos na somatoria final, o Unico item que aponta para uma visdo
negativa da experiéncia (“eu me sinto muito sozinho(a)”’) recebeu a menor pontuacao dentre os
4 itens que compdem esta dimensdo, o que, novamente, esta alinhado com a maior parte das
respostas obtidas por meio da entrevista e dos ecomapas, que apontam relagdes de suporte
existentes e atuantes para as maes, mesmo que esse suporte seja emocional e dado ela crianca,
de maneira involuntaria.

Os genogramas de esperanca destacam que grande parte das relagdes estabelecidas pelas
maes sdo relagdes promotoras de esperanca e que estas ndo se limitam somente ao nucleo
central familiar, abrangendo familiares mais distantes e pessoas de convivio social, chegando
até mesmo aos profissionais de satde. Assim como visto nas entrevistas em profundidade, as
relacbes que mais promovem esperanca nas mées sdo com as proprias criangas, que
proporcionam novo félego e estimulo de seguir em frente. Da mesma maneira, as relacoes
ameacadoras de esperanca tanto sdo evidenciadas no genograma quanto nas falas das
entrevistas, deixando claro que as mées diferenciam pontualmente essas conexdes.

As relagdes promotoras de esperancga interferem no modo de enfrentamento das maes
aos desafios, uma vez que, ao sentirem-se fortalecidas e estimuladas, as mées respondem de
forma positiva e assertiva. O enfrentamento positivo é evidenciado tanto nos resultados das
escalas quanto nas falas das entrevistas. Ainda que as maes passem por uma trajetoria de
adaptacao apos o diagndstico, os comportamentos de ajustamento demonstrados por elas séo
produto dos sentimentos que foram desenvolvidos e/ou estimulados. Ao relatarem suas

experiéncias e as estratégias de adaptacdo utilizadas para vivenciar a condi¢do da crianga, as
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mées colocam luz em sentimentos e sensa¢Ges que mostram como a esperanga € O
enfrentamento podem ou ndo ser motivados ou prejudicados.

Snyder (2002) afirma que a teoria da esperanca esta relacionada a capacidade de um
individuo de encontrar caminhos para alcancar um objetivo e sua crenca na sua capacidade de
fazé-lo, e tais pontos podem impactar o bem-estar individual. Estudos demonstram que a
esperanca impacta varios dominios do bem-estar mental, a0 mesmo tempo em que impacta a
salde e o bem-estar bioldgico e social em varias populagdes (Murphy, 2023).

A esperanca nao se limita somente a pensamentos positivos a respeito de algo. Abrange
a confianca em si proprio de que podera alcancar maneiras de atingir suas metas, ainda que
duvidas e incertezas estejam presentes (Wandeler; Baeriswyl; Shavelson, 2011). O individuo
com alta esperanca utiliza mais caminhos para ir do seu estado atual até seu objetivo, bem como
a agéncia para perseguir esses caminhos e modifica-los quando impedido por um obstaculo
(Gallagher; Lopez, 2017).

Dado que a esperanca € particular e pode ser alimentada, e considerando que a
parentalidade é acompanhada por mudancas pessoais, de identidade, responsabilidades e
rotinas, sabe-se que esse novo papel pode aventar emocGes tanto positivas quanto negativas
(Cole; Molloy, 2023). Gallagher e Lopez (2017) afirmam que a esperanca é utilizada pelos pais
para cumprir 0 seu papel e estabelecer a capacidade de definir metas, resolver problemas e néo
se permitir desistir.

E sabido que incertezas permeiam a maternidade. Tornar-se mée requer adaptacio e
transformacéo, além das evolugdes vivenciadas perante os desafios inerentes a esse papel
(Mercer; Walker, 2006). No cenario de uma doenga rara, tais incertezas sdo ainda mais
presentes, partindo do pressuposto que séo alimentadas pelo desconhecido e, muitas vezes, pela
culpa. Ainda que a condigéo seja minimamente apresentada, insegurancas quanto ao cuidado,
0s tratamentos e o tempo de vida da crianca passam a parte do contexto (Pelentsov et al., 2016;
Palmer et al., 2022;).

Ao ser o diagndstico raro uma condigéo vitalicia para a crianga e para 0s pais, uma
certeza € posta diante dos pais. A aceitacdo e internalizacao dessa verdade se torna um processo
dificil e, muitas vezes, doloroso (Nevin et al., 2022), que requer novas habilidades para
enfrentar. Lazarus e Folkman (1984 apud Morero; Bragagnollo; Santos, 2018) trazem que 0

enfrentamento se da a partir de um conjunto de estratégias cognitivas e comportamentais usadas
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pelos individuos para imprimir controle das necessidades internas e externas, que, de alguma
forma, ultrapassam sua capacidade pessoal. Sendo assim, as maes veem a necessidade de
desenvolver estratégias para, aléem de compreender 0 que esta sendo posto, estabelecer uma
dindmica de enfrentamento e ajustamento continuos e variaveis.

A esperanga promove nos pais a motivacdo para seguirem adiante, mesmo frente a
desafios, tecendo estratégias para superd-los (Cole et al., 2021). Tendo a esperanca trés
componentes principais: desejo, orientacdo futura e expectativa (Stotland, 1969 apud Bye et
al., 2022), ela gera o encorajamento para a adequacao pessoal, emocional e social, importantes
para a nova identidade de pais atipicos. Como a esperanca é orientada para o futuro, e o futuro
traz consigo indefinicbes, pode-se presumir que a esperanca seja de importancia nessa
caminhada.

