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RESUMO

Na perspectiva de descrever e analisar o signdidadmaternidade no modo de vida de méaes
de criangcas e adolescentes com hemofilia foi r@@tizo presente estudo descritivo com
analise qualitativa dos dados. O estudo respondequastionamento: qual o significado da
maternidade para maes de criancas e adolescemwdilims? As sete participantes foram
localizadas através de cadastro no Hemocentro Ralgie Uberaba (HRU). A coleta de
dados foi realizada a partir de um roteiro de erdta. Para analise de dados utilizou-se a
técnica de analise de contetudo tematica de Badtiptada por Gomes. Concluiu-se que o
significado de ser mée de criancas ou adolesceetesfilicos € um construto que se da por
etapas e € permeado por dificuldades, obstaculedosre preocupacdes que se tornam mais
amenos a medida que o binbmio méae-filho enfrerda barreira e, assim, aprende a aceitar e
lidar com a doenca.

Descritores Relacdes mée-filho. Hemofilia A. Hemofilia B. Beal de saude.

ABSTRACT

This descriptive study was performed with the psgto describe and analyze the meaning
of motherhood from the perspective of the mothefscluldren and adolescents with
hemophilia. Qualitative data analysis was performduch answered the following question:
what is the meaning of motherhood for mothers @tlobn and adolescents with hemophilia?
The seven participants were located by means adtratjon in the Uberaba Regional Blood
Center (HRU). Data collection was conducted follogvan interview guide. For data analysis
we used Bardin’s thematic content analysis techejigdapted by Gomes. We concluded that
the meaning of being a mother of hemophiliac ckildor adolescents is a construct that is
given in stages and is permeated by difficultiesyibrs, fears and worries that become more
amenable as the mother-child faces every barrigy thns, learns to accept and deal with the
disease.

Descriptors. Mother-child relations. Hemophilia A. Hemophila Health personnel.
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RESUMEN

En la perspectiva de describir y analizar el sigado de la maternidad en el modo de vida de
madres de nifios y adolescentes hemofilicos, fuzada el presente estudio descriptivo con
analisis cualitativo de datos, que respondio astoieamiento sobre cudl es el significado de
la maternidad para madres de nifios y adolesceatasflicos. Las siete participantes fueron
ubicadas mediante registros del Hemocentro Regaméalberaba (HRU). Datos recolectados
mediante entrevista dirigida. Para analizar losoglae utilizdé el analisis de contenido
tematico de Bardin, adaptada por Gomes. Se con@nygue el significado de ser madre de
nifios o adolescentes hemofilicos es un construstosg realiza por etapas, impregnado por
dificultades, obstaculos, miedos y preocupacioges,se tornan mas amenos a medida que el
binomio madre-hijo enfrenta cada barrera y de esdomaprende a aceptar y a enfrentarse a la
enfermedad.

Descriptores: Relaciones Madre-Hijo; Hemofilia A; Hemofilia B; Benal de Salud.

INTRODUCAO reposicao do fator de coagulacdo, seja nos
A Hemofilia é uma enfermidade cuidados prestados, tanto no ambulatorio
caracterizada por sangramentos decorrentesquanto no domicilio ou nos hospitais. Como
de mutacBes genéticas que reduzem aa hemofilia hereditaria € transmitida pela
atividade dos fatores de coagulagdo e é genética materna, a mae pode perceber-se
transmitida pela mae portadora do gene como a responsavel pela doenca do filho,
recessivo para hemofilia ligado ao seu mas ambos, pai e mae, tendem a se sentir
cromossomo X a seus filhos do sexo culpado$’. Assim, a responsabilidade pelo
masculind”. cuidado associada a culpa por ter
Trata-se de uma doenca cronica que € transmitido a hemofilia para seus filhos
capaz de acarretar para seu portador pode gerar uma sobrecarga para essas maes.
consequéncias fisicas e psicologicas. Os As maes dessas criangas e
episoédios hemorragicos ocorrem adolescentes podem estar menos expostas
espontaneamente ou devido a traumas. Oas consequéncias negativas e limitacdes
tempo longo de espera para o tratamento e orelacionadas a hemofilia se elas tiverem
grande numero de sangramentos podemmaior apoio da equipe de saude para
gerar graves sequelas como a paraplegiaauxilia-las a lidar com a doenca, 0 que
devido a sangramento na medula ou a também influenciard na forma como os
necessidade de se amputar membros devidofilhos delas lidardo com este procédso
a pseudotumor& Justificou-se, entdo, a realizacao
As maes dos jovens hemofilicos dessa pesquisa com o objetivo de descrever
geralmente os acompanham em todo e analisar o significado da maternidade na

