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Experiéncias e sentimentos de maes diante da doenca de
Moyamoya de seus filhos

Experiences and feelings of mothers of children with Moyamoya disease

Daniela Bravalhieri da SILVA'
Paula de Marchi Scarpin HAGEMANN'
Camila PEREIRA"

Carmen Maria Bueno NEME'

Resumo

A doenca de Moyamoya é uma grave enfermidade crénica, caracterizada por oclusdo das grandes artérias na base do
cérebro e é considerada importante causa de acidente vascular cerebral. O objetivo deste estudo consistiu em investigar a
experiéncia e os sentimentos de maes diante do diagndstico e da evolucdo da doenca de Moyamoya e de seu tratamento
em seus filhos. Trata-se de uma pesquisa descritiva, com andlises quantitativa e qualitativa. Participaram do estudo oito
maes de filhos com diagndsticos da doenca de Moyamoya provenientes de trés estados da regido Sudeste do Brasil.
Os dados foram coletados por meio de questionérios via pagina da Internet. Os resultados mostram que o processo
de diagnostico da doenca foi vivido com temores e tristeza, agravados pelas dificuldades diagnoésticas e escassez de
informagdes. As maes relataram desespero, medo, dificuldade de aceitacao, culpa e temor na realizacdo de angiografia
cerebral e cirurgia. A fé e a espiritualidade foram referidas como fontes de apoio e de manutencédo da esperanca. Assinala-se
a necessidade de estudos que colaborem para maior esclarecimento sobre a doenca e a vivéncia de doentes e familiares.

Palavras-chave: Doenca de Moyamoya; Estados emocionais; Maes; Terapéutica.

Abstract

Moyamoya disease is as a serious chronic disease characterized by an occlusion of the main arteries of the brain, and it
is considered an important cause of stroke. The purpose of this study was to investigate the experiences and feelings
of mothers facing their child’s diagnosis, progress, and treatment of Moyamoya disease. This is a descriptive study with
quantitative and qualitative analyses. Eight mothers of children with Moyamoya disease from three different southeastern
states in Brazil participated in the study. Data were collected via Internet questionnaires. The results show that fear and
sadness pervaded the mothers’ experiences of the disease diagnosis, which was aggravated by the scarcity of information
available. Mothers reported feeling despair, anxiety, quilt, difficulty of acceptance, and fear related to cerebral angiography
and brain surgery. Faith and spirituality were referred to as sources of support and maintenance of hope. There is a need
for further studies that can bring greater clarity about this disease and the experience of patients and their families.

Keywords: Moyamoya disease, Emotional states;, Mothers, Therapeutics.
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A doenca de Moyamoya (DMM), ou doenca
cerebrovascular oclusiva, € uma desordem vaso-oclusiva
de etiologia desconhecida, caracterizada como doenca
idiopatica, estenotica e progressiva. Nos exames de
angiografia cerebral, a circulacdo sanguinea colateral
aparece com aspecto nebuloso, descrito na literatura
como “nuvem de fumaca”. Essa aparéncia foi
responsavel pelo uso da palavra “Moyamoya”, em
1957, no Japéo. E uma doenca rara e considerada
importante causa de Acidente Vascular Cerebral
(AVC) (Matushita, Matushita, Cardeal, & Andrade,
2014; Nascimento et al., 2011; Ruiz & Pulgarin;
2012).

Embora relatada com maior frequéncia na
populacdo da Asia Oriental, tem sido observada
crescente incidéncia na populacdo americana e
europeia e em individuos de outras etnias (Matushita
etal., 2014; Nascimento et al., 2011). Apesar de um
recente estudo genético ter identificado um gene de
susceptibilidade possivel, a etiologia da DMM ainda
nao foi totalmente definida (Fujimura et al., 2014).

Existem dois picos de incidéncia da patologia
relatados na literatura, um em torno de 10 anos de
idade e outro entre 30 e 40 anos, sendo mais comum
a ocorréncia tardia em mulheres do que em homens
(Kim, 2016; Ruiz & Pulgarin, 2012). O diagnostico de
DMM deve ser considerado, principalmente, quando
ocorrem sintomas entre criancas com menos de trés
anos de idade e entre jovens, dada a maior gravidade
nestes casos (Matushita et al., 2014; Shoukat, Itrat,
Taqui, Zaidi, & Kamal, 2009).

