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CONSIDERAÇÕES INICIAIS 
Implicação com a temática
	O avanço da medicina e desenvolvimento de aparatos tecnológicos possibilitou significativo progresso no que se refere a diminuição da mortalidade infantil no Brasil e no mundo. Contudo, esse avanço trouxe um novo paradigma: grande quantitativo de Crianças com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES), as quais necessitam de cuidados contínuos e especializados de saúde (CABRAL; MORAES, 2015).
As crianças com necessidades especiais de saúde tratam-se de crianças caracterizadas por apresentar condição crônicas seja de desenvolvimento psicomotor, de dependência tecnológica, medicamentosa ou de cuidados habituais modificados, com múltiplos diagnósticos médicos, dependentes de cuidados constantes, especiais e de diferentes profissionais de saúde, devido à complexidade e fragilidade clínica (CABRAL; MORAES, 2015).
De acordo com a Organização Mundial da Saúde (ONU), estimativas apontam que existem no mundo cerca de 150 milhões de crianças com condição crônica, envolvendo a perda ou anormalidades estruturais, funcional, psíquica, física ou anatômica (INÁCIO, PEIXOTO, 2017). Com o crescente aumento do número de crianças sobreviventes de situações críticas de saúde em circunstância de necessidades especiais e crônicas, surgiu nos Estados Unidos da América (EUA) em 1998 a designação Children With Special Healthcare Needs, denominado pelo Maternal Children Bureal para caracterizar um grupo de crianças dependentes de cuidados contínuos e especiais de saúde. No Brasil, 1999 foi criada a designação CRIANES para caracterizar essa clientela (ROSSETTO, 2017). 
Os cuidados às CRIANES são classificados em cinco categorias: de desenvolvimento, ou seja, aquelas que apresentam atraso no desenvolvimento psicomotor; tecnológico, que compreende a necessidade de aparato tecnológico contínuo, tais como cânula de traqueostomia, implantação de cateteres, uso de sondas, entre outras; medicamentoso, dependentes de medicação contínua, tal como o uso de anticonvulsivantes e antirretrovirais; cuidados habituais modificados, incluem cuidados especiais com a alimentação e higiene, cuidados do dia a dia; e cuidados mistos, que referem-se a junção de dois ou mais dos cuidados acima citados (INÁCIO, PEIXOTO, 2017).
A condição de ser CRIANES, requer um cuidado diferenciado e um número de atendimentos superior ao geralmente requerido por outras crianças, são crianças que muitas vezes permanecem em hospitais por longos períodos, necessitam de cuidados especializados e contínuos de saúde, requerendo maiores cuidados dispensados da principal cuidadora, que é a mãe (LOPES, 2015).
A mãe por ser fundamental nos cuidados a CRIANES passa por diferentes formas de adaptação à nova realidade no processo de ser mãe e cuidadora. Esta torna-se a pessoa que mais necessita de adaptações em sua rotina para desenvolver os cuidados, pois a mulher-mãe passa a vive com e em prol de seu filho (FREITAG, MILBRATH, MOTTA, 2016).
[bookmark: _Toc524532866][bookmark: _Toc524539020][bookmark: _Toc524539085][bookmark: _Toc524698373]	Nesse sentido se faz necessário compreender as mudanças psicossociais e de saúde causadas as mães de CRIANES, compreender a forma com que a nova realidade, de cuidar de criança com necessidades especiais de saúde impacta em suas vidas, uma vez que ser mulher-mãe cuidadora de criança com necessidades especiais de saúde requer de muita atenção e cuidados de alta demanda, desse modo interferindo fortemente em sua vida, trazendo amplas modificações e conflitos em suas vidas. 
[bookmark: _Toc70523685]JUSTIFICATIVA 
O interesse pela temática surgiu a partir de estudos realizados na área da saúde da criança e da experiência na prática hospitalar da disciplina de enfermagem em terapia intensiva pediátrica e neonatal quando do contato com um grupo de crianças que precisavam de um suporte maior de cuidados, de uma atenção especial e contínua da família e dos profissionais de saúde. A literatura científica me aproximou de um universo até então para mim desconhecido, o mundo de um grupo especial de crianças reconhecidas na comunidade científica como Crianças com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES), que os autores definem como aquelas que possuem uma condição crônica, seja relacionada ao desenvolvimento psicomotor, dependentes de tecnologia e de terapia medicamentosa ou de cuidados habituais modificados. 
A condição especial de uma criança repercuti não somente para ela, mas também os familiares e, principalmente, para a mãe por ser a principal cuidadora, em decorrência das modificações de suas vidas e do surgimento de um novo contexto, ao qual devem se adaptar ao processo de cuidar, gera na mãe uma sobrecarga de trabalho, necessidade de conhecimentos e habilidades para desenvolver os cuidados necessários a vida de sua CRIANES, gerando o estresse e fragilidade no contexto familiar e desgaste físico e mental (COUTINHO 2015). 
Para tanto, ser mãe de CRIANES requer muito mais do que cuidar de uma criança comum, pois, a genitora confronta-se com inúmeras dificuldades relacionadas aos cuidados complexos de saúde do filho, em que costuma apresentar dificuldades na execução; desgaste físico, devido à sobrecarga de trabalho e abdicação de sua vida para o cuidado integral do filho, fazendo-se necessário identificar os impactos a sua vida e saúde.
[bookmark: _Toc70523686][bookmark: _Toc524539021][bookmark: _Toc524539086][bookmark: _Toc524698374]OBJETIVO GERAL
Conhecer o cotidiano da mulher-mãe e cuidadora de crianças com necessidades especiais de saúde e as implicações para a sua saúde.
[bookmark: _Toc70523687]Objetivos específicos 
· Identificar os desafios cotidianos de ser mulher-mãe e cuidadora de criança com necessidades especiais de saúde;
· Conhecer as expectativas de vida da mulher-mãe e cuidadora de crianças com necessidades especiais de saúde;
· Discutir os impactos na saúde da mulher-mãe e cuidadora de CRIANES;
· Analisar de que forma a mulher-mãe e cuidadora cuida de sua saúde física e mental.
[bookmark: _Toc524532867][bookmark: _Toc524539022][bookmark: _Toc524539087][bookmark: _Toc524698375][bookmark: _Toc70523688]REVISÃO DE LITERATURA – A PRODUÇÃO CIENTÍFICA REFERENTE À TEMÁTICA DE ESTUDO
A partir das bases de dados da Biblioteca Virtual em Saúde (BVS) que inclui (LILACS, BDENF, MEDLINE e SCIELO) e a base de dados da Biblioteca Digital de Teses e Dissertações (BDTD), buscou-se publicações voltadas para a temática em questão. Contudo, foram utilizados os seguintes descritores: “Saúde da Criança”, “Enfermagem Pediátrica” e por último “Crianças com Necessidades Especiais de Saúde e Enfermagem”.
Os resultados encontrados estão de acordo com os critérios inclusão, que são: disponibilidade de conteúdos na íntegra e ir de encontro com a temática do presente estudo. Foi estabelecido um recorte temporal de trabalhos feitos nos últimos cinco anos, optando por produção cientifica mais atualizada.
Nas bases de dados foram encontradas 262 produções, quando feito a filtragem de acordo com os últimos cinco anos encontrou-se 45 produções científicas. Após a análise de todos trabalhos selecionados segundo critérios de inclusão descritos acima, chegou a 9 produções, passando estas a integrar a análise minuciosa e discussão. Segue abaixo o fluxograma da busca nas bases de dados. (Figura 1)
[bookmark: _Toc25594578]Figura 1 - fluxograma de seleção de análise das publicações.

Fonte: Autora, 2019.
Após seleção e análise das produções cientificas foi produzido um quadro com os seguintes tópicos: base de dados/periódicos, título, autor/ano, método, objetivo, sujeitos da pesquisa e síntese dos resultados, apresentando os estudos que fizeram parte da análise para a construção da produção científica referente a temática do estudo, apresentando. (Quadro 1)
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[bookmark: _Toc25594580]Quadro  1 - Estudos incluídos na produção científica.
	Base de dados/periódicos
	Título
	Autor/ano
	Método
	Objetivo
	Sujeitos da pesquisa
	Síntese dos resultados

	1. LILACS
	Identificar a viabilidade do atendimento domiciliar e dificuldades de mães que prestam este cuidado para Crianças com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) e analisar o papel dos enfermeiros como facilitadores deste cuidado.
	RAMOS, L.D.C. 2015.




	Descritivo, qualitativo com entrevista semiestruturada e análise temática dos dados.
	Identificar a viabilidade do atendimento domiciliar e dificuldades de mães que prestam este cuidado para Crianças Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) e analisar o papel dos enfermeiros como facilitadores deste cuidado.
	Dez mães de CRIANES, que internados na unidade de internação pediátrica de um hospital de ensino no município do Rio de Janeiro.
	Constataram-se inúmeras dificuldades enfrentadas pelas mães de CRIANES, tais como centros de tratamento e hospitais distantes das residências, o que dificulta o acesso e gera um custo; na realização dos cuidados, devido à complexidade e medo da morte da criança. Com relação as orientações de enfermagem e da equipe multiprofissional detectou-se falhas, pois nem todas as mães receberam orientações de cuidados no domicilio, mas descobriu-se que com o passar do tempo a maioria das mães superam as dificuldades.

	2. BDENF
	Discursos sobre cuidados na alta de crianças com necessidades especiais de saúde.
	
GÓIS, F.G.B; CABRAL, I.E. 2016.


	Qualitativa com entrevistas semiestruturadas, análise documental, método criativo sensível e análise crítica de discurso.
	Analisar o discurso de profissionais e familiares sobre os cuidados contínuos e complexos de crianças com necessidades especiais de saúde; compreender a alta hospitalar como processo centrado nas demandas das crianças e na aprendizagem da família.
	Dez crianças com necessidades especiais de saúde, seis profissionais, onze familiares de hospital público de ensino pediátrico do Rio de Janeiro.
	A prática discursiva dos familiares cuidadores revelou necessidade de aprendizagem de um cuidado inovador em substituição e/ou modificação do cuidado habitual para a manutenção da vida das CRIANES. Durante a hospitalização das CRIANES o enfermeiro surge com educador, o qual orienta a família sobre os cuidados inovadores a serem desenvolvidos, que incluíram: explicação, observação, execução, supervisão, colaboração e avaliação do desempenho. Processo baseado na transmissão de conhecimentos para o capacitar os familiares para desenvolveram os cuidados em domicílio.

	3. SCIELO
	A parceria de cuidados pelo olhar dos pais de crianças com necessidades especiais de saúde.
	

ALVES, J.M.N.O; AMENDOEIRAS, J.J.N.O; CHEREPE, Z.B. 2017.



	Estudo qualitativo, descritivo, exploratório e narrativo.
	Compreender como foi experiênciada a parceria de cuidados pelos pais de crianças com necessidades especiais de saúde.
	10 pais de crianças internadas num serviço de medicina de um Hospital Pediátrico em Portugal.
	A oportunidade de aprendizagem dos pais teve com efeito o conhecimento e habilidades para o cuidado às CRIANES, assim a informação/comunicação tiveram grande importância neste processo. Depreendeu-se que as mães a medida que se sentem capacitadas, pretenderam ter autonomia nas decisões sobre os cuidados, na maioria das vezes, de forma independente ou em conjunto com o enfermeiro.

