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RESUMO

Objetivou-se com este estudo desvelar o sentido do vivido de mées cujos filhos foram
acometidos por Acidente Vascular Encefélico devido a Doencga Falciforme. Utilizou-se
como método de investigacdo a abordagem qualitativa optando pela fenomenologia,
embasado no referencial tedrico filosofico de Martin Heidegger. A pesquisa foi
realizada de setembro de 2017 a marco de 2018, com 10 mées de filhos acometidos
por Acidente Vascular Encefalico devido a Doenca Falciforme, e que fazem parte da
Associacgdo de Pessoas com Doencga Falciforme de uma cidade da Zona da Mata
Mineira. Para alcancar o objetivo do estudo foi utilizada uma entrevista
fenomenoldgica, por meio da técnica de entrevista aberta e, para a captacdo das
participantes utilizamos a técnica de snowball sampling (“bola de neve”). Ao
indagarmos o ente, imerso na sua cotidianidade, fomos construindo as unidades de
significacdo, nas quais vieram a tona significados comuns e diferentes da vivéncia
destas mées frente aos questionamentos que eram apresentados. A compreensao
vaga e mediana permitiu a elaboracéo do fio condutor indo em direcéo a hermenéutica.
Para a mulher o vivido do cuidado com o filho significou relembrar o momento da
revelacdo do diagnostico da doenca, o que Ihes causou grande impacto. Sua
participagdo como principal cuidadora exigiu tempo, dedicacéo e predisposi¢ao para
prestar o cuidado, o que gerou cansaco. A fé em Deus deu-lhes forca para que
continuassem a cuidar dos filhos e se mostrou uma estratégia de enfrentamento dos
problemas que surgiram, em que Deus ndo permite que falte nada pois tudo vem Dele,
sem o qual ndo conseguem viver. As sequelas do Acidente Vascular Encefalico foram
motivos de tristeza, sofrimento e dificuldade em aceitar e lidar com esta nova realidade.
Relataram contar com o apoio da familia e dos amigos nos cuidados com o filho, e no
enfrentamento desta situacéo. Nesse vivido apareceu o relato de terem buscado
educar os filhos de tal modo a terem uma vida mais proxima do normal possivel.

Palavras-chave: Acidente Vascular Encefalico; Maes; Doenca Falciforme; Pesquisa
em Enfermagem; Cuidados de Enfermagem.



ABSTRACT

The objective of this study was to reveal the lived experience of mothers whose chil-
dren were affected by stroke due to sickle cell disease. The qualitative approach opting
for phenomenology, based on the theoretical philosophical reference of Martin Heide-
gger, was used as research method. The research was carried out from September
2017 to March 2018, with 10 mothers of children suffering from SCD due to Sickle Cell
Disease, and who are part of the Association of People with Sickle Cell Disease in a
city in the Zona da Mata Mineira. In order to reach the objective of the study, a pheno-
menological interview was used, through the technique of open interview, and for the
capture of the participants we used the technique of snowball sampling ("snowball").
When we inquired about the entity, immersed in its daily life, we were constructing the
units of signification, in which common and different meanings of the experience of
these mothers came to light on the questions that were presented. The vague and
median understanding allowed the elaboration of the guiding thread towards herme-
neutics. For the woman, the experience of caring for the child meant reminding the
moment when the diagnosis of the disease was revealed, which caused them great
impact. Her participation as the main caregiver required time, dedication and predis-
position to provide care, which generated fatigue. Faith in God gave them strength to
continue to care for their children and was a strategy to deal with the problems that
have arisen, in which God does not allow anything to be lacking because everything
comes from Him, without which they can not live. The sequelae of the Stroke were
reasons for sadness, suffering and difficulty in accepting and dealing with this new
reality. They reported having the support of family and friends in caring for their child,
and in coping with this situation. In this lived appeared the report of having sought to
educate the children in such a way to have a life closer to the normal possible.

key works: Stroke, Mothers; Sickle Cell Disease; Nursing Research; Nursing care.
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1 INTRODUCAO

A Doenca Falciforme (DF) é uma alteracao genética, autossdbmica e recessiva
mais comum no mundo que decorre de mutacdes estruturais do gene que produz a
hemoglobina A, levando a formacéo de outra mutante, denominada hemoglobina S
(HbS). Devido a perfusao e a oxigenacao inadequada dos tecidos, que ocorre pelo
comprometimento do fluxo sanguineo na microcirculacdo, esta doenca pode causar
complicacBes sistémicas como disfuncdes organicas e infeccdes (BRASIL, 2016;
VACCA, 2017).

A substituicdo da base nitrogenada adenina por Timina no sexto cédon do
gene B-globina leva a uma mutagcédo missense do acido glutamico para a valina o que
ocasiona a producado da foice B-globina, que heterodimeriza com a-globina para
formar a hemoglobina falciforme. Esta hemoglobina formada € chamada de
hemoglobina S e se polimeriza sob menor tensé@o de oxigénio formando hemacias em
forma de foice que ocasionam a oclusao dos vasos( KUO, 2017).

Acredita-se que foi no continente Africano que ha milhares de anos se deu a
mutacao genética que originou a doenca. Estudos realizados com hapl6tipos levam a
crer que o gene determinante da HbS teve origem no ocidente centro-africano e que
a doenca haveria se propagado para o restante do continente africano e mediterraneo
através da migracdo de populacdes ancestrais naquelas regides. O exbédo forcado
dos africanos seria o reponsavel pela propagacdo da doenca pelo mundo
(FIGUEIRO,2017). A doenca se propagou silenciosamente ao largo do conhecimento
da comunidade cientifica que somente veio a codifica-la e decifra-la no inicio do século
XX. Demorou muito para que o interesse pela doenca despertasse no mundo (BRA-
SIL, 2014).

A DF se apresenta como uma doencga crénica nao transmissivel de prevalén-
cia importante no cenario da saude publica de varios paises inclusive na brasileira.
Segundo dados do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) sabe-se que a
cada mil criancas nascidas vivas no pais, uma tem a DF, estimando-se o0 nascimento
de cerca de 3.000 criancas por ano com DF e de 180.000 com traco falciforme. En-
contramos esta Ultima condigdo quando o individuo apresenta heterozigose para o

gene da hemoglobina, herdando o gene da hemoglobina A de um dos pais e 0 gene
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da hemoglobina S do outro. Nestas circunstancias ele tem o traco para a doenca,
porém nao a doenca em si (BRASIL, 2015)

E uma doenca que se caracteriza por uma variabilidade clinica entre pacien-
tes, que durante a sua vida aprendem a cuidar de si intercalando periodos de bem-
estar e de complicagcdes, que podem levar a desestruturas familiares, sociais, com-
portamentais, politicas e emocionais (GOMES, 2017).

O diagnostico se da geralmente no nascimento ou na infancia, e os primeiros
sinais e sintomas aparecem por volta do sexto més de vida. As primeiras manifesta-
cOes clinicas comumente estéo relacionadas as crises dolorosas e a sindrome mao-
pé (inflamacdo aguda dos tecidos que revertem os o0ssos dos tornozelos, punhos,
maos e pés), que sdo desencadeadas pela vasoclusado. Por volta de 6 a 12 anos essas
crises vasoclusivas tendem a ter uma piora significativa e juntamente com as infec-
cOes, a anemia crbnica e a ictericia aumentam a chance de a crianca ser acometida
por um Acidente Vascular Encefalico (AVE). Quando na infancia o AVE tende a se
apresentar na forma isquémica enquanto que no adolescente a apresentacédo tem
maior incidéncia na forma hemorragica (GESTEIRA, 2016).

Além do AVE estas pessoas ainda podem ser acometidas por outras compli-
cacoes do sistema nervoso central, tais como, convulsdes, hipertenséo intracraniana
por oclusdo venosa, alteracdes mentais por distirbios metabdlicos entre outras. A DF
atua como um fator facilitador do adoecimento das artérias cerebrais na infancia. O
pico de incidéncia do AVE ocorre entre 2 a 9 anos de vida, com posterior diminuicao,
e novo aumento apds os 20 anos de idade (ANGULO, 2016).

O AVE pode acarretar diversos danos afetando as fun¢cdes motoras, sensiti-
vas, cognitivos, perceptivas e de linguagem. O grau de cuidado dependera do quanto
o sistema neurolégico foi afetado. Essa realidade pode gerar estresse do acometido,
do cuidador e de toda familia, levando a incertezas e insegurancas. O grau de depen-
déncia pode variar de nenhum para o total, onde havera a necessidade de cuidado
para as acdes mais basicas do dia a dia como comer, tomar banho, se vestir, realizar
limpeza corporal entre outras (DE SOUZA FILHO, 2017).

O impacto do diagnéstico é algo que gera grandes mudancgas no cotidiano das
relacfes familiares com grandes repercussdes em diversas teias de relagdes, tendo
influéncia direta nas interacdes sociais, politicas, conjugais, comportamentais e de
educacgédo. As familias podem experimentar altos niveis de estresse com mudancgas

nas suas atividades diarias. Ao longo das ultimas décadas, o conceito de tristeza
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cronica tem emergido dentro deste cotiano de cuidado de uma pessoa com doenca
cronica (COUGHLIN,2017; SILVA, 2013).

Neste cenario as mées aparecem como as principais cuidadoras. O aumento
das a¢bes desempenhadas por elas, em detrimento do cuidado direcionado ao filho,
pode gerar sobrecarga de afazeres pela centralizacdo dos cuidados na figura da mu-
Iher, fato que ocorre comumente na nossa sociedade. Percebemos que culturalmente,
e em especial entre pessoas de baixa renda, a mulher é responsavel pelos afazeres
do dia a dia, que reunidos e intensificados, podem gerar estresse impactando nas
relac@es cotidianas (ALMEIDA- ANDRADE, 2017).

Minha aproximacéo com a tematica DF se deu quando pude conviver, durante
a minha pratica profissional, com pessoas que tem o diagnostico da doenca. Percebi
que a maioria dos cuidadores eram as mées e que elas relatavam o quanto era dificil
o enfrentamento da patologia e a impoténcia que sentiam em momentos de
descompensacdo dos filhos. Convivi na pratica com méaes assustadas, que se
dedicavam aos cuidados, relatando abrir m&o das suas necessidades mais béasicas
em detrimento da demanda diaria imposta para o cuidado com os seus filhos.

Um olhar diferenciado para essa mae que cuida e precisa ser cuidada deve
ser dado pela enfermagem em sua pratica. Os sentimentos e percep¢des precisam
ser levantados. As duvidas, 0s receios, a inseguranca sao fatores que precisam ser
trabalhados pois vao influenciar diretamente no seu processo de busca e manutencao
da saude. Segundo Watson (1997) quando duas pessoas se aproximam, em um
encontro de cuidar, suas histérias de vida e campos fenomenoldgicos Unicos
abrangem um evento. E criada uma oportunidade, uma ocasifo real para o cuidado.
E preciso que o enfermeiro esteja com estas mées na sua jornada de satde, doenca
e cura se dispondo a realizar encontros de cuidados.

Ao perscrutar sobre o dia a dia de maes de pessoas que sofreram AVE devido
a DF surgiram os seguintes questionamentos: Como é para esta mée o dia a dia com
o filho que sofreu AVE devido a DF? Quais necessidades surgem deste convivio? Que
alternativas de enfrentamento sao utilizadas para superar as dificuldades encontradas?
Como a mée experiéncia a vivéncia com este filho? Qual o significado de ser mae de
um filho com DF que ja sofreu AVE?

Quando realizamos uma busca pela literatura percebemos que existem
poucos trabalhos abordando o tema, no entanto encontramos estudos sobre o
cotidiano do familiar do portador da Anemia Falciforme (GUIMARAES, 2009; SILVA,
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2013; GUTIERREZ, 2010; KIKUCHI, 2007; WEIS, 2013), estudos sobre fisiopatologia
da Doenca Falciforme e manifestacfes clinicas (SALES, 2014; RODRIGUES, 2016;
ZAGO, 2007; NETO1, 2003) além de estudos sobre suas complicacdes e terapéuticas
(DINIZ, 2003; GUALANDRO, 2007; SILVA, 2007; CANCADO, 2009; ALVES, 2016).

Neste sentido, a pesquisa se justifica pela demanda de atendimento da
enfermagem junto a esta mae e seus filhos, uma vez que a DF é umas das alteracoes
genéticas mais frequentes no Brasil e que vao requerer cuidados constantes apos o
acometimento pelo AVE.

Na busca por conhecer o fendmeno, a partir da perspectiva do ser, encontrei
na fenomenologia de Martin Heidegger a possibilidade de compreender o cotidiano do
vivido das mées as quais os filhos foram acometidos por Acidente Vascular Encefalico
devido a Doenca Falciforme, pois cada uma delas esta lancada no mundo e possui
caracteristicas singulares que as tornam unicas. Com olhar direcionado a dimenséo
existencial desse ser mée, surge como objeto deste estudo o sentido do vivido de
maes as quais os filhos foram acometidos por Acidente Vascular Encefalico devido a
Doenca Falciforme.

Mediante minhas inquietacdes, como pesquisadora e enfermeira e por meio
da realizacdo de um levantamento bibliografico acerca da tematica emergiu como
objetivo do presente estudo desvelar o sentido do vivido de maes cujos filhos foram

acometidos por Acidente Vascular Enceféalico devido a Doenca Falciforme.
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2. HISTORIA, FISIOPATOLOGIA E COMPLICACOES DA DOENCA FALCIFORME —
A MAE COMO CUIDADORA

Serao retratados neste capitulo o que a literatura cientifica vem apresentando
acerca da tematica a ser estudada. Neste momento apresentamos o que ja foi
produzido pela ciéncia, ou seja, aquilo que ja foi discutido pela comunidade académica
sobre o assunto. Objetivamos nesta etapa dar sustentagao a investigacao.

2.1. Fisiopatologia e histdria da Doenca Falciforme no Brasil e no mundo

A DF inclui as variantes anormais de hemoglobina e se origina de uma Unica
mutacdo de nucledtidos de B-globina, que sob estado de desoxigenacdo leva a
polimerizacdo da hemoglobina multada causando mudanca na forma e propriedades
da superficie dos glébulos vermelhos. Estes glébulos vermelhos podem levar a
processos inflamatérios, obstrucdo da vasculatura e prejuizo ao endotélio gerando
toda a sintomatologia conhecida da doenca. E uma doenca genética, cronica, grave
gue se caracteriza por anemia hemolitica, vasooclusdo episédica e dano organico
progressivo. A Anemia Falciforme é a forma mais comum e mais grave da doenca que
ocorre devido a homozigoticidade do gene da célula falciforme (EKONG, 2017;
ZHANG, 2016).

O médico James Bryan Herrick, em 1910, publicou o artigo “Peculiar
elongated and sickle-shaped red blood corpuscles in a case of severe anemia”, na
revista americana Archives of Internal Medicine que foi considerado o primeiro artigo
cientifico sobre a doenca. Neste artigo ele demonstrou a presenca de eritrocitos em
formato de foice em um jovem negro com anemia grave, ictericia e com dores fortes
nas articulagdes. No Brasil foi somente a partir da década de 1940 que os primeiros
estudos se iniciaram atraves do pioneirismo do professor Jessé Accioly, pesquisador
e professor da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Bahia, que
constatou a presenca da DF no Brasil e o seu mecanismo de heranga genética
(BRASIL, 2014; BRASIL 2015).

Acredita-se que foi no ocidente centro-africano, ha milhares de anos, que se
deu a mutacdo genética que originou a doenca. O éxodo dos ancestrais daquelas

regides para o sudeste da Asia e para o norte da Austrélia teria facilitado a propagac&o
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para outros continentes. Antes do fluxo migratorio de africanos para as Américas,
trazido pelos europeus para o trabalho escravo, a doenca era inexistente aqui. A
auséncia de hemoglobina anormal foi detectada em indigenas brasileiros né&o
miscigenados de diversas tribos e regides do nosso pais (BRASIL, 2015).

No Brasil ocorre uma distribuicdo heterogénea do gene da DF pelas regides
do pais, isto devido a diferencas de distribuicdo dos grupos raciais pelas regiées, que
foi influenciada pelas caracteristicas das nacionalidades dos primeiros desbravadores
em cada Estado. Nas regifes norte e nordeste, onde h& a maior concentracdo de
negros e pardos, temos uma maior incidéncia da DF (BRASIL, 2015).

Historicamente, os negros foram introduzidos no pais como escravos, e
mesmo com a abolicdo da escravatura, por meio da lei Aurea promulgada pela
princesa lzabel em 13 de maio de 1888, seus descendentes tiveram poucas
oportunidades econbmicas e sociais, aquém do que se deveria desejar. Neste
contexto a maioria dessa populacdo vive nas regides mais carentes e pobres das
cidades. Problemas como falta de saneamento basico, violéncia, poluicdo ambiental,
transporte ineficiente, higiene precaria, entre outros, sdo vivenciados diariamente e
vao impactar diretamente na falta de autoestima do doente, no tratamento, e
consequentemente, na expectativa de vida da pessoa acometida (BATISTA, 2005).

A demora pelo interesse na pesquisa da DF retardou o processo de adogéo
de politicas publicas no pais, que somente comecaram a tomar impulso no fim do
século XX e, em especial, no inicio do século XXI. A luta do Movimento Negro foi de
suma importancia para a adocdo dessa politica que hoje ainda esta em processo. Com
a constituicdo de 1988, que veio consagrando a igualdade racial, o Sistema Unico de
Saude (SUS) foi instituido dando a todo o cidad&o brasileiro o direito ao atendimento
a saude. Em 2005 foi estabelecida a Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e, em 2009, a Politica Nacional de Atencdo a Saude da
Populacdo Negra ampliando o alcance da politica da DF no ambito do SUS (BRASIL,
2014).

2.2. As principais complicagcfdes da Doenca Falciforme - um enfoque no Acidente

Vascular Encefalico

A DF enquanto doencga cronica pode levar a sinais, sintomas e intercorréncias

gue comprometem todo o cotidiano da pessoa afetada, interferindo em varios
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aspectos da vida. As primeiras manifestacdes clinicas podem aparecer ainda no
primeiro ano de vida o que mostra a importancia do diagnostico precoce. Varias
intercorréncias podem ocorrer, porém as mais comuns sdo as crises de dor, infec¢des
recorrentes, ictericia, a sindrome toracica aguda, o AVE, o primarismo e a crise
aplasica (BRASIL, 2015).

A anemia na DF n&o ocorre devido a deficiéncia de ferro e sim pela reducéo
do numero dos eritrdcitos, das alterag6es em seu formato e funcéo, e por consequente
diminuicdo do valor da hemoglobina e do hematdcrito. Essa anemia pode gerar
cansaco, palidez, indisposicao e fraqueza, o que vai afetar diretamente na qualidade
de vida da pessoa que tem a doenca (BRASIL, 2015).

As crises vaso oclusivas (CVO) constituem uma complicacdo com
epidemiologia importante. Estima-se que cerca de 90% das internacdes hospitalares
destes pacientes estejam relacionadas ao tratamento desta complicacdo. A adeséo
de eritrécitos falciformes e leucdcitos no endotélio levam a vaso-oclusdo por obstrucéo
vascular e isquemia tissular. A ativacdo das células endoteliais, desidratacdo celular,
processo de coagulacdo, vasoconstricdo, febre, perda de temperatura corporal,
atividade fisica extenuante, estresse emocional, hipoxia, sdo fatores que podem
contribuir para a ocorréncia desta complicacdo (BRUNETTA, 2010; ATAGA,2017).

