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Resumo

Objetivando ressaltar a importdncia do profis-
sional enfermeiro nas acoes de prevencao de agra-
vos e promogao de satde a pessoa com deficiéncia
intelectual dentro de uma equipe multidisciplinar,
considerando-se a humanizagao, a interdisciplinari-
dade e o papel do familiar cuidador, este estudo,
de revisdo bibliografica com abordagem descritivo-
-qualitativa, aborda os aspectos que envolvem a as-
sisténcia dos profissionais da satide, especificamente
os da enfermagem, aos familiares e a pessoa com
deficiéncia intelectual. Os resultados apontam para
o grande impacto causado nos pais quando do diag-
néstico de uma deficiéncia intelectual no filho. Con-
cluiu-se que o conhecimento a respeito da condigao
especial, 0 acolhimento, o apoio e direcionamento
dos profissionais ao familiar viabilizam a aceitacao e
a melhora na qualidade de vida, nao s6 do paciente,
como também de seu cuidador.

Palavras-chave: Cuidador. Enfermagem. Pessoa com
deficiéncia intelectual.

Abstract

Purposing to highlight the importance of the pro-
fessional nurse in the prevention of diseases and pro-
motion activities of health intellectual disabled person
within a multidisciplinary team, considering the hu-
manization, interdisciplinarity and the role of family
caregivers, this study of literature review descriptive
and qualitative approach addresses aspects involving
the assistance of health professionals, specifically nur-
sing, the family and the person with intellectual di-
sabilities. The results show the great impact among
parents when the diagnosis of an intellectual disability
in the child. It was concluded that knowledge about
the special conditions, the host, support and guidan-
ce of professionals to family enable the acceptance
and improved quality of life, not only the patient but
also his caretaker.

Key-words: Caregiver. Nursing. Person with intellectual
disabilities.

Introducao

O nascimento de uma crianca constitui um dos
momentos mais importantes na vida de uma mulher.
A maternidade modifica toda a rotina de vida, seja
da mulher, seja do nicleo familiar que, a partir do
nascimento da crianga terd suas prioridades trans-
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formadas (MILBRATH, 2009). Nesse novo cenério,
a criangafpassa a ocupar o centro das atengdes nas
acoes da familia, modificando, assim, costumes e
habitos (GONDIM, CARVALHO, 2012; SIMOES et
al, 2013). Geralmente, a familia ndo prepara-se para
ter uma crianga com alguma condicao diferente da
que sempre idealizou.

O diagnostico de que o filho com deficiéncia
intelectual inicialmente, gera um impacto no nicleo
familiar, pois compromete os sonhos de cada mem-
bro da familia e aflora sentimentos como: negacao,
rejeicao, complexo de culpa, revolta e medo do fu-
turo (ANDRADE, VIEIRA, DUPAS, 2011; MARTINS,
POLAK, 2002). Para o enfrentamento dessa nova re-
alidade, as familias, cujos filhos enquadram-se nessa
situagdo, precisam de apoio desde o diagnéstico, que
deve ser informado por profissional capacitado, como
também apoio para apreender essa nova realidade
(CESTARI et al, 2013; SIMOES et al, 2013).

Na maioria das vezes, a pessoa que prestard o
cuidado serd a mae; esta terd que adequar-se a nova
rotina, prestando dedicacao exclusiva a crianca, as
vezes esquecendo-se de si mesma e negligencian-
do sua prépria condicao de satide (BOFF, CAREG-
NATO, 2008; MILBRATH, 2009). Nesse contexto
insere-se o profissional enfermeiro que tem como
premissa prestar cuidado integral de forma humani-
zada, voltado para promogdo da satide e prevencao
de agravos que possam advir da condicao vulneravel
do cliente. Com as devidas intervencoes e buscan-
do sempre a interdisciplinaridade que, é essencial
para prestar um cuidado holistico e voltado para
manutencdo do bem estar do cliente, sua reabilita-
Gao e inclusdo social, o profissional enfermeiro exer-
ce papel fundamental na assisténcia a familia com
um membro em condigdes especiais de satide e de
desenvolvimento (NUNES, DUPAS, NASCIMENTO,
2011; SILVA et al, 2010).

