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Objetivo: analisar estudos referentes ao impacto na vida de mulheres ao se tormarem mae de portadores de necessidades
especiais. Métodos: revisao integrativa por meio das bases de dados: National Library of Medicine National Institutes of Health
(PubMed), Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), Cummulative Index to Nursing and Allied
2024; 15(3)Especial;90-99. Health Literature (CINAHL) e SCOPUS. Resultados: estudos demonstram alteragdes no cotidiano familiar, social e emocional,

como estresse ¢ depressdo de maes de filhos portadores de necessidades especiais. O apoio familiar e profissional agregam
de maneira significativa o enfrentamento das questdes vivenciadas por essa populagdo. Conclusdo: o apoio profissional,
familiar e social tém impacto direto na saude fisica e emocional de mulheres com filhos portadores de necessidades especiais,
portanto, compreender questdes do mundo vivenciado por essas mulheres visa contribuir na elabora¢ao de politicas ptblicas
para essa populagdo. Contribuigdes para a pratica: identificar questdes relacionadas a mulheres maes de pessoas portadoras de
necessidades especiais, instrumentaliza gestores e equipe multitisciplinar acerca da proposta e execugio de politicas publicas
direcionadas a essa populacdo, que muitas vezes se encontra na invisibilidade social.

Palavras-chave: Adaptagdo Psicologica; Criangas com Deficiéncia; Necessidades e Demandas de Servigos de Saude;
Percepcao; Relagdo Materno-Filial.

Abstract

Objective: To analyze studies regarding the impact on women’s lives when they become mothers of children with special needs.
Methods: Integrative review through the databases: National Library of Medicine National Institutes of Health (PubMed),
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), Cummulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL), and SCOPUS. Results: Studies demonstrate changes in the family, social, and emotional daily routine,
such as stress and depression of mothers of children with special needs. Family and professional support significantly contribute
to coping with the issues experienced by this population. Conclusion: Professional, family, and social support have a direct
impact on the physical and emotional health of women with children with special needs. Therefore, understanding issues
related to the world experienced by these women aims to contribute to the development of public policies for this population.
Contributions to practice: Identifying issues related to women who are mothers of people with special needs enables managers
and multidisciplinary teams to propose and implement public policies aimed at this population, which is often socially invisible.

Key words: Psychological Adaptation; Disabled Children; Health Services Needs and Demands; Perception; Maternal-
Child Relationship.

Resumen

Objetivo: analizar los estudios sobre el impacto en la vida de las mujeres cuando se convierten en madres de personas con
necesidades especiales. Métodos: revision integradora utilizando las bases de datos: National Library of Medicine National
Institutes of Health (PubMed), Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE), Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) y SCOPUS. Resultados: los estudios muestran cambios en el cotidiano familiar,
social y afectivo, como estrés y depresion en madres de nifios con necesidades especiales. El apoyo familiar y profesional se
suma significativamente para hacer frente a los problemas experimentados por esta poblacion. Conclusion: el apoyo profesional,
familiar y social tiene un impacto directo en la salud fisica y emocional de las mujeres con hijos con necesidades especiales, por
lo tanto, comprender las cuestiones del mundo vivido por estas mujeres tiene como objetivo contribuir para la elaboracion de
politicas publicas para esta poblacion. Contribuciones a la practica: identificar cuestiones relacionadas con las mujeres madres
de personas con necesidades especiales, instrumentaliza a los gestores y al equipo multidisciplinario en cuanto a la propuesta y
ejecucion de politicas publicas dirigidas a esta poblacion, que muchas veces se encuentra en la invisibilidad social.

Palabras clave: Adaptacion Psicologica; nifios con discapacidades; Necesidades y Demandas de Servicios de Salud;
Percepcion; Relacion materno-filial.
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Introduciao

A maternidade ndo é uma experiéncia monolitica,
contudo, ndo impede que expectativas sejam projetadas
em torno daqueles envolvidos no processo. Muitos
anseios sdo gerados em torno da crianga, e ao se deparar
com avivénciade se tornar mae de uma crianga portadora
de necessidades especiais pode trazer questdes jamais
imaginadas.

Ter uma crianga que sera dependente de seus
cuidados por toda vida, mudangas na rotina familiar, na
vida profissional, luta por direitos e sonhos que muitas
vezes sdo deixados para segundo plano, podem gerar
angustias nessas mulheres.