Outro problema comum séo as infec¢gbes, que muitas vezes podem ocorrer
pelo contagio por microrganismos encapsulados, causando principalmente doencas
no trato respiratorio, podendo levar a sepse. As infec¢cBes bacterianas sao
complicagbes predominantes, e de igual modo preocupantes, pois constituem uma
grande causa de morbidade e mortalidades entre os doentes (YANDA, 2017). Devido
a este quadro os episodios de febre devem ser rigorosamente monitorados e
encarados como situagdes de risco sendo investigados e esclarecidos o mais rapido
possivel para o estabelecimento de uma terapia imediata.

A ictericia também esta presente por consequéncia da doenca no organismo,
e ocorre em funcdo do aumento da hemodlise o que ocasiona consequentemente
excesso de bilirrubina na circulagdo levando a pigmentacdo amarelada da pele e da
esclerotica. E uma manifestacéo importante e pode ter impacto subestimado no bem-
estar e qualidade de vida do paciente. A Coluria (escurecimento da urina) € um sinal
comum da ictericia. Estes achados clinicos podem corresponder a algum grau de

comprometimento hepatico passivel ocorrer na doenca (BRASIL, 2015).
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A sindrome toracica aguda ocorre através de uma fisiopatologia complexa que
envolve infiltrado pulmonar, dor toracica e trombose por consequéncia de infeccéo,
embolia de medula éssea necrotica, vaso-oclusdo pulmonar e sequestro pulmonar.
Os sintomas associados a esta complicacdo sdo febre, sibilos difusos, tosse,
taquidispnéia, hipoxia entre outros. E uma complicacdo grave e severa sendo
necessaria internacéo hospitalar para o tratamento (BRASIL, 2015).

O priapismo € um acometimento comum entre os pacientes portadores de DF
gue pode se apresentar como um evento agudo ou como O que 0s especialistas
chamam de episodios de gagueira, no qual ocorrem incidentes recorrentes de erecdes
prolongadas. Seu acometimento se deve a vaso-oclusdo, e por consequéncia a
reducdo da circulacdo sanguinea no pénis, levando a erecéo prolongada e dolorosa.
Ele estd associado a disfuncéo erétil a longo prazo e pode acarretar consequéncias
psicolégicas no individuo acometido. O tratamento destina-se em intervencdes nos
episodios agudos e prevencao de novas ocorréncias (CHINEGWUNDOH,2017).

As crises aplasicas se apresentam por sintomas de anemia aguda sem
aumento esplénico. Sado mais frequentes nos primeiros anos de vida, onde a ocorre a
diminuicdo da eritropoiese levando a rapidas reducfes da hemoglobina. Geralmente
ocorre apO0s um processo infeccioso, onde comumente o parvovirus B19 esta
envolvido. A consequéncia € o surgimento de uma anemia acentuada aguda, com
tratamento sintomatico e sendo necessario deve-se recorrer a transfusdes sanguineas
(BRASIL, 2012; SOUZA, 2016).

O AVE é uma das complicacBes mais graves da DF responsavel por 20% da
mortalidade dos pacientes. Ele ocorre devido a uma diminuicAo ou completa
interrupcdo de fluxo sanguineo cerebral. Pode se apresentar na forma isquémica
(AVEI) ou hemorragica (AVEh). O AVEIi tem causa trombdtica, que gera diminuicdo da
perfusdo sanguinea no encéfalo levando a disfuncéo cerebral. O déficit neuroldgico
resultante pode ser permanente ou transitorio (SOUZA, 2016; LIMA, 2016).

No AVEh ocorre extravasamento de sangue no parénquima cerebral,
ocasionado pelo rompimento de um vaso, geralmente associado por picos de pressao
arterial ou a uma vasculatura ja doente e esclerosada. Existem ainda dois tipos de
AVEh, o intraparenquimatoso e o subaracnoideo. O primeiro seria resultante do
rompimento de uma artéria que irriga uma area dentro do encéfalo e o segundo ocorre

guando ha um rompimento e hemorragia nas meninges (HENN, 2017).
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Nas duas formas as pessoas que sofrem o AVE podem ter acometimentos de
variadas extensdes e ir até a oObito. Paralisia de face, hemiplegia, hemiparesia,
deficiéncia do campo visual, afasia, limitages das atividades motoras, funcionais,
déficit cognitivo além de restricbes na vida cotidiana sdo consequéncias que podem
surgir. Classicamente um sinal do AVE € a hemiparesia ou a hemiplegia, que sao,
respectivamente, a perda da forca e paralisia total da metade lateral do corpo. A
grande maioria dos pacientes que sobrevivem a esta intercorréncia apresentam algum
déficit sensorial que pode ndo ser muito bem avaliado e tratado em uma consulta de
rotina. Estudos demonstraram que os déficits cognitivos tendem a aumentar com a
idade (FAGUNDES, 2015).

O risco de uma crianca que tem a DF de sofrer um AVE é cerca de 300 vezes
maior, quando comparamos ao risco de uma criancga tida como saudavel. Os estudos
mostram que o AVEi tem maior ocorréncia em crianca e adolescentes com menos de
15 anos, j& o AVEh apresenta maior incidéncia em adolescentes com mais de 15 anos
e adultos jovens na segunda e terceira décadas de vida (CANCIO, 2015).

Cerca de 10 % das criancas portadoras de DF apresentam alteracdes nos
exames de imagem por ressonancia magnética de cranio sem apresentar sintomas
neurolégicos e por tal motivo existe a necessidade de uma avaliagdo neuropsicolégica
periddica, para prevencdo de complicacdes maiores. O Doppler Transcraniano (DTC)
tem sido utilizado como uma ferramenta importante de identificacdo de risco para o
AVE (NUNES 2016; RODRIGUES, 2016).

Pessoas que tem a DF e foram acometidas pelo AVE realizam transfusdes
sanguineas periddicas para prevenir novos episédios isquémicos. A intencdo dessa
terapia € melhorar o fluxo sanguineo, e por consequéncia a oxigenacdo da
microcirculacéo levando a uma diminuicdo da hemoglobina S aumentando o nivel de
hematocrito. Esse processo contribui para a prevencdo de novos episédios vaso-
oclusivos. Atencédo redobrada precisa ser dada nesta terapia com relacdo a
concentracdo sérica de ferro, que em excesso, pode tornar-se toxico sendo
depositado em 6rgédos como figado e coracdo (MONTEIRO, 2015; VIZZONI, 2017).

E de extrema importancia o conhecimento das intercorréncias na DF uma vez
que a deteccdo de complicacdes e a implementacdo de tratamento precoce pode
reduzir a morbimortalidade da doenca, elevando a expectativa de vida do portador

melhorando a sua qualidade de vida.
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2.3. Mulheres, maes e o cotidiano histérico do cuidado

Culturalmente a responsabilidade de cuidar de um filho é direcionada a sua
progenitora que acaba por representar, socialmente, a figura mais apta por zelar pela
prole. O dito popular “mae € mae” Ihe confere o titulo de exceléncia no quesito cuidar,
proteger e vigiar, podendo gerar sobrecarga de afazeres uma vez que muitos dos
deveres diarios sao delegados a elas sem uma divisdo equanime das tarefas
(QUINTANA, 2017).

Esta responsabilidade, socialmente imbuida, pode ser constatada ao longo da
nossa historia na qual o conceito de maternidade veio sofrendo transformagfes. Entre
os séculos XVI e XVII as mulheres dos nobres eram vistas sob a 6tica da funcao
reprodutora, sendo responsaveis por dar herdeiros aos seus senhores e pela
organizacao da vida social, sem se ater a educacéao das criancas. As mulheres eram
educadas para o casamento e deveriam reconhecer a autoridade dos seus maridos
aceitando a sua superioridade. Os filhos eram amamentados por mulheres pobres,
pois se sabia que a amamentacdo funcionava como contraceptiva dificultando outra
gravidez (ARIES, 1986; RESENDE, 2017).

Com o advento da revolucéo industrial as mulheres eram vistas como méao de
obra barata e foram precocemente inseridas nas fabricas. As mées sequer
amamentavam 0s recém-nascidos e cerca de 3 a 4 dias ap0s o parto ja retornavam
ao trabalho para complementar, com salarios muito menores que os dos homens, a
renda familiar. Essa situacéo fez com que se brotasse na sociedade, aos poucos e
lentamente, a ideia de culpa nas mulheres por deixarem os seus filhos em casa, aos
cuidados de outros (RODRIGUES, 2015).

A ascensdo da burguesia concomitantemente com o aumento da necessidade
de expansdo da mao de obra trabalhadora, fez com que uma nova ordem surgisse
com a necessidade da queda do indice de mortalidade infantil para que, futuramente,
mais trabalhadores pudessem ser inseridos no mercado de trabalho. A crianca passa
a ter um papel central na familia, sob a responsabilidade dos pais, com o surgimento
da preocupacéo social pela infancia. Nesta mesma época se firmou o reconhecimento
pelo amor e vinculo materno que deu as méaes a responsabilidade pela criacdo e
educacao dos filhos para uma futura insercéao na sociedade (ARIES, 1986; RESENDE,
2017).
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A familia moderna se funda enté&o nessa nova perspectiva, tendo como foco
os cuidados necessarios aos filhos que deveriam crescer para poder trabalhar. Na
Gra-Bretanha, em 1913, foi apresentado um inquérito sobre “el hundimiento de la
cultura del trabajo entre las mujeres” (o colapso da cultura do trabalho entre as
mulheres) trazendo o trabalho feminino como algo injurioso e degradante, pois as
mulheres abandonavam os seus filhos em casa aos cuidados de outras pessoas para
trabalhar nas fabricas “0 que acabava por descaracterizar sua biologia moral”
(SOHN ,2000, p. 34; RODRIGUES, 2015, p. 7). Percebemos neste contexto, historico
temporal, que a construcéo social e cultural dos valores da maternidade tem a sua
génese na preocupacdo de uma sociedade burguesa, de ordem capitalista, que vé na
valorizagédo da infancia a possibilidade de atender as novas exigéncias do mercado
vigente (ARIES, 1986; RESENDE, 2017).

O amor materno surge entdo como um novo conceito de ordem. As maes
comegam a ser incentivadas a amamentarem os seus filhos e a ndo delegarem a
ninguém o cuidado que deveria ser prestado por elas. l|deologicamente a
responsabilidade pelo cuidar foi deslocando-se progressivamente para a figura da
mulher. Nado se pode negar a presenca deste sentimento em épocas anteriores, mas
a conotacdo social com grande énfase foi dada no final do século XVIII e inicio do
século XIX (ARIES, 1986; RESENDE, 2017).

Foi a partir dai que a imagem idealizada da mée dedicada, consagrada para
o cuidado da familia, apta para a cautela do lar comecou a ser difundida, e perdura
até os dias de hoje. O zelo dessa méde passou a ser indispensavel para o crescimento
e desenvolvimento da crianga. No inicio do século XIX o cuidado ao filho passou a ser
objeto direto da atencao das mées que aceitaram e assumiram este papel (RESENDE,
2017).

Concomitante a esta evolucédo da concepcao de maternidade temos a histéria
da mulher negra na nossa sociedade. E na época da escraviddo que essa figura
comeca a se destacar, tendo as méaes das senzalas ocupado papel de destaque.
Como os casamentos legais ainda ndo existiam elas eram as responsaveis por
conferir o status social de negro ao filho (JONES, 2017).

A sociedade naquela época era rigida e tinha os seus valores bem delimitados
com uma clara demonstracao de diferenciacdo e discriminacdo, onde 0s negros e 0s
indigenas estavam de um lado e os brancos de outro. Consequentemente nesta

sociedade de concepcdes e valores historicos machistas e racistas, ser mulher e ainda
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negra significava sofrimento, exploracdo sexual, humilhacdes e agressdes (SILVA,
2010).

Apesar de todas as situacfes deploraveis nas quais viviam estas mulheres a
dedicagédo e amor com que cuidavam de seus filhos teve destaque, como comprovado
na fala de Jones (2017, p.1006):

Antigos historiadores, estudiosos do trafico negreiro, relataram o
depoimento de viajantes que indicavam que o amor da méae africana
por seus filhos era inigualavel com o que presenciaram em qualquer
outra parte do mundo. Existem numerosas estdrias atestando para o
sacrificio pessoal de mées do leste africano que se ofereciam como
escravas para os mercadores com intuito de salvar seus filhos, assim
como a recusa de comida de mulheres Hotentotes em periodos de
fome até que seus filhos fossem alimentados.

Como ja dito anteriormente a mulher assume na sociedade um papel
subalterno de submissdo e obediéncia aos seus maridos. No nosso pais, enquanto
colonia de Portugal, esse dominio pode ser verificado de uma maneira muito mais
acentuado quando analisamos a relacdo com a mulher negra que, além de tudo, é
vista como uma mercadoria que deveria servir as demandas do homem branco. Esta
mulher terd a sua identidade e corpo extirpados muito mais acentuadamente que uma
mulher branca (PEREIRA, 2017).

Em 13 de maio de 1988 foi assinada a Lei Aurea dando a liberdade aos negros
com a abolicdo da escravatura, porém nao houve, por parte da sociedade vigente,
nenhuma proposta de insercdo destes novos cidaddos na sociedade que
permaneceram sem poder exercer de verdade o seu direito de cidadania. O acesso a
educacdo, saude, transporte, seguranca, habitacdo e insercdo no mercado de
trabalho em condicdes de dignidade, apesar de teoricamente serem direitos de todos,
nao se apresentaram, e ndo se apresentam, de maneira igualitaria até os dias de hoje.
Apés a abolicdo as mulheres negras se inseriram no mercado de trabalho com
atividades informais que quase sempre se direcionavam aos afazeres domeésticos em
casa de familias brancas mais abastardas, se tornando assim um membro importante
no sustento do nucleo familiar (OLIVEIRA, 2015).

A mulher negra passa a partir dai, mais que nunca, a sofrer uma discriminacao
racial e de género por uma sociedade preconceituosa, que tenta manter um

esteredtipo feminino destas mulheres como aptas para o trabalho pesado e sem
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qualificacdo ou para servicos de cunho sexual. Elas eram seres imperceptiveis e
submissos vivendo em situacdes desfavoraveis por dois motivos, por serem mulheres
e negras (PEREIRA, 2017).

Foram anos e anos de lutas, mas hoje vemos que algumas vitérias ja foram
conquistadas no que tange aos seus direitos de participacao e insercao na sociedade
que ainda se apresenta, mesmo de uma forma camuflada, intolerante. Este
esteredtipo sexual da mulata brasileira, servical ainda é forte, mas comeca a ser
superado quando se abre o0 assunto para o didlogo e a reflexdo na sociedade (DOS
SANTOS LEMOS, 2016).

Neste contexto entdo chegamos as participantes da nossa pesquisa, que sao
maes de pessoas acometidas pela Doenca Falciforme que sofreram Acidente
Vascular Encefélico. A DF apresenta maior prevaléncia entra a populagcédo negra que
infelizmente ainda estd na base da nossa piramide social apresentando piores
indicadores epidemioldgicos, educacionais e econémico. O censo demografico de
2010 aponta que 50,7% da populacdo brasileira se auto declara como negros ou
pardos o que mostra a representatividade dos afrodescendentes no pais, tornando a
DF uma doenca de incidéncia importante e significativa no cenario da saude publica
(BRASIL, 2006; CENSO DEMOGRAFICO, 2010).

Com diagnostico da DF para um filho mudancas na rotina dessas maes podem
ser necessarias devido a nova demanda de cuidado que é imposta por essa condicéo.
Muitas vezes as familias sdo pegas de surpresa exigindo um processo agudo de
adaptacdo. Estratégias de enfrentamento sdo buscadas no intuito de se adequar a
nova realidade, podendo gerar conflitos diante das exigéncias que surgem. Impactos
financeiros, estruturais, emocionais, sociais e comportamentais podem emergir. Com
0 acometimento pelo AVE esta situacao pode ainda se acentuar (GOMES, 2017).

Cada familia passa por esse processo de uma maneira particular objetivando
adquirir subsidios de a¢cbes de saude personalizadas utilizadas no cuidado ao filho,
com o intuito de promover a qualidade de vida da pessoa que tem a doenca e de todos
os membros da familia. Este cuidado realizado deve proporcionar ao individuo
condicdes de crescer e se desenvolver da melhor maneira possivel dentro das suas
capacidades e possiveis limitacdes devido a doenca. As suas necessidades fisicas,
espirituais, afetivas e cognitivas devem ser supridas para que se possa prevenir
agravos (GESTEIRA, 2016; CABRAL, 2003).
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Estas mulheres cuidadoras enfrentam, muitas vezes, a sobrecarga pela
responsabilidade do cuidado de um filho com doenca crbnica, pois além de realizarem
a assisténcia necessaria ainda executam outras atividades da sua vida cotidiana,
como trabalhar, se socializar, cuidar de outros filhos e os afazeres domeésticos.
Algumas variaveis sociodemogréaficos podem acentuar essa sobrecarga, como por
exemplo, baixo nivel de escolaridade, desemprego, maior niumero de filhos e baixa
renda familiar (MACEDO, 2015).

Neste contexto se mostra imprescindivel que a enfermagem conheca a
pessoa a quem o cuidado sera prestado, se atentando aos aspectos historicos,
politicos e sociais que constituem este ser. Ndo se pode negar que estes fatores
influenciam os comportamentos do ser mulher, mae e negra no seu processo de busca

e construcdo da saude.
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3. REFERENCIAL TEORICO FILOSOFICO E METODOLOGICO

Para desvelar o sentido do vivido de mé&es as quais os filhos foram acometidos
por Acidente Vascular Encefalico devido a Doenca Falciforme optamos pela
fenomenologia, embasados no referencial tedrico filosofico de Martin Heidegger no
qual vislumbramos a possibilidade de desvelamento do fenébmeno. A enfermagem tem
na fenomenologia uma importante contribuicdo para o seu pensar e o seu saber.

Foi na Alemanha, no século XX, que a Fenomenologia se afirmou como
método e linha de pensamento através de Edmund Husserl, que é considerado o
precursor da fenomenologia contemporénea. Heidegger foi aluno e discipulo de
Husserl e, apesar de seguir o0 seu mestre nos seus estudos, procurou superar a
metafisica ocidental ao propor uma ontologia fundamental por meio de uma analitica
existencial. Em “Ser e Tempo”, sua obra mais famosa, ele apresenta ao mundo as
indagacdes sobre o sentido do ser (GUERRA, 2013).

A fenomenologia € apresentada por Heidegger como um método do auténtico
pensar, um apelo a volta as coisas mesmas, a propria realidade, sem categorias
interpretativas tradicionais que busquem uma explicacao para o fenémeno, que deve
se manifestar por si mesmo. Percebemos aqui uma diferenca do pensamento de
Husserl que buscou superar a oposi¢céo entre objetivismo e subjetivismo trazendo o
conceito de intencionalidade da consciéncia. Husserl acreditava que na consciéncia
fundamos sentidos para a compreensao de algo que é. Para ele toda consciéncia é
consciéncia de algo, e o objeto é sempre objeto da consciéncia, principio da
intencionalidade (DE ALMEIDA, 2015).

