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SENTIMENTOS E DIFICULDADES ENFRENTADAS POR MAES DE CRIANGAS COM
NECESSIDADES ESPECIAIS

LOS SENTIMIENTOS Y LAS DIFICULTADES QUE ENFRENTAN LAS MADRES DE NINOS CON NECESIDADES
ESPECIALES

Aline Reis Luza', Fdatima Helena Cecchetto?, Eveline Franco da Silva3

ABSTRACT

Objective: to know the feelings and difficulties faced by mothers of children with special needs. Method: it is study
descriptive, with a qualitative approach. Data collection was through semi-structured interview, with signature of the
terms of consent, carried between august and september 2010, with 11 mothers of children with special needs, as
approved by the Ethics in Research Fatima, with opinion 015/10. The analysis followed the phases presented by Bardin.
Results: from the analysis of information were chosen thematic categories: feelings of mothers of children with special
needs; and difficulties faced by mothers. Conclusion: the study allowed to give visibility to the feelings and difficulties
that mothers of children with special needs experience. Facing the reality of losing her son was conceived, the woman
should be constantly guided and encouraged to face their fears and problems to allow your child to improve quality of life
and social inclusion. Descriptors: disabled children; exceptional child; child health; maternal and child health.

RESUMO

Objetivo: conhecer os sentimentos e dificuldades enfrentadas por mées de criancas com necessidades especiais. Método:
estudo descritivo, com abordagem qualitativa. A coleta das informacoes ocorreu por meio de entrevista semiestruturada,
com assinatura dos termos de consentimentos livre e esclarecido, realizadas entre agosto e setembro de 2010, com 11
maes de criancas portadoras de necessidades especiais, conforme aprovacéo do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade
Nossa Senhora de Fatima, com parecer n° 015/10. A analise obedeceu as fases apresentadas por Bardin. Resultados: a
partir da analise das informacdes foram elencadas as categorias tematicas: sentimentos das maes de criancas com
necessidades especiais; e dificuldades enfrentadas pelas maes. Conclusdo: o estudo permitiu dar visibilidade aos
sentimentos e dificuldades que maes de criancas portadoras de necessidades especiais vivenciam. Diante da realidade da
perda do filho idealizado a mulher deve ser orientada e encorajada constantemente a enfrentar seus medos e dificuldades
para possibilitar ao seu filho melhoria da qualidade de vida e inclusao social. Descritores: criancas com deficiéncia;
crianca excepcional; salde da crianca; salde materno-infantil.

RESUMEN

Objetivo: conocer los sentimientos y las dificultades que enfrentan las madres de nifios con necesidades especiales.
Método: estudio descriptivo, con enfoque cualitativo. La recoleccion de datos fue a través de entrevista semi-
estructurada, con la firma de los términos del consentimiento, que se celebr6 en agosto y septiembre de 2010
con 11 madres de nifos con necesidades especiales, aprobado por la Etica en la Investigacion Fatima con el
dictamen 015/10.  El analisis siguio las  fases presentada  por Bardin.  Resultados: a partir del  analisis de
la informacion fueron elegidos categorias tematicas: sentimientos de las madres de los nifos con necesidades especiales; y
dificultades que enfrentan las madres. Conclusion: el estudio permitié dar visibilidad a los sentimientos y las dificultades
que las madres de ninos con necesidades especiales sufren. Frente a la realidad de perder a su hijo fue concebido, las
mujeres deben ser guiadas y alentadas a enfrentar sus miedos y problemas para permitir la calidad a su hijo mejor de la
vida y la inclusion social. Descriptores: nifios con discapacidad; nifio excepcional; salud del nifio; salud materno-infantil.
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INTRODUCAO

Durante o periodo gestacional, as maes e
familias se preparam para o nascimento do
filho, vivenciando momentos de suspense. A
gravidez e o nascimento sem intercorréncias
clinicas podem ser considerados uma vitoria
para a mulher, pois tem o significado da
confirmacao de sua competéncia na funcao
reprodutora.’?

