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Universidade Federal do Maranhao, Imperatriz - MA.

RESUMO

Introducédo: Os familiares cuidadores de pessoas com Distrofia Muscular de
Duchenne experienciam o processo de um familiar acometido por uma doenga
rara, progressiva, degenerativa e incapacitante, e atribuem significados a este,
de acordo com vivéncias e o0 mundo social em que estdo inseridos. Objetivo:
Desvelar as vivéncias de familiares cuidadores de pessoas com Distrofia
Muscular de Duchenne. Percurso Metodolégico: Trata-se de estudo com
abordagem qualitativa, fundamentado na Fenomenologia Social de Alfred
Schutz. O estudo foi realizado na cidade de Imperatriz, Maranh&o, Brasil, sendo
participantes trés maes que exerciam o papel de cuidadoras de filhos com
Distrofia Muscular de Duchenne. A coleta de dados foi realizada por meio de
entrevistas em profundidade, em maio de 2023, com a aplicacdo de roteiro
semiestruturado, que continha questfes concernentes a composic¢ao familiar e
ao processo de cuidar de um familiar com a doenca. O estudo respeitou os
principios éticos das pesquisas com seres humanos, sendo aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa, conforme numero de parecer 6.329.518.
Resultados: As falas foram categorizadas em “motivos porque”, remetentes ao
passado, e “motivos para”, ao futuro, considerando a temporalidade dos
fendmenos vivenciados pelas cuidadoras. A partir das vivéncias relatadas pelas
participantes emergiram trés categorias de analise, sendo a primeira: “As
incertezas do diagndstico dos filhos”, que traz o retrato das vivéncias das maes
diante das percepcfes de anormalidades na saude dos filhos, bem como a
procura por um diagnéstico; “Diagndstico e a rotina de cuidados durante as idas
e vindas nos tratamentos”, em que sdo apresentados os mundos sociais das
maes frente aos cuidados com os filhos, como as idas e vindas em servicos de
salde, a sobrecarga de trabalho, o desgaste fisico e emocional das mées frente
aos desafios impostos pela doenca de seus filhos; e por ultimo, “As expectativas
com o futuro”, que retratam o mundo-vida das maes pautado pelos medos, pelas
incertezas e a obscuridade de bons prognésticos para os filhos, principalmente
com o avancar da idade. Consideracdes finais: As maes cuidadoras de um
familiar com Distrofia Muscular de Duchenne experienciam aspectos inerentes
da doenca, relacionados aos filhos, bem como vivenciam situacfes que afetam
diretamente individualidades, enquanto pessoas situadas em um mundo social
permeado por um processo de cuidar de um filho adoecido, por vezes sem
perspectivas de bons progndsticos. E necessario compreender estas maes como
sujeitos em mundos e realidades sociais singulares, cujas experiéncias e
significacbes sao atribuidas em diferentes contextos e sao frutos de
subjetividades experienciadas em cotidianidades.

Palavras-chave: Distrofia Muscular de Duchenne; Cuidadores; Experiéncias de
vida. Fenomenologia.
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ABSTRACT

Introduction: Family caregivers of people with Duchenne Muscular Dystrophy
experience the process of a family member affected by a rare, progressive,
degenerative and disabling disease, and attribute meanings to it, according to
their experiences and the social world in which they are inserted. Objective: To
reveal the experiences of family caregivers of people with Duchenne Muscular
Dystrophy. Methodological Course: This is a study with a qualitative approach,
based on Alfred Schutz's Social Phenomenology. The study was carried out in
the city of Imperatriz, Maranh&o, Brazil, with participants being three mothers who
played the role of caregivers for children with Duchenne Muscular Dystrophy.
Data collection was carried out through in-depth interviews, in May 2023, using a
semi-structured script, which contained questions concerning family composition
and the process of caring for a family member with the disease. The study
respected the ethical principles of research with human beings, being approved
by the Research Ethics Committee, according to opinion number 6,329,518.
Results: The statements were categorized into “reasons why”, referring to the
past, and “reasons for’, to the future, considering the temporality of the
phenomena experienced by the caregivers. From the experiences reported by
the participants, three categories of analysis emerged, the first being: “The
uncertainties of their children's diagnosis”, which portrays the experiences of
mothers faced with the perceptions of abnormalities in their children's health, as
well as the search for a diagnosis; “Diagnosis and care routine during treatment
comings and goings”, in which the social worlds of mothers in relation to caring
for their children are presented, such as comings and goings to health services,
work overload, physical exhaustion and emotional responses of mothers facing
the challenges posed by their children's illness; and finally, “Expectations for the
future”, which portray the world-life of mothers guided by fears, uncertainties and
the obscurity of good prognoses for their children, especially as they grow older.
Final considerations: Mothers caring for a family member with Duchenne
Muscular Dystrophy experience inherent aspects of the disease, related to their
children, as well as experiencing situations that directly affect individuals, as
people situated in a social world permeated by the process of caring for a sick
child , sometimes with no prospects for good prognoses. It is necessary to
understand these mothers as subjects in unique worlds and social realities,
whose experiences and meanings are attributed in different contexts and are the
result of subjectivities experienced in everyday life.