Uma crianga especial em um contexto familiar
pode alterar papéis previamente estabelecidos e dar um
novo significado a este nucleo, trazer unido ou desunido,
dar sentido ou tirar sentidos, tudo depende de como esse
novo membro sera reconhecido.

Quando uma crianga se torna uma pessoa
portadora de necessidades especiais, todos se voltam
para o melhor tratamento e cuidado dessa crianca
visando sua qualidade de vida e seu bem-estar. A
mae geralmente é quem fica com o papel do cuidado
domiciliar, idas aos inimeros médicos e terapias.
Questdes relacionadas as percepgdes dessa mae sao
pouco abordadas, sentimentos relacionados a mudangas
na rotina familiar, social e profissional devem ser
discutidos para o melhor entendimento dessas mulheres
que vivenciam o dom de cuidar em tempo integral, o
cuidar de quem cuida.

A existéncia de uma crianca na familia costuma
ser um acontecimento agradavel. Mas uma crianga com
deficiéncia fisica ou mental pode ser um fardo pesado
para os pais'. O diagnéstico quando realizado de forma
precoce, possibilita os pais buscar informagoes de forma
gradativa proporcionando a compreensao da situacdo do
desenvolvimento do filho e enfrentar, progressivamente,
os sentimentos inerentes a essa condi¢ao’.

Os estilos de enfrentamento de pais de
portadores de necessidades especiais advertem contra
os esteredtipos. Mées ¢ pais diferem na forma como
avaliam e lidam com o estresse de criar uma crianga com
deficiéncia de desenvolvimento. A mae atipica permeia
uma luta constante pelos direitos da crianga especial o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, contudo, colocar
em pratica os direitos de uma pessoa com necessidade
especial nem sempre é uma tarefa facil®.

Colocar em pratica os direitos de seus filhos
¢ um desafio constante no cotidiano da maie. As leis
de inclusdo da pessoa com deficiéncia transpdem a
inclusdo e embate na aceitacdo da sociedade. Estar
incluida em um contexto ndo significa que sdo aceitos
pela sociedade.

Acolher essa mae e desvelar suas percepgoes
de maneira a entender como essa mulher da um novo

significado a sua vida se faz necessario para essa
populacdo invisivel no cuidado na satide. O acolhimento
dessas mulheres, que muitas vezes deixam o olhar para
si esquecido, ¢ importante ndo somente no momento em
que recebe o diagnostico de seu filho, mas durante toda
sua trajetoria ao vivenciar a maternidade de forma nao
convencional.

Deste modo, este estudo visa compreender
as percepgdes existenciais das mulheres com filhos
portadores de necessidades especiais visando auxiliar
na assisténcia a este publico, que muitas vezes encontra-
se na invisibilidade social, tragando assim estratégias de
cuidado ao buscar um melhor enfrentamento vivencial.

Métodos

O presente estudo expde uma revisao integrativa,
método que se constitui por viabilizar a sintese do
conhecimento de uma tematica determinada e permitindo
assim apontar lacunas do conhecimento a serem
preenchidas, sintetizando as informagdes disponiveis
na literatura conforme metodizagdo e organizagdo, com
intuito de construir um conjunto de significados capaz
de contrastar achados da questdo; levantamento dos
estudos; sele¢do; coleta de dados; avaliagdo; analise de
dados empiricos e teoricos.

A conducio do estudo foi orientada pelo checklist
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses (PRISMA), incluindo a organizacdo das
informagdes. O estudo foi desenvolvido a partir das
seguintes fases: identificagdo de tema; interpretagdo
dos achados; discussdo dos resultados; e, por fim, a
apresentacdo da revisao integrativa®,

A pesquisa foi realizada em 12 dezembro de
2022 via internet, através do Portal de Periddicos da
Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES) nas bases: Medical Literature
Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE)
por meio da National Library of Medicine National
Institutes of Health (PubMed), Cummulative Index
to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL),
SCOPUS e, do Portal Regional da Biblioteca Virtual em
Satde (BVS) nas bases: Latino Americana ¢ do Caribe
de Ciéncias da Satde (LILACS), Biblioteca Virtual de
Enfermagem (BDENF), Indice Bibliogrifico Espaiiol
en Ciencias de la Salud (IBCS) e Biblioteca Virtual em
Satde Psicologia Brasil (INDEXPSI). -

A questdo norteadora: como a mulher percebe
seu papel dentro da maternidade atipica? da revisdo
integrativa foi formulada de acordo com o Acrénimo:
Participante, Interesse, Contexto (PICo). Foram
utilizados os Descritores de Ciéncias da Saude (DECS),
e O Thesaurus Medical Subject Headings (MeSH),
operadores booleanos OR e AND e de truncagem
(Quadro 1).

