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Resumo

Introdugdo: As criancas com deficiéncia necessitam de uma maior atengdo e
prestacdo de cuidados, tarefas que ficam sob responsabilidade, na maioria das
vezes, das maes. Objetivo: Investigar o comportamento de maes no cuidado com
filhos deficientes. Método: E uma pesquisa desenvolvida através da revisdo de
escopo (scoping review), baseada no método do Joanna Briggs Institute, no periodo
de novembro de 2021 a fevereiro de 2022, sendo elaborada por meio das bases de
dados LILACS, MEDLINE, BDENF e IBECS, totalizando em 11 artigos de 45
encontrados durante a pesquisa nas bases de dados. Resultados: A pesquisa foi
realizada a partir da selecao e inclusao dos artigos cientificos nas bases de dados,
sendo classificados de acordo com ano de publicagdo e linguagem. Discussao: Foi
evidenciado que as maes, por vezes, sentem-se solitarias e sobrecarregadas com o
cuidado do filho com deficiéncia, visto que o cuidado com a crianga provoca
mudangas na estrutura familiar, acarretando em problemas que aumentam o
estresse parental e outras consequéncias. Frente a isso, as maes adotam inumeros
mecanismos de enfrentamento.
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1 INTRODUGAO

A deficiéncia é considerada um grande problema de saude publica global,
visto que pesquisas realizadas pelo Banco Mundial de 2020 e pela Pesquisa Mundial
de Saude, aproximadamente 15% da populagdo mundial com 15 anos ou mais
apresentam deficiéncias e um quinto dessas sao deficiéncias significativas, como
surdez-cegueira, deficiéncia intelectual ou retardo mental e deficiéncias multiplas
(ASA, 2021).

De acordo com Baldini (2021), CRIANES é uma terminologia instituida em
1994 nos Estados Unidos por um grupo de trabalho composto por profissionais de
saude, pais e gestores, sendo usada para descrever criangas com necessidades
especiais de saude, incluindo diversas condigdes de saude que variam em
complexidade e comorbidades. O principal intuito para a criacdo e uso dessa
terminologia é a inclusdo, agregando um maior numero de criangas com
necessidades de saude e favorecendo a formulagdo de politicas publicas e o
investimento financeiro.

No geral, as CRIANES apresentam condigdes crénicas de desenvolvimento,
comportamento, emocional e fisico e precisam de uma maior atencdo e
acompanhamento de servigos de saude, mais do que outras criangas na mesma
faixa etaria. Tendo em vista os avangos das tecnologias de saude, a diminuicdo da
mortalidade por causas evitaveis e aumento das condi¢des crbénicas, as CRIANES
sdo caracterizadas por uma populagcao emergente (BALDINI, 2021).

Nesse sentido, a maior necessidade de atencédo e prestacdo de cuidado €&
uma responsabilidade majoritariamente assumida pela mae, evidenciando um
desafio para a familia, visto que potencializa as dificuldades financeiras, isolamento
social, insatisfagdo conjugal e sentimentos como desesperanga, fadiga, medo e
culpa, afetando a qualidade de vida das maes cuidadoras, bem como a sua
capacidade de prestar cuidados. Desta forma, torna-se corriqueiro encontrar
responsaveis, sobretudo méaes, com transtornos relacionados ao estresse (BALDINI,
2021; RANEHOV, 2018).

Além disso, vale ressaltar que quando a crianga nasce, ela ja esta em um
meio de ideologias e desejos de como os pais querem que ela seja. Quando ha o
nascimento de uma crianca com deficiéncia, as expectativas sio frustradas,
surgindo uma espécie de luto para os pais pela crianga que foi idealizada,

acarretando em sentimentos de culpa, incapacidade e angustia (FREITAG, 2020).
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Considerando o exposto, a saude mental das méaes de criancas com
deficiéncia € um fator de suma importancia, tanto para a vida dessas mulheres,
quanto para o filho e a familia como um todo. Portanto, este estudo teve como
objetivo investigar o comportamento de maes com filhos deficientes.

