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SENTIMENTOS VIVENCIADOS POR MAES DE CRIANCAS COM DE FICIENCIA

Caroline Oliveira Borgesl
Ana Emilia Rosa Campos2

RESUMO

A gestacdo é um momento vivenciado pela mée gaeegpectativas pelo filho desejado. Quando
seus sonhos ndo sao realizados, a chegada daacdant deficiéncia traz diversos sentimentos e
reacdes, como o luto, que é representado pela dertitho idealizado. Esse momento transforma-se
em uma fase de luta, onde as mées buscam estsapEge aceitar e cuidar do filho especial. Este
estudo teve como objetivos sistematizar os conteettivs acerca das reacdes e sentimentos das mées
de criangcas com deficiéncia e conhecer os seusnisetas de enfrentamento utilizados para
superarem e aceitarem a deficiéncia de seus filfrasa-se de uma revisdo de literatura onde foram
utilizados vinte e um artigos na lingua portuguesilicados no periodo de 2008 a 2013 nas revistas
eletrbnicas online disponiveis na Biblioteca Vittda Saude. A partir da analise dos artigos, perceb

se que 0s principais sentimentos e reac¢Oes idmwds foram negacdo, medo, sofrimento e
preocupacédo. O apoio dos profissionais, da famitia religido sdo os mecanismos de enfrentamentos
mais utilizados como suporte social. Assim, podpereeber que os sentimentos e reacbes das maes
de criangas com deficiéncia merecem uma atenc&eiaspos profissionais de saude e familiares.

Palavras-chave Crianca com deficiéncia. Comportamento materméeagem.
FEELINGS RELATED TO MOTHERS OF CHILDREN WITH DISABI LITIES

ABSTRACT

Pregnancy is a moment experienced by the mothes, ambates expectations for the desired child.
When their dreams are not fully realized, the aitrof the child with disabilities brings many feels

and reactions such as grief, which is represenjethé loss of the idealized child. This moment
becomes a phase of struggle, in which those motwesk strategies for accepting and taking care of
the special child. This study aims to systematize knowledge about the reactions and feelings of
mothers of children with disabilities and meet theiechanisms used to overcome the deficiency and
accept their children. This is a literature reviawwhich were used twenty-one articles in the
Portuguese language, published between 2008-20tt& innline electronic journals available on the
Biblioteca Virtual de Saude. Based on the analg§ishe articles, it is noticeable that the main
feelings and reactions identified were denial, feaffering and worry. The help of professionals,
family and religion coping mechanisms are used nagra social support. Thus, one can see that the
feelings and reactions of mothers of children wdtbabilities deserve special attention from health
professionals and family.

Keywords: Children with disabilities. Maternal behavior. Nings
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1 INTRODUCAO

A palavra deficiéncia pode ser definida, segundDeareto n° 3.298, de 20 de
dezembro de 1999, como auséncia ou anormalidadEgdena estrutura fisica ou fungéo
psicomotora que interfira na capacidade de deseswvatividades, dentro do padréo definido
como normal para a populacao.

Os dados do censo demografico de 2010 reveladas Ipstituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica — IBGE demonstram que 23J8%opulacdo brasileira apresentam
pelo menos alguma deficiéncia, como visual, auglitmotora ou mental. Considerando a
regido de prevaléncia de habitantes com pelo menes das deficiéncias citadas acima, a
regido Nordeste possui 23,3% de pessoas com defi@jésendo considerada a maior taxa
gue prevalece entre as outras taxas das regid@sadib.

Outros dados do censo demografico de 2010 do IBigktificam que 7,53% das
criancas e adolescentes com faixa etaria entréfamos residentes no Brasil possuem uma
deficiéncia visual, auditiva, motora ou mental 892 destas criancas possuem alguma
deficiéncia mais severa.

Com o avanco tecnolégico, determinadas anomaliagérotas dos bebés podem ser
detectadas precocemente ainda na consulta préatteés do diagndstico por imagens que
se tornou mais preciso (VASCONCELOS; PETEAN, 200®r isso a cada hora do dia,
criancas sao diagnosticadas com algum tipo deiéefi@, como paralisia cerebral, visual,
auditiva, motora ou portadoras de retardamentoah@BUSCAGLIA, 2006).