O nucleo central a que se propde o fazer filosofico de Heidegger pretende
compreender o sentido do ser através da analitica existencial das diferentes formas
de ser do Dasein. O conceito de ser se apresenta como algo indefinivel que por si
mesmo ja é evidente. Para o filésofo o ser “ndo &€” e sim acontece no seu horizonte de
temporalidade, na facticidade da sua existéncia, e como algo que néo é estético resta-
nos somente mostra-lo partindo da experiéncia ontoldgica evocada (HEIDEGGER,
2012).

Como mostrar compreende-se revelar, desvelar, torna-se claro, trazer a luz
algo que antes estava encoberto, para isso Heidegger utiliza a expressao fendbmeno

como algo que se mostra em si mesmao.
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Fenbmeno, mostrar-se em si mesmo, significa um modo privilegiado
de encontro. Manifestacdo, ao contrario, indica no proprio ente uma
remissao referencial, de tal maneira que o referente (0 que anuncia)
s6 pode satisfazer a sua possivel funcado de referéncia se for um
“fendmeno”, ou seja, caso se mostre em si mesmo. Manifestagéo e
aparéncia se fundam, de maneira diferente, no fendmeno. Esta
multiplicidade de “fendbmenos” que se apresentam nas palavras
fenbmenos, aparéncia, aparecer, manifestacdo, mera manifestacao,
s6 pode deixar de nos confundir quando se tiver compreendido, desde
0 principio, o conceito de fenbmeno: o que se mostra por si mesmo
(HEIDEGGER, 2012, p. 70).

O ser do existir humano como ser-ai, designado por ele como Dasein, € o ser
homem no acontecer, lancado no mundo de possibilidades como ente que € acessivel,
se relacionando com outros entes intramundanos, com 0s seres-ai e consigo mesmo.
A expressao “ser-no-mundo” se apresenta como uma estrutura de realizagdo que

pode ser interpretada sob varios aspectos (CARDINALLI, 2015).

A expressdo ser-no-mundo nem exprime um nexo de continuidade
entre o Dasein e 0s outros entes nem exprime uma relacao de encaixe
desse ente no mundo natural. Significa antes de mais nada um ser
familiar a, traduzido pela locug&o alema sein bei, e que corresponderia,
em nossa lingua, ao que conota o verbo estar. Ser-no-mundo implica
por isso transcender o mundo. Mas a transcendéncia pertence ao
Dasein, isto é, a sua constituicdo fundamental (NUNES, 2002, p.14).

A caracterizacdo do Dasein ndo pode ser vista como desvinculada do mundo,
nao existe Dasein sem mundo, e ndo ha mundo sem Dasein, ou seja, 0 ser homem é
inseparavel do mundo, € um ser mundano. Para Heidegger mundo nédo se trata da
totalidade das coisas que existem, muito menos de um ambiente fisico delimitado em
um espaco geografico, mas sim de um horizonte de significancia no qual o Dasein
esta lancado e que permite o encontro com outros entes (SEIBT,2014; ARAUJO,
2017).

Este encontrar-se com outros entes pode ser dar de diversas maneiras e uma
delas é através do cuidado, que é apresentado por Heidegger como um fazer que
ocupa uma dimenséo ontoldgica propria da nossa natureza (CESTARI, 2017). O autor

traz a angustia, como um “medo, anteriormente analisado”, que da ao Dasein a



29

possiblidade de cuidar, proteger, dedicar, devido a sua condi¢cdo de poder-se-ai.
(HEIDEGGER, 2012, p.248).

Para versar sobre o cuidado como algo inerente ao Dasein, Heidegger utilizou
a fabula de Higino:

Certa vez, atravessando um rio, Cura viu um pedaco de terra argilosa:
cogitando, tomou um pedaco e comecou a lhe dar forma. Enquanto
refletia sobre o que criara, interveio Jupiter. A Cura pediu-lhe que
desse espirito a forma de argila, o que ele fez de bom grado. Como a
cura quis entdo dar seu nome ao que tinha dado forma, Jupiter a
proibiu e exigiu que fosse dado o seu nome. Enquanto Cura e Japiter
disputavam sobre o nome, surgiu também a terra (tellus) querendo dar
0 seu nome, uma vez que havia fornecido um pedaco de seu corpo.
Os disputantes tomaram Saturno como arbitro. Saturno pronunciou a
seguinte decisdo, aparentemente equitativa: "Tu, Japiter, por
teres dado o espirito, deves receber na morte o espirito e tu, terra por
teres dado o corpo, deves receber o corpo. Como, porém, foi a Cura
guem primeiro o formou, ele deve pertencer a Cura enquanto viver.
Como, no entanto, sobre o0 nome ha disputa ele deve se chamar
'Homo', pois foi feito de humus” (HEIDEGGER, 2012, p.266).

O uso deste testemunho pré-ontolégico apresenta o cuidado como algo
inerente a existéncia humana. O ser enquanto ser-no-mundo, no seu curso temporal,
tem o cuidado ndo apenas como um “esforgco angustiado”, mas também como
dedicacdo (HEIDEGGER, 2012, p. 267).

Para tentarmos vislumbrar o modo ontoldgico-existencial do Dasein se torna
imprescindivel abandonarmos a compreenséao ordinaria e tradicional do tempo, como
mera sucessao de instantes. O Dasein vive um presente, voltando sempre ao passado
com o objetivo de ir mais fundo em uma origem que néo esta perdida e, se projeta
para um futuro na busca de possibilidades. Ao vislumbrar a morte como horizonte de
possibilidade o ser passa a ter no¢cao da sua temporalidade e procura ter uma vida
auténtica. (HEIDEGGER, 2003).

E no cotidiano que o Dasein tem um modo originario, impessoal e inauténtico
de habitar, onde ele tece a sua rede de relagcdes que se da a partir das suas estruturas
originarias do ser-com e co-presenca, em um modo de ser que se mostra enquanto

falatorio, curiosidade e ambiguidade. “A curiosidade, que nada perde, e a falacdo, que
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tudo compreende”, dao ao Dasein, a garantia de “uma vida cheia de vida”, pretensa-
mente auténtica” (HEIDEGGER, 2012, p.237).

Heidegger traz com a fenomenologia a possibilidade de abertura onde o
fundamento esté relacionado como aquilo que oferece espaco para que o ser se dé.
O Dasein deve ser algo antes de tornar-se fundante, para que possa se mostrar como
lugar de fundacéo do ser. A esséncia do vivido deste ser, que tem abertura pelo ente
através do falante mortal, € uma preocupacdo apresentada pela fenomenologia
(HEIDEGGER, 2012; DO NASCIMENTO ESQUIVEL, 2016).

A utilizacdo da fenomenologia como metodo permite desvelar o vivido do ser,
mostrando as facetas de um viver factico. A questdo é voltar ao ser-ai, as coisas
mesmas, para a compreensdo dos fendbmenos vivenciados. A intengcdo ndo é o de
estabelecer julgamentos, preposicdes, teorias ou explicacdes para o vivido do ser,
mas sim mostrar o que antes se encontrava velado (SILVA, 2017).

E preciso nos distanciarmos do conceito ja conhecido de método como uma
usual técnica de pesquisa para compreendermos a metodologia aqui aplicada. Na
hermenéutica apresentada por Heidegger, encontramos um caminho para o
clareamento das multiplas facetas de ser do Dasein. E através da compreenséo e
interpretagdo do sentido dos fendmenos vivenciados que a hermenéutica se da e
temos a possibilidade de colocar o ser no aberto, o fazendo vir-a-presenca
(HEIDEGGER, 2014).

A hermenéutica nos permite buscar compreender o ser-ai imerso na rede de
referéncias da cotidianidade em que a cotidianidade é antes de tudo o modo de ser
do Dasein, justamente quando esse se move numa cultura altamente desenvolvida e
diferenciada (HEIDEGGER, 2014).

A clarificacéo do fenbmeno utilizando o referencial metodolégico inspirado em
Heidegger compreende dois momentos a se saber: a compreenséo vaga e mediana
e a hermenéutica. No primeiro momento as falas dos depoentes sdo ouvidas na
intencdo de destacar os significados (unidades de significacéo), ou seja, o que o ente
fala do ser. Diz respeito a dimensao ontica do fenbmeno, onde o0 ente mostra como se
compreende no seu dia a dia. Representa o que esta diante de nds, o que pode ser
explicado, aquilo que se expressa a partir dos questionamentos dirigidos
(HEIDEGGER, 2014; FERREIRA LANGENDORF, 2017).

A linguagem permite o ente a falar de si deixando o ser vir a palavra, se

apresenta como o fundamento da possibilidade da histéria. Ndo deve ser pensada
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como uma ferramenta a ser usada pelo homem, mas sim como aquilo que conduz o
homem a prépria esséncia. “A compreensibilidade do ser-no-mundo pronuncia-se
como fala. Dos significados brotam palavras”. O nosso discurso € uma resposta da
resposta silenciosa do ser (HEIDEGGER, 2012, p. 224; ARAUJO, 2017).

A partir da captacdo da compreensdo parte-se em direcdo aos sentidos
velados nas unidades de significacéo, e é isto 0 que sustenta a interpretacdo. Neste
momento chegamos a hermenéutica onde ocorre a busca pelos significados, trazendo
0 ser a presenca, desvelando o sentido do vivido (HEIDEGGER, 2014). “Nos so6
podemos olhar para dentro da vivéncia, compreendé-la hermeneuticamente, se
permanecemos nela e na vitalidade da sua realizacdo e ndo nos colocamos fora da
sua realizacdo vivencial, tornando a vivéncia objeto da vivéncia reflexiva” (VON
HERRMANN, 2000, p.36).

A fenomenologia de Heidegger possibilita o saber-compreensao, uma “via de
acesso e 0 modo de comprovacédo para se determinar o que deve constituir tema da
ontologia”, nos permite conquistar o “modo de encontro com o ser e suas estruturas
nos fendmenos” indo em diregcao as coisas mesmas (HEIDEGGER, 2012, p.75-6).

Para a conducdo da presente investigacdo, a fenomenologia se mostra como
possibilidade de suporte metodolégico, que se afasta do senso comum, se mostrando

como um caminho para que o sentido do vivido dessas mées possa ser desvelado.
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4. CAMINHOS METODICOS DO ESTUDO

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa que utilizou como alicerce
tedrico, filosofico e metodologico a fenomenologia existencial de Martin Heidegger
para desvelar o sentido do vivido de mées cujos filhos foram acometidos por Acidente
Vascular Encefalico devido a Doenca Falciforme. Essa vertente fenomenoldgica, ndo
se limita apenas a busca do qué, mas, sim, o como do objeto de investigacao,
atentando-se para a possibilidade de seus movimentos de velamento e/ou
desvelamento (PIOLLI, 2016).

A descricdo da experiéncia por quem vivencia o fenbmeno é o caminho para
a sua compreenséo. E por meio da linguagem humana que temos a possibilidade de
trazer o ser a palavra. A linguagem ndo tem funcdo apenas de comunica¢do, mas
também de revelacdo de um ser que existe em si e para 0s outros, como singular e
auténtico. A linguagem é ao mesmo tempo aquilo que compde o ser e, através de sua
degeneracdo em falatorio, aquilo que se esquece do ser. Compreender 0
comportamento humano é percebé-lo no interior, do ponto de vista da intencdo que o
anima, logo, naquilo que o torna propriamente humano e o distingue de um movimento
fisico (ARAUJO, 2017; CARVALHO, 2008).

A motivacéo para a pesquisa surge quando entramos em contato com outros
entes, no vivido do cotidiano, e vislumbramos a necessidade de trazer a luz algo que
antes se encontrava velado, escondido, oculto. E necessario que antes
experimentemos o estranhamento de um desconhecido para podermos buscar
verdadeiramente a possibilidade da reposta aparecer (PINHEIRO, 2015).

Neste sentido esta investigacao partiu do que se mostra, o ontico, que € o
vivido das mées no cuidado ao filho, inseridas na facticidade da sua existéncia pela
vivéncia do diagnoéstico da Doencga Falciforme pelo filho e que ainda foi acometido
pelo Acidente Vascular Encefalico, buscando mostrar a questao-do-ser, o deixando vir

a presenca para compreender a esséncia do fenémeno vivido por estas mulheres.

4.1. Cenario da pesquisa

A pesquisa foi desenvolvida de setembro de 2017 a marco de 2018, na

Associacao de Pessoas com Doenca Falciforme (APAFTF) de uma cidade da Zona
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da Mata Mineira, que € uma entidade juridica de direito privado, tendo por finalidade
a defesa dos direitos e interesses das pessoas com Doenca Falciforme junto a
sociedade em geral. Se configura como uma sociedade filantrépica, cultural e de
assisténcia social, sem fins lucrativos, politicos partidarios ou religiosos, destinando a
totalidade de suas rendas aos seus objetivos (BRASIL, 2009).

Todos os servi¢os e beneficios prestados pela associacédo sao gratuitos. Teve
sua fundacdo 28 de agosto de 2003 e é formada por pais, pacientes e amigos de
pessoas com DF que se reuniram com o objetivo de zelar pela preservacédo dos diretos
das pessoas com Doenca Falciforme (BRASIL, 2009).

Sao 6rgdos da APAFTF: a Assembleia Geral, a Diretoria e o Conselho Fiscal.
A Assembleia Geral € o 6rgdo méaximo de deliberacdo, cabendo-lhe determinar sobre
tudo o que diz respeito a entidade. A Diretoria, composta por um presidente, um vice,
um secretario e um tesoureiro, cabe dar cumprimento as diretrizes estabelecidas pela
Assembleia Geral, elaborar os planos de trabalho para o desenvolvimento durante o
ano e dirigir as atividades da APAFTF. O Conselho Fiscal deve examinar, conferir,
cuidar e aprovar a contas da Associagédo (BRASIL, 2009).

A APAFTF tem sede provisoria no endereco da residéncia da presidente, visto
a impossibilidade de ter local proprio para o desenvolvimento das atividades no
momento. A Diretoria se reine mensalmente para a deliberacdo das acdes a serem
desenvolvidas. Este ano de 2018 o calendario de atividades prevé reunifes bimestrais
com 0s membros, objetivando maior esclarecimento sobre a doenca, troca de
experiéncias, levantamento das demandas, informacdes sobre o tratamento, e
quaisquer outros assuntos que os associados acharem ser necessarios de elucidacao.
Reunides extraordinarias poderéo ser agendadas caso se verifique a sua necessidade.

Hoje a Associagdo conta com cerca de 150 membros.

4.2. As mées participantes da pesquisa

As participantes foram 10 maes que tem filhos acometidos por AVE devido a
Doenca Falciforme. Estas maes se configuravam como as principais cuidadoras
desses filhos.

A incluséo no estudo foi assim definida: Ser mulher maior de 18 anos, mée de
um filho de seis a 29 anos que sofreu AVE devido a DF, independentemente da cor,

religido e sexo, e que consentiu em participar da pesquisa através da assinatura do
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Termo de Consentimento Livre Esclarecido (Apéndice A) apresentando condicfes de
articular o pensamento e fala, se fazendo compreender a entrevistadora.

Foram excluidos do estudo: Mulheres adolescentes; mées de filhos com idade
inferior a seis anos ou superior a 29 anos, que ndo sofreram AVE devido a DF; ou
maes que nao tinham condi¢cdes de articular o pensamento e a fala, ndo se fazendo
compreender a entrevistadora; ou que nao consentiram participar da pesquisa através

da ndo assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

4.3. Movimentos da etapa de campo

Anteriormente a realizacao da pesquisa, obtivemos da Diretoria da Faculdade
de Enfermagem da Universidade Federal de Juiz de Fora a autorizagcdo para o seu
desenvolvimento (ANEXO A) bem como da presidente da Associacdo das Pessoas
com Doenca Falciforme de uma cidade da Zona da Mata Mineira (ANEXO B). O
presente estudo foi cadastrado na plataforma Brasil, Sistema Nacional de Informacé&o
sobre Etica e Pesquisa envolvendo Seres Humanos (SISNEP), sendo submetido &
aprovacdo do Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos da Universidade
Federal de Juiz de Fora (UFJF). Depois de contemplados todos os aspectos éticos
apresentados na Resolugéo 466 de 12 de dezembro de 2012 (BRASIL, 2012), fomos
aprovados sob o Parecer Consubstanciado niumero: 70693617.1.0000.5147 (ANEXO
C) e ainda a respectiva emenda: 70693617.1.0000.5147 (ANEXO D).

Tratou-se de um estudo classificado como de risco e desconforto minimos,
mas que poderiam gerar medo, alteracdo emocional, vergonha, invasdo de
privacidade, cansaco ou constrangimento ao responder as perguntas. Para minimiza-
los tratamos as informacBes com critério e sigilo profissionais objetivando manter a
integridade e o anonimato das participantes. Ainda para reduzir quaisquer riscos
realizamos a entrevista em um ambiente tranquilo, da escolha das participantes, onde
se sentissem a vontade e seguras para responder as perguntas.

Caso fosse verificado que a entrevista gerou algum dos riscos descritos acima,
e as participantes necessitassem de atendimento e suporte psicoldgico, elas seriam
encaminhadas para o Centro de Psicologia Aplicada da Universidade Federal de Juiz
de Fora - CPA/UFJF (ANEXO E), que pertence ao Departamento de Psicologia do
Instituto de Ciéncias Humanas (ICH) para atendimento, o que nao ocorreu na

pesquisa.
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Antes de iniciarmos a pesquisa abordando as mulheres do nosso estudo,
foram realizadas entrevistas com duas maes de filhos com a DF, mas que nao haviam
sido acometidos pelo AVE, com a finalidade de adequar o roteiro de interlocugcéo aos
objetivos propostos. Este momento se configura como uma estratégia metodoldgica
gue permite ao pesquisador avaliar a aplicabilidade do instrumento da pesquisa, antes
de entrar em contato com o0s sujeitos delimitados para o estudo, objetivando a
elaboracao de uma compreenséo final (HOLANDA, 2015).

Estas duas participantes iniciais foram indicadas pela presidente da
Associacdo das Pessoas com Doenca Falciforme, e as entrevistas foram realizadas
em visita domiciliar agendada previamente com hora e data definidas em comum
acordo entre as participantes e a investigadora.

Depois deste primeiro momento entramos contato com a presidente da
Associacdo que nos indicou as primeiras maes que se enquadravam NnoS NOSSOS
criterios de inclusdo. Uma a uma as entrevistas formam realizadas com a
particularidade que cada encontro nos reservava. Para a captacao das participantes
utilizamos a técnica de snowball, também conhecida como snowball sampling (bola
de neve). A primeira participante foi indicada pela presidente da Associacao e esta por
sua vez indicou outra participante e assim sucessivamente. Quando ndo haviam mais
indicacdes retornavamos a presidente da Associacdo que indicava uma nova mae.

Quatro entrevistas foram realizadas quando as mées traziam os seus filhos a
um hemocentro regional, localizado em nossa cidade, para que pudessem receber
transfusdo sanguinea. Estas maes foram abordadas primeiramente pela presidente
da Associacdo que as convidou a conversarem comigo sobre a pesquisa. Eu as
abordei posteriormente, fora do ambiente fisico deste hemocentro, as convidando a
fazer parte do estudo. Destas quatro, trés entrevistas foram realizadas no carro da
pesquisadora (por sugestdo da mesma) e a outra na calcada em um local escolhido
pela participante, onde conversamos mais tranquilamente.