2 METODOS

Esta pesquisa se caracteriza por uma revisdo de escopo, realizada em
novembro de 2021, sendo um meio de mapear os conceitos principais que dao
fundamento a area de pesquisa. Tendo em vista que o tema deste estudo apresenta
um baixo numero de pesquisas e a importancia desse, o método de revisdo de
€SCcopo se encaixa por contemplar toda a literatura cientifica.

Para conferir confiabilidade e cientificidade a pesquisa, foi utilizado como
base a Preferred reporting items for Systematic Reviews and Meta-Analyses,
extensdo da Scoping Reviews (PRISMA-ScR) Checklist, servindo de roteiro para
orientar a escrita da revisao de escopo.

Para a elaboragdo deste estudo, foram seguidas cinco etapas conforme
abordadas por Arksey e O’Malley: identificacao da questao norteadora; identificacao
de estudos relevantes; selecdao de estudos; mapeamento das informagdes;
agrupamento, resumo e relato dos resultados. Como questdo norteadora, foi
utilizada “Qual é a producgao cientifica que aborda sobre o psicolégico das mées de
criancas com deficiéncia?” (ARKSEY et al. 2005).

A analise dos artigos cientificos foi definida a partir da estratégia mnemonica
PCC (P- Populagdo; C- Conceito; e C- Contexto), conforme recomendado pelo

Instituto Joanna Briggs, podendo ser acessado através do site https:/jbi.global/.

Nesse sentido, os elementos escolhidos sdo P= maes de criangas com deficiéncia;
C= saude mental; C= doenca ou transtorno do filho (Peters et al., 2020).

O processo de selegao dos artigos foi realizada por meio das bases de dados:
Biblioteca Virtual em Saude (BVS), Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Sistema Online de Busca e Andlise de Literatura
Médica (MEDLINE), Base de Dados de Enfermagem (BDENF) e indice Bibliografico
Espanhol em Ciéncias da Saude (IBECS), sendo utilizado os descritores “saude
mental”, “maes e “criangas com deficiéncia", e ampliando as buscas para estudos na

lingua inglesa e portuguesa.
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Nesse sentido, o estudo teve como critérios de inclusao: ter sido publicado
nos ultimos 4 anos (2018-2021) e abordar a saude mental da méae de criangas com
deficiéncia. Desse modo, foram excluidos artigos que ndo se enquadram no tema
proposto., ndo possuiam informacgdes pertinentes para a contribuicdo e os que nao
apresentavam texto completo. A relevancia dos estudos incluidos foi verificada por
dois revisores que tiveram acesso aos mesmos resultados de busca. Dessa forma,
foram incluidos para a amostra final de analise qualitativa 12 artigos dos 45
encontrados na pesquisa nas bases de dados.

O mapeamento das principais informagdes da publicacdo, como ano, pais de
origem, titulo e referéncia bibliografica foi organizado em uma tabela com campos
para cada conceito. Nas informag¢des dos conteudos dos artigos, foram separados
tépicos como objetivos de estudo, caracteristicas metodologicas e principais
resultados, sendo montado um resumo para servir como roteiro para a elaboracido
deste estudo. Os resultados extraidos foram apresentados e discutidos de forma

narrativa.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

A selecgédo dos artigos cientificos foi realizada com base na extensdo PRISMA,
especifica para revisbes de escopo (PRISMA-Scr). Na pesquisa, foram utilizados
como descritores “saude mental’, “maes” e “criangcas com deficiéncia", selecionando
artigos dos ultimos 4 anos. De acordo com a figura 1, resultaram em 45 artigos
(MEDLINE=40; LILACS=2; BDENF=2, IBECS=1), dos quais 34 foram excluidos com
os critérios de exclusdo de ndo abordar acerca do psicolégico da mée ou né&o
apresentar texto completo, restando 11 artigos para a amostra final (MEDLINE=5;
LILACS=1; BDENF=2; IBECS=1), sendo lidos e analisados na integra pelos autores
em sintese qualitativa.