O periodo pré-natal sempre gera expectativas [ggpais, principalmente para a mae
que vivencia momentos de medos, angustias e dusigapera de seu filho, pois, para ela a
crianca € responsavel por dar continuidade aos leguiliares. Consequentemente, desde o
momento em que a mée descobre a gravidez comegerpianos quanto ao futuro do seu
filho e dificlmente pensa na possibilidade de wrter um bebé com deficiéncia
(FALKENBACH; DREXSLER; WERLER, 2008).

Os autores Falkenbach, Drexsler e Werler (2008nena atencéo para esta mae que
precisa ser compreendida e acolhida por todos &dtea Pequenas acdes como o simples

fato de escutar as maes constituem solucfes irasdipte ajudam a evitar a apreensao,
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angustias, medos e traumas, proporcionando umadgravranquila e sadia, em termos
psicolégicos, tanto para a mde como para o bebé.

Como as mées ndo imaginam que podem gerar umgaicam deficiéncia, quando
sado informadas sobre a chegada de um filho conti@efia, elas se desesperam, ficam
descontentes e surpresas, pois ndo sabem coma euideestar assisténcia a eles. Elas
também se culpam por ndo terem cogitado a poskitldi de dar a luz a um bebé diferente.
Todo esse despreparo vivenciado por essas mulbdiadta a aceitacdo e a adaptacdo a
nova realidade (ANDRADE; VIEIRA; DUPAS, 2011).

Contudo, apos o nascimento do filho, as mées seestam em buscar informacoes
sobre as deficiéncias para atenderem melhor osfdeos e modificam seus conceitos e,
consequentemente, a sua maneira de olhar e aceitdeficiéncia (FALKENBACH,;
DREXSLER; WERLER, 2008).

A pergunta de investigacdo que norteou esta pesdois Quais 0s principais
sentimentos e reacdes das maes diante a deficimereus filhos?

Logo, o presente estudo teve como objetivos sigieanaps conhecimentos a cerca
das reacOes e sentimentos das maes de criancaglefwiéncia, segundo a literatura
cientifica e ainda, conhecer os mecanismos dergafmento utilizados por elas para superar
as suas dificuldades encontradas diante as neadssidspeciais de seus filhos.

O desenvolvimento deste trabalho se deve a impmat&to acompanhamento das
familias que tém um filho com deficiéncia, onden#es sdo as principais protagonistas e
precisam ser amparadas pela enfermagem. O enfermdesde o pré-natal pode oferecer uma
assisténcia continua e fundamentada nos aspectwsca® cientificos, proporcionar
orientacdes, conforto e protecdo para essas mejad@&las a superar o processo de aceitacao
do filho deficiente, que precisa ser valorizadoauso na sociedade.

2 METODOLOGIA

Este estudo trata-se de uma revisao bibliograficip exploratéria e descritiva de
abordagem qualitativa sobre os sentimentos e reag@enciados por maes de criangas com

deficiéncia e esta inserido no campo empirico dzogia em Saude.
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Foram utilizados artigos coletados em periddicaexados em revistas eletrénicas

[ —— 1

online disponiveis na Biblioteca Virtual de Sautdmdo como palavras-chave: crianga com
deficiéncia, comportamento materno e enfermagem.

O periodo de coleta dos artigos ocorreu no perémagosto a setembro de 2014,
tendo como critérios de inclusdo: o ano de puldica@008 a 2013), a lingua vernacula,
artigos originais e gratuitos publicados na integracom a temética relacionada aos
sentimentos e reacdes de mées diante a deficidacaus filhos.

Considerando os critérios de inclusdo, foram seheclos trinta e sete artigos e
iniciaram-se as leituras exploratdrias para exd@siobras que nao interessariam ao estudo.
Apoés a leitura e analise detalhada dos dados, einien artigos foram selecionados. Para
alcancar os objetivos e organizar as informacoesrgradas foram feitos fichamentos. Em
seguida, foi elaborado um quadro para caractexzdgé artigos, contendo o nome do autor,
o titulo, o periodo e o local onde foi publicad® @ategorias de analise foram estabelecidas a
partir da leitura exaustiva dos fichamentos e pmstaente discutidas com a literatura
pertinente, buscando-se os pontos de convergéntia es autores a fim de responder os
objetivos. As categorias de analise foram: Sentiosede medo e de negacéo; Reacbes das
maes: Sofrimento e preocupacédo e Apoio fundamedatailiares, profissionais e religioso.