Quando no carro procurei fazer com que estas maes se sentissem mais
confortaveis possiveis. Abri as janelas e disse, de antemdo, que nao haveria
problemas se elas fumassem no local, o que aconteceu. Os bancos foram recuados
para tras e conversamos com O corpo um pouco disposto para o centro do veiculo,
tendo a oportunidade de nos olharmos. Com a quarta mées a entrevista foi realizada
na calgada, por indicacdo dela, sendo sugerido que se desejasse eu iria até seu

domicilio, mas ela preferiu que fosse ali. Assim nos dirigimos para um canto do
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passeio onde nao houvesse transito de pedestres. A entrevista transcorreu
tranquilamente e pude gravar o encontro sem problemas de ruidos. A entrevistada se
apresentou amigével e uma empatia surgiu entre noés.

Das seis entrevistas restantes, cinco foram realizadas em visita domiciliar e a
outra durante o horario de almoco da participante. As visitas aos domicilios foram
agendadas previamente e as maes entrevistadas no comodo da casa em que
indicaram e se sentiam mais confortaveis em me receber. Os locais eram arejados,
tinham moveis para que pudéssemos nos sentar e quando na presenca de televisdo
e radio estes formam desligados para que ndo pudessem atrapalhar o momento. Ja a
entrevista realizada durante o horario do almoco da entrevistada transcorreu em uma
escadaria de um teatro, localizado na regido central do municipio. Como o local estava
fechado ndo havia circulacdo de pessoas. Os ruidos nao atrapalharam a gravacao e
o local ndo atrapalhou 0 nosso encontro.

Para a obtencdo dos dados, foi utilizada entrevista fenomenoldgica, por meio
da técnica de entrevista aberta. Nesta modalidade o pesquisador procura estabelecer
uma relagcdo empatica com o participante, objetivando desvelar o vivido do ser-ai
através da compreenséao dos sentidos (DE PAULA, 2014).

A entrevista se d& sob a forma de um encontro que pode proporcionar ao outro
a possibilidade de vir a ser ele mesmo, mediante uma relacdo de subjetividade. Nessa
relacdo é imprescindivel que o pesquisador se abra para o outro e esteja disposto a
realizar o que Jean Watson apresenta como um encontro de cuidado (WATSON,
2003; DE PAULA, 2014).

N&o foi estabelecido tempo para a realizacdo das entrevistas, os encontros
possibilitaram a livre expressdo das maes permitindo que elas fossem espontaneas
nas suas colocacbes e demorassem o tempo que achassem ser necessario. A
pesquisadora buscou a compreensao do fenébmeno situado, tendo cada ente a sua
frente como auténtico e unico, como um ser de possibilidades.

As experiéncias vividas e relembradas durante as entrevistas, expressas no

modo de ser no discurso do cotidiano, teve escuta atenta da pesquisadora.

A fala na maior parte das vezes, se pronuncia e ja sempre se
pronunciou. E linguagem. Ao pronunciar-se, o compreender e a
interpretacdo jA se ddo. Como um pronunciamento, a linguagem
guarda em si uma interpretacdo da compreensao da presenca. Assim
como a linguagem, também essa interpretacéo ndo é algo
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simplesmente dado, mas o seu ser contém em si 0 modo de ser de
presenca (HEIDEGGER, 2012, p. 231).

O roteiro elaborado para a coleta de informacdes era composto por questdes
que permitiram interagdo com as participantes. Na sua primeira parte haviam
perguntas que deram subsidios de futuramente construir a historiografia das
participantes, ou seja, a dimensdo oOntica do ser. Na segunda parte havia duas
questdes norteadoras: Conte para mim como € o seu dia a dia com o seu filho. Fale-
me qual é o significado deste dia a dia para vocé. Procure se lembrar das facilidades
e das dificuldades encontradas (APENDICE B). Durante as entrevistas, resguardada
a singularidade de cada encontro, foram sendo formuladas outras questdes para que
se pudesse chegar a melhor compreensdo dos significados apontados por essas
maes. As falas das participantes foram gravadas em aparelho de 4udio.

Um recurso metodoldgico utilizado para a realizacdo desta pesquisa foi o
diario de campo, que permitiu registrar a historicidade de cada encontro. Este diario
forneceu a pesquisadora a oportunidade de registrar os modos de se mostrar,
expressar, gesticular, as emocoées, os siléncios, pausas na fala, olhares, lagrimas,
risos e 0s gestos das depoentes, nos permitindo registrar significados que afloraram
nessas maes e que nado seriam possiveis de serem captados através da linguagem
falada (PAULA, 2012).

Para garantir-lhes o anonimato as participantes foram identificadas da
seguinte forma: a letra E seguida do numero ordinal representando a ordem das
entrevistas, na sequéncia a idade da participante (Ex: E1,23). As informacoes
coletadas serdo armazenadas em um banco de dados durante cinco anos, sob
responsabilidade da pesquisadora, apds esse periodo serdo devidamente destruidos.
Os resultados da pesquisa serdo colocados a disposicdo das participantes e da
instituicao participante

As entrevistas foram ouvidas e transcritas sendo mantida a fidelidade da
linguagem das participantes. Em seguida elas foram lidas varias vezes na busca da
captura das estruturas essenciais do fendbmeno, visando a compreensédo do seu
mundo-vida. Na busca por desvelar o fenbmeno buscamos dar voz ao ente
valorizando e buscando compreender seus sentimentos, comportamentos, suas
emocoOes, atitudes e opinides, aquilo que se faz presenga em seu mundo-vida
(HEIDEGGER, 2014).
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Concomitante a coleta de informacdes ocorreu a primeira etapa da analise
dos depoimentos que € a Compreensdo Vaga e Mediana onde buscamos destacar o
gue foi comum nas entrevistas. Em seguida partimos para a construcao das unidades
de significacdo que é aquilo que as mulheres expressaram a partir dos
guestionamentos a elas dirigidos, onde buscamos explicitar aquilo que o ente pensa
e fala sobre o ser, sem realizar interpretacfes dos sentidos trazidos por elas, abrindo
0 horizonte para se desvelar as facetas dos possiveis fendmenos investigados
(HEIDEGGER, 2014).

Na andlise vaga e mediana entramos no modo O6ntico, onde apenas
explicitamos os significados do vivido para o ser méde que tem filhos que foram
acometidos por Acidente Vascular Encefélico devido a Doencga Falciforme, porém os
sentidos ainda se encontram velados.

Por meio das unidades de significacdo foi possivel elaborar o fio condutor e
irmos em direcdo a segunda etapa metddica em Heidegger que € a compreensao
interpretativa ou hermenéutica. Neste momento utilizando os movimentos de intuigéo
e imaginacdo que sao proprios do pesquisador e, fundamentados na Ontologia de

Martin Heidegger, buscamos clarificar os sentidos desta vivéncia.

5. ANALISE COMPREESIVA

5.1. Historiografia e historicidade das méaes

Heidegger aponta a histéria como um acontecer da presenca no tempo. A
historiografia pode ser entendida entdo como o mostrar-se do ser ai, o proprio Dasein
que enquanto presenca pode mostra-se na sua dimensdo ontica fornecendo a
estrutura do acontecer (HEIDEGGER, 2014).

Historia ndo significa apenas o “passado” no sentido do que passou,
mas também a sua proveniéncia. O que “tem histéria” encontra-se
inserido num devir. O seu “desenvolvimento” pode ser ora ascensao,
ora queda. O que, desse modo, “tem uma histéria”, pode, ao mesmo
tempo, “fazer’ histéria. “Fazendo época”’, determina-se uma
“atualizacdo”, o “futuro”. Histdria significa, aqui, um “conjunto de
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acontecimentos e influéncias” que atravessa “passado”, “presente” e
“futuro”. Aqui o passado néo se primazia (HEIDEGGER, 2012, p. 470).

Foram entrevistadas 10 mées de pessoas com Doenga Falciforme e
acometidos por Acidente Vascular Encefalico, elas tinham entre 25 a 48 anos. Nove
das entrevistadas declararam ter renda familiar entre um e dois salarios minimos e
somente uma afirmou ter renda de trés a cinco salarios. Quanto a cidade de residéncia
cinco moram na cidade onde foi realizada a pesquisa e cinco em outros municipios
proximos. Com relagdo ao nivel de escolaridades cinco das mées ndo haviam
completado o ensino fundamental, quatro tinham o fundamental completo e uma
concluiu o ensino médio. As idades dos filhos das mées variaram entre 10 e 24 anos
sendo que destes nove eram do sexo masculino e uma do sexo feminino. Seis dos
filhos foram acometidos por outras comorbidades além do AVE, sdo elas: cardiopatia
(2), o Moya-Moya, a epilepsia (2) e o fibroadenoma.

Quando acometido pelo AVE o individuo pode ter diversos danos que podem
afetar as suas funcdes motoras, sensitivas, cognitivos, perceptivas e de linguagem
(JORDAN, 2016). Verificamos que 70% dos filhos dessas maes possuem sequela
motora, sendo relatado por elas que os mesmos apresentam falta de sensibilidade ou
paralisia de um dos lados do corpo ou de algum membro, dificuldade para deglutir e
deambular. Temos ainda 70% que relataram que o filho apresenta algum déficit
cognitivo com dificuldades de aprendizagem, déficit de atencdo, de memoaria e de
articulacdo de pensamento. Também 20% desses filhos apresenta déficit de
linguagem com dificuldades de articulagédo da fala sendo dificil a compreensédo. Um
dos filhos acometidos tem dependéncia total de cuidados (n&o deambula, é acamado,
alimenta-se por gastrostomia e ndo articula fala). Quanto a questao dos episodios de
AVE cinco filhos foram acometidos por um episodio, trés por dois episodios, um teve
seis AVE(s) e um teve sete AVE(S).

Em cada encontro fenomenolégico realizado as maes se manifestavam de
uma maneira particular, e a cada momento procuramos estabelecer uma relacao
empética que pudesse proporcionar a aproximacdo com a entrevistada buscando
captar os atributos que nos permitisse identificar a historicidade de cada participante.
As recebia sempre com um abraco, explicando sobre a pesquisa deixando que
primeiramente conversassem comigo 0 assunto que assim o desejassem. Procurei

mostrar a elas que estava disposta a ouvir o que elas desejassem me dizer,
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independente do que fosse. Chorei quando choraram, as abracei quando
demonstraram tristeza e ndo desperdicei nenhuma oportunidade de dar-lhes as méaos
guando notava que o assunto parecia fazer aflorar os sentimentos mais profundos.

A historicidade peculiar do Dasein, como “modo de ser da histéria”, expressa
a intersubjetividade do encontro, legitima a retomada da historia do ser em direcdo da

sua origem, do ser do acontecer, de modo a compreender a sua finitude. "Liberar a
estrutura do acontecer e suas condi¢des existenciais e temporais de possibilidade
significa uma compreensao ontoldgica da historicidade” (HEIDEGGER, 2012, p.466).

O primeiro encontro foi marcado com E1 quando a mesma veio a Juiz de Fora
trazer a filha para a realizagéo de transfusdo sanguinea em um hemocentro regional,
elas residem em outro municipio. Apdés nos apresentarmos conversamos sobre a
pesquisa e diante do seu aceite em participar nos dirigimos ao local onde foi realizada
a entrevista. Nos sentamos no meu carro com as janelas entreabertas (chovia no dia
da entrevista) e os bancos foram recuados para tras. Parecia no inicio um pouco
desconfiada, mas depois foi se abrindo e se mostrou mais a vontade. A mée trazia nas
maos os seus documentos, os da filha e uma foto dela antes do acometimento pelo
AVE. Ela olhava nos meus olhos a todo o momento da entrevista, tinha a fala trémula,
os labios tremiam e as palpebras tinham contracfes involuntarias, porém tinha um tom
tranquilo na voz. Se expressou com facilidade contando a sua histéria e fatos do seu
dia a dia. Apds a entrevistas nos despedimos e ela disse que se precisasse de mais
alguma coisa poderia entrar em contato com ela novamente.

Logo apos a entrevista de E1 fui ao encontro da proxima participante que foi
indicada por ela. E2 estava no mesmo hemocentro com o filho fazendo transfuséo
sanguinea. Também é residente de outro municipio. Estava tranquila, sorridente,
muito falante. Mesmo antes da entrevista ja me contava fatos pessoais da sua vida se
mostrando bastante receptiva e aberta ao encontro. Ao falar da pesquisa no mesmo
instante deu o seu consentimento parecendo empolgada com o momento. Fomos para
0 meu carro novamente nas mesmas condicdes da entrevista anterior. Gesticulava
bastante com respostas imediatas. Falou a todo momento olhando nos meus olhos e
guase ndo foram necessarias perguntas pois a mesma passava de assunto para outro
guase que automaticamente, como se conversasse sozinha, expressando o que ela
tinha como importante no seu dia a dia. Parecia relembrar os fatos da sua vida os

contando a si mesma. Demonstrou tristeza na fala e na expressao facial ao relembrar
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0 seu passado. Ap6s o encontro mostrou felicidade em poder contribuir com a
pesquisa..

O encontro com E3 foi marcado no seu domicilio. Ao chegar na residéncia a
mesma estava muito & vontade na sala de sua casa. Conversei com ela sobre a
pesquisa e no mesmo instante tive o seu aceite. Nos sentamos no sofa. Ela tinha a
fala ofegante, em alguns momentos parecia desconfortavel. Ofereci-lhe entdo uma
almofada para se acomodar. Ela me disse estar gravida e que isso justificava a sua
“falta de ar”. Olhava para os lados durante a entrevista, parecia um pouco inquieta.
Ao me responder que tudo para ela era “uma licdo de vida” comecou a olhar e a
amassar um pedago pequeno de papel que estava em suas maos e que continuou a
ser manipulado até o fim do encontro. O filho esteve presente a todo o momento e a
mae olhava para ele ao responder algumas perguntas como se estivesse refletindo.
Em alguns momentos ele tentava chamar a sua atencéo para outras coisas ao redor,
porém ela se manteve atenta a entrevista. Gesticulava durante as suas falas e os seus
olhos lacrimejavam, porém mantinha sempre um sorriso nos labios.

A entrevista com E4 foi realizada em sua casa, na sala do seu domicilio.
Estava com o recém-nascido de um més no colo e um de seus filhos esteve presente
a todo o momento da entrevista. Falou calmamente olhando-me nos olhos a todo o
instante, parecia serena. Apesar do filho estar ao lado tentando chamar a atencéo da
mae com pequenas “baguncas” ela ndo se desconcentrou e respondeu-me
atentamente as perguntas norteadoras. Desligou a televisdo para conversarmos
melhor, se certificou que os cachorros ndo entrariam na sala durante a entrevista e
nado atendeu a um vendedor de picolé que passou em sua casa no momento do N0Sso
encontro. Mostrou tristeza em alguns momentos da entrevista ao falar das internacdes
do filho, porém falou com satisfacédo da ajuda que recebe da mée e do padrasto.

J& a entrevista com E5 foi agendada em via publica, pois o horario em que ela
se disponibilizou a conversar comigo foi durante o seu almoc¢o, no intervalo do trabalho.
Ela me indicou um local onde costuma sentar para descansar e que ela classificava
como sendo mais calmo para conversarmos. Quando eu cheguei ela ja estava a minha
espera. Verifiguei e vi que o local oferecia condicbes para conversamos
tranquilamente e gravarmos o0 encontro sem prejuizos. Nos sentamos, em uma
escadaria de um teatro que naquele horario ndo passaria ninguém. Ela se sentou ao
meu lado e olhava para a frente. Quando fitou o olhar em mim os seus olhos

lacrimejavam. Ainda estavamos no inicio do nosso encontro. Disse ndo gostar de falar
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sobre “isso”. Demonstrou imensa tristeza, expressando com choro, ao falar da
dependéncia de cuidados que o filho tem. Falou vérias vezes que o0 que a entristece
ndo é o fato de ter de cuidar do filho, mas sim o fato dele depender dela para os seus
afazes mais bésicos. Coloquei minhas méos sobre as dela a confortando e disse
compreender o fato dela ndo querer falar sobre nisso, porém o que ela quisesse dizer,
qualquer coisa que fosse, eu estava disposta a escutar. Choramos juntas. Foi um
encontro marcado por muita emocao. Ao final nos despedimos com um abrago.

Foi por meio de outra visita domiciliar que realizei a entrevista com EG6. Fiquei
esperando por algum tempo na porta de seu domicilio. Ela me disse ter esquecido que
marcamos a entrevista pedindo-me desculpas se justificando pela demora em me
receber. Perguntei se queria reagendar a entrevista e ela disse que ndo. E6 achou
melhor que a nossa conversa fosse realizada na casa de sua sogra que morava em
uma rua localizada acima da sua. Fomos andando até o outro domicilio, que era perto,
e nesta pequena caminhada conversamos tranquilamente sobre assuntos corriqueiros.
Fui muito bem recebida no outro local. Expliquei a ela novamente sobre a pesquisa e
imediatamente ele consentiu em participar. Ela nos serviu um café e conversamos
muito tranquilamente. Se sentou ao meu lado no sofa com as pernas cruzadas virada
para mim. O encontro foi agradavel e ela se mostrou grande conhecedora dos
assuntos relacionados a doenca. Ao término nos despedimos com um abraco e ela se
colocou a disposicdo caso eu precisasse de mais alguma coisa, disse ter gostado de
participar da pesquisa.

Com E7 a entrevista também se deu em via publica. Ela estava saindo de um
hemocentro regional onde o filho havia realizado transfusdo sanguinea. Perguntei se
ela queria que eu fosse ao seu domicilio para conversarmos, ela morava em outra
cidade, e ela disse que nao, que preferia que fosse ali mesmo. Procuramos na cal¢cada,
do lado externo ao prédio, um local onde pudéssemos conversar mais tranquilamente.
Ficamos de pé, uma em frente a outra. O filho estava presente e ficou hora abragado
e ela, hora abragado a mim. Ela falava calmamente, sorrindo ao responder as
perguntas. Gesticulava um pouco, e disse que ndo sabia o que dizer, alegando néao
falar bem. Olhou-me nos olhos durante todo o momento, desviando as vezes o olhar
para o filho como se estivesse procurando as respostas. Respondeu as perguntas
serenamente e ao final disse que poderia responder mais se eu quisesse fazer mais

perguntas. Despedimo-nos com um abraco.
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Realizei o encontro com E8 quando ela veio a cidade para que o filho pudesse
receber transfusdo sanguinea, ela é residente de outro municipio. Gostou e expressou
satisfacdo em poder participar da pesquisa. A entrevista foi realizada no meu carro,
com 0s bancos recuados e janela aberta, tentando buscar um local onde ela pudesse
se sentar com conforto e tranquilidade. Olhava-me nos olhos a todo 0 momento e
gesticulava bastante. Ela fumou durante a nossa conversa. Pareceu extrovertida,
muito sorridente e bem-humorada. Sorria ao responder as perguntas e sequer quando
relatou as maiores dificuldades da sua vida demostrou tristeza. Em um momento de
grande emocao nos abragcamos e ela me consolou por ter ficado triste com o seu relato.
Ao final convidou-me a encontra-la sempre que eu pudesse para conversarmos, pois
havia gostado de estar comigo. Despedimo-nos novamente com outro abraco.

