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Resumo 

 

FREITAG, Vera Lucia. Mãe de criança/adolescente com paralisia cerebral: 
compreensões sobre o cuidar de si como mulher. 2015. 111f. Dissertação 
(Mestrado) – Programa de Pós-Graduação em Enfermagem. Universidade Federal 
de Pelotas, Pelotas, RS. 
 
O estudo teve como objetivo compreender o cuidar de si da mulher-mãe de 
criança/adolescente com necessidades especiais decorrentes da Paralisia Cerebral. 
Trata-se de um estudo qualitativo, à luz da abordagem fenomenológica – 
hermenêutica – que foi realizado em um município ao norte do estado do Rio 
Grande do Sul. As participantes foram dez mulheres-mães e cuidadoras de 
crianças/adolescentes com paralisia cerebral, que frequentavam a instituição de 
estudo. O estudo teve a aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade 
de Medicina da Universidade Federal de Pelotas, sob o Parecer nº 1.001.573. A 
coleta das informações ocorreu entre os meses de abril a junho de 2015, no período 
de ambientação foram utilizados a observação participante e o diário de campo e, 
após, realizou-se a entrevista fenomenológica. As informações foram interpretadas 
por meio da abordagem hermenêutica de Ricoeur, em que emergiram duas 
categorias: “No início foi um choque”; o tornar-se mãe de criança/adolescente com 
Paralisia Cerebral e Ser mãe cuidadora de uma criança/adolescente com paralisia 
cerebral. Com a interpretação das informações foi possível compreender que o 
tornar-se mãe de uma criança/adolescente com necessidades especiais é um 
momento vivenciado com muita instabilidade, pois a mulher sonha em ter um filho, 
no entanto, não espera que venha diferente do idealizado, o que exige da mulher-
mãe uma reorganização do seu modo de ser-no-mundo. As mulheres-mães 
vivenciam o choque da revelação do diagnóstico, para aos poucos irem se 
adaptando e aceitando a nova situação. Ao tornar-se mãe de uma criança com 
necessidades especiais, a mulher torna o filho o centro de atenção de sua vida a 
ponto de percebê-lo em muitos momentos como parte de sua corporeidade. O cuidar 
de si torna-se algo atrelado à criança/adolescente, muitas cuidam de si referindo o 
cuidado com a beleza, para outras o cuidar de si é cuidado com a saúde e outras 
referem não ter cuidado consigo a não ser no momento do banho, e, mesmo quando 
o fazem, o filho está junto. As mulheres-mães mencionam contar com o apoio da 
família (esposo, filhos mais velhos, a sua mãe e familiares paternos do filho) para 
auxiliar no cuidado à criança/adolescente, no entanto, não utilizam essa rede para o 
cuidado de si. Considera-se que a mulher-mãe necessita ser cuidada para que 
possa desenvolver o cuidar de si e o cuidar do filho com necessidades especiais. 
Ressalta-se que a enfermagem pode auxiliar esta mulher-mãe no processo de 
adaptação à nova situação e no cuidado à criança, subsidiando estratégias capazes 
de facilitar o cuidar de si dessas mulheres, valorizando os sentidos e os significados 
que elas atribuem a sua existência. 
  
Palavras-Chave: cuidado; mãe; paralisia cerebral; criança com necessidades 
especiais; enfermagem.  



 
 
 
 

Abstract 
 
 
FREITAG, Vera Lucia. Mother of child / adolescent with cerebral palsy: 
understandings about care for themselves as a woman. 2015. 111f. Thesis (MA) - 
Graduate Program in Nursing. Universidade Federal de Pelotas, Pelotas, Brazil. 
 
The study aimed to understand the care for herself of the mother-woman of child/ 
teenager with special needs arising from cerebral palsy. It is a qualitative study, in 
the light of the phenomenological approach - hermeneutics - which was held in a 
town, at north of Rio Grande do Sul state. Participants were ten women-mothers and 
caregivers of children / adolescents with cerebral palsy, which they were attended by 
the institution of study. The study was approved by the Ethics Committee of the 
Medical School of the Universidade Federal de Pelotas, in the Opinion No. 
1,001,573. Data collection took place between April and June 2015, the setting 
periods were used participant observation and the field diary and after, there was the 
phenomenological interview. The information was interpreted by hermeneutical 
approach of Ricoeur, in which emerged two categories: "At first it was a shock": the 
becoming mother of a child/adolescent with Cerebral Palsy and be caring mother of a 
child/adolescent with cerebral palsy. From interpretation of the information it was 
possible to understand that becoming a mother of a child/adolescent with special 
needs is an experienced time with a lot of instability, because the woman dreams of 
having a child, however, did not expect to come different from the idealized, which 
requires the woman-mother a reorganization of their way of being in the world. 
Women-mothers experience the shock of the disclosure, to go gradually adapting 
and accepting the new situation. By becoming a mother of a child with special needs 
the woman makes the child the center of attention of her life about to see it on many 
occasions as part of her corporeality. Taking care of yourself becomes something 
linked to child/adolescent, many take care of them referring to the care of the beauty, 
for others the care of them is careful to health and other related not taking care of 
themselves unless at the time of the bath and even when they do, the child is 
together. Women-mothers mention have the support of the family (husband, older 
children, her mother and father's family of child) to assist in the care of child/ 
adolescent, but they don’t use that network for care of them. It is considered that the 
mother-woman needs to be taken care so that she can develop care for herself and 
care for her child with special needs. It is emphasized that nursing can help this 
mother-woman in the process of adaptation to the new situation and in child care, 
subsidizing strategies to facilitate care for themselves these women, enhancing the 
senses and the meanings they attach to their existence. 
 
Word-Keys: caring; mother; cerebral palsy; child with special needs; nursing. 
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1 Introdução 

 

Ao longo da história da humanidade podem-se observar constantes 

transformações sociais, culturais, políticas e econômicas que caracterizam o modo 

de viver de cada época, determinando o comportamento e a forma de se relacionar 

das pessoas deste período, mudanças estas que refletem também nas relações 

familiares. As conquistas alcançadas pela mulher no decorrer do tempo são frutos 

do rompimento de vários tabus impostos pela sociedade. No entanto, mesmo com 

tantas mudanças, o fator cultural está fortemente impregnado à questão materna, 

sendo a mulher considerada a responsável pelo cuidado aos filhos (SALSI; 

MARCON, 2008; ALVES; COSTA, 2014).  

 Nessa perspectiva, pode-se observar que os sentidos e os significados, 

assim como os papéis que o ser humano desempenha, encontram-se agregados à 

perspectiva social. A influência que a sociedade exerce na vida do indivíduo se dá 

porque ser-no-mundo1 implica em ser-com-os-outros (HEIDEGGER, 2005). Sob a 

ótica heideggeriana o ser humano é um ser simbólico, é um ser-no-mundo que sofre 

influências desse mundo (HEIDEGGER, 2005a, b). Sob esse prisma, acredita-se 

que a maneira como o indivíduo desempenha seus diferentes papéis encontra-se 

arraigada numa relação com o padrão de papel estipulado pela sociedade. Ou seja, 

a mulher assume o papel de mãe influenciada pelo “modelo” de maternidade 

preconizada por determinada sociedade (MILBRATH, 2013).    

Nessa conjuntura, Brazelton (1992) aponta que o desejo de ser mãe é algo 

influenciado socialmente, uma vez que se tende a cobrar da mulher a maternidade 

como uma sustentação da sua condição de mulher. Hrdy (2001) complementa este 

                                                           
1
 Ser-no-mundo: compreendido aqui na perspectiva de Heidegger (1981) apud Milbrath (2013, p. 18) 

“como as várias maneiras de existir do humano, ou seja, as múltiplas maneiras que o homem vive e 
pode viver”.  
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pensamento colocando que efetivar uma gestação dá o status da certeza da sua 

feminilidade e, em contraponto, uma denominação de anormalidade àquela mulher 

que se afasta deste modelo.  

A sociedade espera que a mulher torne-se mãe e algumas, por sua vez, 

também planejam ser mãe. Muitas vezes, inconscientemente, está respondendo aos 

anseios da questão sociocultural que lhe é imposto. Ser mãe é um sonho lapidado 

desde a infância, nas brincadeiras, quando a menina passa a imaginar-se grávida. 

Neste sentido, relacionado aos anseios socioculturais, quando a biológica gravidez 

acontece, a mulher inaugura sua condição de mulher. 

Segundo Zimmermann (2001), a gravidez representa para a mulher 

sentimentos de realização por ter se tornado verdadeiramente uma mulher, uma vez 

que a sociedade tende a valorizar, estimular e cobrar muito a fertilidade e a 

maternidade. Destarte, a fertilidade se associa intimamente à sua autoestima, 

quando esta tem a certeza de uma gravidez, obtém a prova para si e para a 

sociedade de sua feminilidade. 

Sendo assim, as crianças, principalmente, as meninas, vão sendo preparadas 

para constituírem família, dentro de um padrão estipulado pela sociedade, 

considerando a gestação como um acontecimento que faz parte do ser mulher 

(MILBRATH, 2008). Ou seja, a menina vai constituindo o papel que irá desenvolver 

ao tornar-se mãe.  

Espera-se que a mulher seja capaz de gerar um filho que corresponda aos 

“estereótipos” de bebê/criança naturalizados. No entanto, quando a criança não 

corresponde aos padrões impostos socialmente e passa a existir nesse mundo com 

necessidades especiais, os pais, principalmente a mãe, vivenciam uma ruptura do 

projeto de futuro que haviam idealizado. A mãe não projetara ter um filho com 

necessidades especiais. Ela desejava que seu filho viesse ao mundo sem nenhuma 

intercorrência (MILBRATH, 2013). 

Sob esta ótica pode-se observar que a sociedade, quando a mulher está 

grávida, espera que seu filho venha ao mundo conforme os padrões pré-

estabelecidos, ou seja, idealiza uma criança com perfeição física, padrões de beleza 

e inteligência. Nesta perspectiva, a mãe também projeta um filho com estas 

características, quando este nasce em uma condição especial, ou seja, com 

paralisia cerebral, a mãe passa por uma mudança profunda em que deve aceitar 
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esta condição e enfrentar a sociedade com o filho diferente do esperado/idealizado 

por ela e pela sociedade.  

 Nesta perspectiva, com o nascimento de um filho com necessidades 

especiais decorrentes da paralisia cerebral2, os pais precisam reorganizar sua forma 

de ser-no-mundo para que seja possível a adaptação à nova situação. Segundo 

Milbrath (2008, 2013) os pais além de se adaptarem ao novo filho, necessitam se 

adaptar também às condições existenciais da criança, ou seja, aos seus limites e 

possibilidades como ser humano. Essa adaptação irá influenciar diretamente na 

forma como a família irá cuidar da criança na condição de paralisia cerebral. 

Ao tratar do cuidado relacionado à criança/adolescente com paralisia cerebral, 

em uma perspectiva de gênero, é possível observar que, mesmo com estudos que 

ressaltam a participação da presença paterna no cuidado com o filho com 

necessidades especiais, ainda é notável a ausência do exercício da paternidade e a 

sobrecarga materna no que diz respeito ao cuidado, o que revela padrões sexistas 

que regem as relações familiares (COSTA, 2012).  

Nessa conjuntura, a mulher, ao tornar-se mãe de uma criança com 

necessidades especiais e tornar-se sua principal cuidadora, passa a vivenciar 

diferentes estressores presentes neste processo de ser mãe e de cuidar. A nova 

forma de ser e de estar no mundo faz com que a mulher seja a pessoa que mais 

adaptações faz em seu dia a dia para cuidar do filho com necessidades especiais 

(MATSUKURA et al., 2007; COSTA, 2012; MILBRATH, 2013).  Por vezes, essa 

mulher - mãe passa a viver com e pelo seu filho, abdicando de outros papéis que 

desempenhava no seu dia a dia (MILBRATH, 2013). 

De acordo com Gaiva, Neves e Siqueira (2009), o cuidado de uma pessoa 

com necessidades especiais pode impor o isolamento social à cuidadora principal, 

pois as atividades sociais passam a ser reduzidas e ou eliminadas em virtude das 

                                                           
2
 Na literatura, há inúmeras definições para a paralisia cerebral (PC). Em 1843, o ortopedista inglês 

William Little, fez os primeiros relatos de uma patologia afetando crianças, denominando-a de 
Síndrome de Little. Em 1897, Freud, considerou-a como consequência de uma desordem do cérebro, 
originando, então, a expressão paralisia cerebral. A partir de 1959, esta condição passou a ser 
denominada de encefalopatia crônica não progressiva da infância, decorrente de problemas 
anteriores à gestação, pré-natais, perinatais, pós-parto e pós-natais. Salienta-se que a paralisia 
cerebral não é uma doença, mas uma condição psicomotora especial de início precoce, decorrente 
de lesão do sistema nervoso central, ainda em fase de maturação. Inicialmente, a criança apresenta 
pequenas dificuldades na postura e movimento e, posteriormente, evolui para a espasticidade 
muscular, surgindo dificuldades no desenvolvimento de atividades simples, podendo ocorrer 
problemas como convulsões, dificuldades no aprendizado e fala (KALINOWSKI; OLIVEIRA; RIBEIRO, 
2008). 
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impossibilidades pela demanda do cuidado. Essa situação pode favorecer o 

esgotamento físico e mental da cuidadora. 

Sob essa ótica, Bocchi (2004) e Santos et al. (2010) ressaltam a sobrecarga 

na rotina da cuidadora, não lhe restando tempo suficiente para cuidar de si. Essas 

mulheres-mães demonstram relutância em pedir ou aceitar ajuda, pois representa 

um sinal de fracasso ou, até mesmo, a oportunidade de amenizar, por meio do 

cuidado excessivo, uma culpa inconsciente. 

As mães-cuidadoras3 participam da vida de seus filhos como um modo de ser 

na solicitude4, passando a trata-los como o centro da ação de suas vidas, tendo em 

vista a angústia que sentem por perceberem-se como um ser finito; essa angústia 

faz com que busquem proporcionar à criança o máximo de possibilidades 

existenciais, para atingirem o auge de sua autonomia (MILBRATH, 2013).  

Estudar sobre a mulher que é mãe de uma criança/adolescente com 

necessidades especiais permitiu-me refletir sobre o quanto falhamos em pontos 

básicos do nosso cuidado como enfermeiros, pois em minha prática profissional 

tenho observado empiricamente, que o foco do cuidado de enfermagem, na maioria 

das vezes, é a criança/adolescente com necessidades especiais, cabendo à 

cuidadora uma localização mais à margem dos acontecimentos e ainda lhes sendo 

efetuada cobrança em relação ao cuidado do filho.  

Em minha experiência profissional na área da saúde, durante 21 anos, na 

função de Técnica de Enfermagem, em um hospital de pequeno porte e minha 

experiência acadêmica no estágio curricular e extracurricular em enfermagem 

durante a graduação, ao trabalhar com crianças/adolescentes com necessidades 

especiais, passei a observar a família nos seus mais diversos aspectos. Instigava-

me enxergar aquilo que os olhos não veem. Na perspectiva da fenomenologia 

heideggeriana queria compreender o fenômeno existente por trás de uma 

manifestação. Várias questões me inquietavam e me chamavam a atenção, dentre 

estas, referente ao relacionamento criança/adolescente/cuidadora, representada 

pela figura da mãe. Percebia que essas mães dedicavam-se exclusivamente a seus 

                                                           
3
Mães-cuidadoras no texto refere-se à mãe biológica que cuida da criança/adolescente com 

necessidades especiais decorrentes da Paralisia Cerebral. 
4
Solicitude é designada por Heidegger (1981), cujas características principais são a consideração e a 

paciência, ou tolerância com o outro. No modo de ser da solicitude está ligado com seu ser em 
relação ao mundo de seu cuidado e, da mesma maneira, com seu autêntico ser em relação a si 
mesmo. 
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filhos durante o período de internação, e que algumas apresentavam déficit de 

autocuidado, esquecendo-se de si, no empenho de ajudarem no cuidado à criança.  

Estas percepções desencadearam-me inúmeros questionamentos, dentre 

eles, o de como é o cuidar de si para esta mulher-mãe5 de criança/adolescente com 

necessidades especiais que dedica seu tempo para cuidar do filho, qual é o seu 

momento, lazer, espiritualidade, estar com amigos, companheiro.  

Após o questionamento pessoal, realizou-se uma busca nas bases de dados 

objetivando desvelar a produção científica mundial que vem sendo publicada, 

referente ao ser mulher-mãe e cuidadora de uma criança/adolescente com 

necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral. Realizaram-se pesquisas 

nas seguintes bases de dados: Literatura Latino Americana em Ciências da Saúde 

(LILACS), Base de dados de Teses e Dissertações (BDTD), Base de Dados em 

Enfermagem (BDEnf), Scientific Electronic Library Online (SCIELO) e Publicações 

Médicas (PubMed), com limite de tempo nos últimos 10 anos (2005- 2014). 

Utilizaram-se como descritores: family, cerebral palsy e care, utilizando o descritor 

boleano and. Na base de dados LILACS, foram encontrados 32 estudos, dos quais 

foram selecionados seis que responderam ao objetivo da busca; na BDTD, 24 

pesquisas, destes, 22 Dissertações e duas Teses, sendo selecionadas 13 

Dissertações e uma Tese, totalizando 14 estudos. Na BDENF foram encontrados 

seis, sendo três com aderência à temática; na base de dados SCIELO, 14 estudos e 

selecionados dois trabalhos. Na PubMed, foram encontrados 238 estudos, dos 

quais  foram selecionados oito, que enquadravam-se no objetivo deste estudo.  

Nesta busca verificou-se que há poucos estudos publicados (32) no que diz 

respeito ao ser mulher-mãe de uma criança/adolescente com necessidades 

especiais decorrentes da paralisia cerebral, existindo uma lacuna no que tange ao 

cuidar de si. Observou-se, nos estudos, uma preocupação com a qualidade de vida 

da mãe, enquanto cuidadora do filho, destacando o nível de stress e a sobrecarga 

enfrentada por ela. E, ao mesmo tempo, há carência de uma rede de apoio para 

esta mãe que vive o dia a dia a cuidar do filho, bem como políticas públicas 

existentes sobre a temática. Este estudo pretende resgatar o sentido original do 

cuidado de si das mães cuidadoras de crianças com paralisia cerebral, buscando 

                                                           
5Mulher-mãe no texto refere-se à mulher, que é mãe biológica da criança/adolescente com Paralisia 

Cerebral. 
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uma aproximação e uma relação dialógica do profissional com o ser-no-mundo 

dessas mães. 

Frente à escassez de estudos que objetivem a questão do ser mulher-mãe de 

uma criança/adolescente com necessidades especiais decorrentes da paralisia 

cerebral, acredita-se ser imprescindível a necessidade de investigações nessa área, 

que possam contribuir na compreensão do complexo processo do cuidar de si da 

mulher-mãe.  

 

1.1 Justificativa 

 

 Estudos como este podem instigar o profissional de enfermagem a olhar de 

forma mais ampla, determinada e reflexiva o mundo que o cerca, a fim de 

compreender a dimensão do cuidado humano na sua multidimensionalidade.  

Acredita-se que tal atitude pode ser estimulada no profissional, convidando-o 

a vislumbrar a interação do cuidado junto à mãe, cuidadora de criança com 

necessidades especiais, englobando o cuidado do outro, mas especialmente o 

cuidar de si, enquanto mulher-mãe, tomando em conta a circularidade que envolve 

este duplo olhar.  

Ser um profissional crítico e reflexivo traduz-se na capacidade de analisar e 

refletir criativamente sobre as ações desenvolvidas na prática desse cuidado. 

Baggio, Monticelli e Erdmann (2009) fazem uma abordagem da complexidade e 

admitem que em qualquer contexto em que o cuidado se processe, o cuidador deve 

exercitar, sobretudo, antes de prestar o cuidado ao outro, o cuidado de si mesmo, na 

sua sistematicidade e totalidade, buscando a integração da dimensão física, mental 

e espiritual para alcançar uma harmonia relativa entre o cuidado de si e o cuidado do 

outro, cuidando e sentindo-se cuidado por si e pelo outro.  

Para Mayeroff (1971), o cuidado é um processo que envolve 

desenvolvimento, em que cuidar é ajudar a crescer e a se realizar. Waldow (2010) 

completa dizendo que Heidegger trouxe a noção do cuidado autêntico, que é 

entendido como o exercício do poder de ser, que necessita cuidado para cuidar de si 

mesmo. 

Na tentativa de que ações sejam implementadas com o olhar para estes seres 

humanos, desvelando seu ser-no-mundo, este estudo tem a finalidade de responder 
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a seguinte questão norteadora: Como a mulher-mãe de criança/adolescente com 

necessidades especiais decorrentes da Paralisia Cerebral vivencia o cuidar de 

si? 

Destarte, alicerçados em estudos realizados com a temática e em dados 

empíricos, pressupõe-se que: 

 O tornar-se mãe de uma criança/adolescente com necessidades especiais 

decorrentes da paralisia cerebral exige um contínuo processo de adaptação 

alicerçado às fases do desenvolvimento do filho. 

 Ao tornar-se mãe de uma criança/adolescente com necessidades especiais 

decorrentes da paralisia cerebral a mulher converte essa criança no centro de 

ação da sua vida. 

 O compreenderem-se como um ser finito, e, em consequência, vivenciar a 

possibilidade de deixar a criança sozinha, faz com que as mulheres-mães 

enfrentem uma sobrecarga para proporcionarem ao filho o máximo de 

possibilidades existenciais. 

 As mulheres mães de criança/adolescentes com necessidades especiais 

decorrentes da paralisia cerebral carecem de redes de apoio social.  

 As mulheres, ao vivenciarem a condição existencial do filho, colocam em 

segundo plano o cuidar de si. 

Neste contexto, com o intuito de buscar resposta à questão norteadora, 

lacuna da prática da pesquisadora enquanto profissional de saúde, baseando-se nos 

pressupostos e acreditando que este estudo possa contribuir para nortear os 

profissionais da saúde na intervenção para o cuidado d mãe de criança/adolescente 

com necessidades especiais no que tange ao cuidar de si – mulher-mãe apresenta-

se o objetivo desta pesquisa. 



 

 

 

 

 

 

 
 

2 Objetivos 

 

2.1 Objetivo Geral 

 

Compreender o cuidar de si da mulher-mãe de criança/adolescente com 

necessidades especiais decorrentes da Paralisia Cerebral.  

 

2.2  Objetivos Específicos 

 

Conhecer a vivência da mulher sobre tornar-se mãe de uma 

criança/adolescente com necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral. 

Desvelar o cotidiano da mulher-mãe de uma criança/adolescente com 

necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral.  

Identificar a rede de apoio utilizada pela mulher-mãe de criança/adolescente 

com necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral que auxilia no 

cuidado de si. 

 



 

 

 

 

 

 

 

3 Revisão de literatura 

 

Neste capítulo, reúnem-se subsídios para colaborar na interpretação das 

informações e sustentação da questão de pesquisa, respectivos pressupostos e 

objetivos deste estudo e obter uma melhor compreensão sobre o fenômeno a ser 

estudado. 

 Portanto, este capítulo contempla quatro subcapítulos:  

3.1 A construção histórica do tornar-se Mãe;  

3.2 Compreendendo a mulher durante seu período gestacional;  

3.3 Tornando-se mãe de uma criança com Paralisia Cerebral; 

3.4 Refletindo sobre as múltiplas faces do cuidado; 

3.4.1 Compreendendo o ser mulher-mãe frente ao cuidar do filho e ao 

cuidar de si; 

3.4.2 O cuidado de enfermagem à mulher, mãe de uma criança com 

necessidades especiais. 

 

3.1 A construção histórica do tornar-se Mãe 

 

 A história da maternidade no mundo e no Brasil passou por inúmeras etapas, 

relacionadas aos acontecimentos e valores de cada época. Nessa perspectiva, 

desde a pré-história até a atualidade vem acontecendo mudanças na maneira como 

a sociedade percebe o ser mãe, bem como, o que se espera de uma mulher ao 

tornar-se mãe.  

 Neste estudo, a abordagem parcial  da historicidade do papel da mulher ao 

tornar-se mãe, não visa, nesse momento, a discussão do instinto materno, mas sim, 
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apontar as mudanças que foram ocorrendo frente ao que a sociedade espera da 

mulher ao desempenhar o papel de mãe.    