Considerando que a esperanca pode ser fortalecida, a forma como cada pessoa enxerga
suas capacidades se torna relevante para este fortalecimento. Bandura (1994 apud Barros;
Santos, 2010) compreende a autoeficAcia como as crencas das pessoas a respeito de suas
capacidades de produzir determinados niveis de desempenho no realizar, e estes niveis exercem
influéncia sobre fatos que afetam suas vidas. Martinez e Soria (2006) reforcam que as crencas
de eficacia se constroem baseadas nos juizos sobre as capacidades possuidas. Com as mesmas
capacidades, pessoas com diferentes crencas podem obter éxitos ou fracassos em funcéo dessas
diferengas de crencas.

Fazendo correlacdo entre esperanca e autoeficacia, Spurr et al. (2022) apresentaram
estudos que demonstram que os pais que tém confianga e capacidade de gerenciar a saude
assumem um papel mais ativo nos cuidados em salde da crianga, gerando melhores resultados
de satde. O contrario também é percebido, uma vez que a diminui¢cdo das percepcdes de
autoeficacia dos pais afeta negativamente o desempenho destes como cuidador familiar.

Associando 0s conceitos ja apresentados sobre esperanca, enfrentamento e
parentalidade a teoria do Interacionismo Simbdlico, pode-se perceber pontos de convergéncia.
O Interacionismo Simbolico tem como base conceitual que os individuos se colocam frente as
situacOes fundamentando-se nos significados apreendidos (Blumer, 1969). A descoberta de
uma condicdo de doenca rara e, consequentemente, cronica, faz com as mées experimentem
diferentes formas de lidar com a noticia, a depender de como elas enxergam o que esta sendo

vivenciado e dos aprendizados passados.
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A condicdo da doenga rara da crianga traz consigo um novo mundo que se descortina
em frente a mée, que precisa se reorganizar e ressignificar o conceito materno. Receber a
confirmacéo do diagndstico de doenca rara da crianca da inicio a uma trajetéria em meio ao
desconhecido, uma vez que os pais se deparam com algo inesperado e angustiante (Gundersen,
2011; Atkins; Padgett, 2024). Levando em conta a teoria do interacionismo, os significados
dados pelas maes sdo fruto da interacdo estabelecida com o novo cenério imposto (Carvalho;
Borges; Régo, 2010).

As narrativas, associadas a pontuacdo da escala e aos genogramas de esperanca, n0s
permitem perceber o impacto que a doenca rara provocou na mae e nas suas relagdes consigo
mesma, com a crianga e com outros atores envolvidos. Acomodacgdes foram necessarias para
gue o processo de ser mae de uma crianga com uma condicao. por muitas vezes desconhecida.
pudesse ser internalizado e vivenciado da maneira mais natural e saudavel que foi possivel,
conforme as capacidades emocionais e relacionais existentes (Hirt et al., 2023; Walkowiak;
Domaradzki, 2024).

A adaptacdo pessoal, além das estratégias de enfrentamento das maes, pode ser
correlacionada com o Self (si mesmo) apontado como parte da teoria do IS, nas palavras de
Mead (1982), uma vez que este self permite que o individuo interaja socialmente consigo
mesmo e dessa interacdo resulte sua reacdo ao que é vivenciado no mundo exterior. As maes
de criangas com doencas raras refletem, em suas atitudes e formas de lidar com o resultado,
suas experiéncias pessoais e as representaces decorrentes das influéncias sociais que foram
absorvidas em sua trajetoria de vida. A partir dos contextos cultural, social e espiritual a
condic&o é interpretada (Pizzignacco; Mello; Lima, 2011).

As falas exprimem a busca de nova identidade materna, na qual as maes precisam se
inserir no papel de cuidadoras, ordenadoras do cuidado, orientadoras, para além do papel
expectado durante a gestacdo. Soma-se a isso a mudanga na rotina de vida, os impactos na vida
profissional e nas demais dimensGes da vida da mée. Isso € corroborado por Dogba et al. (2014),
Gabriel e Sei (2021) e Walkowiak e Domaradzki (2023), que trazem em seus estudos as
condutas e acgOes adotadas por mées e pais diante da condi¢do, apontando a busca de
informagdes sobre a doenca, o alinhamento com a equipe de salde e a abdicagdo da rotina

pessoal para ofertar o cuidado e dedicacdo necessarios a crianca.
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Ao apontarmos luz sobre o conceito de esperanca, que é vivenciada de uma forma
pessoal e Unica (Cutcliffe; Grant, 2001), podendo ser definida como uma perspectiva positiva
de vida em relacdo ao futuro, que inspira coragem para enfrentar o medo (Santos et al., 2021),
um construto interacional e dindmico (Carvalho; Duarte; Charepe, 2022), compreende-se que
é possivel desenvolvé-la a partir do estabelecimento de relagdes e conexdes com outras pessoas,
0 que pode ser associado ao self social, que é descrito na teoria do IS como a capacidade de
atribuir compreenséo e significado, a partir da interacdo do individuo com o meio social onde
esta inserido e com vinculos sociais. Essa interacdo gera reacdo do meio, promovendo respostas
do individuo (Charon, 2004). Depreende-se, entdo, que as caracteristicas de esperanga e
enfrentamento sdo afloradas ou inibidas tendo como fundamento as conexdes firmadas pelas
mées, desde as relacdes familiares até aquelas com atores externos que passaram a fazer parte
do novo contexto da maternidade.

