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RESUMO

A Tese foi elaborada no formato de dois artigos: o primeiro apresenta 0 processo de
traducdo e adaptacdo para o portugués do Brasil do Children with Special Health Care Needs
Screener® (CS®), analisa consisténcia interna e concordancia interobservador. Publicado em
junho de 2016, nos Cadernos de Saude Publica, apresenta as etapas de traducdo,
retrotraducdo, comissao de revisdo e preé-teste. Estatistica kappa e alfa de Cronbach avaliaram
confiabilidade. O segundo artigo estima a prevaléncia e descreve o perfil das criangas que
necessitam de atengdo especial a saude (CRIANES) em Santa Maria, Ribeirdo Preto e Rio de
Janeiro. Estudo seccional realizado em 32 unidades bésicas de salde, nas regifes Sul e
Sudeste do Brasil, no periodo de abril de 2015 a julho de 2017. A estratégia de selecao
ocorreu em trés estagios, por meio de amostragem complexa. A versdo brasileira do CS® foi
aplicada a 1001 familiares de criangas, menores de 12 anos, nos servicos de saude
selecionados na amostra. Para analise dos dados foi utilizado o pacote Survey do software R e
o0 total da amostra expandida correspondeu a 6854 criangas. O estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa das Instituicdes envolvidas. A prevaléncia de CRIANES foi
25,3% (1C95%: 21,0 a 30,0). Mais da metade, desse grupo, necessita de acompanhamento nos
servicos de saude ou faz uso de medicamentos para uma condicéo cronica. As especialidades
mais acessadas por essas criancas foram pneumologia, pediatria, fonoaudiologia e neurologia.
Cerca de 70% das familias utilizam a rede publica de saude, e as CRIANES acessam
igualmente atencdo secundaria/terciaria e atencdo primaria. Predominaram problemas
respiratorios, de imunidade e saide mental. Criancas em idade escolar, do sexo masculino,
prematuras, com historico de hospitalizacdo, que ndo residem com os pais, provenientes de
classe social menos favorecida mostraram-se mais vulneraveis. A magnitude das condicGes
cronicas, a medicalizagdo desse subgrupo populacional bem como os determinantes sociais e
materno-infantis reforcam a necessidade de intervencdo no campo da salde publica. Os
resultados podem contribuir para o mapeamento dessas criancas na rede de atencdo, de
estratégias preventivas, e acbes que priorizem a transicdo para a adolescéncia e idade adulta.
A aplicacdo do instrumento em pesquisas futuras permitira complementar as analises
psicométricas bem como melhorar o planejamento de a¢es em salde e a oferta de servicos.
Palavras-Chave: Atencdo a Saude. Condi¢do Cronica. Saude da Crianca. Inquéritos

Epidemiolodgicos. Reprodutibilidade dos Testes.



ABSTRACT
The Thesis was elaborated in the format of two papers: the first one presents the

process of translation and adaptation to the Brazilian Portuguese of the Children with Special
Health Care Needs Screener® (CS®) analyzes internal consistency and interobserver
agreement. Published in June, 2016, in the Cadernos de Saude Publica. The stages of
translation, back-translation, review committee and pre-test were followed. Statistics kappa
and Cronbach's alpha evaluated reliability. The second article estimates the prevalence and
describes the profile of children with special health care needs (CSHCN) in Santa Maria,
Ribeirdo Preto and Rio de Janeiro. Sectional study performed in 32 health units in the
Southern and Southeastern regions of Brazil, from April 2015 to July 2017. The selection
strategy was performed in three stages, through complex sampling. The Brazilian version of
CS®was applied to 1001 family of children, under 12 years, in the health services selected in
the sample. For data analyses was used the software package Survey R and the total of the
expanded sample corresponded to 6854 children. The study was approved by the Research
Ethics Committee of the institutions involved. The Brazilian version of the children with
special health care needs was applied 1001 parents of children, under 12 years of age, in the
health services selected in the sample. The prevalence de CSHCN was 25.3% (95% CI. 21.0-
30.0). More than half of this group needs follow-up at health services or medications for a
chronic condition. The specialties most accessed by children were pneumology, pediatrics,
speech therapy and neurology. About 70% of families use a public health network, and as
CRIANES they access secondary/tertiary care and primary care. Predominant respiratory,
immunity and mental health. School-age children, male, premature, with a history of
hospitalization, who do not live with their parents, from the less favored social class were
more vulnerable. The magnitude of the chronic conditions, the medicalization of this
population subgroup as well as the social and maternal-child determinants reinforce the need
for intervention in the field of public health. The results can contribute to the mapping of
these children in the care network, preventive strategies, and actions that prioritize the
transition to adolescence and adulthood. The application of the instrument in future research
will complement the psychometric analysis as well as improve the planning of health actions
and the offer of services.

Keywords: Health Care. Chronic Condition. Child Health. Epidemiologic Survey.
Reproducibility of Results.
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INTRODUCAO

1.1  TRAJETORIA

A temética saude da crianca suscita reflexdes desde a graduacdo. As experiéncias na
triade assisténcia, pesquisa e extensdo permitiu compreender que h& aspectos que
transcendem o cuidado ao neonato, crianca e adolescente. Na unidade de terapia intensiva
neonatal (UTIN) foi possivel apreender as demandas de cuidados diversificados,
principalmente aqueles advindos da prematuridade, baixo peso, problemas cardiacos,
malformacdes, entre outras, decorrentes dessa situacdo de vulnerabilidade.

No centro de atengdo psicossocial infantil (CAPSi) ampliei a percepgdo durante o
estagio supervisionado e trabalho de conclusdo de curso, graduacdo em Enfermagem, sobre o
perfil dos usuarios desse servico. Na préatica, o crescimento e o desenvolvimento sdo eixos
referenciais para todas as atividades de atencdo infantil, sob os aspectos bioldgico, afetivo,
psiquico e social. Com o Grupo de Pesquisa em Saude do Neonato, Crianga, Adolescente e
Familia (CRIANDO) da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM/RS), desenvolvi a¢fes
de educacdo em saude fundamentadas nos Circulos de Cultura de Paulo Freire (1994) com
familiares e cuidadores de criangas e adolescentes hospitalizados na Unidade de Internacéo
Pediatrica (UIP) e Unidade de Tratamento Intensivo Pediatrico (UTIP), do Hospital
Universitario de Santa Maria (HUSM/RS). A proposta era mediar, compartilhar vivéncias,
esclarecer, informar e oferecer apoio aos participantes bem como promover um cuidado
balizado no contexto sociocultural por meio do empoderamento do cuidador e da familia.

As pesquisas desenvolvidas inserem-se nas linhas de pesquisa: cuidado a crianga,
adolescente e suas familias no contexto da cronicidade: criancas com necessidades especiais
de saude (CRIANES); politicas e préaticas na saude do neonato, crianca, adolescente e suas
familias nos diferentes contextos da atencdo a salde. Participei ativamente dos estudos
relacionados a morbimortalidade de criangas egressas de uma UTIN bem como de estudos
referentes a teméatica CRIANES.
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Segundo Hovkenberry, Wilson e Winkelstein (2006) o grupo de CRIANES inclui as
criangas com doencas cronicas, mas ndo se limita a elas. Essas criangas, geralmente,
apresentam algum tipo de comprometimento, que pode ser fisico, de desenvolvimento, de
comportamento ou emocional. Ademais, podem ter incapacidades temporarias ou
permanentes, apresentar limitagBes funcionais em atividades diarias, agravos neuroldgicos,
serem dependentes de medicacao ou tecnologias.

Cuidar dessas criangas representa um desafio para a familia, cujos saberes e praticas,
muitas vezes, ndo pertencem ao seu contexto de vida, mas ao contexto hospitalar. Essas
criangas em sua maioria sdo egressas da terapia intensiva neonatal e ou pediatrica, apresentam
doengas cronicas, problemas cognitivos ou de desenvolvimento, e necessitam de
acompanhamento em saude temporario ou por tempo indeterminado, além de reabilitacéo.
Sdo consideradas clinicamente frageis e socialmente vulneraveis (REZENDE, CABRAL,
2010).

O mestrado fomentou o interesse na tematica CRIANES e no processo de
identificacdo dessas criancas no Brasil. Nessa perspectiva, ao analisar a tendéncia da
producdo cientifica nacional sobre esse grupo populacional, o nimero de estudos brasileiros
revelou-se incipiente. As investigacGes estavam relacionadas as demandas de cuidados de
criancas egressas da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal ou Pediatrica, bem como as
estratégias de cuidados e de educacdo em salde para as familias dessas criangas no hospital
ou no domicilio. Fato que demonstra uma lacuna na publicacdo de trabalhos na érea,
principalmente no que tange a identificacdo e prevaléncia de CRIANES no Brasil.

Para investigar esse grupo seria necessaria a utilizagdo de um instrumento especifico
para verificar quem, quantas e quais sdo as CRIANES no cenério brasileiro. Portanto, foi
elaborada a versdo brasileira do Unico instrumento que identifica a prevaléncia de CRIANES,
denominado Children with Special Health Care Needs Screener® - CS® (CAHMI, 2018).

Com o objetivo de avaliar o instrumento no contexto brasileiro, estimar a prevaléncia
de CRIANES e conhecer o perfil epidemiolégico desse grupo e sua familia delineou-se a

Tese.
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1.2 CRIANCAS E ADOLESCENTES QUE NECESSITAM DE ATENCAO ESPECIAL
A SAUDE (CRIANES)

Na etapa de campo, do projeto multicéntrico, foi necessario explicar diversas vezes o
titulo e o objetivo da pesquisa, tanto para profissionais como populacdo. Por exemplo, quando
um participante fazia a leitura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), a frase
mais frequente era “ndo preciso participar porque nenhuma crianga na minha familia tem
Necessidade Especial/ Deficiéncia”. Ou seja, a terminologia “necessidades especiais” de
salde suscitou equivocos na &rea clinica, académica, sobretudo no contexto social, pois
remete, ao termo vigente pessoas com deficiéncia (BRASIL, 2015).

Ressalta-se que o termo CRIANES refere-se a um grupo populacional amplo formado
por diversos subgrupos. A definicdo ndo diz respeito, apenas, a condi¢cdes cronicas de salde
refere-se também a alteracfes na funcionalidade ou incapacidades, sejam elas de carater
temporario ou permanente. Esse grupo demanda um cuidado centrado na familia, coordenado
pela atencdo primaria, articulado em rede a partir das necessidades, riscos e vulnerabilidades
da crianca. Condicdes de saude que na infancia e adolescéncia diferem em natureza,
intensidade e impacto da fase adulta (CIF-CJ,2011).

Segundo Moreschi (2007), temos que pensar em um continuo de cuidado e ndo
somente na reducdo da mortalidade na primeira infancia ou atendimento da
crianca/adolescente nas crises agudas. Com a transicdo epidemioldgica e a carga de doencas
cronicas, os problemas mudaram principalmente nos grandes centros urbanos (BRASIL,
2010). Neste aspecto, a agenda global destaca como prioridades emergentes para salde da
crianca as anomalias congénitas, as lesbes e as doencas ndo transmissiveis (doencas
respiratorias cronicas, doencas cardiacas adquiridas, cancer infantil, diabetes e obesidade)
(WERE et al, 2015). De acordo com o0s autores, as interven¢bes multissetoriais sao
fundamentais para lidar com os determinantes sociais e suas implica¢fes para a salde crianga.

