
Saúde pública e saúde coletiva: contribuições para o bem-estar da comunidade 4 Capítulo 3 22

Data de aceite: 02/09/2024Data de Submissão: 08/08/2024

 

MÃES DE CRIANÇAS E ADOLESCENTES COM 
NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAÚDE QUE 

VIVEM NO RURAL: ESTUDO DE TENDÊNCIAS

CAPÍTULO 3

Tainara Giovana Chaves de Vargas
Universidade Federal de Santa Maria, 

campus Palmeira das Missões/RS
Palmeira das Missões – Rio Grande do 

Sul
https://orcid.org/0000-0002-8272-9473

Andressa da Silveira
Universidade Federal de Santa Maria, 

campus Palmeira das Missões/RS
Palmeira das Missões – Rio Grande do 

Sul
https://orcid.org/0000-0002-4182-4714

Lairany Monteiro dos Santos
Universidade Federal de Santa Maria, 

campus Palmeira das Missões/RS
Palmeira das Missões – Rio Grande do 

Sul
https://orcid.org/0000-0001-8099-8381

Fernanda Beheregaray Cabral
Universidade Federal de Santa Maria, 

campus Palmeira das Missões/RS
Palmeira das Missões – Rio Grande do 

Sul
https://orcid.org/0000-0002-4809-278X

RESUMO: O presente estudo objetivo 
conhecer o que tem sido produzido sobre 
a rede de apoio de mães para o cuidado de 
crianças e adolescentes com necessidades 
especiais de saúde (CRIANES) que vivem 
no rural no contexto da pós-graduação 
no Brasil. Trata-se de um estudo de 
revisão bibliográfica de literatura realizado 
a partir de uma busca sistematizada 
de teses e dissertações no Banco de 
Teses e Dissertações da Coordenação 
de Aperfeiçoamento Pessoal de Nível 
Superior (CAPES) a partir dos Descritores 
em Saúde (DECs): “rede”, “apoio”, “mães”, 
“cuidado”, “criança”, “adolescente” e 
“doença” com o auxílio do descritor 
booleano “AND’’, no recorte temporal de 
1998 a 2023, totalizando 10 publicações. 
Após a aplicação dos critérios de inclusão 
pré-estabelecidos, o corpus do estudo foi 
composto por de oito teses/dissertações. 
Nos anos de 2011 e 2022, se concentrou 
maior número de publicação, com dois 
em cada. No Brasil, a região nordeste foi 
a que mais constou publicação acerca da 
temática. Das oito publicações, sete eram 
dissertações de mestrado, principalmente 
de abordagem qualitativa. Os estudos citam 
as redes de apoio como fator fundamental 
no processo de cuidado das CRIANES, 

https://orcid.org/0000-0002-4809-278X?lang=pt


Saúde pública e saúde coletiva: contribuições para o bem-estar da comunidade 4 Capítulo 3 23

mas a consideram frágeis ou inexistentes. A partir dos achados é visível a necessidade de 
se abordar a rede de apoio de mães que vivem no rural, assim como oportunizar que as 
mães cuidadoras de CRIANES tenham suas vozes escutadas. Ademais, trabalhar este tema 
associado ao espaço rural revela a importância de se discutir a acessibilidade das mães de 
CRIANES às redes de suporte para o cuidado e o desenvolvimento dos mesmos. 
PALAVRAS-CHAVE: Relação Mãe-Filho. Apoio familiar. Apoio Social.

