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RESUMO

O presente artigo trata do relacioanamento com as méaes de criangas especiais e da parceria que
deve existir entre os enfermeiros e as mesmas. Tem como objetivo fazer o levantamento e a anélise
das maiores dificuldades enfrentadas pelas familias e, principalmente pelas mées de criangas com
necessidades especiais, abrindo assim, caminho para o entendimento de qual papel o profissional
da enfermagem deve exercer no acompanhamento dessas criangas. O método utilizado foi o de
revisdo bibliografica encontrada sobre o tema, que embora seja bem restrito, foi suficiente para a
realizacdo da pesquisa. Percebeu-se que as mdaes de criangas com necessidades especiais
enfrentam varios desafios, desde a descoberta de que seu filhos tem alguma coisa considerada
diferente, até a aceitacéo e a decoberta de como lidar com isso. Nesse contexto, € fundamental que
0 enfermeiro entenda o que acontece com essa mée e saiba como trabalhar com a mesma, além
do seu filho. Esse profissional deve ter clareza nas informagdes que vai passar para essa mée, além
de sensibilidade para apoid-la nesse processo.
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ABSTRACT

This article deals with the relationship with mothers of special children and the partnership that should
exist between nurses and them. Its objective is to survey and analyze the greatest difficulties faced
by families and, especially by mothers of children with special needs, thus paving the way for the
understanding of what role the nursing professional should play in the accompaniment of these
children. The method used was the bibliographic review found on the subject, which, although very
restricted, was sufficient to carry out the research. It was realized that mothers of children with special
needs face various challenges, from the discovery that their children have something considered
different, to the acceptance and the coverage how to deal with it. In this context, it is essential that
the nurse understand what happens to this mother and learn how to work with her, in addition to her
child. This professional should have clarity in the information that will pass to this mother, and
sensitivity to support her in this process.
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1. INTRODUCAO

O artigo que agora se apresenta tem como tema a realidade das maes de
criancas com necessidades especiais e a parceria dos profissionais da enfermagem
com as mesmas, no seu atendimento e dos seus filhos. Assim, justifica-se a escolha
do tema, ao levar em consideracao as dificuldades que essas mées encontrardo
com a noticia de que terdo um filho que necessita de um auxilio diferenciado ao
longo da vida, pois isso mexe muito com a sua estrutura enquanto ser humano, que
sonha com a perpetuacao da sua histéria através do seu filho.

Além disso, levou-se em consideracao o fato de que os enfermeiros sdo os
profissinais que estardo em maior contato com essas maes. Sendo assim, serao
eles que terdo a responsabilidade de instrui-la quanto as necessidades que seus
filhos apresentam, quais as caracteristicas que os mesmos tém, bem como dar
apoio psicolégico as mesmas.

A escolha do tema se deu apos observar que muitas familias e
principalmente as maes encontram muita dificuldade quando tém o diagndstico de
que seu filho possui alguma necessidade especial e que, na maioria das vezes, nao
tem em quem se apoiar num momento tdo doloroso para elas. Assim surgiram 0s
guestionamentos: quais as dificuldades enfrentadas pelas maes de criangcas com
necessidades especiais? E: Como os profissionais da enfermagem podem
contribuir com essas maes?

A partir desses questionamentos, buscou-se subsidios tedricos, afim de
embasar o desenvolvimento do presente artigo em autores como: Verbena Santos
Araujo; Fabiola Brunhara e Eucia Beatriz Lopes Pentean; Kamilla de Mendonca
Gondin; Ana Luiza Rodrigues Inacio e Ana Paula Gomes Lima Peixoto; Tereza
Angelise Alves Mendonga entre outros autores para 0 mesmo artigo citado.

Apé6s essas leituras, percebeu-se que as dificuldades vao desde o
entendimento do que a crianca tem, até como a mesma deve ser cuidada para ter
0 maximo de bem estar possivel, além do cuidado com a prépria mae, que nesse
momento e ao longo de todo o processo, precisa de todo 0 apoio possivel. Também
percebeu-se que nem sempre os profissionais da enfermagem estdo aptos a
trabalharem de acordo com o0s que as maes precisam, necessitando de muito

empenho e sensibilidade para atuarem nessa area.
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Portanto, é possivel entender melhor as lutas e problemas diarios
enfrentadas por essas maes e seus filhos, bem como buscar conhecer um
pouquinho de tudo o que elas passam no seu cotidiano, através do olhar da
enfermagem, que séo pessoas que podem auxiliar no bem estar dessas maes e no
bom desenvolvimento dessas criangas. Assim, 0 presente artigo tem como objetivo
relatar quais sao as principais dificuldades enfrentadas no dia a dia de méaes com
filhos especiais. Para que os enfermeiros, possam saber quais acdes podem
auxiliar nessa situacao, atuando no suporte nos cuidados para com o filho, a mae

e a familia.