No início da civilização, os seres humanos viviam de modo nômade, a caça e 

a coleta cotidiana de alimentos eram imprescindíveis à sobrevivência, cabia ao 

homem a tarefa de caçar e de defender o grupo de possíveis perigos, e à mulher, 

coletar outros alimentos da natureza, bem como o cuidado aos filhos (CARVALHO et 

al., 2008). 

 Para Algranti (1997), o papel da mulher como provedora de alimentos para a 

família e responsável pela organização doméstica aparece na história de todas as 

civilizações. Na colonização do Brasil, a mulher teve destaque no espaço do 

domicílio e em relação aos costumes domésticos, já que sua educação era voltada 

para as atividades que deveria desempenhar como esposa e mãe. 

 Segundo Áries (1987), na Idade Média, a vida girava em torno da sociedade e 

nela tudo era compartilhado e considerado de domínio público. Não havia o 

sentimento de família como se conhece hoje, pois o sentimento de sociabilidade era 

único. As crianças nasciam e eram criadas por amas-de-leite ou em instituições, 

distantes de sua família e depois de desmamadas tardiamente, eram entregues a 

outras famílias para que pudessem ser educadas.  

O mesmo autor afirma que durante os séculos XV e XVI ocorreram 

transformações na vida social e a prática de entrega de filhos e filhas para “amas-

de-leite” foi substituída pela de colocar os meninos em instituições educacionais. 

Essa mudança ocorreu devido ao reconhecimento de que a criança é diferente do 

adulto e possui suas particularidades, deixando aos poucos de ser vista como um 

“adulto em miniatura”. Com o surgimento da Escola, a criança deixa de conviver 

integralmente com os adultos e se torna aprendiz, colocando de lado os trabalhos 

antes realizados igualmente ao dos adultos. 

Entre os séculos XIV e XVIII, os índices de mortalidade infantil eram muito 

altos, a média de vida das crianças portuguesas girava em torno de 14 anos 

(PRIORI, 2006). Nesse período, a família não estava centrada no cuidado à prole. 

Segundo Gomes, Adorno (1990) e Priori (2006), a alta taxa de mortalidade infantil 

fez com que a igreja criasse para a criança a imagem de um “anjo”, que ao morrer 

retornava para o céu. 

A partir de 1760, passou-se a exaltar o cuidado materno como um valor, ao 

mesmo tempo natural e social, favorável à espécie e à sociedade, incentivando a 
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mulher a assumir diretamente os cuidados com a família. Neste período ocorreu um 

discurso econômico apoiado em estudos demográficos, que enfatizavam a 

importância do numerário populacional para um país e alertava quanto aos perigos e 

prejuízos decorrentes de um suposto declínio populacional em toda a Europa 

(BADINTER, 1985). Nessa conjuntura, iniciou-se a construção da nova imagem da 

maternidade, na qual a criança passa a ser compreendida como um ser que deve 

ser privilegiado pelo cuidado materno (CORREIA, 1998). . 

 Sob esta ótica, o amor materno não corresponde unicamente a um 

comportamento biológico, ele encontra-se agregado a uma vivencia inscrita a uma 

dinâmica sócia histórica (CORREIA, 1998). Assim, ressalta-se que tornar-se mãe 

deriva não somente de uma ação inata, mas também da história materna, das 

relações interpessoais na família e na sociedade, em que inclui a absorção dos 

valores e as práticas de sua própria cultura (BOWBLY, 2002). O amor materno, ou o 

cuidado materno, portanto, pode não ser inato e sim, um sentimento 

construído/adquirido na convivência entre mãe e filho, no cuidado prestado pela 

mulher-mãe ao pequeno ser (BADINTER, 1985). 

 Para Neves (2007), a perspectiva da mulher, como provedora dos cuidados à 

família, está socioculturalmente determinado, sendo assim, quando se torna mãe, 

assume o papel de cuidadora principal das crianças, dedicando-se integralmente ao 

cuidado como um legado. Esses legados reforçam que o papel da mulher para 

cuidar é uma construção social ideologicamente determinada, o que se constitui em 

uma obrigação moral. Nesse sentido, para as mulheres é delegada a 

responsabilidade do cuidado como uma obrigação moral socioculturalmente 

construída. Os legados são da tradição, dedicação, abnegação, educação e 

socialização familiar e solidariedade feminina, aliados à obrigação moral que são 

transmitidos culturalmente para as meninas da família. Já o legado da dedicação, 

implica numa exclusividade da mãe para o desenvolvimento do papel de cuidadora 

dos filhos, em particular daqueles com necessidades especiais de saúde (NEVES; 

CABRAL, 2008).   

O tornar-se mãe é um processo longo, em que a mulher vai aprendendo seu 

novo papel de ser mãe. Esse novo papel, portanto, pode ser compreendido como o 

comportamento esperado pela sociedade quando um indivíduo passa a ocupar 

determinada função (ANDREWS, 2001; WERNET, 2007; MILBRATH, 2008).   
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Os valores, as crenças, as normas que regem parte do cotidiano do ser 

família são considerados responsáveis pelas atitudes, ações, pela forma de cuidar, 

pelas atribuições impregnadas nos papéis a serem desenvolvidos, por cada ser que 

compõem o universo familiar (TEIXEIRA et.al., 2006; MILBRATH, 2008). 

Sob este prisma, a mulher com a necessidade da transição do papel de não 

mãe para mãe começa a procurar por um modelo que possa seguir, e busca na sua 

própria figura materna o ideal do papel a ser alcançado (NUWAGID, 2001).  Marcon 

et al., (2007), reafirmam que a sociedade estabelece culturalmente uma divisão de 

papéis, e como a mãe geralmente é a que está mais próxima do filho, lhe é 

estabelecida a função de cuidadora, educadora e socializadora, enquanto ao pai é 

determinado o sustento financeiro. 

Em virtude das mudanças/lutas da mulher, em muitas famílias, além de 

cuidadora educadora e socializadora, ela trabalha fora e auxilia no sustento familiar. 

Este fato causa uma sobrecarga, pois além do trabalho fora, ela continua a 

responsável pelos cuidados do (s) filhos e da organização e administração da casa.  

Assumir então, o papel de ser mãe é considerado um dos eventos de maior 

magnitude na vida da mulher, pois, ela é apresentada a uma nova vida que não 

pode retroceder (WERNET, 2007). Uma vez mãe, não há como deixar de sê-lo. A 

maternidade é um papel que não pode ser desfeito. A mulher pode se tornar ex-

esposa, ex-trabalhadora, ex-estudante, no entanto, não há como se tornar ex-mãe e 

ex-mulher (MILBRATH, 2013).  

A complexidade concernente à assumpção do papel de tornar-se mãe, 

reveste-se de nuances de maiores proporções quando essa mulher além de tornar-

se mãe, torna-se mãe de uma criança com necessidades especiais. Milbrath (2013), 

ao refletir sobre o papel assumido pela mulher ao tornar-se mãe de uma criança com 

paralisia cerebral, refere que essas mães, praticamente, passaram a viver por e 

pelos seus filhos com necessidades especiais, abrindo mão da própria vida em 

detrimento da vida do filho. 

Desta forma, baseando-se nos vários estudos já citados observa-se que 

muitas mulheres ao tornarem-se mães de uma criança com necessidades especiais 

colocam em segundo plano todos os papéis, inclusive, o de ser mulher para assumir 

quase que exclusivamente o papel de ser mãe de uma criança com necessidades 

especiais decorrentes da paralisia cerebral. 
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3.2 Compreendendo a mulher durante seu período gestacional  

 

A maternidade, de acordo com Maldonado e Dickstein (2010), constitui um 

momento existencial importante no ciclo vital feminino, que pode possibilitar à 

mulher a oportunidade de atingir novos níveis de integração e desenvolvimento da 

personalidade. O período da gravidez é único na vida das futuras mães. Se este 

período vai ser bom ou ruim, depende do quanto esta gravidez é desejada e 

importante para a gestante, do tempo que ela esperou para ter esse bebê, e se ele é 

fruto de um relacionamento estável. Vários são os fatores que devem ser levados 

em conta no momento em que se descobre e/ou planeja uma gravidez. 

Durante a gestação acontecem mudanças na vida da mulher. Uma delas é a 

de deixar de ser filha para tornar-se mãe, o que implica em uma volta à infância em 

que a vontade de ser mãe manifesta-se, a partir das brincadeiras com bonecas 

(LEVANDOWSKI; PICCININI; LOPES, 2003). Ser mãe é um sonho que vem sendo 

lapidado desde a infância; quando a gravidez ocorre, deixa de ser parte das 

brincadeiras infantis e passa a ser algo concreto (MALDONADO; DICKSTEIN, 2010). 

O nascimento de um filho vai ocupar um lugar entre os sonhos perdidos da 

mãe, na medida em que aquilo que esta deseja no decurso da gravidez é antes de 

tudo a recompensa ou a repetição de sua própria infância. A imagem fantasmática 

do filho se sobrepõe à imagem real do mesmo. O filho sonhado nasce com a missão 

de fazer diferente o que na história da mãe foi julgado deficiente, ou de prolongar 

aquilo a que ela teve que renunciar. Para a mãe, o filho traz a oportunidade de ter 

um futuro diferente do que já havia sido programado na sua própria infância. Ao 

mesmo tempo, mostra que, como na infância da mãe, são os pais que definem se 

essa infância vai ser boa ou não (MANNONI, 1988).  

Para Salim, Araújo e Gualda (2010), o parto é o momento de transição mais 

desejado e, ao mesmo tempo, mais temido pelas gestantes. O processo do parto é 

vivido com muita ansiedade. Vem representado de várias formas no imaginário da 

mulher, por esta razão cabe à equipe acolher e dar o apoio necessário para que a 

mulher consiga superar as dificuldades, como ansiedade e medo, que podem surgir 

neste momento.  

O parto é considerado um momento importante do processo de transição para 

a maternidade, por inúmeras razões. Em primeiro lugar, é quando a mãe e o bebê 
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vão, finalmente, se encontrar frente a frente (LEBOVICI, 1987, MALDONADO; 

DICKSTEIN, 2010). Para a mulher, é a hora de se deparar com o bebê real, que 

gestou por nove meses, e que provavelmente será diferente do tão sonhado bebê 

imaginário, idealizado durante a gestação (RAPHAEL-LEFF, 1997).  

No parto, a mulher depara-se com um produto seu, do seu corpo, que 

mostrará para o mundo sua capacidade ou incapacidade feminina de gerar uma 

criança, dentro dos padrões da sociedade a qual ela pertence. É hora, portanto, de 

pôr à prova sua competência feminina de gerar, sua competência materna de cuidar 

(LOPES et al., 2005).  

Além disso, o nascimento de um filho, principalmente do primeiro, inaugura 

definitiva e concretamente a maternidade, e esse fato vem acompanhado de todo o 

status e pressão social do papel de mãe. A mulher se vê obrigada a abandonar seu 

papel de filha e assumir o de mãe (BRAZELTON; CRAMER, 1992; KLAUS; 

KENNELL, 1993). Mas o parto também dá à mulher a oportunidade de reviver seu 

próprio nascimento e de renascer como mulher, além de nascer como mãe 

(MALDONADO; DICKSTEIN; NAHOUM, 1996; BIRKSTED-BREEN, 2000; 

MALDONADO; DIKSTEIN, 2010). 

A base do desenvolvimento da maternidade com maior ou menor sucesso 

está inserida no contexto das experiências vividas pela mulher ainda na infância e, 

especialmente, de sua identificação com a figura materna. São as primitivas 

identificações com a figura materna, os conflitos vivenciados e as soluções surgidas, 

diante destes conflitos, que determinarão o gozo ou o fracasso da maternidade 

(MEIRA, 1999; COSTA, KATZ, 1992; MALDONADO, DICKSTEIN, 2010). 

O ser humano cria em seu dia a dia projeções do futuro que pretende 

contemplar; destarte, a mulher que vive a gestação passa a imaginar como seu filho 

vai ser, com quem irá se parecer, qual a cor dos olhos, qual a primeira palavra que 

irá pronunciar, bem como quem dará o primeiro banho, neste imaginário ela não 

cogita a possibilidade de ter um filho com necessidades especiais. O perceber-se 

mãe de uma criança diferente do bebê imaginado durante a gestação faz com que 

essa mulher, num primeiro momento, vivencie um processo de luto pela perda do 

filho imaginário (MILBRATH, 2008; 2013).  

Quando um filho nasce com necessidades especiais, aumenta 

consideravelmente a responsabilidade da família com ênfase na mulher, 
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modificando seus projetos de vida, interferindo no cuidar de si, pois o cuidado 

dispensado a este dificulta o viver outros momentos (WELTER et al., 2008).  

Com base na literatura, pode-se observar que a gravidez acontece 

inconscientemente mesmo antes da concepção biológica. Quando a gravidez 

biológica acontece, a mulher se depara com muitos sentimentos, é um processo 

vivenciado com muita sensibilidade, projetos e sonhos. A futura mãe imagina como 

será seu filho, mas nunca imagina um filho com necessidades especiais, mas, se 

isso acontece, modifica toda a estrutura familiar e passa a dedicar sua vida 

incondicionalmente ao filho, como se fosse parte de si. 

 

3.3 Tornando-se mãe de uma criança com Paralisia Cerebral  

 

Um dos momentos mais marcantes para as mães de filhos com necessidades 

especiais é a revelação do diagnóstico, o qual não pode ficar restrito apenas a uma 

fala informativa, indiferente, de quem fala em relação a quem escuta. Esta fala 

precisa ser feita a partir de uma compreensão global da família e das dificuldades 

intrínsecas a esse momento (MILBRATH et al., 2009).  

As reações à dor serão inevitáveis. O acolhimento, o apoio e uma orientação 

clara constituem parte fundamental. É preciso, então, mostrar quais são as 

alternativas e possibilidades de ajuda à criança e à família, para que a mãe não se 

coloque como responsável maior pelo cuidado desse filho especial e possa perceber 

que a condição deste independe do seu querer ou da sua responsabilização. Muitas 

vezes, este anunciado suscita sentimentos de desespero, desesperança e 

inconformismo, pois as expectativas geradas durante a gestação são inúmeras de 

se ter um filho que corresponda aos padrões de normalidade e para muitos pais, 

esta notícia é tida como uma perda (ARAÚJO; DUARTE, 2012). 

Diante de um diagnóstico de Paralisia Cerebral, a família tende a se 

desorganizar em um primeiro momento, alterando sua rotina e dinâmica habitual, 

necessitando lançar mão e buscar as estruturas disponíveis para se reorganizar, 

satisfazendo suas necessidades e readquirindo o equilíbrio (COSTA, 2002; 

GONDIM; CARVALHO, 2012). 

Segundo Milbrath et al., (2009), os pais, ao serem informados sobre o 

nascimento de uma criança com uma síndrome ou um possível atraso no 
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desenvolvimento que pode desenvolver necessidades especiais, enfrentam períodos 

difíceis, especialmente no que diz respeito às interações com os seus filhos, devido 

a fatores emocionais. 

A chegada de uma criança que não é o bebê imaginado pode alterar o 

equilíbrio familiar, afetando todos os membros da família, principalmente a mãe, pois 

vários sentimentos são despertados, visto que ocorre a morte do bebê imaginado 

para gradualmente ocorrer a aceitação/adaptação ao filho real. 

A família, em especial a mãe, ao receber o diagnóstico da paralisia cerebral 

de seu filho, mas, principalmente, ao compreender o que significa ter paralisia 

cerebral vivencia um processo de luto, pela morte do filho imaginado. Nessa 

conjuntura, pode-se fazer uma aproximação entre o processo vivenciado pela mãe 

frente ao nascimento de um filho com necessidades especiais e o processo de luto 

(LEVORLINO, 2005; MILBRATH, 2008).  

O processo de morte do filho sonhado define-se em cinto estágios: 1º 

negação e isolamento; 2º raiva; 3º barganha; 4º depressão; 5º aceitação e 

funcionam como mecanismos de defesa para enfrentar um processo desconhecido, 

em que os conflitos de ordem emocional, material, psicológica, familiar, social, 

espiritual, entre outros, surgem de forma acentuada (LEVORLINO, 2005; KÜBLER-

ROSS, 2008).  

Segundo os mesmos autores, as fases do luto são assim descritas: 

A negação ou isolamento é a fase em que após a notícia do diagnóstico do 

filho, a mãe tende a não aceitar, e, em muitos casos, inicia-se uma peregrinação por 

clínicas e médicos diversificados a fim de que alguém negue o diagnóstico, ao 

mesmo tempo, procura não mostrar o filho às pessoas que desejam conhece-lo. 

Na fase da raiva, a mãe vai se deparando com a realidade e vê que realmente 

o filho tem necessidades especiais, é um período de revolta com os médicos, 

enfermeiros e até com Deus, e se pergunta o porquê de ter acontecido isso com ela.  

Na barganha, a mãe se remete geralmente a Deus ou a outras entidades 

espirituais, fazendo pactos com ele, promessas mantidas em segredo, acreditando 

que estes poderão curar o filho. 

A depressão é o momento em que a mãe vê que realmente não tem como 

negar a condição da criança e que a barganha não deu resultado. Esta entra num 

período de silêncio interior, fechado. 
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Por último vem a aceitação, que ocorre quando a mãe se mostra capaz de 

entender a condição da criança com todas as suas consequências. Nesta situação, 

geralmente, a mãe está cansada, mas é uma fase em que encontra certa 

tranquilidade para lidar com a situação. 

Independente da gravidade do caso de necessidades especiais, a mãe sente 

necessidade de buscar uma explicação para o acontecido. Vencida a fase de 

impacto inicial, resta buscar o equilíbrio emocional que permita a criação deste filho 

inesperado e deparar-se com a questão da condição da criança. 

Para Levorlino (2005) e Milbrath (2008), as fases do luto não ocorrem 

necessariamente em todas as mães e de uma forma tão definida e sequencial. As 

consequências de cada período podem ser sutis e restritas ao âmbito familiar ou 

expostas, sem restrições, na presença de elementos externos à família.   

A experiência de ter um filho com paralisia cerebral e que desenvolve 

necessidades especiais, altera a estrutura familiar, os sonhos, os projetos futuros e 

toda a perspectiva futura deve ser repensada a fim de absorver a nova situação. A 

desconstrução de um modelo de pensamento pré-estabelecido e a reformulação de 

novos conceitos e novos papéis serão necessários frente ao novo cenário que é a 

perda do filho sonhado e a aceitação do filho nesta condição especial (SANTANA, 

2010). 

Como a condição existencial da criança não é algo esperado e nem desejado, 

a mãe se vê perante uma série de obstáculos a serem enfrentados. Além disso, 

depara-se com o preconceito da família, da sociedade e, até mesmo, o seu, 

inconsciente, visto que a imagem socialmente instituída acerca do ser humano que 

vive com necessidades especiais é de incapacidade, de dependência, de sofrimento, 

de trabalho, de culpa e de dor (BATISTA; FRANÇA, 2007), pois a sociedade é 

regida por uma normatividade que cria padrões que devem ser seguidos (padrão de 

corpo, de postura) e passa a marginalizar aqueles que não correspondem a esta 

norma (MILBRATH, 2013). Isso ocorre porque, segundo Canguilhem (2006), uma 

norma tira o sentido à existência daquilo que não corresponde a ela. 

Em seu livro: O normal e o patológico, Canguilhem (2000) estabelece uma 

relação entre a norma, o corpo, a saúde e o sujeito. Assim, o que caracteriza a 

especificidade da norma, relacionado ao fenômeno vital, é a flexibilidade da vida.  

 Nessa perspectiva, a mulher-mãe ao ter um filho com necessidades 

especiais passa a enfrentar a perda do filho sonhado, o enfrentamento do 
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preconceito social, familiar e, por vezes, do auto preconceito, uma culpabilização em 

relação à sua capacidade de mulher de gerar um bebê dentro do padrão de 

normalidade e a cobrança dos profissionais da saúde, da sociedade, da família em 

dedicar-se integralmente a esta criança com necessidades especiais. (MOURA; 

ARAÚJO, 2004, BATISTA; FRANÇA, 2007, NEVES; CABRAL, 2008, DANTAS, 

2009). 

E, a partir do momento da notícia da paralisia cerebral, independente se foi 

asfixia pré, peri ou pós natal, uma nova realidade deve ser assimilada e uma série 

de adaptações de ordem emocional, estrutural e financeira se fazem necessárias. 

Para Barbosa et al., (2008), as cuidadoras, embora não experimentem a opressão 

do corpo, vivenciam o universo da deficiência de outra forma, tendo que abrir mão 

de sua vida pessoal e social para se dedicar ao cuidado de outrem. 

Nessa perspectiva, as mães, muitas vezes, saem do hospital levando nos 

braços sua criança com necessidades de cuidados complexos, e carregam sobre os 

ombros novas tarefas que irão desencadear grande mudança de hábitos pessoais e 

familiares. Apesar de levarem dessa vivência uma série de conhecimentos e 

experiências, carregam ainda muitas dúvidas e receios quanto à sua competência 

para lidar com a situação (ALMEIDA et al., 2006; SILVA et al., 2015). 

As mesmas autoras identificam, também, o sentimento de medo, tanto em 

decorrência do não saber fazer (realizar) o cuidado, como também o receio em 

prestar este cuidado percebido como difícil.  O ser mãe, nestes casos, envolve uma 

postura de abnegação, uma necessidade de dedicação plena e constante, deixando 

para segundo plano a preocupação com relação a si mesma e ao sofrimento 

experimentado por essas mães em função de sua relação com a criança. 

As mães se encontram em uma rotina de cuidados durante longos períodos, 

marcados eminentemente pela dedicação exclusiva aos seus filhos. Elas são quem 

assumem sozinhas a rotina dos retornos ambulatoriais, internações, cuidados, 

horário dos remédios e intercorrências (COSTA, 2002; FURLAN; FERRIANI; 

GOMES, 2003). 

As pesquisas mostram que as mães referem alterações muito significativas 

em suas vidas, em todos os sentidos, e o processo de reestruturação da família 

depende, em grande parte, de como os pais entendem o diagnóstico (PETEAN; 

MURATA, 2000; RIBEIRO et al., 2011). Tais mudanças se refletem no mundo do 

trabalho, que muitas são obrigadas a deixar, juntamente com os anseios e sonhos 
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individuais (COSTA, 2002; FURLAN; FERRIANI; GOMES, 2003; RESTA; BUDÓ, 

2004), em função da concentração de todas as energias e esforços em direção a um 

objetivo único que é cuidar do filho com necessidades especiais. 

As mães de crianças com necessidades especiais mostram-se impregnadas 

de experiências e sensações, tempestades de incerteza e de dúvidas, 

caracterizadas pelo medo do desconhecido na fase inicial, passando pelo receio da 

morte presente ao longo de quase toda a trajetória, e o sentimento de vitória e 

fortalecimento ao suplantarem os tantos obstáculos apresentados ao cuidarem de 

seus filhos especiais (ALMEIDA et al., 2006). 

Segundo Mannoni (1988), a mãe luta com todas as forças contra a indiferença 

social, luta pela dignidade e pela saúde do filho. Além de cuidar de toda família vai à 

busca de conhecimento para melhorar a qualidade de vida e aprender os cuidados 

diferenciados que uma criança com necessidades especiais precisa. 

Milbrath (2013), diz que a mãe teme a própria morte. Esta angústia gera a 

necessidade de buscar proporcionar ao filho o máximo de possibilidades 

existenciais. Em seu estudo, identificou que as crianças/adolescentes, por vezes, 

dizem sentirem-se cansadas pela sobrecarga de afazeres, para além dos cuidados 

rotineiros, tais como fisioterapia, fonoaudiologia, escola, equoterapia, hidroterapia, 

aula de reforço, atividades recreativas, dentre outras. No entanto, estas tarefas têm 

o intuito de criar condições para que os filhos alcancem seus projetos de futuro, e 

possibilidades existenciais capazes de proporcionar-lhes o maior grau de autonomia 

e independência. Para Whittingham (2011), este temor à própria morte, a 

preocupação de como será o futuro do filho sem a sua presença, faz com que a mãe 

da criança com necessidades especiais tenha sintomas de ansiedade e depressão. 