A doenca de Moyamoya apresenta associacao
com diversas patologias, sendo que a sindrome de
Down tem sido sistematicamente relatada como a
ela associada (Junqueira & Moura-Ribeiro, 2002;
Matushita et al., 2014). A prevaléncia de sindrome
de Down em pacientes com DMM é 26 vezes maior,
em comparacdo com sua prevaléncia entre nascidos
vivos sem DMM (Kainth, Chaudhry, Kainth, Suri, &
Qureshi, 2013). Clinicamente, os sintomas da DMM
podem variar muito de um caso para outro. As
anormalidades irdo ocorrer de acordo com a idade
do paciente durante as primeiras manifestacdes,
como eventos cerebrovasculares isquémicos, ataque
isquémico transitério, tipicamente mais prevalente

em criancas, e eventos hemorragicos, mais comuns
em adultos. As pessoas com a doenga descobrem
comumente sua presenca apods o AVC, que se
constitui um dos principais sintomas e pode deixar
sequelas temporarias ou permanentes (Nascimento
et al., 2011; Ruiz & Pulgarin, 2012).

Dentre as alternativas indicadas para o
tratamento, a cirurgia de revascularizacao cerebral
é a que tem obtido os melhores resultados e tem se
mostrado um tratamento eficaz para prevenir AVC
isquémico em pacientes com a forma isquémica
da doenca (Kim et al., 2015; Kim, Oh, Bang,
Kim & Cho, 2016). Apesar de ainda controversa,
a realizacdo de revascularizacdo para prevenir
hemorragias é ressaltada na literatura (Miyamoto
et al., 2014), inclusive como meio eficiente para
reverter parametros hemodinamicos pré-operatorios,
prevenir a deterioracdo neurolégica e melhorar a
qualidade de vida a longo prazo (Matushita et al.,
2014).

Portadores da DMM, especialmente os que
tém AVC na forma hemorragica, apresentam prejuizo
significativo da qualidade de vida (Su, Haj, Zhang,
Wu, & Yu, 2013). Além disso, o comprometimento
neurocognitivo constitui-se preocupacao frequente.
A ocorréncia de sequelas p6s-AVC pode exigir
avaliagcdes neurolégicas e neuropsicolégicas, bem
como tratamentos especializados (Nascimento et al.,
2011). Em adultos, as alteracdes neuropsicoldgicas
sdo consideradas devido ao envolvimento frequente
da area frontotemporal e a predominancia de
alteracdes na substancia branca, podendo resultar
no desenvolvimento de disfungdes cognitivas
(Nakamizo, Kikkawa, Hiwatashi, Matsushima,
& Sasaki, 2014; Kazumata et al., 2015). Em
criancas, essas alteracoes sao frequentes, apesar
do funcionamento intelectual geral se apresentar
normal (Hsu, Kuo, Hua, & Yang, 2014).

Familias com filhos afetados por fatores
genéticos que possam envolver sequelas funcionais,
estruturais e psicoldgicas sdo vulneraveis a diferentes
graus de estresse (Tabaquim & Marquesini, 2013). A
exposicdo a uma doenca cronica grave pode dificultar
0 manejo de condicdes agudas, comprometendo a
qualidade de vida tanto dos doentes quanto dos




familiares (Neme, 2012). Santos e Cardoso (2015)
identificaram altos indices de estresse em familiares
cuidadores de pessoas em sofrimento psiquico
cronico. Instala-se, assim, uma vida de dependéncia
ligada a doenca, com importantes desgastes para o
doente e a familia (Furtado & Lima, 2003). As maes
costumam ser as principais cuidadoras de filhos
doentes e hospitalizados, sendo que a falta de apoio
de outros membros da familia pode levar o cuidador
principal a desenvolver sentimentos de solidao e
abandono (Beuter, Brondani, Szareski, Cordeiro, &
Roso, 2012).