MOTHERS OF CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH SPECIAL HEALTH 
NEEDS LIVING IN RURAL: TREND STUDY

ABSTRACT: The present study aims to understand what has been produced about the 
support network of mothers for the care of children and adolescents with special health needs 
who live in rural areas in the context of postgraduate studies in Brazil. This is a bibliographic 
literature review study carried out from a systematic search for theses and dissertations in 
the Database of Theses and Dissertations of the Coordination for the Improvement of Higher 
Education Personnel (CAPES) based on Health Descriptors (DECs): “ network”, “support”, 
“mothers”, “care”, “child”, “adolescent” and “disease” with the help of the Boolean descriptor 
“AND’’, in the time frame from 1998 to 2023, totaling 10 publications. After submitting the 
pre-established inclusion criteria, the study corpus consisted of 8 theses/dissertations. In 
the years 2011 and 2022, there was a greater number of publications, with two in each. In 
Brazil, the northeast region was the region with the most publications on the subject. Of the 8 
publications, 7 were master’s theses, mainly with a qualitative approach. Furthermore, studies 
cite support networks as a fundamental factor in the CSHCN care process, but consider 
them fragile or non-existent. From the findings, the need to address the support network of 
mothers living in rural areas is visible, as well as providing opportunities for mothers caring for 
CSHCN to have their voices heard. Furthermore, working on this topic associated with rural 
areas reveals the importance of discussing the accessibility of mothers of CSHCN to support 
networks for their care and development. 
KEYWORDS: Mother-Child Relations. Family Support. Social Support. 

INTRODUÇÃO
Na atualidade, observa-se os avanços técnico e científicos no campo da tecnologia, 

ciência e farmacologia, resultando em uma importante redução na taxa de mortalidade 
infantil, possibilitando um aumento na expectativa de vida de crianças com condições 
complexas de saúde (OLIVEIRA et al., 2021). Em 1998, McPherson et al. descreveu o grupo 
de crianças e adolescentes com condições crônicas de saúde como Children With Special 
Health Care Needs (CSHCN), termo que posteriormente foi adaptado para o português 
como Crianças e Adolescentes com Necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) 
(SILVEIRA, NEVES; 2019; OLIVEIRA et al., 2021). 
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As CRIANES compreendem um grupo de crianças e adolescentes entre 0 e 18 
anos de idade, que apresentam demandas de cuidados singulares de desenvolvimento, 
com condições definitivas e/ou transitórias que não são compartilhadas pela maioria das 
pessoas, demandando de maiores cuidados tanto em âmbito domiciliar, como também 
pelos serviços de saúde. São incluídos no grupo de CRIANES: as crianças/adolescentes 
com deficiência e/ou com doenças crônicas (SILVEIRA; NEVES, 2019; OLIVEIRA et al., 
2021; SILVEIRA, OKIDO, NEVES 2023).

No que tange ao cuidado dessas CRIANES, estudos destacam a mãe como a principal 
fonte de cuidados, exercendo, quase exclusivamente o cuidado de seu filho (SIMONASSE, 
MORAES, 2015; FERREIRA et al., 2020; SILVEIRA, OKIDO, NEVES, 2023; SILVEIRA, 
WERLE, COELHO, 2023). É no momento do diagnóstico que ocorre o primeiro impacto 
sobre a vida dessa mulher, que assimila o fato de ter que lidar com algo sobre o qual não 
possui domínio ou conhecimento necessário, podendo fazer esta sentir-se impotente diante 
de tal situação. Nesse momento, instala-se em seu dia a dia preocupações, inseguranças 
e medos. Se descobrir mãe de CRIANES tende a ocasionar um abalo emocional que pode 
sensibilizar a estrutura familiar como um todo (NOBRE et al., 2020).

A mãe cuidadora de CRIANES, muitas vezes, renuncia sua vida social, pessoal 
e profissional para exercer o cuidado de seu filho em tempo integral, desenvolvendo um 
vínculo intenso com ele, tornando-se quase uma extensão de seu corpo. Isso a faz vivenciar 
inúmeras situações adversas, como escassez de recursos financeiros e sobrecarga pelo 
fato de exercer múltiplas atividades no seu contexto familiar (NOBRE et al., 2020; SILVEIRA 
et al., 2021; JUNKEIRA et al., 2022; PINHEIRO et al., 2021).