A família, diante do processo de adaptação, muitas vezes, precisa repensar a 

sua estrutura e forma organizacional enquanto grupo, porque o cuidado com a 

criança que vive com necessidades especiais exige presença constante de um 

cuidador, geralmente representado pela mãe. Entretanto, mesmo considerando-se 

que a mulher-mãe é a cuidadora, ela necessita da rede de apoio social, para 

conseguir respostas adaptativas que não sejam ineficientes, ao vivenciar este 

processo (MILBRATH et al., 2008). 

Destarte, as demandas de cuidados são intensas e se constituem em 

desafios realizados pelo cuidador familiar, em especial a mãe. Assim, as 

crianças/adolescentes com necessidades especiais, representam uma nova clientela 
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pela complexidade dos cuidados, singularidade e fragilidade clínica. Para seus 

cuidadores, elas criam maiores demandas de cuidados em termos de constância, 

vigilância e intensidade (NEVES; CABRAL, 2008). 

Ao tornar-se mãe de uma criança com paralisia cerebral e que desenvolveu 

necessidades especiais, a mulher-mãe e cuidadora passa por profundas mudanças 

que exigem uma constante adaptação no dia a dia relacionado às necessidades do 

cuidado dispensado a criança/adolescente. Os sonhos, os projetos de futuro são 

interrompidos, pois o bebê sonhado/idealizado não nasceu. A chegada de um bebê 

diferente faz com que a mãe passe por um processo de profunda adaptação que vai 

desde o choque do desconhecido até a aceitação do novo ser. 

 

3.4 Refletindo sobre as múltiplas faces do cuidado 

 

A palavra cuidado advém do latim, cura, que em sua forma mais antiga se 

escrevia coera, sendo utilizada como sinônimo de amor e de amizade. Outra 

derivação provém de cogitare-cogitatus com o mesmo sentido de cura, cogitar, 

pensar, colocar atenção, mostrar interesse, revelando uma atitude de desvelo e 

preocupação (HEIDEGGER, 2005). Portanto, o cuidado, na concepção do filósofo, 

significa desvelo, solicitude, diligência, zelo, atenção.  

Durante milhares de anos, os cuidados não pertenciam a um ofício e nem a 

uma profissão, diziam respeito a qualquer pessoa que ajudava o outro a garantir o 

que lhe era necessário para continuar a sua vida; quando esta surge, há a exigência 

de cuidados, essenciais para que a vida possa permanecer, pois, cuidar é um ato de 

vida, que tem como finalidade permitir a vida continuar, desenvolver-se (COLLIÈRE, 

1999). 

Discorrer sobre o cuidado em sua multidimensionalidade remete a refletir 

sobre o ato de cuidar e de ser cuidado, quem cuida e porque cuida, visto que o ato 

de cuidar tem diversos e complexos significados. Na concepção de Collière (1999), 

cuidar é manter a vida garantindo a satisfação de um conjunto de necessidades 

indispensáveis a ela, mas que são diversificadas na sua manifestação. Outros 

autores, como Waldow e Boff, dizem que o cuidado é desvelo, responsabilidade, 

atenção e cautela, conceitos que são atribuídos ao cuidado humano, representam 
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atitude de ocupação, de envolvimento afetivo com o outro (WALDOW, 2010; BOFF, 

2014).  

Boff (2014) afirma que cuidar das coisas implica em ter intimidade, senti-las, 

acolhê-las, respeitá-las, dar lhes sossego e repouso. Cuidar é entrar em sintonia 

com, auscultar lhes o ritmo e afinar-se com ele. Tudo começa com o sentimento. É o 

sentimento que nos faz sensíveis ao que está à nossa volta, que nos faz gostar ou 

desgostar. É o sentimento que nos une às coisas e nos envolve com as pessoas. É 

o sentimento que produz encantamento. 

Waldow (2010), diz que ser, é cuidar, e esses termos significam várias 

maneiras de estar-no-mundo, compreendendo diferentes maneiras de cuidar. É por 

meio do cuidado que o homem consegue perceber a existência do outro, e é o outro 

que dá o sentido ao Eu. Cuidar é uma atitude de consideração, de conhecimento, de 

amor, de solidariedade e de preocupação para com o outro (WALDOW; 

FENSTERSEIFER, 2011). 

Destarte, o cuidado é mais do que um ato e uma atitude, é totalidade das 

estruturas ontológicas, compreende todas as totalidades da existência, extrapola a 

vertente teórica ou prática e considera o seu ser, o sentido da realidade 

(HEIDEGGER, 2005). O cuidado entra na natureza e na constituição do ser humano. 

O modo-de-ser cuidado revela, de maneira concreta, como é o ser humano (BOFF, 

2014). Assim, pode-se dizer que é inerente ao ser humano sua necessidade de ser 

cuidado e de cuidar.  

 Existir é cuidar de ser. É exercer o poder de ser-si-mesmo, em qualquer 

situação do cotidiano. O ser-no-mundo que é essencialmente cuidado – cuidado-de-

si-mesmo e cuidado-de-ser-com-outros. No modo da coexistência, a forma como o 

ser se preocupa com o outro é tratada por solicitude (HEIDEGGER, 2006). 

 Baseado na filosofia heideggeriana torna-se fundamental uma reflexão do que 

é este ser-no-mundo e o cuidado, pois para Heidegger (1997), estar lançado ao 

mundo é estar em jogo, arriscando, tendo limitações, errando e acertando, 

precisando de cuidado, de ser cuidado para cuidar do outro.  Neste mesmo enfoque, 

o autor fala do cuidado autêntico6, que une realidade e possibilidade que configuram 

comportamentos e atitudes do homem.  

                                                           
6
Autêntico relacionado ao cuidado é dar sentido à existência, é uma atitude.  Atitude autêntica ocorre 

quando o ser assume sua condição humana (MOTTA, 2004). O ser compreende sua condição de 
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 O cuidado é uma relação entre seres humanos e não uma relação entre 

sujeito-objeto, onde o cuidar está relacionado aos sentimentos de amor, respeito, 

esperança e responsabilidade, onde o cuidar do corpo não se estabelece sem um 

envolvimento afetivo. O cuidado não deve ser uma relação de domínio sobre, mas 

sim de convivência, não se resumindo a uma pura intervenção, mas a uma interação 

e comunhão (BOFF, 2014).  

 Sob esse paradigma, Roselló (2009), traz o cuidado como uma forma de 

auxiliar o outro no alcance de sua autonomia, permitindo ao outro a escolha dos 

caminhos que deseja seguir, respeitando sua liberdade para decidir seu caminho e o 

ritmo de seus passos. Assim, cuidar é colocar-se ao lado auxiliando na trajetória a 

ser percorrida, velar por sua autonomia, por sua independência.  

 Cuidar de alguém é ser essência, exalando amor, carinho, compreensão, é 

ser sentido à vida de alguém, favorecendo autonomia e empoderamento do ser 

cuidado, ultrapassando o cuidado do corpo, é ir além da relação cuidador/cuidado. 

Pesquisas como de Milbrath (2008); Oliveira et al. (2008); Milbrath (2013); 

Fernández-Alcántara et al. (2013) tem demonstrado que é nesse sentido/perspectiva 

de cuidar que as mulheres–mães de crianças com necessidades especiais têm 

cuidado dos seus filhos, com um cuidado zeloso, carinhoso, de doação total, na 

intenção de auxiliar o filho na busca da autonomia, tomando conta, dando sentido à 

existência deste ser. Mas há necessidade de que esta mãe também seja cuidada 

para cuidar de si. 

3.4.1 Compreendendo o ser mulher-mãe frente ao cuidar do filho e ao cuidar de 

si  

 

Em virtude das demandas do cuidado que uma criança/adolescente com 

paralisia cerebral necessita principalmente as sociais, e por adotarem o cuidado 

solícito, estas mães colocam os filhos como centro de atenção de suas vidas, 

dedicando a vida a seu cuidado, deixando para segundo plano o cuidar de si, 

fazendo-se corresponsável pelo itinerário existencial do ser cuidado. Esta doação é 

intensa, ao ponto de, muitas vezes, a mãe fazer parte da vida da criança de forma 

tão intensa que chega a ser percebida como parte da corporeidade da criança 

                                                                                                                                                                                     
finitude e de exposição às facticidades existenciais e consegue enfrentar essa vulnerabilidade que lhe 
confere a condição de ser humano. 
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(MILBRATH, 2013). Cuidar de alguém por instantes, não é cuidá-lo, pois o cuidado 

solícito demanda tempo, demanda fidelidade no tempo (ROSELLÓ, 2009). 

Para Coelho Júnior (2003), a percepção da mãe como parte da corporeidade 

do filho denomina-se intercorporeidade, que destaca o “eu” e o “outro” como partes 

constituintes da mesma corporeidade. Sendo assim, a corporeidade constitui 

aspectos relacional, social, cultural e histórico, representando um complexo de 

vivências e interações.  

Com base no pensamento heideggeriano, a mãe foi lançada em um mundo 

diante de muitas condições, dentre elas, viver junto ao filho com Paralisia Cerebral; 

num mundo que não é formado de espaços topográficos delimitados, mas de muitas 

situações inesperadas que constituem uma vida, em que a presença 

existencialmente se caracteriza pelo poder-ser. O ser-no-mundo acontece envolto 

por circunstâncias compartilhadas com o filho no dia a dia. A presença materna se 

volta para o filho por meio do cuidado. Este cuidado é realizado pela mãe e vem à 

tona pela alternância entre os modos de preocupação e ocupação, apesar da própria 

presença conduzi-lo como um modo único de cuidar (FROTA; OLIVEIRA, 2004). 

A mãe cuidadora de uma criança/adolescente com Paralisia Cerebral, muitas 

vezes se anula enquanto pessoa/mulher e exprime exclusivamente em sua 

personalidade características desta nova e inflexível função – ser mãe, e, restringe-

se ao processo de cuidar, transitando entre a família e o ambiente terapêutico. Logo, 

este cenário reduzido de interações interpessoais, configura-se como um fator 

limitante para o desenvolvimento destas mães, que, posteriormente, pode se 

configurar em um profundo sentimento de frustração (FROTA; OLIVEIRA, 2004; 

DESSEM, 2005; PRUDENTE, 2010). 

Estudo de Neves e Cabral (2008), com o objetivo de analisar as implicações 

das demandas das mães cuidadoras de crianças com necessidades especiais, 

mostrou que a forma como as mulheres enfrentam a situação está diretamente 

relacionada ao seu contexto social e cultural. Estas passam por várias abordagens, 

como a de fuga, de ativo, de confronto, de ansiedade e buscam diferentes modos de 

lidar com a situação, tentando torná-la menos estressante e menos prejudicial ao 

seu bem-estar. 

No dia a dia dessas mulheres-mães, sentimentos e cuidados mais simples, 

como olhar, segurar no colo, alimentar, podem ser geradores de dificuldade, tanto 

por dificuldade da criança, como pela confusão emocional vivenciada por ela, 
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assumindo total responsabilidade pelos cuidados do filho, por se considerarem suas 

imprescindíveis defensoras (SILVA et al., 2010). O cuidado oferecido aos filhos é um 

ato complexo, que resulta de fatores como cultura, crenças e vivências da mãe, e 

estes poderão interferir no cuidado (MILBRATH et al., 2009). 

As mães, ao receberem a missão de cuidar de uma criança/adolescente com 

uma condição especial, acabam abdicando de outros papéis que desempenhavam 

para cuidar da criança, deixando de trabalhar, estudar, para serem apenas mães, 

em que o cuidado se mistura entre a preocupação, renúncia, mas, sobretudo, de 

devotamento compensado pelos ganhos neurológicos decorrentes do 

desenvolvimento do filho. O mesmo autor afirma que as mães assumem o cuidado 

com a criança/adolescente adotando uma visão crítica de que estão realizando o 

cuidado de si mesmas, e, assim cuidar do filho de maneira significativa (SILVA et al., 

2010).   

Expectativas culturais como de gênero, relações familiares, trabalho 

doméstico e criação dos filhos que permeiam as sociedades fazem com que as 

mulheres-mães se entreguem ao cuidado dos filhos, mesmo que essa abnegação se 

materialize na forma de sacrifício voluntário. A mãe-cuidadora, muitas vezes, supera 

os próprios limites, em benefício do bem estar da criança, bem como de toda a 

família. Entretanto, quando sobrecarregadas, estressadas ou desgastadas, as mães-

cuidadoras podem apresentar problemas de saúde, como cansaço, irritabilidade e 

impotência (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007), o que as leva ao isolamento social, 

ao desenvolvimento de estresse profundo, depressão e a uma redução na qualidade 

de vida (MIURA; PETEAN, 2012), por isso, há a necessidade de que os profissionais 

de saúde possam voltar o olhar para esta mãe, a fim de estimular o complexo 

processo do cuidar de si, enquanto mulher. 

Pedroso (2000), afirma que o cuidar de si, é fazer o próprio conhecimento das 

inquietações, das preocupações, dentro da sua história de vida. Preocupar-se 

consigo mesmo, cuidando de si, não é egoísmo, nem egocentrismo, pois o que se 

considera como maior significado é o gostar-se, o amor a si mesmo. Esta 

compreensão da própria harmonia no cuidar de si faz o bem viver entre eu e o 

mundo. 

Segundo Gondim (2009), auxiliar esta mulher-mãe para esta harmonia, torna-

se fator importante em um mundo em que culturalmente a mulher ainda é detentora 
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dos cuidados domésticos e dos filhos, ficando muitas vezes para ela a total 

responsabilidade pelo cuidado à criança especial. 

A saúde psicológica e física das cuidadoras pode estar fortemente 

influenciada pela gravidade do acometimento da paralisia cerebral e pela demanda 

de cuidado. Assim, o processo de cuidar do filho aliado ao crescimento das 

responsabilidades que esta função promove, pode reduzir seu tempo livre, alterar 

sua situação profissional e elevar a sobrecarga financeira, bem como levar ao 

cansaço, isolamento, frustração, sobrecarga e estresse dos cuidadores. Desta 

forma, o cuidador da criança com paralisia cerebral, altera sua vida em função do 

maior conforto da criança, passando a não desenvolver os seus papéis sociais 

(CAMARGOS et al., 2009). 

A mãe da criança/adolescente com necessidades especiais vive uma 

sobrecarga diária, tem que cuidar dos outros filhos e ainda dar conta das demandas 

da casa. Torna-se imprescindível que esta mulher também seja cuidada, numa 

perspectiva de um cuidado para a autonomia, por isso, o profissional enfermeiro 

poderá auxiliar esta mãe para que possa cuidar do filho, cuidando também de si.  

3.4.2 O cuidado de enfermagem à mulher-mãe de uma criança com 

necessidades especiais  

 

A Enfermagem busca desenvolver práticas diferenciadas, construindo teorias 

sobre o ser cuidado e variadas maneiras de cuidar, capazes de motivar a pessoa 

cuidada a perceber-se confortável e alcançar seu bem-estar possível (SILVA et al., 

2013). Segundo Heiddeger (2006) é a compreensão do ser humano que possibilita a 

viabilização da escolha de modos de ser e de cuidar, ponderando a expressão 

subjetiva da pessoa cuidada. 

A fim de proporcionar um cuidado zeloso, autêntico, é necessário que o 

profissional de enfermagem compreenda aquele que será cuidado. Isso requer olhar 

atento do cuidador sobre a experiência existencial do ser que será cuidado, além de 

saber refletir e perguntar sobre o que foi revelado. Inspiradas na visão heideggeriana 

procuram-se desenvolver habilidades de um pensar e de um fazer fenomenológico 

para ser-com-o-outro, num modo autêntico de solicitude (GRAÇÃO; SANTOS, 

2008). 
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O cuidar exige do Enfermeiro a utilização de instrumentos fundamentais para 

o exercício profissional. Estes instrumentos envolvem a observação, o cuidado 

emocional, o toque terapêutico, o corpo, o bom senso, a liderança, o caráter 

humanitário, a solidariedade, a sensibilidade, a técnica, a relação educativa e 

dimensões psicossociais e psicoespirituais, e, estes são os meios para que o 

cuidador atinja os objetivos (SILVA; TONELLI; LACERDA, 2003). 

O cuidado faz parte da linguagem da enfermagem e ao visualizá-lo como um 

modo de ser, relacional e contextual, caracteriza-se por ser a única ação 

verdadeiramente independente da enfermagem. O cuidado não pode ser prescrito, 

pois não se prescreve um modo de ser, não existem regras ou normas de cuidar, ou 

maneiras de se comportar. Eles podem ser sugeridos, aconselhados, 

recomendados, não prescritos (WALDOW, 2006). 

Desta forma, acredita-se que os profissionais de Enfermagem podem ser uma 

rede de apoio no cuidado a esta mulher, mãe cuidadora de criança/adolescente com 

necessidades especiais, proporcionando um cuidado integral, visto ser uma ação 

independente, é necessário exercitar a preocupação, o interesse, a motivação, 

expressá-los em um movimento. Entretanto, para além, é necessário que se crie 

vínculo, de forma que ela possa contar com estes profissionais, sentindo-se cuidada, 

valorizada e empoderada. 

Empoderada, a mulher tem coragem para exigir seus direitos, exercer sua 

cidadania de forma plena, garantir cuidado de qualidade para a criança/adolescente 

com necessidades especiais, tomar decisões compartilhadas com os profissionais 

que atendem seus filhos e filhas e estar efetivamente incluída no processo de cuidar. 

As práticas de empoderamento a esta mulher, centradas na abnegação e dedicação, 

podem servir como fonte de reflexão e ação no desenvolvimento do processo de 

cuidar (NEVES; CABRAL, 2008). 

Waldow (2010) afirma que para cuidar de alguém, o cuidador deve ter 

experienciado o cuidado, ter sido cuidado. Assim, a capacidade de cuidar está 

relacionada diretamente ao processo de como esta cuidadora é ou foi cuidada, que 

refletirá no cuidado dispensado por ela ao filho com necessidades especiais, pois 

desenvolver a capacidade de cuidar é fundamental para o desenvolvimento do ser 

humano (WALDOW, BORGES; 2011). 

O desgaste físico e emocional da mãe de criança com necessidades 

especiais faz com ela também precise ser cuidada; pois se não tiver tempo para 
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realizar atividades que melhorem seu bem estar, começará a ter problemas que 

dificultarão o cuidado aos seus filhos pelo estresse físico e emocional, gerado pela 

sobrecarga no cuidado (DANTAS et al., 2012). 

Considerando que a mulher-mãe é normalmente a cuidadora principal da 

criança, acredita-se que ela necessitará de uma rede de apoio social, a fim de que 

possa vivenciar o processo diário de cuidar sem se sobrecarregar. A rede de apoio 

social pode ser considerada um sistema composto por várias funções específicas, 

as quais podem oferecer apoio emocional, financeiro, material e, principalmente, 

compartilhamento de responsabilidades que envolvem as atividades de cuidado para 

a autonomia (COSTA, 2012; ROSELLÓ, 2009). 

Neste contexto, é necessário que os profissionais de saúde estejam abertos 

ao diálogo com estas mães. Conforme Ayres (2007), quanto mais o cuidado se 

configura como uma experiência de encontro dialógico e se afasta de experiências 

mecânicas, instrumentais e unidirecionais, mais a intersubjetividade alimenta seus 

participantes de novos saberes. Desta forma, acredita-se que empodera-se o 

cuidador, conquistando autonomia para o cuidado do filho, despertando-lhe o 

interesse em cuidar de si, se configurando um triplo olhar. 

Milbrath et al. (2012), ressaltam a importância do diálogo cuidador, pois não é 

algo simples. A busca do encontro cuidador mediado pelo diálogo é uma arte e não 

um poder a ser exercido. Trata-se de um exercício a ser realizado no cotidiano da 

prática como profissionais de saúde, mas deve ser exercitado também como seres 

humanos. É um exercício contínuo de buscar a palavra adequada a ser utilizada 

com o outro no momento certo, o gesto apropriado, o respeito em relação ao meu 

ser como indivíduo histórico e em relação ao outro como um ser autêntico, como um 

ser-no-mundo no sentido mais literal e complexo da expressão. 

Nesta conjuntura, torna-se imprescindível a inclusão de programas educativos 

na rotina das instituições de saúde, a fim de enriquecer esta rede de apoio, de modo 

que os profissionais possam melhor orientar as mães e familiares acerca da paralisia 

cerebral e do cuidado com o filho, bem como a criação de políticas públicas que 

assegurem uma rede social de apoio que ajude as cuidadoras a melhor cuidar de si 

próprias, cuidando da criança/adolescente também (SILVA et al; 2010). 

Esta rede de apoio pode ser estabelecida a partir do cuidado de enfermagem, 

capaz de auxiliar a mulher-mãe e cuidadora, no processo de adaptação, de cuidado 

ao filho, do cuidar de si, criando vínculo e auxiliando-a na sua autonomia, 
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possibilitando o empoderamento dessa mulher-mãe, criando uma relação tríade 

cuidador-filho-profissional. 



 

 

 

 

 

 

4 Percurso metodológico 

 

4.1 Caracterização do estudo 

 

 Trata-se de uma pesquisa qualitativa à luz de uma abordagem 

fenomenológico-hermenêutica.  

Utilizou-se a fenomenologia-hermenêutica, pois, a questão do ser, neste 

estudo, do ser mulher-mãe de uma criança com paralisia cerebral pode ser 

investigada tanto na perspectiva da fenomenologia, quanto da interpretação no 

horizonte da compreensão, proposta pela hermenêutica (RICOUEUR, 1978; 

HEIDEGGER, 2013; MILBRATH, 2013).     

  A fenomenologia capta os sentidos dos fenômenos, um sentido existente. 

Heidegger (2005a, p.65) diz que a fenomenologia tem o significado de “deixar e 

fazer ver por si mesmo aquilo que se mostra, tal como se mostra a partir de si 

mesmo”. O método fenomenológico, a partir da reflexão Heideggeriana, permite 

compreender a manifestação do ser assim como ele é. A fenomenologia procura 

atingir a essência dos fenômenos por meio do vivido, da experiência efetiva do 

indivíduo no mundo.  

A fenomenologia permite compreender o fenômeno por trás de uma 

manifestação, pois, nem sempre aquilo que se mostra e se manifesta significa o que 

realmente é, porque um fenômeno não se restringe apenas a uma manifestação 

(HEIDEGGER, 2013). Nessa perspectiva, as ações desenvolvidas ou não em 

relação ao cuidar de si da mulher-mãe representa uma manifestação de um 

fenômeno extremamente complexo do ser mulher-mãe de uma criança que existe 

em uma determinada condição existencial que lhe acarreta limites e possibilidades 

no desenvolvimento do seu vir-a-ser. 
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A fenomenologia permite, sobretudo, a compreensão do ser, em sua 

subjetividade, valorizando-o e permitindo-se ser presença ao lidar com o outro, 

considerando-o em sua vivência (SILVA; LOPES; DINIZ, 2008). Não é o ser puro, 

mas o sentido, a manifestação do ser humano com o outro – subjetivamente e 

intersubjetivamente (MOTTA, 2004).  

A pesquisa qualitativa é capaz de ligar a questão do significado e da 

intencionalidade como inerentes aos atos, às relações e às estruturas sociais, sendo 

estas últimas tomadas tanto no seu advento quanto na sua transformação, como 

construções humanas significativas (MINAYO, 2012). Neste sentido, a pesquisa 

qualitativa abre possibilidades para a compreensão do sentido do cuidar de si, 

mulher mãe e cuidadora de criança/adolescente com necessidades especiais 

proveniente da paralisia cerebral.  

 

4.2 Contexto 

 

O cenário escolhido para o desenvolvimento do estudo foi a Associação de 

Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de um município situado na região norte do 

estado do Rio Grande do Sul. O município fundado em 06 de maio de 1874 

apresenta em média 38.192 habitantes, segundo dados da Prefeitura Municipal. A 

APAE, fundada em 20 de setembro de 1977, é uma instituição filantrópica, sem fins 

lucrativos, de caráter educacional, assistencial, cultural, de saúde, de estudos e 

pesquisa (IBGE, 2010; APAE, 2013; BRASIL, 2013).  