Classificando por ano de publicagdo, de acordo com a figura 2, todos foram
publicados no periodo de 2018 a 2021, sendo 2021 (n=3), 2020 (n=2), 2019 (n=1) e
2018 (n=5), nos paises Brasil (n=5), Estados Unidos (n=4), Espanha (n=1), Suécia
(n=1). Todos os estudos foram publicados em diversos periddicos em lingua inglesa
e/ou portuguesa.
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Figura 1 - Diagrama de fluxo dos resultados da pesquisa dos artigos da revisdo
Fonte: Paixao, D.; Benicio, W. 2021.
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Figura 2- Grafico de paises encontrados na pesquisa
Fonte: Paixao, D.; Benicio, W. 2021.
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Os estudos destacam sobre a deficiéncia como um problema de saude
publica, em que as criancas que a apresentam tem condicbes crbnicas de
comportamento, emocional e fisico (ASA, 2021; BALDINI, 2021). Dessa forma, as
CRIANES necessitam de um maior cuidado dos pais e cuidadores por toda a vida,
afetando a vida, principalmente, das maes, que precisam demandar mais tempo
nesse cuidado, havendo uma sobrecarga, visto que muitas vezes, a mae abre mao
de sua vida pessoal e social para se dedicar ao cuidado do filho (FREITAG, 2020;
CANTERO, 2020; BALDINI, 2021; VALE, 2021).

Nesse contexto, surgem desafios como dificuldades financeiras, aumento do
estresse parental e psicologico, além de ter que enfrentar com o preconceito e
discriminagao das pessoas em relagao a crianga com deficiencia, trazendo danos ao
bem-estar fisico, emocional e social dos pais (ASA, 2021; ROCHA, 2018; KIBOUM,
2018; CANTERO, 2020; BALDINI, 2021).

Outros estudos também abordam sobre como essa situagdo impacta na
estrutura familiar, provocando uma desorganizagdo e uma desarmonia (FREITAG,
2020; BALDINI, 2021). Relatos encontrados nos resultados também mostram que as
maes se sentem solitédrias e desvalorizadas estando a frente dessas demandas
sozinha (BALDINI, 2021; CANTERO, 2020; BRAND, 2018). Além disso, também ha
o luto no nascimento do filho, onde ha a quebra de expectativas e perda do filho
idealizado (FREITAG, 2020; ROCHA, 2018).

Como estratégias de enfrentamento, sdo mencionadas a religido, apoios
sociais de profissionais de saude e familiares, aceitagdo, evitagdo e esconder a
deficiéncia, distanciamento social, obter conhecimento sobre a deficiéncia (ASA,
2021). As recomendacgoes trazidas nos estudos é que as mées pratiquem atividades
de lazer, cuidar da beleza e outras tarefas de cuidado, buscando uma integragéo
das dimensbes fisica, mental e espiritual (KIBOUM, 2018; FREITAG, 2018;
CANTERO, 2020).

Como apontado por Cantero (2020), as tarefas de cuidado séao
imprescindiveis para a educacdo dos filhos. No caso das CRIANES, essas
atividades assumem uma dimensdo especial, visto que surgem mais dificuldades
devido aos problemas de saude. Dessa forma, a familia precisa adquirir
competéncias, demandar de mais tempo e investimentos do que o necessario para
cuidar de uma crianca sem deficiéncia. Utilizando como exemplo uma crianga com o

Transtorno do Espectro Autista, Cantero (2020) afirma que essa crianga precisara de
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quatro a sete terapias especializadas semanais, implicando em uma maior demanda
de tempo para a crianga e para os responsaveis que a acompanhara.