Dentro do aspecto de desejar, planejar e
programar ter um filho existe a idealizacao
desta crianca como um ser perfeito, belo e
saudavel. Porém, o nascimento de uma
crianca portadora de necessidades especiais
(PNE), fragmenta essa sensacao de
capacidade/confiabilidade, causando uma
lenta e profunda ferida narcisista de dificil
recuperacdo.’ O proprio ser humano nao
admite em gerar um individuo doente ou com
problemas de formacao, o significado de gerar
um ser doente ou diferente pode representar
um fracasso para a mae como reprodutora e
como mulher. Desta forma, a elaboracao do
luto da imagem idealizada do filho pode
trazer implicacoes dramaticas a mae e a
familia.’

Diante deste contexto, a Enfermagem
ocupa um importante papel no cuidado a
mulher e familia que enfrenta esta
problematica. O profissional enfermeiro deve
estar atento aos sentimentos manifestados
pelos pais, principalmente pela mae, e seu
comportamento, ajudando em suas
necessidades e dulvidas, deixando-os cientes
da real situacao para poder dar-lhes a devida
atencao, prestando cuidados e orientacoes
com a atencéo e o apoio necessarios.’

Apesar do reconhecimento sobre a
problematica, pouco é investigado sobre as
vivéncias, sentimentos e  dificuldades
enfrentadas pelas maes de criancas com
necessidades  especiais. Neste sentido,
acredita-se na relevancia deste estudo, que
tem como objetivo conhecer os sentimentos e
dificuldades enfrentadas por maes de criancas
com necessidades especiais.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, de
carater qualitativo, este tipo de abordagem é
capaz de ajustar-se no decorrer de sua
realizacao mediante o entendimento do todo,
o envolvimento profundo do pesquisador com
o campo, e a valorizacdo da subjetividade.®

O campo de estudo foi em uma Associacao
de Pais e Amigos de Excepcionais (APAE) da
regiao da serra. Esta entidade é de carater
filantropico, existente ha mais de 50 anos,
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que presta servicos gratuitos a portadores de
deficiéncia cognitiva ou intelectual. A APAE
atende aproximadamente 527 PNE, entre
criancas, adolescentes e adultos. No nucleo de
estimulacao essencial atendem 32 criancas, na
extensao da APAE 123 criancas, sendo 78
criancas em escola e 45 criancas em
fisioterapia. Para ingressarem nessa
instituicdo, as criancas necessitam de
atestado médico sobre sua situacdo de salude
e avaliacdo pedagogica. Essas criancas,
dependendo de seu desenvolvimento, podem
ser encaminhadas para outras escolas da
regiao ou permanecem na APAE.

Participaram da pesquisa onze maes de
criancas PNE que frequentam a APAE. Foram
utilizados critérios de inclusao e exclusdao no
estudo, assim foram incluidas as maes de
criancas de trés meses a cinco anos de idade e
excluidas as maes de criancas acima de cinco
anos de idade e pais que tiveram filhos que
nao foram planejados ou desejados. Utilizou-
se o critério de saturacao das informacdes
para definicdo do nimero de participantes no
estudo, que teve um total de onze mulheres
participantes. A medida que as informacées
comecaram a se repetir entre as entrevistadas
foi finalizada a inclusdo de participantes.’

A coleta das informacdes ocorreu mediante
entrevistas semiestruturadas, um dos
principais meios de investigacao para coletar
dados qualitativos.” A entrevista em pesquisa,
nao € uma simples conversa, € uma conversa
orientada para um objetivo definido, ou seja,
recolher, por meio de perguntas ao
entrevistado, dados para a pesquisa.® As
entrevistas ocorreram individualmente,
durante o periodo de agosto a setembro de
2010, nas instalacdes da APAE, em horarios
previamente agendados com cada
participante. Com autorizacao das
participantes as entrevistas foram gravadas
em audio digital, apos foram transcritas, para
melhor aproveitamento das informacoes.