Esta associação está regularmente registrada no Conselho Nacional de 

Assistência Social e possui Certificado de Entidade Beneficente de Assistência 

Social. Mantém um Centro de Atendimento Especializado, onde são atendidas cento 

e trinta e quatro crianças com necessidades especiais por Psicólogo, 

Fonoaudiólogo, Fisioterapeuta, Terapeuta Ocupacional e Assistente Social, e uma 

escola onde são oferecidos os seguintes níveis de ensino: Educação Infantil (Ciclos) 

e Estimulação Essencial. Além disso, a APAE oferece o Espaço Azul (para autistas), 

Ensino Fundamental (séries iniciais), Educação de Jovens Adultos (EJA), além de 

Projetos Pedagógicos Alternativos e Oficina Pedagógica. Nesta escola estão 

inseridos 34 alunos.  
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Ao todo, somam-se 168 crianças/adolescentes/adultos atendidos na 

instituição. As condições compreendem: Paralisia Cerebral, Síndrome de Down, 

Autismo, Síndrome de Rett e outras alterações de uma estrutura ou função 

psicológica, fisiológica ou anatômica que geraram limitações para o desempenho de 

atividades diárias. 

Quanto aos Recursos Humanos, a entidade conta com 36 funcionários 

sendo: 22 Professores, 03 Auxiliares de Serviço, 01 Monitor, 02 Motoristas, 01 

Secretária, 01 Psicóloga, 02 Fonoaudiólogas, 02 Fisioterapeutas, 01 Terapeuta 

Ocupacional e 01 Assistente Social. 

Diante do exposto, escolheu-se a APAE como campo de estudo devido à 

maior possibilidade de alcançar informações sobre as mulheres-mães de 

crianças/adolescentes com necessidades especiais, decorrentes da paralisia 

cerebral, além da riqueza de informações e dos maiores detalhes que se pode obter 

destas mulheres-mães. Aspectos como a facilidade de acesso, a possibilidade de 

maior contato com os profissionais da instituição que conhecem as famílias e, 

principalmente, as mulheres-mães há mais tempo e a possibilidade de estar criando 

vínculo com as participantes do estudo.  

 

4.3 Participantes do estudo 

 

As participantes do estudo foram constituídas por dez mães/cuidadoras de 

crianças em idade pré-escolar último ano, escolar de 5-12 anos e adolescentes de 

13-19 anos segundo o Estatuto da Criança e Adolescente (ECA) com necessidades 

especiais decorrentes da Paralisia Cerebral que frequentam a instituição do estudo.  

Para a construção da pesquisa realizou-se contato prévio com a instituição 

campo de pesquisa a fim de saber quantas mães são as cuidadoras de 

crianças/adolescentes nesta idade. Obteve-se a informação via Assistente Social e 

Fisioterapeuta da existência de 20 mães de crianças/adolescente com necessidades 

especiais decorrentes da Paralisia Cerebral em idade entre 5 e 19 anos.  

A Assistente Social e a Fisioterapeuta apresentaram a pesquisadora às 

mães/cuidadoras na sala de espera da APAE, momento em que esta aproximou-se 

das mães a fim de criar vínculo e saber quais se enquadravam nos critérios de 

inclusão e exclusão. 
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Assim, foram considerados como critérios de inclusão:  

- Ser a mãe e cuidadora da criança/adolescente com necessidades especiais 

decorrentes da Paralisia Cerebral; 

- A criança ter idade entre 5 a 19 anos; 

- Frequentar o local do estudo;  

- Não estar viajando ou afastada da instituição durante o período da coleta 

das informações; 

- A mãe ter idade igual ou superior a 18 anos; 

E como critérios de exclusão:  

- Apresentar dificuldade de comunicação verbal. 

Entre as 20 mães apresentadas à pesquisadora, dez enquadraram-se nos 

critérios de inclusão e dez no de exclusão, sendo assim descrito: 

- Duas mães não aceitaram participar do estudo; 

- Duas mães estavam viajando durante a busca das informações; 

- Duas mães não tinham 18 anos completos; 

- Uma mãe não era a cuidadora da criança; 

- Uma mãe não era a mãe biológica da criança; 

- Duas mães porque ao verificarem-se os prontuários da criança e durante 

diálogo prévio, percebeu-se que não obtinham diagnóstico de Paralisia Cerebral. 

 As participantes do estudo foram identificadas pela letra M, que significa Mãe, 

e os números de 1 a 10 respectivamente conforme a ordem da entrevista. 

  

4.4 Princípios Éticos  

 

Na realização deste estudo, foram respeitados os preceitos éticos definidos 

pela resolução nº. 466/127 do Conselho Nacional de Saúde do Ministério da Saúde, 

que trata da pesquisa envolvendo seres humanos e visa a assegurar os direitos e 

deveres que dizem respeito aos participantes da pesquisa, à comunidade científica e 

ao estado (BRASIL, 2012), tendo como compromisso oferecer o máximo de 

benefícios e mínimo de riscos e danos aos sujeitos envolvidos. Também se 

                                                           
7
  Esta Resolução incorpora, sob a ótica do indivíduo e das coletividades os quatro referenciais 

básicos da bioética: autonomia, não maleficência, beneficência e justiça, entre outros, e visa 
assegurar os direitos e deveres que dizem respeito à comunidade científica, aos sujeitos da pesquisa 
e ao Estado. 
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respeitaram os Artigos 89, 90 e 91 do Cap. III, que tratam das responsabilidades e 

dos deveres e o 94 e 988, que se referem às proibições do Código de Ética dos 

Profissionais de Enfermagem Brasileiros de 2007. 

Em atenção às normas da pesquisa envolvendo os seres humanos, foi 

encaminhado um documento solicitando uma Autorização Institucional à Diretora da 

APAE (Apêndice A). Após, o projeto foi submetido à Plataforma Brasil (Apêndice B) 

a fim de ser direcionado à avaliação de um Comitê de Ética em Pesquisa da 

Universidade Federal de Pelotas (UFPel). O projeto foi aprovado pela Faculdade de 

Medicina, pelo parecer circunstanciado nº 1.001.573, com data da relatoria: 

26/03/2015. 

De posse deste documento de aprovação, a pesquisadora efetuou o convite 

às participantes do estudo por meio da carta convite (Apêndice C), destacando o 

caráter não obrigatório, os procedimentos utilizados e a ausência de qualquer tipo de 

remuneração financeira para tal.  

Às que aceitaram participar e se enquadraram nos critérios de inclusão e 

exclusão, foi apresentado, lido e entregue o termo de Consentimento Livre e 

Esclarecido (TCLE) (Apêndice D), em duas vias que foram assinadas pelas 

participantes, ficando uma cópia para a pesquisadora e outra com a participante do 

estudo. Este termo contém objetivo do estudo, justificativa, metodologia, riscos e 

benefícios para a participante e garantia do anonimato. A letra “M” corresponde a 

“Mãe”, e os números foram consecutivos conforme a ordem das entrevistas. 

O estudo apresentou riscos mínimos às participantes, pois não foi realizado 

nenhum procedimento invasivo, coleta de material biológico ou experimento com 

seres humanos, no entanto, poderia desencadear desconfortos ao tratar de assuntos 

relacionados à saúde, doença e, e algumas vezes, sofrimentos vivenciados. No 

entanto, os riscos seriam minimizados quando houvesse desconforto, sendo a 

entrevista interrompida e a participante decidiria se continuaria em outro dia ou 

                                                           
 
8
 Cap. III (dos deveres): art. 89 - Atender as normas vigentes para a pesquisa envolvendo seres 

humanos, segundo a especificidade da investigação; art. 90 - Interromper a pesquisa na presença de 
qualquer perigo à vida e à integridade da pessoa; art. 91 - Respeitar os princípios da honestidade e 
fidedignidade, bem como os direitos autorais no processo de pesquisa. Cap. III (das proibições): art. 
94 - Realizar ou participar de pesquisa ou atividade de ensino, em que o direito inalienável da pessoa, 
família ou coletividade seja desrespeitado ou ofereça qualquer tipo de risco ou danos aos envolvidos; 
art. 98 - Publicar trabalho com elementos que identifiquem o sujeito participante do estudo, sem sua 
autorização.  
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deixaria de participar da pesquisa. Uma profissional em psicologia esteve à 

disposição na instituição do estudo para apoio psicológico das participantes se fosse 

necessário e se estas desejassem, no entanto, não houve necessidade deste 

recurso. 

O benefício para as participantes envolvidas no estudo foi a oportunidade de 

refletir sobre o cuidado de si enquanto mulher e a troca de conhecimento sobre a 

temática entre as participantes e a pesquisadora. 

Após a transcrição das entrevistas na íntegra, os arquivos foram 

armazenados sob a responsabilidade da pesquisadora e da orientadora da 

pesquisa, no Núcleo de Pesquisa e Estudos com Crianças, Adolescentes, Mulheres 

e Família (NUPECAMPF), na sala 202 da UFPel, por um período de cinco anos a 

contar do término da pesquisa, após serão incinerados conforme preconiza a 

Resolução 466/12 (BRASIL, 2012) (Anexo B). 

 

4.5 Procedimentos para busca das informações 

 
A coleta das informações ocorreu no período de abril a junho de 2015, 

utilizando-se as técnicas de observação participante e a entrevista fenomenológica. 

E como instrumento de coleta foi utilizado o diário de campo para registro das 

observações/percepções da pesquisadora. Cabe salientar que o objetivo da 

pesquisadora na etapa da utilização da observação participante e do diário de 

campo era a ambientação e a contextualização do ser mulher-mãe nos diversos 

contextos do seu mundo vivido, que aconteceu na APAE e no domicílio das 

participantes, a fim de criar um vínculo com as mães para que ficassem mais a 

vontade para falar no momento da entrevista fenomenológica.  

A observação participante é um processo pelo qual um pesquisador se coloca 

como observador de uma situação social, com a finalidade de realizar uma 

investigação científica. A filosofia que fundamenta a observação participante é a 

necessidade que todo pesquisador social tem de relativizar o espaço social de onde 

provem, aprendendo a se colocar no lugar do outro (MINAYO, 2012). Esta técnica 

permite o contato pessoal com o fenômeno observado, possibilitando assim a 

proximidade e o envolvimento na perspectiva dos participantes, do significado que 

eles atribuem à realidade que os cerca e às suas próprias ações realizadas no 

cotidiano (LUDKE; ANDRÉ, 1986). 
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Na observação participante, o pesquisador deve integrar-se às atividades 

próprias do grupo, sendo a oportunidade de compreender o espírito, os valores, os 

costumes que caracterizam essas pessoas e assim obter as informações que 

constituem o corpus do estudo (TRIVIÑOS, 2008). 

O diário de campo, segundo Motta (1997), contém os seguintes itens: notas 

de campo, onde se descrevem os detalhes da observação; notas teóricas, que são 

as percepções relacionadas à compreensão; notas metodológicas, que são a análise 

do conteúdo das notas de campo. Além disso, ele permite ao pesquisador registrar 

suas percepções ao final de cada encontro. 

Segundo Minayo (2011), o diário de campo é pessoal e intransferível. O 

pesquisador utiliza-o com a intenção de construir detalhes durante o período em que 

estiver inserido no campo de estudo, e que poderá congregar os diferentes 

momentos da pesquisa. Quanto mais rica for a anotação no diário, maior será o 

auxílio que oferecerá à descrição e a análise do objeto estudado. As notas de campo 

(Apêndice F) foram registradas ao final de cada dia, contendo as informações 

colhidas, as observações, percepções e sentimentos. 

A entrevista fenomenológica foi adotada pelo fato de esse tipo de entrevista 

valorizar cada movimento, expressões, gestos, visualizando o cuidar de si da mulher 

- mãe e cuidadora do filho com necessidades especiais decorrentes da paralisia 

cerebral.  

Cabe ressaltar que a entrevista fenomenológica exige um caminhar de 

aproximação do participante-pesquisador ao participante-pesquisado, é etapa que 

requer tempo, reflexões constantes e disposição para a aproximação, não deve ser 

direcionado pela quantidade das informações realizadas, mas pela busca da 

qualidade, onde os depoimentos empáticos possam levar à compreensão do 

fenômeno vivido investigado e não à explicação (SIMÕES; SOUZA, 1997). 

Os mesmos autores salientam que a entrevista fenomenológica não é 

elaborada por etapas rigorosas, mas possui situações em que o pesquisador 

necessita encontrar condições adequadas de aproximação aos participantes do 

estudo. Aspectos como o ambiente físico favorável ao encontro social, as 

particularidades dos participantes, a adequação da pergunta orientadora para a 

obtenção dos depoimentos, são fatores importantes para o desenrolar das 

informações. Valorizando tais fatores, se conduz para o êxito da investigação. 
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A entrevista fenomenológica parte da ideia de que se pode deixar o fenômeno 

falar por si, com o objetivo de alcançar o sentido da experiência, ou seja, esta 

significou para as pessoas que a vivenciaram e que estão, portanto, aptas a dar uma 

descrição compreensiva da mesma. Destas descrições individuais, significados 

gerais ou universais são derivados as essências ou estruturas das experiências 

(HOLANDA, 2006). 

Essa forma de entrevista é considerada um encontro social mediado pela 

empatia e intersubjetividade, na busca de uma linguagem que seja a fala originária, 

que possibilite comunicação com o outro e com o mundo. No momento do encontro, 

o ser humano é movido em seu eu com o outro, e é nesse encontro com o outro que 

o ser pode vir a ser ele mesmo (MILBRATH, 2013). Segundo Heidegger (2007), é na 

linguagem, mais explicitamente pela fala, que o ser humano tem a possibilidade de 

se explicitar e revelar/velar um sentido de ser. 

Sendo assim, a entrevista fenomenológica procura captar os fenômenos 

vividos tal como foram vividos, sendo em um pensamento não causal, o 

fenomenológico, cujo foco não é a explicação e, sim, a compreensão das vivências e 

sentidos (CAPALBO, 1996).  

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora na APAE em uma sala 

reservada para tal ou na residência das participantes, conforme a escolha das 

mesmas, de forma individual, mediante a utilização de um roteiro (APÊNDICE E) e 

com duração de aproximadamente 40 minutos cada. Salienta-se que foram 

realizadas sete entrevistas na APAE e três no domicílio de participantes. As 

entrevistas foram gravadas em um aparelho de MP4 e digitadas no programa 

Microsoft Word logo após o término.  

Durante o período de ambientação, a pesquisadora teve a oportunidade de 

conhecer as mães e ser conhecida por elas. Este momento aconteceu na APAE e 

na residência das participantes. Cabe salientar que a pesquisadora teve no mínimo 

dois encontros com cada participante antes da entrevista fenomenológica. Ao todo, 

somaram-se 35 encontros com as mães, sendo sete horas de entrevistas e 80 horas 

de observação participante.  
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4.5.1 Criando vínculo com as mulheres-mães e cuidadoras das 

crianças/adolescentes com paralisia cerebral 

 

 A instituição campo de estudo em um primeiro momento forneceu à 

pesquisadora uma prévia das mães-cuidadoras de crianças com necessidades 

especiais por paralisia cerebral, fornecendo seus nomes, contatos telefônicos, 

endereços e os dias agendados, em que elas acompanhariam os filhos para 

atendimento especializado. 

 De posse dos nomes das mães e das datas e horários de atendimento dos 

filhos, a pesquisadora iniciou a participação na sala de espera, local em que as 

mães aguardavam enquanto o filho era atendido pelos profissionais. A Assistente 

Social ou a Fisioterapeuta apresentaram a pesquisadora às mães. Nesse primeiro 

encontro, apresentou-se o objetivo da pesquisa e realizou-se o convite formal para 

participarem do estudo, selecionando-se as que se enquadravam nos critérios de 

inclusão e exclusão. A pesquisadora frequentou a sala de espera durante quatro 

semanas. 

 Àquelas participantes com quem a pesquisadora não teve contato na sala de 

espera, foi realizado contato telefônico e agendado um encontro na residência da 

mãe ou na APAE, conforme disponibilidade da mesma. Durante os encontros, na 

APAE ou no domicílio, houve interação entre a mãe e a pesquisadora, momentos 

que foram registrados em diários de campo, onde aconteceu a observação 

participante.  

 

4.6 Interpretação das informações 

 

 A fim de interpretar as informações optou-se pela utilização da hermenêutica. 

A fenomenologia hermenêutica é muito utilizada como modelo para realizar a 

interpretação sob o ponto de vista existencial, buscando compreender os sentidos, 

além de abordar os significados de sentimentos subjetivos, de atributos e 

intencionalidades (RICOUER, 1978; MOTTA, 1997). Para interpretar, compreender 

determinado fenômeno é necessário um abrir-se, pois para compreender um texto 

deve–se estar disposto a que ele lhe diga algo, onde compreender é modo de ser, o 

modo de este ser que existe compreendendo. A hermenêutica é uma ciência que 
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objetiva entender a linguagem e os símbolos inerentes às falas ou expressões 

escritas (GADAMER, 2009; MOTTA, 1997).  

 Nesta conjuntura, Heidegger buscou a construção de conhecimentos numa 

filosofia com foco na compreensão da experiência vivida, em seu existir no mundo 

para a interpretação e elaboração dos conhecimentos. Não se dispôs a estabelecer 

um método, mas, sim, conhecimentos filosóficos que valorizem o contexto da 

experiência vivida no fenômeno, assim como os das experiências anteriores do 

próprio pesquisador (HEIDEGGER, 2007).  

 Gadamer (2009) completa dizendo que o pesquisador deve ter a 

compreensão hermenêutica, ou seja, receptiva à alteridade do texto, das falas, dos 

discursos dos participantes do estudo. É necessário que o pesquisador tenha a 

clareza de seus pré-conceitos, para que o texto se apresente a si mesmo, 

possibilitando o exercício da verdade objetiva, contrapondo a opinião própria, 

atuando pela via do diálogo e da linguagem.  

 Neste sentido, a palavra interpretada, fala, e provém de uma vinculação do 

mundo em que o participante vive, entretanto, a hermenêutica considera, além da 

palavra falada, todo o universo de significação que vem agregado a ela (MILBRATH, 

2013).  O que se quer é a busca do ser, neste estudo, do ser mulher, mãe e 

cuidadora da criança/adolescente com necessidades especiais decorrentes da 

paralisia cerebral, em sua singularidade e especificidade que cada ser possui por ser 

existencial. 

Na perspectiva de Ricouer (1978, p.18), a hermenêutica implica na 

compreensão dos signos e de si. 

 
Ao propor religar a linguagem simbólica à compreensão de si, penso 
satisfazer o desejo mais profundo da hermenêutica. Toda interpretação se 
propõe a vencer um afastamento, uma distância, entre a época cultural 
revoluta, à qual pertence o texto, e o próprio intérprete. Portanto, o que ele 
persegue, através da compreensão do outro, é a ampliação da própria 
compreensão de si mesmo. Assim, toda hermenêutica é, explícita ou 
implicitamente, compreensão de si mesmo mediante a compreensão do 
outro. 
  
 

Diante do que foi descrito e da complexidade de uma interpretação ontológica 

do ser, busca-se explicar os passos que foram seguidos durante essa pesquisa para 

a interpretação das informações. Para tanto se utilizou, principalmente, a 

interpretação Hermenêutica de Paul Ricoeur, agregando, outros filósofos como 
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Gadamer, Heidegger e pesquisadores da enfermagem Motta (1997) e Milbrath 

(2013), que utilizaram a hermenêutica para a interpretação das informações. 

 1º Passo: Elaboração inicial do texto – É o primeiro contato com as 

informações coletadas, visando compreender os significados iniciais referentes ao 

cuidar de si da mulher-mãe de criança/adolescente com necessidades especiais 

decorrente da paralisia cerebral. Neste momento, realiza-se a transcrição das falas, 

transformando-se o falado em escrito. Inicia-se um exercício de olhar para o texto 

com o intuito de apropriar-se dele. 

 Usa-se a hermenêutica para interpretar um texto, pois permite olhar as falas e 

analisar quais os sentidos e significados se expressam nelas, e, mais além, perceber 

o que se expressa além das falas transcritas em texto, especialmente como estas 

foram proferidas pelos participantes. É como analisar um quadro, e perceber o que 

se expressa além da figura, os motivos que levaram o autor a produzir a arte, cada 

detalhe (RICOEUR, 1978). 

2º Passo: Envolvimento – Nesse momento, a pesquisadora torna-se um ser 

reflexivo, isolado de intenção do texto, para a compreensão do fenômeno, 

percebendo que existe mais de uma forma de interpretação.  

 Nesta conjuntura, o pesquisador deve refletir conscientemente, distinguindo a 

linguagem falada da escrita, buscando os efeitos dos sentidos e compreendendo 

que o texto tem sentido múltiplo, que só é identificado quando o pesquisador 

considera o conjunto em que são articulados os acontecimentos, os personagens, 

suas vivências, compreendendo o conjunto (RICOUEUR, 1978; MILBRATH, 2013). 

Esse é um passo complexo, pois é o momento em que o pesquisador faz a (re) 

leitura profunda e reflexiva, levando à explicação (RICOEUR, 1978). 

 3º Passo: Interpretação – Ocorre a partir do que foi compreendido após a 

leitura e releitura do texto. É o momento de reconstruir etapa por etapa as relações, 

permitindo explicar os efeitos de sentido, segundo uma complexidade crescente 

(RICOEUR, 1978).  

 Procura-se compreender as unidades de significação, ou seja, o processo 

constante de atualização do discurso. O sentido esconde-se sob as palavras e a 

partir do desvelamento percebe-se a realidade. Esta é a função da hermenêutica: 

interpretar, atribuir significância a um sentido proposto e através da linguagem 

(RICOEUR, 1978). 
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 4º Passo: Apropriação/compreensão – Busca revelar o que está oculto nos 

discursos, finalizando o processo de análise e interpretação hermenêutica de 

Ricoeur (1990). 

 Nessa etapa, o texto passa a fazer parte do pesquisador, é onde a 

interpretação expressa o significado de cada palavra compreendida, seja oculta ou 

aparente, cada metáfora do texto é compreendida; além da semântica, agrupa-se o 

oculto e o aparente (RICOUEUR, 1978; MILBRATH, 2013) para compreender como 

a mulher-mãe e cuidadora de criança/adolescente com necessidades especiais 

decorrentes da paralisia cerebral cuida de si.  

 Ocorre quando o pesquisador apropria-se do que é desvelado e torna seu o 

que antes era desconhecido, significa que se está apto a compreender a metáfora 

do mundo do texto e das imagens do mundo que se projetam ante o texto (MOTTA, 

1997). Nesse momento, o pesquisador será capaz de explicá-la, porque estará, na 

verdade, explicando-se em relação à obra e emitindo a compreensão que tem dela 

pela reconstrução (RICOEUR, 1989, p. 212). 



 

 

 

 

 

 

 

5 Desvelando significados 

 

5.1 Conhecendo as mães 

 

As participantes apresentaram as seguintes características: tinham entre 25 e 

55 anos de idade, sendo quatro com idade entre 25 e 35 anos; cinco entre 36 e 45 e 

uma entre 46 e 55 anos. Quanto ao número de filhos, quatro das participantes 

tiveram um filho; uma teve dois filhos; três tiveram três filhos e duas com quatro 

filhos. Sete eram crianças e três adolescentes. A religião predominante foi a católica, 

seis das participantes; três evangélicas e uma referiu  não ter religião. No que 

concerne à renda familiar, cinco das participantes possuem renda de até um salário 

mínimo e cinco entre um a três salários. Quatro participantes eram casadas; três 

tinham uma união estável; duas eram separadas e uma, solteira. Três tinham Ensino 

Médio; uma tinha Ensino Fundamental e seis, Ensino Fundamental incompleto. Nove 

moravam na zona urbana e uma, na zona rural. 

As informações foram obtidas por meio da entrevista fenomenológica e 

interpretadas à luz de uma abordagem hermenêutica. Com a interpretação das 

informações emergiram as seguintes categorias: “No inicio foi um choque”: o tornar-

se mãe de uma criança com Paralisia cerebral e Ser mãe cuidadora de 

criança/adolescente com Paralisia Cerebral.  