processo relacionado a doenca, seja para arajetoria de vida de maes de
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criancas/adolescentes hemofilicos, pela estendeu de 20 de margo a 10 de abril de
necessidade do desenvolvimento de estudos2012. Os dados foram coletados atraves de
que abordem nao apenas o conhecimento,entrevistas individuais com a utilizacdo de
mas também o significado da maternidade um roteiro composto de duas partes: a
para estas maes, com O intuito de primeira objetiva a caracterizacdo das
proporcionar uma assisténcia a essa participantes e a segunda permite uma
populacdo (mae-filhos) coerente com suas contextualizagdo semiestruturada com o
reais necessidades. auxilio de um gravador digital. Anotacdes

sobre a entrevista e as entrevistadas foram
METODO registradas no diario de campo.

O projeto da dissertacdo da qual este Os resultados foram submetidos a
artigo é resultado foi submetido e aprovado Analise de Conteddo Tematica, realizada
pelo Comité de Etica da Fundagdo Centro por Gomes (2011) a partir da proposta de
de Hematologia e Hemoterapia de Minas Bardin  (1979). Os  procedimentos
Gerais (HEMOMINAS) conforme Oficio metodoldgicos que devem ser seguidos pela
33/2012, Registro CEP/HEMOMINAS 338 analise de conteudo com abordagem
de 15 de marco de 2012. Conforme a qualitativa sao: categorizacao, inferéncia,
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de descricéo e interpretac&o
Saude, foi solicitado a todas participantes o
seu consentimento, mediante o Termo de RESULTADOS E DISCUSSAO
Consentimento Livre e Esclarecido. Os relatos das sete entrevistadas

Trata-se de uma pesquisa descritiva, foram classificados em duas categorias
de analise qualitativa, devido a natureza do tematicas denominadas O cotidiano de
objeto e tema do estudo, que envolve o conviver com uma criangca hemofilica e
universo da producdo humana, suas Concepcfes da maternidade, porém neste
representacoes e guestdes muito artigo €é enfocada apenas a segunda
particulares que dificilmente poderiam ser categoria.
resumidas em numeros e indicadores Concepcdes da Maternidade
quantitativo. Cada gestante pode perceber o

O estudo foi realizado com sete maes periodo gestacional de uma maneira, porém
de pacientes de um a 18 anos que possuenas entrevistadas revelaram que esse foi um
o diagnéstico meédico de hemofilia, momento feliz em suas vidas, a realizacéo
cadastrados no Hemocentro Regional de de um sonho, repleto de novas sensacoes,

Uberaba. O periodo de coleta de dados se
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mesmo quando a gravidez ndo havia sido ficticio por um mais préximo ao real,
planejada, como ilustram os discursos: construido com o auxilio de exames de

Me senti a mulher mais feliz do mundo  imagem mas, algumas vezes, mesmo apdés o
[na gravidez] por ser mae. Porque muitas

mulheres t&ém o desejo e ndo realizam esse nhascimento, as méaes podem sobrepor o

sonho, né? E Deus me deu esse privilégio de . L @
ser mae. (entrevistada A) Imaginario ao readr.