Maes cuidadoras de filhos hospitalizados
com piora do quadro clinico ou em fase de
definicdo diagnéstica tendem a utilizar estratégias
de enfrentamento particulares para suportar a
situacdo, destacando-se o apego a fé religiosa
(Beuter et al., 2012; Costa, Mombelli, & Marcon,
2009; Rooke & Pereira-Silva, 2016). Estudo realizado
por Horta, Neme, Capote e Gibran (2003) mostrou a
importancia dos aspectos religiosos e espirituais no
processo de enfrentamento e reabilitacdo de doencas
graves, especialmente nas condicdes cronicas.

O enfrentamento religioso tem sido
estudado no contexto das praticas em saude,
destacando-se a utilizacdo de estratégias cognitivas
e/ou comportamentais ligadas a crencas religiosas
pessoais para lidar com os estressores (Faria &
Seidl, 2005). A religiosidade e a espiritualidade tém
demonstrado grande efeito sobre a saude fisica
(Fornazari & Ferreira, 2010) e mental (Oliveira &
Junges, 2012), além de se mostrarem importantes
recursos de enfrentamento, especialmente quando
ha pouco controle sobre a génese e a evolucao de
uma doenca grave (Horta et al., 2003). Dessa forma,
a espiritualidade constitui-se importante recurso
para lidar com situacdes de crise que exigem uma
melhor adaptacdo (Colesante, Gomes, Morais, &
Collet, 2012).

O diagnostico de uma doenca grave instaura
uma situacao de crise, especialmente quando pode
levar a morte iminente ou, até mesmo, por sua
cronicidade, exigir tratamentos invasivos e de longa
duracao, alterando toda a dinamica familiar (Neme,
2012). Tendo em vista a gravidade da DMM e a

escassez de pesquisas no campo da Psicologia sobre
a doenca, este estudo visou investigar a experiéncia
e os sentimentos de maes diante do diagndstico,
evolucdo da doenca e seu tratamento em seus
filhos, bem como os efeitos desta trajetéria no
funcionamento familiar.

Método

Participantes

Participaram do estudo oito maes de filhos
diagnosticados com DMM, contatadas por meio
de uma pagina da Internet criada com o objetivo
de reunir pessoas acometidas pela DMM e seus
familiares. O numero de participantes representou
a totalidade (100%) de contatos que foi possivel
realizar através do referido site. O critério de incluséo
na amostra foi ser mae de filho diagnosticado com
a DMM. Trata-se de uma amostra de conveniéncia
nao probabilistica, o que faz com que os dados
coletados nao sejam representativos para a
totalidade da populacéo.

Instrumentos

Foram elaborados trés questionarios com
guestdes semiestruturadas visando obter as
informacdes pretendidas. No questionario A,
constaram sete perguntas relativas aos dados
pessoais e demograficos da mae e do(a) filho(a),
além de informes sobre a familia. Por meio do
guestionario B, foram investigados cinco itens sobre
a doenca e os tratamentos e, pelo questionario C,
com 26 questoes, investigou-se as experiéncias
e sentimentos maternos frente a doenca e ao
tratamento de seus filhos.

Procedimentos

Participaram do estudo todas as maes
contatadas através da pagina da Internet.
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Inicialmente, elas foram esclarecidas quanto aos
objetivos da pesquisa e convidadas a colaborar.
Informacdes gerais foram fornecidas, a principio,
pela Internet e, posteriormente, por meio do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), enviado pelo correio apds concordarem em
participar. Os questionarios para a coleta de dados
foram enviados por correio eletrénico, com prazo
de 30 dias para sua devolucao, o que foi cumprido
por todas as participantes.

Para a andlise dos dados, os questionarios
respondidos pelas maes foram lidos separadamente,
buscando-se compreender cada caso. A seguir,
foi realizada leitura atenta das respostas a cada
uma das questbes, a fim de se obter os dados
do conjunto. Posteriormente, as respostas foram
analisadas, descritas e organizadas em cinco grandes
grupos: dados demograficos, familiares e referentes
ao adoecimento; a vivéncia do diagnostico; o
suporte emocional obtido via troca de experiéncias;
o vivenciar da hospitalizacao e da cirurgia; e
religiosidade como fonte de conforto e apoio.