	4. BDENF
	
 Crianças com necessidades especiais de saúde: impacto no cotidiano familiar.
	SIMONASSE, M.F; MORAES, J.R.M.M. 2015.
	
Revisão integrativa, realizada nas bases de dados MEDLINE, BDENF, LILACS e IBECS.
	
 Descrever através da literatura científica o impacto que as crianças com necessidades especiais de saúde causam em suas famílias.
	
 67 artigos publicados entre 2003 e 2013
	A descoberta de necessidades especiais de saúde gera inúmeros impactos à família e principalmente à mãe, por ser a principal cuidadora. São gerados sentimento de medo, choque, frustração. A mãe tem a rotina mais alterada devido ser a principal cuidadora, esta experimenta sentimento de impotência, ansiedade, dificuldades de aceitação, de culpa e etc. os pais por estarem fortemente envolvidos no cuidado ignoram suas necessidades básicas e sua saúde. Além disso, muitas famílias enfrentam problemas financeiros devido aos gastos com o tratamento das CRIANES. 

	5. LILACS
	
O cuidado prestado pela família à criança portadora de encefalopatia hipóxica-isquêmica no contexto domiciliar: contribuições para a enfermagem.
	COUTINHO, K.A.A. 2015
	Qualitativo com método criativo sensível, análise do discurso e interpretação à luz da concepção freiriana.
	
Descrever as demandas de cuidado da criança portadora de encefalopatia no domicilio, identificar as práticas de cuidados desenvolvidas pelos familiares cuidadores junto a essas crianças e discutir os desafios determinados por esses cuidados pelos familiares cuidadores de crianças com encefalopatia no domicilio.

	Domicilio de cinco grupos familiares, totalizando doze famílias.
	São realizadas práticas de cuidados como: cuidados com a alimentação, higiene corporal, cuidados voltados para o desenvolvimento da criança e práticas de cuidados medicamentosos. Os familiares encontram dificuldades como o medo e inexperiência nos cuidados desenvolvidos às CRIANES; de enfrentamento e aceitação da necessidade especial; na rede de solidariedade nas despesas; e do atendimento à saúde de equipe multiprofissional. 

	6. LILACS
	Vivências maternos de cuidado à criança portadora de cardiopatia congênita no domicílio.
	CASTRO, F.M. 2016.
	Qualitativo com análise de conteúdo de Bardin.
	Compreender os sentimentos das mães no processo de cuidar da criança portadora de cardiopatia congênita e descrever as práticas de cuidados com a crianças portadora de cardiopatia congênita no domicilio.
	13 mães de crianças portadoras de cardiopatias congênitas atendidas no ambulatório pediátrico de um hospital de ensino situado no estado do Rio de Janeiro.
	Os diversos sentimentos das mães entrevistadas corresponderam a 23,45%, entre os quais podemos citar: medo do choro, da patologia, do cansaço, de perda, de complicações, dos sintomas da doença, do grito da criança, de internações e medo do riso. E esses sentimentos de medos interferem diretamente nos cuidados desempenhados por elas às crianças. Com relações às práticas de cuidados, entre as práticas destacam-se as relacionadas a sintomalogia da doença, as de atividades diárias e as que envolvem o tratamento na rede de atenção à saúde. 

	7. BDENF
	As práticas de cuidado da família à criança com gastrostomia no contexto domiciliar.
	CARVALHO, M.O.G. 2015.
	Qualitativo e método criativo sensível.
	Conhecer como o familiar cuidador realiza o cuidado à criança com gastrostomia no cenário domiciliar, desvelar os desafios enfrentados pelo familiar cuidador na prática de cuidar da criança com gastrostomia no domicílio e analisar as estratégias que mediaram as práticas de cuidar do cuidador da criança com gastrostomia no domicílio.
	Domicilio de crianças com gastrostomia com 16 familiares cuidadores. 
	Como desafio dos familiares cuidadores foram os relacionados a administração da dieta na oferta de alimentos, manifestações gastrointestinais, valor nutricional do alimento, consistência, preparo e conservação dos alimentos, e dos mecanismos de oferecimento da dieta; da administração medicamentosa, diluição, necessidade de preparo antecipado e administração conjunta de medicamentos; manuseio de dispositivos; aquisição de recursos materiais para o cuidado da criança; e cuidados fora do ambiente domiciliar. O enfermeiro torna-se essencial na capacitação, repasse de conhecimentos e estratégias de cuidados aos familiares cuidadores, tornando-se assim parceiro no processo de cuidar, ajudando-os a superar as dificuldades atendendo as necessidades das crianças.

	8. MEDLINE
	Vulnerabilidade familiar de crianças com necessidades especiais de cuidados
Múltiplos, complexos e contínuos.
	
DIAS, B.C; ARRUDA, G.O; MARCON, S.S. 2017.


	Estudo transversal, estatística descritiva e correlação de Pearson.
	Identificar a vulnerabilidade familiar das crianças com necessidades especiais de cuidados múltiplos, complexos e contínuos
	68 famílias de crianças. 
	Devido à alta demanda de cuidados dispensados a criança com necessidades especiais de saúde os familiares possuem pouca ou nenhuma autonomia sobre suas necessidades. Outro fator encontrado foi que 52,9% dos entrevistados relataram não ter tido nenhuma orientação sobre os cuidados a serem desenvolvidos ou mesmo com o manuseio de equipamentos tecnológicos. Com relação a organização e funcionamento das famílias, quatro famílias apresentaram 35% de vulnerabilidade nessa área. Contudo, o mais alto grau de vulnerabilidade está relacionado ao acesso ao trabalho e renda familiar, 76,5% relataram ter essa dificuldade.

	9. SCIELO
	Menores com necessidades especiais de saúde e familiares: implicações para a Enfermagem.
	

FIGUEIREDO, S.V; SOUZA, A.C; GOMES, I.L.V. 2016.

	Qualitativo.
	Compreender a experiência da família de crianças e adolescentes com mielomeningocele diante da descoberta do adoecimento crônico, bem como sua vivencia cotidiana na realização dos cuidados necessários a essas pessoas.
	Familiares em um hospital pediátrico de Fortaleza.
	O descobrimento da necessidade especial de saúde da criança gerou na maioria das famílias grande surpresa e abalo emocional, por lidarem com uma realidade diferente das já vividas, principalmente quando a mãe já tem gestado crianças sem problemas congênitos. No desenvolvimento de cuidados diários às crianças/adolescentes, para algumas famílias não houve estranhamento com a deficiência ou com as dependências nas atividades de cuidado, porem para a grande maioria dos participantes cuidar de uma CRIANES gerou medo, principalmente por possuírem poucos conhecimentos sobre a doença, tratamento e sequelas.


Fonte: autora, 2019.