Além disso, quando as familias com criangas com deficiéncia vivem em areas
rurais, muitas vezes, ha mais desafios a serem enfrentados devido ao isolamento
geografico. Segundo Cantero (2020), essas pessoas tém dificuldades em relagdo ao
transporte para acessos aos servigos de reabilitagdo do meio rural, significando
horas de viagem, impacto socioecondémico, acesso limitado a servicos meédicos
especializados, recursos sociais e de saude e processos de reabilitagdo. No mesmo
contexto, areas rurais também apresentam grande deficiéncia nos servigos de
assisténcia e apoio as maes e atendimento adequado dos filhos e as opcdes de
atendimento as pessoas com deficiéncia e suas familias sdo limitadas.

Os pais dessas criangas tém menos probabilidade de ter um emprego em
tempo integral e sofrem maior inseguranga no trabalho, o que proporciona uma
menor renda, além dos gastos adicionais relacionados aos cuidados que a crianga
demanda. Dessa forma, a privagdo econdbmica também é um desafio que a familia
das CRIANES enfrenta (CANTERO, 2020).

Outro desafio pertinente é o estresse parental, que como afirmado por Rocha
(2018), esta ligado a deficiéncia em si, desde o diagnostico até o medo do
preconceito e da discriminagdo que os filhos irdo enfrentar ao longo da vida. A falta
de conhecimento da sociedade faz com que a deficiéncia seja considerada um peso
ou problema para a familia. O estresse também esta ligado ao desenvolvimento e
prestacédo de cuidados a crianca.

Quando a familia se depara com o diagnostico de alguma deficiéncia na
crianga, toda a familia sofre uma espécie de luto pelo filho que foi idealizado, além
de se verem em um mundo de incertezas acerca do futuro da CRIANES e de como
lidar com as necessidades e limitagées dessa crianga (FREITAG, 2020).

Nesse sentido, o diagnostico de uma deficiéncia na infancia traz consigo
impactos psicoldgicos, sociais e econdbmicos em toda a familia, especialmente para
0s pais e cuidadores, pois a familia deve se adaptar as necessidades especiais da
crianga. Essa adaptacgao, por vezes, acontece por toda a vida da crianga, visto que a
medida que ela cresce, tera necessidades diferentes e precisara do suporte familiar.
Assim, frente ao diagndstico de uma deficiéncia, a familia tende a se desorganizar

inicialmente, sendo necessario que a dindmica e a rotina familiar sejam repensadas
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para dispor o0 suporte necessario para a crianga com deficiéncia (ASA 2021;
BALDINI, 2021; ROCHA, 2018; FREITAG, 2020)

Nesse contexto, na sociedade atual, € comum que a mae assuma a
participagdo dos compromissos como consultas médicas e atividades terapéuticas,
além da maior parte dos cuidados assistenciais das CRIANES, e o pai fique
responsavel por prover financeiramente a familia. Contudo, essa divisdo de deveres,
por vezes, causa conflitos quanto as estratégias de enfrentamento da condi¢cédo do
filho, além de desentendimentos causados pelo estresse e a sobrecarga de um dos
pais, esse tipo de dindmica familiar pode causar a sensacido de uma familia dividida,
potencializando esses desentendimentos (CANTERO 2020; BALDINI 2021).

Logo, nesse momento, € de extrema importancia que os pais estejam em
concordancia acerca do cuidado, ou seja, € necessaria a mutualidade parental,
refletindo positivamente na forma com que a familia lida com os desafios
relacionados a condig¢ao do filho, consequentemente, contribuindo para a diminuigao
dos indices de ansiedade e depressdo materna (BALDINI, 2021).

Familias que praticam a mutualidade parental reduzem os niveis de dores
diarios sentidos pelas maes, visto que cuidadoras com problemas emocionais sao
mais propensas a problemas como enxaqueca, dor no estbmago e outras dores
cronicas (KIBOUM 2018; BALDINI 2021).