Todos os procedimentos seguidos no estudo

estdo de acordo com os padroes éticos estabelecidos
pela Resolucdo Normativa 196/96 do Conselho
Nacional de Saude que regulamenta pesquisas
envolvendo seres humanos (Conselho Nacional
de Saude, 1996). O estudo se iniciou apos sua
aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias de Bauru, da Universidade
Estadual Paulista (Processo n°® 716/46/01/09).

Resultados e Discussao

Dados demograficos, familiares e
referentes ao adoecimento

Cinco das participantes residiam no Estado
de Sao Paulo, duas no Estado de Minas Gerais e uma
no Espirito Santo. As familias eram constituidas, em
média, por quatro pessoas (casal e um a trés filhos).
ATabela 1 apresenta os dados referentes ao género
e idade dos filhos com DMM, além de informacoes
sobre o adoecimento.

Tabela 1
Dados dos filhos com doenca de Moyamoya e do adoecimento
B Sexo e idade . Idade dos primeiros AVC? Tratamento e Cefaleias/
Maes ) Comorbidades . . S -
dos filhos sintomas Tipo reabilitacao convulsoes
A Feminino, Paralisia Sim Fonoaudiologia,
19 anos cerebral leve 10 anos lSQUAMIco Fisioterapia e Sim
g Hidroterapia
B Masculino, Nao Sim, L ) .
11 anos 6 anos Isquémico Fisioterapia Sim
C Feminino, Tireoidite de Sim, - -
10 anos Hashiniro 6 anos Isquémico Nao Nao
D Feminino, Sindrome de Sim, - . .
10 anos Down 7 anos Isquémico Fisioterapia Sim
E Masculino, Hérnia de Sim, Hemor- Fonoaudiologia,
30 anos disco 22 anos ragico Fisioterapia, Sim
e Isquémico Terapia ocupacional
F Feminino, Nao Sim, < .
26 anos 22 anos Isquémico Nao Sim
G Feminino, Nao Sim, " . .
28 anos 19 anos Isquémico Fisioterapia Sim
H Masculino, Sindrome de Sim, Fisioterapia e .
6 anos Down > anos Isquémico Fonoaudiologia Sim

Nota: AVC: Acidente Vascular Cerebral.

Observou-se maior ocorréncia da DMM no
sexo feminino (cinco casos) do que no masculino
(trés casos), corroborando os dados de Ruiz e Pulgarin
(2012) e Kim (2016), que pontuam frequéncia da

doenca ligeiramente maior em mulheres. A idade
atual dos filhos situou-se na faixa de 19 a 30 anos
entre os adultos e de 6 a 11 anos entre as criancas. Os
primeiros sintomas da doenca apareceram na infancia




em cinco casos e na idade adulta nos demais. Em
todos 0s casos ocorreu o AVC isquémico, sendo que
em um deles (filho da méae E), no qual os primeiros
sintomas surgiram aos 22 anos, ocorreu também o
AVC hemorragico. De acordo com Nascimento et
al. (2011), os adultos tendem a apresentar a forma
hemorragica da doenca mais frequentemente.
Neste estudo, cinco dos oito casos apresentaram
0s primeiros sintomas na primeira década de vida,
dois na terceira e um caso na segunda década,
o que reforca as indicacdes de Nascimento et al.
(2011), Ruiz e Pulgarin (2012) e Kim (2016) quanto
a variabilidade da idade em que surge a patologia.

Entre os filhos das méaes participantes,
apenas dois tinham descendéncia oriental. Embora
a maior ocorréncia da DMM seja entre japoneses,
ha relatos crescentes de sua ocorréncia em outras
etnias (Matushita et al., 2014; Nascimento et al.,
2011; Ruiz & Pulgarin, 2012). Apenas trés casos
nao apresentavam comorbidades ou diagnosticos
associados e, entre os cinco restantes, dois tinham
sindrome de Down, o que vai ao encontro dos
resultados das pesquisas de Junqueira e Moura-
Ribeiro (2002), de Kainth et al. (2013) e de
Matushita et al. (2014).