2. METODOLOGIA

O artigo foi desenvolvido através de revisao bibliografica, depois da leitura e
andlise dos materiais disponiveis na area, que apesar de serem poucos, foram
sufucientes para se elaborar um conceito de qualidade sobre o assunto. “A
pesquisa bibliogréafica é o passo inicial [...] do processo de investigacao, [...], apés
a escolha de um assunto é necessario fazer uma revisdo bibliogréfica do tema
apontado”. (ALYRIO, 2009, p.1).

Além disso, 0 artigo apresenta pesquisa qualitativa, que significa dizer que
“[...] a realidade é verbalizada. Os dados recebem tratamento interpretativo, com
interferéncia maior da subjetividade do pesquisador. A abordagem € mais reflexiva”.
(ALYRIO, 2009, p.2). Pois, dado ao momento que o pais e o mundo vivem
atualmente, em funcdo do COVID 19, ndo foi possivel realizar outro tipo de
pesquisa.

A pesquisa foi realizada durante o periodo de marco a junho de 2020, através
do levantamento de artigos cientificos publicados por Universidades ou extraidos
de revistas das bases de dados disponiveis na internet. A busca se deu no Google
através de palavras chave do tema abordado: ‘a enfermagem e as criangas
especiais’; ‘mées de filhos especiais’; maes de filhos especiais e a enfermagem’.

De todo material encontrado durante a pesquisa, foram identificados os
artigos compativeis com o objetivo geral desse estudo. Sendo que apos essa etapa,

foi realizada a leitura minuciosa dos mesmos para a construcéo do presente artigo



Assim, os beneficios buscados com esse estudo € o conhecimento por parte
dos enfermeiros sobre a luta diaria das maes de filhos com necessidades especiais,
para que possibilite uma amplificacdo nas praticas de cuidado a essas familias, pois
conhecendo quais as principais dificuldades enfrentadas por elas, sera possivel

desenvolver planos de cuidados especificos para esses casos.
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filhos com paralisia
cerebral.
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Fonte: Autor da pesquisa, 2020



3. FILHOS ESPECIAIS, MAES ESPECIAIS: O ENFERMEIRO COMO PARCEIRO
DESSE DESAFIO

3.1 A familia de uma crianca com necessidades especiais

Muitas familias se programam com antecedéncia para ter um filho e esperam
ansiosamente pela sua chegada. E é impossivel ndo criar expectativas quanto as
qualidades que o mesmo tera. Assim, quando recebem a noticia de que terdo um
filho com algum tipo de necessidade especial, o choque é sempre grande e nem
todos aceitam a situacao facilmente. Na maioria das vezes, essa familia enfrenta
um longo processo, que vai desde a negacéo do problema, fingindo que esta tudo
bem. Passando pela revolta, onde se faz necessario encontrar um culpado pelo
que esta acontecendo. Porém, ha também os casos em que a crianca é rejeitada,
por ndo ser a personificacdo do sonho dos pais, Até que, finalmente haja o

entendimento e a aceitacdo do que acontece de fato com essa crianca.

A familia, que até determinado momento tinha seguranca e sabia qual seu
papel perante o nascimento de uma crian¢a, quando se defronta com um
diagnéstico de deficiéncia, comega a exprimir mudancas em seu
comportamento e traz a tona uma série de complicagcdes advindas de
sentimentos de culpa, rejeicdo, negacdo ou desespero, modificando as
relagbes familiares e sua propria estrutura. Apds 0 nascimento,
desencadeia-se um processo semelhante ao luto, trata-se de um luto pela
perda da fantasia do filho perfeito, da crianca sadia. (ARAUJO, 2015, p.
460).

Assim, essa familia vai passar por um longo processo até aceitar que tem
um filho que, talvez seja dependente de ajuda por toda a vida, pois “O nascimento
de uma crianca com deficiéncia traz um nova realidade para a familia. [...] os pais
experimentam a perda das expectativas e dos sonhos que haviam construido em
relacdo ao futuro descendente”. (BRUNHARA e PETEAN, 1999, p.31). E para
superar esse momento, precisardo de apoio e esclarecimentos que ajudem a
entender o que aconteceu e como deverdao enfrentar essa nova situacédo. Mas,
principalmente, é importante que entendam, que apesar de esse filho ndo ser o que
eles sonharam, com certeza é um ser especial, que merece e precisa de todo seu

amor. E que podera trazer muitas alegrias para todos.