5.1.1 No início foi um choque: o tornar-se mãe de uma criança com Paralisia 

Cerebral  

 

Essa categoria busca refletir sobre o choque vivido ao tornar-se mãe de uma 

criança com necessidades especiais, a perda do bebê sonhado/idealizado até a 

adaptação à nova situação.  
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Grande parte das mulheres sonha em tornar-se mãe, desde meninas, no 

entanto, não imaginam que o filho possa ser diagnosticado com paralisia cerebral e 

desenvolver necessidades especiais. A família, principalmente a mãe, passa por um 

estado de choque, até gradativamente ir (re) organizando sua forma de ser-no-

mundo para adaptar-se à nova situação. Durante o diálogo com as participantes, 

percebeu-se que todas desejavam tornar-se mãe, como se pode observar nos 

relatos a seguir: 

 

Ter um filho eu sempre sonhei, até antes de casar [...] pensava 
no nome, se for menino ou menina, enfim, a gente sempre 
sonhava em ter um filho. [...] até quando eu engravidei a gente 
tinha uma moto, nem tinha carro, aí meu marido já se 
programava ter que trocar comprar um carro para passear com 
o bebê, aquela emoção sabe a gente sempre sonhava em ter, 
imaginava o bebê que a gente sempre sonhava em ter (M1). 
Foi planejado, eu queria engravidar. Durante os nove meses de 
gravidez eu orava e pedia que Deus me desse, fosse menina 
ou menino, que viesse com saúde para fazer a obra de Deus 
(M4). 
 
 

A mulher, geralmente, quando sonha/planeja em ter um filho, começa a 

despertar esse sentimento desde a infância, nas brincadeiras. Por isso, considera-se 

que o nascimento psicológico da criança ocorre anteriormente ao nascimento 

cronológico (MALDONADO; DICKSTEIN, 2010). A mulher vai esculpindo em suas 

“fantasias” conscientes ou inconscientes, suas projeções em relação a esse novo 

ser que está sendo gerado (MILBRATH, 2013). 

Ao longo de sua existência, a mulher vai projetando o futuro que pretende 

vivenciar, isso ocorre porque todo o ser humano é um ser temporal, ou seja, ele é 

passado, presente e futuro, concomitantemente (AYRES, 2004; MILBRATH, 2013). 

Além disso, na perspectiva heideggeriana o ser se constrói enquanto e porquanto 

existe (HEIDEGGER, 2009b).     

Neste sentido, a mulher como um ser temporal, durante um longo período de 

sua vida, mas, principalmente durante a gestação, vai planejando o futuro que 

pretende vivenciar, ou seja, o filho que deseja ter, suas características físicas (a cor 

de seus olhos, do cabelo, com quem se parecerá), psicológicas (se será calmo, 

agitado), as primeiras relações que irá estabelecer (quem dará o primeiro banho, se 

irá amamentar). Nesse projeto de futuro ela não cogita o nascimento de uma criança 

com necessidades especiais. 
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Assim, quando a criança sofre uma intercorrência e passa a existir no mundo 

com as necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral, a mulher-mãe 

vivencia um presente totalmente diferente dos projetos de futuro que havia 

idealizado no passado (BRITTO, 2012; MILBRATH, 2013).   

O período gestacional é um momento especial para muitas mulheres. Na 

gravidez, as gestantes sonham com filhos saudáveis, além de sentirem-se satisfeitas 

e felizes. Mas este momento pode ter os mais variados desdobramentos, pois a 

gestação, o parto e os primeiros contatos da mãe com o seu bebê, bem como os 

primeiros meses de vida, podem estar carregados de sentimentos ambivalentes 

(PRATA; BARROS, 2012). 

As participantes da pesquisa expressaram seu desejo em relação à 

maternidade, referiram que sonhavam com o filho, imaginavam qual seria o nome, o 

sexo que ele teria. Projetaram o futuro que pretendiam vivenciar. Entretanto, estas 

mães não imaginaram que o filho pudesse vir numa condição que desenvolvesse 

necessidades especiais, como se pode ver nos depoimentos que seguem: 

 
Eu imaginava um filho sadio, ainda mais que era menina, eu só 
tinha guri (M10). 
Foi um choque, claro, nenhuma mãe espera, capaz! Você tá 
grávida, esperando um filho, vai esperar que o filho vai ter 
problema? Cheio de sonhos, cheio de planos para ele, de 
repente aquele sonho foi embora. Bah! Foi bem difícil (M2). 
 

Os depoimentos expressam o rompimento dos projetos em relação ao filho, 

bem como, o sentimento de choque/decepção gerado com o nascimento de uma 

criança diferente. Diferente das perspectivas maternas e diferente dos padrões de 

normalidade impostos socialmente.    

Os pais, mas principalmente as mães, vivenciam um momento de 

incompreensão em relação ao fato de um bebê ter nascido diferente do 

idealizado/sonhado, modificando assim o futuro que eles haviam programado. Neste 

sentido, a criança que vive com paralisia cerebral traça sua trajetória existencial de 

uma maneira abalada (MILBRATH, 2013), contrapondo-se ao sonhado pela mãe. 

Além de vivenciarem um presente diferente do que haviam projetado as mães 

ainda experienciam o “peso” dos padrões de normalidade, como se todo ser humano 

devesse ser igual, essa normatividade é imposta por um paradigma socialmente 

definido: 
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Eu não sabia nem cuidar de uma criança normal, imagina 
assim (M1). 
Quando era bebê ainda, eu notei que ela não era normal (M7). 
Pensava que vinha com saúde e bem normalzinha (M10). 

  

Vive-se em uma sociedade que busca constantemente a “perfeição” humana, 

seja no campo social ou da genética (HEIDEGGER, 2009a; MILBRATH, 2013). 

Nesse sentido, a mãe como ser-no-mundo sofre influências desse mundo, ou seja, 

da sociedade e, por consequência, dos padrões de normalidade vigentes. 

Sob essa ótica, a mulher-mãe, além de vivenciar o choque de ter um filho 

diferente do que havia sonhado, experiencia o sentimento de impotência por não 

conseguir gerar um ser de acordo com esses padrões impostos socialmente 

(GONDIM; CARVALHO, 2012).  

Segundo Battikha, Faria e Kopelman (2007, p.18) quando alguém olha um 

bebê e elogia suas características físicas, ou quando se refere a qualquer outra 

característica socialmente valorizada, a mãe costuma agradecer. “Esse elogio é 

tomado como a confirmação de sua potência-competência. Seu olhar é de 

admiração, o bebê é seu cetro e ela, sua majestade, a mãe deste bebê”. 

Nesse sentido, gerar um filho que corresponda a esses padrões normatizados 

causa na mulher um sentimento de competência, de capacidade no desempenho do 

seu papel de mulher-mãe, já o nascimento de uma criança com necessidades 

especiais quebra esse sentimento (MILBRATH, 2008; GONDIM; CARVALHO, 2012).    

 Ao receber o diagnóstico de que a criança tem paralisia cerebral, não só a 

mãe, mas toda a família sofre com o processo de perda e luto do filho idealizado e 

pela necessidade de inserção em um mundo de necessidades desconhecidas. O 

amanhã se torna incerto, pois a condição da criança não fazia parte das 

expectativas familiares:  

 
Uma surpresa! No começo um choque. O que vai ser agora? O 
que a gente vai fazer? Eu não sabia nem cuidar de uma 
criança normal, imagina assim [...] muito difícil, tudo novo a 
gente só tinha vontade de chorar, saíamos dos consultórios 
desesperados com cada exame e com o que a gente ouvia 
(M1). 
No início foi um choque, a gente descobriu que ela tinha 
paralisia cerebral, ela tinha mais ou menos uns sete meses, ela 
começou a convulsionar (M6). 
No começo foi difícil [...] Ele nasceu bem, o teste do pezinho 
que ele fez, não deu nada, eu só acho que passou da hora de 
nascer (M7). 
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 Pode-se perceber que o impacto do diagnóstico da paralisia cerebral, causa 

um momento de angústia, desespero, choque e medo do desconhecido. 

Participantes de outros estudos também referiram o impacto inicial como sendo um 

dos momentos mais difíceis no processo de adaptação à condição existencial da 

criança (MIURA, PETEAN, 2012; MILBRATH, 2013; SILVA; RAMOS, 2014). 

 Vivenciar um presente diferente do projetado, leva as mulheres-mães a 

encararem, além de uma nova situação, algo até então desconhecido. O ser 

humano, de maneira geral, teme o que não conhece. Estudos mostram que mães 

que convivem com outras crianças que possuem necessidades especiais, referem 

maior facilidade de adaptarem-se a seu filho com tais características (MILBRATH, 

2008; MILBRATH, 2013).   

As mulheres-mães ficam assustadas com o desconhecido e com a fragilidade 

da criança com paralisia cerebral. Neste sentido, ocorre uma resignação do fato, a 

morte do bebê sonhado/planejado e começa a adaptação à nova situação com a 

condição da criança. 

Ao receber a notícia do diagnóstico de Paralisia Cerebral do filho, a mulher-

mãe vive um processo de (re) organização do modo de ser-no-mundo, necessitando 

se adaptar à nova situação. O processo de redimensionamento do modo de ser-no-

mundo ocorre de maneira lenta e gradativa, essa reorganização perpassa por todos 

os integrantes da família, dependendo da estrutura familiar, do funcionamento, da 

coesão enquanto grupo (SILVEIRA; NEVES, 2012; ARAÚJO, 2002).  

A mãe enfrenta dificuldades para cuidar da criança por desconhecer as 

melhores estratégias de cuidado. As novas necessidades contidas no cotidiano 

familiar promovem a reestruturação das relações familiares, pois a condição da 

criança exige dedicação integral de um dos membros da família, que, na maioria das 

vezes, é a mãe (BALTOR; DUPAS 2013). 

“A reorganização do projeto existencial da família e a adoção de um existir 

autêntico são imprescindíveis para o desenvolvimento da criança, pois, acredita-se 

que dessa forma a família poderá cuidá-la, atendendo as suas necessidades” 

(MILBRATH et al., 2012; p.69). A adaptação da família, em especial da mulher-mãe, 

é fundamental para que a família consiga suprir o cuidado à criança. 

É nesse delicado contexto que o profissional enfermeiro deve atuar, 

oferecendo informações com a intenção de direcioná-la quanto aos cuidados 

necessários à criança com necessidades especiais. Entretanto, é importante que o 
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profissional tenha conhecimento teórico/prático a fim de fornecer subsídios capazes 

de ser apoio a esta mãe-cuidadora, dirimindo suas dúvidas e reduzindo suas 

incertezas (GONDIM; CARVALHO, 2012). O apoio oferecido à mãe pode 

redimensionar o modo-de-ser-no-mundo desta mulher, auxiliando-a a 

oferecer/dispensar um cuidado solícito ao filho, um cuidado para a autonomia. 

No início, com a notícia do diagnóstico do filho, as mães passam por um 

estado de choque, para mais tarde e aos poucos ir aceitando a situação: 

 
Hoje em dia levo numa boa, no início que era mais complicado 
que ela não caminhava também, era muito cansativo, mas 
como eu te disse, sempre com o apoio do meu esposo, aí foi 
normal, eu fui superando (M6). 
Tu sabe que no começo eu me revoltava bastante, porque eu 
pensava assim, meu Deus até um rato que é um bicho mais 
nojento que tem, anda, porque meu filho não? (choro) Mas 
depois comecei a pensar, pensar, pensar. Aí a gente tem que 
aceitar, porque se tu aceita, é mais fácil para lutar (M4). 
 

 O processo de aceitação do diagnóstico de paralisia cerebral demanda tempo 

para que a mãe compreenda o ocorrido e elabore estratégias para o cuidado nessa 

situação. Conforme as necessidades irão se apresentando, novos conhecimentos 

são exigidos, bem como uma rede de apoio social para que a mãe consiga superar 

este momento e aceitar a nova condição da criança. 

 Os pais, mas principalmente a mãe, ao vivenciar o processo de luto pela 

perda do filho sonhado/desejado, sente-se culpada, consciente ou 

inconscientemente, pela condição da criança por se julgar responsável pela situação 

(BRAZELTON, 1988; DANTAS et al., 2010; DEZOTI et al., 2015). Leal (2006) 

completa dizendo que este sentimento de culpa se entrelaça com os sentimentos de 

rejeição, decepção e revolta por não ter gerado a criança que havia 

sonhado/idealizado. Neste sentido, pode-se observar quando a mãe diz: “Aí a gente 

tem que aceitar”, que foi imposto este “aceitar” a ela. Uma vez que compreende que 

ao tornar-se mãe é obrigada a exercer o cuidado ao filho, mesmo que este seja 

diferente dos seus projetos, o cuidado materno é compreendido socialmente como 

intransferível, ou seja, não pode e não deve ser passado para outra pessoa.  

Neste sentido, Barbosa; Chaud; Gomes (2008) e Santos et al. (2010) afirmam 

que o cuidado materno ao filho com necessidades especiais é uma experiência 

única e intransferível. As emoções e sentimentos vivenciados com o nascimento do 

filho com necessidades especiais são descritos pelas mães com grande sofrimento e 
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pesar. Ocorre uma interrupção abrupta dos sonhos que afeta o equilíbrio emocional, 

em que o sentimento de desamparo aflora permeado por choro e solidão.  

 O tornar-se mãe é um processo longo, pois a mulher vai gradativamente 

construindo seu novo papel que é o de ser mãe. Esse processo sofre influência das 

crenças, valores, sonhos dessa mulher, dos sentidos e significados que ela atribui à 

maternidade (WERNET, 2007). Assim como dos sentidos e significados que ela 

atribui à existência do seu filho.  

 A mãe M4 ao dizer “meu Deus até um rato que é um bicho mais nojento que 

tem, anda, porque meu filho não?” demonstra sua frustração em relação a seu papel 

de mulher geradora de um novo ser, bem como, um sentimento de culpa por não ter 

correspondido aos seus projetos de futuro, no que se refere à maternidade. O 

sentimento de raiva oculto no depoimento é forte, pois a mãe sente-se recebendo 

um castigo divino.  

Para Begossi (2003) e Serra (2010), muitos pais de criança com paralisia 

cerebral justificam o estado do filho como um castigo Divino na tentativa de 

responsabilizar alguém.  Em muitos casos, a mulher-mãe sente-se responsável por 

ter gerado um filho com necessidades especiais (Barbosa, Chaud, Gomes, 2008). 

 Segundo Maldonado (1997), o medo de ter um filho com necessidades 

especiais pode apresentar suas raízes na infância, quando o ser forma uma imagem 

básica dele mesmo como uma pessoa boa ou ruim, esses sentimentos podem 

manifestar-se através do castigo de ter um filho deficiente.  

Neste sentido, a fim de superar esta demanda inesperada as mulheres-mães 

referem ter se apegado a Deus. A religiosidade e a fé em Deus mostram-se como 

um apoio para sustentar suas vidas no enfrentamento da situação, fazendo-as 

vencedoras dos desafios. 

 
Primeiramente me apeguei a Deus. Fé em Deus (M8). 
A gente apesar de tudo nunca perdeu a fé, nossa fé em Deus 
sempre foi grande (M1). 
Tenho fé em Deus (M4). 
 

 Os depoimentos descrevem a fé em Deus como uma forma de auxílio na 

superação/adaptação do novo itinerário existencial da mãe enquanto cuidadora do 

filho. Sandor et al., (2014) afirmam que, independentemente do tipo de religião que 

referem professar,  a fé em Deus é um fator que dá força para que continuem 
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seguindo a vida, atua como alicerce para superar o diagnóstico, aceitar a condição 

da criança e acreditarem na melhora do filho.  

A fé em Deus foi e é fundamental para as mães adquirirem forças para cuidar 

do filho, para acreditar e lutar, ultrapassando as dificuldades vivenciadas no dia a 

dia, produzindo sentimentos de esperança e aceitação. A esperança aliada à fé em 

Deus faz parte do dia a dia dessas mães - cuidadoras. A espiritualidade encoraja a 

família e produz sentimentos de esperança ou de aceitação da situação imposta 

pela condição da criança. 

 O cotidiano da família passa por muitas transformações, principalmente o da 

mãe que passa a dedicar-se quase exclusivamente à criança. O diagnóstico gera 

incerteza, fato que faz com que a família, em especial a mãe, busque a dimensão 

espiritual embasada na fé e esperança (DEZOTI et al., 2015). 

 Também foi possível perceber em um depoimento que a participante utiliza 

sua perspectiva espiritual como uma forma de explicação por ter vivenciado a 

facticidade de ter um filho com paralisia cerebral:  

 
Deus não dá o fardo que tu não possa carregar. Já pensou 
menina se Deus dá um filho assim para uma mãe 
desnaturada? O que é de uma criança assim? (M4). 
 

O depoimento de M4 pode demonstrar um mecanismo de defesa utilizado por 

esta mãe, no que se refere à confirmação da sua capacidade enquanto mulher de 

gerar e como mãe de cuidar, visto colocar que Deus apenas deu a ela um filho com 

essa condição especial por acreditar na sua competência materna.  

Cabe citar o filósofo Roselló (2009), que defende que o cuidar exige intuição e 

sensibilidade, o que não se configura somente no desenvolvimento de uma técnica, 

mas fundamentalmente na criação artística.  

 No momento da aceitação, os laços entre mãe-filho são fortalecidos, o 

sentimento de amor supera a experiência dolorosa: 

 
Ele é tudo para mim (choro/silêncio) (M8). 
Hoje dou graças a Deus dele estar comigo. Não interessa se é 
especial ou não. Só o que peço para Deus, é que deixe ele 
sempre junto comigo, meu companheirinho (M9). 
 

 O cuidar nesse sentido relaciona-se à tarefa de edificar, ou seja, reconstruir 

de novo a pessoa a partir de seus alicerces (ROSELLÓ, 2009). É neste sentido que 

as mães têm reconstruído sua maneira de viver e ver o mundo. E esta 
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mudança/adaptação é tanta, aponto de essa mãe pedir a Deus que deixe o filho 

sempre com ela, a quem dedica sua vida. 

 A mulher-mãe e cuidadora, após vivenciar a fase do luto, que é a perda do 

bebê projetado/imaginado e passa a adaptar-se ao novo ser. Este sentido da vida 

que faz com que as mães vivam pelos filhos e para os filhos: 

 
Para mim, bem, para mim é normal, a gente sabe tudo. Lidar 
com ele, Deus dá um dom para gente, nem a gente sabe 
explicar de onde vem tanta sabedoria para entender ele em 
tudo. Eu entendo, ele em tudo, quando ele não está bem, 
quando está bem, quando quer alguma coisa e quando não 
quer (M2). 
Eu não vivo sem ele. Ele é a razão do meu viver. A gente 
acostuma tanto que quando eu tinha que pagar um boleto [...], 
vou com o coração na mão, porque eu sei que se ele quiser 
tomar um gole de água, é eu quem tem que dar, se vai comer, 
é eu quem tem que dar, porque se não, ele não come (M4). 
 

 Como se pode observar no depoimento da mãe M4, o cuidado, a dedicação, 

faz com que ela não imagine a vida sem ele, tornando o centro de atenção de sua 

vida no momento em que diz: “Ele é a razão do meu viver”. 

 A razão de viver de alguém é a maneira autêntica de existir e coexistir, de se 

relacionar, de estar presente. É nessa coexistência e convivência, nesse jogo de 

relações que o ser humano vai construindo seu próprio ser, sua própria identidade. É 

um modo de ser-no-mundo para o cuidado, que sempre acompanha o ser humano, 

porque este nunca deixará de cuidar e se desvelar por alguém (BOFF, 2014). 

 Neste sentido, em estudo com o objetivo de analisar o cuidado a partir da 

experiência das mães cuidadoras de crianças com paralisia cerebral, tendo como 

marco teórico a hermenêutica heideggeriana, os resultados demonstraram que o 

processo de cuidar pelas mães pode ser abordado como um modo-de-ser em que 

surge a possibilidade de um encontro com o próprio ser no cuidado, momento em 

que as mães assumem a autenticidade do cuidar (PEREIRA et al., 2014). 

 Nessa conjuntura, pode-se dizer que essas mulheres-mães atuam em um 

modo de ser-no-mundo para cuidado do filho, no entanto, compreende-se que para 

a mãe cuidar de si, necessita de uma estrutura tanto interior quanto exterior, que 

auxilie a construir sua autonomia. Assim, não só a família, mas o profissional 

enfermeiro pode servir como apoio, compreendendo que a situação requer um 

suporte construtivo, auxiliando na reestruturação do ser no mundo da mulher-mãe e 

cuidadora da criança com necessidades especiais. 
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 Bittencourt e Hoehne (2009) realizaram um estudo com familiares de crianças 

surdas e concluíram que estes familiares necessitam de suporte psicológico além de 

uma rede de apoio social para promover melhores condições na estrutura de vida. 

 A mãe-cuidadora cuida do filho como um modo-de-ser-no-mundo do cuidado, 

e, este cuidado é tanto, capaz de criar uma aproximação e um vínculo tão grande ao 

ponto de a mãe entender a linguagem não falada do filho. Compreender alguém 

mesmo que esse não tenha dito palavra alguma é necessário ser no mundo na vida 

deste ser humano.  

A linguagem vai além de uma fala, não é aquilo que discutimos, nem mesmo 

a maneira como  fazemos. O ser-no-mundo na relação com o outro utiliza diversas 

maneiras de se comunicar (HEIDEGGER, 2009a). A mãe-cuidadora da 

criança/adolescente tem a capacidade de compreensão da linguagem, mesmo 

quando essa não é falada. Essa compreensão se dá pela convivência do dia a dia, 

onde é possível falar sem mencionar palavras. Na perspectiva heideggeriana, os 

seres humanos têm a capacidade de se comunicar mesmo no silêncio, pois o 

importante não é a linguagem dita e sim o significado que é atribuído a ela 

(HEIDEGGER, 2013). 

 Cuidar de alguém é compreendê-lo mesmo quando não é mencionado 

palavra alguma, pois cuidado, neste caso, o da mãe com o filho, envolve atributos 

como atenção, zelo e dedicação. Viver as fases da perda do filho sonhado e 

reaprender a viver com o novo ser em uma condição diferente faz parte do desvelar 

o ser dessa mãe. 

A mãe-cuidadora após vivenciar essa facticidade existencial, começa a 

reorganizar seu modo-de-ser-no-mundo, para dedicar-se à criança. Esta dedicação 

é tão grande a ponto de as mães compreenderem a criança antes mesmo que esta 

possa demandar uma atitude de cuidado que provoca inquietação, preocupação e 

sentimento de responsabilidade. 

Neste sentido, o cuidado é fundamento para toda a vida humana, é a partir 

dele que compreendemos o ser humano, pois este surge a partir do momento em 

que a existência de alguém tem sentido para mim (BOFF, 2014). 

As mulheres-mães da pesquisa sonhavam em serem mães, no entanto, não 

imaginavam que o filho viesse diferente do projetado/idealizado. Ao vivenciar o 

choque inicial pelo diagnóstico, as mães começam a se (re) adaptar à nova situação, 
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ou seja, a perda do filho sonhado e a aceitação do bebê real, que desenvolveu 

necessidades especiais.                                   

                                                                                                                                                                                                                                                                                                                         

5.2 Ser mulher-mãe de criança/adolescente com Paralisia Cerebral 

 

Essa categoria busca refletir sobre o modo de ser-no-mundo dessa mãe junto 

ao filho, e o cuidar de si e suas redes de apoio para cuidar de si. A fim de apresentar 

os resultados, esta categoria foi dividida em três subcategorias que são:  

5.2.1 Ele é a minha vida, vivo a vida dele;  

5.2.2 Cuidar de si; 

5.2.3 Rede de apoio familiar. 

5.2.1 Ele é a minha vida, eu vivo a vida dele   

     

 O cuidado é o solo em que se move toda a interpretação humana. Somente a 

partir das dimensões do cuidado é que o querer e o desejar emergem como 

realizações do humano. Cuidado então significa desvelo, solicitude, diligência, zelo, 

atenção, bom trato. É uma atitude fundamental de um modo de ser em que a pessoa 

sai de si e centra no outro com desvelo e solicitude (BOFF, 2014).  

Essas mães, ao adotarem uma maneira autêntica de cuidar, tornam o filho 

com necessidades especiais o centro de ação de sua vida.  Neste sentido, Rosseló 

(2009) afirma que acompanhar alguém, é ser-com-ele, é estar-com-alguém, cuidar 

de alguém, é ajudar para que o outro seja, é promover o ser, proteger sua 

integridade e a unidade de seu ser. 