No que se refere a ocorréncia de AVC, trés
maes responderam que seus filhos tiveram sequelas
temporarias e permanentes, duas, que tiveram
sequelas permanentes e trés, sequelas temporarias.
Sintomas como cefaleias e crises convulsivas
nao ocorreram em apenas um caso (mae C),
corroborando resultados de estudos referindo a
presenca destes sintomas entre pacientes com
DMM (Ruiz & Pulgarin, 2012).

Excetuando-se uma menina de 10 anos
de idade (mae C), os demais casos precisaram de
assisténcia especializada (fisioterapia, fonoaudiologia,
hidroterapia e terapia ocupacional). A necessidade
de assisténcia especializada p6s-AVC é mencionada
na literatura (Hsu et al., 2014; Nakamizo et al,,
2014; Nascimento et al., 2011). A familia necessita
estar preparada para cuidar do paciente e modificar
suas rotinas, o que foi referido pelas maes. Diante
dessa realidade, a necessidade de reorganizacao
de papéis torna-se inevitavel, o que pode levar

a profundas repercussées na dinamica familiar
(N6brega, Reichert, Silva, Coutinho, & Collet,
2012).

Segundo relato das participantes, a
dedicacdo ao filho diagnosticado com a doenca
modificou a rotina familiar, dificultando, muitas
vezes, o relacionamento com os outros filhos,
gue passaram a se queixar por se sentirem
abandonados. A DMM, assim como toda doenca
croénica, configura-se como importante agente
estressor, podendo atingir negativamente o
desenvolvimento normal da crianca e as relacbes
do sistema familiar. Além disso, o possivel
despreparo psicologico da familia em relacéo
ao enfrentamento de uma condicdo cronica
exerce impacto desfavoravel na adaptacao da
crianca e da familia a nova situacao, o que pode
levar a prejuizos na qualidade de vida de ambos
(Neme, 2012; Nobrega et al., 2012; Silva, Weiss,
Bernardes, & Souza, 2006). Em decorréncia dos
sintomas da patologia, das sequelas do AVC e do
tratamento, seis maes ressaltaram que mudancas
na rotina familiar foram invitaveis. Silva et al. (2006)
destacam que as alteracbes emocionais e sociais
gue se instalam em toda a familia exigem cuidados
adaptativos. Neme (2012) indica a necessidade de
se desenvolver mecanismos de protecao, capazes
de diminuir possiveis danos decorrentes dos riscos
representados pela doenca crbnica, tanto para o
doente quanto para a familia.

A vivéncia do diagnéstico

A falta de um diagnéstico inicial preciso
levou as méaes a temerem piores possibilidades.
A preocupacao e o desespero foram sentimentos
frequentes e a espera pelo diagnéstico foi referida
como uma experiéncia de impoténcia e extrema
angustia, sendo que os sentimentos de impoténcia
sdo vivéncias comuns para maes de filhos doentes
(Santos & Goncgalves, 2008).

Excertos das respostas de duas maes
exemplificam a dimensdo do sofrimento gerado
pela incerteza quanto ao diagnostico.
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Fiquei sem saber o que estava acontecendo.
No primeiro episddio ela foi logo hospitalizada
e ficou boa logo, ndo diagnosticaram o que
lhe tinha acontecido. Somente pediram
para passa-la em varios especialistas e varios
exames estavam sendo feitos. No sequndo,
ela teve uma convulsdo forte. Em 24 horas
passei por dois hospitais e ela sempre toda
mole, os médicos achavam que era somente
pela convulsdo e por ser portadora de
paralisia cerebral (Mae A).

Sentimento de tristeza, de dor, de desespero,
de que o mundo havia acabado, mas ao
mesmo tempo tive que mostrar que era uma

fortaleza (Mae E).

A demora em obter resultados dos exames
soma-se a outros fatores desencadeantes do medo:
intranquilidade e nervosismo. Essas vivéncias se
evidenciam quando se percebe o risco de morte.
Assim como o medo, a inseguranca manifestada
pela mae é relacionada a duvida quanto ao
diagnéstico e a falta de informacao (Ribeiro, 1999).