Atencdo a saude engloba todo o conjunto de acdes, em todos os niveis de governo,
para o atendimento das demandas pessoais e das exigéncias ambientais, compreendendo trés
grandes campos: assisténcia; intervencGes ambientais, no seu sentido mais amplo; e politicas
externas no setor saude (NOB/96) (DeCS, 2017).
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O termo “atengdo a saude” designa a organizagdo estratégica do sistema e das praticas
de salide em resposta as necessidades da populacdo. E expressa em politicas, programas e
servicos consoante 0s principios e as diretrizes que estruturam o Sistema Unico de Saude
(SUS) (MATTA, MOROSINI, 2009, p. 39). O modelo de atencgéo a saude é fundamental para
a estruturacdo da rede. Ele define a forma como a atencdo é realizada na rede e como 0s

diversos pontos se comunicam e se articulam.

O modelo de atengdo a saude é um sistema I6gico que organiza o funcionamento da
Rede de Atencéo a Saude (RAS), articulando, de forma singular, as relagdes entre a
populagdo e suas subpopulagdes estratificadas por riscos, os focos das intervengdes
do sistema de atencdo a salde e os diferentes tipos de intervengdes sanitarias,
definido em fungdo da visdo prevalecente da salde, das situacOes demogréficas e
epidemioldgicas e dos determinantes sociais da saude, vigentes em determinado
tempo e em determinada sociedade (BRASIL, 2010, p. ).

As linhas de cuidado (LC) constituem uma estratégia de articulagéo de recursos e
préticas de salde entre as unidades de atengdo em determinado territorio, visando
a conducdo adequada das diversas possibilidades de diagnoéstico e terapia, frente
aos usuarios do sistema de saude, como resposta as necessidades epidemioldgicas
de maior relevancia (OPAS, 2011, p.23). As linhas de cuidado (LC) comportam
dupla dimensdo: atencdo a saude e diretriz de gestdo. Na dimenséo da atencéo a
saude significa cuidado integral, continuo, articulado e oportuno, segundo as
necessidades do paciente, até a sua recuperacdo ou melhoria de sua autonomia no
cotidiano. Na diretriz de gestdo, significa a organizacédo necessaria para viabilizar
o cuidado individual, em fluxo &gil em cada nivel de atencéo e entre eles. (BRASIL,
2009, p.60). Além disso, a implantagdo das LC se d4, obrigatoriamente, a partir das
unidades de Atencdo Primdria em Salde, consideradas como responsaveis pela
coordenacéo do cuidado e pelo ordenamento da RAS (OPAS, 2011, p.23).

Na préatica, o exercicio das linhas de cuidado pressupfe respostas globais e ndo-
fragmentadas dos diversos profissionais envolvidos no cuidado. Por meio delas se da a
coordenacdo do continuum assistencial, tendo como processos estruturantes a pactuacao, a
contratualizacdo e a conectividade de papéis e de tarefas entre diferentes pontos de atencéo e
profissionais. (OPAS, 2011)

Nesse sentido, a especificidade das CRIANES é a necessidade de aten¢do a salde de
forma continua sob os principios doutrinarios universalidade, equidade e integralidade. Todas
as criancas e adolescentes necessitam de atencdo a salde, no entanto, esse grupo requer uma
atencdo especifica. Portanto, neste estudo sera utilizado o acronimo CRIANES referindo-se a
CRIangas e Adolescentes que Necessitam de atencdo Especial a Saude.
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1.3 TEMATICA DO ESTUDO

Children with Special Health Care Needs — CSHCN foi definido pelo Departamento
de Satde Materno Infantil (MCHB) dos Estados Unidos da América (EUA) como criangas e
jovens que “tém ou estdo em maior risco para condic@es fisicas cronicas, de desenvolvimento,
comportamento ou emocionais e também necessitam dos servicos de salde em tipo e
quantidade, além daqueles exigidos pelas criancas em geral”. (McPHERSON et al., 1998)

A denominacdo Children and Young Adults with Special Health Care Needs —
CYSHCN surgiu, em 1998, como resultado da mudanca no sistema de saude, educacao,
politicas sociais bem como na epidemiologia da saude da crianca. Com aumento no namero
de criangas com ou em risco de desenvolver condi¢bes de salde crbnicas e incapacitantes.
Essas mudancas resultaram em falhas no atendimento dessas criangas em algumas areas e
duplicacdo de servicos em outras, além da fragmentacdo e na forma como esses servi¢os eram
organizados. Portanto, o conceito tornou-se mais abrangente e inclusivo, transpondo as
condicdes cronicas (BETHELL et al, 2015).

H& uma grande variedade de agravos e diagnosticos de salde consideradas
Necessidades Especiais de Saude (NES) nos Estados Unidos, que variam de relativamente
leve a cronica e grave. De acordo com o Departamento de Saude de Nova York (NYSDH,
2014) alguns destes agravos e diagnosticos relacionados as CYSHCN incluem: paralisia
cerebral, distrofia muscular, HIV/AIDS, asma, anemia falciforme, fenda palatina, doenca
renal ou metabdlica, fibrose cistica, problemas cardiacos, dependéncia de ventilacdo
mecanica, deficiéncia auditiva ou visual, depressdo, retardo mental ou atraso no
desenvolvimento, transtorno de comportamento, autismo, transtorno por déficit de atencédo e
hiperatividade, entre outras. Essas criancas estdo amparadas pela Lei da Seguridade Social
norte americana, e recebem subsidios do governo por meio do Children’s Health Insurance
Program (CHIP), Medicaid e o Title V Maternal and Child Health. Os trés programas variam
em sua definicdo e elegibilidade no que se refere ao atendimento de CSHCN. No entanto,
todos tém a responsabilidade de fornecer e promover uma assisténcia centrada na familia e na
comunidade com cuidados coordenados para essas criancas (McPHERSON et al., 1998).
Além do exposto, esse grupo requer um conjunto de profissionais e servicos diversificados
com necessidade de seguimento nas areas da reabilitacdo, apoio educacional, social e familiar
(STEIN, 2001; PERRIN et al., 2007).
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No Canada séo utilizados os termos criangas com necessidades de cuidados complexos
(children with complex care needs - CCNs) ou criangas com necessidades médicas cronicas e
complexas (children with medical complexity - CMC), ndo existe um perfil que possa
descrever todos os tipos de complexidades (diagndsticos, deficiéncias ou cuidados
especificos) apresentadas por essas criancas (CFHI, 2014). No Chile a Sociedade Chilena de
Pediatria decidiu em 2008 utilizar a definicdo nifios y adolescentes con necesidades especiales
de atencion en salud (NANEAS) em substituicdo a "doencas crbnicas na infancia”, para
enfatizar uma assisténcia integral, centrada na familia e sob os cuidados de uma equipe
multidisciplinar (CANO et al, 2016).

No Brasil, CSHCN foi traduzido como "Criangas com Necessidades Especiais de
Saude" — CRIANES, sendo que, no campo dos cuidados clinicos em salde a definicdo refere-
se, também, a criancas clinicamente frageis, que muitas vezes precisam de suporte
tecnoldgico neonatal e pediatrico (CABRAL et al., 2003; CABRAL et al., 2004). Recém-
nascidos de alto risco, po6s alta hospitalar, sdo vulneraveis em um amplo espectro de
morbidades, que podem ser resultantes de diversas complicacdes clinicas e que podem
contribuir para reinternacbes e resultar em déficit de crescimento, atraso no
neurodesenvolvimento e maior taxa de mortalidade no longo prazo (BRASIL, 2011a).

Desse modo a monitorizacdo da prematuridade é muito importante, especialmente
considerando seu impacto na morbidade e mortalidade infantis, além dos custos diretos do
setor salde associados ao manejo dessa crianca ao longo da vida (SILVEIRA, et al., 2009).
Os dados nos remetem a um compromisso, ndo mais apenas com a sobrevivéncia, mas com o
adequado acompanhamento do crescimento e desenvolvimento. Principalmente, pds epidemia
do virus Zika, no Brasil e nas Américas, com casos de microcefalia e outras complicacGes
neuroldgicas do sistema nervoso central possivelmente associadas a infeccdo (OPS/OMS,
2016; PAHO, 2016). Trata-se de um agravo emergencial em salde publica, que impacta na
qualidade de vida das criancas e principalmente na dinamica dessas familias.

Segundo a legislacdo brasileira, a sadde ¢ um direito fundamental, cabendo ao poder
publico garantir este direito por meio de politicas sociais e econémicas que visem & reducédo
dos riscos de se adoecer e morrer, bem como 0 acesso universal e igualitario as acoes e
servigos de promogéo, protecao e recuperacdo da saude. O acesso universal ao sistema Unico
de saude (SUS) e o direito de salde assegurado pela previdéncia social e Estatuto da Crianga
e do Adolescente (ECA) séo os pilares para esse grupo de criangas. Deste modo, esses

recursos devem ser ampliados e fortalecidos.
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No Brasil, ndo ha estimativas oficiais de quantas criangas apresentam condi¢cfes de
salde que requerem cuidados especificos, nem instrumentos padronizados com a finalidade
de distingui-las na populacdo geral (NEVES, ARRUE, SILVEIRA, 2013). Nesse sentido, a
utilizagdo do CSHCN Screener® - CS® adaptado para o portugués brasileiro podera evidenciar
quem sdo as CRIANES no pais, bem como permitir comparagdes internacionais por tratar-se
de um instrumento validado para estimar prevaléncia e ter sido amplamente utilizado.

A prevaléncia, nos EUA, de CSHCN variou de 12,8% a 19,8%, no ultimo decénio, e
0s problemas comportamentais e emocionais, ao longo deste periodo, tém apresentado uma
incidéncia cada vez maior (NS-CSHCN, 2001, CAHMI, 2012a). As CRIANES podem
apresentar atrasos no desenvolvimento, limitagdes intelectuais ou funcionais que necessitam
de assisténcia a médio ou longo prazo. Exigem cuidados de saude que incluem prevencéo,
cuidados primarios, servicos de reabilitacdo e especialidades emergentes (COHEN et al.,
2011; ODDY; RAMOS, 2013; CAICEDO, 2014).

O levantamento do perfil das CRIANES, das necessidades especiais de saude (NES) e
da prevaléncia desse grupo, no contexto brasileiro pode subsidiar a reestruturacdo dos
servicos e a qualificacdo dos profissionais de saude para prover as principais demandas de
cuidados requeridas por essa clientela. Também pode contribuir para 0 mapeamento dessas
criangas na rede de atencdo, de estratégias preventivas de adoecimento para essa faixa etéria,
bem como (re)direcionar a elaboracdo de politicas publicas especificas para esse grupo.
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2. REVISAO DA LITERATURA

2.1 CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS — CSHCN

Nos EUA, o programa para criangas com deficiéncia denominado State Crippled
Children’s Services Programs continha uma lista das condi¢des especificas para 0s quais 0s
servigos clinicos, hospitalares e de reabilitacdo seriam fornecidos pelo governo, desde que a
crianca tivesse um diagndstico que o tornasse elegivel para o atendimento. Posteriormente,
foram estabelecidos outros mecanismos com a finalidade de atender as diversas necessidades
dessas criangas com uma prestacdo equanime (HOLLAR, 2012). Conforme o autor a nogéo
inicial de “risco” vinculada as condi¢des do nascimento, inevitavelmente, passou a incluir
risco social, ambiental, fisico e comportamental.

Em 1981, a Comissdo de promocdo de saude da crianca (Select Panel for the
Promocion of Children Health) definiu que crianca com incapacidade eram criangas com
doencas crénicas, com deficiéncia fisica, transtorno mental, desequilibrio emocional, ou
maultiplas limitagbes. Por conseguinte, as deficiéncias ou incapacidades infantis incluem
demandas fisicas, médicas, sociais e emocionais (U.S. DEPARTMENT OF HEALTH
SERVICES HUMANS, 1981). Especialistas concordaram que defini¢des baseadas em
diagndstico sdo extremamente restritivas e as criancas devem ser contempladas pelas suas
limitacBes funcionais, independentemente, de um diagndstico clinico (STEIN, JESSOP, 1982;
PERRIN, 1983).