As entrevistas trouxeram como evidéncia o quanto as maes precisam se colocar como
aquelas que enfrentam as batalhas impostas, buscando sempre o bem-estar da crianca e a oferta
do cuidado que lhe é necesséario, a partir da condicdo clinica, e que a esperanca se torna uma
mola propulsora, o que é corroborado por Londero et al. (2021), que afirmam que a esperanca,
quando fortalecida, colabora com o desenvolvimento de estratégias pessoais para enfrentar
situacOes desconhecidas ou inusitadas. A busca das mées por compreender o que fazer e como
fazer é carregada de significados, tendo como base questBes pessoais, culturais e sociais
(Cabeca; Melo, 2020).

Tendo em vista que as maes entrevistadas demonstraram em inGmeras falas a
capacidade de adequar e inserir nas situacdes impostas pela doenca da crianca, a resiliéncia
passa a ser uma caracteristica evidente em todos os relatos. A literatura aponta que a resiliéncia
é resultado de um construto emocional e técnico, uma competéncia desenvolvida ou aprimorada
a partir das interacOes passadas (Freitas et al., 2021). Park et al. (2022) afirmam que os recursos
de resiliéncia e adaptabilidade utilizados sdo uma associacdo de experiéncias individuais,
coletivas e com base no contexto apresentado, o que € evidenciado nas entrevistas, tendo como
premissa que cada mée reage do seu jeito e a seu tempo, ainda que a doenga rara seja a mesma.

A doenca rara e, consequentemente cronica, recebe diferentes significados por parte das
mées (Xavier; Gomes; Cezar-Vaz, 2020), que sdo resultantes da interpretacdo pessoal de cada

uma, e de suas respostas ao meio. Disto decorrem as transformacdes pessoais apontadas nas
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falas das mades, que passam a apresentar uma Visdo otimista e de busca pelo constante
aprendizado e ajustamento, o que é apontado nos trabalhos de VVon der Lipe, Neteland e Feragen
(2022) e Davidson et al. (2024). As mées descrevem que seu comportamento de atitude e
proatividade € movido pelo significado de esperanca atribuido a cura da doenca e ao
desenvolvimento saudavel dos filhos.

Os conceitos de esperanga, enfrentamento, resiliéncia e adaptagdo podem ser
evidenciados em todas as falas apresentadas neste estudo. Ainda que as méaes entrevistadas
demonstrem que vivenciam o processo do adoecimento da crianca de maneira individual e ao
seu tempo, as fases de ajustamento séo semelhantes e evidenciam o que foi demonstrado em
outros estudos sobre 0 tema. As crengas pessoais, a cultura, o contexto familiar e fatores sociais
sdo influenciadores das respostas dadas pelas maes.

Sendo a esperanca uma caracteristica que pode ser melhorada e um recurso a ser
utilizado como intervencdo de salde (Rustgen, 2021), estudos sobre a experiéncia parental e
esperanca tém demonstrado que 0 aumento desta estd associado a mudancas nos resultados de
salide, tanto da crianca, quanto do cuidador, no contexto do adoecimento pediatrico (Snyder,
2002). Ha um interesse crescente no papel dos construtos motivacionais dentro de contextos
desafiadores do adoecimento infantil (Lancaster; Allen, 2023).

A esperanca é preditiva de um comportamento promotor de satde (Corn; Feldman,
Wexler, 2020). Tendo isso em mente, a Enfermagem e, em especial, o profissional enfermeiro,
deve ter como premissa o0 estimulo deste estado cognitivo e suas dimensdes, objetivando o
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento adaptativas e eficazes, gerando energia e
vontade nas mées e nas criangas.

Associando os achados do estudo com a Politica Nacional de Atencdo Integral as
Pessoas com Doencas Raras (Brasil, 2014), é possivel apontar fragilidades no que tange aos
objetivos do cuidado integral, universal e equitativo, por meio do acesso e da qualificacdo do
cuidado. As entrevistadas trazem que, ainda que ocorra a confirmacao diagnostica, 0 acesso ao
acompanhamento, tratamento e cuidado multidisciplinar ndo € claro e orientativo, 0 que gera
atrasos e inseguranca a respeito do prognostico clinico da crianga.

As maes relatam ainda sobre a inabilidade ou desconhecimento das equipes de salde
acerca da condicédo de doenca rara, ponto também destacado pela mesma politica, que tem como

diretriz a educacdo permanente para aprimoramento de conhecimento, habilidades e atitudes
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dos profissionais. A inexisténcia ou limitacdo do conhecimento por parte da equipe de salde
faz com que as mées sintam ainda mais ansiedade e medo, 0 que impacta diretamente nos
sentimentos de esperanca e no enfrentamento positivo.

Outro ponto de extrema relevancia gira em torno dos relatos de falta de acolhimento,
apoio e orientacdo da equipe assistencial, o que obriga as maes a serem cuidadoras e
ordenadoras da trajetoria terapéutica. Tal situacdo promove angulstia e sentimento de
impoténcia, considerando que elas, mdes, precisam adquirir conhecimento e descobrir
caminhos para ofertar melhores condicGes de salde para a crianga.

Este estudo, portanto, contribui para a &rea de conhecimento da experiéncia materna e
parental frente & uma condigdo clinica de conhecimento limitado; dos fatores que promovem
ou limitam a esperanca parental; dos impactos da esperanca e da resiliéncia no enfrentamento
e adaptacdo materna diante da doenca rara; possibilita a equipe de saude desenvolver estratégias
de acolhimento as maées de criancas com doencas raras; além de direcionar para pontos de
revisao, atengcdo e acompanhamento no que tange os objetivos, diretrizes e responsabilidades
descritos na politica nacional.