O encontro com E9 foi realizado no seu domicilio, localizado em um municipio
vizinho a cidade onde reside a pesquisadora. A entrevista transcorreu no quarto da
participante. A convite dela me sentei na cama onde também estava o filho que tem a
DF e foi acometido pelo AVE. Ela se sentou primeiramente nos pés da cama, porém
com o desenrolar da conversa se acomodou de joelhos no chdo se apoiando no movel.
Parecia muito a vontade. Falava calmamente, porém se movimentava bastante
guando discorria sobre o atendimento do filho realizado no seu municipio e quando
relatava algum acontecimento que o deixava triste. Olhava para mim o tempo todo e
por vezes desviava o0 olhar ao filho quando parecia querer obter alguma confirmacao
do seu relato. Ao final me levou até o portdo da sua casa e nos despedimos com um
abraco.

O ultimo encontro foi marcado com E10 por telefone e foi realizado por meio
de uma visita domiciliar. A convite dela nos acomodamos na sala. Também estavam
presentes trés filhos da entrevistada. Um estava no colo da participante. Este possui
18 anos e apresenta sequelas neuroldgicas, que segundo a mée sao devidas a hipbxia
cerebral no momento do parto e ndo por sequela do AVE. A mae aparentava
tranquilidade e afagava o filho durante toda a entrevista. Tinha fala firme e respostas
curtas. Por algumas vezes pausava a fala, como se refletisse sobre o0 assunto, porém,
nao tecia mais comentarios. Ao final nos despedimos e ela se colocou a disposi¢édo

caso em precisasse de algo mais.
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5.2 Compreenséo vaga e mediana: o vivido do ser mée de pessoas que foram

acometidos por Acidente Vascular Encefélico devido a Doenca Falciforme.

Em um primeiro momento, nas entrevistas realizadas, buscamos captar os
significados expressos nos discursos das maes por meio da transcri¢do, leitura,
escuta atenta do conteudo dos depoimentos e captacdo das estruturas essenciais.
Destacamos o que foi comum nas entrevistas formando as unidades de significacéo.
Nesta fase somente ressaltamos a descricdo do fendmeno tal como ele se mostra,
aquilo que o ente fala sobre o ser, sem a interpretacdo dos sentidos.

Com o auxilio do diario de campo, e a leitura exaustiva dos discursos das
participantes imergimos ao encontro da dimensao oOntica da vivéncia destas méaes
buscando chegar ao lugar onde os fatos de configuram. Aos poucos ao indagarmos o
ente, imerso na sua cotidianidade, fomos construindo as unidades de significacao,
vindo a tona significados comuns e diferentes da vivéncia destas mées frente aos
guestionamentos que foram apresentados. Surgiram entdo seis unidades de
significacdo que se seguem:

US 1 - Os sentimentos vivenciados quando o diagndstico do filho foi revelado
- um misto de desconhecimento e sofrimento.

US 2 - Em seu cotidiano a mae como principal cuidadora sofre o impacto
diante da necessidade de cuidados diarios ao filho;

US 3 — A fé como recurso singular frente ao sofrimento vivenciado;

US 4 — O Acidente Vascular Encefalico traz tristeza e dificuldades no processo
de aceitagao da nova condigao do filho

US 5 - Familiares e amigos sao auxiliares das maes no cuidado e no
enfrentamento da doenca do filho

US 6 — O proceder da mae perante a comorbidade do filho.

5.2.1 Unidades de Significacao

US 1 - Os sentimentos vivenciados quando o diagnostico do filho foi

revelado - um misto de desconhecimento e sofrimento.

O impacto do diagnostico da doenca cronica pode ser de dificil compreenséao

por parte de seus cuidadores, que podem ter reacdes diversas e imprevisiveis. A
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lembranca desta época relatada pelas maes, durante as entrevistas, traz a tona
sentimentos e percepc¢des vivenciados quando lhes foi revelado o diagnéstico da DF
para o filho. O susto esteve presente nesses relatos e foi vivenciado por motivos de
desconhecimento sobre a doenca. A tristeza também foi citada, e pode ser
reconhecida pela lembrancga do “choro” ocorrido naquela época.

Outro relato que surgiu foi 0 “choque” frente a nova realidade que estava posta
para elas naguele momento. O impacto do tratamento futuro, que seria continuo e

para o resto da vida, foram os fatores responséveis por este sentimento.

Que eu nem sabia como é que era que eu ainda levei até um susto
(E1,48).

Porque quando eu tive o (fala o nome do filho) eu ndo sabia que eu
tinha o trago da Anemia Falciforme e nem o pai dele, ai entdo a minha
vida foi em funcgéo dele (E2,42).

Nossa eu chorava, eu chorei. Eu tava no hospital, eu lembro disso até
hoje. [...] Al minha mée falou assim: filha Deus da a cruz, todo mundo
consegue carrega, e se Deus te deu um menino especial é porque
vocé é uma mée especial. Eu coloquei aquilo na cabeca e comecei a
cuidar dele (E4,25).

Assim na época eu hem assustei muito porque eu ndo conhecia, eu
nao sabia né! E depois com o tempo que eu fui vendo (E5,43).

Foi chocante [...] vai ter que fazer tratamento pro resto da vida. foi tipo
assim [...] muito impactante (E6,35).

A principio eu até achei que era outra coisa, eu achei que ele tinha
sindrome de Down, porque até entdo eu nem sabia o que é que era
Anemia Falciforme, depois que eu fui encaminhada pra cé (cita o local
de tratamento) que eles foram me explicando o que que é, ai que eu
fui acalmando. Mas a principio eu levei um susto. No principio é muito
dificil (E7,33).

Eu nem sabia que existia esse tipo de anemia [...] Pra mim, pra falar
a verdade eu ndo assustei com nada porque eu ndo conhecia o que
era Anemia Falciforme, falaram pra mim assim: ah ele tem a Doenca
Falciforme, pra mim era quase que nada, eu ndo imaginava que ia ser
uma coisa tdo grave assim, porque pra mim isso ai é muito grave
(E9,44).

Anemia Falciforme pra mim n&o €é bicho de sete cabeg¢as mais ndo, ja

foi, um tempo atras ja foi, hoje ndo é mais ndo.[...] Isso, porque ai eu
nao sabia o que é que era ne? (E10,43).

US 2 - O impacto no cotidiano destas mées frente a demanda de

cuidados diarios necessarios aos filhos. A mae como principal cuidadora
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Durante as entrevistam algumas méaes relataram que abandonaram os seus
afazeres diarios em detrimentos da tarefa de cuidar, relatando viver em funcdo dos
filhos que passaram a requerer maior atengdo. Houveram alteragbes na rotina das
entrevistadas com impacto na vida social, que muitas vezes é deixada de lado, pois
tém de dedicar grande parte do tempo ao filho. Estas maes passaram ser as
responsaveis por promover e coordenar o cuidado, alterando a sua dinamica de vida
para tornar isso possivel.

Nos depoimentos existem o0s relatos de uma sobrecarga e um cansaco
consequentes deste cuidado devido as responsabilidades e rotinas impostas pelo dia
a dia. A dependéncia dos filhos gera uma demanda muito grande que pode cansar 0s

cuidadores impondo-lhe uma “carga pesada” diaria. Percebemos isso nos relatos.

Tem gente que judia, fica s6 na rua, tem maes que saem. Eu nao, eu
nao saio mais, eu fico s6 cuidando dela [...] nem em (cita a cidade onde
reside) pra fazer uma compra eu néao vou [...] Pra mim eu vivo por ela,
porque ela ndo sabe falar [...] sentir falta a gente sente, porque tem
colega, tem um monte de gente, mais em primeiro lugar vem ela [...]
carga pesada que eu digo € assim: vocé tem que ter paciéncia tem a
hora do remédio, a carga pesada que falo é nesse termo, vocé tem
gue estar tudo no horério certo (E1,48).

E uma vida de luta, vocé tem que lutar, correr vocé tem que fazer isso,
aquilo, é cansativo (E2,42).

Ja fiz isso muitas vezes, acordar o0 meu outro filho pra levar ele no
médico de madrugada, sempre eu sozinha. Porque minha vida vive
em funcdo dele [...] eu vivo em funcdo dele assim totalmente. [...]
Correria, sai do servigo, correria, ir na escola buscar quando esta
passando mal, € muito dificil. [...] Cansada, eu t6 cansada.[ ] quando
ele adoeceu o pai foi embora, entdo eu me sinto cansada, porque tudo
€ eu que tenho que resolver e as vezes eu me sinto muito cansada
(E3,32).

Entdo assim o cuidado dele é constante. Constante e em todo o tempo
ne! [...]. Eu acho que o negdcio é esse mesmo é cuidar, levar nos
médicos, tomar os remédios direitinhol...] hoje é o pior dia porque ele
tem fisioterapia [...] reunido na escola, hoje tem que ir na psicéloga,
entdo hoje é mais corrido, e € um dia apés o outro. A (cita 0 proprio
nome) fica por conta disso mesmo. Nao tem tipo assim a (cita o proprio
nome) é a mée. [...] cansativo (E6,35).

Corrido como vocé tem que se auto dividir. Ao mesmo tempo que vocé
tem os seus afazeres vocé tem a sua atencdo principal que é o
falcémico” (E8,40).
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E cansativo demais. Ninguém me ajuda.[...] Mas sei dizer que n&o é
facil ndo! A luta é pesada, ainda mais que sou eu sozinha, sozinha néo,
sozinha e Deus [...] Ndo sei nem explicar as vezes porque que é
pesado, mas é pesado. E cansativo demais.[...] As vezes eu td sendo
medicada até perto dele pra ndo deixar ele sozinho, nem assim, se eu
ligar pra alguém e falar, ninguém vai. E por isso que eu acho muito
cansativo sabe! Demais da conta sabe (E9,44).

Ah pra falar a verdade eu ndo tenho dia pra mim. Eu n&o tenho dia pra
mim. O dia meu € o dia inteiro pra eles, é correria pra la é correria pra
ca [...] O negécio deles é eles, quando a anemia ataca, s6 Deus,
misericordia. E tempo pra mim mesmo eu nado tenho, porque eu tenho
gue ir ao médico, eu tenho que procurar um médico pra mim com
urgéncia mas nao da tempo. Mas a gente vai levando (E10,43).

US 3 - A fé como recurso singular frente ao sofrimento vivenciado

O diagnéstico de uma doenca crénica de um filho pode alterar totalmente a
concepcao de vida das pessoas. A espiritualidade e a fé sdo ferramentas importantes
utilizadas pelas maes como estratégias de enfrentamento das novas situacdes que se
impdem nesse cotidiano. A certeza e esperanca de um futuro melhor, ja pré-
determinado por Deus, que sabe de todas as coisas, proporciona conforto, consolo e
um sentimento de confianca de que o que esta por vir sera melhor.

A certeza de um cuidado diario vindo de Deus lhes da a sensacao de alivio,
auxilio e forga para o enfrentamento de todas as dificuldades que surgem nesta
caminhada. Ainda relatam que foi Deus quem permitiu terem o filho com DF e
acometido pelo AVE, e por esse motivo é ele mesmo provedor do alivio constante

frente as suas provacoées diarias.

Nossa eu fico muito satisfeita porque gracas a Deus néo falta nada.
Nada, nada, nada, gracas a Deus [...] O importante é rezar, pedir a
Deus pra dar forca pra nos e tocar a vida pra frente (E1,48).

Assim eu acho que é muita fé com Deus que eu tenho muita fé. Eu
acho, ndo eu tenho certeza, que o Divino Espirito Santo ele age em
mim como uma mulher muito sabia das coisas. Apesar deu néo ter
estudo, ai eu acho que ele me via assim pra ser um a mulher sabia [...]
tudo isso vem de Deus, porque se nao é Deus a gente ndo consegue
nada ndo (E2,42).

Ta na méao de Deus, 0 que acontecer € porque Deus permitiu que
acontecesse e pronto. [...], Mas enfim Deus sabe de todas as coisas.
De repente néo era pra ser (E6,35).

Eu creio que Deus me deu assim porque ele sabe que eu sou capaz
de cuidar. Além dele eu tenho uma outra menina que é deficiente, tem
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deficiéncia auditiva, entdo eu creio que eu acho que eu fui escolhida
por Deus. Porque Deus mandou duas criancas especial pra mim
(E7,33).

Satisfeita, satisfeita e uma outra palavra, abencoada, por ter
disposicdo e por Deus ter me dado o preparo pra issol...] Gracas a
Deus eu me sinto muito honrada por ter conseguido caminhar junto
com ela pra ela poder chegar até ai. [...] Deus s6 da o fardo, a cruz, de
acordo com o seu potencial para carregar, e se Deus me deu essa cruz
sinal que ele sabia que eu ia suportar carregar ela até aonde ele quiser
(E8,40).

Vamos levar a vida até Deus achar que a gente pode levar. [ ] Meu
Deus porgue é que doi tanto assim, ele comeca a gritar: mae me ajuda
mae, meu Deus me ajuda, ai vocé, fazendo o que vocé pode ali, ai
meu Deus, 0 que que eu posso fazer mais [ ] Tem dia que eu ajoelhei
no chéo ali e falei meu Deus do céu eu ndo aguento mais ndo, porque
gue esse menino sente tanta dor. [ | Mas vai melhorar de Deus quiser
(E9,44).

Agora gracgas a Deus, nada o que Nossa Senhora Aparecida ndo pode
ajudar. T6 levando eles todo ano, vai todo mundo comigo para
Aparecida do Norte, entdo tem seis anos que eles ndo interna, gracas
a Deus (E10,43).

US 4 - O Acidente Vascular Enceféalico traz tristeza e dificuldades no

processo de aceitacdo da nova condicao do filho

A tristeza foi um dos sentimentos que emergiram nos relatos das participantes.
Ela foi relatada frente a nova realidade imposta devido as sequelas do AVE. Pensar
em um filho que era “normal” apesar da DF e passou a ter sequelas devido a este
acometimento gera sentimentos de descontentamento, melancolia, abatimento e
desé&nimo nessas maes.

Aparece aqui o relato de ndo entender, e aparentemente, ndo querer
compreender essa nova situagéo imposta. A lembranca de ter um filho, que antes era
normal, frente a nova realidade de ter uma pessoa dependente de cuidado por causa
do episodio de AVE faz com que elas ndo aceitem a nova situacao vivida no seu dia a
dia.

Assim no inicio era muito triste. Eu ndo conformava de jeito nenhum,
nossa foi um choque. [...] cé sair com uma menina normal e voltar com
ela pra casa desse jeito, foi uma coisa de louco sabe. Foi uma coisa
gue eu nunca acreditei [...] tem hora que, para pra pensar, a gente fala
assim, meu Deus o que que €é isso, menina linda, maravilhosa, muito
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boa, nossa mas todo mundo gostava, gosta dela, até hoje, porque
agora gosta mais ainda, porque ela € muito forte € uma guerreira, ela
€ guerreira (E1,48).

Eu nédo consigo entender isso. N&o consigo, ndo consigo lidar com isso.
As vezes eu brigo com ele (o filho) depois eu me arrependo porque ele
tem 12 anos e eu quero forcar ele a agir como uma crianca de 12 anos,
eu ndo consigo, eu choro eu sofro (E3,32).

Depois que ele deu esses sete AVC ficou mais dificil né. E tudo eu
tenho que ta com ele. Nunca pode ficar sozinho.[...] Ah eu sofro porque
eu vejo ele desse jeito, sendo que ele ndo era assim, e agora depende
muito de mim, tanto de mim como das irmas dele também. N&o poder
fazer nada sozinho, eu sofro com ele também (E5,43).

US 5 - Familiares e amigos auxiliando a mé&e no cuidado e no

enfrentamento da doenca do filho

A familia e os amigos aparecem aqui como uma rede de apoio frente as

demandas de cuidados diarios. O companheiro, os amigos da comunidade e 0s outros

filnhos apareceram como apoio na realizagdo do cuidado. As mées relatam a

importancia dessas pessoas e o grande alivio de saber que os tém quando a ajuda é

necessaria. Porém é evidenciado que a principal cuidadora € a mae e que estes outros

agentes somente dao um suporte quando a demanda se torna intensa.

O pessoal da comunidade é tudo unido. Quando um viaja e tem que
dar o banho nela ai o outro ja passa na casa do outro e fala: oh tal
hora vocé vai la ajudar a (diz o seu nome), ai é assim que elas faz [...]
Ai é assim todo mundo ta junto. Gragas a Deus. Ainda bem que todo
mundo ali ajuda porque sendo ia ser um pouco complicado (E1,48).

Igual no caso tem o (fala o nome do companheiro) que me ajuda
bastante, se precisar levar pra mim numa consulta ele leva (E3,32).

Nosso Deus eu acho, sinceridade, desde que o (fala o nome do filho)
nasceu que eu soube da doenca dele a minha mée que me ajudou,
porque eu sozinha ndo conseguiria ndo.[...] E minha mae mesmo.
Minha mée com meu filho é mais mé&e do que eu, ela e 0 meu padrasto
ajuda muito ele [...] Mas assim o que facilita € o apoio da minha mée
né (E4,25).

As minhas filhas me ajudam muito, principalmente a (fala o nome da
filha), que leva ele na transfusdo de sangue, na fisioterapia.
Dependendo de qual médico que for ela que leva ele pra mim, né,
porque eu trabalho. Nossa ela me ajuda muito assim (E5,43).
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Nossa e assim, 0 que ajuda muito € que meu marido, ele ta com
problema de salde e t4 encostado, entdo € o que me ajuda, o que me
descansa um pouco (E6,35).

Eu tenho um companheiro que se eu precisar de qualquer coisa,
precisar de qualquer apoio ele me da ajuda (E8,40).

Ah ndo aqui em casa todo mundo faz um pouquinho. Eu faco, meu
marido faz o meu outro filho faz, a minha nora t4 ai também ajuda,
aqui em casa cada um faz um pouquinho.[ ] Ai eu gosto ne? Mas
quando é pra mim fazer sozinha ai é muito cansativo (E10,43).

US 6 — O proceder da méae perante a comorbidade do filho

Nesta unidade percebemos que algumas méaes educam os seus filhos o0 mais
proximo da normalidade possivel se comparado a uma pessoa sem a doenca. Existe
uma preocupacao com o futuro e com a adaptagao na vida corriqueira. Percebemos
gue elas anseiam que seus filhos se sintam inseridos em um meio social e que ndo
se percebam menos valorizados que as outras pessoas.

Ha o desejo, expresso nos relatos, que seus filhos busquem busquem ser
independentes e ndo pensem que merecer algum tipo de auxilio por terem a DF.
Notamos também que elas querem que seus filhos se sintam o mais “normal” possivel

e gue ndo percebam diferencas entre os outros e eles.

SO que assim tem que ter aquela regra. Quando ela t4 fazendo pirraca
tem que chamar a atencdo, porque ndo pode deixar, porque sendo
ultrapassa. A gente ndo sabe o dia de amanha que é s6 Deus. Se ela
da uma melhora, vai até bater na gente (E1,48).

Até agora com 11 anos nunca tive coragem de ir no INSS pra ganhar
beneficio pra ele nunca tive coragem, porque eu sempre imaginava
gue ele é uma pessoa hormal pra mim, entdo eu nunca corri atras [...]
Entéo eu falei com minha filha, ela tem 24 anos, ndo comenta com o
(fala o nome do filho), ndo fala com ele porque ele tem que saber que
ele é uma pessoa normal [...] eu prefiro ndo falar com ele pra ele saber
gue ele tem que estudar, ele tem que crescer e a vida dele é vida
normal. Tem gente que fica assim: ah coitadinho, se tiver perto de mim
eu respondo oh meu filho ndo tem nada, meu filho é forte com saude,
pode muito bem, vai crescer e vai trabalha (E2,42).