Atualmente, Children and Youth with Special Health Care Needs (CYSHCN) refere-se
a criangas e jovens que “tém ou estdo em risco aumentado para condices fisicas crbnicas, de
desenvolvimento, comportamentais ou emocionais, e que também requerem servi¢os de
saude, em tipo ou quantidade, além do exigido pelas criangas em geral” (McCPHERSON et al.,
1998). Essa condi¢do de salde pode durar a vida toda ou pode cessar ao fim do tratamento ou
reabilitagdo. Este conceito tornou-se mais abrangente e inclusivo, com vistas a avalizar um
cuidado integral por meio de um sistema de saude global (BETHELL, et al, 2015).

O plano de acgdo global 2014-2021 tem como meta melhorar a salde para todas as
pessoas com algum tipo de deficiéncia ou incapacidade. Os objetivos da Organizacdo Mundial
de Saude (OMS) séo fortalecer a coleta de dados relevantes e comparaveis internacionalmente
sobre incapacidades e apoiar pesquisas sobre deficiéncias e servicos relacionados; fortalecer e

ampliar a reabilitacdo, tecnologia assistiva, qualificar os servigos de apoio baseados na
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comunidade, além de remover barreiras e melhorar 0 acesso a servigos e programas de satde
(WHO, 2015b).

Criancas e adolescentes com incapacidades ou algum tipo de limitagdo demandam
atencdo especial a salde. As deficiéncias funcionais podem variar de relativamente leve a
grave e acometer: respiracdo, degluticdo/digestdo/metabolismo, circulagcdo sanguinea, dor
cronica, audigdo, habilidades relacionadas ao autocuidado, coordenagdo/movimento,
aprendizagem/compreensdo/atencao, fala/comunicacédo, capacidade de fazer/manter amigos, e
comportamento (NS-CSHCN, 2009/2010).

Alguns diagnosticos ou agravos a satde considerados necessidades especiais de salde
(NES), séo:

Transtorno do déficit de atencdo e de hiperatividade, depressdo, problemas de
ansiedade, problemas de comportamento, autismo, sindrome de Asperger,
transtornos do espectro do autismo, atraso no desenvolvimento, deficiéncia
intelectual, epilepsia, enxaqueca, trauma cranio encefalico, problemas cardiacos,
sanguineos, fibrose cistica, paralisia cerebral, distrofia muscular, sindrome de
Down, artrite, problemas comuns e alergias (NS-CSHCN, 2009/2010).

Para atender esse grupo populacional foram criados alguns programas e politicas
dentre eles destaca-se o Children with Special Health Care Needs Program (CSHCN) um
programa de satde publica que fornece informacdo e encaminhamento a servicos de saude e
areas afins para familias de CYSHCN, alguns programas locais ainda oferecem servicos de
gerenciamento de caso. O Programa inclui um apoio financeiro as familias de criangas com
doencas cronicas graves ou deficiéncias fisicas para cobrir despesas médicas, desde o
nascimento até os 21 anos de idade, denominado Physically Handicapped Children’s
Program (PHCP) formado por dois componentes: o programa de Diagnostico e Avaliacdo
(D&E) e o programa de tratamento. Além disso, alguns servi¢os também séo disponibilizados
de forma gratuita.

De acordo, com o Departamento de Saude do Distrito de Columbia (DC Health, 2015)
a finalidade é a identificacdo precoce de CYSHCN, melhorar as condi¢des de salde desse
grupo populacional, garantir acesso aos cuidados primarios, especialidades coordenadas e

outros servigos em parceria com suas familias e organizacdes.
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2.2 CHILDREN WITH MEDICAL COMPLEXITY —CMC

No Canada, criancas ou jovens podem necessitar de cuidados complexos em virtude
da amplitude ou gravidade da sua condi¢do. A amplitude é caracterizada pela necessidade de
atendimento em diversas areas, sdo criangas que exigem cuidados mais abrangentes e
assisténcia coordenada pela atencdo primaria em rede com varios setores e servicos. A
gravidade depende da intensidade e/ou frequéncia da condicdo crbnica, criangas que muitas
vezes ao longo da vida necessitam de pessoas e/ou recursos (por exemplo, tecnologias) para
otimizar a sua sobrevivéncia. Além disso, essas necessidades podem variar ao longo do
tempo. (CFHI, 2013)

A palavra cuidado refere-se a gama de servicos individualizados, apoios e recursos,
tanto formal como informal, dentro do ambiente! requerido por familias, prestadores de
servicos e comunidades com o objetivo de otimizar a satde e a funcionalidade da crianca e de
sua familia durante seu curso de sua vida. As necessidades clinicas complexas se referem aos
suportes necessarios para manter niveis mais elevados de salde e funcionalidade.

Os familiares de children with medical complexity ou children with complex care
needs possuem uma oferta variada de programas institucionais que asseguram o bem-estar da
crianca e dos familiares: o sistema de hospice e de respite, a internacdo domiciliar, o
seguimento da crianca em programa de visita domiciliar e as consultas de enfermagem
(LEAL, CABRAL, PERREAULT 2010). Todos os programas sdo de acesso universal e
gratuito e difere do brasileiro por apresentar apenas um tipo de sistema - o publico - enquanto

o0 nacional tem dois sistemas paralelos um publico e outro privado.

!Nesta definicdo, os termos "funcionalidade" e "ambiente" sdo definidos de forma holistica pela Classificagdo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude da Organizacdo Mundial da Saude (CIF, 2013).
Funcionalidade ¢ a ‘interacdo dinamica entre a condi¢do de saide de uma pessoa, os fatores ambientais e os
fatores pessoais. Fatores ambientais € o ambiente fisico, social e de atitude no qual as pessoas vivem e conduzem
sua vida. Funcionalidade e incapacidade sdo entendidas como termos abrangentes que denotam os aspectos
positivos e negativos da funcionalidade sob uma perspectiva bioldgica, individual e social.
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2.3 NINOS Y ADOLESCENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCION EN
SALUD - NANEAS

No Chile, de acordo com a Sociedade de Pediatria (2010) as criancas e jovens que
necessitam de atencdo em salde sdo aqueles com correm risco de apresentar condi¢des
cronicas de saude, alteracbes emocionais, comportamentais ou no desenvolvimento. O termo
“necesidades de atencion” coloca énfase nas ag¢des de saude que deverdo ser integradas e
centradas na visdo de quem cuida dessas criancas, como por exemplo: necessidade de
educagdo, afeto, imunizacdo, puericultura de uma forma geral. O termo “enfermedades
cronicas” coloca énfase na doenca e na ideia de cronicidade desestimulando certos grupos e
pessoas.

O conceito “necesidades de atencion” refere-se a ideia de atencdo em rede, onde a
abordagem ¢€ integrada e coordenado e busca solucdo para os diversos problemas que uma
crianga e sua familia podem ter em diferentes perspectivas. Naturalmente todas as criangas
tem necessidade de atencdo em saude, por isso o termo “especiales” ajuda a focar em quem
mais necessita. Deve-se considerar as profundas mudancas que ocorrem na familia, muitas
vezes é a mde de maneira solitiria ou sdo avos as cuidadoras que com muita frequéncia
assumem a carga de sofrimento e decidem viver em funcdo da crianga, apresentando fadiga
por excesso de trabalho, tensdo e dificuldades conjugais decorrentes da adaptagdo familiar.
Algumas familias referem isolamento embora curiosamente alguns pais relatem mudancas
positivas como aumento da unido familiar, melhor expressdo de sentimentos, etc.
(MINISTERIO DEL SALUD CHILE, 2015)

De acordo com Cano et al, 2016 o termo refere-se a um grupo com problemas de
salde bem heterogéneos e complexidades variaveis. Devido a amplitude do conceito sao
criancas com condi¢cbes de salde bem distintas como: paralisia cerebral ou transtorno do
déficit de atencdo, cujas necessidades de cuidados e limitagdes podem variar de forma
significativa (NEWACHECK et al, 1998; VAN DICK et al, 2004). Conforme, os autores,
existe consenso que o cuidado a esse grupo deve ser compreendido de maneira integral

independente da condicéo base de saude da crianca.
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2.5 A TEMATICA CRIANES NO BRASIL

No Brasil, CRIANES representam um grupo de criancas com condic¢Ges crénicas de
salde, alteracdes no desenvolvimento, comportamento ou emocionais, e exigem maior oferta
de servicos de salde (tipo e quantidade) e atendimento por uma equipe multidisciplinar
especializada, além daquelas exigidas pelas criancas em geral (CABRAL et al., 2003;
CABRAL et al., 2004; NEVES, ARRUE, SILVEIRA, 2013).

O Ministério da Salde recomenda sete consultas de rotina no primeiro ano de vida
(na 12 semana, no 1° més, 2° més, 4° més, 6° més, 9° més e 12° més), além de duas
consultas no 2° ano de vida (no 18° e no 24° més) e, a partir do 2° ano de vida,
consultas anuais, proximas ao més do aniversario. Essas faixas etarias sdo
selecionadas porque representam momentos de oferta de imunizagbes e de
orientacBes de promocdo de salde e prevencdo de doencas. As criangas que
necessitem de maior atencdo devem ser vistas com maior frequéncia (BRASIL,
2012, p.61)

Na faixa etéria infantil existem variacBes nas fungdes corporais, aquisicdo de
habilidades com diferencas individuais no crescimento e desenvolvimento. Atrasos nessas
funcGes podem ndo ser permanentes, mas podem refletir no declinio de alguns dominios
(como fungdes cognitivas, da fala, mobilidade e comunicacédo), especificos de cada idade que
sofrem influéncia de fatores clinicos, fisicos, psicologicos e ambientais (CIF-CJ, 2011).

Segundo Cabral (1999), Cunha e Cabral (2001), Rodrigues (2000) e Cabral et al.
(2004), as CRIANES requerem multiplos atendimentos, por diferentes clinicas e
profissionais, muito além do que outras criancas, usualmente, requerem. Tais atendimentos
variam de consultas ao pediatra, ao neuropediatra, a fisioterapia, ao fonoaudidlogo, enfim, a
uma equipe multidisciplinar de reabilitacdo (PINTO, CABRAL e AGUIAR, 2011). No
entanto, ndo se tem dados dessas criancas ap6s a alta hospitalar bem como do seguimento
desse grupo na rede de atencéo.

Os servigos de atencdo primaria a essas criangas foram apontados como de dificil
acesso pelas familias, os de pronto-atendimento sdo priorizados por sua agilidade e
resolutividade, independente do horario de atendimento. Como estratégia, esses familiares
criam conex0des de suporte social com a comunidade, educacdo, lazer ou apoio espiritual,
percorrendo diversos segmentos de satde, em busca do tratamento adequado (NEVES et al,
2015).

A lei da Seguridade Social brasileira, € o recurso financeiro que muitas familias, em
situacdo de pobreza recorrem para assegurar 0s custos de sobrevivéncia dessas criangas
(BRASIL, 2004b; LEAL, 2007). E atualmente, o governo estuda desvincular beneficios,
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como a pensdo por morte e 0 BPC (Beneficio de Prestacdo Continuada) do salario minimo.
N&o existe qualquer outro programa sustentavel ou recurso publico para o grupo social citado.
Os familiares arcam com o cuidado, contando mais com a rede de solidariedade do que com a
rede social. Os servigos de reabilitacdo publicos sdo raros e as seguradoras de saude limitam a
10 ou 20 sessdes por ano, quantidade insuficiente para um publico que demanda de
atendimento funcional de carater continuo (LEAL, CABRAL, PERREAULT 2010).

S&o criangas que internam frequentemente por doencas evitaveis que se cronificam,
afeccOes perinatais que exigem tratamento intensivo ou malformacbes congénitas que
resultam na necessidade de um acompanhamento regular e sistematico da crianca pelo sistema
de satde (CABRAL et al., 2004).