Como limitacdo do estudo, vale considerar o tamanho amostral. Considerando dados
levantados por meio de inquérito epidemioldgico realizado pela Rede Raras, entre 2018 e 2023,
0 numero de pacientes respondentes como diagnosticados com alguma doenca classificada
como rara foi de 15966, sendo a mediana de idade destes pacientes de 12 anos, 0 que aponta
diversas oportunidades de estudos no contexto da parentalidade e da experiéncia materna,
associados a esperanga como recurso de cuidado em saude. Ainda como limitacdo, aponta-se a
pouca diversidade dos diagndésticos das criancgas citadas no estudo, uma vez que ha uma ampla
variedade de doencas e a experiéncia parental do cuidar pode apresentar outros focos de analise,
a depender da condicdo de satde diagnosticada.

Sugere-se a abordagem de pesquisa qualitativa, buscando aprofundar o entendimento a
respeito das vivéncias e sentimentos dos envolvidos neste cenario de cuidado. Conceitos como
desconhecimento, inseguranca, isolamento diante da simbologia do raro, preconceitos,
estigmas, medo da morte e angustias relacionadas ao futuro estdo relacionados a realidade
imposta pela condicéo.

No que diz respeito as implicacOes para a pratica de Enfermagem e sua incorporagdo ao

exercicio do cuidado, este estudo oferece informacdes por meio das narrativas e sua analise de
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como mées de criangas com doengas raras experienciam o processo de confirmacdo diagnostica,
tratamento e adaptacéo a realidade imposta pela condigdo clinica, seus desafios e suas formas
de vivenciar a trajetdria de cuidado, o que pode ser agregado ao servico como exercicio de
escuta e acolhimento, a fim de apoiar a mae. Potencializar as narrativas de doenca, dar voz,
promover a autonomia e considerar as percepcoes, significados e necessidades particulares,
expressas pelas maes, pode promover o vinculo com a equipe e consequente melhoria nos
resultados de saude.

Sendo assim, este material sugere a valorizacao das relacfes de cuidado e intervengdes
promotoras de esperancga, enfrentamento e resiliéncia, tais como: grupos de escuta para
demandas emocionais; grupos de orientacdo quanto aos cuidados domiciliares; avaliacdo
periddica do nivel esperanca materna; acolhimento individualizado a partir das demandas
emergentes da escuta em grupo; suporte para acesso a servi¢os de satde emocional proximos a
residéncia; desenvolvimento e aplicacdo de metodologia de formalizacdo das orientagcdes de
cuidado a serem utilizadas na rede de saude (diario do paciente); aplicacdo da pratica orientativa
e sugestiva acerca de grupos de maes em midias sociais.

A pesquisa pode ainda direcionar para novos olhares nas politicas publicas a respeito
das doengas raras, em razao das falas e apontamentos elencados pelas mées sobre a dificuldade
de acesso as equipes com conhecimento adequado, além da multiplicidade de informacGes
desencontradas a respeito do tema e da falta ou limitac&o de apoio para organizagéo e ordenagéo
do cuidado.

Para além dos cuidados assistenciais, este estudo demonstra 0 quanto o impacto na
seguranca alimentar da crianca gera preocupacdo e angustia nas mées, 0 que aponta para
oportunidade futura de pesquisa, buscando compreender a interrelacdo da condicdo
socioecondmica, 0 construto de ser mée e ofertar o cuidado integral e cabivel a condi¢do da
crianga e o0 suporte e acesso aos direitos sociais pertinentes.

O impacto social e familiar ocasionado pela condi¢do de doenca rara deve ser levado
em conta, pois este estudo apontou que as mées também desenvolvem esperanca e estratégias
de enfrentamento a partir das interacdes e conexdes estabelecidas, o que pode ser otimizado por
meio da implementacédo de grupos de escuta e acolhimento multidisciplinar, conforme descrito

anteriormente.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo em questdo evidenciou 0 quanto a experiéncia materna é impactada, tanto de
forma positiva quanto negativa, frente a condicdo de doenca rara na crianca. As acoes e reacdes
das mées sofrem direta influéncia por conta da condigdo de saude da crianca, por ser a DR de
dificil diagnostico e de trajetdria terapéutica longa e desconhecida.

A Pesquisa de Narrativa permitiu, a partir dos relatos, evidenciar que as mées enxergam
desafios desde o momento da noticia do diagnostico, que perduram durante todo o percurso do
cuidado. As respostas das méaes frente a doenca e as adversidades que se apresentam resultam
das interacBes vivenciadas, tanto com elas mesmas e suas crencas e aprendizados prévios,
guanto com 0 meio externo, em consonancia com o que apresenta a teoria do Interacionismo
Simbodlico.

A experiéncia do ser mée de uma crianga com doenca rara pode ser demonstrado por
quatro fases ndo-lineares: compreensao e aceitacdo da condicao; enfrentamento da realidade da
doenca rara; desenvolvimento de forca e esperanca; e reconhecimento de aprendizados e
transformacdes, sendo todas elas permeadas por sentimentos de esperanca e resiliéncia, que se
alternam entre estarem aumentados ou diminuidos.

Foram identificados fatores dificultadores para a experiéncia materna, tanto internos,
relacionados as expetativas, identidade materna e perspectivas, quanto externos, relacionados
as redes de apoio, isolamento social, falta de informacdes e a relacdo com a equipe de saude. A
superacao desses fatores se deu no decorrer do processo, a partir das vivéncias anteriores, da fé
e das crencas pessoais e das interacdes estabelecidas no cenéario da doenca.