A angiografia cerebral é o principal exame
para o diagndstico da doenca. Por se tratar de um
procedimento invasivo e decisivo para o diagndstico,
este foi um momento vivido com grande tensao,
apreensdo e angustia pelas participantes. A
realizacao de procedimentos invasivos causa grande
impacto no familiar, podendo levar a sentimentos
de apreensdo, impoténcia e desespero (Beuter et
al., 2012). Além disso, a falta de um diagndstico
claro e de informacdes mais precisas dificultam um
enfrentamento mais efetivo (Neme, 2005). Situacdes
como esta, permeada de riscos, geram ansiedades
e temores, como referido nas falas: “Tensdo,
preocupacdo e expectativa de resultado” (Méae G),
“Medo e muita insequranca” (Mae H).

Como mencionado anteriormente, a
descoberta de que um filho tem uma doenca
cronica pode gerar forte impacto emocional nas
familias, principalmente nas maes, que sdo as
principais cuidadoras. Essa fase é tida como uma
das mais dificeis, devido, principalmente, ao medo

do desconhecido (Colesante et al., 2012). A reacao
das participantes do presente estudo confirma
as colocacoes de Colesante et al. (2012), pois,
no momento do diagndstico, os sentimentos de
angustia, temor e incerteza se intensificaram. “Me
sentia perdida porque eu ndo sabia o que era; sabia
que era sério, mas 0 médico dele ndo esclareceu
nada para mim, entao fiquei meio perdida, sozinha”
(fala da mae H).

Nos relatos, como o colocado acima, as maes
revelam sentimentos de desamparo decorrentes da
falta de informacéo. As que foram informadas de
que se tratava de uma doenca grave, rara e cronica,
vivenciaram a noticia de modo impactante: “Foi um
choque, fiquei muito assustada...” (fala da mae H).

Na doenca de Moyamoya, a busca por
maiores informacdes acerca da doenca e do
tratamento constitui-se em causa de grande
apreensao, principalmente por se tratar de uma
mazela rara e de dificil diagndstico. As incertezas e
dificuldades para a obtencdo do diagndstico final
foram vivenciadas por seis das maes participantes,
evidenciando diagnosticos equivocados durante
0 processo de descoberta da patologia. Foram
citados: trombofilia (mae H), anemia falciforme
(méae B), epilepsia (mae H) devido a paralisia cerebral
(mae A), enxaqueca com aura (mae C), vasculite
cerebral (mae F) e herpes (mae E). Apenas duas
participantes (D e G) relataram a obtencdo de um
Unico diagnostico. A dificuldade para a realizacéo
do mesmo relaciona-se a raridade da doenca,
conforme descrito por Nascimento et al. (2011) e
Ruiz e Pulgarin (2012).

A confirmacéao do diagndstico desencadeou
reacdes negativas, aumentou a apreensao e causou
surpresa e revolta. Del Bianco Faria e Cardoso (2010)
identificaram em seus estudos que a descoberta de
uma doenca é vivenciada com muita surpresa pelos
cuidadores e a confirmacao de um diagndstico grave
parece ser gerador de muitas expectativas negativas.

Nos relatos das maes, identifica-se a tentativa
de compreender o adoecimento de seus filhos.
Crencas relacionadas ao castigo, a culpa ou a
predestinacao foram referidas, aumentando a
revolta (maes A e E), a impoténcia (mae G) ou o




inconformismo (mée H). O sentimento de culpa
é muito frequente, levando os pais a atribuirem a
patologia a um castigo ou punicao (Ribeiro, 1999).
Del Bianco Faria e Cardoso (2010) chamam a
atencdo para a sobrecarga emocional, que tende a
ser intensificada quando acrescida do sentimento
de culpa. O relado da méae C exemplifica essa
ocorréncia: “A principio [me senti] culpada, pois a
descendéncia de japonés que meu filho tem é de
minha parte, meu pai era japonés...”".