Diante da complexidade de cuidar de uma CRIANES, torna-se inerente a presença 
de uma rede de apoio consolidada para dar suporte aos seus cuidadores, em especial às 
mães, visto que, quase exclusivamente, desempenham o ato de cuidar. Nesse sentido, 
destaca-se que as redes são conjuntos de pessoas ou serviços, vinculados entre si por 
um objetivo comum, atuando de maneira interdependente para garantir atenção contínua e 
integral a determinada população (MENDES, 2010).  

Essas redes podem ser classificadas como rede de apoio social e rede de 
apoio institucional. A rede de apoio social pode ser definida como a soma das relações 
desenvolvidas entre o indivíduo e os componentes da sociedade, abrangendo a família, 
amigos, vizinhos entre outros. A rede de apoio institucional, por sua vez, é representada por 
instituições e serviços que prestam assistência, incluindo-se nesse grupo os serviços de 
saúde e assistência social (CHAVES et al., 2022; SILVEIRA, NICORENA, 2020). 

A rede de apoio é essencial para as famílias de CRIANES, especialmente às mães 
cuidadoras, pois facilita o processo de cuidado e diminui a sobrecarga de trabalho por 
meio da divisão das atribuições. A rede deve ser ampla, bem articulada, estável e ativa, 
associando parceria entre serviços e pessoas, a fim de melhor atender às famílias (CHAVES 
et al., 2022; SILVEIRA, NICORENA, 2020; SILVEIRA OKIDO, NEVES, 2023)
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Contudo, por vezes, essa rede se encontra dispersa, gerando uma sobrecarga sobre 
quem exerce o cuidado da CRIANES por tomar para si responsabilidades que deveriam ser 
segmentadas na rede. Esse impacto é ainda maior para alguns grupos que se encontram 
em maior vulnerabilidade, como é o caso de populações que vivem no contexto rural, 
enfrentando diariamente barreiras para acessar serviços e instituições, seja pelos aspectos 
geográficos ou organizacionais, pela escassez de recursos/serviços, pela falta de meios de 
transporte ou pela dificuldade de acesso aos meios de comunicação (ROSSETO; TOSO; 
RODRIGUES, 2019; MENDONÇA et al., 2021; FRANCO, LIMA, GIOVANELLA, 2021).

Frente a essas premissas, objetivou-se conhecer o que tem sido produzido sobre 
a rede de apoio de mães para o cuidado de crianças de crianças e adolescentes com 
necessidades especiais de saúde que vivem no rural no contexto da pós-graduação no 
Brasil.

METODOLOGIA
Trata-se de um estudo de revisão bibliográfica de literatura, com caráter descritivo, 

realizado a partir de uma busca sistematizada de teses e dissertações no Banco de Teses 
e Dissertações da Coordenação de Aperfeiçoamento Pessoal de Nível Superior (CAPES). 
O levantamento bibliográfico ocorreu no mês de agosto de 2023 no Catálogo de Teses e 
Dissertações da CAPES. Para uma primeira busca, utilizou-se os descritores “rede”, “apoio”, 
“mães”, “cuidado”, “criança”, “adolescente”, “doença” e “rural” com o auxílio do descritor 
booleano “AND” e obteve-se um total de zero resultados. Dessa forma, posteriormente, foi 
realizada uma nova busca no portal, excluindo-se o descritor “rural” e, assim, totalizou-se 
13 resultados.

Com a estratégia de busca utilizada, foram encontradas 13 produções. Refinando 
a busca por “ano”, considerando o recorte temporal de 1998 a 2023, justificado pela 
conceituação internacional de Crianças e Adolescentes com Necessidades Especiais de 
Saúde, descrita por McPherson et al., (1998) foram localizadas 10 publicações. Após estes 
critérios de inclusão, chegou-se a uma amostra final de oito teses/dissertações, as quais 
compuseram o corpus deste estudo de revisão.