O desenvolvimento desta pesquisa foi realizadocdeda com o Capitulo 1l da
Resolugdo 311/07, do Ensino, da Pesquisa, e dau¢&odrécnico-Cientifica, tendo como
base o art. 91, que estabelece o respeito pelamamtpde, os direitos autorais durante a
elaboracdo do estudo e a divulgacdo dos resultaldasmcados, e os art. 97 e 100, que
proibem falsificar ou modificar os resultados obiice utilizar os dados sem referenciar o

autor ou sem autorizacao prévia do mesmo.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

Foram selecionados vinte e um artigos na linguaugoesa, que alcancaram o0s
objetivos propostos segundo a tematica do estubiee S5 sentimentos e reacdes das maes
diante a deficiéncia de seus filhos. Estes masersslecionados foram interpretados,
analisados e fichados para a elaboracdo desteoesiuslias caracteristicas metodolégicas

estdo apresentadas no quadro abaixo.
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nome e local da publicag&o, no periodo de 2008.8.20

___-‘

Quadro 1. Distribuicdo dos artigos cientificos selecionadalsre os sentimentos vivenciados
por maes de criancas com deficiéncia segundo autano de publicacao, titulo da obra,

Autores Ano Titulo da obra Publicacéo/Local
FALKENBACH; | 2008 | Arelacdo mée/crianca com deficiéncia: semtiosee| Ciéncia & Salde
DREXSLER; experiéncias. Coletiva/RJ
WERLER.

VIEIRA et al. 2008 | O cotidiano de maes com criancas portadoras Révista Brasileira em
paralisia cerebral. Promocéo ds
Salde/CE
BARBOSA; 2008 | Vivéncias de maes com um filho deficiente: [uActa Paulista de
CHAU; GOMES. estudo fenomenoldgico. Enfermagem/SP
NEVES; 2008 | Empoderamento da mulher cuidadora de criahgaxto & Contexto
CABRAL. com necessidades especiais de saude. Enfermagem/SC
BASTOS; 2008 | A experiéncia de ter um filho com deficiéngCadernos de Saude
DESLANDES. mental: narrativas de maes. Publica/RJ
LEMES; 2008 | ReacBes manifestadas pelas maes frente Rawgista da Sociedade
BARBOSA. nascimento do filho com deficiéncia. Brasileira de
Enfermeiros
Pediatricos/SP
MILBRATH et | 2008 | Ser mulher mae de uma crianca portadora déigparn Acta Paulista de
al. cerebral. Enfermagem/SP
HOLANDA,; 2008 | Criangas com Sindrome de Down: o significadg @nline Brazilian
COLLET; COSTA cuidar na percepcao de maes. Journal of
Nursing/PB
GUIMARAES; 2009 | O cotidiano das familias de criancas e adeftes| Revista Brasileira de
MIRANDA: portadores de anemia falciforme. Hematologia €
TAVARES. Hemoterapia/SP

Fonte: Elaborado pelos autores com base em dados bildfimagaSalvador, 2014.
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Quadro 1. Distribuicdo dos artigos cientificos selecionadalsre os sentimentos vivenciados
por maes de criancas com deficiéncia segundo autano de publicacao, titulo da obra,
nome e local da publicag&o, no periodo de 2008.8 gtbntinuacao).

Autores Ano Titulo da obra Publicacéo/Local
NEVES; 2009 | Cuidar de criancas com necessidadesvista Eletronica de
CABRAL. especiais de saude: desafios para as familiEgermagem/RJ
e enfermagem pediatrica.

MILBRATH et | 2009 | Maes vivenciando o diagnéstico da paraligrevista Galcha de

al. cerebral em seus filhos. Enfermagem/RS

BARBOSAetal. | 2009 | Cuidado da crianca com deficiéncia: Revista Galcha de
suporte social acessado pelas mées. Enfermagem/RS

SOUSA,; 2009 | Sindrome de Down: sentimentos vivenciadPediatria (Sdo Paulo)/SP

RIBEIRO:; pelos pais frente ao diagnostico.

MELO.

CUNHA; 2010 | Impacto da noticia da sindrome de Dqw@iéncia & Saude Coletiva/RJ

BLASCOVI- para os pais: histdrias de vida.

ASSIS;

FIAMENGHI

JUNIOR.