O cuidado só é possível como presença. Ao estar com o outro é que se torna 

possível o cuidar do outro. O filho é uma presença constante no mundo destas mães 

cuidadoras. 

 
Desde a hora que eu levanto é ele, o meu dia é o dia dele, 
porque a gente vive em função dele, então levanto com ele no 
colo. Não posso arredar o pé, até se estou na frente de casa 
tenho de deixar ele em algum lugar que ele me enxergue, não 
pode me perder de vista (M4). 
Sozinha eu não faço nada, sempre com ele junto, [...] aonde eu 
vou, desde mercado, farmácia, tem que levar ele junto, ele não 
fica, até na hora do banho eu tenho que colocar ele dentro do 
banheiro junto comigo para ele ver que estou ali, daí eu tomo 
banho ele fica ali no banheiro daí eu saio tiro ele junto (M9). 
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Os depoimentos anteriores permitem uma reflexão sobre a relação mãe/filho, 

instigando o questionamento: “Quem não pode perder de vista quem?” A 

necessidade de manter um contato visual entre a díade mãe/criança, muitas vezes, 

ocorre por uma insegurança materna que com o passar do tempo acaba gerando 

uma insegurança na própria criança. Vivenciar o distanciamento da figura de afeto, 

no caso, da mãe, é importante para o desenvolvimento emocional do filho, para que 

ele consiga aprender que mesmo a mãe saindo do seu campo de visão ela volta, 

isso permite que a criança crie coragem para explorar de maneira segura o mundo.  

Neste sentido, Dias; Friedrich; Rocha (2011), afirmam que as crianças 

angustiam-se quando a mãe some do seu campo de visão, pois nesse momento a 

criança imagina que a mãe deixou de existir e que ela se encontra desamparada. 

Essa experiência é necessária e praticamente inevitável para que a criança 

amadureça e descubra, gradativamente, que a mãe continua viva, que ela poderá ir, 

mas vai voltar. Na medida em que a criança faz estas descobertas, aprenderá a 

esperar e a tolerar os limites, desenvolvendo uma postura positiva diante da vida e 

das pessoas. 

Percebe-se que grande parte das mulheres-mães possui, em algum momento 

de suas vidas, dificuldade de afastarem-se de seu filho, por questões diversas, como 

percebê-lo frágil, vulnerável, ou até por medo de que a criança se esqueça dela. 

Essa situação reveste-se de nuances de maiores proporções quando a criança 

possui necessidades especiais, pois a mãe além desses medos, também vivencia o 

medo de que a criança tenha uma crise convulsiva, se engasgue ou tenha uma 

queda, principalmente quando ela não consegue falar e, assim, não consegue pedir 

por ajuda.   

Segundo Maldonado, Dickstein e Nahoun (1996) a fragilidade da criança 

costuma causar medo nos pais, eles percebem o filho como uma porcelana chinesa, 

fazendo com que tenham receio de errar, e por isso ficam inseguros.    

Em virtude das demandas do cuidado que uma criança/adolescente com 

paralisia cerebral necessita no dia a dia, estas mães dedicam sua vida a cuidar 

deles, deixando para segundo plano, muitas vezes, o cuidar de si, fazendo-se 

corresponsável pelo itinerário existencial do ser cuidado.  

Como um ser-no-mundo essas mulheres-mães vivenciam na sua 

cotidianidade a ocupação e escolhem ocupar o seu tempo com o cuidado ao filho. 
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Segundo Heidegger (2013), o tempo que se tem ou não se tem é sempre tempo. 

Neste sentido, as mães-cuidadoras doam seu tempo para estar com o filho e ser 

com o filho, numa relação de cuidado.  Como se pode perceber no depoimento a 

seguir: 

 
Assim, durante o dia, desde a hora que eu acordo com ele, a 
nossa rotina é a mesma. Trocar fralda, tirar da cama, dar o 
remédio, dar o café, tirar ele para tomar sol, e, ao redor dele 
sempre, alcançando alguma coisa, outra, tentando ensinar ele 
pegar outra, e é assim, faço o almoço, troco fralda de novo, daí 
banho de tarde, estamos indo (M2). 
O tempo é para ela, aí fico bem (M10).  

 

Cuidar de alguém por instantes, não é cuidá-lo, pois o cuidado solícito 

demanda tempo e fidelidade no tempo (ROSELLÓ, 2009). Ancorada nesta 

afirmação, pode-se dizer que é neste sentido que as mães cuidam dos filhos, um 

cuidado que demanda tempo, fidelidade no tempo e persistência. 

Esta doação é intensa, ao ponto que, muitas vezes, a mãe faz parte da vida 

da criança de uma maneira tão arraigada que chega a ser percebida por ela como 

parte da sua corporeidade (MILBRATH, 2013). Pelos depoimentos pode-se observar 

que as mães vivem para os filhos e pelos filhos com necessidades especiais, fato 

que também foi encontrado em outros estudos (OLIVEIRA et al., 2008; OLIVEIRA et 

al., 2012; MILBRATH, 2013).  

Salienta-se que esse é um modo existencial de ser de acordo com o modo-

de-ser daquele que nós é próximo, o ser-no-mundo-com-o-outro é vivenciar um 

modo-de-ser do cuidado (HEIDEGGER, 1981). A interação do ser com os outros se 

caracteriza pela maneira como o ser age, sente e pensa na convivência com os seus 

semelhantes (MOTTA, 1997).  

Na perspectiva de que essas mães passam a ser-no-mundo com e pelo filho 

(MILBRATH, 2013), pode-se perceber nos depoimentos a seguir que a interação 

entre a díade mãe/filho pode determinar o sentimento dessas mulheres em relação 

ao seu dia-a-dia: 

 
Ele é minha vida, o único filho que tive [...] quando ele tá bem 
tá tudo bem, quando ele não está bem nem eu fico bem (M2). 
Me anulei, ele estando bem, eu estou bem (M4). 
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Torna-se fundamental refletir sobre a maneira como a mãe se sente em 

relação ao seu dia, pois se encontra agregado a outro ser, nesse caso, ao filho com 

necessidades especiais. 

Estudo que buscou identificar as experiências pessoais das mães no cuidado 

de crianças com paralisia cerebral relacionado às características de personalidade 

desta, como o humor, as crenças, concluiu que estes recursos são utilizados para o 

enfrentamento da sobrecarga associada com o cuidado da criança (FREITAS et al., 

2008). Sendo assim, pode-se dizer que o estado de humor da mãe-cuidadora está 

atrelado à condição de saúde do filho. 

Nessa perspectiva, as mulheres-mães vivenciam em muitos momentos um 

processo de anulação de sua própria identidade, e a dedicação em relação ao filho é 

tão intensa que a mãe coloca sua própria existência em segundo plano, anulando-se 

enquanto ser no mundo em detrimento do cuidar do filho. Como se pode perceber 

nos depoimentos que seguem:  

 
Eu me preocupo só com ele [...] primeiro lugar ele (M2).  
Eu me anulo sabe, a minha vida é a dele [...]. Se eu vou em um 
filho, que são pertinho (referindo-se aos outros filhos), ele vai 
junto, se ele vai no colégio, eu vou junto. Então, eu vivo a vida 
dele (M4). 
Quando tu tem um filho especial tu pensa nele, e deixa de 
pensar em ti, acabo esquecendo que eu também preciso me 
cuidar (M9). 
 

A mãe cuidadora de uma criança/adolescente com Paralisia Cerebral, muitas 

vezes se anula enquanto pessoa/mulher e exprime exclusivamente em sua 

personalidade características desta nova e inflexível função – ser mãe, e, restringe-

se ao processo de cuidar, transitando entre a família e o ambiente terapêutico. Logo, 

esse cenário reduzido de interações interpessoais se configura como um fator 

limitante para o desenvolvimento destas mães, que, posteriormente, pode se 

configurar em um profundo sentimento de frustração (PRUDENTE, 2010).  

Desta maneira, observa-se que a mulher, ao tornar-se mãe de uma criança 

com necessidades especiais, coloca em segundo plano todos os papéis que 

desempenha, inclusive o de ser mulher, para assumir, quase que exclusivamente, o 

papel de ser mãe de uma criança com necessidades especiais decorrentes da 

paralisia cerebral.  

A priorização do papel de ser mãe em prol da abdicação de seus outros 

papéis, como trabalhadora, mulher, esposa, amiga também foi encontrada em outras 
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pesquisas (MILBRATH, 2013; COSTA et al., 2013). Ao escolher o papel do ser mãe, 

essas mulheres priorizam as necessidades da criança/adolescente, como se 

observa na fala a seguir:  

Tem pessoas, nem que faltem as coisas para amanhã, vão 
arrumar o cabelo, estas coisas. Eu não, eu, é se sobrar. 
Primeiro é minha filha, vou lá, abasteço de remédio (M7). 
 

O depoimento anterior descreve que, em primeiro lugar, essa mulher-mãe 

coloca o cuidado com a filha, principalmente relacionado ao uso de medicamentos, 

que, geralmente as crianças/adolescentes tomam a fim de uma melhor qualidade de 

vida. 

Estudo realizado por Oliveira et al (2008) concluiu que a maioria das mães 

cuidadoras enfrentam dificuldades financeiras, e que, em muitos momentos, é um 

fator de interferência no cuidado com as crianças, pois necessitam de 

medicamentos, transporte, fraldas, alimentação adequada e nem sempre a renda 

mensal supre estas demandas. As mães-cuidadoras normalmente não conseguem 

trabalhar fora de casa, pois a rotina de cuidados com a criança especial demanda 

tempo integral dificultando esta conciliação.  

Algumas das participantes cuidam dos filhos com necessidades especiais a 

ponto de os perceberem como extensão de sua corporeidade: 

 
Eu acordo e vou lidar, tirar leite, faço o serviço, primeiro ele 
(referindo-se ao filho com necessidades especiais), dou comida 
para ele, primeiro de tudo, depois vou lavar roupa, fazer 
almoço [...] quando vou tirar leite também eu tenho que levar 
ele, fazer os gostos dele (M3).  
Vou tomar café com minhas amigas, que são todas vizinhas, 
depois volto para casa, almoço na mãe, às vezes em casa, às 
vezes passo o dia inteiro passeando com ele, ele gosta 
bastante de passear, lavo roupa, estas coisas (M5). 

 

 Como se pode observar nos depoimentos, quando a mãe diz: “Eu acordo e 

vou lidar, tirar leite”, está falando que ela vai tirar leite, percebendo-se uma só 

pessoa, utiliza o “eu”, embora queira dizer “nós” (mãe-criança). Da mesma maneira, 

quando a M5 coloca: “Vou tomar café com minhas amigas, que são todas vizinhas, 

depois volto para casa, almoço na mãe, às vezes em casa” também utiliza o “eu” 

querendo se referir a “nós”. É como se não fosse necessário dizer que realizam 

essas atividades com seus filhos, pois isso, para elas é natural, faz parte do 
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cotidiano. Desse modo, a criança passa a ser percebida pela mãe como extensão de 

sua corporeidade. 

 Situação semelhante foi encontrada no que se refere às criança/adolescentes 

com paralisia cerebral em relação às suas mães.  Milbrath (2013) descreve em sua 

tese que as crianças com paralisia cerebral, em muitos momentos não se dão conta 

da presença da mãe, pois há uma interação que faz com que o filho perceba a mãe 

como parte do seu ser e, dessa maneira, não veem a necessidade de expressar que 

a mãe encontra-se junto dela, pois isso faz parte do seu dia-a-dia. É como se a mãe 

fizesse parte da sua existência. 

 Na perspectiva heideggeriana (HEIDEGGER, 2005a, p.172) “o ser-com 

determina existencialmente a presença mesmo quando um outro não é, de fato, 

dado ou percebido. Mesmo o estar só da presença é ser-com no mundo. Somente 

em um ser-com e para um ser-com, é que o outro pode faltar”. 

 Neste sentido a interação entre mãe e filho, permite que a mãe, em muitos 

momentos, não se dá conta da presença do filho, percebendo-se como uma só 

pessoa, ou seja, vendo o filho como parte de sua corporeidade.  

Baseado no pensamento heideggeriano, Frota e Oliveira (2004) referem que a 

mãe foi lançada em um mundo diante de muitas condições, entre elas, viver junto ao 

filho com Paralisia Cerebral; num mundo que não é formado de espaços 

topográficos delimitados, mas sim de muitas situações inesperadas que constituem 

uma vida, em que a presença existencialmente se caracteriza pelo poder-ser. O ser-

no-mundo acontece envolto por circunstâncias compartilhadas com o filho no dia a 

dia. A presença materna se volta para o filho por meio do cuidado. Este cuidado é 

realizado pela mãe e vem à tona pela alternância entre os modos de preocupação e 

ocupação, apesar da própria presença conduzi-lo como um modo único de cuidar. 

A preocupação em relação ao futuro da criança faz com que a mulher-mãe 

dedique-se plenamente ao filho na tentativa de fornecer a ele o máximo de 

possibilidades existenciais para o desenvolvimento de todo seu ser-capaz-de-fazer, 

uma vez que temem a própria finitude.  

 
Eu fico mais em casa pra proteger ele, até quando a 
fisioterapeuta não atende, eu faço fisioterapia em casa, porque 
ela me ensinou, tem que cuidar bem, proteger ele, porque a 
vida da gente é uma vela e tenho problemas de saúde, então, 
quem vai cuidar dele? (M2). 
Eu cuido bem dele, me desespero, que a vida da gente é 
emprestada, a gente não sabe até quando, mas daí tu já 
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pensou se a gente faltar, o que vai ser de uma criança dessa? 
(M4). 
Minha filha eu cuido muito bem [...] tive um nódulo no seio [...] 
daí um dia minha irmã veio aqui (casa) e eu disse para ela que 
estava dando minha menina para ela. Pensei vou dar para 
minha irmã, porque para o pai dela não vou dar, nunca cuidou, 
eu pensava né porque minha mãe morreu de câncer, daí eu 
pensava se eu vou morrer vou dar a menina de papel passado 
para ela antes de morrer [...] muitos me chamam de louca mas 
isso não é, vai fazer o que, eu sempre penso (M7). 
 

As mães temem a própria morte por temerem o futuro de seus filhos, as 

participantes expressam a preocupação com a vida de seus filhos após deixarem de 

existir. Milbrath (2013) também encontrou que mães de crianças/adolescentes com 

paralisia cerebral ao perceberem-se como um ser finito angustia-se e preocupam-se 

não com a sua finitude em si, mas com o futuro de seus filhos caso a ausência física 

da mãe aconteça.   

 Hiratuka (2009) em seu estudo identificou que as mães preocupam-se com a 

sobrevivência da criança/adolescente, principalmente se suas metas não são 

atingidas, fato que as leva a angustiar-se com o futuro destes após a finitude dos 

pais. Neste sentido, estudos de Sousa; Pires (2003) e Costa (2004) afirmam que 

esta preocupação com o futuro aparece refletida na dúvida relativa ao que 

acontecerá à criança após a morte dos seus pais e na necessidade relatada pelas 

mães em assegurar o futuro do seu filho com Paralisia Cerebral. Os pais têm 

necessidade de transferir a responsabilidade do cuidado à criança/adolescente com 

paralisia cerebral para outros subsistemas da família, geralmente o subsistema 

fraternal, para que o filho receba a atenção que necessita após a sua morte. 

Este medo do futuro, quando relacionado às mães de crianças autistas, é por 

temerem que os filhos possam passar por preconceito em seu dia a dia, sem a sua 

presença de mãe, por isso temem sua finitude, sentem medo de não poderem cuidar 

de seus filhos para sempre, e que estes possam passar por discriminações e maus 

tratos (SILVA; RIBEIRO, 2012). 

As mães-cuidadoras cuidam dos filhos num modo de interação tão intensa 

que em muitos momentos não se dão conta da presença do filho, percebendo-se 

como uma só pessoa. O cuidar de uma criança com necessidades especiais envolve 

muitas peculiaridades, podendo em muitos momentos causar insegurança para as 

mães, que pode ser minimizada com uma abordagem adequada da equipe de 

saúde, principalmente a enfermagem que pode servir como rede de apoio a essas 
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mães, auxiliando-as a cuidar de si, cuidando do filho, percebendo-se como um ser-

no-mundo, que também necessita ser cuidado para cuidar de si.  

 

5.2.2 Cuidar de si 

 

 Para pensar o cuidar de si, primeiramente, é preciso refletir sobre a 

perspectiva de cuidado, uma vez que o cuidado não pode ser considerado apenas 

como uma ação na qual se faz algo por alguém ou para alguém, o cuidado é uma 

ação que constitui o próprio ser humano, assim, sofre influências dos sentidos e 

significados que o ser dá às suas vivencias. É no cuidar de si que o ser-no-mundo 

desvela-se (PEDROSO, 2000). 

 O ser humano como um ser lançado no mundo encontra-se aberto a infinitas 

possibilidades, mantendo-se aberto no âmbito do poder aprender as significações 

daquilo que ele vivencia (HEIDEGGER, 2009a). Dessa forma, o ser é capaz de 

questionar, refletir sobre sua existência ao perceber tal necessidade (HEIDEGGER, 

2009a; 2009b).  

O ser como um ser pensante, reflexivo, tem a capacidade de fazer escolhas 

em relação à sua existência, isso não significa que não vivencie facticidades. 

Apenas que o ser é responsável pelas escolhas que faz, e tem a capacidade de 

decidir sobre como irá lidar com as situações que lhe aparecem.       

Para Pedroso (2000) o ser humano tem a liberdade para fazer opções de 

vida, mas com essa liberdade, vem também a responsabilidade de escolher o seu 

modo de vida, mantendo-a com qualidade.      

O cuidar de si, o cuidar da presença, é fazer o próprio conhecimento das 

inquietações, das preocupações, dentro de sua história de vida. Ter preocupação 

consigo mesmo não é egoísmo, nem egocentrismo, mas o que considera-se como 

maior significado é o gostar-se, o amor a si mesmo. Esta compreensão da própria 

harmonia do cuidar de si faz o bem entre eu e o mundo (PEDROSO, 2000). 

O cuidar exige conhecimento, dedicação e preocupação com o outro e 

consigo. As maneiras de cuidar de si, do outro e de nós quando interligados, 

acontecem em circularidade, fortalecendo relações onde o ser cuidador é e sente-se 

cuidado, numa relação de troca mútua. Destarte, o cuidador antes de exercitar o 

cuidado do outro, deve exercitar o cuidado de si, buscando a integração das 
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dimensões física, mental e espiritual para alcançar harmonia entre o cuidado de si e 

o cuidado do outro, cuidando de si e sentindo-se cuidado pelo outro (BAGGIO; 

MONTICELLI; ERDMANN, 2009). 

A mulher mãe cuida de seu filho, isto é, cuida do outro, mas também 

necessita viver o cuidar de si. Sendo assim, ao discutir sobre o cuidado de si, torna-

se importante mencionar Heidegger (2001), que define como sendo autêntico, 

podendo ser entendido como o exercício do poder-ser que necessita do cuidado, 

para cuidar de si mesmo. 

 Ao dialogar com as participantes em relação a sua compreensão sobre o 

cuidar de si, foi possível perceber nos depoimentos de algumas das mulheres-mães 

que o cuidar de si é associado ao cuidado com questões estéticas, no entanto, até 

mesmo quando realizam essas ações o fazem com o filho junto: 

 
Para mim é só quando vou fazer luzes no cabelo, para ficar 
mais bonita, para mim me sentir melhor, fico uns três meses, 
enjoo, tiro e faço de novo, mas é a única coisa que faço para 
mim mesmo, para me cuidar (M1). 
Eu não fico sem arrumar o cabelo [...] quando vou ao salão 
para fazer as unhas é assim, seguro ele de um lado faço esta 
mão, seguro no outro lado a outra mão, ai as gurias 
(profissionais do salão de beleza) entretém ele e ele fica lá 
acha que esta na maior bagunça da vida dele [...] eu disse que 
ele vai ser cabelereiro, para me arrumar é com ele junto, é uma 
correria (M5).  
Geralmente uma vez por mês vou ao salão, corto o cabelo, 
faço uma hidratação, faço a unha. Estas coisas, todo o final de 
semana eu pinto as unhas, durante a semana estou sempre 
maquiada, gosto de me maquiar, uso brinco (M6). 
Me cuido pouco na verdade [...], meu cabelo eu mesma corto, 
esses dias eu cortei, agora está meio enrolado de novo, fiz 
luzes uma vez, depois não fiz mais, a sobrancelha eu mesma 
faço, não tenho tempo de ir ao salão e nem dinheiro, nós 
fizemos as unhas em casa quando dá tempo, gostamos de nos 
pintar, mas nós mesmas (referindo-se a ela e a filha) (M7).  

 

 Os depoimentos demonstram que as mulheres-mães possuem uma 

preocupação com sua aparência, embora cada uma realize esse cuidado de acordo 

com suas particularidades, sejam elas financeiras ou por se sentirem bem ao 

realizarem essas atividades. No entanto, realizam o cuidar de si junto do filho.  

  Cuidar da beleza para estas mulheres pode contribuir para elevar a 

autoestima, favorecendo o desenvolvimento de um sentimento positivo de si mesmo. 

Pode vir a ser um caminho para o desvelar do ser, um momento de busca dos 

sentimentos e promoção da autoestima. 
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 Para essas participantes, cuidar de si está associado ao cuidado com a 

beleza, como fazer as unhas, maquiar-se, cortar, hidratar e fazer luzes no cabelo. 

No entanto, observa-se pelos relatos que o filho com necessidades especiais é 

presença constante em suas vidas, como mencionado pela M5 e M7. Entretanto, as 

mães representadas por M1 e M6 não mencionaram o filho junto, mas questionadas 

pela pesquisadora referiram que estava junto com elas. 

 Essas mulheres-mães conseguiram (re) organizar seu modo de ser-no-mundo 

conciliando o cuidado à criança com necessidades e o cuidar de si. Para Mayeroff 

(1971), o ser humano pode decidir por anular-se, tornando-se um verdadeiro 

estranho para si mesmo, ou pode escolher em querer atender suas próprias 

necessidades e isto vem ao encontro quando coloca o outro no seu viver.  Nessa 

perspectiva, essas mulheres-mães decidiram por atender suas necessidades e 

também as necessidades dos filhos. 

 O cuidado com a beleza está associado a uma concepção integral de saúde, 

contemplando desde cuidados físicos até aspectos emocionais como a autoestima e 

a felicidade, no qual se sentir bonito é uma condição para estar feliz (CAMARGO et 

al., 2011). 

 O cuidador que cuida de si também tem melhores condições de vida e terá 

melhores condições de cuidar do outro, promoverá melhora na sua qualidade de 

vida e de existência, melhorando assim os cuidados prestados por ele ao outro, 

valorizando sua condição humana e a do outro de existir no mundo (VIEIRA; ALVES; 

KAMADA, 2007). Na filosofia heideggeriana, cuidar de si, é cuidar do ser e de ser, e, 

se responsabilizando por este ser (HEIDEGGER, 2013).  

Para outras mulheres-mães o cuidar de si fica restrito à perspectiva de buscar 

atendimento quando a saúde lhes falta. 

 
Eu me preocupo, até em ir consultar às vezes [...], sempre ir, 
fazer algum exame, quando eu preciso, vou e marco, porque 
tem que se preocupar um pouco com a gente, é a saúde da 
gente (M3). 
Esta semana, me obriguei a fazer injeção, não aguentava de 
dor, minha coluna não ia aguentar, um desespero (M4). 
 

Os depoimentos demonstram que para as participantes M3 e M4 cuidar de si 

é buscar reestabelecer a saúde quando essa lhes falta. Salienta-se que, segundo 

Gadamer (2006), a doença chama a atenção pela sua presença, no entanto, a 
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saúde muitas vezes fica esquecida, pois o homem, neste caso, a mulher, só se dá 

conta dela quando ela lhe falta.  

Uma criança/adolescente com paralisia cerebral dependendo das 

necessidades especiais que possui, em muitos casos, demanda esforço físico de 

quem realiza o cuidado.  Assim, dores lombares não são incomuns, para essa mãe 

buscar diminuir a dor além de ser um cuidar de si é um cuidado para o filho, pois 

caso não melhore não conseguirá prestar os cuidados que a criança/adolescente 

demanda.  