Ademais, essas mulheres enfrentam os julgamentos e atitudes da sociedade
em geral, da familia e dos amigos em torno da criagdo e conduta dessas maes com
seus filhos especiais. Conforme o estudo de Ranehov (2018), alguns pais de
criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), perceberam que alguns
familiares e amigos nao queriam mais visita-los e ndo os convidava para visitar
devido ao comportamento hiperativo da crianga, sendo muito dificil para essas maes
lidar com essa percepgédo negativa que as outras pessoas demonstram dos seus
filhos, principalmente quando a crianga apresenta comportamento desafiador.

Situagdes como essas trouxeram para as maes o sentimento de raiva,
ansiedade e angustia, uma vez que sentiram-se pressionadas a mudar o
comportamento do filho para que eles fossem aceitos e tratados de forma digna pela
sociedade (RANEHOQOV 2018).

A pandemia de COVID-19 refletiu diretamente no cotidiano de criancas e
maes com deficiéncia, as maes tinham medo de que ela mesma ou outro morador

da casa se contaminasse com o virus, visto que essas possibilidades colocariam o
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seu filho em risco de 6bito ou impossibilitaria a dindmica familiar de cuidados com a
crianga que é dependente desses cuidados devido ao isolamento, interrompendo as
praticas domiciliares de desenvolvimento e reabilitacdo da crianca, além dos outros
afazeres domésticos que estdo sob a responsabilidade dessa mae (VALE, 2021).

As maes também ficam apreensivas da crianga estagnar ou retroceder no
desenvolvimento, devido a descontinuacido dos tratamentos e terapias, mesmo
realizando os exercicios terapéuticos em casa com a orientagdo dos profissionais
de saude que acompanham essas criangas. Contudo, o fato destes procedimentos
realizados pela mae serem o uUnico estimulo que a crianga tem recebido causa
inseguranga nas maes, dado que essas mulheres, por vezes, nao tém conhecimento
e nem dominio sobre o assunto para avaliar se a técnica esta sendo utilizada da
forma correta e se tem sido eficiente no desenvolvimento e reabilitacdo dessa
CRIANES (VALE, 2021).

Dessa forma, na pandemia de COVID-19, houve a intensificagdo dos cuidados
das méaes com seus filhos deficientes. Isso tornou a rotina das méaes de criangas
com necessidades especiais mais sobrecarregadas e mais exaustivas, o que
resultou no aumento da ansiedade, fadiga e depresséo (VALE, 2019).

Acerca de estratégias de enfrentamento, que incluem processos e
comportamentos ativos para gerenciar situagdes de estresse continuo, os estudos
apontam que os pais das CRIANES, geralmente, utilizam-se da espiritualidade como
fonte de conforto, paz e esperanca, acreditando que Deus esta no controle de suas
vidas. Depoimentos presentes nos estudos em questdo abordam a religiosidade
como forma de auxilio na superacao e adaptagcao da mae enquanto cuidadora de um
filho com deficiéncia, apontando Deus como um alicerce para superar o diagnostico,
aceitar a condigdo da crianga e acreditar em sua melhora (ASA, 2021; FREITAG,
2020).

A aceitacado referente ao diagnéstico e situagdo do filho também pode ser
mencionada, conversando com profissionais da saude para entender acerca da
deficiéncia, evitando que o cuidador se sinta culpado pela condi¢cdo da crianca e
tendo o conhecimento de melhores estratégias para o cuidado demandado. Além
disso, as informagdes que os profissionais compartilham também funcionam como
apoio para esses cuidadores, passando a ver a deficiéncia de uma forma positiva e

nao como algo negativo e vergonhoso. Os estudos em questdo ressaltam sobre
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como essa estratégia auxilia na calma e reduz sentimentos negativos, como o0 medo
e a preocupacgao com o estado do filho (ASA, 2021).

Atividades de lazer em familia também contribuem para a melhora do
funcionamento familiar, proporcionando o gerenciamento de habilidades, melhoria
de fungdes fisicas e sociais e o bem-estar psicologico (KIBOUM, 2018; RANEHOV,
2018).