Keywords: Duchenne Muscular Dystrophy; Caregivers; Life experiences.
Fhenomenology.
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RESUMEN

Introduccion: Los cuidadores familiares de personas con Distrofia Muscular de
Duchenne viven el proceso de un familiar afectado por una enfermedad rara,
progresiva, degenerativa e incapacitante, y le atribuyen significados, de acuerdo
con sus vivencias y el mundo social en el que estan insertos. Objetivo: Revelar
las experiencias de cuidadores familiares de personas con Distrofia Muscular de
Duchenne. Curso Metodoldgico: Se trata de un estudio con enfoque cualitativo,
basado en la Fenomenologia Social de Alfred Schutz. El estudio se llevé a cabo
en la ciudad de Imperatriz, Maranhao, Brasil, y participaron tres madres que
desempefiaban el rol de cuidadoras de nifios con Distrofia Muscular de
Duchenne. La recoleccion de datos se realizO mediante entrevistas en
profundidad, en mayo de 2023, mediante guién semiestructurado, que contenia
preguntas relativas a la composicion familiar y al proceso de cuidado de un
familiar con la enfermedad. El estudio respeté los principios éticos de la
investigacion con seres humanos, siendo aprobado por el Comité de Etica en
Investigacion, segun dictamen ndmero 6.329.518. Resultados: Las
declaraciones fueron categorizadas en “motivos por qué”, referidos al pasado, y
“razones para”, al futuro, considerando la temporalidad de los fendmenos vividos
por los cuidadores. De las experiencias relatadas por los participantes surgieron
tres categorias de analisis, siendo la primera: “Las incertidumbres del
diagnostico de sus hijos”, que retrata las experiencias de madres ante las
percepciones de anormalidades en la salud de sus hijos, asi como la busqueda
de un diagndstico; “Diagndstico y rutina de cuidados durante las idas y venidas
del tratamiento”, en el que se presentan los mundos sociales de las madres en
relacion al cuidado de sus hijos, como las idas y venidas a los servicios de salud,
la sobrecarga de trabajo, el agotamiento fisico y las respuestas emocionales de
las madres ante el desafios planteados por la enfermedad de sus hijos; y
finalmente, “Expectativas de futuro”, que retrata la vida mundial de las madres
guiadas por los miedos, las incertidumbres y la oscuridad de los buenos
pronésticos para sus hijos, especialmente a medida que crecen.
Consideraciones finales: Las madres que cuidan a un familiar con Distrofia
Muscular de Duchenne experimentan aspectos inherentes a la enfermedad,
relacionados con sus hijos, asi como situaciones que afectan directamente a los
individuos, como personas situadas en un mundo social permeado por el proceso
de cuidar a un familiar con Distrofia Muscular de Duchenne. Nifio enfermo, a
veces sin perspectivas de buen prondstico. Es necesario comprender a estas
madres como sujetos de mundos y realidades sociales Unicos, cuyas
experiencias y significados se atribuyen en diferentes contextos y son resultado
de subjetividades vividas en la vida cotidiana.

Palabras clave: Distrofia Muscular de Duchenne; Cuidadores; Experiencias
vitales. Fenomenologia.
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