E dferente, & uma sensagdo Para as entrevistadas, a maternidade,

maravilhosa sentir que tem alguém dentro de

h . além de ser presente de Deus e sonho que
vocé. (entrevistada G)

se torna realidade, € a possibilidade de se
Corroborando estes achados, um construir um relacionamento entre mae e
trabalho desenvolvido com um grupo de filho que se fortalece a medida que o feto se
puérperas demonstrou que, para elas, adesenvolve em seu ventre e concretiza-se
maternidade é a realizacdo de sonhos, acom os cuidados diarios, como representam
continuidade da descendéncia, a formagao os discursos:
de vinculo entre a mae-bebé e mesmo uma
Botar uma pessoa no mundo, educar,

oportunidade para o aprendizado, mas sentir aquela pessoinha [no ventre], amar.

L . - entrevistada G
também é uma imposicdo de mudaftas ( )

Ser mde é uma coisa muito, assim,
preciosa que Deus da pra gente.

passam a imaginar as caracteristicas que (entrevistada F)

Durante o periodo gestacional, maes

seus filhos terdo. Nesse estudo poéde-se . 5 ,
_ o Porém, essas mdaes tiveram que
perceber o construto do bebé imaginario. . . .
_ enfrentar situacbes em que a gestacdo
Os depoimentos das maes revelaram que _ .
_ _ _ passou a ser motivo de preocupagbes
elas idealizavam o0 sexo da crianca e o _ _
_ . . devido a inseguranca ocasionada pelo risco
criavam expectativas quanto ao nascimento o ,
_ ' de expor seu filho a doenga, como ilustra o
de um filho perfeito e saudavel:

depoimento:
Ai, assim, ndo tem como explicar.
Como eu estava te falando, eu imaginava ser o
mée de duas criancas, assim, saudaveis, sem O medo de ele ser hemofilico ja era
ter nada [deficiéencias/doencas]. grande, porque eu tenho um sobrinho que €
(entrevistada A) hemofilico. Entdo, sua cabega fica a mil, né?

(entrevistada C)

Porque a gente sonha tanto com
aquela coisa do filho saudavel, do filho sem

nada [deficiéncias/doencas], né? Uma A ansiedade relacionada ao fato de o
crianca normal, em termos, né? (entrevistada . ~ “ o “ o
B) ¢ ’ ' ( filho ndo ser “perfeito” e “saudavel’ pode

ocorrer durante a gravidez ou pode haver
No ultimo trimestre dessa fase, sofrimento ap6s o nascimento quando se

comega a ocorrer no imaginario de cada tem a noticia de um diagndstico médico
mae a substituicdo do bebé totalmente
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inesperado. Num estudo desenvolvido com com o atual marido, ela n&o tem “isso muito
maes de criancas com Sindrome de Down bem resolvido”, pois sabe que “vai carregar
(SD),

descoberta

pode-se perceber
da

experimentaram uma angustia devido a afirmou ainda ter receio de um dia o filho

que apos a por toda a vida o sentimento de culpa” por

doenca as maes ter transmitido a doenca ao seu filho e
perda do filho idealizado, como se fosse um se revoltar por ter a doengca e “jogar a
luto por nao ter gerado um filho perféito culpa” nela.
A decepcdo por ndo ter conseguido Ja a entrevistada A, apds o término da
gerar um filho “perfeito” ou a visdo de que entrevista, referiu que pretende se submeter
séo

responsaveis pela transmissdo daa uma cirurgia de laqueadura para que ela

doenca a seus filhos instituiu um conflito ndo tenha outro filho homem, ja que este

interno em relac&o a ter ou nao outro filho,
na tentativa de evitar o sofrimento da
doenca para um préximo filho e talvez,
também, para minimizar a culpa por ter

transmitido a doenca, como citado:

E com isso [com o conhecimento de
que ela é portadora do gene], eu ndo quero
ter mais filhos (.,.) porque vai que na outra
gravidez venha menino. Ai tem a
probabilidade de vir com hemofilia, também,
ja basta um, né? (entrevistada G)

Aquela coisa assim de vocé querer ter
outro filho e ficar preocupada: “sera que ele
vai ter também?” (...) “serd que se eu tiver
outro eu vou conseguir? [lidar com a
situacao]” (entrevistada B)

Similarmente, um trabalho
desenvolvido com pais de hemofilicos
19 (51%)

foram influenciados

levantou que dos casais

entrevistados na
escolha de ter mais filhos por saberem que
foram o0s responsaveis pela transmissao
genética da hemofilfd.