Como cada familia vai reagir durante esse processo nao tem como ser
previsto, visto que cada grupo familiar tem uma din&mica propria e os fatores sao
encarados de uma maneira Unica. Ter um filho com necessidades especiais podera

ser também fator desencadeante para novos rumos na relacéo do casal, pois:

Em virtude do impacto, o vinculo pais-filhos pode ser severamente
comprometido, necessitando de uma organizagdo familiar frente a
situacdo. A doencga do filho, pela exigéncia nas modificacdes familiares,
pode acabar se tornando também um fator desagregador entre casais que
ja tenham uma relacéo fragilizada. (GONDIN, 2009, p.137).

Diante do fato de um filho com necessidades especiais pode ocorrer uma
desestruturacao na familia, ocasionando a separacéo do casal ou afastamento dos
mesmos, pelo fato de a mée se sobrecarregar na atencédo da crian¢a, ou mesmo o
homem culpando a mulher pelo que esta acontecendo.

Mesmo nos dias de hoje, nos quais temos uma medicina tdo avancada, ainda
esta presente a possibilidade de que algo ocorra fora do planejado, podendo trazer
dificuldades para o desenvolvimento considerado normal da crianca, gerando
alteragcbes que persistem ao longo de suas vidas. “No Brasil, existem
aproximadamente 45,6 milhdes de pessoas com pelo menos alguma dificuldade
para se locomover, ver e/ou ouvir, como também aquelas com limitacdes severas.”
(ARAUJO, 2015, p. 460).

Essas criancas necessitam entdo, de um cuidado mais especifico da familia,
principalmente das mées. Pois, todos os membros da familia sofrem e passam por
momentos de dificuldades e medos, mas as maes, por ser geralmente a pessoa
mais proxima e ligada ao filho, sdo quem mais apresentam dificuldades

relacionadas ao problema da crianca.

O papel da mae no contexto familiar € o de detentora do cuidado integral,
ou seja, aquela que ndo mede esfor¢os para proporcionar o melhor aos
filhos, especialmente quando este apresenta alguma deficiéncia. Diante
desse contexto, ela passa a sofrer uma imposi¢éo social para exercer esse
papel de forma imperiosa, muitas vezes, tendo que abdicar de sua propria
vida pessoal, social e profissional, a fim de contribuir da melhor maneira
para o desenvolvimento saudavel dos filhos. (ARAUJO, 2015, p. 459).

Em geral, quando descobrem que os filhos estdo doentes, as mées ficam

aflitas e preocupadas em relagdo ao que o filho apresenta. Quando se trata de



algum tipo de necessidade especial, esses sentimentos séo ainda mais fortes e a
maioria delas, ao descobrir o que o filho apresenta, tem grande dificuldade de
aceitacado, sofrem com a noticia e demoram um tempo para assimilar o que esta
acontecendo. Essas méaes vivem uma luta diaria, pois a criacdo de um filho com
necessidades especiais requer muito mais esfor¢co e dedicagao, pois educar e
preparar o filho para um mundo cheio de preconceitos, exige que a mée tenha muita

forca, coragem e amor.

Dessa forma, ao considerar todo o contexto no qual a familia da crianca
com algum tipo de deficiéncia esté inserida, [...] maior atencéo deve ser
dada a mae, pois, culturalmente, a mulher ainda é detentora dos cuidados
domésticos e maternos, ficando para ela a total responsabilidade pelo
cuidado a crianca especial. (GONDIN, 2009, p.137).

Sendo assim, as familias devem receber atencdo especial hesse processo
de aceitacao e construcédo da nova realidade da qual passaram a fazer parte. Mas
as méaes devem receber apoio redobrado, pois na grande maioria das vezes, serao
elas que assumirdo a maior parte da responsablidades na criacdo desse filho. No
entanto, grande parte da atengao é dispensada para a crianga e a sua doenga, “[...]
0 aspecto psicoldgico da familia, em especial da méae, é negligenciado, ficando para
a mesma apenas a funcdo de cuidadora e de executora das ordens dos
profissionais.” (ARAUJO, 2015, p.460). Muitas vezes, sem ao menos entender ao
certo o que esta acontecendo.

Portanto, essas mées precisam e merecem aten¢cao especial, principalmente
0 seu lado psicolégico, pois as mesmas precisardo de muito equilibrio emocional e

forca para enfrentar as dificuldades que virdo pela frente.