O sistema de salde vigente determina essa oferta por meio do cuidado
continuado/programado (BRASIL, 2013a) que deve ser ofertado aos usuarios com doencas
cronicas, problemas de salide mental bem como nas consultas de puericultura na rede bésica.
Portanto, 0 mapeamento dessas criancas na rede de atencdo primaria pode evidenciar quem
sd0 essas criancas, as condi¢des de salde mais prevalentes desta faixa etaria, aléem de apontar
as lacunas e fragilidades no atendimento. Sdo criancas que requerem cuidados especiais de
salde temporarios ou permanentes que atendam as limitacBes no seu estilo de vida e nas
fungBes normais, tipicas de sua idade. As CRIANES caracterizam-se pela singularidade e
complexidade de cuidados, o que representa desafios ndo s6 para a equipe de salde, mas
também para o familiar/cuidador (NEVES, CABRAL, 2008a).

Conforme Cabral et al. (2004), as CRIANES foram classificadas segundo uma
tipologia de cuidados, em quatro grupos: demanda de desenvolvimento, tecnoldgicos,
medicamentosos e habitual modificado. Nas particularidades de desenvolvimento estéo
incluidas as criancas com disfuncdo neuromuscular que requerem reabilitacdo psicomotora e
social. As criancas dependentes de tecnologia incluem aquelas que necessitam, por exemplo,
de cateter semi-implantavel, bolsas de colostomia, ureterostomia, canula de traqueostomia,
entre outras drteses ou proteses. Na dependéncia medicamentosa, estdo incluidas as criangas
que fazem uso cronico de algum farmaco, como por exemplo, os da classe de antirretrovirais,
cardioténicos ou neurolépticos. Por Gltimo, o “habitual modificado” onde estdo incluidas as
criangas que dependem de modificagbes na forma habitual de cuidar das tarefas diarias
comuns (NEVES e CABRAL, 2009).
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Na literatura nacional, a mée é citada como a principal cuidadora (VERNIER e
CABRAL, 2006; NEVES e CABRAL, 2008b; NEVES e CABRAL, 2009; REZENDE E
CABRAL, 2010; MORAES e CABRAL, 2012) e o pai como o provedor da familia (NEVES,
CABRAL, 2006; REZENDE, CABRAL, 2010; LEAL, CABRAL e PERREAULT, 2010).
Destaca-se também a (re)organizacdo da dindmica familiar no que tange ao cuidado dedicado
a essa crianga (VERNIER e CABRAL, 2006; NEVES e CABRAL, 2008b).

De acordo com Vernier e Cabral (2006), em Santa Maria (RS), as CRIANES séo uma
clientela representativa nos servicos de atendimento pediatricos de um hospital escola, 58,5%
das criangas necessitam de acompanhamento por causas perinatais (infeccbes neonatais;
hipoxia/andxia neonatal; malformacgdes congénitas; prematuridade e doengas sindrémicas).

Corroborando com essa questdo, um levantamento preliminar realizado na clinica
pediatrica de um hospital escola do sul do Brasil, revelou que essas criangas representavam
um terco daquelas internadas, mas a instituicdo ndo dispde de nenhum programa institucional
destinado a esse grupo (NEVES e CABRAL, 2008a).

Estudo desenvolvido com familias de CRIANES, egressas de um hospital pediatrico
no municipio de Niterdi/RJ, apontou que essas criancas também sdo vulneraveis socialmente,
em decorréncia das condi¢Ges de moradia, renda familiar e por apresentarem relagdes frageis
dentro da rede de cuidados em saude e pela dependéncia dos servigos de salde publica
(REZENDE e CABRAL, 2010).

Em Ribeirdo Preto, um estudo com criancas dependentes de tecnologias revelou que
57% das criancas sdo do sexo masculino; predominantemente, de 1 a 4 anos; que 96%
nasceram em instituicbes hospitalares; 63,7% por parto cesarea e 29,3% eram prematuros,
quanto a origem das NES 65,7% possuiam algum problema congénito, 30,4% tiveram
intercorréncias durante o parto e ou no periodo neonatal e 30,4% apresentaram intercorréncias
ao longo da vida, definidas como causas adquiridas. Das 102 criangas investigadas, todas
requeriam cuidados habituais modificados, 92 necessitaram de tratamento medicamentoso e
74 dependiam de cuidado por alteragdes no desenvolvimento (OKIDO, HAYASHIDA,
LIMA, 2012).

A rede social de CRIANES no Rio de Janeiro apontou que o cuidado de enfermagem €
visivel na rede social da crianca pelas atividades referentes ao cuidado, a promocdo da
educacdo em saude bem como as atividades desenvolvidas durante a visita domiciliar. Devido
a falhas na referéncia e contrarreferéncia do sistema de saude, essas méaes precisam articular a
rede social (MORAES, CABRAL, 2012).
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A rede de cuidados dessas criangas, no sul do Brasil, € constituida pelas dimensfes
institucional e familial. A primeira mostrou-se ampla e diversificada, porém dispersa, sendo
constituida por diversos profissionais da area da salde e educacdo. A segunda, composta por
integrantes do ndcleo familiar feminino, como mées e avods, apresenta um cuidado
exclusivamente familial (NEVES et al., 2015).

O perfil de criangas e adolescentes em atendimento em um Centro de Atencdo
Psicossocial Infantil (CAPSi) mostrou que o sexo masculino apresentou maior propensao ao
desenvolvimento de necessidades especiais de saude (NES), a fase mais vulneravel foi
adolescéncia, a constituicdo familiar predominante monoparental com renda familiar
deficitéria. Destaca-se, que 20% dos usuarios apresentaram ideacdo ou tentativa de suicidio; e
entre os que faziam uso de farmacos, receitados pelo psiquiatra da Unidade, mais de 60%
tomavam risperidona e ritalina, associadamente (ARRUE et al., 2013).

No Rio Grande do Sul, dos 916 recém-nascidos egressos de uma UTIN, em
acompanhamento no ambulatério de pediatria do mesmo hospital, 16% desenvolveram NES,
destes 51,4% foram disturbios neurolégicos (ARRUE et al., 2014). Foi constatado pelos
autores que as intercorréncias neonatais podem ocasionar um periodo longo de internacéo,
desenvolvimento de infeccdes e sequelas neuroldgicas.

Nesse contexto, embora a legislacdo brasileira tenha avangado no campo do direito a
salde, ainda ndo houve a criacdo de uma cultura de reconhecimento dos direitos das
CRIANES, através de uma oferta regular, sistematizada, organizada, com sistema de
referéncia e contrarreferéncia (LEAL, CABRAL e PERREAULT, 2010). Este fato pode estar
relacionado a caréncia de informacGes epidemioldgicas disponiveis para esse grupo. Portanto,
este estudo utilizou o instrumento Children with Special Health Care Needs Screener® com

objetivo de identificar criancas que necessitam de atencao especial a saide (CRIANES).
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2.6 O INSTRUMENTO Children with Special Health Care Needs Screener® (CS®)

Conforme Bethell, et al (2015) o Departamento de Saude Materno Infantil (Maternal
and Child Health Bureau -MCHB) monitora, desde 1998, o desempenho do sistema de saude
para criangas norte-americanas que necessitam de atencdo especial a salde. Processo que
exige a identificacdo desse grupo em meio a populacdo em geral. Para operacionalizar a
triagem de Children and Young Adults with special health care needs (CYSHCN) foi
elaborado o instrumento Children with Special Health Care Needs Screener® (CS®).

Para evitar o emprego de uma lista de diagnosticos, a base da abordagem proposta
para o CS® foi ampla e inclusiva, com foco nas limitacdes funcionais resultante das condicoes
de saude, incluindo uso de medicamentos para uma condicdo cronica e necessidade de
assisténcia em salde ou servicos médicos (VAN DER LEE et al., 2007). Deste modo, a
semelhanca das condigdes especificas de varias doencas foi levada em consideracéo.

O instrumento foi desenvolvido no periodo, de 1998 a 2000, por meio de uma
colaboracdo nacional liderada pela Child & Adolescent Helth Measurement Initiative
(CAHMI) e com suporte da Foundation and Agency for Healthcare Research and Quality.
Ap6s uma revisdo meticulosa de um conjunto de modelos conceituais, incluindo métodos
baseados em dados administrativos, base conceitual e empirica do Questionnaire for
Identifying Children with Chronic Conditions (QuICCC) e da sua versédo abreviada o
QuICCC-R. (BETHELL, 2015, CAHMI, 2017).

O QuICCC utiliza uma definicdo conceitual unificada de condicdes cronicas de salde
e classifica as consequéncias destas condigdes em duradouras ou esperadas, com previsdo de
durar 12 meses ou mais. De acordo com Stein, Westbrook, Bauman (1997) o propdsito nao
foi avaliar diagnosticos especificos, pois € muito dificil diagnosticar criancas muito jovens,
que com uma intervencdo precoce, acesso aos Servicos e tratamento podem ter um
desenvolvimento normal no futuro. Além disso, a abordagem ndo categérica foi adotada na
construcdo do QuICCC como uma reacdo a abordagem biomédica, que atribuia gastos e
despesas com tratamento, acompanhamento e cuidados de salde as crian¢as com base em um
diagnostico (STEIN et al., 1993).
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Na elaboragdo do CS® foram contempladas, as seguintes caracteristicas: 1) uma
definicdo ndo categdrica, independente de uma lista de diagndstico; 2) a necessidade de
utilizacdo dos servigos e/ou limitacBes funcionais como método de identificacdo dessas
criancas; e 3) a confirmagdo da elegibilidade com base na presenca de qualquer tipo de
condigéo cronica e duracdo desta condicdo por, pelo menos, 12 meses (STEIN, et al., 1993;
STEIN, WESTBROOK, BAUMAN, 1997; STEIN et al., 2000; STEIN, SILVER,
BAUMAN, 2001; BETHELL et al., 2002a; BETHELL et al., 2002b).

A definicdo permite que criancas e adolescentes utilizem servigos sem
necessariamente atribuir a elas um rotulo, uma deficiéncia ou uma condicéo especifica. O
objetivo principal € viabilizar a entrada desse grupo na rede de atengdo bem como seu
seguimento em diversas especialidades e o0 acompanhamento coordenado nos servicos.

Se uma crianga ou jovem apresenta uma deficiéncia fisica ou mental que limita
substancialmente suas atividades intelectuais ou de aprendizagem, ela pode necessitar de
apoio educacional, social, psicol6gico, familiar ou de reabilitacdo e ndo apenas de um
tratamento clinico ou medicamentoso. A incapacidade ndo € um atributo de um individuo,
mas sim um conjunto complexo de condic¢des, muitas das quais criadas pelo ambiente social e
o enfrentamento desse problema requer uma acéo social, em nivel politico (CIF-CJ, 2011)

A versdo original do QuICC tem 39 perguntas e a versao abreviada QuICCC-R tem 16
perguntas. Semelhante ao QulCCC, o QulCCC-R ¢é dividido em trés dominios das
consequéncias sanitarias das condicdes cronicas de saude: (1) Limitagdes funcionais, (2)
Deficiéncia ou incapacidade, e (3) Necessidade ou utilizacdo de servicos além dos
habitualmente exigidos pelas criancas (STEIN, WESTBROOK, BAUMAN, 1997; STEIN,
SILVER, BAUMAN, 2001). O QulCCC teve boa confiabilidade teste-reteste (STEIN,
WESTBROOK, BAUMAN, 1997) e concordancia de 89% (k =0,78) com a classificacdo
médica de doencas cronicas (STEIN, et al., 2000). Em compara¢do com o QUICCC, o
QUICCC-R apresentou uma sensibilidade de 87%, especificidade de 89% e concordancia (k=
0,75) com a classificacdo de doencas cronicas (STEIN, SILVER, BAUMAN, 2001).
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A identificacdo de criangas e jovens, com base nas condi¢cBes de saude, foi
implementada por Pless e Pinkerton (1975) e relaciona-se com as respectivas observacoes: 1)
necessidade de acesso a diferentes servicos, como acompanhamento psicologico, avaliacéo
funcional e problemas sociais advindos de diferentes doencas ou por problemas de satde na
infancia; 2) H4 um amplo espectro na necessidade de servicos de salde e acompanhamento
com determinados profissionais dentro dos grupos de diagndstico (STEIN et al., 1993;
PERRIN et al., 1993; STEIN, JESSOP, 1989 e CAHMI, 2001); e 3) extrair informacdo valida
sobre a presenca de condicdes cronicas especificas de saude por relato dos pais ou registros
médicos é impraticAvel e altamente propenso a erros (EDWARDS et al., 1994; COX,
COHEN, 1995; CAHMI, 2001; BETHELL et al., 2002a; BETHELL et al., 2002b; CARLE,
BLUMBERG, POBLENZ, 2011).