TAVARES; 2010 | O que é ser mde de uma crianga com fibrd®evista Gaucha de

CARVALHO; cistica. Enfermagem/RS

PELLOSO.

ANDRADE; 2011 | Paralisia cerebral: estudo sobre | Revista Mineira de

VIEIRA; enfrentamento familiar. Enfermagem/MG

DUPAS.

LUZA; 2011 | Sentimentos e dificuldades enfrentadas|@evista de Enfermagem |-

CECCHETTO; mées de criangas com necessidadesPE/PE

SILVA. especiais.

SANTOSet al. 2011 | A vivéncia dos pais de uma crianca CoRevista Mineira de
malformacdes congénitas. Enfermagem/MG

DANTAS et al. 2012 | Facilidades e dificuldades da familia Revista Gaucha de
No cuidado a crianga com paralisia cerebraEnfermagem/RS

GONDIM; 2012 | Sentimentos das maes de criancas [c&sctola Anna Nery Revista de

CARVALHO. paralisia cerebral a luz da Teoria de Mishgl. Enfermagem/RJ

PINTANEL,; 2013 | Mées de criancas com deficiéncia visudtevista Galcha de

GOMES; dificuldades e facilidades enfrentadas |nBnfermagem/RS

XAVIER. cuidado.

Fonte: Elaborado pelos autores com base em dados bilfiimagaSalvador, 2014.

Outras reacdes, demonstradas pelas genitoras, aoreauncia do trabalho e de

atividades prazerosas, a sobrecarga de cuidadakjvadas, a superacdo e a aceitacdo sao
também relatadas pelos autores. Diante a realidadgcordo com o quadro acima, entre 0s
vinte e um artigos escolhidos para esse estudpadigos foram publicados no ano de 2008,
cinco em 2009, dois em 2010, trés em 2011, doi2@2 e apenas um foi publicado no ano
de 2013. Percebeu-se que o0s artigos com o intemessa temética dos sentimentos e reacdes

6
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vivenciados pelas mées de crianca com deficiérecizoacentraram no ano de 2008 e 20009.
Os estudos foram publicados nas regides Sul, Sudddbrdeste em Revistas de Enfermagem
de Minas Gerais, Revista de Enfermagem de PernamBReavista Gaucha de Enfermagem,
Acta Paulista de Enfermagem, Ciéncia & Saude GaleRevista de Enfermagem da Escola
Anna Nery, Revista Brasileira de Hematologia e Heemapia, Revista da Sociedade
Brasileira de Enfermeiros Pediatricos, Revista &edi de Sdo Paulo, Revista Brasileira em
Promocdo da Saude, Psicologia em Pesquisa, TextOostexto Enfermagem, Online
Brazilian Journal of Nursing e Cadernos de Saudxi¢u

A partir da analise dos artigos selecionados, n8rsentos que mais se destacaram
foram o medo e a negacdo, sendo seguidos tambénchp@due, a ansiedade, a tristeza e a
angustia. Entre as principais rea¢fes demonstplas maes, o sofrimento e a preocupacéo
sdo os mais citados pelos autores. vivenciada gtas enulheres, o apoio da familia, dos
profissionais e da religido sdo os mecanismos fteraamento predominantes nos artigos em

estudo. Sendo assim, foram estabelecidas as categ®eguir:
3.1 SENTIMENTOS DE MEDO E NEGA(;AO

Os sentimentos mais relatados pelas maes das asidogam os de medo e de
negacao, citados por Falkenbach, Drexsler e Wg&0#)8), Barbosa, Chaud e Gomes (2008),
Bastos e Deslandes (2008), Lemes e Barbosa (200B)ath et al. (2008), Guimaraes,
Miranda e Tavares (2009), Milbrath et al. (2009u&a, Ribeiro e Melo (2009), Tavares,
Carvalho e Pelloso (2010), Andrade, Vieira e Du&4.1), Luza, Cecchetto e Silva (2011),
Santost al. (2011) e Pintanel, Gomes e Xavier, 2013.

As maes tém sentimentos de perda do filho imaginqdando descobrem a
deficiéncia e passam por diferentes fases de agisgsacomo a fase de negacédo (SANEOS
al., 2011). Durante essa fase, elas sentem medo anngiyenciar esse momento nao
planejado na gravidez (FALKENBACH, DREXSLER, WERLER008; BASTOS,
DESLANDES, 2008; TAVARES, CARVALHO, PELLOSO, 2010).