RESULTADOS E DISCUSSÃO
A seleção das produções científicas ocorreu a partir da leitura dos títulos e resumos, 

disponibilizados no portal de Teses e Dissertações da CAPES ou programa de pós-
graduação. Para auxiliar na organização dos dados, optou-se pela construção de um quadro 
sinóptico, em ordem cronológica de ano de publicação, composto pelas variáveis: código, 
autor, título, ano, local do estudo, região do país, área do conhecimento, universidade, tipo 
de estudo, objetivo, participantes, abordagem metodológica e síntese dos resultados, o 
qual pode ser visualizado a seguir:
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No que diz respeito aos anos de publicações das dissertações e teses, em 2008, 
2018, 2019 e 2023 foram publicados apenas um estudo por ano sobre a temática, já nos 
anos de 2011 e 2022 houve duas publicações cada. Isso demonstra que, mesmo tendo 
como marco temporal o ano de 1998, os estudos relacionados à temática de Crianças e 
Adolescentes com necessidades Especiais de Saúde (CRIANES) são recentes, ocorrendo 
o maior número de publicações na última década. 

É evidente que as publicações científicas nesta área têm apresentado um constante 
crescimento ao longo dos anos, especialmente a partir da década de 1990, onde há um 
movimento de interesse da comunidade científica pela temática, o qual mantém-se em 
ascensão. Tal característica pode ser explicada pelo aumento progressivo no número 
de crianças e adolescentes vivendo com condições complexas de saúde, tornando-se 
necessário maiores investigações sobre a temática (CARVALHO et al., 2021).

Em 2001, a agência de investigação e qualidade dos cuidados de saúde dos 
Estados Unidos (agency for health care research and quality - AHRQ) listou 15 prioridades 
em Saúde Pública, incluindo as CRIANES como população prioritária (CARVALHO et al., 
2021; ADAMS, CORRIGAN, 2003).  Ainda, em 2003 a Organização Mundial da Saúde 
(OMS) definiu as condições crônicas de saúde como problemas que demandam de uma 
reorganização dos serviços de saúde e a emergência de novos cuidados e estratégias 
(CARVALHO et al., 2021; OMS, 2003). 

No panorama mundial, há um predomínio dos países norte-americanos nas pesquisas 
envolvendo as CRIANES, o que pode estar relacionado às peculiaridades de seu sistema 
de saúde e impacto econômico que esse grupo da sociedade tem sobre os serviços. Até 
o ano de 2018, cerca de 19% das crianças e adolescentes dos Estados Unidos possuíam 
necessidades especiais de saúde (CARVALHO et al., 2021; MUSUMECI, FOUTZ, 2018).

No cenário nacional, por sua vez, também se observa o constante crescimento 
do número de crianças/adolescentes vivendo com alguma necessidade especial de 
saúde, estimando-se que até o ano de 2019, entre 9 e 11% da população infanto-juvenil 
apresentava alguma condição crônica (ROSSETO; TOSO; RODRIGUES, 2019). Todavia, 
a contribuição brasileira nos estudos sobre esse público ainda é considerada tímida no 
panorama internacional, somando até 2019 somente 2% do total de publicações sobre o 
tema, indicando que a investigação e, consequentemente, as estratégias focadas nestes 
pacientes, ainda são insuficientes (CARVALHO et al., 2021).

Em relação às regiões do Brasil que tiveram maior incidência de estudos, prevaleceu 
a região nordeste, com quatro publicações, seguida da região sul com duas, uma 
publicação da região sudeste e uma na centro-oeste. Isso reflete o que foi apresentado no 
63º Fórum Nacional do Conselho Nacional de Secretários para Assuntos de Ciência, em 
que se discutiu o avanço da pós-graduação no Brasil e sua democratização, alcançando 
atualmente as cinco regiões do país (BRASIL, 2024).
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Das publicações, sete eram dissertações de mestrado e uma tese de doutorado, o que 
denota a expansão dos programas de pós-graduação no contexto brasileiro, especialmente 
em nível de mestrado acadêmico, os quais possuem o maior quantitativo de matrículas nos 
últimos anos no Brasil (CABRAL, 2020). Nas dissertações e teses analisadas, destacam-
se os familiares/cuidadores, majoritariamente as mães como principais participantes dos 
estudos, devido ao fato de que essas mulheres representam a principal fonte de cuidado 
dessas crianças e adolescentes. Essa informação corrobora com estudos que constatam 
as mães como principais cuidadoras das CRIANES. (LEITE et al., 2019; FERREIRA et al., 
2020; SILVEIRA, OKIDO, NEVES, 2023; SILVEIRA, WERLE, COELHO, 2023). 