Para realizar a triagem dos artigos estabeleceram-
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Quadro 1. Acronimo e Descritores utilizados. Niterdi, RJ, Brasil, 2022.

Acronimo

Descritores

DECS/Termos alternativos

("mother child relations" OR "interaction mother infant" OR "interactions mother
child" OR "mother child interaction" OR "mother child relations'" OR "mother
child relationship" OR "mother infant interaction' OR "'mother infant relations"
OR "mother child interaction'" OR "Mother-Child Interactions' OR "Mother-Child
Relation" OR "mother child relationship" OR "Mother-Child Relationships' OR
"mother infant interaction" OR "Mother-Infant Interactions' OR "Mother-Infant
Relation" OR "mother infant relations' OR "relation mother child" OR "relations
mother child" OR "relationship mother child" OR "relationships mother child"
OR "mother child interaction" OR "Mother-Child Interactions' OR "mother child
relations'" OR ""Relacoes Mae-Filho" OR "Interacio Mae-Crianca' OR "Interacao
Maie-Filho" OR "Relacionamento Filho-Mae" OR "Relacionamento Materno-Filial"
OR "Relacionamento Mae-Filho" OR "Relacio Filho-Mae'" OR "Rela¢ao Materno-
Filial" OR "Relacio Mae-Filho" OR "Relacdes Crianca-Mae" OR "Relacoes
Filho-Mae'" OR '"Rela¢does Materno-Filiais" OR "Relacoes Mae-Crianca" OR
"Relaciones Madre-Hijo'" OR "Interaccion Madre-Hijo" OR "Interaccion Madre-
Nifio" OR "Relacionamiento Hijo-Madre" OR "Relacionamiento Madre-Hijo'" OR
""Relacionamiento Materno-Filial" OR "Relaciones Hijo-Madre' OR '"Relaciones
Madre-Nifio" OR "Relaciones Materno-Filiales" OR '"Relaciones Nifio-Madre'" OR
"Relacion Hijo-Madre'" OR ""Relacion Madre-Hijo" OR "Relacion Materno-Filial")

MESH/Entry Terms

("'mother child relations'" OR "mother child relations'" OR "interaction mother
infant" OR "interactions mother child" OR "mother child interaction" OR "mother
child relations" OR "mother child relationship' OR "mother infant interaction"
OR "mother infant relations'" OR "mother child interaction" OR "Mother-Child
Interactions' OR "Mother-Child Relation" OR "mother child relationship" OR
"Mother-Child Relationships' OR "mother infant interaction" OR "Mother-Infant
Interactions" OR "Mother-Infant Relation" OR "mother infant relations'" OR
"relation mother child" OR '"relations mother child" OR "relationship mother child"
OR "relationships mother child" OR "mother child interaction" OR "Mother-Child
Interactions')

(""Criangas com Deficiéncia" OR "Crianca com Deficiéncia" OR "Criancas com
Deficiéncias" OR "Criancas com Incapacidade' OR "Criancas em Desvantagem" OR
""Child, Disabled" OR "Children with Disabilities" OR "Children with Disability" OR

"Children, Disabled" OR "Children, Handicapped" OR "Disability, Children with"
OR "Disabled Child" OR "Handicapped Children'" OR “nifios con discapacidad” OR
"Niiio con Discapacidad' OR "Nifios Minusvalidos" OR "Niiios con Discapacidades"

OR "Niiios en Desventaja'or "Children with Disabilities'" OR "Children with

Disability" OR "Children, Disabled" OR "Children, Handicapped" OR "Disability,

Children with" OR "Disabled Child" OR "Handicapped Children" OR “nifios con

discapacidad” OR "Niiio con Discapacidad" OR "Nifios Minusvalidos" OR "Niiios con
Discapacidades' OR '"Nifos en Desventaja')
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Quadro 1 (cont.). Acrénimo e Descritores utilizados. Niter6i, RJ, Brasil, 2022.