Assim, o uso de um método baseado em uma condicdo ndo especifica para o CS® foi
proposto em reconhecimento aos fatores citados e os limites inerentes a técnicas baseadas em
diagnésticos, incluindo as limitagdes em matéria de normalizacdo, acessibilidade e validade
dos dados clinicos, administrativos, especialmente onde CSHCN dependem de varios servicos
e 0s dados ou seus prontuarios nao estdo interligados. Justificativas adicionais foram: a
prevaléncia relativamente baixa de muitas condic6es individuais de salde e a necessidade de
um indicador suficientemente robusto com denominadores confiaveis no plano de salde ou
nivel clinico (STEIN, et al., 1993; BETHELL, READ, BROCKWOQOOD, 2004).

Usando a abordagem baseada nas condicBes de salde, as criancas e jovens
identificadas pelo CS® s&o mais homogéneas em necessidades de cuidados e problemas de
salde (STEIN, JESSOP, 1989; STEIN, WESTBROOK, BAUMAN, 1997; KOHEN et al.,
2007) e o resultado é que a crianca ou adolescente passa a ser identificado com base na sua
condicdo de salde, ou seja, independentemente de ter ou ndo um diagndstico clinico (FACCT,
2000; CAHMI, 2007; MCHB, 2011).

Inicialmente, o Children with Special Health Care Needs Screener® foi projetado para
identificar esse grupo e mensurar a qualidade dos cuidados prestados nos planos do Consumer
Assessment of Health Plans Survey for Children with Chronic Condition (CAHPS-CCC).
Posteriormente, o instrumento foi validado como uma ferramenta de triagem que estima a
prevaléncia de CYSHCN de zero a 17 anos de idade, e também compara as necessidades e 0
desempenho do sistema de satde em todos os estados e subgrupos da populacdo no National
Survey of Children with Special Health Care Needs (NS-CSHCN) (BETHELL et al, 2015).
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Uma sintese utilizada na construgdo das questdes do CS® bem como os principais
parametros elencados durante a elaboracdo do instrumento serdo apresentadas no quadro 1:

Quadro 1: Parametros utilizados na elaboracdo do Children with special health care needs
Screener® com base nas questdes do QuICCC

Parametros do plano conceitual abordado no desenvolvimento do CS®

Parametro avaliado para
potencial inclusdo

Incluido no CS®

Parametro avaliado
para potencial inclusdo

Incluido no CS®

1. Criangas em risco de
desenvolver uma
condicdo crbnica

Né&o; Apesar do CSHCN
Screener usar um
critério de "duracao” da
condicdo que capta
criangas em ‘risco’.

8. Gravidade e impacto
das condices de salde

Em parte, conforme
indicado pelas respostas aos
tipos de condicdes de satde

e nimeros de itens

2. Presenca de
qualquer tipo de
condicédo crbnica

(atualmente)

SIM

9. Limitado ou
incapaz de fazer
coisas que outras

criancas da mesma
idade podem fazer

Sim, devido apenas a
condicdo continua. Nota:
Incluido principalmente para
fins de estratificagdo.
Confirmado pelo relato
familiar ao relatar limitacéo
de atividade

3. Ja teve condigdo
crbnica — apresentando
ou nao a condigéo
atualmente

N&o, a condicdo deve
ser presente

10. Dificuldades
funcionais especificas

Nao, avaliar separadamente.

4. Status da condicéo
cronica ou diagnéstico

Nao, apenas aqueles que

envolvem necessidades

acima do considerado de
rotina.

11. Necessidade de
servicos (categorias
amplas)

Sim, necessidades acima da
rotina; Terapias especiais;
Necessidade de tratamento

psicossocial

5. Ampla variedade de
condicBes de salde
incluidas

Sim, fisico, mental,
comportamental, de
desenvolvimento

12. Uso de servigos
(categorias amplas)

Sim, precisa ou utiliza

6. Tipo de condicdo
crbnica de saude
especifica (por
exemplo, fisica, mental,
de desenvolvimento)

Em parte, distingue
mental e
comportamental e
aquele que requer
tratamento em itens
separados

13. Servicos
especificos necessarios
(por exemplo,
medicagdo especifica,
terapia especial
especifica, etc.)

N&o, detalhes sobre o
servico especifico avaliados
separadamente

7. Duracéo da
condigdo de saude
(duracdo minima)

Sim, pelo menos 12
meses de duracdo
estimada; 3 meses de
duracdo também pode
ser considerado

14. Frequéncia ou
intensidade das
necessidades / uso do
Servico

Né&o, embora o texto tenha
sido concebido para capturar
a frequéncia de utilizacéo
"acima da rotina" e ainda
captura 0 uso pouco
frequente até intenso

Fonte: BETHELL, C.D. et al. (2015), traduzido pela pesquisadora.

Os itens que estavam no QuICCC e foram selecionados para compor o CS® s3o: a
crianca apresentar qualquer tipo de condicdo cronica de sadde; incluindo uma ampla
variedade agravos de ordem fisica, mental, de desenvolvimento ou comportamento; no

periodo, de pelo menos um ano; se necessita de diversos tipos de servi¢os, acima do
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usualmente preconizado, de tratamento especifico (fisioterapia, fonoaudiologia, terapia
ocupacional), ou na area de satde mental.

Portanto, 0 CS® é uma ferramenta de triagem com 5 (cinco) itens que identifica
criancas que necessitam de atencdo especial a saude baseada na definicdo fornecida pelo
Departamento de Saude Materno Infantil (MCHB). O CSHCN Screener identifica criancas,
adolescentes e jovens que necessitam de acompanhamento independente da presenca de um
diagnostico especifico ou de algum tipo de incapacidade (CAHMI, 2017).

O instrumento é autoaplicavel ou pode ser administrado em entrevista face a face ou
por telefone com pais/cuidadores e leva em média um minuto para ser concluido (BETHELL
et al, 2015). A Iniciativa que avalia a Saude da Crianca e do Adolescente (Child and
Adolescent Health Measurement Initiative - CAHMI) em conjunto com a equipe de projetos
do CAHPS® desenvolveram um questionario suplementar com 31 perguntas, que avaliam
quatro dominios (BETHELL, READ, 2001):

. Acesso a medicamentos prescritos
. Acesso a servicos especializados
. Cuidados centrados na familia

. Coordenacéo de cuidados

O Children with special health care needs Screener® utiliza critérios para classificar
as criancgas e jovens que apresentam condicGes crénicas de saude de ordem fisica, limitacGes
funcionais ou incapacidades. Para qualifica-las os seguintes critérios podem ser observados
(CAHMI, 2018):

a) Atualmente, a crianca vivencia alguma condicdo de saude especifica.
b) A condicdo de salde é de ordem fisica (clinica) ou outra.
c¢) O tempo ou duracdo esperada desta condicao € de 12 meses ou mais.
A primeira parte de cada questio do Screener® investiga se a crianca:
1) Usa ou necessita de medicagdes prescritas.
2) Utiliza ou necessita de servi¢os médicos, de satde mental ou educacionais acima da média.
3) Possui limitagOes funcionais comparadas com outras criangas da mesma idade.
4) Usa ou necessita de tratamentos especializados (terapia ocupacional, fisioterapia,
fonoaudiologia)
5) Necessita de tratamento ou acompanhamento para problemas de desenvolvimento,

comportamentais ou emocionais.
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A segunda e a terceira parte?, de cada questdo, busca esclarecer aquelas questdes que
foram respondidas afirmativamente na primeira parte: se esta condi¢do estd relacionada a
qualquer tipo de condicédo, agravo ou diagndstico de salde e se tem durado ou espera-se que
dure por no minimo um ano.

Todas as trés partes de pelo menos uma das questdes do CS® (ou no caso da questdo 5,
as duas partes!) devem ser respondidas afirmativamente para que a crianca seja classificada
tendo uma condicdo cronica ou uma necessidade especial de saude (NES), de acordo com 0s
critérios do CS®.

O CS® tem trés “dominios”:

1) Uso de medicamentos com prescri¢cdo médica.
2) Utilizacdo de servigos além do que € considerado habitual ou de rotina.
3) Presenca de limitacGes funcionais.

Segundo CAHMI (2018), os dominios de definicdo ndo sdo categorias mutuamente

exclusivas. Uma crianca identificada através do CSHCN Screener® pode ser classificada em

um ou mais dominios.

2 NOTA: A questdo 5 do CSHCN Screener® possui duas partes. Ambas devem ser respondidas “sim” para
qualificar a classificagcdo
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Figura 1: Dominios do Children with special health care needs Screener-CS®
Fonte: CAHMI (2002) e Arrué, et al (2016) adaptado pela autora.

O CS® foi elaborado originalmente no idioma inglés (ANEXO A) é amplamente
utilizado. Foi validado como um instrumento de base populacional para estimar prevaléncia
de CYSHCN (BETHELL et al., 2015) e apresentou boas propriedades psicométricas. A
consisténcia interna, avaliada pelo coeficiente o de Cronbach foi maior que 0,80 no NS-NSCH
(CAHMI, 2012b) e igual a 0,76 em pesquisa posterior (CARLE, BLUMBERG, POBLENZ,
2011). Até agora mais de um milhdo de dados foram coletados, pela NS-CSHCN (735.357),
NSCH (193. 995) e MEPS (84.020), resultados usados para estimar a prevaléncia de CYSHCN

e esses dados servem, também, para reavaliar o desempenho do instrumento (CAHMI, 2001).
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O instrumento CS® foi traduzido para os idiomas: Espanhol, Chinés, Japonés,
Coreano, Russo e Vietnamita® com o objetivo de ser aplicado aos imigrantes que falam estes
idiomas, mas residem nos EUA. Apenas na versdo, em espanhol, foi realizada uma avaliagédo
da validade linguistica e cultural (READ, et al, 2007).

Atualmente, a Pesquisa Nacional de Salde das Criancas (National Survey of
Children's Health-NSCH), desenvolvida nos EUA, fornece dados sobre multiplos aspectos -
incluindo saude fisica e mental, acesso a cuidados de salde, a familia, a vizinhanca, a escola e
0 contexto social da crianca. Uma versdo ampliada dessa pesquisa foi realizada por telefone
pelo Census Bureau em 2016. Foi realizada uma pesquisa telefonica, seccional, em domicilios
com pelo menos uma crianga residente de 0 a 17 anos no momento da entrevista.
Delineamento amostral complexo, com estratificacdo por estado e tipo de amostra (telefone
fixo ou celular) com agrupamento de criancas dentro de domicilios.