A análise dos estudos selecionados permitiu concluir, que a maioria destes estudos são voltados para a família, em geral, centrando-se em conhecer as vivências, dificuldades e experiências voltadas para as práticas de cuidados desenvolvidas pelos familiares nos domicílios. Com isso, somente dois estudos estiveram fortemente centrados em conhecer os impactos na vida e sentimentos gerados à mãe com a nova realidade de cuidar de criança com necessidades especiais de saúde, com intuito com conhecer os sentimentos e impactos gerados. Desse modo, revelando a necessidade de mais estudos para avaliar os impactos psicossociais na vida das mães cuidadoras de CRIANES, pois estas são as principais responsáveis pelos cuidados domiciliares e tem sua rotina diária totalmente modificada, gerando inúmeros sentimentos e conflitos na sua vida no que diz respeito a alterações emocionais e psicossociais, que vão além das dificuldades relacionadas ao cuidar.
[bookmark: _Toc70523689]BASES TEÓRICO-CONCEITUAIS
[bookmark: _Toc524698377][bookmark: _Toc70523690]A mulher-mãe cuidadora e a maternidade 
A maternidade é compreendida como a relação entre a genitora e o filho em uma relação, que inclui aspectos fisiológicos, sociológicos e afetivo, em que são iniciados a partir da concepção e que se estende por toda a vida. A relação entre mãe-filho se darão segundo os aspectos sociais e de acordo com cada cultura (FERREIRA; FERREIRA, 2016).
A maternidade é considerada uma construção simbólica construída a partir da sociedade com variações de acordo com cada época, contexto social, político e econômico. Assim, de acordo com as concepções e variações são produzidas diferentes prática sociais relacionados a maternidade. O amor materno faz parte do campo da linguagem, em que pode ser inserido nas relações humanas, produzindo mudanças sociais e culturais e permitindo assumir novas responsabilidades (REZENDE, 2017).
A maternidade é um período de expectativas e idealização para a maioria das mulheres. Durante a gestação a mãe cria a expectativas de ter um filho saudável e perfeito, porém quando o filho nasce e apresenta alguma condição especial de saúde essa mãe se depara com uma realidade inesperada, gerando um período de crise na família diante do novo contexto a que estão submetidas (ROSADO et al., 2018).
Durante o período de gestação a genitora e familiares criam expectativas sobre a criança que irá chegar, de como será saudável e imaginam como será a rotina diária, criam planejamento para quando o novo membro da família chegar. Porém, quando recebem o diagnóstico de uma condição crônica da criança, gera um grande impacto a todos, em vista de ser uma realidade não esperada, na qual não sabem por certo como irá proceder (SANTIAGO, 2016).
O nascimento de um filho representa para a mãe um período de mudanças seja na identidade feminina, nas relações sociais e pessoais. A mulher assume novos papéis e contextos, os quais são impostos pela sociedade e a partir destes passa a assumir novas posturas e atitudes, que a definem como cumpridora de seu papel como mãe (GIORDANI et al., 2018).
O nascimento de um filho configura para mãe um período de mudanças emocionais e psíquicas; financeira; e no seu cotidiano em geral. Surgem responsabilidades como cuidar, educar, proteger e introduzir o filho no meio social, logo essas novas responsabilidades provocam na mulher-mãe diferentes alterações emocionais. Os pais ao esperar o nascimento de um filho esperam, que este tenha os padrões valorizados pela sociedade, tais como beleza, saúde e perfeição. Porém, quando a criança apresenta alguma deficiência ou condição crônica são rompidos sonhos e expectativas do pai e da mãe, gerando um período de difícil assimilação, muitas vezes sendo um período longo e doloroso de adaptação (OLIVEIRA; POLETTO, 2015).
[bookmark: _Toc524698376][bookmark: _Toc70523691]Crianças com Necessidades Especiais de Saúde
A partir da década de 1990, o desenvolvimento tecnológico possibilitou significativas transformações nas práticas de cuidados desenvolvidos às crianças com doenças de alta complexidade, assim aumentando a sobrevida dessas crianças, permitindo também que as equipes de saúde se tronassem capacitadas para atender a essa clientela, as quais anteriormente possuíam menores chances de vida (ALVES; JUNIOR; AVANTI, 2015).
No entanto, muitas destas crianças desenvolveram problemas crônicos de saúde, os quais influenciam diretamente em seu crescimento, desenvolvimento e produzindo outras complicações. Os problemas crônicos são caracterizados por evolução lenta; natureza multifatorial; dependentes de hábitos, estilos de vida, fatores ambientais e fisiológicos, podendo sofrer variações com o passar do tempo. Já os problemas agudos são evidenciados por períodos curtos e com sintomas intensos. Contudo, no Brasil nota-se crescente aumento das condições clínicas crônicas no público infantil (SILVA et al., 2015).
O aprimoramento tecnológico também possibilitou que as CRIANES, as quais passavam longos períodos em hospitais, passassem a receber cuidados nos domicílios, sendo realizados pelos membros da família em conjunto com os serviços de saúde. Todavia, a utilização de tecnologia de suporte à vida no ambiente domiciliar ocorre desde 1950, nos Estados Unidos, onde 1000 sobreviventes da pólio dependiam de suporte ventilatório para sobreviver, assim desde então sofisticados aparelhos tecnológicos vem sendo implementados cada vez mais no ambiente domiciliar. Logo com essa nova conjuntura é necessário o treinamento dos familiares cuidadores no manuseio desses aparatos (SANTIAGO 2016).
As CRIANES representam um grupo com alta vulnerabilidade a complicações de saúde e alterações em seu estado mental e psicossocial, necessitando de uma rede de cuidados com estrutura qualificada e capacitada para atender suas necessidades. O sistema público de saúde é responsável por oferecer às CRIANES assistência médica especializada e outros aparatos para seu tratamento e cuidados. No entanto, geralmente essa rede de atendimento é fragilizada e muitas vezes os cuidados dispensados a essa clientela é realizado em conjunto com a mãe e/ou cuidadores, que geralmente são membros família, os quais possuem papéis importantes nesse processo, participam e colaboram ativamente (ALVES; JUNIOR; AVANTI, 2015; SILVA et al., 2017).
No contexto hospitalar, as CRIANES são um grupo que, geralmente, requerem de longa permanência nos leitos hospitalares e necessitam de cuidados contínuos seja por tempo determinado ou não. Necessitam de maior procura por hospitais, cerca de quatro vezes mais do que crianças que apresentam outras patologias que não sejam cônicas e o tempo de permanência nessas unidades é cerca de sete vezes maior. Além disso, demandam de profissionais da saúde conhecimento, preparo e capacitação para que estes possam atender as necessidades dessa clientela, melhorando ao máximo o tratamento e a qualidade de vida (INÁCIO, PEIXOTO, 2017; TONIN, 2017; ROSSETTO, 2017).
A doença pode causar na criança uma série de alterações no seu estado e modificações em sua vida, uma vez que necessita de cuidados de alta dependência e especializados, ocorrem mudanças nas rotinas diárias, inúmeras restrições devido a patologia, necessidade terapêuticas e possibilidade de internações constantes. Além de, pode haver retardo no seu processo de crescimento desenvolvimento, aumentando assim as restrições e dependências (TONIN, 2017).
Dentre as causas para o desenvolvimento de necessidades especiais tem-se como principais as perinatais, relacionadas a condições de parto e nascimento, tais como infecções perinatais; hipóxia e anóxia neonatal; malformações congênitas; e a prematuridade. Além disso, as patologias mais comuns associadas são doenças respiratórias crônicas e agudas; atraso no desenvolvimento psicomotor; desnutrição e convulsão (LOPES, 2015).  
Para suprir as necessidades especiais de saúde das CRIANES é necessário que haja atenção integral, continuada e humanizada para atender essa clientela. A Atenção Domiciliar (AD), embora não seja específica para esse grupo, porém pode ser aplicada, possui grande importância nos cuidados das CRIANES, que demandam de atenção longitudinal da equipe multiprofissional. A portaria de nº 825 de 2016 estabelece que a assistência domiciliar tem a finalidade de reduzir o atendimento e diminuir a permanência dos pacientes em unidades hospitalares, promoção de humanização, desinstitucionalização e a otimização dos recursos das Redes de Atenção à Saúde (RAS). Porém, essa portaria não apresenta protocolos de atendimento específico para atenção às crianças no Serviço de Atenção Domiciliar (SAD) (ROSSETTO, 2017).
[bookmark: _Toc70523692]O cuidado às CRIANES no contexto domiciliar, os impactos na vida da mãe e familiares e o processo de enfermagem
No momento de transição das CRIANES para o ambiente domiciliar, quando estas encontram-se estabilizadas, ocorre mudanças significativas na prática dos cuidados. Dessa forma, mostra-se necessário que o profissional da saúde oriente e capacite o responsável ou cuidador da criança com necessidades especiais para que possam prestar assistência equivalente as suas necessidades e de forma integral em conjunto com os serviços de saúde (SILVA et al., 2017; TONIN, 2017).
A mãe e os familiares cuidadores sentem-se amedrontados em desenvolver os cuidados às CRIANES, pois entendem que estão despreparados para realizar determinados procedimentos, e que possam impactar negativamente a saúde do enfermo. Desse modo, é importante que as famílias das crianças com necessidades especiais recebam apoio, preparo e esclarecimento, com relação a demanda de cuidados, da equipe multiprofissional para que estejam aptos a prestarem assistência (SANTIAGO, 2016).
O processo de alta hospitalar é visto como uma forma de a enfermagem preparar a família para cuidar de uma criança com necessidades especiais. Logo, é imprescindível que a mesma tenha capacitação técnico-científico para suprir as demandas de cuidados necessários e essenciais, entre os quais incluem-se noções de matemática para cálculos de medicação, desinfecção, interação medicamentosa, sinais e sintomas de infecção, entre outros (FONTES; REZENDE, 2015). 
O processo de transição para o domicilio deve acontecer de forma lenta e gradativa, em vista de serem sanadas todas as dúvidas e preparado a mãe e/ou familiar cuidador da CRIANES. Desse modo, minimizar ao máximo impactos e transtornos na família com a nova realidade, pretendendo-se também estimular essa a ter autonomia nas demandas de cuidados (FONTES; REZENDE, 2015). 
O domicilio é considerado o melhor ambiente para se desenvolver cuidados de longo prazo à criança, visto que é uma forma de manter a integração entre a família, pois se mantém os lações e as relações familiares. Contudo, nesse espaço de cuidados encontra-se maior apoio emocional e social por estar mais próxima de sua antiga rotina, amigos e familiares, além disso é uma forma de se distanciar dos fatores estressores da hospitalização. Porém, exceto nos casos em que houver impossibilidade do familiar, seja de ordem física, psicológica, de negligência ou outros, que possam trazer prejuízos a criança (TONIN, 2017).
Historicamente o cuidado foi desenvolvido em diferentes épocas e contextos sociais, seja por profissionais ou não profissionais, desenvolvido de formas distintas na organização, interpretação e aplicação do cuidado. O cuidado se relaciona a maneira de pensar e agir perante a percepção e diante das interações humanas, observando para as necessidades daquele que necessita de cuidados, propondo a este o bem-estar, pode ser considerado formal, quando é desenvolvimento por profissional capacitado e remunerado ou informal, quando realizado por familiar ou membro da comunidade, sem remuneração (OLIVEIRA, 2015).
A prática de cuidados compreende a interação entre saberes, culturas, crenças e valores. Historicamente o cuidado informal no ambiente domiciliar é majoritariamente desenvolvido pelo sexo feminino, tendo está dentre suas atribuições a de cuidar de outrem em todas as fases da vida, quando se fala em cuidar de familiares no domicilio é a mulher que, geralmente, desenvolve os cuidados, assumindo um papel “natural” posto a ela historicamente. Assim, atribuições são acrescentadas a rotina da mulher-mãe cuidadora, o que afeta significativamente sua vida e fazendo com que abandone atividades anteriormente desenvolvidas, devido à alta demanda de cuidados (OLIVEIRA, 2015).
No contexto histórico-cultural o cuidado informal, desenvolvido no domicílio é predominantemente realizado pelo sexo feminino, geralmente pelas mães, as quais são constantes na vida dos filhos e responsável pelos cuidados da família, assim a principal cuidadora ou mesmo a única, que desenvolve cuidados em saúde (TONIN, 2017).
A relação do cuidar exige o conhecimento, dedicação e compromisso com o outro e consigo ocorrendo o fortalecimento das relações e do compromisso de cuidar de si e de outrem numa relação, em que o ser cuidado é e sente-se cuidado. Para se realizar o cuidado de outrem é necessário primeiramente o cuidar de si tanto fisicamente quanto psicossocialmente para poder chegar em conformidade consigo e com que recebe os cuidados. Todavia, estudos revelam que mulheres-mães que desenvolvem cuidados a crianças com condição crônica, quando estas são as principais cuidadoras, sofrem diversas alterações em suas vidas, culminando com a perda da qualidade de vida por restringirem o tempo dispensados a si em prol dos cuidados necessários e contínuos as CRIANES (FREITAG, MILBRATH, MOTTA, 2016).
Devido à alta demanda de cuidados necessários a manutenção da vida de crianças em condição crônica a mãe juntamente com o restante da família desfruta de pouco tempo para o lazer ou mesmo para a manutenção de laços de amizades já existentes. Porém, os poucos momentos de atividades de lazer geralmente oferecem a família momentos de felicidade e prazer (FONTES, REZENDE, 2015).
A situação socioeconômica surge como uma das principais dificuldades, devido a necessidade de equipamentos, medicamentos e outros aparatos, os quais são de alto custo, para permitir o tratamento e melhor a qualidade de vida ao enfermo. Além disso, a mãe, como principal cuidadora, geralmente, não tem condições de trabalhar e cuidar da criança ao mesmo tempo, desse modo sendo impedida de trabalhar e a renda familiar é reduzida. Os membros da família também são mais propensos a mudanças com relação ao trabalho por estarem envolvidos com os cuidados, comumente procuram trabalhos com horários flexíveis, de meio período ou mesmo ficam desempregados por precisarem ajudar nos cuidados às CRIANES, pois grande parte das famílias não possuem renda suficiente para contração de auxiliar ou cuidador (FONTES, REZENDE, 2015; SILVA, DAMAZIO, SANTANA, 2018).
Para enfrentar os desafios e dificuldades gerados pelos cuidados dispensados a criança com necessidades especiais, os pais geralmente buscam por apoio de três grupos: o familiar é o primeiro, este inclui amigos e vizinhos; o segundo são os profissionais de saúde, intimamente relacionados ao tratamento das crianças; e por último o apoio religioso, sendo este responsável pelo restabelecimento da rotina e estabilidade da família (FONTES, REZENDE, 2015).
As inúmeras dificuldades e desafios da família e, principalmente, da mulher-mãe cuidadora requer da equipe multiprofissional, tendo o enfermeiro como destaque, pois este deve favorecer no preparo das mães, quanto aos cuidados necessários e complexos a serem desenvolvidos às CRIANES, aos direitos dessas crianças, quanto a rede de cuidados oferecidos a elas social e afetiva. Além disso, o enfermeiro deve desenvolver para que as famílias se sintam preparadas para realizar os cuidados, pois o auxílio desse profissional se mostra necessários, pois falta visibilidades para as famílias na preparação para desenvolverem os cuidados no domicilio (ALVE, JUNIOR, AVANTI, 2015). 