Descritores

Acronimo

DECS/Termos alternativos

MESH/Entry Terms

("Disabled Children" OR "Children with Disabilities" OR "Children with Disability"
OR "Disabled Child" OR "Handicapped Children")

Co DECS/Termos alternativos

(Perception* Percepcao OR Percepcion)

(Phenomenology OR Fenomenologia OR Fenomenologia)

MESH/Entry Terms

(Perception OR Perceptions)

se os seguintes critérios de inclusdo: artigos obtidos
na integra, publicacdes dos ultimos cinco anos e
idiomas portugués (BR), inglés e espanhol. Artigos
repetidos, incompletos, de revisao, literatura cinzenta
ou classificados metodologicamente como teses,
dissertacdes ou monografias, foram devidamente
excluidos.

Por fim, como resultado foram obtidos 74
artigos; MEDLINE via PubMed - 21 artigos, SCOPUS
- 4 artigos, CINAHL — 9 artigos e Portal Regional da
BVS - 40 artigos nas bases OLILACS ,BDENF, IBCS ¢
INDEXPSI . Entre os artigos selecionados para leitura
completa, somente 26 tinham relacdo com o objetivo
deste estudo.

A selecdo dos estudos e a sintese dos dados foram
realizadas de forma descritiva, sendo possivel observar,
analisar, descrever e classificar os mesmos. A seguir,
apresenta-se o fluxograma PRISMA que explicita o
caminho percorrido na sele¢do dos artigos que compdem
o estudo™* observado na Figura 1.

|

Registros identificados em 2 Portais:

o
'gv- MEDLINE (n=21)

= SCOPUS (n=4) Registros
'é' CINAHL (n=9) duplicados
<l

BVS- ("LILACS" OR
"BDENF" OR. "IBECS" OR.
— "INDEXPSI™) (n=40)
Registros (n =74 )

l

E Registros selecionados para leitura
ED de titulo e resumo
= n=34

l

Registros avaliados para elegibilidade Registros excluidos
—»
(n=130) @n=4)

Estudos incluidos na revisdo

(n=26)

removidos (n=7)

Inchiido

[

Figura 1. Fluxograma de identificacdo, selecao e inclusdo
dos estudos. Niteroi, RJ, Brasil, 2022
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Resultados

Os 26 artigos da amostra permitiram analisar
descritivamente trés temas predominantes relacionados
avida de mulheres com filhos portadores de necessidades

especiais: Sentimentos e vivéncias da mulher com filhos
portadores de necessidades especiais®’. Ligagdo mae ¢
filho: Reciprocidade nas relagdes®!? e a importancia do
poio profissional e familiar®"%1°,

Quadro 2. Apresentacdo dos artigos incluidos na revisdo. Niteroi, RJ, Brasil, 2022

Delineamento do

social, direitos humanos) com
direitos humanos.

Autores/Ano Periodico Principais resultados
estudo/amostra
Este estudo foi sustentado pela
sociologia de Zygmunt Bauman, Um novo quadro de direitos humanos modelo
Landsman J Med e os modelos de deficiéncia de deficiéncia ¢ recomendado como um meio de
20051D Hummanit (caridade, assisténcia médica, avancar do social para o avango dos direitos das

criangas com TEA.

Lloyd; Hastings

J Intellect

Maes de criancas que frequentam
escolas especiais em dois
momentos, com 18 meses de

A analise longitudinal mostrou que a aceitagdo
esta bidirecionalmente relacionada a ansiedade e