Com o gravador desligado, a
entrevistada E relatou que, apesar de nao

descartar a possibilidade de ter um filho
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poderia nascer “com o mesmo problema”.
(Entrevistada A possui duas criancas
hemofilicas e sabe do diagndéstico ha 8
anos).

A mae que possuia menor instrucao
(entrevistada D) ndo se percebia como
responsavel pela transmissdo da doenca,
nem mesmo entendia as consequéncias que
poderiam surgir com a hemofilia ou negava
essa condicdo. Quando questionada sobre a
causa de nao trabalhar, sua preocupacéo
estava relacionada ao fato de os filhos mais
de

recorrentes e nao ao fato de

novos terem episodios resfriados

terem

hemofilia, de acordo com o discurso:

Eu sempre trabalhei. Agora que eu
ndo estou trabalhando, por causa dos dois
[gémeos]. Porque eu resolvi ficar um tempo
com eles. Porque é muito dificil dois, né?
Mas, eu sempre trabalhei (...) agora esses
dois eu estou com do, mas ja era para eu ter
posto [na creche] (...) ah, ndo sei [a razdo de
ser diferente o tratamento dado aos gémeos
em relacdo aos outros filhos], eles ficam
muito gripadinhos (...) a resisténcia deles é
meio baixa, sabe? De duas em duas, de trés
em trés semanas eles estdo gripadinhos, com
0 peito chiando. (entrevistada D)

ISSN 2317-1154



O conhecimento sobre a hemofilia
deve ser transmitido pelos profissionais da
saude aquelas maes que ndo séao
profissionais da éarea da saude ou que
desconhecem a doenca. Ao enfermeiro cabe
ndo apenas o cuidado fisico, redugéo da dor
e do risco de sequelas, mas a educacao em
saude para o portador da hemofilia e seus
familiares, assim como a instrugdo para o
auto-cuidadg?.

Foi possivel observar, neste estudo,
que as maes, antes de serem informadas
sobre o diagnéstico de seus filhos, nao
tinham conhecimento sobre o0 que era
hemofilia e, algumas vezes, nunca tinham
ouvido falar dessa doenca, conforme os

depoimentos:

a7

Quando eu descobri que ele estava
com hemofilia eu senti assim [pensativa],
parece que o chao estava abrindo, sabe?
(entrevistada G)

Assim no momento, no primeiro
momento eu fiquei assim [pensativa]
assustada, né? Porque eu achei que era
gravi..., é gravissimo né, s6 que a gente
pensa um monte de besteiras, né?
(entrevistada D)

A minha reac¢&o foi comecar a rir, eu
comecei a rir. Eu acho que eu entrei em
choque na hora que ela [médica] falou.
Quando eu cheguei em casa, que eu olhei
para ele é que eu acho, que eu cai em mim.
Porque ai eu entrei em desespero, eu entrei
na internet, eu procurei o que era hemdfilia,
o porqué, ai eu fiqguei completamente
desesperada. (entrevistada B)

Similarmente, em um  estudo

desenvolvido com pais de criangcas com
Fibrose Cistica (FC), observou-se que a
descoberta do diagnéstico foi o periodo de

Ah! Eu pensei: “que doenca é essa?”
Porque eu nunca ouvi falar! Eu ndo conhecia

grandes dificuldades e, portanto, os autores

apontam a relevancia de os profissionais da

0 que era. (entrevistada A)

saude fornecerem o apoio e orientagdes

Até entdo eu nem sabia o que era

hemofilia. Eu nunca tinha ouvido falar, né?
(entrevistada B)

apropriados nesse periétid
Além disso, muitas vezes, a mae de

De forma similar. um estudo Cfianca com doenca genética e tida pelos

desenvolvido com pais de hemofilicos Profissionais da salde como amorosa e

verificou que a maioria dos casais (68%) virtuosa; entretanto, é relevante considerar

afirmou n&o saber o que era hemofilia antes 9U€ €ssa mulher possui suas limitagoes,

de saber do diagnéstico de seus filhos, e dificuldades e particularidadés,

apenas 27% tinham conhecimento prévio Frente a noticia da doenca, por

sobre a doené exemplo, € compreensivel que essas maes

gdemonstrem  sentimentos negativos de

Nesse estudo, a descoberta inesperad

frustracdo e revolta como forma de

do diagnostico foi um  processo

e desabafo, como relatado pela entrevistada
E:

caracterizado por susto, choque

desespero, conforme os relatos:

Ah! Aquele sentimento: por que com
meu filho?! Por que comigo?! Por que néo
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com outra pessoa?! Tipo [0 sentimento] uma g superagdo de problemas relacionados a
revolta até que vocé aceita. Hoje é diferente,

eu lido bem [com a doenga], mas na época doenca, e 0 médico deve ser cuidadoso com
vocé fica com aquele sentimento de por que ) L, ) L.
comigo? Por que o meu filho?! (...) Inclusive @ Maneira como ira expor o diagndstico,
eu brigava nos hospitais, xingava as
enfermeiras, ficava brava quando erravam a

veia dele,sabe? Sofri muito, apesar de _saber, as maes influenciard em como elas
de ter quase certeza que ele poderia ser

hemofilico, porque na minha familia tem vivenciardo a doenca de seu ffb
[hemofilicos]. Entdo, eu sabia que eu tinha

grandes chances de ser portadora, entdo, foi As maes deixaram transparecer que
dificil. (entrevistada E)

porque a forma como essa mensagem chega

apesar de, em muitos momentos, a

A maneira como as mies sio Maternidade ser algo positivo, 0 nascimento

informadas sobre o diagnéstico de alguma de uma crianga portadora de hemofilia pode
deficiencia em seus filhos pode gerar S€r uUm fator que deixa mais dificil exercer

sentimentos de choque, frustracdo e €SS€ papel (de mée) por estar relacionado a

negacdo ou permitir a aceitacdo da situagao UM sofrimento frente ao qual elas se sentem
sem criar falsas expectativas ou impotentes,  conforme  ilustram  o0s

julgamento®. Portanto, os profissionais d€POIMeNtos:

SO que eu acho assim, se Deus quis

devem estar atentos para a forma como irdo que eu fosse mae dessas duas criancas quem

aborda-las no momento de comunicar 0 sou eu para brigar, entendeu? Ele me deu
uma crianca sadia, e essas duas criangas ja
diagnéstico. vieram com esse problema [hemofilia].

(entrevistada A)
Essas maes demonstraram que, apesar
) i E muito dificil, porque é uma doenca
de tentarem cuidar de seus filhos da melhor que eu ndo tinha muito, eu ndo sabia muita
coisa sobre hemofilia. A sensacdo que eu
tinha [quando descobriu o diagnéstico] era

ser mde de uma crianca hemofilica. De impoténcia! Porque eu ndo podia fazer nada,
né? (entrevistada G)

forma possivel, elas tém dificuldades em

acordo com os relatos, a dificuldade para
ser mae de um hemofilico vem de ver a dor ApoOs a descoberta da doenca de seus
do filho sem poder evita-la: filhos, a adaptacdo das mées a essa nova

Ser mée ja ndo é facil, ainda mais de etapa € mais dificil, pois surgem os
um hemofilico. (entrevistada C) _ . _
sentimentos de frustracdo relacionados ao

Nao é facil ser mae de crianca o . ;
hemofilica. Eu sei que toda vez que ele cair, PE€D€ idealizado, além de mudancas que

toda vez que ele machucar, eu sei que ele vai ~ T .
sentir dor. Isso me deixa triste demais, saber terdo de ser instituidas para lidar com essa

que ele esta sentind_o dor e eu nao posso fazer nova realidadé®. Para amenizar os
nada, sabe? (entrevistada B)

problemas relacionados as transformacdes
A equipe de saude deve, portanto, advindas com a hemofilia, os profissionais

fornecer a familia, o suporte necessario para da saude devem proporcionar oportunidade
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para que as maes possam confiar suas Depois que eu descobri a hemofilia,
isso comecgou até a atrapalhar no trabalho.
angustias e seus receios e fornecer o suporte Afetava o meu trabalho porque eu n&o queria
L. trabalhar. Porque o meu foco o dia inteiro
necessario. era ele, era pensar: “seré que ele ndo caiu?”