Milbrath et al. (2008) demonstram que o sentimento de medo ég@eeando a mae
descobre que seu filho planejado na gestacdo nasoealgum tipo de deficiénci&egundo
Sousa, Ribeiro e Melo (2009), o medo é o sentimaetgativo que mais se manifesta nas

maes, pois elas tém medo do futuro e de como sdesenvolvimento da crianga. Ja para
7
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Barbosa, Chaud e Gomes (2008), a negacéo vivenp&da méaes ocorre por tentarem fugir
da realidade e Ilutarem contra seus sentimentostarféin Gomes e Xavier (2013)
complementam citando que além da negacdo, o pmadsscuidar também pode ser
prejudicado pelo medo de nédo saber lidar com asss@ades especiais da crianca. A vista
disso, o sentimento de negacdo € acompanhado ptmeetos de medo e ansiedade
vivenciados pelas genitoras (BARBOSA; CHAUD; GOMRS808).

Santoset al. (2011) revelaram que as méaes utilizam o sentimdataegacéo para
confrontar com a realidade e quando conseguemasugssa fase de negacao elas superam o0s
seus medos.

Nos estudos de Guimaraes, Miranda e Tavares (20@®) Milbrathet al. (2009)
algumas maes negam a deficiéncia. Com base nae@udélé dados de Milbradhal. (2009),
as maes ndo aceitam a deficiéncia pelo motivo decatpreenderem o diagndstico passado
por uma determinada equipe de saude. Sousa, Ribéitelo (2009) e Santaa al. (2011)
corroboram que o sentimento de negacdo manifegfadalgumas maes pode ser causado
pelo recebimento impreciso e sem esclareciment@s@eito do diagnostico, fazendo com
gue as méaes sintam medo pelo desconhecido, poisab@m como enfrentar as necessidades

das criangcas com deficiéncia (TAVARES, CARVALHO, IR®SO, 201Q LEMES,
BARBOSA, 2008).

No que se refere ao preconceito social, as magesnsenedo das interpretacfes das
pessoas em relagdo aos seus filhgentem-se discriminadas e excluidas de atividamzais
(ANDRADE; VIEIRA; DUPAS, 2011). Esse medo de expaus filhos a sociedade pode
gerar um sentimento de superprotecdo nas maeslapdageos seus filhos, pois elas acham
que a sociedade nao ira aceita-los (LUZA; CECCHETIIQVA, 2011).

Com o passar dos anos, a méae sente medo ao persarsgqu filho possa deixar de
existir ou ndo consiga sobreviver por ser diferdBl@RBOSA, CHAUD, GOMES, 2008;
TAVARES, CARVALHO, PELLOSO, 2010). Sobre esta afacdo, Pintanel, Gomes e
Xavier (2013) apontam que engquanto as méaes naadgysmn as técnicas e habilidades para
saberem cuidar da crianga com necessidades espeai existir sentimentos de medo e
incapacidade.

O medo e a negacao foram os dois sentimentos maiglentes nos resultados

encontrados. Pode-se perceber durante a elabatagstocategoria que esses sentimentos sao

8
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responsaveis por dificultar o processo de aceitde&amaes em relacdo a deficiéncia de seus
filhos e motivar o isolamento social. Com o intuite facilitar esse processo de aceitacao e
superacdo das necessidades das criancgas, osipnafisgle saude devem utilizar linguagem
clara e acessivel para as genitoras compreenderetonieecerem a deficiéncia, seu

prognostico e as formas de tratamento.
3.2 REACOES DAS MAES: SOFRIMENTO E PREOCUPACAO

As formas de reacdes mais encontradas foram arsofto e a preocupacdo das
méaes, citadas por Barbosa, Chaud e Gomes (2008)ndg Collet e Costa (2008), Neves e
Cabral (2008), Bastos e Deslandes (2008), NeveabeaC(2009), Cunha, Blascovi-Assis e
Fiamenghi Junior (2010), Tavares, Carvalho e Peli@10) e Andrade, Vieira e Dupas
(2011).

A falta de compreensao do diagnoéstico faz com gméie fique sofrendo e surpresa
ao receber a noticia sobre a deficiéncia (BASTOBSDANDES, 2008). Por procurarem a
causa e 0 motivo desse diagndstico, as maes pearemn@eocupadas até descobrirem as
explicacbes (BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008).