Cuidar da autoestima da méae favorece o desenvolvimento de um senso
positivo de si mesma, como cuidar da beleza, pratica de atividades fisicas e outras
atividades. A cuidadora que divide um tempo para si mesma e um tempo para o filho
contribui positivamente na sua saude mental, tendo consciéncia de si mesma e da
crianga, sendo duas vidas, em que ela pode exercer cuidado sem descuidar de uma
ou de outra. Assim, o cuidador, antes de exercer o cuidado do outro, deve exercer o
cuidado de si, buscando a integragao das dimensdes mentais e fisicas, alcangando
a harmonia entre os cuidados (FREITAG, 2018).

Entretanto, ha estratégias de enfrentamento desadaptativas, como o
retraimento social e mecanismos de evitagdo, como esconder preocupacdes em
relacdo as dificuldades dos filhos, evitar reunides sociais devido ao medo de
julgamento negativo das pessoas, negar o diagndstico. Essas estratégias mal
adaptativas sao usadas, frequentemente, com a justificativa que os comportamentos
de uma crianga com deficiéncia ndo estdo de acordo com as expectativas da
sociedade, fazendo os pais acreditarem que as criangas nao sao bem-vindas em
determinados ambientes, levando a redugéo das interagdes com amigos e diversos
grupos sociais, acarretando no isolamento social, que € um dos conhecidos
determinantes de problemas de saude (ASA, 2021).

Além disso, os pais que utilizam esses mecanismos também podem achar
que nao possuem a capacidade de mudar ou melhora a condi¢ao dos seus filhos, de
terem a percepcdo de que ndo sao responsaveis pelo diagnostico e pela
discriminagao em relagao a eles e seus filhos (ASA, 2021).

Também esta presente o combate ao estresse financeiro com mecanismos
inadequados, como vender bens materiais, pedir dinheiro emprestado, penhorar
jéias e outras formas. A razdo para essas atitudes se caracterizam pela
indisponibilidade de outras opgdes, visto que as familias precisavam urgentemente
do dinheiro para despesas médicas e de transporte associadas ao filho deficiente e

para sustentar outros membros da familia (ASA, 2021).
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4 CONCLUSAO

As criangas com deficiéncia apresentam particularidades em sua condicdo de
desenvolvimento, no comportamento, no emocional e no fisico. Dessa forma,
necessitam de uma maior atencao e cuidado, sendo responsabilidade, em sua maior
parte, da mae. Esse fato pode acarretar no aumento dos niveis de estresse
psicologico, dificuldades financeiras, alteragbes na dinamica familiar e outros
impasses.

Dessa forma, a sobrecarga da mae propicia o surgimento de transtornos
mentais ligados ao estresse, visto que essa mulher precisara, por vezes, abdicar do
proprio cuidado para cuidar da crianga, além de negligenciar o cuidado com a
propria saude, também pode abandonar o trabalho, momentos de lazer e encontros
sociais. Nesse sentido, os cuidadores procuram estratégias de enfrentamento para
gerenciar o estresse, como 0 apego a espiritualidade, a rede de apoio, conversar
com profissionais, cuidar da autoestima e outros mecanismos.

No cenario da COVID-19, os cuidados em relacéo a crianga se intensificaram,
paralelamente com as consequéncias mentais para as maes, visto que ha o medo
de contaminacdo da doenca, tratamentos interrompidos pela quarentena e uma
maior sobrecarga, intensificando o sofrimento psicolégico dessas mulheres.

Essa revisdo abordou todas as informagdes disponiveis, até o momento,
acerca da saude mental de maes de criangas com deficiéncia. Os dados
apresentados nao sdo absolutos e podem sofrer alteracbes de acordo com os
avancos nas descobertas cientificas. Os resultados dessa pesquisa motivam a
realizacdo de novos estudos acerca do assunto, a fim de que as consequéncias

causadas pela falta de saude mental dessas mé&es sejam minimizadas.
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