As dificuldades e obstaculos passam a ;slgrSS?; ;gl:ehﬂfgdzg? (Zﬁsg\?i%?;;;sg)ré que
afetar a mae como individuo e, apesar do
desejo de n&o deixar transparecer a Para alguns autores, quando a mulher
fragilidade, o sofrimento materno pode se trabalha e € mae de crianca com
agravar e se ftransformar em outros enfermidade cronica, seu lado maternal
transtornos como a depressdo. NessecCresce e aflora tdo intensamente que o
estudo, a entrevistada B referiu ter passado trabalho deixa de ser a priorid&de
por um periodo de depresséo e ainda sofrer As mées podem ter o filho hemofilico
com todo o processo de doenca e Como prioridade em suas vidas e ainda
tratamento do filho: tentar enfrentar essa situagéo sozinhas, sem
Entrei em depressdo. Eu ndo tinha demonstrar aos familiares e amigos que elas

vontade de pegar ele [o filho]. Eu, assim, eu ) .
acho que eu vou te falar uma palavra muito  SOfrem com a situagcdo, como mostram 0s

forte, mas eu tomei raiva dele. Sabe? (...)

porque se eu falar que eu ndo sofro discursos:

[lagrimas de choro], eu vou estar mentindo, A gente mostra ser forte por fora, mas
eu posso estar sendo forte do jeito que for, por dentro a gente esta sofrendo. N&o é fAcil.
mas me machuca demais isso, sabe? (entrevistada B)

(entrevistada B)

As vezes, eu evito chorar perto dele,

_ . as vezes, eu vou chorar a hora que eu vou
Um estudo desenvolvido com maes dormir ou ent&o depois que todo mundo vai

dormir, porque eu ndo quero mostrar que eu

de criancas prematuras sugeriu que a sofro com isso [chorq]. (entrevistada B)

depressdao materna severa poderia estar

relacionada ao aumento do risco de les&o Nesse  estudo, apenas uma
em bebés e criancas ou que as repetitivasentreViStada referiu que recorria a ajuda da
lesBes de seus filhos pudessem desenvolverfilna mais velha para auxilia-la mas, mesmo

ou manter a depressdo matetfia assim, ela ndo tinha seguranca para deixa-la

A experiéncia da maternidade é SOzinha com os irmaos, como ilustrado:

afetada em decorréncia do sofrimento _ A maioria das vezes que n6s saimos
no final de semana, era para deixar 0s

gerado pelo estado de saude-doenca de seus meninos com ela [filha mais velha]. Eu fico
_ 7 com medo, porque vai que eles machucam e
filhos enfermo&”. ela ndo da conta. (entrevistada A)

Algumas vezes, a mulher opta por

~ _ . Ja em um estudo desenvolvido com
ndo abandonar a profissdo, porém o

pais de criangas portadoras de Sindrome de

s

trabalho é afetado pelas preocupacoes

: Down, pbde-se observar uma menor
constantes com a crianga.