As condições complexas de saúde na infância propiciam um efeito devastador na 
qualidade de vida dos pacientes, mas também têm um impacto direto na vida de seus 
cuidadores, que muitas vezes precisam deixar sua vida pessoal de lado para desenvolver 
o cuidado às CRIANES (CARVALHO et al., 2021). Dessa forma, torna-se necessário a 
presença de uma rede articulada entre cuidador/familiares, comunidade e serviços, a fim 
de melhorar o processo de cuidado e reduzir a sobrecarga sobre o principal cuidador, neste 
caso, as mães (CARVALHO et al., 2021; VENTURA, 2023).

Todas as dissertações e teses elegidas para a composição do presente estudo 
citam as redes de apoio como fator fundamental no processo de cuidado das Crianças e 
Adolescentes com Necessidades Especiais de Saúde, mas a consideram muitas vezes 
como frágeis ou inexistentes (PINHEIRO, 2012; GILBERT, 2008; AMADOR, 2011; QUIRINO, 
2011; NONOSE, 2019; ZANCANARO, 2022; OLIVEIRA, 2022; VENTURA, 2023).

As redes de apoio são essenciais para as mães de CRIANES, visto que essas 
mulheres são as principais – senão únicas – cuidadoras dessas crianças e adolescentes, 
o que pode comprometer sua saúde física e emocional. Desta forma, destaca-se a 
necessidade de ofertar suporte emocional para essas mães com o intuito de reduzir o 
desgaste psíquico e os agravos de saúde mental vinculadas a sobrecarga do cuidado. 

Para Park e Lee (2022), a existência de uma rede de apoio confiável reduz 
significativamente os sintomas de depressão entre mães cuidadoras. Ressalta-se que o 
cuidado de CRIANES impõe exigências substanciais ao sistema de saúde. Grande parte 
do foco nas melhorias dessas crianças e adolescentes tem sido colocada em ambientes 
de cuidados intensivos quando hospitalizadas e no domicílio exercido pelos cuidadores, 
sobretudo às mães. Isso indica a necessidade de equilíbrio entre os prestadores de 
prestadores de cuidados de saúde perante os cuidados domiciliários pediátricos e as 
preocupações dos pais sobre o seu papel nas decisões relacionadas com os cuidados de 
seus filhos (LEGROW; COHEN; ESPIN, 2022). 

No que se refere ao cuidado desenvolvido pelas mães, constata-se que àquelas que 
desempenham o papel exclusivo de cuidadora da CRIANES vivem uma situação de maior 
apego, dificuldades para relações sociais devido ao estresse desencadeado pela restrição 
de papeis, em que o pai socializa com outros grupos e a mãe está restrita a condição 
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de cuidadora. Isso revela a necessidade das mães de CRIANES conviverem com outros 
grupos para o seu bem-estar físico e mental (MARIE et al., 2023). Essa rede pode ser 
composta pelos membros da família, amigos, comunidade e sociedade, constituindo uma 
estratégia de suporte que reduz o sentimento de solidão ao exercer o cuidado da CRIANES 
e possibilita interações sociais, reduzindo possíveis agravos à saúde mental. Contudo, 
quando a rede é dispersa e as crianças e adolescentes demandam diversos serviços 
de saúde, tem maior dependência funcional e episódios de maior gravidade incluindo a 
hospitalização, constata-se que os cuidadores passam a ter limitações para a vida diária 
(BRANDT et al., 2022; SRINIVASAN et al., 2021).