A andlise das informacdes obedeceu aos
critérios da analise de conteudo do tipo
tematica propostos por Bardin.” Na pré-
analise, ocorreu a organizacao do material
coletado como foi descrito acima e, em
seguida, efetuou-se a leitura repetida,
chamada leitura flutuante, a fim de adquirir
mais intimidade com o material da pesquisa.
Na fase de exploracao do material, as
informacées  foram  transformadas em
codificacbes especificas, nas quais foram
definidas as categorias. Nos resultados, foi
trabalhada a categorizacao de acordo com a
qualificacao de elementos presentes nos
depoimentos das entrevistadas. Diante desses
dados, foram elencadas duas categorias:
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Sentimentos de mdes de criancas com
necessidades  especiais e  Dificuldades
enfrentadas pelas mdes.

Todas as maes entrevistadas aceitaram
participar da pesquisa espontaneamente, foi
solicitada  assinatura no Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Esta
pesquisa contempla a Resolucdo 196/1996°,
foi autorizada pela APAE (RS) e teve inicio
somente apds a aprovacdo do Comité de Etica
em Pesquisa da Faculdade Nossa Senhora de
Fatima, sob o parecer n° 015/10.

RESULTADOS

As participantes do estudo tinham entre 18
e 35 anos, a maioria vivia em unidao estavel
com o pai de seus filhos, possuiam em média
oito anos de escolaridade, algumas mulheres
exerciam atividades laborais remuneradas
antes do nascimento do filho com PNE, apos o
nascimento destes, suas atividades
direcionaram-se exclusivamente aos cuidados
domeésticos e dos filhos. Estas caracteristicas
semelham-se as descritas em outros estudos
sobre maes de criancas com necessidades
especiais.’

A faixa etaria de seus filhos com
necessidades especiais variou entre trés meses
e cinco anos de idade. Apenas uma mae do
estudo soube do diagnoéstico do seu filho
durante o pré-natal, enquanto as outras
participantes do estudo receberam o
diagnodstico somente apds o nascimento,
variando de 15 a 20 dias ap6s o nascimento a
confirmacao.

e Sentimentos de maes de criancas com
necessidades especiais

Os efeitos do nascimento de uma crianca
portadora de alguma deficiéncia sobre a
familia podem ser variados e podem estar
relacionados a muitos fatores: a maneira
como aconteceu a gravidez, a forma como foi
dado o diagnédstico da crianca, entre outros. '
Em alguns casos o nivel de estresse perante a
situacao pode estar relacionado mais com as
dificuldades de manejo com o problema, do
que com as proprias limitacées do filho."
Portanto, a presenca de apoio social e familiar
parece aumentar a seguranca e confianca da
mae de uma crianca PNE, amenizando os
sentimentos de frustracao e estresse, ou seja,
do abalo emocional.

Um estudo realizado sobre a vivéncia das
maes com um filho deficiente revelou que as
maes descrevem seus sentimentos, diante da
deficiéncia do filho, com grande sofrimento e
pesar, levando a tristeza.” Corroborando com
os resultados encontrados em um estudo sobre
maternidade e crianca com deficiéncia'?,
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sendo a tristeza o sentimento relatado pelas
maes ao descobrirem que tem um filho com
necessidades especiais. Tal sentimento
também foi relatado neste estudo e expresso
durante as entrevistas de Mg; € Mqo:

Quando descobri fiquei muito triste, chorei
muito, ndo conseguia ficar calma [...] (Mg3)

Eu descobri depois que ela nasceu, [...]
senti muita tristeza, na hora me perguntei:
Por que eu? (M)

Para essas maes, a tristeza é também um
momento de luto, pois o luto esta relacionado
a perda do filho idealizado e a sensacao do
fracasso materno por ter gerado um filho
imperfeito.” A tristeza € um sentimento que
todas as maes vivenciam diante da noticia de
que seu filho ira ter dificuldades em seu
desenvolvimento. Quando a mulher adentra no
ambiente hospitalar para dar a luz a um bebé
com problemas, ou especial, dificilmente esta
preparada emocionalmente  para  esta
vivéncia, geralmente sente-se insegura e nao
se considera pronta para enfrentar a realidade
de que seu filho tera limitacGes permanentes
em todas as suas atividades, podendo deparar-
se com algumas dificuldades para o resto da
vida.™

Em face ao exposto, o medo torna-se uma
constante nas vivéncias destas maes, a cada
situacdao que seu filho precisa enfrentar, em
questoes de salde ou sociais, esse sentimento
pode ser agravado devido a preocupacao
materna.” Conforme evidencia-se na fala de
Mo, 0 medo geralmente esta relacionado as
questdoes sociais que uma crianca com
necessidades especiais pode enfrentar:

[...] tenho medo do que vai acontecer na
escola[...]. (Mog)

Este sentimento pode fazer com que as
maes tenham um cuidado maior com seus
filhos por entender que a sociedade pode nao
estar preparada para recebé-los. Muitas
vezes, as maes nao sabem como lidar com
essas criancas, sentem-se perdidas, pois
acham que seu filho sera discriminado, nao vai
conseguir acompanhar a escola, ou nao ira se
desenvolver, ou por medo de deixa-lo na
convivéncia com outras criancas.'® Neste
contexto, percebe-se necessaria a orientacao
a estas maes e familias, pois existe a
necessidade de encorajar estas mulheres a
enfrentar seus sentimentos, superar seus
medos e dificuldades para incluir seus filhos a
sociedade.

Algumas maes relataram que tiveram
depressao por um longo periodo, pois nao
conseguiam aceitar as condicdes de seu bebé,
necessitando de tratamento e
acompanhamento psiquiatrico. Os relatos
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abaixo demonstram que a depressao faz parte
do momento.
Passei seis meses da minha gravidez

chorando, pensei em mil coisas, e dai entrei
em depressdo profunda. (M)

Quando descobri a doenca dele... Nossa!
Entrei em depressGo, fiz até tratamento
com medicac@o. (Mgs)

Na analise das informacdes, constatou-se
que durante a depressdao a mae rejeita seu
filho e vivencia pensamentos sobre aborto e
ideacao suicida. Diante da depressao vivida
por essas maes, € muito importante que os
profissionais sejam compreensivos e
atenciosos com elas, buscando entender por
meio do didlogo seus sentimentos,
proporcionando desabafo de suas duvidas, de
seus receios, e oferecendo o devido apoio
para elas e seus familiares, para que haja uma
melhor compreensao da nova situacao.

Se por um lado o medo, a tristeza e
depressao afetam a vida dessas mulheres, por
outro a esperanca faz parte de todo processo
de aceitacao do filho, sendo, com o tempo, a
Unica forma de suportar esse momento. Nas
falas de Mgs € My, esta implicita a esperanca
da mae em relacao a melhora do estado de
saude do filho: “Ele td quase caminhando...
Um dia ele vai conseguir...”. (Mgs)

A mdozinha dela jad ndo estd tdo torta, um
dia ela vai melhorar, vai ficar boa [...].
(Mos)

E natural que os pais temam pelos filhos e
se preocupem com as dificuldades que irao ter
no futuro, em razao das atitudes
preconceituosas e da descriminacao social
frente a deficiéncia.”> Contudo, as maes
entrevistadas apresentaram  expectativas
diversas a respeito do futuro de seus filhos.
Algumas relataram que, quando foi dado o
diagnostico a elas, a situacao foi conduzida de
uma forma objetiva e até fria, pois elas
tinham a esperanca de que seu filho pudesse
caminhar, frequentar uma escola, brincar
normalmente e ser uma crianca feliz. Ou seja,
faltaram orientacoes, explicacoes e apoio.

e Dificuldades enfrentadas pelas maes

As maes tém importante papel no dia-a-dia
do seu filho, assim necessitam integrar-se com
a equipe interdisciplinar para proporcionar
melhor qualidade de vida e auxilio no
tratamento da crianca.” As entrevistadas
neste estudo referiram dedicar a maior parte
de seu tempo ao filho, inicialmente referiram
enfrentar maior dificuldade, pois algumas
deixaram suas vidas profissionais para
dedicarem-se integralmente aos cuidados dos
filhos, os acompanhando na escola e nos
tratamentos necessarios, de acordo com suas
necessidades.
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Porém, a dificuldade que enfrentam com
maior frequéncia ocorre em razao do
preconceito social." As participantes do
estudo revelaram que as pessoas olham para
seus filhos com piedade, preconceito, desta
forma temem a relacdo que a crianca tera
com a sociedade, como sera vista e recebida.
As falas abaixo sugerem este sentimento:

Me sinto mal com o preconceito dos outros;
quando eu tava grdvida e comentava no
consultério com as outras mdes que minha
filha ia ter sindrome de Down, elas
perguntavam se eu tinha usado drogas, uma
mde me disse que quem tinha Down era
louco [...]. (Mg2).