Da mesma maneira, fatores facilitadores foram apontados pelas mées, fatores esses que
se tornaram promotores de esperanca, forca e resiliéncia. As mées sentiram-se estimuladas ao
enfrentamento positivo quando reconheceram acolhimento e apoio por parte dos profissionais
e ao se perceberem capazes de atender as demandas da crianca. O desenvolvimento e adaptacédo
da crianca foi identificado como maior promotor de esperancga para as maes que veem na crianga
a forgca motriz para superacao de qualquer dificuldade.

A atuacdo da Enfermagem pode ser beneficiada a partir dos resultados deste estudo,
considerando que o acolhimento, escuta e compartilhamento de informacbes podem ser

estratégias utilizadas para formacdo de vinculo e promocdo de cuidados mais alinhados e
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assertivos para a crianca. A utilizacdo da EEH, como parte do processo de compreensao das
fragilidades e pontos a serem trabalhados, assim como a compreensao das relagdes vivenciadas
pelas mdes e suas necessidades emocionais de estimulo e fortalecimento, podem aprimorar a
qualidade da assisténcia, tendo como foco que a mée deve ser reconhecida como parceira no
cuidado, além de ser ela instrumento de promogéo de salde para 0 meio em que esta inserida.

Ademais, a identificacdo dos fatores fortalecedores e dificultadores da experiéncia
materna no contexto da doenca rara gera subsidio para a realizacdo de formacdo continuada
com a equipe de Enfermagem, visando atenuar as dificuldades e reforcar os fatores
positivos. Por se tratar de um estudo onde as narrativas sdo o ponto de partida para compreenséo
e anélise, a pesquisa em questdo tem o potencial de alavancar o desejo de explorar 0s contextos
de experiéncia parental, familiar e social no cenario da DR.

Pesquisas futuras, tendo como foco o cuidado relacional de suporte a parentalidade
frente a DR infantil, valendo-se dos conceitos de esperanca e resiliéncia, centrados na familia e
sua rede de relacBes sociais, associadas a busca do conhecimento acerca da relevancia do
suporte matuo entre 0s pais e como este interfere no enfrentamento, oportunizardo desenvolver

praticas de cuidado fortalecedoras e promotoras de saude clinica e emocional.
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APENDICE A - PERGUNTAS NORTEADORAS UTILIZADAS NAS ENTREVISTAS
COM AS MAES

1. Contem-me como tem sido para VOcés a experiéncia de serem pais de uma crianga com
uma doenca rara? Gostaria de ouvir como foi e tem sido para vocé(s), desde a descoberta
do diagnostico até os dias atuais?

2. Quais os principais desafios que o(a) senhor(a) enfrenta no cuidado ao(a) seu(sua)
filho(a)?

3. O(a) senhor(a) consegue descrever quais estratégias utiliza para enfrentar esses
desafios?

4. 0O(a) senhor(a) consegue identificar pontos/fatores de esperanca, em relacdo a doenca
do seu(sua) filho(a)?

Perguntas intermediarias serdo introduzidas, a partir da narrativa dos pais, com a
intencionalidade de compreender: sentimentos de esperanca e desesperanca e estratégias de
enfrentamento, por exemplo: O que foi mais dificil, o que pensaram, sentiram e sentem hoje?

O que os ajudou a superar essas dificuldades?
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"Resumo:
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7.Se for pesquisa patrocinada, citar o(s) patrocinador (es):

8.Qual o tamanho da amostra a ser estudada na SES-DF? 30
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B Universidade de Brasilia
Universidade de Brasilia

Faculdade de Ciéncias da Satide

Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de pesquisa “A experiéncia dos
pais no cuidado a criancas portadoras de doengas raras: desafios e estratégias de enfrentamento”, sob a
responsabilidade da pesquisadora Ana Paula Sarmento Chardo Aureliano. Trata-se de um estudo com
abordagem mista, realizada por meio de aplicagio de escala validada (Herth Hope Index (HHI)) e entrevistas
semiestruturadas, submetidas ao referencial teorico do Interacionismo Simbolico, direcionadas aos
acompanhantes (pai/mée) de criangas menores de dois anos.

Os objetivos desta pesquisa sdo compreender as experiéncias vivenciadas por pais (pai e/ou mie) de
criangas portadoras de doencas raras; descrever os fatores de esperanga desenvolvidos pelos pais (pai e/ou
mie) no processo do cuidar; identificar o conhecimento dos pais (pai e/ou mée) a respeito da doenga rara e da
trajetoria terapéutica; descrever o sentimento dos pais (pai e/ou mie) ao receber o diagnoéstico de doencga rara
para seu filho registrar e os impactos provocados pela doenga rara no contexto familiar; aprender sobre os
desafios e necessidades dos pais passiveis de serem acolhidas e atendidas pela equipe de saide e propor
intervengdes no sentido do cuidado centrado na familia.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da pesquisa e lhe
asseguramos que seu nome nio aparecera sendo mantido o mais rigoroso sigilo pela omisséo total de quaisquer
informagdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participagdo se dara por meio de preenchimento de escala e entrevista aberta semiestruturada,
com tempo médio estimado de vinte minutos para sua realizagio, em local de escolha do participante ou por
meios de comunicagdo fonado/online, a depender do local de residéncia do participante, da disponibilidade
para encontros presenciais ou do intervalo entre as consultas ambulatoriais. Para fins de autenticidade das
falas na anilise, as entrevistas serfio gravadas em 4udio apds autorizagio e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e do Termo de Cess@o de Uso de Imagem e/ou Voz para fins Cientificos
e Académicos.