Eu crio ele como se fosse normal sabe [...] eu sei que ele tem os
cuidados dele mas eu néo fico falando pra ele, deixo ele viver como
se ele fosse uma crianga normal, porque ele j& sofreu muito com isso,
igual ele mesmo fala comigo: oh mée porque s6 eu das criangas que
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tem problema? S6 eu que tenho que internar? Entendeu? Ai eu
comecei a cuidar dele como se ele fosse uma crianga normal (E4,25).

Tento ser normal com ele, assim nao ficar com diferenca, porque ele
sente ne? [...] Normal, eu fico em casa normal com eles. Ndo tem
diferenca ndo. Eu evito assim até de mostrar que tem diferenca.
Normal (E5,43).

Teve um dia que tava chovendo, aquela chuva de cair enxurrada e ele
vé 0s coleguinhas dele brincando, e ele falou que tem vontade de
brincar também igual os coleguinhas dele, quer dizer, eu ndo deixo,
porque que eu ndo deixo? De medo de acontecer, dele gripar, dele
sentir dor, mas a minha vontade é de deixar ele também brincando
com os coleguinhas dele, isso a gente fica triste. [ ] J& falei pra ele
pra ele me d& bastante neto, arrumar uma namorada, casar (E9,44).

5.2.2. O fio condutor

Apbs a leitura exaustiva dos relatos das participantes, buscando compreender
os significados emergidos na compreensdo vaga e mediana, chegamos ao fio
condutor. Nele conseguimos ter uma dimenséao 6éntica do vivido no cotidiano das maes,
participantes deste estudo que tém filhos que foram acometidos por Acidente Vascular
Encefalico devido a Doenca Falciforme, e construirmos o fio condutor que estrutura a

elaboracéo do sentido do ser.

O fio condutor do pensamento de Heidegger, sua meta é a elaboracdo
da questdo do sentido do ser. Como a questdo do ser sG surge e
repercute num ente determinado, que compreende e esta disposto
afetivamente, o ponto de partida deverd ser o esclarecimento deste
ente, chamado Dasein. Heidegger acredita que, tornando mais
originariamente acessivel o ser deste ente, obtém- se um horizonte
seguro, um fundamento para a investigacdo do sentido do ser em
geral, uma ontologia fundamental (SEIBT, 2010, p 248).

Para as mulheres o vivido do cuidado com o filho significa relembrar o
momento da revelagdo do diagndstico da doenca, o que lhes causou grande impacto,
gerando apreensdo, susto e tristeza, principalmente pelo fato de saberem que o
tratamento € para o resto da vida, e que este demandara cuidados diarios Ihes
trazendo cansacgo. Sua participacdo como principal cuidadora do filho exige tempo,
dedicacao e predisposicao para executar o cuidado. A fé em Deus deu-lhes forca para

continuar cuidando dos filhos e se mostrou uma estratégia de enfrentamento dos
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problemas que surgiram, em que Deus nao permite que falte nada pois tudo vem Dele,
sem o0 qual ndo conseguem viver. As sequelas do AVE sdo motivos de tristeza,
sofrimento e dificuldade em aceitar e lidar com esta nova realidade. Contam com o
apoio da familia e dos amigos nos cuidados com o filho, e no enfrentamento desta
situacdo. Nesse vivido buscam educar os filhos de tal modo a terem uma vida mais

préxima do normal possivel.



53

6. ANALISE INTERPRETATIVA — HERMENEUTICA

A compreenséao vaga e mediana nos permitiu elucidar os significados do vivido
do ser mée que tem um filho que foi acometido pelo AVE devido a DF. Este movimento
possibilitou mostrar a compreensdo da dimensdo ontica deste fendbmeno, com a
elaboracéo do fio condutor, que nos oportunizou ir em direcao a clareira do ser, nos
conduzindo para o segundo momento metédico em Heidegger, a hermenéutica ou
andlise interpretativa.

A hermenéutica permite ao pesquisador interpretar e refletir sobre o fenémeno
gue se busca conhecer, para que a questdo do ser possa vir a presenca. A busca néao
é por explicagdes ou julgamentos, mas somente por mostrar aquilo que se encontra
velado (SEBOLD, 2017).

Interpretar ndo é tomar conhecimento do que se compreendeu, mas
elaborar as possibilidades projetadas no compreender. De acordo com
0 teor dessa analise preparatéria da presenga cotidiana,
investigaremos o fenbmeno da interpretacdo no compreender do
mundo, ou seja, no compreender impréprio, e isso no modo de sua
autenticidade (HEIDEGGER, 2012, p. 209).

Segundo Heidegger (2012) o homem imerso na sua existencialidade vive a
facticidade, que é o estar langcado em uma realidade que néo escolheu, sendo Dasein.
Neste contexto os seres humanos sao histéricos, inacabados e em construcéo,
vivendo no seu horizonte de temporalidade, realizando-se em um presente, porém
significam o passado tendo desejos e planos para o futuro.

Em sua cotidianidade o ser humano se mantém em uma realidade contextual,
envolvido em situacfes imprevisiveis, ou de fatos surpreendentes, independentes de
suas opcgdes. Aqui se encontram as mées do nosso estudo, que estao imersas em
uma realidade que néo foi por elas estabelecida. Esta mulher-méae mostrou-se como
um ser-ai, no modo proprio da cotidianidade, ao se surpreender com a descoberta do
diagnaostico do filho que tem uma doenca permeada e significados.

O nascimento de um filho com uma doenca crbénica gera mudancas em toda
dindmica familiar, tendo grande impacto no cotidiano da mulher, visto que a mae, na

grande maioria das vezes, assume o papel de cuidadora principal ocasionando
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mudancas nas suas relacbes amorosas, comportamentais, profissionais e de
qualidade de vida (GOMES, 2017). Esta mulher envolta no seu vivido de cuidado, ao
encontro do ser-ai com ela mesma, através da angustia, alterna entre a autenticidade
e inautenticidade nesta vivéncia.

A pesquisa veio ratificando a mée como cuidadora principal de um filho
acometido pelo AVE devido a DF, que tem uma sobrecarga diaria em detrimento da
grande demanda do cuidado realizado. Vimos que muitas vezes elas abandonam os
afazeres cotidianos a favor desta ocupacao, abrindo méo das suas atividades mais
basicas em prol da dedicacédo ao filho. A figura materna tem se configurado, na nossa
sociedade como cuidadora e dedicada aos filhos assumindo o papel de protagonista
quando esse cuidado é necessario.

O modo-de-ser-méae-de-um-filho-com-Doenca-Falciforme mostrou-se como
ser-ai, imerso no mundo de referéncias, um ente que na sua cotidianidade esta
lancado. O Dasein se comporta de maneira distinta e ndo se mostra como outros entes
no interior do mundo, porque apresenta um modo proprio de ser (ARAUJO, 2017).

Ter um filho que tem a Doenca Falciforme gera grande impacto no agir e
pensar dessas maes. Esse ser-ai imerso na sua facticidade existéncial vivéncia o
desconhecimento no momento do recebimento do diagnostico que € dado ao filho
ocasionando susto, choque e tristeza. Esse mundo que se apresenta a elas causa
grande impacto levando-as a refletir sobre o peso que esse cuidado representara na
sua vivéncia e sobre o tratamento que tera que ser realizado para o resto da vida. As
maes se adiantam com relacdo aos cuidados que terdo que realizar aos filhos e isso

se mostra como uma realidade complexa.

Com a facticidade, o ser-no-mundo da presenca ja se dispersou ou até
mesmo se fragmentou em determinados modos de ser-em. Pode se
exemplificar a multiplicidade desses modos de ser-em através da
seguinte enumeracdo: ter o que fazer com alguma coisa, produzir
alguma coisa, tratar e cuidar de alguma coisa, aplicar alguma coisa,
fazer desaparecer ou deixar perder-se alguma coisa, empreender,
impor, pesquisar interrogar, considerar, discutir, determinar...Estes
modos de ser-em possuem o modo de ser da ocupacdo (HEIDEGGER,
2012, p. 103).

Para essas maes relembrar sobre o sentido deste diagndstico significa refletir

sobre a totalidade do ente no horizonte do proprio mundo histérico, na busca da
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verdade do ser. Para Heidegger ndo precisamos esquecer o passado para seguir
adiante. Retroceder muitas vezes é adiantar, no sentido de ir mais fundo, ao inicio. O
que se busca € a proximidade de uma origem que pode se ajudar a ir a adiante. N6s
somos marcados por uma temporalidade n&o cronoldgica, por isso 0 que ficou para
trds estd sempre posto no presente para que possamos nos projetar no futuro
(HEIDEGGER, 2012, ARAUJO, 2017).

Aquilo que é passado é ndo-mais-ente, enquanto o “ter sido” é o ser
gue ainda desdobra a sua esséncia, mesmo permanecendo escondido
em seu carater inicial. [...] A rememorac¢éo (Erinnerung) do inicio néo
se dirige ao ente e ao passado, mas ao ter sido (Gewesenes), ou seja,
aquilo que ainda desdobra a sua esséncia, ao ser. [...] Retornar com o
pensamento ao inicio, enquanto é o ter sido (das Gewesene) e € ainda
essencial (das noch Wesende), rememorar penetrando o inicio daquilo
gue tem apenas porvir, uma vez gue a sua esséncia pertence o
projetar-se (Zuwurf), significa recolher toda a meditag&o indo ao fundo
(Grund), significa compreender conceitualmente o “fundamental”
(HEIDEGGER, 1991 pp. 86-88).

Ao se perceberem lancadas no mundo, perante o acontecimento do
nascimento de um filho com DF, emerge para essas maes a possibilidade do vir a ser
no cuidado. Segundo Heidegger (2012) o Dasein considera o cuidado como aquilo
que pertence a propria existéncia humana, o ser-ai. Nesse vivido preocupamo-nos
CONOSCO e com 0s outros no curso temporal de nosso existir. O cuidado, de modo
igualmente originario, determina o modo fundamental deste ente, segundo o qual ele
esta entregue ao mundo da ocupacéo.

Em sua existéncia o ser mae se revela a partir da ideia do cuidado como um
ser-no-mundo em uma contigéncia imodificavel, no qual relatam o impacto que o
processo de cuidar tem nas suas vidas. Um vivido de dedicagdo aos filhos com
correria e cansaco, que leva ao esquecimento do proprio ser e o abandono dos seus
afazeres cotidianos. Relatam ainda sentir falta das suas atividades corriqueiras,
porém negam o proprio ente a favor do filho. O mundo se apresenta a elas como
cansativo, pesado, repleto de dificuldades com muitos afazeres. O Dasein € lancado
em uma existéncia que esta fora de seu controle e que contém coisas que nao foram
por ele escolhidas (HEIDEGGER, 2012).
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Mundanidade é um conceito ontologico e significa a estrutura de um momento
constitutivo de ser-no-mundo. Ela por si mesma ja é existencial. Por mundo aqui pode
se compreender como um conceito existencial-ontoldgico da mundanidade que pode
“‘modificar-se e transforma-se, cada vez, no conjunto das estruturas de “mundos”
particulares, embora inclua em si o a priori da mundanidade em geral’. O ser-no-
mundo tem um modo proprio de agir e pensar, e na sua cotidianidade pertence os
modos da ocupacao, ele ndo pode ser pensado como um ser ja dado, mas sim com
modo préprio de ser consigo mesmo, com 0s outros e com as coisas (HEIDEGGER,
2012, p. 112).

O existir fatido do Dasein esta sempre empenhado no mundo da ocupacao,
em um estar-com, e ndo apenas lancado, desprendido em um poder-ser-no-mundo.
Ao anteceder-a-si-mesma-no-ja-ser-em-um-mundo, o ser junto ao manual
intramundano da ocupacdo méde se vé na decadéncia. Este ser-adiantado-ja-em
relacdo-a-si-em mostra a preocupacdo como totalidade-do-ser do Dasein
(HEIDEGGER, 2012; SANTOS, 2017).

O estar-ai € um modo de ser privilegiado do ente, pois da a ele a possibilidade
de sendo, estabelecer uma relacéo de ser com o préprio ser, ou seja, permite a esta
mulher ter a oportunidade de compreender a si mesma, tornando-se auténtica. Essas
maes como ser no mundo, enquanto presenca tem a possibilidade de ser-com os seus
filhos dando abertura para a convivéncia. Este cuidado mais original pode ser visto na
preocupacao das entrevistadas que se preocupam com o proprio existir e o existir do
filho.

O ente, com o qual a presenca se relaciona enquanto ser-com,
também nado possui o modo de ser do instrumento a mao, pois ele
mesmo € presenca. Desse ente ndo se ocupa, com ele se preocupa.
“Ocupar-se” da alimentacdo e vestuario, tratar do corpo doente é
também preocupacdo. Numa simetria com a ocupacao, entendemos
essa expressdo como termo de um existencial. A “preocupacao”, no
sentido de instituicdo social fatica, por exemplo, funda-se na
constituicdo de ser da presenca enquanto ser-com (HEIDEGGER,
2012, P. 177-178).

Nesse vivido as mées relataram a importancia da espiritualidade/religiosidade
como suporte de enfrentamento das condicbes adversas que surgem. Um Deus

provedor que ndo deixa que nada lhes falte, da a elas o preparo para superar 0s
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problemas. Esse Ser, que permitiu a condicdo da doenca nas suas vidas, € 0 mesmo
gue sem o qual elas relatam ndo conseguirem superar 0s obstaculos que surgem, que
tem o peso de acordo com o0 que conseguem suportar, dado também por Ele. Deus é

existencial e vivencial se mostrando presente na vida dessas maes.

A fé ndo tem necessidade de pensar o ser. Se tivesse necessidade de
fazé-lo, ja ndo seria mais fé. Lutero compreendeu isso. Mas até na sua
Igreja isso parece esquecido. Tenho muitas reservas em considerar
gue o ser seja apto para se pensar teologicamente a esséncia de Deus.
Com o ser, neste caso, ndo se pode obter nada. Eu creio que o ser
nao pode nunca ser pensado como fundamento e esséncia de Deus,
mas que, no entanto, a experiéncia de Deus e de sua revelagéo
(enquanto esta encontra 0 homem) se da no ambito do ser, o que ndo
significa de maneira alguma que o ser pode valer como predicado
possivel de Deus (HEIDEGGER, 2005, p. 436-437).

O processo de aceitacdo da doenca crbnica e, por consequéncia, dos
adventos negativos oriundos da patologia, tem sido facilitado quando ha um apoio
religioso presente na vida das pessoas, levando com que busquem um significado
maior para a experiéncia, por assim dizer negativa, que est&o vivendo (ARAUJO DOS
REIS, 2017). A espiritualidade e a religiosidade desempenham um papel singular no
vivido dessas méaes e se apresentaram como uma fonte de apoio e conforto onde
essas mulheres buscavam forcas para transpor os obstaculos que surgiam no seu dia
a dia.

O alivio da dor, do sofrimento, da ansiedade e do estresse psicolégico tem
apoio em praticas espirituais e religiosas. Estas se constituem uma das formas mais
comuns e antigas utilizadas pelo homem para dar sentido a existéncia humana. A fé
como acolhida singular tem sido uma ferramenta de grande relevancia na vida das
pessoas. O Dasein como ser-no-mundo esté lancado em um ser-em e um ser-junto a
religiosidade e espiritualidade, pela sua expressao da fé em Deus (CAYANA, 2017;
ARAUJO DOS REIS, 2017).

As mées quando se deparam com a realidade do tratamento de um filho séo
confrontadas com esta nova realidade, e precisam de estratégias de enfrentamento
para harmonizar suas relacdes pessoais, sociais, comportamentais e estruturais da
vida cotidiana. Nessa vivéncia a situacao psicoemocional destas mulheres ndo é a
principal foco das equipes de saude o que pode gerar desamparo e inseguranga. O

construto multifacetado espiritualidade foi identificado como um recurso relevante para
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lidar com situacfes estressantes advindas do processo saude-doenca (BUSSING,
2018).

Neste viver as maes fazem referéncia a tristeza que sentiram e sentem frente
a nova condi¢do de dependéncia dos filhos devido a AVE, ocorrido por consequéncia
da Doenca Falciforme. Aparece aqui a condicdo de ndo conseguir entender como isto
aconteceu. A lembranga de um filho que era tido como “normal” e agora necessita de
cuidados mais intensos, pela nova condicéo de salde imposta, gera sofrimento. Essas
mulheres se angustiam ao acompanhar todo o sofrimento e obstaculos a serem
superados pelos filhos, compartilham com eles seus padecimentos, a incapacidade e
a restricdo que podem advir pela doenca.

Heidegger apresenta a angustia como possibilidade de dar sentido ao viver
fatico do Dasein. A angustia € um modo de ser-no-mundo, pois 0 angustiar-se &
préprio do ser. (HEIDEGGER, 2012).

A angustia ndo é somente angustia com...mas, enquanto disposi¢ao,
€ também angustia por... O por qué a angustia se angustia ndo é um
modo determinado de ser e de possibilidade da presenca. A propria
ameaca € indeterminada, ndo chegando, portanto, a penetrar como
ameaca nesse ou nhaquele poder ser faticamente concreto. A angustia
se angustia pelo préprio ser-no-mundo (HEIDEGGER, 2012, p. 254.)

Nesta relacdo que existe entre mae e filho é possivel a compreensao do
sofrimento alheio. Heidegger apresenta esse compreender ndo como uma
necessidade de inserir-se na vida do outro substituindo-o ou intrometendo na sua vida,
mas sim com a intencéo de promover a vida pela preocupacdo. Esta compreensao se
torna passivel quando lancamos méao da empatia nas relagdes no cotidiano
(HEIDEGGER, 2012).

A pesquisa apontou que a ajuda de familiares e amigos se mostrou importante
no vivido dessas maes. O suporte fornecido por esses outros seres intramundanos,
na teia de relacdes que se estabelecem no cotidiano, se mostra relacionado ao apoio
no cuidado com o filho, acompanhamento e transporte para o tratamento. Ao realizar
esses procedimentos operacionais amigos e familiares vo ao encontro do ser-ai- mae
no mundo pela pre-ocupagdo com essas mulheres, imersas em uma rotina que

afirmam ser cansativa.
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Este suporte se apresenta como de importancia e significancia expressiva
sendo rememorado por elas com lembrancas prazerosas. Em momentos de
dificuldades, as mé&es sentem a presenca de outros entes, ndo apenas
desempenhando acgbes por elas (caracteristicas da ocupacdo) mas também as
vislumbrando como seres-de-possibilidades.

O mundo do Dasein € um mundo compartilhado com os outros. O ser-em €&
ser-com os outros. Estes “outros” ndo significa as outras pessoas, os outros seres-ai,
além do préprio Dasein, se assim o fosse sujeitariamos a possibilidade de isolamento
deste ser. Por outros aqui compreendemos aqueles dos quais n6s mesmos ndo nos
diferenciamos, “entre os quais também se esta”, numa similitude no ser, que se ocupa
dentro de uma circunvisédo, enquanto ser-no-mundo. Este mundo, a qual o Dasein esta
lancado, em uma relacdo de copresenca, vem ao encontro dos outros das mais
diversas maneiras (HEIDEGGER, 2012, p. 174).