O preconceito das pessoas me incomoda,
quando tratam minha filha como coitadinha,
isso me doi muito [...]. (M)

Ainda nos dias de hoje, a sociedade faz um
pré-julgamento daqueles que possuem alguma
necessidade  especial, algumas pessoas
questionam a capacidade dos portadores de
deficiéncia, consequentemente, isto
influencia nas atitudes e relacionamentos
interpessoais.’® Diante disto, ocorrem as
reacoes, como a superprotecao materna e o
medo de expor o filho a sociedade.

Algumas depoentes afirmaram ter o
conhecimento de que por um longo tempo de
suas vidas, em alguns casos para sempre, seus
filhos necessitarao de cuidados especiais,
alguns dependerao delas durante toda a vida.
Diante desta situacdao, é comum que as maes
necessitem deixar suas atividades profissionais
para atender as demandas de cuidado do seu
filho deficiente.” Contudo, estas maes
revelaram sentir prazer e felicidade em poder
se dedicar ao filho, suprindo ao maximo suas
necessidades, pois acreditam que o amor
materno é capaz de gerar este cuidado. As
falas seguintes confirmam tais afirmacoes:

Meu filho é a alegria da minha vida, é a
alegria da casa, a gente faz tudo que é
possivel, a gente espera sempre o melhor,
ele é tudo pra n6s [...]. (Mgs)

Tudo que eu posso fazer por ele eu faco,
quero ver ele bem, ele é o meu amor, a
minha vida, faco qualquer coisa para ver ele
bem, ndo sei da onde eu tenho tanta forca,
faco de tudo mesmo por ele[...]. (Mgg).

As familias vivenciam uma mudanca radical
em seu cotidiano, a partir do diagnostico da
crianca, mas apesar de todos estes problemas
relatados o prazer materno é despertado."’

Para cuidar de uma crianca que possui
determinada deficiéncia, modifica-se a
estruturacao familiar, isto &, precisa-se
desenvolver a funcao de mae e pai de um filho
PNE. E um novo papel a ambos, que com o
tempo se adaptam gradativamente as novas
situacoes. A mae, por ser considerada a
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cuidadora principal, €& quem assume a
responsabilidade de realizar os cuidados,
abdicando de outros compromissos em sua
vida social." O genitor de uma crianca
portadora de alguma deficiéncia é
considerado um genitor ativo, esta sempre,
durante todo seu tempo, priorizando-lhe
cuidados e quanto mais severa for a
incapacidade da crianca, mais dificil sera para
esses pais permitirem que a mesma realize
algumas atividades sozinha."

A mae nunca deixa de lutar pelo bem-estar
de seu filho especial, quando a familia se
desespera ao seu redor, ela continua
prosseguindo nas consultas mantendo a
esperanca e fé, exigindo novas investigacoes e
novos tratamentos.”

CONSIDERACOES

Os resultados do estudo permitiram dar
visibilidade aos sentimentos e dificuldades
que maes de criancas portadoras de
necessidades especiais vivenciam.

Nas falas das protagonistas observa-se que
o medo e o preconceito social permanecem
presentes em suas vidas.

Embora a primeira manifestacao destas
maes seja o desespero inevitavel diante do
diagnodstico, com o passar do tempo surge
conformismo em relacao ao filho. As maes
superam a crise e atingem o equilibrio
emocional. Desta forma, os sentimentos
positivos, como carinho, orgulho, felicidade,
surgem, pois para elas um filho especial € um
filho amado como qualquer outro, tendo um
olhar para o seu filho real e nao para o filho
idealizado.

Diante da realidade da perda do filho
idealizado a mulher deve ser orientada e
encorajada constantemente a enfrentar seus
medos e dificuldades para possibilitar ao seu
filho melhoria da qualidade de vida e inclusao
social. Auxiliando estas maes a romper suas
proprias barreiras sociais e sentimentais
impostas pela sociedade.
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