A existéncia de riscos potenciais esta vinculada a lembranga dos participantes de experiencias prévias
desconfortaveis efou a reativagdo de situagdes emocionais ou sofrimentos vivenciados. Diante disso, a
pesquisadora se mantera sensivel aos riscos e caso seja identificada qualquer situagdo, néo prevista no TCLE,
a coleta de dados serd interrompida e sera oferecido o devido suporte ao participante, que podera ser
encaminhado ao servigo de referéncia do Hospital, equipe de apoio psicoldgico ou social da instituigdo onde
a pesquisa sera realizada. Se o(a) senhor(a) aceitar participar, contribuira para a melhor compreensdo dos
sentimentos vivenciados pelos pais de criangas portadoras de doengas raras, dos principais desafios e das
estratégias de enfrentamento e esperanga e das necessidades de intervengdes de suporte por parte da equipe
assistencial.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer procedimento) qualquer questio
que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum
prejuizo para o(a) senhor(a). Sua participacio € voluntaria, isto é, nio ha pagamento por sua colaboragio.

Todas as despesas que o(a) senhor(a) (e(a) senhor(a) e seu acompanhante, quando necessdrio) tiver
(tiverem) relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa,
alimentac¢fo no local da pesquisa ou exames para realiza¢fio da pesquisa) serdo cobertas pelo pesquisador
responsavel.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacéio na pesquisa, o(a) senhor(a)
devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposi¢des legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serfo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo ser publicados
posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do
pesquisador por um periodo de cinco anos, apos isso serdo destruidos.

rubrica do participante da pesquisa

Pagina 1 de 2
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Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagio a pesquisa, por favor telefone para: a pesquisadora
Ana Paula Sarmento Charfo Aureliano, no telefone (61) 98254-1714, disponivel inclusive para ligagdo a
cobrar; ou Aline Oliveira Silveira, orientadora da pesquisa, na Universidade de Brasilia/Faculdade de Ciéncias
da Satde, no telefone (61) 3107-2025 ou (61) 999663133, disponivel inclusive para ligagdo a cobrar. Informo
que o e -mail da pesquisadora é charao.anapaula@gmail.com e da orientadora € alinesilveira@unb.br, e que
o contato com a equipe de pesquisa pode ser feito a qualquer hora.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde (CEP/FS) da
Universidade de Brasilia. O CEP é composto por profissionais de diferentes areas cuja fungio é defender os interesses
dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de
padrdes éticos. As duvidas com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser
esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs(@unb.br ou cepfsunb(@gmail.com, outras informagdes
podem ser conferidas no site https:/fs. unb.br/comite-de-etica-cep-fs/sobre-cep. O CEP/FS se localiza na Faculdade de
Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia, Asa Norte.

Além disso, como a Secretaria de Estado de Saude é coparticipante desta pesquisa, este projeto também foi
Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As dividas com relagfio & assinatura do TCLE ou os direitos
do participante da pesquisa podem ser obtidas através do telefone: (61) 2017 1145 ramal 6878 ou e-mail:
comitedeetica.secretaria@gmail.com.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi elaborado em duas vias, uma
ficara com o pesquisador responsavel e a outra com o Senhor(a).

Nome e assinatura do Participante de Pesquisa

Nome ¢ assinatura do Pesquisador Responsavel

Brasilia, __ de de
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ANEXO D - TERMO DE CESSAO DE USO DE IMAGEM E/OU VOZ PARA FINS
CIENTIFICOS E ACADEMICOS

== Universidade de Brasilia

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Saide

Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem

TERMO DE CESSAO DE USO DE IMAGEM E/OU VOZ
PARA FINS CIENTIFICOS E ACADEMICOS

Protocolo de Pesquisa, CAAE (70012623.0.0000.0030), CEP/FS-UnB, aprovado em
(27.08.2023).

Por meio deste termo,

(cpf ),

participante do estudo “ A experiéncia dos pais no cuidado a criangas portadoras de doenga
rara: desafios e estratégias de enfrentamento”, de forma livre e esclarecida, cede o direito de
uso das fotografias, videos e/ou voz adquiridos durante a realizagdo do tratamento clinico a
que foi submetido ou durante sua participagdo em estudo/pesquisa anterior, e autoriza o(s)
pesquisador(es), Ana Paula Sarmento Chardo Aureliano, cpf 725.155.701-00, matricula
222113623, vinculada ao Programa de P6s Graduagao em Enfermagem da Universidade de

Brasilia, responsavel(is) pelo trabalho a:

(a) utilizar e veicular as fotografias, videos e/ou voz obtidas durante seu tratamento
clinico ou durante sua participagdo em estudo/pesquisa anterior na(o) dissertacdo de
mestrado para fim de obtengéo de grau académico (e/ou divulgacio cientifica), sem qualquer
limitagdo de numero de insergdes e reprodugdes, desde que essenciais para os objetivos do
estudo, garantida a ocultagao de identidade (mantendo-se a confidencialidade e a privacidade
das informagoes), inclusive, mas néo restrito a ocultagdo da face e/ou dos olhos, quando
possivel;

(b) veicular as fotografias, videos e/ou voz acima referidas na versdo final do
trabalho académico, que sera obrigatoriamente disponibilizado na pagina web da biblioteca
(repositorio) da Universidade de Brasilia — UnB, ou seja, na internet, assim tornando-as
publicas;

(c) utilizar as fotografias, videos e/ou voz na produgdo de quaisquer materiais
académicos, inclusive aulas e apresentagdes em congressos e eventos cientificos, por meio
oral (conferéncias) ou impresso (pOsteres ou painéis);