Entre outras mudancas, a NSCH de 2016 integrou duas pesquisas: a pesquisa NSCH
original e a Pesquisa Nacional de CRIANES denominada National Survey of Children with
Special Health Care Needs (NS-CSHCN) que ocorreu em 2001, 2005/6 e 2009/10. Os
principais objetivos do NS-CSHCN sdo avaliar a prevaléncia, o impacto das necessidades
especiais de saude bem como as mudancas ocorridas com essas criangas ao longo do
tempo. A versdo original do NSCH foi realizada em 2003, 2007 e 2011/12 liderada pelo
Centro Nacional de Estatisticas de Salde do Centro de Controle de Doengas (CDC) sob a

direcdo e patrocinio do Departamento de Saude Materno-Infantil (MCHB).

2.6.1 Busca Bibliogréafica

Em julho de 2017, realizou-se uma pesquisa bibliografica das producdes cientificas
que utilizaram o instrumento Children with special health care needs Screener®. Foram
estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo: artigos que utilizaram o instrumento para
identificar CYSHCN, disponiveis online; em todos os idiomas. E como critérios de exclusao:
artigos sem resumo, incompleto na base de dados ou textos ndo disponiveis online. Ndo foi
predeterminado marco inicial do recorte temporal. A busca bibliografica foi realizada nas
bases de dados Scopus, PubMed e Web os Science, no dia 28 de julho de 2017.

3 Disponivel em: http://www.cdc.gov/nchs/slaits/cshcn.htm
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Para o levantamento dos dados utilizou-se a seguinte estratégia de busca: (“children
with special health care needs™ and "screener™) " [All fields]. Foram encontrados 65 artigos
na base Scopus, 60 na PubMed e 57 na Web of Science. Ap0s retirar as duplicatas e a leitura
prévia dos titulos e resumos, foram selecionados 60 artigos na Scopus, 57 na PubMed e 53 na
Web of Science, totalizando 60 artigos analisados (ANEXO G). A primeira publicagéo
ocorreu em 2001, ano posterior a criagdo do instrumento (Grafico 1).

Gréfico 1: Produgdes cientificas que utilizaram o instrumento Children with special
health care needs Screener®. Brasil 2002-2017
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Fonte: autora

A maioria dos estudos eram dos Estados Unidos da América (78%, n=47), quatro da
Australia, trés da Alemanha, dois da Pol6nia, os demais do Canadéa, Suica, Brasil e de outros
paises da Europa. Quanto ao tipo de estudo, prevaleceram pesquisas em base de dados
americanos da National Survey — CSHCN, que estima a prevaléncia nacional desse grupo
desde 2001/2002.

Na Australia verificaram que o CS® é importante para o registro de informag@es sobre
a prevaléncia e as caracteristicas das CRIANES e suas familias. Aproximadamente, 32% eram
CSHCN, na faixa de trés a 17 anos de idade com problemas de satide mental e sintomas de
internalizacéo e externalizacdo (GHANDOUR et al., 2010). Conforme Sousa e Moraes (2011)
sintomas de internalizacdo s&o aqueles percebidos pela crianca e adolescente de forma
subjetiva ou fisica, sem uma manifestacdo comportamental, necessariamente, associada a ele.
Sintomas de ansiedade, depressdo, retraimento, além das manifestacdes somaticas, sdo
exemplos de sintomas desse grupo. Por outro lado, os sintomas de externalizacdo séo aqueles
manifestados de forma claramente comportamental por meio de atos motores a agressividade

e 0 comportamento delinquente sdo exemplos de sintomas desse grupo.
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A regressdo logistica, de Ghandour et al. (2010) mostrou que os sintomas de
internalizacdo de criangas e adolescentes com problemas de salde mental estdo fortemente
associados ao sexo feminino, idade avancada e limitacdo de atividade enquanto, que os de
externalizacao estdo relacionados aos componentes comportamentais. A chance de apresentar
ambos os sintomas foram maiores entre as criangas que vivem em agregados familiares que
sofreram mudancas no emprego ou por gastos financeiros resultantes das despesas com essas
criancas. Os autores concluiram que a internalizacdo dos sintomas € comum entre CSHCN.

Na Alemanha, o CS® foi testado no rastreamento, em exames de admissdo escolar
(n=3.019) com criangas e adolescentes de oito a 18 anos de idade, e os resultados ndo foram
consistentes, devido a sua baixa sensibilidade (13%), no que diz respeito ao seu uso como
uma ferramenta de diagndstico individual no inicio da idade escolar. (BLANK et al., 2014). A
prevaléncia detectada pelos pesquisadores foi de 6%, no entanto, 26% das criancas
apresentavam doencgas ou problemas de desenvolvimento pelo School Entrance Examinations
(SEE). Essa inconsisténcia nos dados pode estar relacionada a aplica¢do do instrumento como
uma ferramenta para verificar o diagnostico quando o objetivo do instrumento é mensurar
prevaléncia em grandes populacdes.

Na versdo Polonesa testaram o desempenho do instrumento em uma entrevista com
pais de criangas que frequentavam a escola. A pesquisa foi realizada no projeto KIDSCREEN
usando um questionario desenvolvido, em paises europeus, para avaliar a qualidade de vida
relacionada a salde de criancas e adolescentes. O estudo foi realizado em 2003, com 1718
criancas de 8 a 18 anos. A prevaléncia geral foi de 14,5% (16,5% entre 0os meninos e 13,5%
entre as meninas) com uma tendéncia de maior no percentual de doencas cronicas em familias
pobres (MAZUR, 2009).

No Canada, segundo Arim et al. (2015) poucos estudos examinaram o potencial do
instrumento referente a dados administrativos. Na coorte da pesquisa com criancas de 6 a 10
anos, os resultados apontaram que 17,5% das criancas foram identificados como CSHCN,
14% das criangas necessitavam de servicos de saude, 5,2% tinham limita¢fes funcionais e
3,3% precisavam de medicamentos continuos prescritos, os meninos foram mais vulneraveis
que as meninas. Conforme o autor, com algumas limitagdes, 0 CSHCN Screener® pode ser
aplicado aos dados de salde canadenses.

Na Suica, compararam a qualidade de vida relacionada a saude (HRQoL) entre
CSHCN e criangas sem necessidades especiais de salde. Participaram 2.586 criancas,

aproximadamente 18% foram identificados como CSHCN e 6,2% necessitavam de servicos
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psiquiatricos. CSHCN que necessitaram de servigos psiquiatricos apresentaram os escores de
QVHs mais baixos especialmente entre familias de baixa renda.

No Brasil, a tradugio do CS® para o portugués brasileiro foi realizado, por Arrué et al
(2016). A prevaléncia geral de CRIANES no pré-teste do estudo, com 140 familiares de
criancas menores de 12 anos de idade, foi 36%. O sexo feminino (60%) mostrou-se mais
vulneravel, 74% da CRIANES apresentaram dependéncia medicamentosa, 64% necessitaram

de servicos e 20% tinham algum tipo de limitacdo funcional.

2.7 PREVALENCIA DE CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS - CSHCN

A prevaléncia de condigdes cronicas na infancia apresenta variacdes, segundo a
Diagnosis Prevalence List: uma em cada seis criancas tem obesidade, 1:11 transtorno do
déficit de atencéo e hiperatividade, 1:27 alergia alimentar, 1:20 asma, 1:20 depressao, 1:4500
sindrome de Down, e 1:4192 fibrose cistica (MEDICAL HOME PORTAL, 2015). A maioria
das CSHCN apresenta uma condicdo relativamente frequente, enquanto uma minoria advém
de condig¢des incomuns ou raras.

Pesquisas norte-americanas comparam informacdes estaduais com a média nacional,
As principais pesquisas sdo Indicators in the National Survey of Children's Health (NSCH) e
MCHB Core Outcomes and Indicators in the National Survey of Children with Special Health
Care Needs (NS-CSHCN) (CAHMI, 2001). O primeiro levantamento do NS-CSHCN foi
realizado em 2001 e o dltimo em 2012/13. O NS-CSHCN fornece dados sobre a salde da
populacdo infantil com necessidades especiais de salde.

A pesquisa é realizada via telefone, diretamente para a residéncia da familia e sdo
elegiveis criancas e adolescentes de zero a 18 anos incompletos. Investiga-se a condicdo de
satde de CYSHCN no aspecto fisico, clinico, emocional e comportamental, juntamente com
informacBes sobre o acesso aos cuidados de salde, aos servicos médicos, a coordenagdo
desses servi¢cos com foco na transicdo para a juventude bem como o impacto da(s) condicdo
cronica(s) sobre a familia (CAHMI, 2001).
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A prevaléncia de CYSHCN aumentou de 12,8% em 2001/2002 para 19,8% em 2012
(NS-CSHCN, 2001, CAHMI, 2012a). O sexo masculino e os adolescentes foram 0s grupos
mais vulneraveis. As condi¢bes de satde mais frequentes de CYSHCN evidenciadas na ultima
pesquisa foram: alergias (49%), asma (35%), transtorno por déficit de atencdo com ou sem
hiperatividade (30%), atraso no desenvolvimento (18%), ansiedade (17%), problemas de
comportamento (13%) e depresséo (10%) (NS-CSHCN, 2009/2010).

As principais dificuldades funcionais apresentadas por essas criancas foram:
aprendizagem, compreensdo ou atencao (51%), limitacGes e problemas respiratorios (46%),
sentir-se ansioso ou deprimido (43%), problemas de comportamento (41%), falar, comunicar-
se, ou ser compreendido (33%), fazer e manter lacos de amizade (32%), dor fisica frequente
ou crénica, incluindo dores de cabeca (29%) (NS-CSHCN, 2009/2010). De acordo, com 0s

dados os problemas emocionais e comportamentais apresentaram elevada prevaléncia.
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3 MODELO TEORICO

3.1 CONDICOES CRONICAS NA INFANCIA

A situagdo de salde, atualmente, no Brasil, combina uma transicdo demografica
acelerada e uma transicdo epidemioldgica particular expressa pela tripla carga de doencas: de
doencas infecciosas, causas externas e a presenca predominante das condigdes crénicas.
(MENDES, 2012)

A multiplicidade de agravos geradores de condi¢fes cronicas de salde demanda uma
nova logica de cuidados, tanto em dire¢cdo a uma nova projecdo de praticas em salde como
reorientacdo de servicos de salde, formacdo e capacitacdo de profissionais, revelando a
necessidade de investimento em um novo modelo de pediatria (LYRA, NATIONS, CATRIB,
2004). Portanto, a retomada da valorizacdo da assisténcia ao nascimento, da puericultura e da
atencdo a saude da crianca de uma forma geral, se mostra necessaria para as futuras geracées
de adultos e idosos visando melhores condicdes de salude e qualidade de vida (BRASIL,
2012).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS, 2003, p. 10) o termo
“condigdes cronicas” engloba todos os problemas de saiude que persistem no tempo e

requerem algum grau de gerenciamento do sistema de salude, como:

o Condi¢des ndo transmissiveis (asma, diabetes, doengas cardiacas, cancer,);

o Condices transmissiveis persistentes (HIV/AIDS, tuberculose, herpes zoster);

e Distlrbios mentais de longo prazo (depressao, esquizofrenia, retardo, autismo);

o Deficiéncias fisicas/estruturais continuas (amputagdes, cegueira, transtornos das

articulaces, paralisia cerebral, entre outras).