Para tanto o profissional enfermeiro deve se propor a ações, que se ajustam as necessidades da família e as das crianças com necessidades especiais de saúde, objetivando envolver toda a familiar no processo de cuidar, e produzir resultados positivos na prática de cuidados desenvolvidos por esta. Contudo, é importante, que este profissional esteja apto a desenvolver tais atribuições, pois são os cuidados às CRIANES no domicilio que as mantém em boas condições de vida e a longevidade das suas vidas (ALVE, JUNIOR, AVANTI, 2015). 
Os cuidados de enfermagem visam o bem-estar, recuperação, melhorara qualidade de vida, promover o autocuidado, prever possíveis complicações, orientar famílias e cuidadores na prática de cuidados. Atentando sempre a capacidade individual; crenças e valores; formando parcerias no planejamento do cuidado com os envolvidos no processo. O enfermeiro deve os riscos relacionados aos cuidados inadequados, que podem ocasionar prejuízos ao enfermo, promover ao máximo o autocuidado, quando possível, por meio do preparo dos cuidadores domiciliares. Além disso, este profissional deve incentivar a inclusão da CRIANES e da família na comunidade, promovendo a integração e socialização destes na comunidade (ALVE, JUNIOR, AVANTI, 2015).
[bookmark: _Toc70523693]Rede de atenção à saúde da criança
A partir de 1919 as instituições públicas e privadas de saúde passaram a dar maior atenção às enfermidades infantis. É nesse contexto, que se inicia um processo de organização de políticas públicas específicas voltadas para a saúde da criança, com a finalidade de diminuir o alto índice de crianças enfermas (ROSSETO, 2017).
Assim, foram criados setores próprios, tal como a Coordenação de Proteção Materno-Infantil, contudo os índices de mortalidade continuaram altos e havia estratégias voltadas essencialmente para a cura. Todavia em 1970, foi criado o programa nacional de Saúde Materno-Infantil, que por sua vez, dentre suas estratégias havia a de prevenção de enfermidades, que visava diminuir o alto índice de morbimortalidade materno-infantil (ROSSETO, 2017).
Nos anos seguintes outros programas foram implementados, os quais objetivavam oferecer atenção integral à saúde da criança, tais como em 1980 com a criação do Programa de Assistência à Saúde da Mulher e da Criança, em 1991 a Assistência à Saúde Perinatal, e em 1995 o Iniciativo Hospital Amigo da Criança. Em 1996 houve a criação de políticas voltadas para Atenção Integral às Doenças Prevalentes na Infância, por conseguinte em 2000 as políticas públicas de saúde da criança, deram maior visibilidade para a humanização e integridade nos cuidados da criança, com o método Canguru, Programa Nacional de Humanização do Pré-natal e Nascimento, Agenda de Compromissos para a Saúde Integral da Criança e Redução da Morte Infantil, Rede Cegonha, e as Redes de atenção à Saúde. Como resultado, dessas políticas específicas houve significativa redução de mortes infantis (ROSSETO, 2017). 
A Política de Atenção Integral à Saúde da Criança (PAISC) foi instituída em 1984 pelo Ministério da Saúde (MS), realiza um trabalho junto a estados e municípios, implementou cinco medidas principais, as quais deram maior visibilidade no cuidado à saúde da criança: acompanhamento do crescimento e desenvolvimento; estímulo ao aleitamento materno até os seis meses de idade; programa de imunização; atenção às infecções respiratórias; e atenção a problemas diarreicos e de desidratação (RODRIGUES, 2017).	 
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[bookmark: _Toc70523695]Tipo de pesquisa
Este estudo constitui-se em uma pesquisa qualitativa e descritiva. A pesquisa qualitativa é caracterizada por estudar os fenômenos que envolvem os seres humanos e suas relações sociais nos diversos contextos, considerando a importância dos aspectos simbólicos e culturais como forma de compreender o fenômeno como um todo. Objetiva a perspectiva integrada, abordando as perspectivas das pessoas envolvidas no fenômeno. Para tanto, a pesquisa qualitativa considera em seu estudo os valores das pessoas inseridas no fenômeno estudado, crenças, representações, hábitos, atitudes e opiniões. Tem como objetivo conhecer de forma profunda e se necessário subjetiva do objeto de estudo, sem a preocupação com análises estatísticas, voltando o estudo para grupos delimitados em extensão território, possíveis de se estudar (OLIVEIRA, 2011). 
A pesquisa qualitativa utiliza-se de diferentes técnicas interpretativas, tais como a entrevista não estruturada e semiestruturada; observação participante. Observação estruturada; e grupo focal, os quais tem por finalidade descrever e decodificar um complexo de significados. Esse tipo de pesquisa apresenta quatro bases teóricas: a realidade social, a ênfase no caráter processual e na reflexão e o caráter comunicativo da realidade social. 
A pesquisa descritiva tem como principal objetivo descrever as características de determinado fato, fenômeno, população ou o estabelecimento das relações entre variáveis estudadas. Uma das características da pesquisa descritiva é que se utiliza de técnicas padronizadas de coleta de dados. Esse tipo de pesquisa busca descrever os fatos de forma detalhada e aprofundada, dessa forma permitindo o conhecimento do fato estudado com precisão (OLIVEIRA, 2011).
A elaboração de questões de pesquisa requer um profundo conhecimento do fato a ser estudado. O pesquisador deve saber com exatidão o que pretende com a pesquisa, o que irá precisar, quando e onde fará. Logo, a pesquisa descritiva é utilizada para conhecer determinada comunidade, fatos, fenômenos, valores, problemas relacionados a cultura entre outros (OLIVEIRA, 2011).
[bookmark: _Toc524539025][bookmark: _Toc524539090][bookmark: _Toc524698382][bookmark: _Toc70523696]Cenário da pesquisa
Realizou-se a pesquisa com mães de crianças com necessidades especiais de saúde, participantes da Associação de Pais de Pessoas com Necessidades Especiais do Tapajós, CNPJ: 21.721.068/0001-30, localizado na Avenida Marechal Rondon, nº 2396, bairro Aparecida, CEP: 68040-070, Santarém-PA. Inicialmente aconteceram encontros na associação e residência de cada participante do estudo para apresentar informações importantes e a apresentação do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), após essa etapa acorreu a coleta de dados realizada nas residências dos participantes e instituições públicas da cidade.
[bookmark: _Toc524539026][bookmark: _Toc524539091][bookmark: _Toc524698383][bookmark: _Toc70523697]Participantes do estudo 
[bookmark: _Toc524539027][bookmark: _Toc524539092][bookmark: _Toc524698384]Participaram do estudo mães com idade maior ou igual a 18 anos, cuidadoras domiciliares de crianças que apresentem alguma necessidade especial de saúde como problemas de desenvolvimento, dependentes de tecnologia, dependente de terapia medicamentosa, de cuidados habituais modificáveis ou de cuidados mistos.
[bookmark: _Toc70523698]Critérios de inclusão e exclusão
[bookmark: _Toc524539028][bookmark: _Toc524539093][bookmark: _Toc524698385]Foram incluídos no estudo mães cuidadoras de crianças com necessidades especiais de saúde; com idade maior ou igual a 18 anos. Foram excluídos do estudo mães com idade inferior a 18 anos; e mães que não desenvolve os cuidados de seus filhos com necessidades especiais de saúde. 
[bookmark: _Toc70523699]Coleta de dados 
Os dados foram coletados através de entrevista semiestruturada gravada com questões referentes a criança, a mãe e perguntas para atender os objetivos do estudo em questão.
A entrevista semiestrutura possibilita ao participante ter mais liberdade para falar, expressar seus sentimentos e suas vivências. O pesquisador durante a entrevista pode estimular o entrevistado, porém atentando para não influencia-lo nas respostas. Esse tipo de entrevista facilita a abordagem ao sujeito e certifica aos pesquisadores, que seus pressupostos estejam na conversa. Desse modo, a entrevista semiestruturada permite a padronização da entrevista, ao coletar conteúdos variados para a mesma pergunta, agrupando-as na mesma categoria, avaliando-as e comparando-as, preservando a perspectiva de cada entrevista (GEORGE; 2017).
[bookmark: _Toc70523700]Etapas da coleta de dados
Das etapas da coleta de dados, inicialmente encaminhou-se o projeto ao Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) e após sua aprovação retornarmos ao local da pesquisa a Associação de Pais de Pessoas com Necessidades Especiais do Tapajós para planejar o contato inicial com as mães de CRIANES. Após aproximação com as mães realizou-se a coleta de dados através da entrevista semiestruturada áudio gravadas com questões referentes a criança e questões direcionadas a mãe para atender os objetivos da pesquisa. A coleta ocorreu de forma direta, individual e em locais reservados de escolha das participantes como em residências ou em instituições públicas.
[bookmark: _Toc524539029][bookmark: _Toc524539094][bookmark: _Toc524698386][bookmark: _Toc70523701]Análise dos dados 
O tratamento dos dados foi realizado com o auxílio do software IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), versão 0.7 alpha 1, o qual consiste em uma ferramenta de processamento de dados. Ele utiliza o software R e a linguagem python (www.python.com.br). Desenvolvido por Pierre Ratinaud em 2009, inicialmente apresentava-se somente na língua francesa, posteriormente foi desenvolvido em várias línguas. No Brasil o software IRAMUTEQ começou a ser utilizado no ano de 2013 em pesquisas de representações sociais, ademais com o passar do tempo outros campos de pesquisa passaram a utiliza-lo, assim contribuindo para a revelação de várias possibilidades de processamento de dados qualitativos (TINÔCO, 2015; SOUZA et al., 2018). 
Esse método oferece diferentes formas de análises estatísticas de produção textual, por meio de entrevista, documentos e etc. Esse software oferece cinco diferentes de análises: a Classificação Hierárquica Descendente (CHD); estatísticas textuais clássicas, em que são verificadas as quantidades e repetição de palavras, palavras únicas (coeficiente de Hapax) realiza a busca de termos segundo as classes gramaticais e palavras com base na raiz (lematização); pesquisa de especificidades de grupos; análises de similitude; e nuvem de palavras. O software IRAMUTEQ possibilita a análise automática de conteúdo, organiza as palavras características por classes, permitindo ao pesquisador identificar os pressupostos do estudo em um grande corpus de dados (SOUZA et al., 2018).
A partir do software são seguidas a etapa de classificação hierárquica descendente, o qual analisa a frequência dos termos e faz a associação da palavra com as variáveis caracterização dos envolvidos. Logo, são seguidas 4 etapas: 1º) após análise textual cria-se um dicionário de formas reduzidas (lematização); 2º) em seguida ocorre a análise do método de classificação hierárquica descendente, simultaneamente o cálculo das matrizes de dados e a categorização dos segmentos do texto (ST’s); 3º) representação das classes, suas relações, oposições e subordinações, isso acontece por meio de ilustrações, como por exemplo, o dendograma através do CHD, gráfico de similitude e das nuvens de palavras; e por último a 4º) etapa em que é apresentado cálculos complementares com relação às bases nas classes dos ST’s escolhidos. Assim, após análise pelo software Iramuteq os conteúdos são categorizados, permitindo compreender o conteúdo das entrevistas (TINÔCO, 2015).
Após a organização dos dados os mesmos foram analisados a luz do referencial, que trata da análise de conteúdo. A análise de conteúdo ocorre através de diferentes linguagens, verbais e não verbais. Este método de análise baseia-se em quatro etapas: 1) organização da análise; 2) codificação; 3) categorização; e 4) tratamento, inferência e interpretação dos resultados (URQUIZA; MARQUES, 2016).
Assim, a primeira etapa é subdividida em: leitura flutuante, em que se busca fazer uma leitura geral do conteúdo para familiaridade; a escolha do documento, busca definir o corpus de análise de conteúdo; formulação das hipóteses e dos objetivos, por meio da leitura inicial do conteúdo estudado; a elaboração dos indicadores, que busca interpretar os resultados. 
As escolhas dos dados analisados devem seguir a regra de exaustividade, que busca a seleção de mesmos temas para comparação dos dados e a regra da pertinência, os conteúdos devem ter correlação com os objetivos da análise, Bardin (1977) afirma que nessa regra não se pode deixar de fora qualquer elemento do conteúdo seja por qualquer razão; a representatividade, que quando há elevado número de dados faz-se necessário retirar uma amostra para ajudar no desenvolvimento da análise; a homogeneidade, os temas devem ter semelhanças e não apresentar demasiada singularidade fora dos critérios; e a pertinência, observar se o conteúdo equivale ao objetivo suscitado pela análise, esteja de acordo com o pretendido com o estudo (SILVA; FOSSÁ, 2015).
Em seguida faz-se a preparação de todo material verbal e não-verbal, ou seja, gravações e observações. Após a primeira etapa segue-se com a exploração de todo o material, segunda fase, que consiste na codificação, que é a transformação das características do conteúdo por meio de recorte e outros. A terceira etapa consiste na categorização, que busca classificar elementos do conteúdo analisado por diferenciação e reagrupando-os por analogia. A quarta etapa trabalha com o tratamento, inferência e interpretação dos resultados, busca identificar os conteúdos manifestos e os implícitos (SILVA, FOSSÁ, 2015; URQUIZA, MARQUES, 2016).
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O estudo em questão baseou-se na resolução 466/12 do Conselho Nacional de Saúde (CNS) que visa estabelecer por meio de normas a proteção, a dignidade e o respeito nas pesquisas envolvendo seres humanos. O estudo foi submetido e aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) 
Os participantes tiveram participação voluntária e acesso a informações relevantes, as quais permitiram o entendimento e esclarecimento das dúvidas relacionados ao estudo. Foi apresentado o TCLE, adequadamente explicado nas fases iniciais da pesquisa, o qual foi devidamente assinado pelo participante, nos permitindo realizar o estudo. Os participantes, que se sentiram desconfortáveis por algum motivo, tinham o direito de desistir de sua participação no estudo em qualquer momento, sem nenhum prejuízo. 
Os possíveis riscos relacionados ao estudo foram o desconforto diante da entrevista, em virtude dos relatos de vivências, para tanto a entrevista foi realizada de forma individual em uma sala, tendo sido dado o direito de interrupção ou suspensão da mesma a qualquer momento, respeitando a vontade do participante; outro possível risco foi a exposição da identidade do voluntário, para garantir o anonimato não utilizamos os reais nomes dos envolvidos e sim nomes fictícios ou números alfanuméricos. 
O estudo trouxe como benefícios, o conhecimento para a comunidade acadêmica, orgãos da saúde e da comunidade em geral, o cotidiano vivenciado pelas mães de CRIANES; conhecimento sobre a preparação dessas mães para desenvolverem os cuidados à CRIANES no ambiente domiciliar; identificar as necessidades psicossociais e de saúde dessas mulheres; e contribuições para a prática de enfermagem e de outros profissionais da saúde para subsidiarem estratégias capazes de facilitar as práticas de cuidados desenvolvidos e facilitar o cotidiano dessas mães. 
O contingente populacional dessa clientela é crescente em todo o mundo, desse modo afetando um público cada vez maior, assim encontrar formas para minimizar os danos e melhorar a qualidade de vida dessas mulheres permitirá auxiliar no desenvolvimento de políticas públicas efetivas nos serviços de atenção primaria, secundaria e terciaria.
[bookmark: _Toc70523703]RESULTADOS 
Os resultados do estudo serão apresentados na forma de manuscrito, que será apresentado à Revista Gaúcha de Enfermagem (RGE), Qualis B1 para posterior publicação.
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MARCAS DO COTIDIANO DA MULHER-MÃE E CUIDADORA DE CRIANÇA COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAÚDE

NOBRE, Géssica Naiane Baia (AUTOR)1
FERREIRA, Maria Goreth Silva (AUTOR, ORIENTADOR)2

INTRODUÇÃO: os cuidados necessários, que requer uma Criança com Necessidades Especiais de Saúde são reveladas como um fenômeno complexo e multidimensional, são desencadeadas grandes transformações na conjuntura familiar, social e pessoal, principalmente, da mãe, a principal cuidadora. OBJETIVO: conhecer o cotidiano da mulher-mãe e cuidadora de crianças com necessidades especiais de saúde e as implicações para a sua saúde. MÉTODO: pesquisa descritiva de abordagem qualitativo, desenvolvida com dez mães de uma associação destinada a pais de pessoas com necessidade especiais de saúde, na região Oeste do Pará. Realizou-se a coleta de dados através de entrevista semiestruturada áudio gravada, em setembro de 2019. Analisou-se os dados através da análise de conteúdo e auxílio do Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires. RESULTADOS: as sentenças dos discursos descrevem um cotidiano, da Mulher-Mãe e Cuidadora de crianças com necessidades especiais, marcado por inúmeros desafios, sentimentos administrados e moldados para poderem viver uma realidade nova e desconhecida. O sentimento de perda torna-se forte, acreditam que todas as conquistas da vida acabaram, expectativas e sonhos são rompidos, perde-se o desejo de viver. A mãe passa a conviver com a sensação de morte, medo, dúvidas e insegurança, experimentam o isolamento social, sobrecarga de atividades, desgaste físico, resultando na necessidade de terapias e cuidados para garantir sua saúde física, psicossocial e emocional. CONSIDERAÇÕES FINAIS/CONTRIBUIÇÕES PARA A ENFERMAGEM: evidenciou-se fragilidade das instituições de saúde em oferecer apoio e atenção à saúde das mães e a importância da enfermagem dentro desse contexto para que esteja atenta as necessidades dessas mulheres cuidadoras, oferecer escuta qualificada, apoio emocional e atendimento profissional para minimizar os impactos.
Descritores (DeCS - ID): Vulnerabilidade – DDCS032515; Cuidadores – D017028; Cuidados de enfermagem – D009732.
INTRODUÇÃO  
Com o avanço tecnológico e a implementação de políticas e estratégias voltadas para a saúde da criança, nas últimas décadas houve significativa redução da mortalidade infantil no Brasil e no mundo. Em contrapartida houve crescente aumento de Crianças com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) e consequentemente repercussões negativas as mães e familiares cuidadores, em vista das inúmeros impactos ao se cuidar de uma CRIANES, surgindo assim novo perfil (1-2).
As CRIANES são caracterizadas por apresentar condições especiais de saúde e demandas de cuidados contínuos de caráter temporário ou permanente. Os cuidados especiais estão relacionados ao atraso no desenvolvimento psicomotor, de dependência tecnológica, medicamentosa, cuidados habituais modificados e cuidados mistos, que são a junção de um ou mais desses cuidados (3). 
As necessidades especiais de saúde de uma CRIANES são reveladas como um fenômeno complexo e multidimensional, em que são desencadeadas grandes transformações na conjuntura familiar, social e financeira. Novas responsabilidades como o de prover cuidados necessários a vida de outrem é assumida na maioria das vezes pela mãe com auxílio de familiares o que lhes impõe a mudanças radicais (1).
Ser mãe de criança com necessidades especiais de saúde requer muito mais do que cuidar de uma criança comum, pois, a genitora confronta-se com problemas relacionadas aos cuidados complexos de saúde do filho, em que costuma apresentar dificuldades na execução; desgaste físico, devido à sobrecarga de trabalho e renúncia de sua vida para poder desenvolver o cuidado integral. Assim, mostra-se necessário o aprofundamento de pesquisas voltadas para este tema, afim de identificar e encontrar meios para minimizar os impactos às mulheres-mãe e cuidadoras de CRIANES, além de os dados servirem para subsidiar políticas de saúde voltadas para esta clientela. Desse modo, o estudo objetivou conhecer o cotidiano da mulher-mãe e cuidadora de crianças com necessidades especiais de saúde e as implicações para a sua saúde.
METODOLOGIA
O estudo constitui-se em uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. A pesquisa qualitativa é caracterizada por estudar os fenômenos que envolvem os seres humanos e suas relações sociais nos diversos contextos, considerando a importância dos aspectos simbólicos e culturais. A pesquisa descritiva tem como principal objetivo descrever as características de determinado fato, fenômeno, população ou o estabelecimento das relações entre variáveis estudadas (4). 
A pesquisa desenvolveu-se com mães cuidadoras de crianças com necessidades especiais de saúde, participantes de uma associação destinada a pais de crianças com necessidade especiais, na região Oeste do Pará. A coleta de dados ocorreu em setembro de 2019 por meio de entrevista semiestruturada, que foram áudio gravadas. 
Foram incluídos no estudo mães cuidadoras CRIANES; com idade maior ou igual a 18 anos. Foram excluídas as mães com idade inferior a 18 anos e que não desenvolve os cuidados com o filho com necessidades especiais de saúde. 
As entrevistas foram desenvolvidas após devida autorização do Comitê de Ética em Pesquisa e autorização das mães através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Foram acordados com as mães dias e horários para coleta de dados, que aconteceram em locais de sua escolha como em residências ou em instituições públicas, em local reservado e de forma individual. O tempo de duração das entrevistas tiveram em média 32 minutos para cada participante. As entrevistas foram transcritas na íntegra e codificadas para garantir o anonimato dos envolvidos. O espaço amostral do estudo foi de dez mães de CRIANES.
O tratamento dos dados aconteceu com o auxílio do software IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), versão 0.7 alpha 2, que consiste em uma ferramenta de processamento de dados. Utilizou-se a Classificação Hierárquica Descendente (CHD), que analisa a frequência dos termos e faz a associação da palavra com as variáveis envolvidos, que serviu de base para a definição das categorias de análise. Após a organização dos dados, os mesmos foram analisados a luz do referencial, que trata da análise de conteúdo, a qual ocorre através de diferentes linguagens, verbais e não verbais. Este método de análise baseia-se em quatro etapas: 1) organização da análise; 2) codificação; 3) categorização; e 4) tratamento, inferência e interpretação dos resultados (5-6).
A pesquisa seguiu os preceitos éticos de acordo com a resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde (CNS). O projeto foi submetido e aprovado pelo comitê de ética em pesquisa da Universidade do Estado do Pará sob o parecer 3.576.786. 
RESULTADOS E DISCUSSÕES
Analisou-se um corpus textual composto por 10 Unidades de Contexto Inicial (UCI) ou entrevistas, em que se obteve 451 segmentos de texto ou Unidade de Contexto Elementar (UCE) e 345 segmentos analisados, ou seja, 76,5% do corpus analisado. O dendograma apresentado dividiu-se em dois subgrupos formados por 5 classes. No subgrupo superior foram formadas as classes 5 e 2 e no inferior as classes 1, 3 e 4 que estão interligadas entre si e ligadas as classes 2 e 5. Todavia as classes 1 e 4 obtiveram maior aproveitamento, apresentando respectivamente as porcentagens 27,8% e 20,3% (Figura 2).
[bookmark: _Toc25594579]Figura 2 - Dendograma da Classificação Hierárquica Descendente por classes e unidades de contexto. Santarém, Brasil, 2019.
[image: ]
Fonte: Autora, 2019.
A partir da análise dos relatos de mulheres-mães e cuidadoras de CRIANES, obteve-se por meio do fenômeno estudado, a formação de cinco classes temáticas, que permitiram a construção de cinco categorias de análise, que apresentaremos e discutiremos a seguir. 
Classe 5: Um Cotidiano Marcado por Dúvidas, Medo e Incertezas na Busca por um Diagnóstico Médico.
Nesta classe as palavras mais recorrentes foram “médico”, “forte”, “conversar”, “pesquisar” “receber”, “amigo”, “momento”, “nunca”, “ lembrar” e “ler”. As sentenças dos discursos desenham uma categoria em que se observa, que o cotidiano da Mulher-mãe e cuidadora de CRIANES, é marcado por inúmeros desafios, experimentam um turbilhão de sentimentos os quais vão administrando e moldando para poderem viver uma realidade nova e desconhecida. Convivem com a sensação de morte, medo, dúvidas e insegurança, como podemos observar nos diálogos abaixo:
(…) “No primeiro momento da descoberta pensei meu Deus não vou ter mais nada na minha vida, acho que nem casamento vai existir, não vou ter força para fazer mais nada na vida, parece que é uma destruição total de tudo na vida” (Mãe 1).
(…) “Quando recebemos o diagnóstico saímos meio desorientados é tudo novo é uma pancada naquele momento, saímos totalmente perdidos sem saber o que é direito é um choque é um baque muito grande, mas depois nos erguemos” (Mãe 10).
É no momento do diagnostico, que surge o primeiro impacto na vida da mulher-mãe e cuidadora de CRIANES, ao perceberem que lidarão com algo sobre o qual não possuem domínio, sentem-se perdidas e impotentes diante da descoberta da necessidade especial de saúde do filho. O sentimento de perda torna-se forte, acreditam que todas as conquistas de vida acabaram a partir daquele momento. Expectativas e sonhos são rompidos a perde-se o desejo de viver. 
Instala-se em seu cotidiano, preocupações quanto a vida, é um período de difícil assimilação e insegurança, principalmente, quando pensam na necessidade de manter a união familiar, casamento e vida própria.  A descoberta de ser mãe de uma criança com necessidades especiais de saúde é uma fase de intenso abalo emocional, que pode acarretar a ruptura familiar, instabilidade, sentimentos, que podem resultar em marcas profundas na saúde emocional dessas mulheres (7).
 A notícia da necessidade especial de saúde do filho afeta diretamente a vida de toda a família, especialmente, na sua estrutura emocional, que as mães descrevem em seu discurso como “um choque” algo que as afeta profundamente, é o momento da concretização da perda do sonho, pois nesse período ocorre a quebra de uma idealização, a do filho perfeito, imaginado, desejado e esperado. Após esta primeira fase, a mãe sofre e se prepara para superar os obstáculos e se familiarizar com o novo e desconhecido, busca o equilíbrio para gerir o cuidado do filho (8).
A mulher-mãe e cuidadora, vive uma realidade conflituosa, onde navegam por sentimentos intensos, que nascem da possibilidade de não poderem proteger seus filhos da dor e do abandono, tais sentimentos produzem a sensação de desespero, despertando pensamentos melancólicos como o desejo da morte, como podemos observar claramente nos relatos abaixo:
(…) “Hoje até compreendo uma coisa muito louca, tenho medo disso, creio em Deus, mas quando ouço que uma mãe se matou e matou o próprio filho, entendo o desespero que ela estava, o meu desespero maior é pensar que o meu filho possa ficar prostrado em uma cama. Lembro que disse que se fosse para morrer, queria que morresse nós três juntos, mas isso porque eu não queria que eles sentissem a dor de uma perda e eu também não queria sentir a dor de perde-los, tenho o sentimento de morte, muito choro e desespero, em seguida vem a sensação de luto, e é nessa hora que se decide lutar e viver cada momento o tornando feliz ou se desiste de vez, e nós decidimos viver um dia por vez mesmo” (Mãe1).
Os inúmeros sentimentos diante da realidade de ter uma criança com necessidade especial de saúde levam ao desespero, que em muitas situações induzem as mães a pensarem em atentar contra a vida da própria família, essa nova condição aproxima essas mulheres da morte ou do desejo de morrer, é um momento também de tomada de decisão de viver cada dia, cada momento sem pensar no amanhã. O futuro assusta, o amor pelo filho é tão grande que o medo de perde-lo se instala ao mesmo tempo que o instinto materno lhe impõe o desejo de protege-lo para que não sofra pela perda dos pais, então aumenta o desejo de morrer em conjunto. 
 A condição especial da criança desperta na mãe insatisfações e sentimento de morte do filho sonhado, alterando o seu psíquico. Pensamentos depressivos, traumáticos, confusos, sofrimento, angústias e conflitos internos são vivenciados por estas mulheres, que experimentam a vivência de ter uma criança diferente da que esperavam (9). 
Nessa jornada de busca pelo diagnóstico, a condição socioeconômica surge como um obstáculo para as mães, que mesmo sem recursos financeiros encaram essa luta com coragem, e com ajuda de amigos partem em busca de especialistas em capitais para esclarecer o quadro de saúde de sua CRIANES.
(…) “Os médicos não diziam o que ela tinha, tive que procurar um especialista na capital e voltei para cidade com toda descrição de estimulação precoce e ela começou a fazer terapia e vários exames” (Mãe 8).
 (…) “Fiquei em uma situação dentro dessa cidade de sem ter a quem recorrer, vi que precisava sair daqui e consegui uma neurologista na capital para conseguir um diagnóstico, os amigos da igreja fizeram rifas para eu conseguir ir, me senti muito sem chão” (Mãe 3).
As mães revelam em seus discursos a batalha travada para se conseguir um diagnóstico preciso, pois buscam em outros locais esclarecimentos e informações relacionadas ao estado de saúde do filho. A imprecisão e busca por um diagnóstico representa mais uma barreira para as mães, uma vez que muitas mesmo sem condições financeiras buscam especialistas em outros locais, isto traz impactos financeiros, além da sensação de desamparo e inércia diante da situação. 
A condição financeira é revelada em seus discursos como um fator impactante, sabemos que os tratamentos, medicamentos entre outras necessidades que a criança precisa para a manutenção da saúde ou da vida são onerosos para a família, agravado, muitas vezes, pelo fato de a dependência de cuidados que a criança requer, induz membros da família a deixar o trabalho para dedicar-se aos cuidados (7). 
Fica evidente a fragilidade do sistema público de saúde local no apoio e esclarecimento sobre a situação de saúde desta clientela. Lacunas e deficiências na comunicação e orientação relacionados ao estado de saúde, tratamento e cuidados a serem desenvolvidos pelos pais de CRIANES, tem sido evidenciado como um desafio às instituições de saúde. Isto interfere negativamente na coordenação adequada dos serviços de saúde e impacta nas necessidades da mãe, familiares e das crianças com necessidades especiais de saúde (10).  
Nesse sentido, precisamos pensar, que diante do diagnóstico de uma criança com necessidades especiais de saúde, faz-se necessário penar em uma rede de apoio específicos a mulher-mãe e cuidadora, pois a instrução/orientação e amparo mostram-se necessários para minimizar impactos causados as mães e as CRIANES.
Classe 4: Um Cotidiano Sustentado pela Religiosidade como Fonte de Conforto, Segurança e Esperança de Futuro Diante da Necessidade Especial de Saúde do Filho.
As palavras com maior constância foram “Deus”, “viver”, “pensar”, amanhã”, “dia”, “feliz”, “futuro”, “hoje”, “pertencer”, “condição” e “financeiro”. A religiosidade nasce no cotidiano das vidas como estratégia para o enfrentamento das dificuldades diárias das mulher-mãe e cuidadora de CRIANES. É por meio da fé, que essas cuidadoras conseguem continuar a viver e desenvolver suas funções maternais e de cuidado, é através dela que criam forças e expectativas de vida melhor. Em Deus depositam a esperança para continuar e poderem ou não pensar no futuro, como se pode observar a seguir:
(…) “Buscando força com Deus e o dia de amanhã é outro dia bem melhor, mas com certeza é uma vida cansativa, mas tem momentos bons também” (Mãe 5).
(…) “Levamos na fé em Deus que é muito grande, as vezes queremos nos abalar, mas Deus vai restaurando tudo e vamos tendo forças, porque se Deus deu eles para a gente, me sinto honrada em cuidar dele” (Mãe 10).
(…) “Nada é impossível para Deus, porque nós mães nos preocupamos com tudo, como é que vai ser quando eu não estiver aqui, e se eu morrer amanhã quem vai cuidar do meu filho” (Mãe 9).
A religiosidade surge como tática de manejo das situações diárias de estresse.  A fé e a religiosidade estão presentes na vida das pessoas especialmente quando se vive momentos difíceis. A crença ou fé em algo maior permite melhor enfrentamento de situações para continuarem suas lutas e conseguirem chegar a superação. Desse modo, é através da espiritualidade, que muitas mães alcançam estado emocional equilibrado, pois é na fé que estas famílias encontram significados em suas vidas e de seus filhos e adquirem foças para o enfrentamento da necessidade especial de saúde do filho (2).
 Para muitas mães o futuro representa incerteza, por isso procuraram não pensar, vivem e fazem o que está ao alcance para atender as necessidades de sua CRIANES e buscam viver cada dia, alimentando a esperança da cura do filho.
(…) “Não penso no meu futuro, penso só no dia de hoje vou vivendo cada dia, hoje faço o que está dentro do possível, do limite. Antes pensava muito sobre o que vai ser de mim amanhã e hoje não penso mais, vou viver o dia de hoje que amanhã a Deus pertence” (Mãe 5).