Criado em 1995, o Polo Integrado de Assisténcia
Odontoldgica ao Paciente Especial (Paope) da Univer-
sidade Vale do Rio Doce (Unjvale), presta um servico
direcionado a esse publico com equipe multidiscipli-
nar, sendo composta por profissionais das édreas da
enfermagem, da farmécia, da fisioterapia, da terapia
ocupacional, da nutricao, da odontologia, da psicolo-
gia e do servigo social. Este servigo que, funciona como
campo de estdgio e extensao académico-universitdria,
oportuniza aos académicos das dreas da satde e so-
ciais uma formagao teérico-pratica humanizada que,
possibilita aos mesmos a capacidade de interagir com
pacientes tao estigmatizados pela sociedade, inserin-

do-0s numa assisténcia que contempla suas necessida-
des bésicas de satde.

Nesta perspectiva, objetiva-se, neste artigo, res-
saltar a importancia do profissional enfermeiro nas
acoes de prevencdo de agravos e promogao de sad-
de ao paciente com necessidades especiais dentro da
equipe multidisciplinar do PAOPE, considerando os
principios do acolhimento, da humanizagdo e da in-
terdisciplinaridade; compreender o papel do familiar
enquanto cuidador e relacionar a necessidade do su-
porte integral e multiprofissional ao mesmo.

Ratifica-se a realizagao deste estudo pela cres-
cente necessidade de publicagoes que incentivem
maior capacitagao dos profissionais, principalmente os
que atuam na assisténcia a satide, com vistas ao acolhi-
mento e a humanizagao, os quais sao imprescindiveis
no atendimento as pessoas com deficiéncia intelectual
e aos seus familiares, em especial ao cuidador. Desde
o momento do nascimento da crianga, que perpassa
pelo conjunto de emogodes e sonhos dos pais e con-
fluem com o peso do instante do diagnéstico até ao
desenvolvimento da crianga e aceitacao dos pais, a as-
sisténcia em salide que, considera a esfera biopsicosso-
cial, deve ser acolhedora, desmistificadora de temores
e promotora de bem estar e de conhecimento sobre a
condicdo de satde de seu filho.

Material e métodos

Trata-se de um estudo de revisdo bibliografica
com abordagem descritivo-qualitativa, associado ao
relato de experiéncia da atuagao da enfermagem no
Polo Integrado de Assisténcia Odontoldgica ao Pacien-
te Especial (Paope) da Univale realizando consultas
de Enfermagem prévias aos atendimentos dos demais
profissionais. Para a fundamentagdo bibliogréfica deste
artigo utilizou-se o site de pesquisa cientifica Bireme
da Biblioteca Virtual de Sadde com 3 descritores ba-
seados nos comprometimentos dos pacientes atendi-
dos pelos académicos durante o primeiro semestre do
ano de 2015: “enfermagem paralisia cerebral”, “en-
fermagem retardo mental” e “enfermagem sindrome
de down”. Foram encontrados 115 artigos, dos quais
29 foram descartados por estarem repetidos, 32 por
nao contemplarem os objetivos propostos e 36 por nao
estarem integralmente disponiveis. Foram utilizados 18
artigos na construcao do artigo. Apos leitura, discussao
e compilagdo dos dados, procedeu-se a construgdo do
artigo com base nos referenciais teéricos obtidos com
luz a experiéncia dos académicos durante os atendi-
mentos no Paope.



Resultados
*

Os pacientes atendidos pela Enfermagem no Pa-
ope apresentam os diagnésticos de paralisia cerebral,
retardo mental e sindrome de down.

A paralisia cerebral (PC), pode ser entendida, de
acordo com Cestari et al (2013, p. 797) como uma
encefalopatia cronica nao progressiva da infancia ou
paralisia cerebral e é uma doenga do sistema nervoso
central que interfere no desenvolvimento motor nor-
mal da crianga caracterizada por um transtorno do
tonus postural e do movimento. Basicamente, a PC
consiste em um disttrbio ndao progressivo resultante
de uma lesdo que ocorre no cérebro quando este é
imaturo, ainda em desenvolvimento fetal ou infantil.
Silva et al (2010, p. 205) reitera que, embora haja na
literatura inGmeras definigdes para a PC, esta condi-
cao pode decorrer de problemas anteriores a gestagao,
pré-natais, perinatais, pés-parto e pds-natais. Simoes
et al (2013, p. 139) diz que em 1843 um ortopedista
inglés, William Little, fez os primeiros relatos de uma
patologia que afetava criangas, a qual chamou “Sin-
drome de Little”; ja o termo paralisia cerebral advém
de Freud, mais precisamente do ano de 1897, quando
o0 mesmo considerou-a como consequéncia de uma
desordem do cérebro. A nomenclatura atual é datada
do ano de 1959.