200742 Disabil Res . \ ~
intervalo(n = 91 no Tempo 1; a depressao.
n = 57 no Tempo 2).
Quando prescritos mais
medicamentos psicotrdpicos, o Padroes gerais de melhora no bem-estar materno
Lounds et al Am J Ment 4 P ~ 5 . ~
8 bem-estar das maes e a percepgdo | ¢ na qualidade do relacionamento méae-filho foram
2007¢ Retard . .
da qualidade do relacionamento observados.
melhoraram em maior medida.
. O treinamento ¢ 0 acesso a servigos de
. . Dados de pesquisa coletados de N . . ,
Cahill et al Int J Geriatr . diagnostico sdo dois dos varios obstaculos
13) . uma amostra de dados qualitativos . 1 e
2008 Psychiatry estruturais que os médicos de familia encontram
coletados de um grupo focal. . . N
ao tentar diagnosticar a deméncia.
Comparagdo das representacdes
das maes sobre seus filhos As diferencas nas pontuagdes médias de empatia
Pukinskaité et al Medicina em grupos encaminhados emocional estavam relacionadas a muitos aspectos
200814 (Mex) clinicamente e ndo encaminhados, | das representa¢des internas maternas e a algumas
usando o Modelo de Trabalho da areas de estresse autopercebido.
Entrevista Infantil.
Gill; Estratégias foram estabelecidas por essas maes a
. Health Care (1 ” " .
Liamputtong Analise de dados tematica. fim de permitir que elas lidassem melhor com esse
a5) Woman .
2011 estigma.
Pesquisa qualitativa, tilizando . . .
. . d 4 . Dificuldades de infraestrutura baseada em rigidez
Pereira et al Child Care recursos metodologicos baseados . o
16) . . institucional com direcionamento para trabalho
2014¢ Health Dev no Itinerario Terapéutico e as . .
. . intersetorial.
Narrativas de Vida.
Inevatkina Glob J Health L. O conteudo da imagem de uma crianga ¢ a
an . Um estudo empirico. ~ . ~
2015 Sci percepgao de si mesma no papel das maes.
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Quadro 2 (cont.). Apresentagdo dos artigos incluidos na revisdo. Niteroi, RJ, Brasil, 2022.

Delineamento do

Escala de Sobrecarga de Zarit,
Inventario de Avaliacdo Pediatrica
de Incapacidade e Inventario de
Percepgdo de Suporte Familiar.

Autores/Ano Periodico Principais resultados
estudo/amostra
Os participantes incluiram 152,
predominantemente caucasianos Baixos niveis de suporte social percebido podem
. . 89,5%), casados (78,9% ajudar a explicar os mecanismos subjacentes a
Carlson; Miller Epilepsy (89,5%), o (78, .0) J ~ P ~ - )
18) mulheres (95,4%). Por meio de relacdo entre as percepcdes das maes sobre a
2017¢ Behav EB . . S
uma interface baseada na web, por | gravidade da deficiéncia de seus filhos ¢ a carga
meio de questionarios avaliando o familiar em seu ajuste de saude mental.
impacto da deficiéncia na familia.
Smeha et al Psicol Em Participagdo de 26 maes, por meio Relatados receios e opinides acerca de diversos
2017 Estudo de entrevista semiestruturada. momentos da maternidade neste contexto.
Usando trés condi¢des, cartdao de
. N e . N Os resultados reforcam os achados e a
divulgacdo, pulseira de divulgagdo . s , s
. . . ~ . disponibilidade de métodos multiplos e eficazes
Austin et al J Autism Dev | e nenhuma divulgacdo, os pais da de divuleacio aue reduzem o estiema permite que
201819 Disord comunidade dos EUA (N=383) 1183640 q . Eha p 1
os pais escolham o método que melhor se adapta
responderam a 18 perguntas sobre . NS
~ , as suas preferéncias individuais.
suas percepgoes da diade.
M¢étodos mistos avaliaram as
experiéncias das maes. Uma
Bourke-Taylor; | JAutism Dev | abordagem qualitativa pragmatica As maes descreveram sentir-se validadas e
Jane 20189 Disord foi aplicada a analise dos dados empoderadas nesta intervengao.
das entrevistas com as maes (N =
19).
Foram entrevistadas maes de N .
. . . Compreender as percepgdes sobre 0 manejo
McKechnie et al criangas muito pequenas que o NS . ;
P J Fam Nurs . . ~ familiar e a influéncia dos sintomas depressivos
2018 receberam servigos de intervengao - . -
avaliacdo e a intervengao.
precoce.
As participantes foram 5 maes . .
p par O estudo sugere a necessidade de servicos de
Park; Yoon coreanas com idades entre 45 e 50 . . .
21) Am Ann Deaf . o apoio abrangentes que considerem as criangas
2018 anos, cujo modo de comunicagdo o
. . . surdas e seus familiares.
infantil era a linguagem falada.
O crescimento pos-traumatico foi positivamente
Wayment et al . , . . . . .
2018¢) Autism Abordagem de métodos mistos. associado ao apoio social do membro mais
importante da rede das maes.
30 maes de criancgas, de 3 a 7
anos, com TEA. Os instrumentos
utilizados foram: Inventario
. Biosociodemografico, Inventario Verificou-se a importancia do suporte familiar
Faro et al Psico Porto de Sintoma de Stress de Li na adaptacdo de maes de criangas portadoras de
201900 Alegre PP, prag §as p

necessidades especiais.
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Quadro 2 (cont.). Apresentagdo dos artigos incluidos na revisdo. Niteroi, RJ, Brasil, 2022.