(…) “Para o meu futuro eu penso do meu filho andar, pelos menos no andador, de ele aprender a ler, o meu futuro é o futuro dele, não tem futuro sem ele, tudo tem que ser com ele, sem ele a vida não tem sentido” (Mãe 7).
Algumas mulheres-mães e cuidadoras estabelecem uma relação, em que se constitui um laço de integração muito forte entre a vida da mãe e a do filho, passando a elas o sentido de haver apenas uma vida. A ponto de falarem em um único futuro, que já não lhes pertence, um futuro que não é mais seu, deixa de ter expectativas de vida própria, tudo é voltado para os filhos e entendem que não existe futuro sem eles. Quando pensam em um futuro veem o filho como centro, almejam a independia e desenvolvimento deste e esquecem de seus sonhos e significados próprios.
A incerteza de um futuro melhor transcorre insegurança e medo a mulher-mãe e cuidadora, que evita pensar no amanhã, pois receia, que o futuro possa vir com maiores dificuldades e responsabilidades.
As mães de CRIANES, projetam seus sonhos, expectativas e projetos de vida para o filho, com quem se preocupam, quase que exclusivamente, almejam um futuro onde haja uma independência funcional destes, projetando sua vida a um segundo plano. Além disso, angustiam-se na possibilidade de adoecimento, envelhecimento ou até mesmo com a morte, de algo, que as impeça de realizar a manutenção de cuidados futuros e necessários a vida do filho (9). 
O apoio da equipe de multiprofissional de saúde mostra-se essencial no processo de habilitar, apoiar, capacitar e estabelecer um elo de confiança com os cuidadores de CRIANES, pois por meio desse elo entre equipe de saúde, principalmente o enfermeiro, e familiares, é possibilitado melhor enfrentamento da necessidade especial de saúde do filho, minimizando situações estressora, desestabilizadoras e conflitantes relacionados ao cuidar de uma criança com necessidades especiais de saúde (11).
Classe 3: Um Cotidiano Marcado por Renúncia de Vida Profissional e Social e Dedicação ao Cuidado do Filho.
As palavras pronunciadas com maior frequência nesta classe foram “deixar”, “trabalho”, “dedicar”, “trabalhar”, “faculdade”, “profissional”, “causa”, “público”, “vida” e “social”. As mães abdicam da vida social e profissional para dedicar-se a sua CRIANES, deixam de ter vida própria e sentem falta do convívio social e profissional, percebem-se incompletas, não realizadas por terem que deixar parte se suas vidas em prol de seus filhos, mas entendem que é necessário e são felizes em poder atender as necessidades de suas crianças com necessidades especiais de saúde, conforme os relatos abaixo:
(…) “Tive, que deixar de trabalhar fora para cuidar do meu filho, meu filho está em primeiro lugar em tudo e o trabalho acho que se for para trabalhar não tem como dar a mesma atenção” (Mãe 4).
(…) “Percebo que estou um pouco triste, mas procuro ver o lado bom, talvez seja a questão profissional que eu não consegui ter, abri mão da minha vida profissional e ainda não me sinto totalmente realizada” (Mãe 2).
(…) “É uma frustração não ter vida social, porque ainda sou jovem e sinto vontade de sair, dançar ou fazer academia. Todas as minhas atividades são dedicadas ao meu filho, parquinho, escola, apresentações e terapias, acho que tenho um mínimo do dia para mim” (Mãe 9).
(…) “É muito difícil ter vida social, muito difícil, porque às vezes saímos, mas quando chegamos está aquele desespero, porque aconteceu alguma coisa ela fica aborrecida, receosa ou chora diz para eu não ir, e vamos vivendo, mas vida social mesmo é difícil” (Mãe 6).
Os cuidados diários, que requer uma criança com necessidades especiais impede que suas cuidadoras possam conciliar trabalho ou atividades pessoais. A sensação de tristeza ao abandonar a vida profissional é evidente, essas mulheres-mães e cuidadoras apreendem que devem deixar suas vidas, abandonar os sonhos, a independência financeira, que o trabalho lhe proporciona em favor de algo maior que é cuidar do filho. O abandono da atividade profissional além dos impactos causados devido a abnegação, desencadeia na mãe e nos membros da família frustração e preocupações, pois a renda familiar é reduzida e os gastos com tratamento aumentam, produzindo um desequilíbrio econômico (2-12). 
É difícil conciliar o trabalho e dedicar-se a uma criança que necessita de cuidados especiais de saúde e principalmente se a demanda é de cuidados contínuos. Na maioria das vezes são as mulheres que abstém da vida profissional para que o marido possa trabalhar e manter a família, enquanto desenvolvem a função de principal cuidadora da CRIANES. Quando se trata de crianças com necessidades especiais de saúde é quase consensual encontrar as mães como principais cuidados o que acarreta um processo de renúncia da própria vida e de devoção ao filho, visto como uma missão a ela designada. 
Assim como a vida profissional sofre abalo, a vida social também não faz mais parte de sua rotina, com a chegada da CRIANES, a rotina diária é sobrecarregada com as responsabilidades relacionadas a dedicação contínua ao filho. O tempo dispensado para atividades sociais próprias se reduzem ou são subtraídas. Todavia, ante esse contexto, devido à pouca interação com outros membros da família pode-se desencadear rompimentos no ceio familiar. Para tanto mostra-se necessário a ampliação e o compartilhamento do cuidado à CRIANES pela família, afim de reduzir os impactos, conflitos e distanciamentos (2). 
A dedicação integral, que a mãe de CRIANES precisa dispensar ao filho interfere fortemente na vida da mulher-mãe e cuidadora, suas atividades sociais passam a ser restrita ou excluída. A família vive um processo de adaptação perante a condição do filho buscando alternativas para o enfrentamento das situações cotidianas de cuidado (2).
Classe 1: Um Cotidiano Marcado por Lutas Diárias para Garantir a Sua Saúde e de Sua Criança Com Necessidades Especial de Saúde. 
As palavras de maior frequência identificadas nesta classe foram “especial, “saúde”, “criança”, “Sistema Único de Saúde”, “terapia”, “tratamento”, “fácil”, “físico”, “mãe”, “plano”. O cotidiano das mães é marcado por dificuldades, seja no desenvolvimento de cuidados contínuos; sobrecarga de trabalho, desgaste físico, emocional e psíquico, marcado por sentimento de abandono. Estas mães evidenciam a necessidade de cuidados com a própria saúde, que devido à falta de tempo e as dificuldades na busca por atendimento no Sistema Único de Saúde, negligenciam o cuidado consigo e com sua saúde, conforme os discursos abaixo:
(…) “Como mãe e cuidadora de uma criança especial me sinto frustrada, muitas vezes, porque tem muitas coisas que não sei fazer e estou aprendendo, sendo que um profissional está com toda a habilidade para fazer” (Mãe 7).
(…) “Como mãe e cuidadora de uma criança com necessidades especiais me sinto cansada, mas feliz por causa que se eu me acomodar, ele ia sentir mais dores, ele estaria com maiores dificuldades, a qualidade de vida dele com certeza seria pior do que hoje” (Mãe 5).
Os cuidados complexos e mantenedores da vida dessas crianças são de domínio dos profissionais de saúde, ou seja, pertencem ao universo científico, passando agora a fazer parte do seu cotidiano. Suas falas evidencia a necessidade de preparo e orientação por parte dos profissionais da saúde para que possam instrumentalizar-se e assim poder atender as necessidades de sua CRIANES. 
O preparo das famílias, em especial, da mãe de CRIANES, durante o período de hospitalização deve acontecer por meio de estratégias de educação em saúde colocando-as como protagonistas do processo ensino-aprendizagem, propiciando a continuidade do cuidado adequado no domicílio à criança com necessidades especiais de saúde com o intuito de diminuir a ansiedade, insegurança e aumentar a confiança da mulher-mãe e cuidadora (13).
O profissional de enfermagem possui papel primordial em oferecer apoio e acolhimento adequado para a mãe e familiares cuidadores, capacitando-os e preparando-os para desenvolverem os cuidados no domicílio. Este preparo precisa acontecer desde o momento do nascimento até o momento de transição para o ambiente domiciliar, para que possam encarar este novo cenário com maior segurança e menores impactos psíquicos e emocionais em suas vidas (14). 
A busca por atendimentos no sistema público de saúde impacta na vida das mães, pois apesar de terem uma criança com necessidades especiais de saúde e necessitarem de maior acompanhamento da situação de saúde dos filhos, encontram dificuldades de acesso nos serviços público de saúde, pois inexiste uma rede de atendimento específica para esta clientela, produzindo na mãe desgaste físico, mental e emocional e sensação de impotência. 
Falhas de equipes de saúde são reveladas ao oferecer apoio e informações necessários aos familiares e mães, diante do diagnóstico da criança com necessidades especiais de saúde de uma criança. No momento do nascimento, são reveladas dúvidas, medo e o despreparo, que pode ocasionar distorções e dificuldades de aceitação, por isso mostra-se necessária a capacitação da equipe multiprofissional, principalmente, o enfermeiro em acolher a mãe e familiares para capacita-los e oferecer suporte emocional para poderem desenvolver os cuidados de sua CRIANES (14).
As inúmeras mudanças que alteram o cotidiano da mulher-mãe e cuidadora de criança com necessidades especiais de saúde trazem impactos que refletem na saúde biopsicossociais, impulsionado pelo desgaste físico e emocional. 
(…) “Com certeza hoje preciso de um psicólogo, porque a gente que cuida dessas crianças, que tem múltipla deficiência ou mesmo só com uma deficiência precisamos de acompanhamento psicológico, de apoio da sociedade como um todo” (Mãe 5).
(…) “Era para ter assistência psicológica, uma assistência que não dá de buscarmos no Sistema Único de Saúde e fazer um tratamento, mas era para ter, o acesso é difícil tem que ir para uma fila de espera e deixamos de ir, porque não tem quem cuide deles” (Mãe 7).
Estas mulheres sentem necessidade de acompanhamento psicológico, resultado dos impactos psicossociais a que são expostas. Porém as dificuldades no acesso à rede pública de saúde, evidenciam a ausência de políticas de saúde voltadas para a mulher-mãe cuidadora de CRIANES. 
Em estudo realizado com pais de CRIANES revelou impactos na saúde destes cuidadores, apontando que foram afetados fisicamente, desenvolveram doenças físicas e impactos relacionados à saúde mental, no que diz respeito a perda ou alteração do sono e perda do apetite. No estudo com 103 mães cuidadoras, foi identificado o alto risco destas mulheres em desenvolver depressão, pois apresentaram sintomas depressivos, mas poucas procuraram ajuda psicológica (7).
Embora a legislação vigente garanta o direito de acesso universal, integral e equânime aos serviços de saúde através do Sistema Único de Saúde, as mães de CRIANES revelam dificuldades em conseguir atendimento para si e de seu filho, evidenciando ineficiência da rede de atenção à saúde para atender as necessidades de saúde da mulher-mãe e cuidadora. É importante pensarmos no fortalecimento da atenção à saúde às mães, pensando em políticas prioritárias para atender as necessidades sociais e de saúde dos cuidadores, em especial, das mulheres-mães e cuidadoras de CRIANES (10-12).
Classe 2: Um Cotidiano Marcado por Sentimentos de Preconceito Social e Familiar. 
A predominância das palavras de maior repetição foram “ preconceito”, “chorar”, “olhar”, “aceitar”, “sentimento”, “comunicar”, “entender”, “pessoa”, “triste” e “diagnóstico”. O sentimento de dor, angústia e tristeza é confirmado pelas mães de CRIANES ao perceberem o preconceito social e familiar, em que há recusa de membros da família em aceitar a necessidade especial de saúde do filho e culpabilidade por ter gerado uma CRIANES, como mostram os diálogos abaixo:
(…) “O pai não aceitou de o filho ser especial, que viesse com algum problema, para ele os outros eram normais e ele veio diferente, então ele passou a me culpar” (Mãe 3).
(…) “O primeiro impacto que tive com o preconceito foi bem difícil chorei, ficamos bem triste, porque até quando eu aceitei o diagnóstico dele eu ainda não tinha me deparado com a sociedade, não sabia o que eu ia enfrentar lá na frente e foi bem difícil” (Mãe 9).
(…) “Da sociedade ele não sofreu tanto preconceito, mas da família sim, a sociedade é só o completo do que você já conseguiu dentro da sua casa” (Mãe 7).
A chegada de um novo integrante na família geralmente acontece em meio a inúmeras expectativas de se ter uma criança saudável e perfeita. Quando nasce uma criança com necessidades especiais, esta é recebida pela família e pela sociedade, em algumas vezes, com perplexidade, podendo gerar conflitos familiares, rejeição e possível abandono por parte do pai, o qual passa a culpar a mãe por ter gerado uma criança com necessidades especiais de saúde. 
A rejeição de uma CRIANES pela família ou pela sociedade é causa de muito sofrimento para a mulher-mãe e cuidadora. Historicamente e culturalmente pessoas com necessidades especiais de saúde são tratadas como “anormais” e passam a ser discriminadas e estigmatizadas socialmente, as pessoas tendem a olhar a criança com preconceito e isso para a mãe é mais uma barreira geradora de conflitos emocionais. 
As mães ao tentar incluir seus filhos se deparam com o preconceito da sociedade, percebem olhares e atitudes discriminatórias ou mesmo repulsa diante do quadro clinico de saúde de sua CRIANES. A sociedade recusa-se a aceita aquilo que é “diferente” e “anormal”, porém, estas mulheres tentam vencer as barreiras do preconceito imposto pela sociedade para incluir seu filho (15).
Além da rejeição da sociedade, familiares manifestam tal sentimento e afastam-se como uma forma de negação da necessidade especial de saúde da CRIANES, produzindo na mãe anseios, dor, isolamento e sensação de estar só no mundo. As mães presenciam o preconceito no próprio ceio familiar, seja pelo pai ou mesmo por familiares próximos. 
CONCLUSÃO 
O presente estudo mostrou que ser mãe de uma criança com necessidades especiais de saúde é ser assim como seu filho, um ser especial, que trava uma luta diária para superar os inúmeros desafios. A mulher-mãe e cuidadora de CRIANES encara uma rotina sobrecarregada, devido as inúmeras responsabilidades, cuidados constantes prestados a criança. Vivenciam a falta de apoio da sociedade em geral e das instituições de saúde em oferecer atendimento à sua saúde e de sua CRIANES. Experimentam uma espécie de isolamento social, sobrecarga de atividades do cuidar e desgaste físico que produzem nestas mulheres alterações, resultando na necessidade de terapias e cuidados para garantir sua saúde física e psicossocial. 
A saúde das mães é negligenciada em prol dos filhos, a preocupação prioritária é buscar atendimento para o filho para que este possa ter a melhor qualidade de vida possível, e a falta de tempo, devido aos cuidados dispensados a criança, aliado as dificuldades e demorar de acesso aos serviços públicos de saúde fazem com que estas mães desistam de buscar atendimentos e cuidados para com sua saúde.
É notório a existência de uma lacuna na rede saúde que possa dar apoio e atenção a estas mulheres-mães e cuidadoras em prepara-las para atender as necessidades de saúde e de cuidado do filho e as suas próprias. Elas adoecem, mas abdicam da própria vida e de sua saúde em detrimento de estar sempre presente o cuidado de seu filho.
 É necessário desenvolver um olhar sensível de atenção e cuidado a essa mulher-mãe e cuidadora de criança com necessidades especiais de saúde, que permita pensar em ações de atenção e cuidado a elas, proporcionando suporte para manutenção do seu bem-estar e de sua saúde física e emocional. A enfermagem possui papel importante neste cenário, é importante que estejamos atentos as suas necessidade estabelecendo uma comunicação adequada e suficiente que proporcione os esclarecimento necessários  acerca da doença e tratamento do filho, elementos que neste estudo foi ressaltado pelas mães como propulsor de muito sofrimento, além disso oferecer as mães o apoio emocional para minimizar os impactos, que produzem a realidade de ser mulher-mãe e cuidadora de criança com necessidades especiais de saúde.
Estes resultados evidenciam a necessidade de mais estudos voltados para a área, afim de identificar as necessidades sociais e de saúde da mulher-mãe e cuidadora de CRIANES, pois este é um público crescente no mundo, vulneráveis a alterações do estado físico, mental e social. O estudo serve também de parâmetro para subsidiar discussões entre gestores e profissionais da saúde, dentre eles o enfermeiro para encontrar medidas para minimizar o sofrimento e as alterações psicossociais e de saúde e promover o bem-estar da mulher-mãe e cuidadora de crianças com necessidades especiais de saúde. 
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[bookmark: _Toc5866491][bookmark: _Toc70523706]APÊNDICE A – Instrumento de entrevista semiestruturado 