Para Barbosa, Chaud e Gomes (2008), as maes guireierem dificuldade de amar
seus filhos e diante a esse sofrimento elas ficemocppadas, pois a maioria dos seus
familiares e amigos ndo compreende o motivo de smascbes (BARBOSA; CHAUD;
GOMES, 2008). A preocupacdo também esta presentdodaos conflitos que surgem na
familia em decorréncia da dificuldade dos membsstarem as necessidades especiais da
crianca. Esses conflitos familiares geram maisirsefito para as maes, que se sentem
sozinhas e se distanciam da familia e dos amighRE®SA; CHAUD; GOMES, 2008).

As reacdes de preocupacao e de sofrimento em oetaxduturo de seus filhos sdo
frequentemente experimentadas pelas maes (BAST@ESLANDES, 2008; CUNHA,
BLASCOVI-ASSIS, FIAMENGHI JUNIOR, 2010). Elas sem insatisfacdo diante ao
ensino oferecido pelas escolas as criancas comi&efia e sofrem pelo olhar preconceituoso
da sociedade frente a deficiéncia da crianca (HORAN COLLET, COSTA, 2008;
BASTOS, DESLANDES, 2008).

Neves e Cabral (2009) também concordam que asseg@gocupam com as criticas

da sociedade e com os servicos oferecidos pelainegdes de saude. Andrade, Vieira e
9
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Dupas (2011) ressaltam que o preconceito da sal@enlaz sofrimento para toda familia e
ndo soO para a mae, atrapalhando a socializacatadga

Em relacdo ao estado de saude da crianga, as sr@emspreocupacao (CUNHA;
BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JUNIOR, 2010). A demanda de cuidados e&ps gera
sofrimento, esgotamento fisico e emocional, afetajualidade de vida das maes e interferem
no cotidiano familiar (NEVES; CABRAL, 2008). O swmfrento se torna maior quando as
maes ndo conhecem a condi¢do diagnodstica da creamgg® possuem conhecimento para
identificar alguns sinais clinicos e reagir antadgmente ou imediatamente diante uma
situacao de risco (NEVES; CABRAL, 2009).

As reacdes de sofrimento e preocupacao pela cripetas consultas que vao ser
realizadas, pelas possiveis complicacdes e pelaugke do tratamento ou reabilitagdo séo
presentes na realidade das mées (TAVARES; CARVALPELLOSO, 2010).

No entanto, aos poucos, a mae consegue se aproigrar um vinculo materno
com o filho e manifestar sentimentos de amor enbarisuperando o sofrimento e deixando
de enxergar somente a deficiéncia da crianca (BARBCCHAUD; GOMES, 2008). Além
disso, com base nas reacodes citadas, mais tarde aprende a sair do comodismo, ser mais
paciente e tolerante, amar ao proOximo e se preoaupds com 0S problemas de outras
pessoas (ANDRADE; VIEIRA; DUPAS, 2011).

Com base nos resultados expostos, as reacOes deupaedo e sofrimento
demonstradas pelas mées sao causadas pelas didiesilde necessidades especiais
encontradas diante a demanda de cuidados das agiacam deficiéncias e por nao

compreenderem o diagnostico transmitido pelos gsimihais de saude.
3.3 APOIO FUNDAMENTAL: FAMILIARES, PROFISSIONAIS RELIGIAO

O apoio social € o mecanismo de enfrentamento otdizado pelas maes, sendo
que este pode vir da familia, dos profissionaigmbém da religido, citado por todos os
autores dos artigos utilizados para a producae asstido.

Os sentimentos e reacfes maternos devem ser cakides observados sempre que
possivel, principalmente na gravidez, pois o acaorhagmento profissional e o suporte da
familia podem minimizar os medos, as preocupacOapidar a fortalecer e consolidar a

relacao de mée e filho (FALKENBACH; DREXSLER; WERRE2008).
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No estudo de Barboshal. (2009) as maes utilizam o apoio da familia, digié® e
das instituicbes especializadas como alguns meuansisde enfrentamento. Diante as
constantes preocupacgfes e sentimentos que apar@serpais precisam ter um apoio
profissional acessivel, que ofereca informacbesliaadas e seguras sobre a deficiéncia
(FALKENBACH, DREXSLER, WERLER, 2008; CUNHA, BLASCOMSSIS,
FIAMENGHI JUNIOR, 2010).

