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APRESENTACAO

Este guia foi cuidadosamente elaborado com o
objetivo de oferecer orientacdoes praticas e
informacdes essenciais as maes que enfrentam
o desafio de cuidar de criancas com
mucopolissacaridose (MPS).

Este guia tem como objetivo ser uma ferramenta
valiosa para todas as maes que buscam
compreender melhor a mucopolissacaridose e o
suporte psicologico disponivel. Esperamos que
ele contribua para uma vida mais leve e feliz
tanto para os pacientes com MPS gquanto para
suas genitoras.




ENTENDENDO A MPS

Ola, mae! Tudo bem? Vocé sabia que, de acordo
com o0 Ministério da Saude (2021), as
mucopolissacaridoses, também conhecidas como
MPS, sao um grupo de doencas relacionadas a
deficiéncia das enzimas responsaveis pela
degradacao de grandes moléculas chamadas
glicosaminoglicanos, o que acaba resultando no
acumulo dessas substancias no corpo?

Pois é! Por isso muitos individuos acometidos por
essa doenca acabam apresentando crescimento
em alguns orgaos.

Por mais que seja considerada uma doenca rara,
no Brasil, a base de dados do Sistema Unico de
Saude informou 56.587.867 nascidos vivos entre
1994 e 2012. Neste periodo foram diagnhosticados
um total de 600 casos de MPS. A prevaléncia
média foi de 1,04 por 100.000 nascidos vivos
(KHAN et al., 2017).

Viu s0? Nao precisa se sentir tao sozinha, pode ter
certeza que diversas outras mulheres também
enfrentam desafios parecidos com os seus. Ha o
sentimento de desamparo, solidao e, até mesmo
desespero.

Mas, lembre-se: Vocé nao esta sozinha!




IMPLICACOES
PSICOLOGICAS DA MPS

Diante de um quadro tao complicado, é claro que
existem repercussoes psicolégicas tanto no
paciente como em VOCé, mae, nhao € mesmo?
Vamos comecar falando um pouco sobre as
possiveis implicacoes que podem acometer hosso
paciente.

Ribeiro (2013) afirma que, devido as limitacoes
dos pacientes com mucopolissacaridose, eles sao
frequentemente percebidos como incapazes de
alcancar certos marcos do desenvolvimento. Essa
incapacidade atribuida a eles é resultado das
manifestacoes da doenca. Chato nao é? Saber que
seu filho amado e protegido é visto, muitas vezes,
como incapaz.

Assumpcao (2013), indica que esses individuos
apresentam altas taxas de transtornos mentais ao
longo da vida, deficiéncias no comportamento
adaptativo e prejuizo no funcionamento global.

Nao podemos nem imaginar o que se passa ha sua
cabeca, mae. Saber que essa condicao traz tantas
ImplicacOoes para o seu filho! E exatamente por
isso que essa cartilha foi criada. Para que vocCé,
mae, se sinta acolhida, amada e vista. Estamos
aqui para voceé!




SUPORTE AS MAES DA
MUCOPOLISSACARIDOSE

Acho que ja esta mais do que na hora de falar sobre
vocé, concorda?

Medeiros (2021) constatou que VvoOcCés, maes,
experimentam sentimentos de medo, confusao e
ansiedade diante dessa  situacao. Logo,
entendemos a importancias de voltar nosso para
vocés, mulheres, que enfrentam tantos desafios.

Conforme observado por Martins e Fonseca (1992),
é comum perceber que, via de regra, os pacientes
dependem muito dos seus cuidados, o que pode
causar uma sobrecarga significativa para um unico
cuidador, sendo esse geralmente a mae.

Diante de todos esses fatos, torna-se clara a
necessidade de trazer um compilado de
Informacoes e dicas que possam ter alguma
utilidade para contribuir para a saude mental de
vocés, grandes mulheres.




SUPORTE AS MAES DA
MUCOPOLISSACARIDOSE

Conforme Rutz, de Deus e Silva (2023), a partir
dos aspectos da mucopolissacaridose, surge a
necessidade da insercao de profissionais de
psicologia no apoio as genitoras de pacientes
com MPS, com o objetivo de auxiliar no
processo de compreensao das questoes
relacionadas a doenca e na busca de tratamento,
mas principalmente para oferecer escuta e
acolhimento aos sentimentos e emocoes
vivenciados pelas maes.