- O retardo mental (RM) pode ser definido, se-
gundo Brasil (200-?) como a ‘parada do desenvolvi-
mento ou desenvolvimento incompleto do funciona-
mento intelectual, caracterizados essencialmente por
um comprometimento, durante o periodo de desen-
volvimento, das faculdades que determinam o nivel
global de inteligéncia, isto é, das fungbes cognitivas,
de linguagem, da motricidade e do comportamento
social. O retardo mental pode ainda acompanhar ou-
tro transtorno mental ou fisico, ou ocorrer de modo
independentemente.

A Sindrome de Down (SD) pode ser definida ci-
togeneticamente, segundo Carswell (1993, p. 113),
pela existéncia de um cariétipo com um cromossomo
a mais, a chamada “trissomia 21”. Os estudos desta-
cam que a primeira descrigao clinica da sindrome,
provavelmente, foi feita em meados do século XIX
por Edvard Seguin. Posteriormente, com a publicagao
do trabalho “Observations of na ethnic classification
of idiots”, no ano 1866, Langdon Down considerou
uma hipétese bdsica de que as criangas com SD se-
riam resultado de uma possivel degeneragao da raca
superior caucasiana a uma raga inferior mongélica,
daf a derivacao do nome mongolismo para a doenca

(CARSWELL, 1993, p. 114). A sindrome de Down,
segundo Mustacchi apud Martins e Polak (2002, p.
112), é a mais frequente anomalia cromossémica e
tem no comprometimento mental sua consequéncia
mais deletéria.

Todas essas definigoes possibilitam iniciar a com-
preensdo a cerca do contexto familiar quando da pre-
senca de qualquer uma dessas deficiéncias intelectuais.
Martins e Polak (2002, p. 111) permitem uma reflexao
sobre o fato de que um casal prepara-se para gerar
filhos, esperando que estes sejam perfeitos, bonitos,
inteligentes e saudéveis de acordo com a normalidade
e os padroes da sociedade; este estado de perfeicao é
motivo de orgulho para os pais e familiares, pois cons-
titui “o milagre da perpetuagao da espécie”. Milbrath
(2009, p. 438) ressalta que este é um momento ex-
tremamente significante na vida de uma mulher e de
um homem, pois marca uma reestruturagao do ambito
familiar para receber um ser querido; nao obstante,
exige atencdo especial dos pais, principalmente, para
com o novo membro da familia de acordo com o dese-
jado pelos genitores. No entanto, todas essas esperan-
gas diluem-se e esvaem-se quando do diagnéstico de
uma condigao especial que trard danos significativos
ao bebé e requererd uma reformulagdo do contexto
familiar num instante em que este nao esta preparado
para tal funcdo, daf o inicio de vérios constrangimen-
tos, problemas e tristezas (NUNES, DUPAS, 2011; NU-
NES, DUPAS, NASCIMENTO, 2011; RIBEIRO, BAR-
BOSA, PORTO, 2011).

Ramos et al (2006, p. 262) diz que ao manter
uma interagdo com os pais de criangas com SD, por
exemplo, observa-se que, como pessoas sensiveis e ca-
rinhosas, eles preocupam-se muito com os filhos. Esta
preocupagdo deve-se, sobremaneira, a auséncia de
conhecimento sobre a situagdo com a qual os mesmos
nao veem outra saida, senao lidar, desde o momen-
to do parto. Andrade, Vieira e Dupas (2011, p. 87)
ressaltam que as deficiéncias intelectuais acarretam re-
percussdes emocionais no contexto familiar. Nao obs-
tante, essas condigdes podem prejudicar a qualidade
de vida de todos os membros da familia e ocasionar
preocupagoes, responsabilidades e tarefas, antes nao
habituais, agora rotineiras para estas das familias. Nes-
te aspecto, conviver com uma crianga com PC, por
exemplo, desafia os cuidadores, especialmente, a en-
frentarem uma condigao cronica, em que adaptagoes
e busca de recursos para suprir demandas serdo agoes
didrias e exaustivas. Martins e Polak (2002, p. 111) evi-
denciam este cendrio quando, por exemplo, em mui-
tas vezes nao percebendo, o casal quer exibir seu filho
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para uma sociedade que cobra excessivamente. Desse
modo, as pais nao esperam que o seu bebé, amado e
desejado, venha nascer com algo tao terrivel e triste a
sua percepcao, e a principio inaceitdvel. Os pais veem-
-se diante de uma realidade que lhes causam pesar e
lhes é dolorida para ser suportavel.

Quando os pais defrontam-se com o fato de te-
rem gerado uma crianga com necessidades especiais,
o filho sonhado passa a ndo existir. Neste momento,
a familia procura, através dos profissionais de sadde,
uma explicagdo para as causas do problema; além
disso, existe a busca de uma resposta positiva em re-
lagao ao desenvolvimento deste filho (BOFF, CAREG-
NATO, 2008). .