I Delineamento do R
Autores/Ano Periodico Principais resultados
estudo/amostra
. . As participantes do estudo sdo P o~ .
Mokhtari et al Child Youth Np e o Insatisfagcdo com os drgdos governamentais e
20190 Serv Macs frafianas que vivem em satisfagdo com os centros de tratamento privados
Yazd e tém um filho com PC. ’
J Child o
. Meétodos qualitativos. ~ . . . .
Ebadi et al Adolesc S qu VoS Maes de criangas autistas vivenciaram a dor
@ . Foram realizadas entrevistas . .
2021 Psychiatr . psicossocial.
semiestruturadas.
Nurs
. . O estudo foi realizado com 7 . S ,
Medeiros et al Psicol Estud o z Quanto mais precoce o diagnostico, melhor é
@ . entrevistas, contendo perguntas S
2021 Online ~ RO condigdo e lidar com o problema.
sobre a percepcao do diagndstico.

Sentimentos e vivéncias da mulher
com filhos portadores de necessidades
especiais

Constatou-se que a maioria dos estudos
referentes as mulheres com filhos portadores de
necessidades especiais abordam o sofrimento,
alteragdes no cotidiano materno, estresse, depressao,

medos, dificuldades no convivio social ¢ conciliacao
com trabalho remunerado!28-:1520-21.24,

Ligacao mae e filho: reciprocidade nas
relacoes

A interagdo pais-filho no desenvolvimento
de uma criangca foi comprovada varias vezes. A
influéncia desse fator € potencializada quando se
trata da situagdo dos pais de criangas pequenas com
deficiéncia. A interacao da diade “mae-filho” ocupa
um lugar especial. A interagdo com a mae ¢ a base
do desenvolvimento de todas as atividades de uma
crianga pequena com deficiéncia e suas relagcdes com
o mundo, ja as distor¢des nas relagdes pais-filho
levam a transtornos comportamentais, distirbios
do desenvolvimento intelectual, motor, mental e
psicossomatico’ #1217,

A importancia do apoio profissional e
familiar

O apoio profissional e familiar sdao de
extrema importdncia para as mdaes com filhos
portadores de necessidades especiais. As demandas
dos papéis de cuidar de uma crianga pequena siao
grandes, especialmente se a crianga for portadora
de alguma deficiéncia”. A medida que as criangas

com deficiéncia ficam mais velhas e pesadas, as tarefas
diarias do cuidador, como tomar banho e se vestir
podem se tornar ainda mais exigentes.

Quanto antes for estabelecido o diagnostico
do filho, maior a possibilidade dos pais buscarem
informacdes referentes a patologia e, assim,
compreender a situacdo de evolucao do filho e lidar
de maneira gradativa com as sensagdes inerentes a
condi¢do do seu filho®*-10:1421,

Discussao

Na maioria dos estudos referentes as mulheres
com filhos portadores de necessidades especiais
abordam o sofrimento, altera¢des no cotidiano materno,
estresse, depressdao, medos, dificuldades no convivio
social e conciliagdo com trabalho remunerado.

Maes de criangas com deficiéncia sdo identificadas
como um grupo vulneravel com resultados de saude
comprometidos, restricdes para seu autocuidado,
participagdo social, economica e de lazer. Criangas que
necessitam de grandes cuidados afetam a capacidade
das maes de alcangarem o bem-estar e aumentam a
ansiedade redugdo do sono e depressao?.

No periodo gestacional, a mulher experencia
diferentes emocdes e ansiedades referentes a sua
salde e a do bebé e momento do parto. A mulher
cultiva uma percepgao idealizada do filho, consequéncia
de suas expectativas e também da sociedade; diante do
exposto, o recebimento do diagndstico de malformacao
fetal pode significar a finalizagdo de um sonho*?.