O suporte emocional obtido via troca de
experiéncias

A necessidade de maiores informacoes
sobre a doenca e seu prognoéstico levou as maes
a procurarem outras pessoas com DMM. Cinco
participantes referiram dificuldades para encontrar
pessoas com o mesmo diagndstico, entretanto,
todas conseguiram estabelecer contato entre
si via pagina da Internet e duas delas também
se comunicaram por telefone. Ao encontrarem
pessoas nas mesmas condicdes, as maes relataram
sentimentos de alivio, forca e amparo, que
possibilitaram o0 aumento da esperanca e a tentativa
de aceitacdo. Contudo, para a mae A, a experiéncia
foi diferente. A heterogeneidade dos casos que
conheceu trouxe outras duvidas e insegurancas,
levando-a, aparentemente, a negar a caracteristica
de raridade da doenca que acometeu sua filha aos
10 anos de idade. Disse ela: “Depois que conheci
outras pessoas com Moyamoya, ai é que nao
entendi mesmo o porqué da doenca. Sinceramente,
acho que essa doenca nao é tdo rara como falam”
(mae A).

O comportamento de negar o problema
evidencia caracteristicas importantes do
funcionamento familiar, o que pode ser considerado
como uma estratégia de enfrentamento negativa
(Farinhas, Wendling, & Dellazzana-Zanon, 2013).
Costa et al. (2009) ressaltam que o objetivo do
processo de enfrentamento é preservar a saude
mental, sendo que as estratégias defensivas
caracterizam-se por acoes adaptativas acionadas

em situacdes penosas, com o objetivo de evitar o
sofrimento mental. Neme e Lipp (2010) assinalam
o carater individual do processo de enfrentamento,
visto que este é influenciado pela personalidade,
vivéncias e necessidades individuais.

O vivenciar da hospitalizacado e da
cirurgia

Ao responderem sobre sentimentos frente
a hospitalizacdo e cirurgia de seus filhos, as
maes do presente estudo citaram o medo, a
ansiedade e a angustia pela imprevisibilidade dos
resultados. Silva et al. (2006) mostraram que a
hospitalizacdo em decorréncia de doenca grave
pode ter dois desdobramentos: a cura e a morte.
Os sentimentos de inseguranca diante do futuro
resultam em aumento do estresse, sendo a raiva e
o ressentimento reacdes comuns diante da doenca
e da finitude. Esses sentimentos foram revelados
pelas participantes ao relatarem o inconformismo
e a revolta devido aos sintomas e a doenca rara de
seus filhos.

A ameaca de perda pode dificultar a acéo
das familias ao lidarem com a situacao de crise.
Porém, os pais ndo costumam falar abertamente
sobre essa possibilidade, vivendo solitariamente
o sofrimento (Nieweglowski & Moré, 2008). Esse
sofrimento solitario foi citado por trés maes cujos
filhos apresentaram a doenca na infancia. Elas
referiram que evitavam falar sobre o assunto,
buscando manter a forca e poupar a crianca e os
demais familiares.

A necessidade de cirurgia gerou sentimentos
conflitantes nas maes. Todas referiram esperanca
com o procedimento e consciéncia da necessidade
do mesmo, mas, para todas, apareceu o medo dos
riscos que a cirurgia oferecia. Silva et al. (2006)
ressaltam que a cirurgia é um novo desconhecido e
gue os familiares sentem-se inseguros quanto a sua
evolucdo. As maes D e H relataram ter desmarcado
a cirurgia dos filhos devido ao medo e inseguranca.

Cinco maes com filhos menores de 18
anos tiveram que decidir se fariam ou nao o
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procedimento, o que gerou intenso sofrimento e
dificuldades para a tomada de decisdo, conforme
depoimento da mae C: “Demorei um ano para
decidir operar, resisti até o médico me explicar que
nao podiamos mais esperar...” (mae C).

Para as demais maes, mesmo sabendo dos
altos riscos de uma cirurgia cerebral, o desejo de
resolver o problema auxiliou na tomada de decisdo.
“Diante de tudo o que passei, no momento em que
ouvi do médico que tinha que operar, ja estava
preparada e aceitei porque queria meu filho salvo
e ao meu lado” (mée E). Ao serem questionadas
sobre os conselhos que dariam a pais e familiares de
pessoas com DMM, as participantes foram unanimes
em aconselhar a realizacdo da cirurgia, a despeito
dos possiveis riscos.

