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Introducao

Classificam-se como raras as doencas gue afetam 65 pessoas a cada 100 mil. No Brasill,
existem cerca de 13 milhOes de brasileiros que possuem doencas raras. No entanto, ainda
nao se tem a clareza das causas e origens dessas doencas, mas estudos comprovam gue
80% delas advém de fatores genéticos e cerca de 75% afetam as criancas. Assim, quando
ocorrem no inicio do desenvolvimento infantil, o esforco da familia tera de ser redobrado,
mas sabe-se gue a figura materna se sobressai nesses cuidados, devido a figura feminina ter
sido construida como a mais apta para acolher, alimentar e a cuidar. Neste fato, destaca-se

entao, a diferenca entre a maternidade e a maternagem.

Objetivos

Analisar a assisténcia de enfermagem acerca do cuidado psicossocial prestado a maes de

filnos com doencas raras.

Metodologia

Trata-se de uma pesquisa descritiva, de abordagem qualitativa. Utilizou-se o metodo
Narrativa de vida, associado a técnica de Snowball (“Bola de Neve”), a fim de obter uma
abrangéncia maior de entrevistas pelo meio que ela se perpetuou. O instrumento de pesquisa
foi uma entrevista aberta e os dados foram analisados através da técnica de leitura flutuante

e agrupamento por similaridade.

, {j
11 SIMPOSIO DE Q‘;
PESQUISA DO
ECOSSISTEMA ANIMA

JUNTOS PELO
CONHECIMENTO:

~_um novo saber cria um novo amanha_

Resultados

A amostra foi constituida por dez maes, com a faixa etaria entre 26 e 58 anos, na qual
relataram rotina cansativa, apego com a fe, sentimento de culpa pelo adoecimento do filho,
depresséo apos a descoberta do diagndstico, rede de apoio fragil apds a patologia, luto da
perda do filho para a doenca e ressignificam o autocuidado. Nota-se que todas possuem
um alto grau de instrucao, a autodeclaracao da cor mais predominante foi a branca, a maior
parte delas conta com a presenca do pal da crianca e somente a metade delas possuem

vinculo empregaticio devido a rotina de cuidados com os filhos.

Mae Cor Idade Escolaridade Ocupacdao Estado Civil
M1 Branca 32 a Superior Completo Nao Casada
M 2 Branca 46 a Superior Completo Sim Casada
M 3 Parda 37 a Superior em Andamento Sim Divorciada
M 4 Branca 49 3 Superior Completo Sim Casada
M5 Branca 58 a Superior Completo Sim Divorciada
M 6 Branca 47 a Superior Completo Sim Casada
M 7 Parda 30 a Superior Incompleto Nao Solteira
M 8 Branca 54 a Superior Incompleto N3o Casada
M9 Branca 44 a Superior Completo Nao Casada
M 10 Branca 26 3 Superior Incompleto N3o Casada

Tabela 1. Descricoes das caracteristicas das maes. Elaboracao dos autores, 2023.

Mae T:T:L:E Diagnosticados Patologia

M1 1 1 Leucodistrofia Metacromatica
M 2 2 1 Doenca de Addison

M 3 3 3 Mucopolissacaridose

M 4 1 1 Sindrome de Angelman

M 5 3 1 Sindrome de Edwards

M 6 1 1 Hiperplasia Adrenal Congénita
M 7 3 3 Leucodistrofia Metacromatica
M 8 3 2 Paraparesia Espastica Hereditaria
M9 3 1 Adrenoleucodistrofia

M 10 1 1 Leucodistrofia Metacromatica

Tabela 2. Descricao em relacdo ao numero de filhos, quantos foram diagnosticados e quais sao as patologias.
Elaboracao dos autores, 2023.

Conclusoes

Desse modo, os achados desta pesquisa demostram que a figura materna € mais
envolvida nos cuidados de criancas atipicas, e assim, tende a ser vulneravel ao adoecer
psiquico. Evidencia-se a necessidade da assisténcia psicossocial voltada para méaes
cuidadoras somado ao incentivo de politicas publicas a fim de diminuir os impactos gerados

na saude dessas mulheres.
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