Estudos de Almeida: Conceição (2013), cujo objetivo foi avaliar a prevalência 

álgica, sobrecarga física e mental, e a qualidade de vida do cuidador da criança com 

paralisia cerebral, concluiu que as mães apresentaram um índice significativo de 

sobrecarga e de regiões álgicas, devido aos cuidados por elas prestados. Neste 

contexto, a dor é o reflexo das atividades diárias realizadas, uma vez que se 

dedicam em tempo integral às crianças que possuem diferentes tipos de 

necessidades, fato que pode dificultar o cuidado de si destas mães. 

 Nesse sentido, torna-se importante que a mãe-cuidadora realize atividades 

preventivas como atividade física, exames preventivos, alimentação saudável, 

dentre outras. A vida da mãe cuidadora depende da sua frequente autoavaliação, de 

conhecer o que é importante para si e qual a melhor maneira de cuidar-se. Atitudes 

como essa podem diminuir o impacto do cuidado ao filho com paralisia cerebral na 

vida destas mulheres-mães.  

 Dessa forma, , cuidar de si é cuidar do que se é (PEDROSO, 2000). É exercer 

o poder de ser-si-mesmo, em qualquer situação do cotidiano. O ser-no-mundo que é 

essencialmente cuidado – cuidado-de-si-mesmo e cuidado-ser-com-outros 

(HEIDEGGER, 2006). No modo da coexistência, o ser humano necessita se 

preocupar com o cuidado do outro e com o cuidado de si, as mulheres-mães 

necessitam preocupar-se com o cuidar de si, para além do cuidar do filho. A 

sobrecarga do dia a dia traz consequências para essas mães, pois ao passo que as 

crianças crescem demanda mais esforço físico, o que pode comprometer a saúde 

destas cuidadoras: 

 
Eu sinto bastante dor nas costas sabe, é de forcejar demais 
para mudar, para descer, para carregar (M2). 
Só quanto maior ele fica, é mais difícil porque me falta força. 
Semana passada, me obriguei a fazer injeção, não aguentava 
a dor na coluna [...] acredito que seja de tirar ele da cama (M4). 
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 Uma criança diagnosticada com Paralisia cerebral traz mudanças 

significativas para os pais, principalmente para a mãe, cuidadora principal (DEZOTI 

et al., 2015). Estas são expostas a situações que requerem um grande compromisso 

de tempo e esforço físico, o que afeta diferentes aspectos de saúde. Em mães são 

frequentes dores nas costas, devido ao transporte da criança de um lado para outro, 

superando, em muitas vezes, seus limites (FERNÁNDEZ-ALCÁNTARA et al., 2013). 

Superação que as leva a autenticidade do seu modo-de-ser. 

 Em contrapartida à importância do cuidar do filho e ao mesmo tempo o cuidar 

de si, algumas das participantes afirmam não ter cuidado consigo: 

 
Não tem! Não tem isso. Digamos assim, tirar um tempinho para 
mim, nem meia hora do dia, não tem! Se eu falar para você eu 
minto. O único tempo que tiro para mim é os banhos e ainda às 
vezes gritam comigo [...] a minha vida é assim, é pesado o 
negócio (M4). 
Não me embelezo. Dou graças a Deus quando consigo tomar 
um banho, é o cuidado comigo. Ele é bem dengoso (referindo-
se ao filho com paralisia cerebral), não dá tempo para muita 
coisa. Não sou muito vaidosa, antes de ter ele sim, depois que 
ele nasceu, eu penso mais nele do que em mim, daí não sobra 
tempo. [...] quando tu tem um filho especial, pensa nele e deixa 
de pensar em ti. Acabo esquecendo que eu também preciso 
me cuidar (M9). 
Em termos de me arrumar, nunca tirei um tempo para me 
arrumar, só tomar um banho, vestir uma roupa e deu. Não tem, 
[...] não tenho um tempo mesmo (M10).  
 

 Essas mulheres-mães vivem umas rotinas de cuidados que não permitem 

tempo para si, ou elas não se permitem tempo para si, já que o cuidado materno é 

socioculturalmente imposto. Referem que a hora do banho é o único tempo que tem 

para si, pois o restante é dedicado ao filho com necessidades especiais. 

Neste sentido, Dantas et al., (2012), concluem em seu estudo que a mãe, 

cuidadora primária, que antes cuidava da família como um todo, quando torna-se 

mãe de uma criança com necessidades especiais em decorrência da paralisia 

cerebral, muda seu foco de cuidado, centralizando-o no filho. 

 Britto (2012) completa afirmando que a mãe-cuidadora de 

criança/adolescente com paralisia cerebral deixa de lado o ser mulher, que fica 

esquecido, fato que afeta negativamente sua autoestima, já que não se permitem 

priorizar em algum momento o cuidado com a aparência ou com a saúde. As mães 
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relataram este fato pela falta de apoio, pois se abrir mão de ficar com o filho para 

trabalhar já é algo inadmissível para estas mulheres, quanto mais pela vaidade. 

 O cuidado realizado por mães de crianças/adolescentes com necessidades 

especiais demanda ações singulares e complexas, um cuidado contínuo e intenso. A 

mãe esquece-se de dispensar cuidados a si, não toma consciência de sua existência 

enquanto ser separado da vida do filho, tomando para si toda a responsabilidade 

com a gama de cuidados do filho, ocorrendo uma relação de dependência mútua 

entre o binômio mãe/filho. Sendo assim, acredita também estar cumprindo sua 

missão de ser mãe e cuidar do filho. Atitudes como esta, tornam-se um grande 

desafio para estas mães, fato que, em muitas vezes, esta não quer dividi-la com 

outros membros da família. 

 Neste sentido, torna-se importante refletir sobre a rede de apoio em que as 

equipes de saúde podem auxiliar na construção/aceitação de redes de apoio 

familiar, pois as mães, em muitos momentos, renunciam ou inviabilizam a rede que 

lhes é ofertada, pois querem suas presenças constantes na vida da criança e não 

conseguem confiar suas demandas diárias a outras pessoas, fato que leva a 

sobrecarga de trabalho pelas demandas do cuidado. A ação de cuidar, segundo 

Rosseló (2009), é o momento em que os seres transcendem a barreira que os 

separa e se transformam em um só, construindo o eu e tu em nós. Cuidar de alguém 

é abrir-se à perspectiva do nós.  

 Uma das participantes refere que cuida somente do filho, não soube dizer 

como cuida de si, pois refere que em primeiro lugar é o filho: 

 
Nem sei o que te dizer, porque eu me preocupo só com ele. Eu 
tive meningite, daí fui largando mão, antes era diferente. Assim 
está bem bom hoje, primeiro lugar ele (referindo-se ao filho 
com paralisia cerebral), porque tenho muito medo de perder 
ele. O doutor me apavorava, eu saía do consultório tremendo, 
nunca vou esquecer o que ele me falava, fiquei com aquele 
medo. Ele dizia que o Mano cada ano poderia perder ele. 
Então cada ano que o Mano faz (pausa) eu tenho medo 
daquela idade. Isso tenho muito medo. Ele tem 17 anos, já vai 
fazer 18. O doutor morreu de câncer, ele que é médico acabou 
indo (M2). 

 

  Neste sentido, é importante refletir sobre a maneira como os profissionais 

falam sobre a criança com paralisia cerebral, pois a mãe capta e vive o que foi dito. 

Quando o médico disse à mãe: “que o Mano a cada ano poderia perder ele”, 

interrompe a esperança da mãe que pode ter dificuldade de adaptar-se a este ser, 



75 

 

por angustiar-se com a possível finitude do filho. O sentido da finitude é muito forte, 

não deve ser dito como uma fala qualquer, é preciso ser verdadeiro, mas nunca se 

pode tirar a esperança. Segundo Gadamer (2009), não há como viver sem a 

perspectiva de um futuro. 

 Estudo que buscou discutir o processo de comunicação entre a equipe de 

saúde e a família de criança com paralisia cerebral, alerta que as palavras proferidas 

pelos profissionais de saúde devem ser pensadas para que se tenha de fato um 

diálogo. A linguagem dos profissionais de saúde tem um peso, um poder sobre a 

família da criança/adolescente com necessidades especiais (MILBRATH et al., 

2011). 

A mãe, enquanto cuidadora por excelência, na maioria das vezes, encontra-

se sobrecarregada devido à necessidade de cuidados especiais e contínuos, 

relacionados ao acompanhamento do tratamento da criança/adolescente. Os 

profissionais de saúde que acompanham a criança/adolescente realizam cobranças 

em relação ao cuidado, sem perceber que a mãe também necessita ser cuidada, 

pois são mulheres com desejos, aspirações, sonhos e necessidades que nem 

sempre estão relacionados ao filho (BRITTO, 2012). 

Dentre as participantes, observou-se que somente uma das entrevistadas  

organiza seu tempo de forma que consegue realizar o cuidar de si, e o cuidar do 

filho: 

 
Agora estou conseguindo me cuidar um pouco mais, mas antes 
até parece que eu não tinha tempo. Eu estava me sentindo um 
pouco sufocada, porque tu ficas ali, parece que só naquela 
direção. Daí tu deixas você de lado. Hoje não, hoje eu estou 
conseguindo separar, um tempo para mim, outro para ele 
(referindo-se ao filho com necessidades especiais) e um tempo 
para as atividades que eu tenho que fazer no dia a dia. Eu 
estou me sentido hoje com minha autoestima melhor que 
antes, porque estou conseguindo um tempo para me arrumar, 
um tempinho por pequeno que seja, só para mim, para mim me 
curtir como mulher, namorar (risos) (M8). 

 

Pode-se observar pelo relato dessa mãe que ela divide o tempo, um tempo 

para o filho e um tempo para si, e que se sente melhor assim e com uma autoestima 

elevada. Cabe refletir sobre este modelo de cuidado, pois seria o interessante que 

as mães pudessem cuidar do filho, cuidando de si, mas para isso é necessário que 

tenha consciência de si e do filho, no sentido de que são duas vidas e que ela pode 

exercer o cuidado sem se descuidar de um e outro.  
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Na perspectiva heideggeriana, a mãe proporciona possibilidades existenciais 

a si e ao filho que estimula seu existir autêntico, bem como seu vir-a-ser. Vale 

ressaltar que o tempo que se tem ou não se tem é sempre tempo (HEIDEGGER, 

2013), cabe ao ser escolher a forma como irá utilizá-lo. 

O cuidado dispensado ao filho por esta mãe é entendido por Rosseló (2009), 

como o cuidado autêntico, ou seja, o cuidado para a autonomia. O cuidado autêntico 

possibilita ao outro dar seus próprios passos, realizar sua própria vida, auxiliando na 

construção existencial do filho e permitindo construir a sua. 

Saber cuidar implica aprender a cuidar de si e do outro, tendo sempre noção 

de nossa realidade, possibilidades, limitações. Cuidar de si mesmo é poder criar 

uma síntese na qual as contradições não se anulam, mas o lado luminoso 

predomina. Cuidar de si mesmo é amar-se, acolher-se, reconhecer sua 

vulnerabilidade, poder chorar, saber perdoar-se, perdoar e desenvolver a 

capacidade de superar os obstáculos e se adaptar as mudanças, de dar a volta por 

cima e aprender com os erros e contradições (BOFF, 2014).  

A maioria das mães relata cuidar de si por meio dos cuidados com a beleza, 

outras com o cuidado à saúde, outras referem não ter cuidado consigo mesmo. 

Observou-se que a vida da mãe está fortemente arraigada ao filho, justificado pelos 

momentos em que estas dizem cuidar de si, o filho está junto, mesmo esta não se 

dando conta da presença, como se fosse uma só pessoa. Uma das mães consegue 

separar o tempo, e cuidar de si, viver um momento seu, percebendo-se como ser-

no-mundo. O viver desta maneira possibilitou a esta mulher-mãe elevar sua 

autoestima, viver melhor, por isso, seria importante que todas as mães 

conseguissem reservar um tempo para cuidar de si. Neste sentido, os profissionais 

de saúde, poderão atuar, auxiliando esta mulher-mãe a desenvolver o cuidado de si, 

para que ela consiga cuidar de si, cuidando do filho e sentindo-se cuidada. 

 

5.2.3 Rede de apoio familiar 

 

As mulheres-mães cuidadoras de criança/adolescente com paralisia cerebral 

vivenciam uma sobrecarga diária em função do cuidado ofertado à 

criança/adolescente, bem como os afazeres domésticos relacionados ao cuidado da 

casa. Neste sentido, torna-se imprescindível que esta mãe disponha de uma rede 



77 

 

social de apoio que a auxilie no cuidado ao filho e, principalmente, no cuidado de si 

enquanto mulher. 

A rede social é composta por um grupo de pessoas com a qual a pessoa 

estabelece um vínculo que podem ser membros da família, amigos, vizinhos, grupo 

religioso, os profissionais de saúde. O apoio social é o conjunto de todos os recursos 

disponibilizados por outros, com vista a prestar apoio às necessidades de alguém. A 

rede social pode ser em forma de grupo, que compreendem diversos ambientes 

como a escola, domicílio, as instituições de saúde, grupos desportivos, religiosos, 

entre outros (ARAÚJO et al., 2011).  

As redes de apoio que auxiliem das mães no cuidado de si são essenciais na 

trajetória destas mães de criança/adolescente, uma vez que o cuidado ofertado pela 

mãe demanda tempo e fidelidade ao tempo, exigindo dedicação integral à criança. 

São constituídas pelos esposos e outros familiares, vizinhos e amigos (as) com os 

quais a mulher-mãe e cuidadora busca apoio e compartilha responsabilidades, 

cuidados e apoio emocional (SILVA; BELLATO; ARAÚJO, 2013). 

 As mães, em sua maioria, contam com uma rede de apoio familiar, 

principalmente do esposo e dos filhos mais velhos e a mãe: 

 
Qualquer pessoa da minha família posso contar mas a principal 
mesmo é a mãe, tenho duas cunhadas também que a hora que 
eu precisar, estão sempre junto comigo, mas conto mais com a 
mãe (M2). 
Meu marido e meu guri (referindo-se ao outro filho) também 
cuidam bastante. Quando eu saio, meu marido cuida, assim 
fico tranquila (M3). 
O pai dele me ajuda, mas eu não demoro, no máximo uma 
hora (M4). 
Meu esposo, meus meninos (referindo-se aos filhos mais 
velhos) ajudam bastante, não houve aquela coisa de ciúmes 
sabe, ajudam a cuidar dela [...]. Minha sogra, minha cunhada, 
todos me ajudam, quando eu preciso sair fazer alguma coisa, 
posso contar com eles (M6). 
Minha cunhada e meu marido quando está em casa, porque 
ele trabalha fora, só vem de 20 em 20 dias (M9). 
O marido, a mãe, os irmãos (referindo-se aos filhos maiores) 
quando a gente precisa e só (M10). 
 

 É fundamental que a mãe receba o apoio da família, principalmente do 

esposo e dos outros filhos, da mãe e familiares paternos do filho. No entanto, 

observou-se que mãe-cuidadora utiliza esta rede de apoio, geralmente para fazer 

alguma demanda imediata, não para o cuidar de si. Cabe salientar que isso pode 

ocorrer ou pelas pessoas não se disponibilizarem para cuidar da criança para que a 
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mulher-mãe realize o cuidar de si ou por essa mulher não se achar no direito de 

delegar o cuidado à criança para realizar atividades relacionadas ao cuidar de si. 

O cuidar de uma criança com paralisia cerebral e que desenvolveu 

necessidades especiais é uma tarefa complexa, podendo em muitos momentos ser 

dolorosa para os pais, especialmente para a mãe, cuidadora principal, porém, esta 

necessita de uma rede de apoio de diversas naturezas, seja material, emocional, de 

informação, afetivo ou social. É necessário que esta rede seja construída por 

pessoas comprometidas em contribuir com o bem-estar da família, em especial da 

mãe e cuidadora, principalmente no seu crescimento pessoal (SANDOR et al., 

2014). 

Em estudo com o objetivo de descrever a experiência da família de criança 

com paralisia cerebral em relação à rede social de apoio, os autores concluíram que 

ocorrem mudanças significativas na rotina diária e que a rede social de apoio da 

família da criança com paralisia cerebral constitui-se por membros da própria família, 

sendo que estes são os que estão mais próximos auxiliando no enfrentamento 

(DEZOTI et al., 2015).  

Outro estudo semelhante que objetivou identificar redes de apoio social 

utilizadas pelas famílias para experimentar o processo de adaptação ao nascimento 

de uma criança com necessidades especiais, apontou que as famílias mencionam 

os membros específicos da família como a rede de suporte primário. No entanto, as 

autoras salientam que é necessário rever a maneira como os profissionais de saúde 

que prestam cuidados a crianças com necessidades especiais e suas famílias, para 

que possam dar início a estratégias que permitem a família encontrar uma rede 

significativa de apoio da equipe de saúde (MILBRATH et al., 2011).  

A rede de apoio é fundamental para que a mãe-cuidadora melhor se adapte à 

nova situação, que possa ocupar um tempo para cuidar de si e compartilhar os 

momentos de cuidado com pessoas a quem ela confia. A participação do pai no 

cuidado é importante para que a família possa melhor organizar-se internamente, 

bem como para o êxito no processo de adaptação. 

Estudo de Henn e Piccinini (2010) aponta que os pais percebem o sofrimento 

das mães ao adaptarem-se à nova situação, bem como relatam sua preocupação e 

o apoio emocional que os mesmos fornecem à esposa. Fato que retoma ao fator 

cultural onde o homem tem o “papel” de ser forte, o esteio da família.  
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Em estudo desenvolvido por Silveira e Neves (2012), com o objetivo de 

conhecer o processo de cuidado a crianças com necessidades especiais de saúde 

no domicilio, os resultados mostraram que o cuidado geralmente encontra-se 

vinculado aos pais, avós e familiares próximos. Nesta conjuntura, Moraes e Cabral 

(2012), completam afirmando que as redes sociais são estruturas coletivas que 

auxiliam a construir a autonomia das pessoas. Sob este prisma pode-se dizer que a 

família representa o elo capaz de redefinir a sua organização, estrutura e é o suporte 

construtivo de uma rede de apoio à mulher-mãe-cuidadora auxiliando-a a cuidar de 

si, uma vez que esta mulher assumiu a função de cuidadora, fato que anseia 

compreensão por parte dos integrantes da família e pessoas de suas relações 

sociais. 

Para outra mãe, o fato de conviverem em grupo com mães que vivenciam a 

mesma situação, neste caso, o apoio social, tornou-se fator de auxílio no 

enfrentamento do dia a dia relacionado ao cuidar de criança com necessidades 

especiais: 

 
Fui até a APAE, fizeram aquela reunião com as mães e eu fui 
entendendo que tem casos bem mais complicados (choro) 
(M8). 
 

A mãe, representada por M8, relata que a partir da convivência com outras 

mães, momento em que ouvem e são ouvidas por pessoas que compartilham da 

mesma condição, pode entender a situação, pois momentos de encontros propiciam 

a criação de vínculos, bem como oportunidades de novos projetos futuros.  

Estar com aquelas que compartilham da mesma situação, pode ser 

particularmente confortável por poder expressar sentimentos e pensamentos que 

dificilmente poderiam ser manifestados na relação com pessoas que vivenciam 

situação semelhante (GOFFMAN, 2013). 

Além do apoio familiar, algumas mães-cuidadoras contam com o apoio por 

parte de vizinhos e/ou de amigos: 

 
Eu conto com meu irmão, meu vizinho, o pai dele e os avós 
paternos (M8). 
Minha mãe. E tenho uma amiga também que tem cinco ou seis 
filhos, é bem tranquila, entende bem. São essas duas pessoas 
(M5). 
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O apoio social, não só por parte dos membros da família, compõe um fator 

importante no auxílio à mãe-cuidadora.  As pessoas, dentre as quais se destacam os 

avós, tios, primos, amigos, companheiros, vizinhos, professores e profissionais de 

saúde, devem oferecer apoio à família da criança com necessidades especiais, 

especialmente à mãe (DESSEN; BRAZ, 2000; VASCONCELOS; LIRA; LIMA, 2006). 

Em estudo de Banda (2012) que teve como propósito conhecer a existência 

do suporte na vida das mães de filhos com Paralisia Cerebral de tipo tetraplegia, os 

resultados apontaram que há afetividade e apoio por parte de terceiros para com 

estas mães, destacando-se os amigos e vizinhos.  

A rede social de apoio das mulheres-mães e cuidadoras é bem restrita, no 

entanto, percebe-se que estas mães, devido ao cuidado centrado no filho, 

inviabilizam a rede, pois muitas parecem não confiar em outras pessoas para cuidar 

do filho e/ou podem sentir-se culpadas por utilizar a rede para cuidar de si.  

As redes sociais de apoio são indispensáveis para a mãe-cuidadora, visto que 

estas vivem uma sobrecarga no dia a dia relacionado ao cuidado do filho. Neste 

estudo, a figura do pai como apoio foi mencionado por nove dentre as dez 

participantes, pois é fundamental que o pai participe da vida dos filhos. Também 

foram mencionados os filhos mais velhos, a mãe, familiares paternos, vizinhos e 

amigos. Neste sentido, ressalta-se que a rede social é uma forte aliada da mãe - 

cuidadora da criança, auxiliando a superar as dificuldades que podem ocorrer no dia 

a dia.  

No entanto, observou-se que esta rede de apoio é utilizada pela mulher para 

eventualidades, não que auxilie no cuidado de si. Como organizadora e 

implementadora do cuidado, a enfermagem pode surgir neste contexto, no intuito de 

auxiliar as famílias, especialmente a mãe, por meio de programas de apoio à 

criança/adolescente e, em especial, a família, no sentido de empoderá-la para o 

cuidado do filho e cuidado de si. 

 

 

  

 



 

 

 

 

 

 

 

 6 Considerações finais 

 
 

Ao buscar compreender o cuidar de si da mulher-mãe de criança com 

necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral foi possível realizar uma 

aproximação com a cotidianidade dessas mulheres, emergindo a reflexão sobre a 

vulnerabilidade de existir como ser humano exposto a diversas facticidades 

existenciais e a capacidade de superação do ser humano ao adotar uma atitude 

autêntica e de dedicação para com o outro.  

Constatou-se que o tornar-se mãe de uma criança com necessidades 

especiais exige um contínuo processo de adaptação alicerçado às fases de 

desenvolvimento do filho; a mulher converte a criança no  centro de atenção de sua 

vida; a mulher-mãe ao compreender-se como um ser finito, e, em consequência, 

vivenciar a possibilidade de deixar a criança/adolescente sozinha enfrenta uma 

sobrecarga para proporcionar ao filho o máximo de possibilidades existências, ao 

vivenciar a condição existencial do filho, coloca em segundo plano o cuidar de si e 

as mulheres-mães carecem de redes de apoio social. 

 Destarte, diante dessas constatações, obteve-se a possibilidade de 

compreender o itinerário existencial da mulher desde a gravidez do filho 

sonhado/projetado, o nascimento do filho diferente, o choque até a adaptação ao 

novo ser, compreendendo as peculiaridades de cada fase vivida por ela. Após a 

adaptação, as mães passam a viver para e pelos filhos, tornando-os o centro de 

atenção de suas vidas, ao ponto de percebê-lo como parte da sua corporeidade.  

O referencial metodológico utilizado para a interpretação das informações 

possibilitou desvelar o modo de ser das mães ao vivenciar o cuidar de si destas 

mulheres-mães e cuidadoras na sua subjetividade, além de conhecer alguns 

contextos familiares bem como o dia a dia destas mulheres-mães.  
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Ressalta-se ainda que o processo de busca das informações correspondeu a 

um momento único para a pesquisadora, ao conhecer o vivido por estas mães, e ao 

oportunizar a elas um momento de troca de experiências, sentindo-se ouvidas e 

compreendidas.  

Por meio da interpretação das informações, segundo a hermenêutica de 

Ricouer, constatou-se que o cuidado das mães para com os filhos inicia-se mesmo 

antes da gravidez propriamente dita, percebendo que este processo é influenciado 

pelas crenças, valores relacionados à cultura. 