Quando a mée encontra os profissionais de saldedigndem dos conhecimentos
técnicos e cientificos sobre a deficiéncia, conseghier apoio, confianca e informacdes que
podem auxiliar na sua adaptacdo a realidade cons raailidade (FALKENBACH,
DREXSLER, WERLER, 2008; BARBOSAt al., 2009; SOUSA, RIBEIRO, MELO, 2009).

Através do apoio de uma equipe de profissionaigndges conseguem superar
algumas dificuldades, pois os profissionais por omee orientagcdes estimulam o
conhecimento das condic¢des clinicas da deficiénderilitam evolucdo do desenvolvimento
neuropsicomotor das criancas (VIEIRAal., 2008). Consequentemente, as maes procuram
os profissionais de saude para obter as informaed&sperar esses desafios da realidade
(NEVES; CABRAL, 2008).

Para Pintanel, Gomes e Xavier (2013), as maes désean os seus filhos para
serem assistidos por uma equipe de profissionais saéde especializada, buscar
conhecimentos e trocar de informacdes e exper€nc@n outras maes de criangas
deficientes para superar os obstaculos existedtesnesmo modo, Andrade, Vieira e Dupas
(2011) asseguram que no inicio as maes procuratituip8es, profissionais de saude e se
relacionam com outras maes que vivenciam situagéeglhantes para buscar tratamentos
diferentes e diminuir as consequéncias que a éafi@a pode causar.

Bastos e Deslandes (2008) deixam em evidéncia sjuedas buscam pela atencao
especial de uma equipe de saude multiprofissicana pferecer atendimento as necessidades
especiais da crianca e obter protecdo, e aindaiamocpor instituicbes especializadas para
receber orientacdes e informacdes sobre o cuidadged filho (MILBRATH et al., 2009;
TAVARES, CARVALHO, PELLOSO, 2010). Logo, a buscd@apoio profissional € muito
significativa para as méaes aprenderem a convivaradeficiéncia e prestar os cuidados com
seguranca aos seus filhos (BARBOSA, CHAUD, GOMES08 GUIMARAES,
MIRANDA, TAVARES, 2009).
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Com base no referencial de Neves e Cabral (2069))&es também buscam outros
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recursos para auxiliar nos cuidados, como a reljgdesperanca e a solidariedade, e para se
adaptarem a rotina de seus filhos. Através da l&s acreditam que adquirem forga,
esperanca, persisténcia e podem enfrentar as@iddiceis (VIEIRAet al., 2008; NEVES,
CABRAL, 2008). Barbosa, Chaud e Gomes (2008) eb@&aet al. (2009) exibem que
através da religido, além de enfrentar a realidade@e tenta encontrar as respostas das suas
davidas e questionamentos e a causa da defici@adraanca.

Conforme Holanda, Collet e Costa (2008) e Bast@eslandes (2008), as maes
acreditam que Deus as escolheu para a missdoaie sgies de uma crianca com deficiéncia
e utilizam a crenca divina como uma das estratéggaenfrentamento para aceitarem o
diagnostico de seus filhos, se adaptarem a realidadbterem forcas para enfrentar os
problemas. Portanto, € preciso que os profissioBajgeitem a crenca e a pratica religiosa que
as familias utilizam como apoio religioso para sap@bstaculos e cuidar dos seus filhos
(GUIMARAES; MIRANDA; TAVARES, 20009).

O suporte familiar e o apoio dos profissionais dade sdo importantes para as
genitoras superarem as dificuldades, o processaceigacdo, os sentimentos de estresse e
decepcao e aumentarem a sua seguranca e confangari@es de filhos especiais. (VIEIRA
et al., 2008; LUZA, CECCHETTO, SILVA, 2011). A av0 e o ipeontribuem com o0s
cuidados auxiliares e a igreja, representada pefaucidade cristd, podem ajudar com
recursos financeiros e meios de transporte (DAN&AS., 2012).

A fim de obter uma unido familiar e prestar cuidadspeciais a crianca, a mae
precisa da presenca de seus familiares, inclusivead nos cuidados diarios com a crianca,
para aliviar a sobrecarga de atividades diariasstalbelecer seu equilibrio emocional, uma
vez que a participacdo e o companheirismo do espges@am as mulheres amparadas,
segurancas, tranquilas e sentindo-se mais compdesn(BARBOSA, CHAUD, GOMES,
2008; BASTOS, DESLANDES, 2008; BARBOSAal., 2009).