A familia mobiliza-se para buscar uma saida, luz,
certeza, conhecimento, seguranga para agir e tranqui-
lidade para seguir em frente. Nesta trajet6ria, muitas
vezes, sente-se cansada, desanimada, triste, decepcio-
nada e abalada. Os familiares apresentam-se com des-
gaste fisico e emocional intensos. No entanto, este des-
gaste nao € capaz de impedir os mesmos de lutarem,
seguirem em frente para buscar e atingir suas metas de
oferecerem o melhor para a crianga (NUNES, DUPAS,
NASCIMENTO, 2010).

Estudos relatam que a existéncia de uma con-
dicao cronica gera momentos dificeis, com avancos
e retrocessos nas relagbes entre seus membros. O
cuidado da crianca consome energia, tempo, retira
a privacidade da familia e pode provocar isolamento
social e emocional. Essa sobrecarga dos niveis social,
psicolégico, financeiro e dos cuidados com a crianca
pode estar relacionada aos sentimentos de ansiedade
e incerteza quanto a sua sobrevivéncia, ao seu desen-
volvimento, ao cuidado em longo prazo e as préprias
consequéncias desse cuidado sobre a vida da familia.
Deste modo, a familia torna-se parte essencial do cui-
dado de enfermagem, ja que o profissional enfermeiro
frequentemente esta envolvido com a mesma durante
as fases de sofrimento e, assim, tém uma oportunidade
nica de fazer diferenca em sua experiéncia. O en-
fermeiro precisa direcionar suas intervengées junto a
famflia, com o objetivo de melhorar sua qualidade de
vida, fortalecer seus mecanismos de enfrentamento,
manter o bem-estar e promover a satde de seus mem-
bros (NUNES, DUPAS, NASCIMENTO, 2010).

Discussao
Com base nos estudos revisados, fica clara a

necessidade da criagdio de um vinculo efetivo e du-
radouro entre o profissional de satide, em especial o

enfermeiro, e a familia. A enfermagem deve atuar em
contato direto com o paciente e o cuidador em razdo
da sua grande proximidade com os mesmos. Estes pro-
fissionais necessitam estar preparados para oferecer in-
formagdes com vistas a direciond-los quanto aos cuida-
dos necessarios a crianga com necessidades especiais
conforme preconizado por Gondim e Carvalho (2012).
Os estudos demonstram ainda, com énfase para An-
drade, Vieira e Dupas (2011) e Simbes et al (2013),
que essa assisténcia da equipe de enfermagem deve
contemplar os anseios dos familiares, principalmente,
nos momentos que decorrem ao diagndstico, visto que
esses instantes sao caracterizados por proporcionarem
a familia grande abalo psicolégico, desconforto, deses-
peranca e tristeza. Nesta perspectiva, os cuidados do
profissional enfermeiro nao devem priorizar Gnica e
exclusivamente a crianca que estd acometida por uma
necessidade especial, mas deve ir além e acolher, de
forma humanizada, os pais e parentes préximos, com
foco no cuidador.

A atuagao do enfermeiro junto a familia e a pes-
soa com deficiéncia intelectual é fundamental e pode
ser clarificada e justificada, segundo Silva et al (2010,
p. 205), pelo trecho abaixo:

O profissional de Enfermagem pode participar
desse momento, fornecendo informacées com
uma linguagem simples e acessivel, esclarecendo
as possiveis ddvidas, a fim de que os pais possam
compreender o diagndstico, causas e consequ-
éncias [...], optando por alternativas que possam
assegurar um bom desenvolvimento da crianca
sem afetar demasiadamente a qualidade de vida
do cuidador.

Freitas (1987, p. 94) corrobora com a perspec-
tiva de Silva et al (2010, p. 205), no que concerne as
acoes de cunho dos enfermeiros, sobre a importancia
da estruturagdo de agoes e procedimentos de enfer-
magem que proporcionem, sobremaneira, a melho-
ria das necessidades afetadas do paciente, e, ainda,
0 aumento de suas potencialidades de normalidade,
considerando-se diretrizes das agdes especificas deste
tipo de clientela. Desse modo, o profissional enfermei-
ro avalia os procedimentos e eficicia destes sobre o
paciente, bem como possibilita a criagdo de parame-
tros que propiciem a avaliacdo da assisténcia, dentro
de um enfoque de participacao integrada.