REAS [Internet]. 2013; 2(3):42-52 ISSN 2317-1154



50

7z

inseguranca dos pais em recorrer a ajuda daadolescentes hemofilicos € construido ao
filha adolescente porque estes eram longo de uma trajetoria de vida e convivio.
auxiliados tanto nos afazeres domeésticos A primeira etapa desta trajetoria € o
quanto nos cuidados com o filho portador periodo gestacional que, para a maioria das
da doenc@”. maes, foi considerado como a concretizacao
Os membros da familia podem ndo de um desejo, de um sonho, um presente de
saber qual o seu papel diante de uma Deus, momento em que elas se
situacdo de doenca crbnica na familia e, emocionavam por ver o crescimento da
entdo, cabe a equipe de saude avaliar cadabarriga, movimentos do feto e
situagdo, auxiliar na definicdo das fungdes concomitantemente idealizavam o filho
de cada membro e incentivar a participacdo perfeito e saudavel.
de todos familiares no cuidado prestado a A segunda etapa se da a partir do
crianga doent®®. instante em que estas recebem o diagnéstico
O convivio constante entre mde e de hemofilia. Nesse momento, a
filho pode proporcionar a ambos bons inseguranca, a revolta e o choro foram os
momentos e, a medida que as criancas sentimentos que prevaleciam e, por isso,
crescem e desenvolvem-se, estabelece-sealgumas preferiram  abandonar seus
uma relagdo de companheirismo e empregos para se dedicarem aos cuidados a
comprometimento que proporciona, além seus filhos; e outras, apesar de trabalharem,
de felicidade ao bindmio, forca para a nao o fazem com a mesma concentracao
mulher enfrentar o que quer que seja como que tinham anteriormente devido as

mae: preocupac¢des constantes com a crianga ou o

(...) estd sempre do teu lado, ali, € adolescente.
uma companhia para vocé. Geralmente, o

marido ndo esta, ai, os filhos sdo a Posteriormente, a relacdo entre esse
companhia, né? Entdo, € muito lindo ser .= _ . . , . \ .
mée. (entrevistada F) binbmio torna-se mais proxima a medida

Mie é assim. mae é valente. faz de dU€ seus filhos crescem e eles tém que

tudq para defender seu filhq, entendeu? Mas enfrentar, com o auxilio da mae, todo o
assim, defender seu filho até no ponto que ele

esta certo, porque a partir do momento que processo de sangramentos (gerados
ele estiver errado vocé tem que dar

conselhos: “é errado, € isso, € isso.” espontaneamente  ou por traumas),

(entrevistada A) . . -
utiizagdo de fatores de coagulagdo e

CONSIDERACOES FINAIS percepc¢édo de diferengcas em relagdo a outras
Conclui-se que o significado da criancas.

maternidade para maes de criancas ou O que se poderia considerar como a

Ultima etapa, que é a fase na qual se tem
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uma maior aceitagdo da doenca e do a desatualizacdo do banco de dados do
tratamento do filho, € um periodo da vida hemocentro, e o fato de que os dados foram
inacabado no qual pode haver recaidas secoletados em um uUnico encontro com cada
essas maes nado tiverem o0 auxilio participante. No entanto, o presente estudo
necessario. traz subsidios para a construcdo de
Respondendo ao objetivo, ser mae de conhecimento na area da saude.
uma crianca ou adolescente portador de Sugere-se a construcdo de uma
hemofilia € tido como uma vivéncia repleta Associacdo para Hemofilicos na cidade de
de dificuldades, obstaculos, medo e Uberaba ou de um grupo de apoio as maes
preocupacfes que se torna mais amena ados hemofilicos no HRU, onde elas
medida que o bindbmio mae-filho enfrenta poderiam se reunir periodicamente para
cada barreira e, assim, aprende a aceitar etrocar experiéncias e contar com o apoio de
lidar com a doenca. uma equipe multiprofissional, para que
Ressalta-se que cabe a nos, pudessem se sentir mais seguras e prontas
trabalhadores da area da saude, sermos maigara lidar com o sentimento de culpa, e para
humanos no momento de dar a noticia do enfrentar as consequéncias associadas a
diagnostico, ouvir e valorizar o que as maes hemofilia.
tém a dizer para detectar suas reais Recomenda-se a realizag&o de estudos
necessidades e incorporar seus em outros estados e no Distrito Federal, na
conhecimentos prévios aos planos de tentativa de se abranger a participacdo de
cuidados a crianca/adolescente. Além disso, um maior nimero de maes e, assim, ampliar
devemos auxiliar a familia na tarefa de o conhecimento sobre a experiéncia de vida
definir os papéis de cada membro do grupo das méaes desses hemofilicos.
para que as maes nado se sobrecarreguem e
ninguém se sinta  excluido ou REFERENCIAS
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