Lemes e Barbosa (2008) e Gondim e Carvalho (20b2testam 0 exposto
considerando que as maes para alcancarem equiBbrarional necessitam de recursos
psicolégicos e apoio familiar, mas, em razdo aocpaapoio familiar e as limitacbes das
criancas com necessidades especiais, elas passaioaparte do tempo cuidando de seus

filhos e, por isso, ficam sobrecarregadas de aded e com pouca qualidade de vida.

12



Direitos Humanos,
Etica e Dignidade

8§§"A§"Mcgng 18 a 24 de outubro de 2015

1
[ — B

ApOs receber a noticia do diagnostico a mae preemg@anizar seus pensamentos e
sentimentos. Para isso é importante que a equipaldie, principalmente os enfermeiros, que
estdo mais presentes durante o cuidado, esclardiggmbstico, o progndstico, as formas de
tratamento e auxilie as maes a enfrentarem seusswedificuldades diante as necessidades
especiais da crianca (GUIMARAES, MIRANDA, TAVAREZ009; MILBRATH et al.,
2009).

Os profissionais, a familia e a religido sdo ood@s mais utilizados pelas mulheres
para enfrentarem a realidade de serem mées deasiaom deficiéncia. Os apoios sociais e a
religido fortalecem e ajudam as maes a serem cajgigzeuidar inteiramente dos seus filhos.
O apoio da familia e dos profissionais foram os@pque mais prevaleceram nos resultados
e Sao 0s responsaveis por diminuirem o0s sentimgivesciados por essas maes em todas as

fases de aceitacdo e superacéao da deficiéncia.

4 CONSIDERACOES FINAIS

Foram encontrados vinte e um artigos que se enaueatr aos critérios de inclusédo
definidos, os quais trés foram publicados entraras de 2008 a 2013. Frente a analise dos
resultados e discussdes, foi possivel conhecerimsgais sentimentos e reagdes vivenciados
pelas maes diante a deficiéncia de seus filhosn@daass mecanismos de enfrentamento
utilizados por elas para superar as suas dificeladcontradas nesta realidade. Os principais
sentimentos foram 0 medo e a negacéo, e as reagiesvidenciadas foram o sofrimento e a
preocupacgédo. Os mecanismos de enfrentamentos dagukesao os apoios dos familiares,
dos profissionais e da religido.

Sentimentos de medo e de negacdo foram encontralamaioria dos artigos
pesquisados. O medo estd vinculado as necessidspesiais da crianca, ao futuro
desconhecido, as dificuldades e ao preconceit@lsald a negacao, diante as expectativas
criadas antes do nascimento, é experimentada quantie se encontra com a deficiéncia e
com os cuidados especiais que essa crian¢ca nacessit

Este estudo também exibe as reacbes das maesadeasricom deficiéncia. Os
resultados obtidos revelaram que o sofrimento reacppacao sdo 0os comportamentos mais

manifestados por elas. O sofrimento e preocupa@@@sompanhados pelos sentimentos de
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medo e negacdo. Enquanto as maes negam a deficé@asi sofrem por ndo cuidarem de
forma afetiva e carinhosa de seus filhos e se ppzoa pelo futuro deles. Além disso, o
sofrimento também esté presente quando existenlitosrfamiliares e falta de conhecimento
sobre a deficiéncia da crianca.

As formas de enfrentamento encontradas foram ooapois familiares, dos
profissionais e da religido. A familia e os prafisgis sdo importantes para amparar e ajudar
as mées com os cuidados e com 0s seus sentimergasdes. Prontamente a religido serve
como uma estratégia para aceitacao da deficiérmiperacao dos obstaculos existentes.

Diante as emocdes manifestadas pelas genitoragrofissionais de enfermagem
devem prestar assisténcia e apoio humanizado. Briame que os sentimentos e reacdes
sejam identificados precocemente pela equipe derraafjem, que deve orientar as méaes
sobre 0s apoios sociais existentes e disponiveis.

A partir disso, sugere-se que esses profissioeaisatn conhecimentos acerca do
diagndstico e prognéstico da deficiéncia, possuam linguagem clara e explicativa para
fornecer orientagdes e informagdes sobre os tra@me saibam identificar os sentimentos e

reacoes.
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