O Centers for Disease Prevention and Control (CDC) define como “condigdes que,
uma vez adquiridas, ndo curam e duram trés meses ou mais”. Mendes (2012) define condic¢des

cronicas e cita algumas reflexdes:

Usualmente, apresentam mdltiplas causas que variam no tempo, incluindo
hereditariedade, estilos de vida, exposicdo a fatores ambientais e a fatores
fisioldgicos. Normalmente, faltam padrdes regulares ou previsiveis para as
condicBes cronicas. Ao contrario das condi¢des agudas nas quais, em geral, pode-
se esperar uma recuperacdo adequada, as condi¢Bes cronicas levam a mais
sintomas e a perda de capacidade funcional. Muitas condi¢cBes agudas podem
evoluir para condig¢Bes crbnicas, como certos traumas que deixam sequelas de
longa duracdo, determinando algum tipo de incapacidade que exigira cuidados,
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mais ou menos permanentes, do sistema de atencdo a salde. E o caso de certos
problemas motores pds-traumaticos. Por outro lado, as condi¢Bes cronicas podem
apresentar periodos de agudizacdo e, nesses momentos discretos, devem ser
enfrentadas pelo sistema de atencdo a salde, na mesma logica episodica e reativa
das condic¢des agudas, o campo das redes de atencdo as urgéncias e as emergéncias
Apesar dos avancos e, considerando o direito a protecdo a vida e a salde mediante
a efetivacdo de politicas sociais publicas que permitam o nascimento e
desenvolvimento saudavel, ainda se faz necessaria a evolucdo e implementacdo de
acdes que favorecam a ampliacdo do acesso universal da populacéo infantil aos
servicos de salde e a qualidade de vida das futuras geracgdes. (MENDES, 2012, p.)

Pesquisa bibliogréafica sobre as principais doencgas ou sindromes da infancia, mostrou
que as mais investigadas na literatura sdo: asma, epilepsia, leucemia, doencas renais,
miopatias, doenga reumatoide e encefalopatia cronica da infancia. Ainda segundo esses
autores, a partir da revisdo empreendida, algumas caracteristicas contribuem para uma

definicdo sobre condicao cronica em criancgas e adolescentes:

o Persisténcia do problema por mais de trés meses ou ocorréncia de pelo menos trés
episodios no Ultimo ano; limitagdes funcionais de longa duracdo com necessidade
de adaptagdes permanentes;

o Comprometimento das dimensGes de sociabilidade especificas da infancia, as
quais pode se definir, além dos recortes clinicos, por: dias de auséncia na escola,
limitacOes de atividades cotidianas e de vida didria para a crianga, marcos do
desenvolvimento;

o Necessidade de apoio para as fungbes humanas de interagdo, comunicacéo,
expressao e necessidades de suporte tecnoldgico a vida;

o Vulnerabilidade que pode se associar a alteragdes nas condigdes fisicas,
emocionais, de desenvolvimento e comportamentais e que necessitem de cuidados
de servigos de salde além dos usuais, e de cuidados domiciliares primarios.

» RelagBes de associacdo entre fatores genéticos/familiares e fatores pré e pds-
neonatais (MOREIRA, GOMES e SA, 2014, p. 2091).

As mudancas demogréficas e epidemioldgicas vivenciadas nas Ultimas décadas, como
a progressiva queda no indice de mortalidade infantil aliada ao envelhecimento da populacao
e aumento das doencas cronicas ndo transmissiveis deu certa prioridade a saide do adulto
(BRASIL, 2012). Atualmente, as doencas cronicas constituem problema de satde de grande
magnitude, correspondendo a 72% das causas de mortes, sdo responsaveis por 60% de todo o
onus decorrente de doencas no mundo. Em 2020, serdo responsaveis por 80% da carga de
doenca dos paises em desenvolvimento (BRASIL, 2013a).

A relevancia de se ampliar a discussdo a respeito das condic¢Ges cronicas na infancia
deve-se a transicdo epidemiologica da populagéo, partindo, dentre outros fatores, do aporte de
melhores recursos para diagnostico e tratamento a medio e a longo prazo, a fim de se alcancar
melhores indicadores sociais e de saude (WAGNER, 1998; LYRA, NATIONS, CATRIB,
2004; MOREIRA, GOLDANI, 2010).
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3.2 OS DETERMINATES DAS CONDICOES CRONICAS E NECESSIDADES
ESPECIAIS DE SAUDE (NES)

Politicas de saude publica efetivas sdo estratégias para assegurar a populacdo o acesso
a salde e, por conseguinte, minimizar as iniquidades sociais em saude. No entanto, somente
tomando-se a salde como um direito de todos, situada dentro de um contexto amplo,
influenciada por inimeros determinantes sociais, sera possivel elaborar e executar tais
politicas (BADZIAK, MOURA, 2010).

N&o é complexo apenas conceituar saude ou o direito que a ela se remete, mas também
elencar os elementos que irdo permitir que a salde seja alcancada ou ndo. Tais elementos
podem ser denominados Determinantes Sociais da Saude (CNSDSS, 2008, p.3) e
compreendem “os determinantes vinculados aos comportamentos individuais e as condicdes
de vida e trabalho, bem como os relacionados com a macroestrutura econdmica, social e
cultural™.

E imprescindivel compreender que a sua vinculacdo com a sadde ndo é uma simples
relacdo de causa e efeito. Assim como essa relacdo de determinacdo ndo é constante, da
mesma maneira, determinantes de saude individuais ndo podem ser usados para explicar
divergéncias em niveis de salde entre diversas sociedades ou entre diferentes grupos de uma
sociedade (REIS, 2005). E essas divergéncias estdo relacionadas a fatores decorrentes das
iniquidades sociais (BUSS, PELLEGRINNI FILHO, 2007).

Varios modelos esquematicos procuram representar os diversos niveis dos DSS. O
modelo de Dahlgren e Whitehead (CNSDSS, 2008), figura 2, apresenta diversos campos,
parte de uma camada basal, onde estdo presentes caracteristicas individuais (idade, sexo e
fatores hereditarios), até uma camada distal de macro determinantes. As camadas
intermediarias perpassam pelo estilo de vida dos individuos, redes sociais e comunitrias, e

fatores relacionados as condicgdes de vida e de trabalho.
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Figura 2: Modelo dos Determinantes Sociais da Saude.
Fonte: CNDSS (2008)

Os autores sugerem que as estratégias e politicas publicas devem se basear no
entendimento das principais influéncias sobre a saude. Isso justifica agrupar tais influéncias
em diversas categorias, as quais requerem diferentes niveis de intervencao.

Na perspectiva biologica, qualquer influéncia externa pode ser considerada uma
influéncia social. Na ecologia social, segundo Vetorre e Lamarca (2011), sdo considerados 0s
seguintes determinantes sociais em salde: renda familiar, classe social, riqueza da familia e
bens, educacdo, emprego, grau de autonomia no trabalho e uso do tempo, qualidade e
natureza da habitacdo, raca/etnia, produtos e subprodutos das rela¢fes sociais, dentre outros.

Ao se propor qualquer tipo de estudo sobre a crianga é importante considerar que esta
é, essencialmente, um ser em formacdo em desenvolvimento (REIS, 2005). O
desenvolvimento pode ser definido como “o processo de constru¢do da identidade humana,
que inicia no momento da concepgdo ¢ nao se detém até a morte do individuo” (RESEGUE,
2005:1).

Segundo Reis (2005) para que haja desenvolvimento infantil seja ele afetivo, motor, da
linguagem, cognitivo ou social, é essencial que haja saude. Analisar o papel de alguns
determinantes sociais da saude da crianga pode contribuir de alguma maneira com a
integralidade na assisténcia a esse grupo. Afinal, é considerado o ponto de partida para que a

crianga desenvolva suas infinitas potencialidades. A autora destaca como principais
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determinantes sociais da salde da crianca: a familia como base do desenvolvimento e
cuidado; as condi¢fes de moradia e suas influéncias no aspecto salde/doenca; escolaridade
dos pais ou responsaveis; a escolaridade materna; nutricdo e praticas alimentares; o trabalho
que desencadeia a presenca de outros fatores, como a renda.

Gaiva (2006) considera que a familia ndo deve ser entendida a partir de um Unico
conceito e questiona até mesmo se esse termo é passivel de conceituacdo ou de apenas uma
descricdo, uma vez que ao longo dos séculos ela vem sofrendo transformacdes e assumindo

diferentes estruturas. Segundo este autor:

A salde coletiva tem se apoiado em um referencial que considera as determinacées
sociais do processo de saude, pois ndo existe uma familia Unica, genérica, mas
diferentes familias de acordo com a realidade social em que elas se inserem. Assim,
0 caminho para uma assisténcia integral e humanizada deve ter como objeto nédo
mais a doenga, e sim o cuidado. (GAIVA, 2006, p.69).

Compartilhamos neste trabalho, a ideia da centralidade da familia na experiéncia da
condicdo de saude, no qual, o cuidado ndo é produzido individualmente, mas sim no coletivo,
quer seja formado por pessoas com lacos de consanguinidade, afetivos, ou por proximidade
fisica (ARAUJO et al.,2009). Segundo Wright ¢ Leahey (2009, p.48): “[...] a familia é quem
seus membros dizem que sdo0”. Portanto, consideramos como familia ndo somente as pessoas
que estdo unidas por lacos de consanguinidade ou por unido civil, mas também as que estdo
vinculadas pelo sentimento de afetividade ou por se sentirem pertencentes a um mesmo
grupo, como: amigos (as), vizinhos, babas entre outros.

Quanto maior for a capacidade da familia em cuidar de uma crianga, maior sera
também o potencial de satde da mesma (REIS, 2005). Segundo Neves e Cabral (2008b), ao se
reconhecer o potencial da familia e sua responsabilizacdo no cuidado a crianca, em especial,
as CRIANES, os cuidadores dessas criancas necessitam de saberes e praticas relacionados aos
cuidados que ndo pertencem ao seu cotidiano e, portanto, cabe ao cuidador a tarefa de cuidar e
de aprender a cuidar. Assim, os familiares de CRIANES tém de (re)apreender a cuidar dessas
criancas, pois elas demandam cuidados habituais modificados em decorréncia de limitacdes
funcionais, condi¢bes cronicas, emocionais, comportamentais ou incapacidades, podendo
necessitar de apoio social, educacional, familiar, psicologico ou de reabilitagdo.

As evidéncias pautadas na literatura internacional sobre modelos de atencdo a satde e
a singularidade do SUS fez com que Mendes (2011) desenvolvesse um modelo de atencao as

condic@es cronicas (MACC) que pudesse ser aplicado ao sistema publico de saude brasileiro.



48

A figura 3 reproduzida do texto de Mendes (2011, pagina 169) apresenta 0 MACC em
trés colunas: na coluna da esquerda, sob influéncia do modelo da pirdmide de riscos (MPR),
estd a populacao total estratificada por riscos. Na coluna da direita, sob influéncia do modelo
de determinacéo social saude de Dahlgren e Whitehead (2008), estdo os diferentes niveis de
determinacdo social da salde: intermediarios, proximais e individuais. Na coluna do meio,
sob influéncia do modelo de atencéo crénica (CCM), estdo os cinco niveis das intervencdes de

salide sobre os determinantes e suas populacdes: promocéo, prevencao e de gestdo da clinica.
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Figura 3: Modelo de Atencdo as Condi¢bes Cronicas (MACC)
Fonte: Mendes (2011, p.169)

A carga global de doencas devido a doencas ndo transmissiveis que afetam criancas na
infancia e mais tarde na vida adulta estd aumentando rapidamente, embora muitos dos fatores
de risco possam ser evitados (SAHOO et al, 2015). Os determinantes das CRIANES e suas
familias englobam diversos aspectos como mostra 0 modelo conceitual dos fatores de risco de
CYSHCN ilustrado na figura 3:
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Figura 4: Determinantes das condicGes cronicas e necessidades especiais de saude entre

criancas. Fonte: O projeto oval concéntrico foi adaptado do trabalho realizado pelo Comité Nacional em
Estatisticas Vitais e de Saude. Traduzido e adaptado de Newacheck et al. (2008, p. 348).