Ao longo da interpretação foi discutida e realizada uma reflexão em relação 

ao cuidar de si destas mulheres-mães e cuidadoras da criança/adolescente com 

necessidades especiais, iniciando-se pelo sonho da maternidade, a gravidez e o 

nascimento do filho diferente do sonhado/idealizado. Neste sentido, as mulheres - 

mães passam por um profundo processo de adaptação, passando pelo choque do 

desconhecido até adaptar-se à situação e a reorganização de seu modo-de-ser-no-

mundo  para cuidar do filho.  

Após o processo de readaptação/reorganização as mães se dedicam 

integralmente ao cuidado do filho, tornando a criança/adolescente o centro de 

atenção de suas vidas, ao ponto de compreender-se como uma só pessoa em 

muitos momentos. Este fato leva as mães-cuidadoras a abdicarem de suas vidas em 

detrimento do cuidado ao filho, deixando em muitos momentos de cuidar de si, 

ficando sua vida em segundo plano.  

O cuidar de si para algumas destas mães relaciona-se ao cuidado com a 

beleza, a saúde e para outras, o cuidar de si é inexistente. Para aquelas mulheres-

mães que referem realizar o cuidar de si, este está relacionado à intervenção 

estética, que o fazem junto com a criança/adolescente, demonstrando não 

possuírem um tempo exclusivo para si.  

Ao buscar conhecer as redes de apoio social utilizadas pelas mães-

cuidadoras compreendeu-se que estas carecem de uma rede de apoio social, pois a 

rede fica restrita à família biológica, ao esposo, aos filhos mais velhos e familiares do 

esposo, contudo, estas mães utilizam a rede aleatoriamente, mas não para o auxílio 

no cuidado de si. Portanto, considera-se a possibilidade de que estas mães não 

utilizam a rede pelo fato de sentirem-se responsáveis pelo cuidado a ponto de não 

se permitirem deixar o filho aos cuidados de outros para viver um pouco o cuidado 

de si. 
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Cabe destacar que nenhuma mãe mencionou a Unidade Básica de Saúde 

como rede de apoio, visto que, teoricamente, a Estratégia de Saúde da Família 

(ESF) deve acompanhar todas as famílias, ou seja, a partir da perspectiva de que a 

família é lócus básico de atuação, porque há lacunas na comunicação/cuidado deste 

binômio família/profissionais de saúde. 

Ao repensar os objetivos propostos, compreendeu-se que a pesquisa instigou 

a avançar na intenção de criar propostas que auxiliem as mães-cuidadoras, a 

perceberem-se como um ser no mundo que deve exercitar o cuidar de si, neste 

sentido instiga-se os profissionais de saúde a cuidar destas mães, pois somente o 

ser cuidado, pode cuidar do outro se sentindo cuidada e cuidando do filho. 

A compreensão do cuidar de si destas mulheres-mães de criança/adolescente 

com paralisia cerebral, bem como adentrar no universo deste público foi uma 

experiência única. Compreender o processo desde o sonho em ser mãe, 

perpassando todo o processo supracitado, até cuidar do filho cuidando de si, 

possibilitou à pesquisadora rever conceitos, valores, auxiliando-a a olhar o mundo de 

maneira diferente. 

Como limitação deste estudo, aponta-se a carência de estudos que abordem 

a temática, identificada pela busca do estado da arte em diversas bases de dados, 

quando se encontraram estudos abordando a mãe como cuidadora principal da 

criança/adolescente com paralisia cerebral, mas nenhum destes mencionou o 

cuidado de si destas mulheres-mães. 

A partir destas constatações se fazem algumas recomendações à 

enfermagem, no tocante a:  

Ensino 

Torna-se fundamental a inserção de disciplina na graduação dos profissionais 

de saúde, em especial do enfermeiro, que discuta o cuidado na perspectiva da 

hermenêutica, a fim de formar profissionais críticos e reflexivos com habilidade para 

desenvolver o cuidado à família, à criança e, especialmente, à mãe-cuidadora, visto 

ser a cuidadora principal da criança/adolescente com necessidades especiais. 

Pesquisa 

Há necessidade de realização de pesquisas sobre a temática, relacionadas 

ao cuidado de enfermagem à mulher-mãe e cuidadora da criança/adolescente com 

necessidades especiais e sua família, visto ser pouca explorada.  
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Sugerem-se estudos que busquem identificar o conhecimento dos 

profissionais de saúde, principalmente da Estratégia de Saúde da Família a respeito 

da paralisia cerebral, bem como da repercussão desta na vida da família da 

criança/adolescente. 

Também se pode buscar compreender o cuidado prestado às famílias de 

criança/adolescente com necessidades especiais pelos profissionais de saúde, em 

especial do enfermeiro da Estratégia de Saúde da Família. 

Extensão 

Recomenda-se a criação de projetos de extensão com atividades lúdicas, 

criação de grupos de apoio à família e, em especial, às mães-cuidadoras de 

crianças/adolescentes com necessidades especiais. 

Projetos de Educação Permanente em Saúde que capacitem os profissionais 

para o cuidado da família, em especial da mãe-cuidadora, em todas as fases 

vivenciadas pelo processo de ter um filho que desenvolveu necessidades especiais. 

Assistência 

Criação de grupos de apoio para as mulheres-mães, de ação preventiva e 

terapêutica, dentro das instituições para proporcionar o incentivo da melhoria da 

qualidade de vida da família, e, principalmente, da mãe-cuidadora. 

Cuidar do binômio mãe/filho, bem como de toda a família, baseado nos 

princípios do Sistema Único de Saúde, ou seja, a universalidade, facilitando o 

acesso em todos os níveis de assistência, a equidade e a integralidade, oferendo 

atendimento nas instâncias psicológica, social e espiritual. 
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Apêndice A- Carta solicitando autorização para a realização da pesquisa 

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS 
FACULDADE DE ENFERMAGEM 

PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM ENFERMAGEM 
 

Orientadora: Profª Drª. Viviane Marten Milbrath 
Orientanda: Enfª Vera Lucia Freitag 

 
Mãe de criança/adolescente com paralisia cerebral: compreensões sobre 

o cuidar de si como mulher 
 

                                                  Pelotas, ___ de _________________de 2015. 

 

Ilma. Srª. _____________________________________   

 

Ao cumprimentar-vos cordialmente, eu, Vera Lucia Freitag, Enfermeira, 
Mestranda em Enfermagem pelo Programa de Pós-Graduação em Enfermagem 
(PPGEnf) da Universidade Federal de Pelotas (UFPel), venho por meio desta 
solicitar a V. S ª. autorização para desenvolver meu trabalho de Dissertação que tem 
por objetivo: Compreender o cuidar de si da mulher-mãe de criança/adolescente 
com necessidades especiais, decorrentes da Paralisia Cerebral e dessa forma 
contribuir para a assistência do cuidado desta mulher, mãe de criança com 
necessidades especiais, desde que autorizado pelo comitê de Ética.  

A aplicação do instrumento de pesquisa será direcionada as mães cuidadoras 
de criança/adolescente com necessidades especiais decorrentes de Paralisia 
Cerebral. Saliento que obedecerei aos preceitos éticos preservando os sujeitos 
envolvidos e a instituição, bem como observarei as demais disposições da 
Resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde e o código de Ética dos 
profissionais de Enfermagem. 
              Na certeza de contarmos com o vosso apoio, deste já agradecemos e 
colocamo-nos a seu inteiro dispor para eventuais esclarecimentos.  
 Atenciosamente,                                                                              
                                                                                                                  
___________________________            ___________________________ 
Enfª Vera Lucia Freitag                         Profª Drª Enfª Viviane Marten Milbrath 
E-mail: verafreitag@hotmail.com            E-mail: vivianemarten@hotmail.com 
     Fone: (53) 3305 9549  Fone: (53) 81357849 

 

 

Ciente. De acordo _____________________________________ 

 

 

 

mailto:verafreitag@hotmail.com
mailto:vivianemarten@hotmail.com
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Apêndice B – Carta de encaminhamento do projeto ao Comitê de Ética em 
Pesquisa 

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS 
FACULDADE DE ENFERMAGEM 

PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM ENFERMAGEM 
    

Orientadora: Profª Drª. Viviane Marten Milbrath 
Orientanda: Enfª Vera Lucia Freitag 

  

                                                        Pelotas,_____de ________________2014. 

 

Ao comitê de Ética e Pesquisa da Universidade Federal de Pelotas  

  

Ilustríssimos membros Do Comitê de Ética em pesquisa  
Ao cumprimentá-los cordialmente, através do presente, solicitamos a vossa 

apreciação e autorização do projeto de pesquisa intitulado: Mãe de 
criança/adolescente com paralisia cerebral: compreensões sobre o cuidar de si 
como mulher. 

A pesquisa tem por objetivo: Compreender o cuidar de si da mulher-mãe de 
criança/adolescente com necessidades especiais, decorrentes da Paralisia Cerebral 
e dessa forma contribuir para a mudança da prática profissional ao direcionar um 
olhar mais aguçado para este público alvo, que dedica a vida para cuidar do filho. 
Informamos que os dados coletados serão utilizados para a produção cientifica que 
resultará em meu trabalho de Dissertação de Mestrado, junto ao Programa de Pós-
Graduação em Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, sobre orientação 
da Profª Drª Viviane Marten Milbrath. 

 Assumimos, desde já, o compromisso ético de resguardar todos os sujeitos 
envolvidos no trabalho, bem como a instituição, em consonância com o Código de 
Ética dos profissionais de Enfermagem, especialmente o Capítulo III, artigos 89, 90, 
91, 94, 98, e a Resolução 466/12 do Ministério da Saúde a qual trata de pesquisas 
envolvendo seres humanos. 

Certas de seu apoio, desde já agradecemos a oportunidade, bem como 
colocamo-nos à disposição para eventuais esclarecimentos. 

Atenciosamente, 
 
 

______________________                                ________________________ 
 Enfª Vera Lucia Freitag                                      Profª Drª Enfª Viviane Milbrath 
E-mail: verafreitag@hotmail.com                E-mail:vivianemarten@hotmail.com  
         Fone: (55) 96598793                                    Fone: (53) 81357849 
                 Pesquisadora                                                         Orientadora 
                                                                                             
 
 

mailto:verafreitag@hotmail.com
mailto:vivianemarten@hotmail.com
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Apêndice C - Carta Convite as Participantes 
 

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS 
FACULDADE DE ENFERMAGEM 

PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM ENFERMAGEM 
 

Orientadora: Profª Drª. Viviane Marten Milbrath 
Orientanda: Enfª Vera Lucia Freitag 

  

Pelotas, ____ de ________________ de 2015. 

 

Prezada Senhora 

Vimos, respeitosamente, por meio do presente, solicitar a sua colaboração no 

sentido de participar da pesquisa intitulada: Mãe de criança/adolescente com 

paralisia cerebral: compreensões sobre o cuidar de si como mulher, que será 

realizada com a mulher mãe de crianças com necessidades especiais decorrentes 

da Paralisia Cerebral. Esta pesquisa tem como objetivo: Compreender o cuidar de si 

da mulher-mãe de criança/adolescente com necessidades especiais, decorrentes da 

Paralisia Cerebral. 

O estudo será desenvolvido por meio de entrevista realizada pela enfermeira 

mestranda Vera Lucia Freitag na residência das participantes, agendada de acordo 

com a sua disponibilidade de horário. 

Asseguramos-lhe manter todos os preceitos ético-legais da Resolução 

466/2012 do Ministério da Saúde sobre pesquisa envolvendo Seres Humanos e do 

Código de Ética dos Profissionais de Enfermagem principalmente anonimato, 

individualidade e privacidade dos participantes. 

Desde já agradecemos sua disponibilidade. 

 

 

________________________                  _____________________________ 
Enfª Vera Lucia Freitag                           Profª Drª Enfª Viviane Marten Milbrath 
E-mail: verafreitag@hotmail.com              E-mail: vivianemarten@hotmail.com  
         Fone: (53) 3305 9549  Fone: (53) 81357849 

 

 

 

 

 

 

mailto:verafreitag@hotmail.com
mailto:vivianemarten@hotmail.com
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Apêndice D – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS 
FACULDADE DE ENFERMAGEM 

PROGRAMA DE PÓS-GRADUAÇÃO EM ENFERMAGEM 
 

Orientadora: Profª Drª. Viviane Marten Milbrath 
Orientanda: Enfª Vera Lucia Freitag 

 
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

 
Estamos desenvolvendo a pesquisa cujo objetivo é compreender o cuidar 

de si da mulher-mãe de criança/adolescente com necessidades especiais, 
decorrentes da Paralisia Cerebral e gostaríamos de convidá-la a participar desta, 
respondendo as questões solicitadas, bem como autorizando a gravação e a 
publicação dos dados, lhes garantindo o anonimato e o acesso as informações 
sempre que desejar. 

Este trabalho será desenvolvido pelo fato deste tema ainda ser pouco 
abordado em estudos científicos, além disso, justifica-se a realização desta pesquisa 
visto que os profissionais da saúde precisam conhecer, compreender o complexo 
mundo do cuidar de uma criança com necessidades especiais decorrentes da 
paralisia cerebral para que possam dar apoio necessário a esta mulher-mãe e 
cuidadora, a fim de que ela possa olhar para si, cuidando do filho, mas cuidando de 
si.  
 Pelo presente consentimento, declaro que fui esclarecida, de forma clara, 
detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento e coerção, dos objetivos, da 
justificativa e dos riscos e benefícios (possíveis) do presente projeto de pesquisa. 
RISCOS: Causar desconforto nos participantes ao tratar de assuntos relacionados à 
saúde, doença e, e algumas vezes sofrimentos vivenciados. No entanto, os riscos 
serão minimizados quando houver desconforto, sendo a entrevista interrompida e o 
participante decidirá se irá continuar a mesma em outro dia ou deixará de participar 
da pesquisa. Uma profissional em psicologia estará à disposição no local da 
entrevista para apoio psicológico das participantes se for necessário e se esta 
desejar. 
BENEFÍCIOS: Contribuir com a pesquisa relacionada ao cuidado da mãe e 
cuidadora de criança/adolescente com necessidades especiais, visto que são pouco 
exploradas. Demonstrar a importância destes estudos, a fim de sensibilizar os 
profissionais de saúde para um olhar a estas mulheres e ao mesmo tempo mostrar 
possibilidades para esta mãe, cuidar do outro, cuidando de si, enquanto mulher-
mãe. 

Fui igualmente informada: 
- da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento referente 
à pesquisa; 
- do uso do gravador durante as entrevistas; 
- da liberdade de retirar meu consentimento a qualquer momento, deixar de 
participar do estudo, sem que isso me traga prejuízo algum; 
-  da segurança de que não serei identificado. 
- do compromisso de acesso às informações coletadas, bem como aos resultados 
obtidos; 
- de que serão mantidos os preceitos éticos e legais após o término do trabalho; 
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- da publicação do trabalho. 
 Eu, _________________________________________, aceito participar da 

pesquisa intitulada: Mãe de criança/adolescente com paralisia cerebral: 

compreensões sobre o cuidar de si como mulher, respondendo a entrevista e 

disponibilizando as informações. Estou ciente de que as informações por mim 

fornecidas serão tratadas de forma anônima. Este formulário de Consentimento Livre 

e Esclarecido será assinado por mim, em duas vias ficando uma em meu poder e a 

outra com a pesquisadora responsável pela pesquisa. 

 
Ciente, concordo em participar desta pesquisa. 
 
  

__________________________________ 
Participante da pesquisa 

 
 
                                                                                                
_______________________________    _____________________________ 
  Pesquisadora: Enfª Vera Lucia Freitag Profª Drª Enfª Viviane Marten Milbrath 
 E-mail: verafreitag@hotmail.com            E-mail: vivianemarten@hotmail.com  
                Fone: (55) 96598793  Fone: (53) 81357849 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

mailto:verafreitag@hotmail.com
mailto:vivianemarten@hotmail.com
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Apêndice E - Instrumento de Pesquisa  
 

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS 
FACULDADE DE ENFERMAGEM 

PROGRAMA DE PÓS GRADUAÇÃO EM ENFERMAGEM 
 
 

Pesquisa: Mãe de criança/adolescente com paralisia cerebral: compreensões 
sobre o cuidar de si como mulher 

 
Orientadora: Profª Drª. Viviane Marten Milbrath 

Orientanda: Enfª Vera Lucia Freitag 
 

Roteiro da entrevista para as mães 
 

DADOS DE IDENTIFICAÇÃO: 

Pseudônimo do entrevistado:  

Data da coleta de dados: 

1. Idade:  

2. Estado Civil:  

3. Idade da criança: 

4. Número de filhos: 

5. Idade dos outros filhos: 

6. Profissão/ocupação:  

7. Grau de escolaridade:  

8. Número de pessoas que moram no domicílio (pq família depende do conceito que 
ela tem com a família):  

9. Religião:  

10. Renda familiar estimada: Salário mínimo nacional R$ 780,00 reais. 

(  ) Até 1 salário 

(  ) 1 a 3 salários 

(  ) 3 a 5 salários 

(  ) mais de 5 salários 

 

 

 

1. Você pode me contar como é o seu dia a dia? 
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2. Você pode me contar quais atividades você realiza sozinha? 

3. Como você se cuida? Fale-me sobre os cuidados que você dispensa a 

ti enquanto mulher? 

4. Como foi tornar-se mãe de uma criança com necessidades especiais? 

5. Como é o cuidar de uma criança com necessidades especiais? 

6. Como é o cuidar de si (autocuidado), cuidando de uma criança com 

necessidades especiais?  

7. Fale-me sobre as redes de apoio que você utiliza. Você pode me 

contar quem lhe auxilia no dia-dia? E que auxiliam no seu cuidado de 

si?   

8. Você gostaria de me falar algo a mais que não falamos ainda? 
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Apêndice F - Instrumento de Pesquisa  
 

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PELOTAS 
FACULDADE DE ENFERMAGEM 

PROGRAMA DE PÓS GRADUAÇÃO EM ENFERMAGEM 
 

Pesquisa: Mãe de criança/adolescente com paralisia cerebral: compreensões 
sobre o cuidar de si como mulher 

 

Orientadora: Profª Drª. Viviane Marten Milbrath 
Orientanda: Enfª Vera Lucia Freitag 

 

Registro de Campo 

 
Local: 
Data: 
Período: 
 

Notas de Campo Notas 
teóricas/metodológicas 

Percepções da 
pesquisadora 

   

 



 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

Anexos 
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Anexo A – Autorização Institucional 
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Anexo B - Parecer Circunstanciado do Comitê de Ética em Pesquisa 

 

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP 

 

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA 

Título da Pesquisa: COMPREENDENDO O CUIDAR DE SI DA MULHER - MÃE DE 

CRIANÇA/ADOLESCENTE COM NECESSIDADES ESPECIAIS DECORRENTES 

DA PARALISIA CEREBRAL  

Pesquisador: Vera Lucia Freitag  

Área Temática: 

Versão: 1 

CAAE: 42717215.7.0000.5317 

Instituição Proponente: Universidade Federal de Pelotas 

Patrocinador Principal: Financiamento Próprio 

DADOS DO PARECER 

Número do Parecer: 1.001.573 

Data da Relatoria: 26/03/2015 

 

Apresentação do Projeto: 

 

A mãe não projeta ter um filho com necessidades especiais, ela deseja que 

seu filho venha ao mundo sem nenhuma intercorrência (MILBRATH, 2013). Com o 

nascimento de um filho com necessidades especiais, nesse estudo, decorrentes da 

paralisia cerebral, os pais precisam reorganizar sua forma de ser-no-mundo para 

que seja possível a adaptação à nova situação. Segundo Milbrath (2008; 2013) os 

pais além de se adaptar ao novo filho, necessitam se adaptar também as condições 

existenciais da criança, ou seja, aos seus limites e possibilidades como ser humano. 

Essa adaptação irá influenciar diretamente na forma como a família irá cuidar da 

criança. Ao tratar do cuidado relacionado à criança/ adolescente com paralisia 

cerebral, em uma perspectiva de gênero, é possível observar que, mesmo com 

estudos que ressaltam a participação da presença paterna no cuidado com o filho 

com necessidades especiais, ainda é notável, a ausência do exercício da 

paternidade e a sobrecarga materna no que diz respeito a esse cuidado, o que 



109 

 

revela padrões sexistas que regem as relações familiares (COSTA, 2012). Nessa 

conjuntura, a mulher ao tornar-se mãe de uma criança com necessidades especiais 

e tornar-se sua principal cuidadora, passa a vivenciar diferentes estressores 

presentes neste processo de ser mãe e de cuidar. Essa nova forma de ser e de 

estar no mundo dessa mulher faz com que ela seja a pessoa que mais adaptações 

faz em seu dia-a-dia para cuidar do filho com necessidades especiais. 

 

Objetivo da Pesquisa: 

 

Objetivo Primário: 

Compreender o cuidar de si da mulher - mãe de criança/adolescente com 

necessidades especiais decorrentes da Paralisia Cerebral. 

Objetivo Secundário: 

 Conhecer como a mulher vivencia o tornar-se mãe de uma 

criança/adolescente com necessidades especiais decorrentes da paralisia 

cerebral. 

 Descrever o cotidiano da mulher - mãe de uma criança/adolescente com 

necessidades especiais decorrentes da paralisia cerebral. 

 Conhecer a redes de apoio utilizadas pela mulher - mãe de 

criança/adolescente com Paralisia Cerebral que cuida do filho com 

necessidades especiais. 

 

Avaliação dos Riscos e Benefícios: 

 

Riscos: 

 

O estudo não desencadeará riscos físicos, pois não será realizado nenhum 

procedimento invasivo, coleta de material biológico ou experimento com seres 

humanos, no entanto poderá desencadear desconfortos nos participantes ao tratar 

de assuntos relacionados à saúde, doença e, e algumas vezes sofrimentos 

vivenciados. No entanto, os riscos serão minimizados quando houver desconforto, 

sendo a entrevista interrompida e o participante decidirá se irá continuar a mesma 

em outro dia ou deixará de participar da pesquisa. Uma profissional em psicologia 
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estará à disposição no local da entrevista para apoio psicológico das participantes se 

for necessário e se esta desejar. 

 

Benefícios: 

 

Os benefícios para as participantes envolvidas no estudo serão na 

oportunidade de refletir sobre seu cuidado enquanto mulher, e contribuir com a 

pesquisa relacionada ao cuidado da mãe cuidadora de criança com necessidades 

especiais, visto que são pouco exploradas. Demonstrar a importância destes 

estudos, a fim de sensibilizar os profissionais de saúde para um olhar a estes seres 

humanos e ao mesmo tempo mostrar possibilidades para esta mãe de cuidar do 

outro, cuidando de si, enquanto mulher, mãe. 

 

Comentários e Considerações sobre a Pesquisa: 

 

Trata-se de um estudo qualitativo, com abordagem fenomenológica – hermenêutica 

– que será realizado na cidade de Palmeira das Missões no estado do Rio Grande 

do Sul. Os participantes serão mulheres - mães e cuidadoras de 

crianças/adolescentes com paralisia cerebral. Os critérios de inclusão serão: ser a 

mãe e cuidadora da criança/adolescente com necessidades especiais decorrentes 

da Paralisia Cerebral em idade entre 5 a 19 anos que frequentam o local do estudo. 

A coleta das informações ocorrerá a partir da entrevista fenomenológica e no 

período de ambientação será utilizado a observação participante e o diário de 

campo. O estudo será desenvolvido na Associação de Pais e Amigos dos 

Excepcionais (APAE), onde se somam 168 crianças/adolescentes/adultos atendidos 

na instituição. As condições compreendem: Paralisia Cerebral, Síndrome de Down, 

Autista, Síndrome de Rett e outras alterações de uma estrutura ou função 

psicológica, fisiológica ou anatômica que gerou limitações para o desempenho de 

atividades diárias. 

Considerações sobre os Termos de apresentação obrigatória: 

OK 

Recomendações: 

OK 

Conclusões ou Pendências e Lista de Inadequações: 
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OK 

Situação do Parecer: 

Aprovado 

Necessita Apreciação da CONEP: 

Não 

Considerações Finais a critério do CEP: 

PELOTAS, 26 de Março de 2015 

 
Assinado por: 
Patrícia Abrantes Duval 
(Coordenador) 