Religiosidade como fonte de conforto e
apoio

A andlise das respostas demonstrou que
a religiosidade foi importante no enfrentamento
da doenca. Quatro maes mencionaram que, ao
encararem a patologia de seus filhos como provacao,
encontraram forca na religido. Esse resultado esta de
acordo com dados da literatura (Beuter et al., 2012;
Horta et al., 2003; Rooke & Pereira-Silva, 2016),
0s guais mostram que a fé religiosa possibilitou a
manutencdo da esperanca frente ao diagndstico.
A confianca na equipe de saude, a superacdo de
intercorréncias e a possibilidade de encarar a vida
de forma mais positiva foram facilitados pela fé e
concepcdes religiosas. Os relatos das maes deste
estudo mostram a importancia do enfrentamento
religioso, como ressaltam Faria e Seidl (2005).

Me senti uma escolhida de Deus, pois Deus
sabia que eu ia cuidar, ajudar e lutar para
salvar meu filho, ele acreditou em mim, assim
como acredito nele (méae C).

... E preciso ter muita forca, pedir a Deus,
porque é so Ele que nos sustenta e ndo
desistir de lutar jamais, seja a dificuldade que

for ... . Precisamos lutar até quando Deus
quiser, pois Ele nos da nossas cruzes para
carregarmos, com amor. Em tudo Deus tem
um proposito ... eu creio (mae H).

Consideracgdes Finais

Os resultados obtidos mostram que o
processo de diagndéstico da DMM foi vivido com
temor, desespero, ansiedade e tristeza pelas
participantes. A falta de informacbes sobre a doenca,
as incertezas acerca dos tratamentos e 0s riscos
da cirurgia foram fontes de estresse e sofrimento,
desencadeando sentimentos de revolta, culpa,
inseguranca e medo.

Dado seu carater crénico e progressivo,
criancas e adultos portadores da DMM demandam
atencdo intensa e continuada, principalmente
por parte das maes, as principais cuidadoras. O
impacto da doenca e do tratamento na dinamica
e funcionamento familiar foi ressaltado, revelando
amplas necessidades adaptativas dos membros da
familia. Evidenciou-se, nos relatos das participantes,
a necessidade de informacodes e de apoio emocional
e social por meio da troca de experiéncias com
outras familias e pessoas com DMM, o que as
levou a buscar contatos via Internet. As maes
também ressaltaram o importante papel da fé e
da religiosidade na aceitacdo do diagnostico e do
percurso de tratamento.

A despeito do reduzido numero de
participantes, os dados obtidos corroboram os
da literatura, principalmente no que se refere as
manifestacdes da doenca, as dificuldades para
obtencdo de diagnosticos e informacoes sobre
prognosticos e tratamentos, aos temores de exames
e cirurgias, aos sentimentos e experiéncias das
maes e aos impactos da doenca na familia. Embora
nao passiveis de generalizacdo, os resultados
aqui descritos sao relevantes, tendo em vista seu
carater pioneiro no Brasil, especialmente no campo
da Psicologia, podendo colaborar para alertar
profissionais de salde e a populacdo acerca da
DMM.




Busca-se, dessa maneira, contribuir para
a reducao do subdiagnéstico da patologia e
minimizar parte do sofrimento de pacientes, maes
e familiares, carentes de informacobes e relatos
de experiéncias. Sugere-se, assim, que a DMM,
bem como seu impacto nos familiares sejam mais
bem divulgados entre os profissionais de saude,
diminuindo o isolamento, a falta de informacoes
e os riscos de um diagnostico equivocado ou
demorado. Destaca-se, também, a necessidade
de estudos epidemiolégicos que ampliem o
conhecimento sobre a incidéncia e prevaléncia da
doenca no Brasil. E importante destacar, também,
a necessidade de novos estudos que incluam
a participacdo de outros membros da familia,
com foco em fatores relacionados ao estresse e
a qualidade de vida e no papel dos profissionais
de saude, dentre os quais, o psicdlogo, na fase
diagndstica e na trajetéria de tratamentos.
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