Nº DE IDENTIFICAÇÃO: ________
Data da entrevista: ______/______/_______
1. Informações relativas à criança:
1.1 Idade: ______________
1.2 Patologia: ______________________________________________________________________________________________________________________________
1.3 Causa (s) da (s) necessidade (s) especial (ais): _____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
1.4 Acompanhamento de pré-natal: (  ) Sim (  ) Não, se sim Nº consultas ________.
1.5 Tipo de parto: (  ) Cesário (  ) Normal 
1.6 Idade gestacional do parto: _______
1.7 Houve internação em UTI: (  ) Sim (  ) Não 
1.8 Dependência relacionada a patologia: ( ) De desenvolvimento (atraso psicomotor) (  ) Tecnológico (necessidade de aparto tecnológico contínuo) (  ) Medicamentoso (dependente de medicação contínua) (  ) Cuidados habituais modificados (cuidados especiais com alimentação, higiene...) (  ) Mistos (a junção de dois ou mais desses cuidados).
2 Dados relativos a mãe ou responsável:
2.1 Idade: ______
2.2 Escolaridade: ______________________________________
2.3 Estado civil: _______________________________________
2.4 Profissão/ocupação: _________________________________
2.5 Renda familiar: _____________________________________
2.6 Números de provedores financeiros do lar: ______________
2.7 Número de filhos: _______
2.8 Número de pessoas que residem na casa, que ajudam nos cuidados: ___________
2.9 Tipo de moradia: (  ) própria (  ) alugada (  ) ou outros _____________________
3 Roteiro de entrevista
3.1 Como foi sua gravidez e parto?
3.2 Que cuidados precisou aprender para cuidar de se filho no domicílio?
3.3 Como é o seu dia a dia com seu filho desde a hora que acorda até a hora do seu descanso? 
3.4 O que você considera que poderia ajudar na sua rotina diária com seu filho?
3.5 Como você se sente como mulher?
3.6 Tem vida social?
3.7 Como você se sente como mãe e cuidadora de CRIANES?
3.8 Desde que seu filho nasceu você já adoeceu? Como cuida da sua saúde?
3.9 O que você pensa para o seu futuro? Tem sonhos? Tem projetos?