Conforme pode se observar no quadro 1, a enfermagem foi a profissão que mais 
produziu no campo da pós-graduação sobre a temática abordada, totalizando cinco 
dissertações de mestrado e uma tese de doutorado. Esse resultado ressalta o fato de que 
a enfermagem objetiva promover o cuidado e bem-estar do ser humano e, em meio a isso, 
tem buscado ampliar e disseminar o conhecimento, estando cada vez mais inseridos nos 
programas de pós-graduação (LOPES et al., 2020).

Outro aspecto relevante, foi que a maior parte dos estudos seis (6), utilizaram uma 
abordagem qualitativa e os demais (2) possuíam abordagem qualiquantitativa. A metodologia 
qualitativa foi escolhida pelos autores das dissertações e teses devido a possibilidade de 
aprofundar-se no significado das relações humanas, vivências/experiências e cotidianidade 
(MINAYO, 2014; PINHEIRO, 2012; GILBERT, 2008; AMADOR, 2011; QUIRINO, 2011; 
NONOSE, 2019; ZANCANARO, 2022; OLIVEIRA, 2022; VENTURA, 2023).

Para estudar famílias e relações humanas é necessário compreender que existe 
uma interação dinâmica entre o mundo real e subjetivo e que os sentimentos, ações, 
crenças e valores devem ser considerados para entender como ocorrem os processos 
dentro de um grupo social (PINHEIRO, 2012; GILBERT, 2008; AMADOR, 2011; QUIRINO, 
2011; NONOSE, 2019; ZANCANARO, 2022; OLIVEIRA, 2022; VENTURA, 2023).

Por fim, salienta-se a inexistência de estudos que envolvem a rede de apoio de mães 
cuidadoras de CRIANES no contexto rural, visto que na primeira busca utilizando o descritor 
“rural” não foram obtidos resultados.  É importante considerar que os fatores relacionados 
à localização geográfica, como moradia rural ou de difícil acesso, podem influenciar na 
composição da rede de apoio das mães cuidadoras e no cuidado das CRIANES, tornando-
as ainda mais frágeis (CARVALHO et al., 2021; FRANCO, LIMA, GIOVANELLA, 2021).

Diante do exposto, observa-se que, embora o número de CRIANES esteja em 
ascensão e que a busca de novos conhecimentos e estratégias para o cuidado desses 
indivíduos e suas famílias seja algo imprescindível, as produções acerca das redes de 
apoio de mães cuidadoras de CRIANES ainda são escassas, especialmente na região sul 
do país e nos contextos rurais. Assim sendo, ressalta-se a necessidade de novas pesquisas 
envolvendo essas mães que residem em áreas rurais.
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CONSIDERAÇÕES FINAIS
As CRIANES são uma população singular, que demanda de inúmeros cuidados de 

saúde, sendo que no espaço domiciliar o ato de cuidar está essencialmente vinculado às 
mulheres da família, sobretudo à mãe. Desta forma, a rede de apoio desempenha um papel 
fundamental, proporcionando recursos emocionais e instrucionais para as mães, bem como 
o suporte necessário para as práticas de cuidado de CRIANES.

 O estudo de tendências possibilitou conhecer o que tem sido produzido a respeito 
da rede de apoio de mães para o cuidado de crianças e adolescentes com necessidades 
especiais de saúde que vivem no rural. A partir da busca realizada pode-se constatar 
produtos oriundos sobretudo de mestrado, da região nordeste e com ênfase na pesquisa 
qualitativa. Observou-se também, que não houve uma constância no período de publicação 
das dissertações e teses.

Acredita-se que o levantamento de teses e dissertações possibilita conhecer a 
origem da produção do conhecimento e inclusive ter um panorama daquilo que tem sido 
discorrido pelos estudantes vinculados à pós-graduação no Brasil.

Os achados evidenciam a necessidade de abordar a rede de apoio de mães que 
vivem no rural, expandir outras formas de fazer a pesquisa no país e oportunizar que as 
mães cuidadoras de CRIANES tenham suas vozes escutadas. Abordar a rede de apoio no 
espaço rural revela que o acesso e acessibilidade também devem ser discutidos, sobretudo 
evidenciar locais de pouca visibilidade nas pesquisas realizadas no país.
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