3.2 A enfermagem como parceira das maes de criangas com necessidades

especiais

Quando busca-se entender a importancia da parceira da enfermagem com
as mées de criancas portadoras de necessidades espaciais, faz-se necessario
compreender quais as contribuicdes que os enfermeiros podem trazer para essas
maes e seus filhos durante o processo de desenvolvimento dos mesmos, O

entendimento que elas precisam ter da patologia da qual seus filhos sao portadores,



mas principalmente, qual o apoio psicolégico que essas maes necessitam e podem

receber desses profissionais da saude.

Para os profissionais envolvidos com as familias de pessoas portadoras
de deficiéncia, é de suma importancia que tenham o maior conhecimento
possivel das dindmicas pelas quais passam estas familias para se
instrumentalizarem emocional e racionalmente, uma vez que a literatura
tem enfatizado a necessidade de que esses pais recebam o maior nUmero
possivel de informacgdes, que tenham suas dlvidas esclarecidas para que
possam decidir com maior seguranga 0s recursos e condutas primordiais
para o bom desenvolvimento de seu filho. (BRUNHARA e PETEAN, 1999,
p.32).

Assim, além dos cuidados médicos prestados as criancas pelos enfermeiros,
€ de fundamental importancia a atencao que a familia vai receber, pois é essa
instituicdo que mais esta sofrendo com tudo que vem acontecendo. Pois, “no caso
da crianca portadora de necessidades especiais, é evidente que o processo de sua
adaptacdo e da familia as condicdes da sociedade é bem mais complexo”.
(MENDONCGCA, 2013, s.p). Essa familia vai passar por grandes transformacdes no
seu modo de viver, bem como na sua maneira de relacionar com o0 mundo e com
seu novo membro.

Nesse contexto, € importante que antes mesmo do desenvolvimento de um
trabalho com a crianca, que os profissionais da enfermagem desenvolvam uma
rede apoio as familias. Primeiramente, respondendo a todas as suas duavidas
relativas a situacao de seu filho e, posteriormente realizando um trabalho de apoio
psicolégico. Possibilitando que esse grupo familiar, mas principalmente as méaes,
estejam fortes emocionalmente para enfrentar as dificuldades que o trabalho com

essa crianca podera ocasionar.

Nos servigos de saude ,0 acolhimento € considerado como um processo,
especificamente de relacdes interpessoais e interagdes sociais, que nado
se limita ao ato de receber, mas, constituiu-se em uma sequéncia de atos
e modos que compdem o processo de trabalho em salde. Desta forma o
acolhimento é uma habilidade da equipe de saldde com a necessidade de
ser desenvolvido por um profissional da salde capaz de captar
necessidades, para além das apresentadas. (MENDONGCA, 2013, s.p).

Sendo assim, muitas vezes esse profissioanal precisara ter sensibilidade

para compreender aquilo que néo € dito durante o atendimento. Captar os sinais



de que essa mée esta precisando de ajuda e, dessa forma poder interferir de
maneira adequada para ajudar na situagao que por ora se apresenta.

Além dessa atencédo ao psicioldgico das mées de filhos com necessidades
especiais, os profissionais da area da enfermagem devem também, contribuir com
0S seus conhecimentos profissionais a respeito da necessidade que aquela crianca

POSSUI.

Evidencia-se a importancia da familia em adquirir conhecimentos técnicos
e cientificos para entender a demanda de cuidados que essas criancas
requerem. Desse modo, ressalta-se a importancia da enfermagem em
instrumentalizar e preparar a familia para cuidar adequadamente de uma
Crianes. O profissional deve partilhar informagcBes sobre a salde e os
cuidados direcionados a crianca de forma franca, dando oportunidade aos
familiares de participarem dos cuidados e das tomadas de decisdes, pois
eles tém o direito de explicagBes claras e apropriadas que auxiliam na
busca pelo bem-estar dessas criancas. (INACIO e PEIXOTO, 2017, p.92).

A partir do momento em que esse profissional auxilia a mée a entender
melhor o que acontece com seu filho, ela se tornara apta a realizar um trabalho com
maior qualidade com o mesmo, pois ja ndo estara mais tdo insegura sobre o que
esta acontecendo. “Assim, ha uma grande necessidade de priorizar o vinculo entre
profissional-crianga-familia, pois isso ajuda na reabilitacdo, melhora o atendimento,
a prestacéo de cuidados e a qualidade da assisténcia”. (INACIO e PEIXOTO, 2017,
p.93). E, h4 que se levar em consideragcdo que esse cuidado e assisténcia ndo se
refere somente do profissional para a criancas, mas para a mae também e dessa
para o seu filho.