[bookmark: _Toc70523707]APÊNDICE B – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

Você está sendo convidado a participar do trabalho de pesquisa intitulado: CUIDANDO DE QUEM CUIDA: a Enfermeira compreendendo as necessidades sociais e de saúde da mulher-mãe cuidadora de uma criança com necessidades especiais de saúde (CRIANES), desenvolvido pela acadêmica de enfermagem Géssica Naiane Baia Nobre da Universidade do Estado do Pará, Campus XII Santarém-PA, sob a orientação da Prof.ª Dr.ª Maria Goreth Silva Ferreira. Antes da decisão de participação no estudo, gostaríamos de esclarecer alguns pontos importantes da pesquisa.  É seu direito desistir de participar a qualquer momento e sem nenhum prejuízo.  O presente estudo possui como objetivo conhecer o cotidiano da mulher- mãe e cuidadora de uma criança com necessidades especial de saúde e as implicações para a sua saúde. Sua participação neste estudo consistirá em conceder uma entrevista, que terá uma duração de mais ou menos 40 minutos a qual será gravada para posterior análise, com perguntas sobre sua vivência como mãe de uma criança com necessidades especiais de saúde. O estudo trará como benefícios conhecimento para a comunidade acadêmica e dos orgãos de saúde sobre qual o cotidiano vivenciado por estas mães; qual a preparação dessas mães para desenvolverem os cuidados à CRIANES no ambiente domiciliar; quais as necessidades psicossociais e de saúde dessas mulheres; e o estudo pode trazer contribuições a prática de enfermagem para subsidiar estratégias capazes de facilitar essas mulheres mães a cuidar de sua saúde física e emocional e adaptação a nova situação no processo de cuidar de criança.. Pois o contingente populacional dessa clientela é crescente em todo o mundo, desse modo afetando um público cada vez maior, assim encontrar formas para minimizar os danos e melhorar a qualidade de vida dessas mulheres. O estudo não trará nenhum benefício de ordem financeira e também não trará qualquer custo para o participante. Os possíveis riscos relacionados ao estudo são o desconforto diante da entrevista em virtude dos relatos de vivências, para tanto a entrevista será feita de forma individual em uma sala ou em um local que for mais confortável para você e pode ser interrompida ou suspensa a qualquer momento, outro possível risco é a exposição da identidade do voluntário, para garantir o anonimato não utilizaremos os seus nomes reais dos envolvidos e sim nomes fictícios. Se por ventura você se sentir prejudicada por qualquer ação para desenvolvimento deste estudo, esclarecemos que você terá direito a indenização de acordo com as leis vigentes do País. Em caso de dúvidas a respeito do estudo, poderá entrar em contato com a pesquisadora responsável Prof.ª Dr.ª Maria Goreth Silva Ferreira pelo número de telefone (93) 98112-6707 ou com a pesquisadora citada acima. Logo, poderão ser encontradas no endereço da Universidade do Estado do Pará- Campus XII/Santarém, localizado na Avenida Plácido de Castro, 1399 ou ligar para telefone (093) 3512-8000. Este trabalho será realizado com recursos próprios dos pesquisadores, não tendo financiamento ou coparticipação de nenhuma instituição de pesquisa. Trabalhos realizados com seres humanos são submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa (CEP), que é um colegiado, que deve existir nas instituições, que realizam pesquisas envolvendo seres humanos, tem como função contribuir para o desenvolvimento de pesquisas preservando a ética, normas e diretrizes de pesquisa envolvendo seres humanos. Assim, atua para preservar a integridade e dignidades dos sujeitos da pesquisa. 

Eu _____________________________________________________ declaro que os pesquisadores me explicaram tudo o que será realizado e que compreendi as informações que li ou que me foram explicadas sobre o trabalho em questão. Ficou claro para mim, quais são os propósitos da pesquisa, os procedimentos a serem realizados, e os possíveis riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha permissão não acarreta despesas. Concordo voluntariamente em participar da pesquisa podendo retirar meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades, prejuízo ou perda de qualquer benefício que possa ter adquirido. Este termo será impresso em duas vias ficando uma comigo e outra com a pesquisadora, se este contiver mais de uma página todas deverão ser numeradas e rubricadas por todos os participantes do estudo. 


Santarém - PA, _______, de ___________________de 2019.







________________________________________________________
Prof.ª Dr. ª Maria Goreth Silva Ferreira
Pesquisador responsável
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	ATIVIDADES/EXECUÇÃO DAS FAZES
	2019

	
	MESES

	
	02

	03

	04
	05
	06
	07
	08
	09
	10
	11
	12
	01

	Reunião com instituição que desenvolve projetos sociais com as mães
	X
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Reuniões com as mães e entrega do TCLE 
	

	X
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Realização de atividades para aproximação  
	

	
	X
	X
	X
	
	
	
	
	
	
	

	Realização da entrevista 
	
	
	
	
	X
	X
	X
	
	
	
	
	

	Digitalização e análise dos dados 
	
	
	
	
	
	
	
	X
	X
	
	
	

	Apresentação do trabalho 
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	X
	
	

	Retorno à instituição para apresentação dos dados
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	X
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	ESPECIFICAÇÃO
	QUANTIDADE
	CUSTO UNITÁRIO
	CUSTO TOTAL

	Papel A4
	01 resmas
	R$ 14,90
	R$ 14,90

	Canetas
	1 cx
	R$ 25,00
	R$ 25,00

	Notebook
	01 unidades
	R$ 1.300,00
	R$ 1.300,00

	Gravador de voz
	01 unidades
	R$ 300,00
	R$ 300,00

	Impressora a laser
	01 unidades
	R$ 800,00
	R$ 600,00

	TOTAL
	
R$ 2.439,90
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produções científicas encontradas através das bases de dados: 262


estudos descartados por repetição 18


produçoes após exlusão das repetições 244


produçoes excuidas por não estarem de acordo com os criitérios de inclusão 235


textos completos acessados para avaliar elegibilidade 9


produções excluidas por não atenderem o objeto: 0 


corpus do estudo  9
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