(d) utilizar as fotografias, videos e/ou voz para a publicagdo de artigos cientificos
em meio impresso e/ou eletrénico para fins de divulgacido, sem limitagdo de nimero de
inser¢des e reprodugdes;

(e) no caso de imagens, executar livremente a montagem das fotografias, realizando
cortes e corregdes de brilho e/ou contraste necessarios, sem alterar a sua veracidade,
utilizando-as exclusivamente para os fins previstos neste termo e responsabilizando-se pela
guarda e pela utilizacéo da obra final produzida;

PARTICIPANTE DO ESTUDO CPF:

Pagina 1 de 2
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== Universidade de Brasilia

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Saldde

Programa de Pés-Graduagdio em Enfermagem

(f) no caso da voz, executar livremente a edigdo e montagem do trecho, realizando
cortes e corregdes necessarias, assim como de gravagdes, sem alterar a sua veracidade,
utilizando-as exclusivamente para os fins previstos neste termo e responsabilizando-se pela
guarda e pela utilizagdo da obra final produzida.

O participante declara que esta ciente que ndo haverd pagamento financeiro de
qualquer natureza neste ou em qualquer momento pela cessdo das fotografias, dos videos
c/ou da voz, ¢ quc csta cicntc quc podc rctirar scu conscntimento, ecm qualquer fasc da
pesquisa, sem penalizacdo alguma, salvo os materiais cientificos ja publicados.

E vedado ao(s) pesquisador(es) utilizar as fotografias, os videos e/ou a voz para fins
comerciais ou com objetivos diversos da pesquisa proposta, sob pena de responsabilizagao
nos termos da legislacdo brasileira. O(s) pesquisador(es) declaram que o presente
estudo/pesquisa serd norteado pelos normativos éticos vigentes no Brasil.

Concordando com o termo, o participante de pesquisa e o(s) pesquisador(es)
assinam o presente termo em 2 (duas) vias iguais, devendo permanecer uma em posse do
pesquisador responsavel e outra com o participante.

Local e data

PESQUISADOR RESPON SAVEL
CPF:

PESQUISADOR
CPF:

PARTICIPANTE DO ESTUDO
CPF:
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ANEXO E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
ENTREVISTAS VIRTUAIS - TCLE

E! Universidade de Brasilia

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Saude
Programa de Pos-Graduacdo em Enfermagem

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de pesquisa “A experiéncia dos
pais no cuidado a criangas portadoras de doencas raras: desafios e estratégias de enfrentamento™, sob a
responsabilidade da pesquisadora Ana Paula Sarmento Charfio Aureliano. Trata-se de um estudo com
abordagem mista, realizada por meio de aplicagdo de escala validada (Herth Hope Index (HHI)) e entrevistas
semiestruturadas, submetidas ao referencial tedrico do Interacionismo Simbélico, direcionadas aos
acompanhantes (pai/mée) de criangas menores de dois anos.

Os objetivos desta pesquisa sdo compreender as experiéncias vivenciadas por pais (pai e/ou mae) de
criangas portadoras de doengas raras; descrever os fatores de esperanga desenvolvidos pelos pais (pai e/ou
mie) no processo do cuidar; identificar o conhecimento dos pais (pai e/ou mae) a respeito da doenga rara e da
trajetoria terapéutica; descrever o sentimento dos pais (pai e/ou mae) ao receber o diagnostico de doenga rara
para seu filho registrar e os impactos provocados pela doenga rara no contexto familiar; aprender sobre os
desafios e necessidades dos pais passiveis de serem acolhidas e atendidas pela equipe de satide e propor
intervengdes no sentido do cuidado centrado na familia.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessdrios antes e no decorrer da pesquisa e lhe
asseguramos que seu nome nio aparecera sendo mantido o mais rigoroso sigilo pela omisséo total de quaisquer
informagdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participagdo se dara por meio de preenchimento de escala e entrevista aberta semiestruturada,
com tempo médio estimado de vinte minutos para sua realizagio, em local de escolha do participante, por
meios de comunicagdo fonado/online. Para fins de autenticidade das falas na analise, as entrevistas serdo
gravadas em dudio apos autorizagdo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e do Termo
de Cessdo de Uso de Imagem e/ou Voz para fins Cientificos e Académicos.

A existéncia de riscos potenciais esta vinculada a lembranga dos participantes de experiencias prévias
desconfortaveis e/ou a reativagio de situagdes emocionais ou sofrimentos vivenciados, além dos riscos
inerentes a pesquisa virtual, como queda da conexdo, lentidio e outros, associados as limitagdes das
tecnologias. Diante disso, a pesquisadora se mantera sensivel aos riscos e caso seja identificada qualquer
situagdo, ndo prevista no TCLE, a coleta de dados serd interrompida e sera oferecido o devido suporte ao
participante, que podera ser encaminhado ao servigo de referéncia, equipe de apoio psicolégico ou social da
institui¢do a qual o paciente esta vinculado. Se o(a) senhor(a) aceitar participar, contribuira para a melhor
compreensdo dos sentimentos vivenciados pelos pais de criangas portadoras de doengas raras, dos principais
desafios e das estratégias de enfrentamento e esperanca e das necessidades de interven¢des de suporte por
parte da equipe assistencial.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer procedimento) qualquer questio
que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum
prejuizo para o(a) senhor(a). Sua participacédo ¢ voluntaria, isto €, ndo ha pagamento por sua colaboragéo.