Percebe-se entdo que ha nesse atendimento um circulo de cuidados, no qual
o enfermeiro cuida da crianca e da sua mae e quando essa mae se sente cuidada
e segura, ela consegue realizar um trabalho melhor com o seu filho, pois o
nascimento de uma crianga com necessidades especiais traz uma enorme
transformacao para a vida familiar. “[...] as rotinas familiares sdo muito afetadas
perante situacdes de mudanca e estresse, salientando-se, assim, a falta de preparo
das familias para dar continuidade ao tratamento e aos cuidados em casa’.
(INACIO e PEIXOTO, 2017, p.92).

Nesse contexto, a atuagéo do profissional da enfermagem assume um papel
fundamental, pois € ele que atuara diretamente com a crianca e sua familia, diga-

se nesse caso, sua mae. Sendo assim, o0 mesmo devera estar preparado para



enfrentar as diversas situacdes que vao surgindo ao longo da realizagdo dos

atendimentos.

Sabe-se ainda que ha um outro tipo de despreparo por parte dos
profissionais, ligado ao conhecimento cientifico na area, pois a crianca
possui uma série de cuidados especiais, tornando-se necessario que a
enfermagem esteja mais preparada e capacitada para atuar nas
demandas de cuidados durante a internacdo e orientar a familia na
continuidade ao tratamento no meio domiciliar. (INACIO e PEIXOTO,
2017, p.93).

Mas, para que esse profissional consiga realizar o seu trabalho com
qualidade, é necessério investimento em capacitacdo ao longo dos anos, além de
grande dedicacdo do mesmo na realizacdo das suas funcdes. Porém, infelizmente
ha poucos trabalhos direcionados nessa area. O que acarreta em poucos subsidios
para a realizacdo desses estudos. E a maioria dos profissionais s6 conta mesmo

com sua boa vontade e sensibilidade na atuacdo com essas criangas e suas maes.

[...] é preciso incentivar e investir em novas pesquisas nessa area, pois
ainda ha poucos resultados acerca do tema na literatura. Assim,
poderemos conhecer melhor as estratégias que podem ser utilizadas nos
cuidados dessas criancas, possibilitando mais discussdo sobre a
assisténcia que, consequentemente, ajudard a melhorar o cuidado.
(INACIO e PEIXOTO, 2017, p.93).

Quanto maior e melhor for o numero de trabalhos cientificos realizados na
area, melhor sera a instrumentalizacdo desses profissionais na realiza¢do do seu
trabalho com as criancas portadoras de necessidades especiais e apoio a suas
maes. Assim, € necessario o maximo de conhecimento possivel para prestar um
apoio de qualidade a essas maes, pois ndao é somente chegar e desenvolver seu
trabalho com a crianca, € preciso fazer o acompanhamento da familia como um
todo, por que a familia precisa estar bem para conseguir realizar um
acompanhamento adequado da criangas e ter estabilidade emocional para passar

segurancga para a mesma, 0 que vai ajudar no seu desenvolvimento.



4. CONCLUSAO

A chegada de um filho é sempre um momento muito esperado e importante
na vida da maioria das mulheres, que geralmente sonham com o papel de se tornar
maes, sentimento este que vai se intensificando ao longo de suas vidas e,
juntamente com ele vem o grande desejo de que seus bebés nas¢cam saudaveis e
sem qualquer tipo de complicacdo. Entdo, quando recebem a noticia de que seu
filnho ndo é exatamente saudavel como ela esperava, o seu mundo desaba.
Podendo levar muito tempo e demandar muito apoio para superarem esse
momento.

Assim, é importante que todos, principalmente os profissionais da
enfermagem, possam entender os problemas vividos por essas mulheres durante
a criacdo de seus filhos, para melhor atendé-las e ajuda-las prestando uma
assisténcia mais eficaz e significativa. Pois, toda e qualquer necessidade especial
tras com ela complicacbes para o amadurecimento da crianca, precisando de uma
atencdo dobrada de todas as pessoas envolvidas com seu processo de
desenvolvimento.

E é esse o papel fundamental dos profissionais da enfermagem, estarem
aptos a prestarem o apoio que essa méaes necessitam ao longo do trabalho com os
seus filhos. Tendo o conhecimento e sensibilidade necessarios para atuarem com

essas maes nos momentos que elas mais precisam.
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