E é assim que podemos te ajudar! Através da
nossa escuta clinica, acolhendo seus
sentimentos e emoclOes e através de
Intervencoes que visam o seu bem-estar. Para
além, faz-se importante o acompanhamento das
fases de choque, negacao, raiva, construcao de
equilibrio e reorganizacao, essas que sao
comuns frente a uma situacao de luto (Gomes e
Piccinini, 2010).




SOBRE O LUTO

"Luto? Mas meu filho nao morreu para eu estar
de luto". Imagino que é isso que VOCEé esta
pensando, hao € mesmo?

Mas deixa eu te dizer uma coisa: o luto pode
acontecer diante de diversas situacoes, inclusive
em relacao a vivéncias que nao foram
previamente esperadas, como seu filho nascer
com uma doenca rara, por exemplo. Nessas
situacoes, podem ser vivenciados sentimentos
de culpa, angustia e até mesmo medo. Medo do
futuro, do que as pessoas podem pensar, de
como cuidar.

Mas, ainda bem que existem profissionais que
estao profissionalmente preparados para cuidar
de vocé frente a essas questoes. Com eles, vocé
pode sentir-se livre para falar do que quiser,
Inclusive emocoes que nao pode falar com mais
ninguém.
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ALEM DO LUTO

Além da questao do luto, queriamos tratar sobre
outras possiveis vivéncias suas, querida mae!

Sabemos que a MPS é uma condicao cronica, da
qual quase ninguém comenta sobre, mas isso
nao quer dizer que é invisivel. Vocé pode
comecar procurando, em sites confiaveis, sobre
os aspectos da doenca, mas também sinta-se a
vontade para perguntar o que quiser para 0S
meédicos e outros profissionais de saude, eles
vao saber te ajudar.

Lembre-se: Nao é culpa sual!

Entendemos que vocé deseja apenas o melhor
para o seu filho, e nossa admiracao por esse
profundo sentimento é imensa. Em nenhum
momento, considere que poderia ter agido de
maneira diferente. Seu amor incondicional por
seu filho é mais do que suficiente e é algo que
valorizamos profundamente.
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PARA ALEM

Por fim, gostariamos de reforcar algo
fundamental.

Seu filho continua sendo seu filho!

Independentemente do diagnostico recebido, ele
permanece aquele a quem vocé ama, protege,
acolhe e cuida. Uma doenca nao deve afetar a
relacao especial que existe entre voceés.

NG6s confiamos na profundidade desse amor, e
esperamos que vocé também confie. Entretanto,
se encontrar dificuldades em acreditar nisso, hao
se preocupe! O servico de psicologia esta aqui
para vocé, proporcionando um ambiente seguro
onde é possivel expressar seus sentimentos e
receber apoio, independentemente do que esteja
passando!

Pensando nisso, na pagina seguinte criamos uma
tabela que contém Ilugares que oferecem o
servico de psicologia por preco social ou ateé

mesmo de forma gratuita. -




ONDE E COMO BUSCAR
AJUDA?

Na internet, é possivel realizar uma busca por
Informacoes veridicas acerca da doenca e das
possibilidades de suporte.

Como queremos que vocé cuide de sua saude
mental, preparamos uma lista com nomes de
Instituicoes que oferecem psicoterapia (gratuita
OU por precos sociais), para gue VOCEé possa
oferecer o melhor autocuidado a si propria.
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LOCAIS QUE OFERECEM
APOIO PSICOLOGICO
FACHO
UNICAP
FAFIRE

ESTACIO
UNINASSAU

ESUDA

SE.



POLITICAS PUBLICAS
RELEVANTES

Politica Nacional de
Atencao Integral as
Pessoas com
Doencas Raras

Politica Nacional de

Educacao Especial

Direitos da Saude -
SUS (Direitos do
Paciente)




CONCLUSAO

Em resumo, conclui-se que as
mucopolissacaridoses sao doencas raras que
acarretam diversas mudancas na vida do individuo
e de sua familia. Portanto, é essencial prestar um
cuidado para alem dos cuidados fisicos, a fim de
acolher o paciente e seus cuidadores de forma
Integral.

Devido as limitacdes impostas aos pacientes com
mucopolissacaridose, eles sao frequentemente
percebidos como incapazes de alcancar
determinados marcos de desenvolvimento. Essa
percepcao de Iincapacidade ¢é resultado das
manifestacoes da doenca. Além disso, a MPS
também afeta as genitoras desses pacientes, que
também devem receber assisténcia da equipe
multidisciplinar.

Isso posto, a atuacao da equipe desempenha um

papel fundamental na melhoria da qualidade de
vida dos pacientes com MPS e seus cuidadores.
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