Destarte a mulher ao receber o anuncio de
que seu filho serd portador de alguma necessidade
especial ela passa por um processo emocional
de Iuto psicologico estando relacionado com a
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realidade atual. O abalo emocional, motivado pelo
diagnostico, leva a um periodo representado por
uma fase de choque, negagdo e necessidade de
confirmac¢do da veracidade do diagnodstico?.

Questionamentos acerca da competéncia de
ser mae, agregado ao sentimento de raiva, culpa,
tristeza, e desapego pelo bebé podem advir dessa
mulher. A sensa¢do de angustia e ansiedade tendem
a decair e a mae transpde em fase de equiliXbrio
até que alcanca a fase de reestruturacao, quando
e capaz de entender a situacao do filho. Essa
sequénciaconstituiosestagiosdoluto psicologico
e nem sempre ocorrem linearmente, podendo se
sobrepor ou inexistir, além de variar de acordo
com a especificidade de cada gestante®.

O sentimento de perda do filho idealizado
corrobora com achados nos quais as maes
experienciam a perda da crianca “ideal” com
a chegada de um filho com paralisia cerebral e
a perda de uma maternidade “habitual” e, em
consequéncia, o fim de uma missao social de gerar
e educar uma crianca saudavel foi perdida?*. Nos
casos de ma formagado o receio de firmar vinculo
afetivo com uma crianga que podera ter pouco
tempo de vida e o impasse de adaptagao aX nova
realidade pode fomentar uma desestruturacao
familiar e traumas psicoldgico?.

A aceitacdo do diagnostico estd associada
a ansiedade, depressdo e estresse maternos, de
modo que as maes que geralmente mais aceitavam
relataram menos problemas de adaptacao
psicoldgica. A aceitagcdo pode ser um constructo que
explica alguma varia¢do no sofrimento materno'?.

Com relagao as criangas com problemas
comportamentais, um dos achados mais fortes
e consistentes na literatura sobre a relacao de
estresse entre males de criangas pequenas
com Trastorno do Espectro Autista esta
diretamente correlacionado com problemas de
comportamento da crianca’. Foi demonstrado
que os problemas de comportamento estao
associados a estresse materno e niveis mais
elevados de ansiedade e depressao®?.

No contexto do pés-diagnostico, arealidade
materna passa a se organizar de acordo com as
obrigag0es relativas ao cuidado para atender a essa
demanda; logo, as maes deixam a maioria de suas
aspiragoes de lado por tempo indeterminado.
Ainda, sofrem constantemente com anseios e
perturbacdes como a dor ¢ o cansaco, além de
dificuldades para conciliar o trabalho remunerado

e a maternidade com outras demandas pessoais
e sociais, além de recursos financeiros limitados
e por vezes a falta de envolvimento do pai
biologico’.

Em relagdo as preocupacdes das mulheres
com filhos portadores de necessidades especiais,
estdo o receio de adoecer e morrer, temor que a
crianca sofra algum tipo de segregacao escolar, a
expectativa de conseguir prover autonomia para
o filho e a dificuldade de estabelecer profissionais
especializados no tratamento da patologia’.

Na crianga com necessidades especiais o
contato precoce da criangca com a mae é um dos
fatores mais importantes que influenciam o seu
desenvolvimento. Os fatores da psicopatologia
infantil reconhecem que a natureza da relacao
mae-crianca deve ser levada em consideracao
na avaliacdo da saude mental da crianca e no
planejamento da intervencao!”*.

Os sintomas depressivos maternos sao
conhecidos por impactar negativamente o
desenvolvimento infantil e também podem abalar
o manejo familiar da condi¢do da crianga®. O apoio
profissional e familiar sdo de extrema importancia
para as maes com filhos portadores de necessidades
especiais. As demandas de papéis de cuidar de uma
crianca pequena sdo grandes, especialmente se a
crianga for portadora de alguma deficiéncia®'.

Adinamicafamiliarpodeserparticularmente
relevante, uma vez que as evidéncias sugerem
que as maes sao mais vulneraveis aos sintomas
depressivos do que os pais. A influéncia do
pai no funcionamento da familia por meio do
envolvimento com os cuidados infantis e apoio
adicional para o desenvolvimento infantil parece
ser uma forga potencial a ser avaliada’'°.