Uma assisténcia interdisciplinar é imprescindi-
vel ao cuidado holistico do paciente e de seu signifi-
cante visando contemplar todas as esferas que com-
poem a amplitude da definicdo de salGde. Assim,
crianca, mae e pai sao vistos e assistidos em sua inte-



gralidade. Vale ressaltar que, conforme encontrado
nos estudos regentes, a assisténcia deve promover
a construgao de um conhecimento sélido a respei-
to da necessidade especial do paciente. Silva et al
(2010) ratifica esta proposicao quando fica evidente
nos relatos colhidos na elaboracdo de seu estudo,
a maximizagdo e a potencializagdo do impacto do
diagnéstico de uma doenca ou comprometimento
qualquer a satide de um filho de pais sem quaisquer
conhecimentos sobre essa condicao.

Gondim e Carvalho (2012) enfatizam que a acei-
tacao do diagnéstico do filho somente é possivel quan-
do da ressignificacao desta nova realidade na vida dos
pais. Sabe-se que o processo de ressignificacao perpas-
sa pelas fases do impacto psicoemocional, da negacao
e, posteriormente, pela prépria aceitacao. Esta torna-se
alcangavel e possivel quando a luz da construgao do
conhecimento da real situacao, todos os anseios, du-
vidas e incertezas sao sanados e a esperanca renasce.
Os estudos de Gondim e Carvalho (2012) corroboram
com Nunes, Dupas e Nascimento (2010) na defesa da
nao ilusao e da nao omissao por parte dos profissionais
de satide sobre todos os assuntos inerentes ao diag-
néstico e ao progndstico do estado do filho, aos pais e
cuidadores como demonstrado no trecho a seguir da
mae de um paciente com SD: “Apesar dos sentimentos
desencadeados na descoberta, a familia aceita a ideia
de ter uma crianga com SD, pais e familiares abragam
a causa de ter um filho especial, dando-lhe todo amor
que sdo capazes de dar.” (NUNES, DUPAS, NASCI-
MENTO, 2010, p. 229).

Embora a escassez de referenciais bibliogréficos
sobre o RM, as condutas e discussoes aqui desenvolvi-
das e propostas ndo sao anuladas a luz da assisténcia
de enfermagem ao paciente com necessidades espe-
ciais. Essa assisténcia confirma-se no dia a dia dos pro-
fissionais enfermeiros e nos atendimentos realizados
no Paope pela equipe multidisciplinar, em especial,
aos académicos de enfermagem e a docente enfer-
meira que atuam neste servico com vistas as agoes
conducentes a satide que contemplem, dentre outros
aspectos, a estimulagdo e a promogo do autocuidado
e a reabilitagdo da pessoa com deficiéncia intelectual.

A necessidade da equipe de enfermagem apri-
morar seus conhecimentos e humanizar ainda mais sua
pratica assistencial, com vistas a interdisciplinaridade,
quer no Paope, quer em qualquer ambiente de traba-
lho, é notédria e urgente no contexto atual. Nao obstan-
te, Freitas (1987) defende ainda que préticas a exem-
plo da adotada na Universidade Vale do Rio Doce,
através do Paope, devem ser aplicadas na formagao

do académico, nao s6 de enfermagem, mas em todas
as formacdes humano-sociais e da satde, visando um
melhor preparo dos discentes quanto ao atendimento
deste publico em especial.

O cuidado integral a crianga portadora de neces-
sidades especiais e a promogao da sua qualidade de
vida promovem a reabilitagdo da crianga na capacida-
de funcional e no desempenho humano, a protecao a
satide para que ela possa desempenhar o seu papel em
todas as esferas da vida social. (RAMOS, CAETANO,
SOARES, ROLIM, 2006).

Conclusoes

De acordo com a literatura consultada e com as
experiéncias no Paope, conclui-se que:

* O preparo do profissional que dard o diagnosti-
co, ressaltando-se a importancia deste ser o mais
precoce possivel, da condigao especial a familia é
fundamental para a minoragdo dos impactos eco-
noémicos, familiares e psicoemocionais;

* A formagao académica que contemple uma assis-
téncia qualificada a pessoa com deficiéncia inte-
lectual e ao seu cuidador é essencial baseado nas
experiéncias vivenciadas no Paope/Univale;

* O cuidado dos profissionais de satide deve consi-
derar o binémio paciente-cuidador em sua integra-
lidade;

e A atuagao do profissional enfermeiro na prética as-
sistencial a familia, ao cuidador e ao paciente es-
pecial é imprescindivel para a garantia de um cui-
dado acolhedor, humanizado, integral e libertador
baseado na prevencao de agravos e na promogao
de satde.
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