A familia apresenta um papel importante no convicio com essas maes.
Percebemos que quando presentes se tornam uma referéncia de apoio no processo
de enfrentamento. Junto aos amigos, também relembrados, realizam tarefas com o
intuito de auxiliar na organizacdo dos afazeres, assim como no cuidado direto e
indireto ao filho. Essas pessoas que auxiliam no cuidado se apresentam como ser-ai-
com durante 0s momentos que a sua ajuda € necessaria.

O papel desempenhado por eles traduz-se na relacéo afetiva que tem com
este ser mée, e € capaz de proporcionar conforto, descanso, compartilhamento das
alegrias e tristezas, apoio emocional e estrutural quando estes se tornam necessario
(DE CASSIA, 2018).

No ser-com e para 0s outros, subsiste, portanto, uma relacdo
ontol6gica entre presencas. Esta relacdo, pode-se dizer, ja é cada vez
constitutiva da propria presenca, a qual possui por si mesma uma
compreensdo de ser e, assim, relaciona-se com a presenca. A relacéo
ontoloégica com os outros torna-se, pois, projecao do préprio ser para
si mesmo “num outro”. O outro é um duplo de simesmo (HEIDEGGER,
2012, p. 181).

Observamos nos relatos o empenho das maes em educar os filhos como se
eles nao tivessem a doenca, como elas dizem, como se fossem “normais”. Existe
preocupacao de criar meios para que eles ndo se sintam excluidos e diferente dos

outros, e que possam buscar condi¢cbes de ter um futuro melhor, por exemplo, por
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meio do estudo. Esta € também uma maneira de evitar o sofrimento dos filhos,
vivenciado quando se reconhecem diferentes dos outros.

‘Enquanto o futuro proprio tem o carater de ‘antecipar’ ou ‘precursar
(Vorlaufen), o impréprio € um ‘estar a espera’ (Gewartigen). No modo im-pro-prio o
Dasein espera que o futuro faca algo dele, enquanto no préprio ele se resolve e
antecipa nas possibilidades e, digamos assim, faz algo de si (SEIBT, 2010).

O ser-mée-de-filho-com-doenca-falciforme-acometido-pelo-acidente-vacular-
encefélico projeta o seu futuro aberta as possibilidades de ter uma vida compartilhada
0 mais proximo do dito normal possivel, como de qualquer outra pessoa, se adaptando
as exigéncias de cuidados que lhe sdo apresentadas neste dia a dia.

Construir essa realidade, ou reconstruir uma existéncia que para ela esta no
passado, significa uma redefinicdo dos parametros da normalidade para um controle
sobre a doenca, e uma volta da rotina familiar que esta mulher muitas vezes
carinhosamente constituiu. Nao mostrar para o filho que ele esta doente e que é
“limitado” de alguma maneira pela patologia € uma maneira importante de socializacéo
nos diferentes contextos sociais que este filho esté inserido numa busca por aceitacéo
e respeito no convivio cotidiano (NUNES, 2017, GERMENI, 2018).

Se projetar para um futuro compartilhado com esse filho buscando uma
normalidade no vivido, que por si sé ja é fatico, se apresenta como possibilidade de

poder-ser no modo mais proprio do existir dessas maes.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Ser mée, no contexto do século XXI, significa muito mais do que gerar, parir
e cuidar. A opcdo da maternidade, por si s0, j& configura uma escolha por desafios
que representardo a superacdo de obstaculos diarios. As mudancas que ocorrem
estdo em todos os ambitos, como por exemplo, na esfera psicoldgica, fisica, social,
comportamental e familiar. Essa nova realidade requererd desta mulher a
representacdo de um novo papel além dos ja desempenhados por ela.

Quando na gravidez a mulher sonha e idealiza um filho. Este periodo é
marcado por desejos que se projetam em um bebe perfeito e saudavel. Ao nascimento
de um filho que foge destes padrOes arquitetados, esta mae pode sofrer pelo
rompimento do ideario projetado. Aqui se encontram as maes deste estudo que se
deparam com a facticidade do nascimento de um filho com a Doenca Falciforme, em
uma realidade que néo foi por elas escolhida, mas que precisa ser enfrentada.

A utilizacdo do referencial filosofico e metodolégico da fenomenologia de
Martin Heidegger nos propiciou mostrar essas mées no vivido do cotidiano,
possibilitando a elaboracédo da questdo do sentido por meio da hermenéutica. Esse
enfoque metodologico nos oportunizou mostrar as facetas fenomenais do objeto
investigado para a busca da compreensao do ser-ai m&e imerso no seu horizonte de
temporalidade.

Nos encontros fenomenoldgicos realizados nos foi possivel fazer a escuta
atenta do ser existenciario mae buscando a possibilidade de desvelamento do ser-no-
mundo consigo mesma, com 0S outros e com as coisas. Essa mée nao se apresentou
isoladamente, sem influéncia de outros entes ou coisas, e sim um ente de relacbes
imerso em uma rede de referéncias vivendo na sua facticidade existencial, um ser
junto-ai-com-o-filho que da a elas a possibilidade de sendo existir.

O estudo nos permitiu mostrar a importancia do vivido destas maes do
momento do recebimento do diagndstico de Doenca Falciforme dado ao filho. O
impacto que este acontecimento teve, e continua tendo nas suas vidas, apresenta
essa mulher como ser histérico que ndo vive somente 0 momento presente e sim faz
um retorno ao passado, tentando ir mais fundo na compreensao do seu fundamento.
Essa lembranca néo foi perdida em um passado remoto e sim € vivenciada

constantemente numa tentativa de ir mais fundo na prépria questao.
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A tristeza, o choque e o desconhecimento sdo alguns dos sentimentos
vividos por estas mées e, portanto, nao podem ser ignorados por nos profissionais de
saude pois impactam neste retroceder, viver e se projetar do Dasein. A historia, que
mesmo estando no passado e que de alguma maneira ja findou, ficou para tras, nunca
termina propriamente, ela deve ser sempre reconquistada numa relacdo com um outro
inicio para que possamos ir adiante.

Ao se verem imersas nesta facticidade existencial as mulheres deste
estudo se desvelam como seres intramundanos entregues ao mundo da ocupacéo
por meio do cuidado. Essas maes compreendem os seus filhos no seu estado de
dependéncia e se percebem na preocupacdo onde tentam engendrar as suas vidas.
A pesquisa pode clarificar 0 qudo pesado é para essas maes esse cotidiano. Ao
exercer o0 seu existir o Dasein se mostrou como unico ente capaz de compreender a
si mesmo.

Quando cuidam dos outros se esquecendo de si mesmas elas se colocam
na decadéncia, mas ndo em um sentido negativo, e sim como uma determinacao
existencial do proprio Dasein. Decair aqui significa o0 empenho destas mulheres pela
convivéncia com o0s outros-seres-ai, seus filhos. Sofrem quando se percebem
abandonando os afazeres mais basicos em prol ao cuidado, porém o realizam como
objetivo de vida.

Os familiares e amigos sao apresentados nessa pesquisa como rede de
apoio nas varias situacdes de necessidade que surgem nesse vivido compartilhado,
onde o Dasein esta langcado em um sempre ser-com. Esta co-presenca dos outros
vem ao encontro desse ser-mae nas mais diversas formas de relacao e foi mostrado
agui como de significancia expressiva no que tange ao apoio emocional, estrutural e
organizacional. Para essas maes a ajuda, por menor que seja, € sempre bem vista e
recebida proporcionando descanso.

Percebeu-se com a pesquisa a importancia da religiosidade e
espiritualidade no enfrentamento das adversidades oriundas da doenca. A fé em Deus
proporcionou um significado maior aos problemas do dia a dia, ajudando-as a supera-
los. O bem-estar espiritual tem sido considerado um indicador de saude e pbéde ser
evidenciado aqui, pois percebemos que as maes relatam conforto nas praticas
religiosas quer as possibilitam viver com a certeza do cuidado de um Ser maior que
supre as suas necessidades. Esse ambito ndo pode ser ignorado por nos profissionais.

O respeito pelas escolhas do outro deve ser praticado no nosso cuidado diario.
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O acometimento do AVE pelo filho, que ja é portador de uma doenca
cronica, se apresentou como um fator agravante da tristeza neste vivido. A DF por si
s6 ja exige toda uma vida de cuidado e percebemos que quando surge um agravante
a angustia se apresenta a essas mulheres como um modo de ser-no-mundo em um
angustiar-se que ja é proprio do ser. E de suma importancia para a enfermagem ser-
com essas maes em um encontro fenomenoldgico de cuidado para que possam
compreender o0 outro em um processo de ser e se tornar.

N&o reduzir essas mées a um objeto que deve responder racionalmente
aos acontecimentos e estimulos externos € papel ndo sé da enfermagem, mas de
todos os profissionais de saude. Conceber a existéncia de realidades vivenciais em
outros ambitos ndo fisicos e biolégicos propicia ao cuidador a oportunidade de ser em
modo de estar-no-mundo de cuidar/curar.

Neste caminhar cuidar dos filhos ndo demostrando a eles qualquer
diferenca com as outras pessoas nao portadoras da DF se tornou objetivo destas
maes. O desejo que seus filhos ndo se sintam diferentes e assim inseridos em um
contexto social se mostrou presente no caminhar dessas mulheres. Perceber o
sofrimento do filho ao se notar dessemelhante a outras pessoas faz com que elas
busquem uma “normalidade” de viver, conviver e se inserir.

Nessa pesquisa percebeu-se que o Dasein esta sempre lancado, em um
existir aberto as relagbes, como um ser-no-mundo em uma abertura que se da com
uma tonalidade afetiva. Olhar para essas maes implica também olhar para a relacéo
que estabelecem com seus filhos. Somos seres relacionais que vivem e convivem
sempre se preocupando com 0s outros e ocupando-se das coisas. Por iSso somos
seres ai.

Ao cuidarmos dessas maes temos que nos ater a rede de referéncias que
se estabelecem no cotidiano do viver factico do Dasein, onde a esfera social, politica,
cultural, religiosa, comportamental, familiar e outras que possam vir a se estabelecer
no dia a dia, precisam ser consideradas ao planejarmos e implementarmos a nossa
assisténcia. Cuidar é muito mais do que satisfazer as necessidades fisicas e
bioldgicas do individuo, é estar disposto a estar com o0 outro em um encontro de
cuidado onde ocorre uma relacédo em que ambos sdo modificados e transformados,

objetivando um assistir com humanidade e respeito.
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A presente pesquisa se mostrou importante para que o ser-mae pudesse
ser desvelado e mostrado como se apresenta, clarificando o fenémeno vivido. Dessa
forma os resultados nos oferecem subsidios para uma maior visibilidade a essa
mulher quando se achega aos servicos de saude nos dando a possibilidade de
inumeras abordagens indo de encontro ao ser existenciario mae.

O enfermeiro precisa olhar para essas mulheres e conseguir enxergar as
multiplas facetas do seu existir, para que este cuidado possa fazer parte da historia
de vida de quem cuida e é cuidado oferecendo-lhes novas oportunidades no seu
projetar. Esta mae precisa ser acolhida por nds, e devemos ser capazes de realizar
um julgamento clinico sobre as varias respostas que elas possam vir a desenvolver
sobre as condi¢des de saude, processo de vida e vulnerabilidade a riscos.

Ao se achegar a nés no servico de saude, seja por uma demanda
espontanea ou na conducéo do filho para uma assisténcia, ou ao encontrarmos com
esta mae inserida no contexto social do seu dia a dia, precisamos estar atentos as
varias demandas de cuidados de enfermagem que esta mulher pode vir a estar
necessitando, sem nunca nos esquecermos de ver o outro como um ser de
possibilidades, ativo no seu processo de busca, manutencdo, recuperacdo e
promocao de saude, o reconhecendo como capaz de fazer escolhas que precisam ser
respeitadas.

Na nossa prética precisamos estar atentos para alguns diagnosticos de
enfermagem propicios de identificacdo, tais como, paternidade ou maternidade
prejudicada, tensdo do papel de cuidador, processos familiares interrompidos, risco
de vinculo prejudicado, conflito no papel de pai/mae, ansiedade, entre outros, que
precisam ser levantados e trabalhados com o objetivo de realizacdo de uma pratica
critica, cientifica e digna.

Ao findar a presente dissertacdo emerge a satisfacdo por uma etapa
concluida e o contentamento pelo conhecimento aqui construido. N&o tive o impeto
de esgotar todos os aspectos vivencias das maes aqui investigadas, e sim o intento
de apresentar o fendbmeno desvelado, tal como se mostra, realgando o desafio de

cuidar frente a complexidade existencial do ser humano.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE ‘“Jf

FEDERAL DE Juiliz DE FORA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sra. esta sendo convidada como voluntéria a participar da pesquisa intitu-
lada “O dia a dia de méaes de portadores de Doenca falciforme que sofreram Aci-
dente Vascular Encefalico”. Nesta pesquisa pretendemos compreender como € ser
mae de um filho que sofreu um Acidente Vascular Encefalico devido a Doenca Fal-
ciforme. Nossa intencdo é mostrar como € o seu dia a dia tendo um filho que sofreu
Acidente Vascular Encefélico devido a Doenca Falciforme, tornando conhecido
como é o vivido destas mées no cotidiano.

Para a coleta de dados da pesquisa vocé participara de uma entrevista a ser
realizada de acordo com a sua disponibilidade e o seu aceite. Por ser uma entrevista,
0s riscos envolvidos na pesquisa consistem em risco minimos, mas que podem gerar
medo, alteracdo emocional, vergonha, invasao de privacidade, cansaco ou cons-
trangimento ao responder as perguntas, e para minimiza- los a forma de abordagem
e de tratamento das informacdes sera criteriosa e sigilosa para que a sua integridade
possa ser mantida e a confidencialidade dos dados possa ser garantida, porém se
acontecerem a entrevista sera interrompida e retomada apenas se e quando a par-
ticipante desejar. A pesquisa contribuira para compreende o sentido que esta vivén-
cia tem para essa mulher e o impacto que ele tem no seu dia a dia, com o intuito de
contribuir para a melhoria da qualidade de vida destas maes e de toda a familia.
Ainda estimular profissionais de salde a construirem novos questionamentos e con-
cepcdes acerca do dia a dia de mées de filhos que tiveram AVE devido a DF, e desta
forma fazer com que possam repensar sua pratica e desenvolver novas formas de
minimizar consequéncias negativas, facilitando a adaptacao e a flexibilidade diante
da doenca.

Para participar deste estudo a Sra. ndo tera nenhum custo, nem recebera qual-
guer vantagem financeira. Apesar disso, caso sejam identificados e comprovados
danos provenientes desta pesquisa, a Sra. tera assegurado o direito a indenizacao.
A Sra. tera o esclarecimento sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e
estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu consenti-
mento ou interromper a participacdo a qualquer momento. A sua participacao € vo-
luntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificacao
na forma em que o Sra. sera atendida. A pesquisadora tratara a sua identidade com
total sigilo, ou seja, de nenhuma maneira o0 nome da senhora sera divulgado nas
publicacdes que resultarem desta pesquisa e sua identidade sera rigorosamente
preservada. Os resultados da pesquisa estarao a sua disposi¢ao quando finalizada.
Seu nome ou o0 material que indique sua participagdo ndo sera liberado sem a sua
permissao.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais,
sendo que uma sera arquivada pela pesquisadora responsavel, na Faculdade de
Enfermagem da UFJF e a outra ser& fornecida a Sra. Os dados e instrumentos utili-
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zados na pesquisa ficardo arquivados com a pesquisadora responsavel por um pe-
riodo de 5 (cinco) anos, e apos esse tempo serdo destruidos. A pesquisadora utili-
zard as informacdes somente para os fins académicos e cientificos.

Eu ,portadora do
documento de identidade fui informada dos objetivos da pesquisa, o
dia a dia de maes de portadores de Doenca Falciforme que sofreram Acidente Vas-
cular Enceféalico, de maneira clara e detalhada. Sei que a qualquer momento poderei
solicitar novas informacdes e modificar minha deciséo de participar se assim o desejar.
Declaro que concordo em participar. Recebi uma via original deste Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
davidas.

Juiz de Fora, de de 201_

Assinatura da Participante Assinatura da pesquisadora
responsave

Nome do Pesquisador Responsavel: Profa.Dr2. Zuleyce Maria Lessa Pacheco Ende-
reco Rua Jose Lourengo Kelmer,sem numero. Martelos.

CEP: .36036 -330. / Juiz de Fora — MG Fone: (32) 2102 - 3800
E-mail: zuleyce.lessa@ufjf.edu.br

Em caso de dividas, com respeito aos aspectos éticos desta pesquisa, vocé
podera consultar:

CEP - Comité de Etica em Pesquisa Humana — UFJF. Campus Universitario da
UFJF. Pré-Reitoria de Pesquisa. CEP: 36036-900.

Fone: (32) 2102- 3788 / E-mail: cep.propesq@ufjf.edu.br


mailto:zuleyce.lessa@ufjf.edu.br
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APENDICE B - Questdes norteadoras

Caracterizacao do sujeito;

A) ldade: anos

B) Nivel de escolaridade:

( ) Fundamental incompleto () Fundamental completo ( ) Ensino médio
incompleto

( ) Ensino médio completo () Terceito grau incompleto () Terceiro grau

() Mestrado ( ) Doutorado

C) Renda familia

( )1a?2salarios minimos ( )3 a5 salarios minimos () Mais de 5 salarios
minimos

D) Cidade de residéncia:

E) Idade do filho (a):

F) Sexo do filho (a):

G) Outras complicacdes do filho que ndo o AVE:

Questdes Norteadoras Fenomenolodgicas

1 - Conte para mim como é o seu dia a dia com o seu filho.

2 - Fale-me qual é o significado deste dia a dia para vocé. Procure se lembrar das

facilidades e das dificuldades encontradas.



APENDICE C - Historiografia das participantes

PARTICIPANTE

El

E2

E3

E4

ES

E6

E7

E8

E9

E10

IDADE

48

42

32

25

35

43

33

40

44

43

NIVEL DE
ESCOLARIDADE

Fundamental in-
completo

Fundamental in-
completo

Ensino médio
completo

Fundamental in-
completo

Fundamental com-
pleto

Fundamental com-
pleto

Fundamental com-
pleto

Fundamental com-
pleto

Fundamental in-
completo

Fundamental in-
completo

RENDA
FAMILIAR

1 a 2 sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

3 ab sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

1 a 2 sala-
rios

MORADORA
DO MUNICIPIO
ONDE FOI REA-
LIZADA A PES-

QUISA

Nao

Nao

Sim

Sim

Sim

IDADE
DO FI-
LHO

15 anos

11 anos

12 anos

10 anos

24 anos

19 anos

13 anos

20 anos

15 anos

18 anos

SEXO DO
FILHO

Feminino

Masculino

Masculino

Masculino

Masculino

Masculino

Masculino

Masculino

Masculino

Masculino

QUANTOS
EPISODIOS
DE AVE
(FILHO)

Dois

Dois

Um

Um

Seis

Sete

Um

Dois

Um

Um

FILHO COM
OUTRAS CO-
MORBIDA-
DES

7

FILHO COM
SEQUELA

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim

Sim



ANEXO A — Carta de apresentacao da pesquisa a Faculdade de Enfermagem

DECLARACAO

Eu_Denise GARROSK DE ChsTRo YRAE DRICH
na qualidade de responsavel pela Faculdade de Enfermagem da Universidade

Federal de Juiz de Fora, autorizo a realizacio de a pesquisa intitulada O dia a dia de
maes de portadores de Doenca Falciforme que sofreram Acidente Vascular
Encefalico, a ser conduzida sob a responsabilidade da pesquisadora Prof? Dr.
Zuleyce Maria Lessa Pacheco. DECLARO que esta instituicdo apresenta
infraestrutura necessaria a realizagao da referida pesquisa. Esta declaracgao é valida
apenas no caso de haver parecer favoravel do Comité de Etica da UFJF para a

referida pesquisa

Juizde Fora, D de JB.«SD\D de 2014 .
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ANEXO B — Carta de apresentacao da pesquisa a Associagdo de Pessoas com
Doenca Falciforme de Juiz de Fora

DECLARACAO

Eu Maria da Penha Silva, na qualidade de responsavel pela Associagdo das
Pessoas com Doenca Falciforme de Juiz de Fora e Regido, autorizo a realizacédo de
a pesquisa intitulada O dia a dia de maes de portadores de Doenca Falciforme que
sofreram Acidente Vascular Encefalico, a ser conduzida sob a responsabilidade da
pesquisadora Prof®. Dr®. Zuleyce Maria Lessa Pacheco. DECLARO que esta
instituicdo forecera as informacdes necessarias a realizac8o da referida pesquisa.
Esta declaracdo é valida apenas no caso de haver parecer favoravel do Comité de
Etica da UFJF.

ficdsrom AT i Q%O&ZE de 2017 .