Todas as despesas que o(a) senhor(a) (o(a) senhor(a) e seu acompanhante, quando necessdrio) tiver
(tiverem) relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa (tais como, passagem para o local da pesquisa,
alimentag@o no local da pesquisa ou exames para realiza¢io da pesquisa) serdo cobertas pelo pesquisador
responsavel, quando couber.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacdo na pesquisa, o(a) senhor(a)
devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as disposigdes legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, podendo ser publicados
posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda do
pesquisador por um periodo de cinco anos, apds isso serdo destruidos.

rubrica do participante da pesquisa
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BB universidade de Brasilia

Universidade de Brasilia
Faculdade de Ciéncias da Saude
Programa de Pos-Graduagdo em Enfermagem

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer divida em relagao a pesquisa, por favor telefone para: a pesquisadora
Ana Paula Sarmento Chardo Aureliano, no telefone (61) 98254-1714, disponivel inclusive para ligacdo a
cobrar; ou Aline Oliveira Silveira, orientadora da pesquisa, na Universidade de Brasilia/Faculdade de Ciéncias
da Saude, no telefone (61) 3107-2025 ou (61) 999663133, disponivel inclusive para ligagdo a cobrar. Informo
que o ¢ -mail da pesquisadora ¢ charao.anapaula@gmail.com e da orientadora ¢ alinesilveira@unb.br, e que
o contato com a equipe de pesquisa pode ser feito a qualquer hora.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias da Satde
(CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP ¢ composto por profissionais de diferentes areas cuja funcao €
defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrées éticos. As davidas com relagéo a assinatura do TCLE ou os
direitos do participante da pesquisa podem ser esclarecidos pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail
cepfs@unb.br ou cepfsunb@gmail.com, outras informagdes podem ser conferidas no site
https://fs.unb.br/comite-de-etica-cep-fs/sobre-cep. O CEP/FS se localiza na Faculdade de Ciéncias da Saude,
Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia, Asa Norte.

Além disso, como a Secretaria de Estado de Satde € coparticipante desta pesquisa, este projeto também
foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As davidas com relagdo a assinatura do TCLE
ou os direitos do participante da pesquisa podem ser obtidas através do telefone: (61) 2017 1145 ramal 6878
ou e-mail: comitedeetica.secretaria@gmail.com.

A concordincia em participar da pesquisa estd diretamente relacionada a resposta aos
questionarios/instrumentos apresentados. Orientamos ainda a guardar em seus arquivos a copia deste, enviada
eletronicamente.

Nome e assinatura do Participante de Pesquisa

Nome e assinatura do Pesquisador Responsavel

Brasilia, __ de de




ANEXO F — ESCALA DE ESPERANCA DE HERTH

ESCALA DE ESPERANGCA DE HERTH - HERTH HOPE INDEX (HHI)

Iniciais do participante:
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Varias afirmacdes estao abaixo enumeradas. Leia cada afirmacéo e coloque um [X] na coluna que descreve o quanto
vocé concorda com esta afirmacao neste momento.

Discordo
completamente

Discordo

Concordo

Concordo
completamente

1. Eu estou otimista quanto a vida.

2. Eu tenho planos a curto e longo prazos.

3. Eu me sinto muito sozinho(a).

4. Eu consigo ver possibilidades em meio as
dificuldades.

5. Eu tenho uma fé que me conforta.

6. Eu tenho medo do meu futuro.

7. Eu posso me lembrar de tempos felizes e
Prazerosos.

8. Eu me sinto muito forte.

9. Eu me sinto capaz de dar e receber
afeto/amor.

10. Eu sei onde eu quero ir.

11. Eu acredito no valor de cada dia.

12. Eu sinto que minha vida tem valor e
utilidade.
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ANEXO G - ECOMAPA

Ecomapa (Quem é a rede social de apoio? Informal e formal?)

‘ Q A ser preenchido pelo investigador
Profissionais
de Satde

Famflia
Alargada

Amigos
Vizinhos

T—2 Fluxode energia ¢ de recursos

—Numa escala de 1 a 10, considerando que 10 é o relacionamento que o (a) fez sentir
com maior esperanga (onde sentiu maior encorajamento) e 1 a sua auséncia, que

nimero atribuiria aos relacionamentos que identificou no Ecomapa?

(< 5): O que é que o(a) faz manter esse relacionamento/ligagdo?

(>ou=5<9): O que serd necessario fazer para que a intensidade dos relacionamentos

suba meio ponto?
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ANEXO H - GENOGRAMA DE ESPERANCA

Genograma de Esperanga

A ser preenchido pelo Investigador, se no Ecomapa a familia for identificada como um recurso de esperanga (resultado a questdo 2.1.1

a partir de 5)

Gerago 1
Geragllo 2
Geracdio 3

Legenda: Observaghes:

!_-_] SexoMascnlino  C-Casamento

O sooremnna O[]

~f4~ Divércio(D)  Linha Matrimonial

—f— Separado(S) O

Vivendo junlos uma relaglo
Ou ligaglo
B de Interaced Ca[Herth, $990:Mdler, 1007} AmibntosPessaals  COR:Coragem S Serepidade ,

{Herth. 1990 Mile. 1007) ¢ :Cwohe € Opteniano

M Eﬂmupumolmlowmwu ) . Er iBergs <3 Otuaciopusoluun |

D=(‘\ Relacao com untecesbentes de esperinca MemértasMeralizantes R+: Recordaries demamentaspositiios
S B tam
L Herth, 1990}
Relacao deameacaii eperanca .
M Ny et ey | AT -+ Prestaca de crengare privicasespir gustt deligiosss |

e — {Herth, 1990}