As maes de criancas especiais vivem em
constante adaptacido as necessidades de cuidado
do filho. Para isso, elas consideram primordial a
orientacdo e auxilio oferecido pelos profissionais
da saude, ainda que a grande parte delas receba
atencio de estagiarios académicos’.

Frente os sentimentos vivenciados durante
a gestacao, a familia terd que enfrentar questoes
sociais que envolvem a aceitacdo e convivéncia
com uma crianca portadora de necessidades
especiais apdés o nascimento. Diante do
preconceito social, os pais demandam um
preparo emocional para que essa condicao nao
afete a aceitacao, o convivio e envolvimento deles
com a crianga’.
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O assessoramento, seja da  equipe
multidisciplinar de satde, religioso ou familiar,
¢ significativo no amparo dessas maes frente a
redu¢do do impacto emocional do diagnostico.
Esse suporte pode auxiliar nas dificuldades iniciais
contribuindo para a familia encontrar solucdes
pontuando fragilidades e necessidades. Ademais o
psicélogo pode ajudar a lidar com o luto pela perda
do bebé “perfeito’.

As mades de criancas autistas sao
amplamente identificadas como quem mais
sofre fisica e mentalmente diante do cuidado
intensivo. Uma varidvel continuamente proferida
como atenuativo do estresse e da sobrecarga
materna visa a ser o suporte social e, de modo
mais especifico, o suporte familiar - sendo
considerado essencial para o equilibrio das
familias de criancas com trastorno do espectro
autista'’.

As percepgdes das maes sobre a gravidade da
deficiéncia de seus filhos podem estar associadas
a diminui¢do do suporte social perecebido,
estando entao relacionado a niveis mais elevados
de depressao e ansiedade relatados. Da mesma
forma, os baixos niveis de suporte social percebido
mediaram parcialmente a relagdo entre a carga
familiar e a depressdo, ansiedade e estresse®.

Outro aspecto possivel facilitador é a
concentracao das terapias em um mesmo local,
possibilitando, assim, estabelecimento de um
vinculo entre maes e profissionais envolvidos
nos atendimentos; auxiliando, assim, a adesdo
das mesmas a projetos terapéuticos como
massagem, alongamento, fortalecimento da
musculatura, grupos de apoio reciproco e escuta
ativa psicolégica®.

Estar em contato com pessoas com questoes
semelhantes pode ajudar no apoio emocional.
Mulheres identificaram outras maes de criancgas
com deficiéncia como fonte de apoio tornando-
se mais assertivas, discriminando nos servigos e
mais claras na tomada de decisoes, acreditando
que as oficinas foram fundamentais para trazer
mudangas positivas para elas e para outros
membros da familia®.

Limitacoes do Estudo

Estarevisdo apresentou como limitagdo a escassez
de estudos nacionais no que se refere a mensuragdo
da vivéncia de mulheres com filhos portadores de

necessidades especiais. Estudos relacionados as

dificuldades referentes a acessibilidade dos portadores
de necessidades especiais, direitos trabalhistas maternos
em ambito nacional poderiam identificar novas questoes
de pesquisa.

Contribui¢des para a pratica

A discussao e atualizacdo das questoes
vivenciadas por mulheres com filhos portadores
de necessidades especiais sdo oportunos para o
entendimento dessa populagao no que tange seus anseios,
emocdes e vivéncias. Identificar questdes relacionadas
a mulheres maes de pessoas portadoras de necessidades
especiais instiga reflexdes sobre essa populacio,
instrumentaliza gestores e equipe multitisciplinar
acerca da planificacdo e execucdo de politicas publicas
para essa populag@o, que muitas vezes se encontra na
invisibilidade social.

Conclusao

As evidéncias analisadas revelam que mulheres
com filhos portadores de necessidades especiais
experenciam com mais frequéncia quadros depressivos.
O estresse e a sobrecarga vivenciados podem ser
amenizads pelo suporte social e familiar.

O apoio profissional da equipe multidisciplinar
mostra-se imprescindivel ndo somente no diagnostico
mas na identificacdo de questdes que visem a reducgdo
da vulnerabilidade dessas mulheres que por vezes
encontram-se invisiveis diante da sociedade.

Conflito de interesse

Os autores declaram nao haver conflitos de
interesse de nenhuma natureza.
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