ASSINATURA MQ/MA/ OI@/%' )&Aéﬂv

(carimbo da Instituicio) /
ASSOCIAC.—K.O DE PESSCAS
COM DO A FALCIFORME
JUIZ DE FGiRAE REGIAO
eV PT0s5.48 1. 007 vood -144
flhuo @ Ubholact Cubiice . 1f.032 a 0112 /290




ANEXO C - Parecer consubstanciado aprovado pelo
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Q s ufjf FEDERAL DE JUIZ DE FORA - W

MG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O dia a dia de maes de portadores de Doenca Falciforme que sofreram Acidente

Vascular Encefalico
Pesquisador: Zuleyce Maria Lessa Pacheco
Area Temaitica:
Versao: 1
CAAE: 70693617.1.0000.5147
Instituicao Proponente: Faculdade de Enfermagem
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.171.558
CEP

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa que utilizara como alicerce metodoldgico e filoséfico a
fenomenologia existencial de Martin

Heidegger. Apresentacao do projeto esta clara, detalhada de forma objetiva, descreve as bases cientificas
que justificam o estudo, de acordo com as atribuicdes definidas na Resoluciao CNS 466/12 de 2012, item Il

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Desvelar o ser mae que tem filhos que foram acometidos por Acidente Vascular Encefalico devido a Doenca
Falciforme.

Objetivo Secundario:

Realizar a historiografia dos participantes. Compreender o vivido das maes que tém filhos que foram
acometidos por Acidente Vascular Encefélico

devido a Doenca Falciforme.

O Objetivo da pesquisa esta bem delineado, apresenta clareza e compatibilidade com a proposta, tendo
adequacdo da metodologia aos objetivos pretendido, de acordo com as atribuicdes definidas na Norma
Operacional CNS 001 de 2013, item 3.4.1 - 4.
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Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Trata-se de um estudo classificado como de risco e desconforto minimos, que podem gerar medo, alteracdo
emocional, vergonha, invas3o de privacidade, cansaco ou constrangimento ao responder as perguntas, e
para minimiza-los a forma de abordagem e de tratamento das informac@es sera criteriosa e sigilosa para
que a sua integridade possa ser mantida e a confidencialidade dos dados possa ser garantida, poréem se
acontecerem a entrevista sera interrompida e retomada apenas se e quando a participante desejar. Ainda a
pesquisadora utilizara de meios para reduzir quaisquer riscos possiveis realizando esta entrevista em um
ambiente calmo e tranquile do seu domicilio, para que a participante se sinta a

vontade e segura para responder as perguntas, expressando como @ o seu cotidiano com seu filho (a). Além
disso se a participante se sentir desconfortavel Ihe sera assegurado o direito de parar a entrevista ou de nao
participar mais do estudo. Caso alguma das participantes do estudo necessite de acompanhamento
psicolégico, esta sera encaminhada para o Centro de Psicologia Aplicada da Universidade Federal de Juiz
de Fora (CPA/UFJF), que pertence ao Departamento de Psicologia do Instituto de Ciéncias Humanas
(ICH).Os resultados desta pesquisa serdo remetidos aos servicos e participantes envolvidos. Contribuirdo
para avan¢os no conhecimento da enfermagem nos campos da educacdo, pesquisa e cuidados especificos
as maes de criancas e adolescentes que tiveram Acidente vascular Encefalico devido a Doenca Falciforme.
A pesquisa contribuira para o subsidio ao atendimento de sadde humanizado & essas mulheres e seus
filhos; subsidiard os debates e questionamento envoltos na problemética do cuidado domiciliar; contribuira
para a melhoria na assisténcia a familia de pessoas com Doenca Falciforme, bem como de familias de
outros doentes crénicos. A partir desta pesquisa sera realizada uma dissertacdo de Mestrado e trés artigos
para publicacio em periédicos da area. Espera-se fortalecer o eixo tematico de atenc3o a pessoa com
Doenca Falciforme. Identificacdo dos riscos e as possibilidades de desconfortos e beneficios esperados,
estdo adequadamente descritos. A avaliagdo dos Riscos e Beneficios estdo de acordo com as atribuigtes
definidas na Resolugdo CNS 466/12 de 2012, itens II; lllL.2 e V.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O projeto esta bem estruturado, apresenta o tipo de estudo, nimero de participantes, critério de inclusao e
exclusdo, forma de recrutamento. As referencias bibliograficas sdo atuais, sustentam os objetivos do estudo
e seguem uma normatizacdo. O cronograma mostra as diversas etapas da pesquisa,além de mostra que a
coleta de dados ocorrera apds aprovacao do projeto pelo CEP. O orgamento lista a relagdo detalhada dos
custos da pesquisa que serdo financiados com recursos proprios conforme consta no campo apoio

financeiro. A pesquisa proposta esta de acorde com as
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atribuicoes definidas na Resolucdo CNS 466 de 2012, itens IV.6, [1.11 e XI.2; com a Norma Operacional
CNS 001 de 2013. ltens: 3.4.1-6, 8, 9, 10 e 11; 3.3 - f; com o Manual Operacional para CEPS ltem: VI - c.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

O protocolo de pesquisa esta em configuracao adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO devidamente
preenchida,com o titulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesquisa, estando de acordo com as
atribuicdes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra a; e 3.4.1 item 16 Apresenta o
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara para compreensao dos
participantes, apresenta justificativa e objetivo, campo para identificacao do participante, descreve de forma
suficiente os procedimentos, informa que uma das vias do TCLE sera entregue aos participantes,assegura a
liberdade do participante recusar ou retirar o consentimento sem penalidades,garante sigilo e anonimato,
explicita riscos e desconfortos esperados, ressarcimento com as despesas,indenizacdo diante de eventuais
danos decorrentes da pesquisa,contato do pesquisador e do CEP e informa que os dados da pesquisa
ficarao arquivados com o pesquisador pelo periodo de cinco anos, de acordo com as atribuicdes definidas
na Resolucdo CNS 466 de 2012, itens:IV letra b; IV.3 letras a,b.d.ef,ge h; IV. 5 letra d e XI.2 letra f.
Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS de forma pertinente aos objetivos delineados e
preserva os participantes da pesquisa. O Pesquisador apresenta titulacao e experiéncia compativel com o
projeto de pesquisa, estando de acordo com as atribuicdes definidas no Manual Operacional para CPEs.
Apresenta DECLARACAO de infraestrutura e de concordancia com a realizacio da pesquisa de acordo com
as atribuicdes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra h.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Diante do exposto, o projeto esta aprovado, pois esta de acordo com os principios éticos norteadores da
ética em pesquisa estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Norma Operacional N° 001/2013 CNS. Data
prevista para o término da pesquisa:Agosto de 2018.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuices definidas na
Res. CNS 466/12 e com a Norma Operacional N°001/2013 CNS, manifesta-se pela APROVACAO do
protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ao pesquisador responsavel pelo
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projeto, o compromisso de envio ao CEP de relatdrios parciais e/ou total de sua pesquisa informando o
andamento da mesma, comunicando também eventos adversos e eventuais modificaces no protocolo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04/07/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 955614.pdf 15:07:47
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
15:05:11__|RAMOS

Outros carta_ao_CEP_Hemominas_e_ao_CEP | 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito

UFJF pdf 13:43:00 |RAMOS

Outros Apendice_A pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
13:42:07 _|RAMOS

TCLE/ Termos de | TCLE.pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito

Assentimento / 13:11:13 |RAMOS

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto_detalhado_brochura_investigad | 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito

Brochura or.pdf 13:10:47 |RAMOS

Investigador

Orcamento ORCAMENTO._pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
13:03:44 |RAMOS

Declaracéo de Declaracao_hemominas_pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito

Instituicao e 13:02:58 |RAMOS

Infraestrutura

Declaracéo de Declaracao_faculdade_enf pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito

Instituicao e 13:02:42 |RAMOS

Declaracéo de Declaracao_CPA pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito

Instituicéo e 13:02:22 |RAMOS

Cronograma cronograma.pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
12:37:47 |RAMOS

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: SAO PEDRO
UF: MG

Telefone:

JOSE LOURENCO KELMER S/N

CEP: 36.036-900

Municipio: JUIZ DE FORA
(32)2102-3788

Fax: (32)1102-3788

E-mail: cep propesq@ufif edu.br
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JUIZ DE FORA, 13 de Julho de 2017

Assinado por:

Patricia Aparecida Fontes Vieira
(Coordenador)
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: O dia a dia de maes de portadores de Doenca Falciforme que sofreram Acidente
Vascular Encefalico

Pesquisador: Zuleyce Maria Lessa Pacheco

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 70693617.1.0000.5147

Instituicdo Proponente: Faculdade de Enfermagem

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 2.405.434

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa que utilizara como alicerce metodolégico e filoséfico a
fenomenologia existencial de Martin Heidegger. Apresentacao do projeto esta clara, detalhada de forma
objetiva, descreve as bases cientificas que justificam o estudo, de acordo com as atribuicées definidas na
Resolucdo CNS 466/12 de 2012.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Desvelar o ser mae que tem filhos que foram acometidos por Acidente Vascular Encefélico devido a Doenca
Falciforme.

Objetivo Secundario:

Compreender o vivido das maes que tém filhos que foram acometidos por Acidente Vascular Encefdlico
devido a Doenca Falciforme.

O Objetivo da pesquisa esta bem delineado, apresenta clareza e compatibilidade com a proposta, tendo
adequacdo da metodologia aos objetivos pretendido, de acordo com as atribuicdes definidas.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Trata-se de um estudo classificado como de risco e desconforto minimos, que podem gerar medo alteracédo
emocional, vergonha, invasao de privacidade, cansaco ou constrangimento ao responder

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER S/N

Bairro: SAO PEDRO CEP: 36.036-900
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as perguntas, e para minimiza-los a forma de abordagem e de tratamento das informacées sera criteriosa e
sigilosa para que a sua integridade possa ser mantida e a confidencialidade dos dados possa ser garantida,
porém se acontecerem a entrevista sera interrompida e retomada apenas se e quando a participante
desejar. Ainda a pesquisadora utilizara de meios para reduzir quaisquer riscos possiveis realizando esta
entrevista em um ambiente calmo e tranquilo do seu domicilio, para que a participante se sinta & vontade e
segura para responder as perguntas, expressando como € o seu cotidiano com seu filho (a). Alem disso se a
participante se sentir desconfortavel Ihe serd assegurado o direito de parar a entrevista ou de nao participar
mais do estudo. Caso alguma das participantes do estudo necessite de acompanhamento psicologico, esta
sera encaminhada para o Centro de Psicologia Aplicada da Universidade Federal de Juiz de Fora
(CPAJ/UFJF), que pertence ao Departamento de Psicologia do Instituto de Ciéncias Humanas (ICH).Os
resultados desta pesquisa serdo remetidos aos servicos e participantes envolvidos. Contribuirdo para
avancos no conhecimento da enfermagem nos campos da educacio, pesquisa e cuidados especificos as
maies de criancas e adolescentes que tiveram Acidente vascular Encefalico devido a Doenca Falciforme. A
pesquisa contribuira para o subsidio ao atendimento de salide humanizado a essas mulheres e seus filhos;
subsidiard os debates e questionamento envoltos na problemaética do cuidade domiciliar; contribuir para a
melhoria na assisténcia a familia de pessoas com Doenca Falciforme, bem como de familias de ouftros
doentes cronicos. A partir desta pesquisa sera realizada uma dissertagdo de Mestrado e trés artigos para
publicacdo em periddicos da area. Espera-se fortalecer o eixo tematico de atencao a pessoa com Doenca
Falciforme. |dentificac8o dos riscos e as possibilidades de desconfortos e beneficios esperados, estao
adequadamente descritos. A avaliacdo dos Riscos e Beneficios estdo de acordo com as atribuictes
definidas na Resolugio CNS 466/12 de 2012.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto esta bem estruturado, apresenta o tipo de estudo, numero de participantes, critério de inclusao e
exclusio, forma de recrutamento. As referencias bibliograficas sao atuais, sustentam os objetivos do estudo
e seguem uma normatizacdo. O cronograma mostra as diversas etapas da pesquisa.além de mostra que a
coleta de dados ocorrera apds aprovacdo do projeto pelo CEP. O orgamento lista a relacdo detalhada dos
custos da pesquisa que serdo financiados com recursos proprios conforme consta no campo apoio
financeiro. A pesquisa proposta esta de acordo com as atribuicdes definidas na Resolucdo CNS 466 de
2012.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

O protocolo de pesguisa esta em configuragdo adequada, apresenta FOLHA DE ROSTO

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER S/M

Bairro: 5A0 PEDRO CEP: 36.036-900
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devidamente preenchida,com o titulo em portugués, identifica o patrocinador pela pesquisa, estando de
acordo com as atribuicdes definidas na Norma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra a; e 3.4.1 item
16. Apresenta o TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara para
compreensdo dos participantes, apresenta justificativa e objetivo, campo para identificacdo do participante,
descreve de forma suficiente os procedimentos, informa que uma das vias do TCLE sera enfregue aos
participantes,assegura a liberdade do participante recusar ou refirar o consentimento sem
penalidades,garante sigilo @ anonimato, explicita riscos e desconfortos esperados, indenizacdo diante de
eventuais danos decorrentes da pesquisa,contato do pesquisador e do CEP e informa que os dados da
pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador pelo periodo de cinco anos, de acordo com as atribuicdes
definidas na Resolugdo CNS 466 de 2012, itens:IV letra b; IV.3 letras a.b,defge h; IV. 5 letra d e X1 2 letra
f. Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS de forma pertinente aos objetivos delineados e
preserva os participantes da pesquisa. O Pesquisador apresenta titulagio e experiéncia compativel com o
projeto de pesquisa, estando de acordo com as atribuicGes definidas no Manual Operacional para CPEs.
Apresenta DECLARACAOQ de infraestrutura e de concordéncia com a realizacdo da pesquisa de acordo com
as atribuictes definidas na Morma Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra h.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do exposte, a emenda ao projeto esta aprovada, a qual solicita alteracdo atualizacdo dos grupos que
serdo recrutados, estando de acordo com os principios éticos norteadores da ética em pesquisa
estabelecido na Res. 466/12 CNS e com a Morma Operacional N? 001/2013 CNS. Data prevista para o
término da pesquisa:Setembro de 2018.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribuicdes definidas na
Res. CNS 466/12 e com a Norma Operacional N°001/2013 CNS, manifesta-se pela APROVACAO a emenda
ao protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ao pesquisador responsavel pelo projeto, o compromisso
de envio ao CEP de relatdrios parciais e/ou total de sua pesquisa informando o andamento da mesma,

comunicando tambem eventos adversos e eventuais modificacdes no protocolo.

Enderego: JOSE LOURENCO KELMER S/M
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacdes Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS_1027521 08112017 Aceito
do Projeto 2 E2 pdf 14:25:35
Projeto Detalhade /' |brochura_investigador pdf 08/11/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
Brochura 14:23:31  |RAMOS
Investigador
Folha de Rosto folha_de_rosto. pdf 18/08/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito

12:51:05  |RAMOS
Declaracao de declaracao_associacao pdf 1708/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
Instituicdo e 09:59:28 |RAMOS
Infraestrutura
Qutros Apendice_A pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
13:42:07  |RAMOS
TCLE / Termos de | TCLE pdf 04/0772017 |CAMILA MESSIAS Aceito
Assentimento / 1311:13 |RAMOS
Justificativa de
Auséncia
Orcamento ORCAMENTO pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
13:03:44 |RAMOS
Declaracao de Declaracao_faculdade_enf pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
Instituicdo e 13:02:42 |RAMOS
| Infraestrutura
Declaracéo de Declaracao_CPA pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
Instituicdo e 13:02:22 |RAMOS
 Infraestrutura
Cronograma cronograma.pdf 04/07/2017 |CAMILA MESSIAS Aceito
12:37:47 |RAMOS

Situagao do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Mao
JUIZ DE FORA, 29 de Novembro de 2017
Assinado por:
Patricia Aparecida Fontes Vieira
(Coordenador)
Enderego:  JOSE LOURENCO KELMER S/N
Bairro: SAQ PEDRO CEP: 36.036-900
UF: MG Municipio: JUIZ DE FORA
Telefone: (32)2102-3788 Fax: (32)1102-3788 E-mail: cep propesg@ufif edu.br
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ANEXO E- Carta de apresentacao da pesquisa ao Centro de Psicologia

Aplicada da UFJF
UNIVERSIDADE ‘“Jf

FEDERAL DE JuliZ DE FORA

DECLARACAO DE CONCORDANCIA E INFRAESTRUTURA

Bu__fabiaow Qe ds Gl Giovabso .
na qualidade de responsavel pelo Centro de Psicologia Aplicada da
Universidade Federal de Juiz de Fora (CPA/UFJF), declaro {er lido o trabalho "
O dia a dia de maes de portadores de Doenga Falciforme que sofreram

Acidente Vascular Encefalico”™ a ser conduzida sob a responsabilidade da
pesquisadora Prof Dra. Zuleyce Maria Lessa Pacheco e concordo que esta
instituigao, a qual eu sou responsavel, promovera suporte psicolégico as maes
participantes deste estudo que possam vir a ter algum dano psicologico do
desenvolver da pesquisa. Esclare¢o ainda que as participantes da pesquisa
que necessitarem deste atendimento passardo pelos mesmos procedimentos
convencionais dos usuarios do Cenfro de Psicologia Aplicada, como a triagem
e fila de espera para o atendimento psicologico DECLARO que esta instituiggo
esta ciente de suas responsabilidades no presente projeto de pesquisa, e de
seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos participantes
nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal
seguranca e bem-estar, em acordo com o estabelecido na Resolugdo CNS
466/2012.

Juiz de Fora, 03 de _.qujho de 20 {%
WW Q-C(ﬂb/
Assinatura com carimbo do responsavel institucional Mw\::;iﬁ
f
c‘ef‘\gg& (’N\ﬁ; I'l\ﬁ' mﬁ’
\0‘4 @“10‘
\\hs’)\ m\w‘)\

. (S'-?\
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