Segundo os autores o modelo conceitual de CYSHCN foi construido sobre cinco
pilares fundamentais provenientes de uma revisdo exaustiva da literatura. Primeiro,
comprovou-se que os determinantes da saude incluem fatores genéticos, ambiente fisico e
social, comportamentos e praticas relacionados a saude além de envolver também o acesso ao
sistema de satde. Em segundo lugar, o modelo reconhece a importancia relativa de cada um
destes determinantes que contribuem para a presenca de uma condig&o cronica ou necessidade
especial de satde. Em terceiro lugar, esses dominios podem ser conceituados como atuando
no aspecto da crianca, familia, comunidade ou no nivel social. Em quarto lugar, o0 modelo
reconhece a presenca de uma complexa interacdo de fatores causais que influenciam o
desenvolvimento de doencas cronicas e necessidades especiais de salde associadas a atengao
em saude. Quinto, o modelo incorpora um aspecto temporal ao desenvolvimento de

necessidades especiais de salde.
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O modelo apresentado representa um ponto de partida para identificar fatores de risco
que influenciam a ocorréncia e a gravidade de uma necessidade especial de saide (NES). O
modelo incorpora muitos dos avancos importantes apontados por epidemiologistas sociais
como fatores de risco genéticos, sociais e ambientais; uma dimensdo de tempo; a nocao de
susceptibilidade diferencial e resiliéncia; e uma abordagem com VArios niveis de risco
(NEWACHECK, RISING, KIM, 2006).

Os determinantes sociais das CYSHCN sofrem influéncia de diferentes fatores. As
variaveis individuais que podem diminuir ou aumentar significativamente as chances de ser
uma crianga com NES no nivel da crianca séo: idade (6 a 17 anos) e sexo (masculino); no
nivel da familia: estrutura e conflito familiar; e no nivel da comunidade: a percepcdo de
suporte solidario da comunidade/vizinhos (NEWACHECK et al., 2008). Fatores de risco
como idade e etnia (que varia conforme a faixa etaria) sdo imutaveis. No entanto, os demais

possibilitam acdes no campo da saude publica.
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3.3 ATENCAO A SAUDE

A organizagéo do Sistema Unico de Satde é formada por trés pilares: rede (integracéo
dos servicos interfederativos), regionalizacdo (regido de saude) e hierarquizacdo (niveis de
complexidade dos servigos). Norteadores do modelo de atengéo a satde, conforme art. 198 da

constituicao Federal.

Atencdo a saude designa a organizacdo estratégica do sistema e das praticas de
saude em resposta as necessidades da populacdo. E expressa em politicas,
programas e servicos de salde consoante os principios e as diretrizes que
estruturam o Sistema Unico de Saiide (SUS). A compreensdo do termo ‘atengio a
satide’ remete-se tanto a processos historicos, politicos e culturais que expressam
disputas por projetos no campo da salde gquanto a prépria concepcdo de saude
sobre o objeto e 0s objetivos de suas acles e servicos, isto é, 0 que e como devem
ser as acgdes e 0s servicos de saude, assim como a quem se dirigem, sobre o que
incidem e como se organizam para atingir seus objetivos. Numa dimensédo ético-
politica, significa afirmar que a ‘aten¢do a saude’ se constréi a partir de uma
perspectiva multipla, interdisciplinar e, também, participativa, na qual a
intervencdo sobre o processo saude-doenca é resultado da interacdo e do
protagonismo dos sujeitos envolvidos: trabalhadores e usuarios que produzem e
conduzem as ag¢des de satde (MATTA, MOROSINI, 2009, p. 39).

O modelo do sistema de saude brasileiro esta centrado na hierarquizacdo das acdes e
por niveis de complexidade dos servicos. A interpretacdo da Aten¢do Primaria em Salde
(APS) (BRASIL, 2015c) como estratégia de organizacdo do sistema de atencdo a salde
compreende uma forma singular de apropriar, recombinar e reordenar todos os recursos do
sistema. Deve satisfazer as necessidades, as demandas e as representacdes da populacdo, o
que implica a articulacdo da APS como parte e como coordenadora de uma Rede de Atencao
a Satde e ndo apenas “porta de entrada”. Portanto, interpretada como uma estratégia de
organizacao de todo o sistema de aten¢do a satde e como um direito humano fundamental.

Segundo Santos (2011), internacionalmente, a denominacdo que prevalece é atencdo
priméaria que corresponde a prioritaria, essencial. Na Constituicdo ou na Lei 8.080/90, ndo ha
qualquer referéncia, e a Emenda Constitucional 29/2000 regulamenta que 15% dos recursos
das transferéncias da Unido para os demais entes federativos deve ser para o custeio de acGes
e servicgos basicos de satde. Mendes (2015, p. 29) relata os modelos de estruturacéo vigentes
na Atencdo Basica (AB) e esclarece que a reforma da APS, no Brasil, tem de ser muito mais

profunda e global para gerar valor para a populagao
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No Brasil, ndo obstante o discurso oficial da APS como estratégia de organizacao
do SUS, convivem diferentes modelos de estruturagdo dos cuidados primarios, seja
denominado Programa de Salde da Familia (PSF) ou de Estratégia de Saude da
Familia (ESF), entre outros. Ha evidéncias robustas de que mais consultas
médicas, isoladamente, ndo significam, isoladamente, melhores desfechos clinicos e
melhores resultados sanitarios (NRHI HEALTH PAYMENT REFORM SUMMIT,
2008). Os problemas dos sistemas fragmentados de atencdo a salde
contemporaneos manifestam-se, no plano micro, pela faléncia de um sistema de
atencdo a saude estruturado com base na consulta médica de curta duracao.
Pesquisas realizadas internacionalmente demonstraram, de forma inequivoca, que o
mero aumento das consultas médicas ndo melhora os desfechos clinicos das
condi¢Bes crbnicas como indica o senso comum e que um sistema baseado na
“atendecdo”, apenas leva a mais “atende¢do” (MENDES, 2012). A agenda de
reforma da APS tem de ser muito mais profunda e global para gerar valor para a
populacdo. O PSF nao foi um fracasso, mas um sucesso, dentro dos limites que lhe
foram dados para se desenvolver. Isso é referendado por evidéncias provindas de
diferentes estudos, em varias regifes do pais (Mendes, 2015, p.29).

Para Santos (2011) a atengdo primaria deve atuar como um filtro inicial, resolvendo a
maior parte das necessidades de satde dos usuarios (por volta de 85%), ordenando a demanda
por servigcos de maior complexidade, organizando os fluxos da continuidade da atengéo ou do
cuidado. Segundo, a autora este é o papel essencial da atencdo primaria, tanto na resolucéo

dos casos, quanto no referenciamento do usuario para outros niveis.

3.3.1 Atencédo a Saude da Crianca

Até o inicio da década de 1950 a atencdo a crianca manteve-se com 0 carater
normativo voltado, sobretudo, ao meio urbano devido a sua importancia na era do
desenvolvimento industrial. Posteriormente, a expansdo da medicina previdenciaria, tendo
como base a estrutura hospitalar privada (SANTOS, RESEGUE, PICCINI, 2012). Nesse
periodo o hospital assume posicdo central na prestacdo de assisténcia a saude, definindo-se
como o local de encontro de diversas especialidades (BRAGA, PAULA, 1981).

A emergéncia de programas materno-infantis, na década de 1970, configurou-se como
uma das tentativas de racionalizar e implementar politicas sociais que respondessem de
alguma forma aos movimentos populares por satude (BRASIL, 1975). Em 1978, a Declaracéo
de Alma-Ata (OMS, 1978) ao eleger a Atencdo Primaria a Salde como estratégia de
planejamento, funcionamento e programacao para os servigos de saude, visando a “Saude
para todos no ano 2000” passa a influenciar fortemente politicas de salide em varios paises,

inclusive no Brasil.
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Na década de 1980, as Ac¢des Baésicas de Saude na Atencdo Integral a Salde da
Crianca definem normas e priorizam o desenvolvimento das a¢des basicas voltadas a crianca -
aleitamento materno, assisténcia e controle de infeccdes respiratorias agudas, imunizacéo,
controle de doencas diarreicas e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento —
consideradas eixo central da assisténcia na rede basica (SANTOS, RESEGUE, PICCINI,
2012).

Com objetivo de reduzir a morbimortalidade infantil, o Ministério da Saude (MS)
elaborou o Programa de Assisténcia Integral a Saude da Crianga — PAISC em 1984 (BRASIL,
2011b). E a promulgacéo do Estatuto da Crianga e do Adolescente (Lei 8.069/90) ocorreu em
1990, consolidando a producdo de um documento em respeito aos direitos da populacéo
infanto-juvenil (BRASIL, 2008).

Acdes e programas foram criados, com o objetivo de intervir na area da salude da
criangca com mudancas representativas no modelo técnico assistencial, marcado pelo acesso
aos servicos de saude, desfragmentacdo da assisténcia e pela ampliacdo na forma como o
cuidado é prestado as gestantes e aos recém-nascidos (BRASIL, 2012).

Segundo Aradjo et al. (2014), com a implantacio do Programa de Agentes
Comunitérios de Saude (PACS) em 1991 e do Programa Salde da Familia (PSF) em 1994,
ambos pelo Ministério da Salde, é que a saude da crianca foi efetivamente potencializada. De
acordo com as autoras, em decorréncia da diversidade regional existente no pais, em 1996, foi
adotada a Atencdo Integrada as Doencas Prevalentes na Infancia (AIDPI).

Nesse contexto, em 2002 foi lancado o Caderno de Atencdo Basica - Saude da Crianca
com normas para 0 acompanhamento do crescimento e desenvolvimento que foram
gradativamente incorporadas as atividades do PACS e do PSF, potencializando, assim, 0s
esforcos do Ministério da Saude (MS) e das Secretarias de Saude para a vigilancia da satde
da crianca (BRASIL, 2002).

Em 2004, o MS lancou a Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianca e
Reducdo da Mortalidade Infantil, no qual ressalta a importancia de um cuidado integral e
multiprofissional que compreenda as necessidades e os direitos da populacdo infantil
(BRASIL, 2004a). Este cuidado é entendido como responsabilidade em disponibilizar a
atencdo em todos os niveis, da promocdo a saude aquele mais complexo da assisténcia,
do locus préprio da atencéo a saude aos demais setores que tém interface estreita com ela, tais

como: moradia, saneamento basico, educacéo e lazer (SILVA et al., 2009).



54

O MS tem promovido acles especificas na salde infantil, como programas de
incentivo ao aleitamento materno, controle das doencas diarreicas agudas, controle das
doencas respiratdrias agudas, programa ampliado de imunizagdes, promocao de alimentacédo
saudavel e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento. Atualmente, a Area Técnica
de Saude da Crianca e Aleitamento Materno (ATSCAM) é o setor do MS responsavel por
propor e coordenar as politicas governamentais de atencdo & salde da crianca brasileira de
zero a nove anos de idade. Uma de suas principais atribuicGes & apoiar os estados e
municipios a colocar em pratica as recomendacdes e politicas publicas elaboradas, de forma a
cumprir os compromissos assumidos pelo Brasil, de protecdo e atencdo a salde da crianca,
como os Objetivos de Desenvolvimento do Milénio (ODM), o Pacto pela Salde, o Pacto de
Reducédo da Mortalidade Materna e Neonatal, e o Pacto pela Redu¢do da Mortalidade Infantil
no Nordeste e Amazonia Legal (BRASIL, 2011b).

No dia 08 de Agosto de 2015, entrou em vigor a portaria n°® 1.130, que
instituiu a primeira Politica Nacional de Atencédo Integral a Saide da Crianga (PNAISC), com
a finalidade de orientar e qualificar as acdes e servicos de saude da crianca no territorio
nacional (BRASIL, 2015b). A elaboracdo desta politica considerou os determinantes sociais e
seus condicionantes, para garantir o direito a vida e a saude, e com vistas a efetivacdo de
medidas que permitam 0 nascimento e o pleno desenvolvimento na infancia de forma
saudavel e harmoniosa, bem como a reducdo das vulnerabilidades e riscos para o adoecimento
e outros agravos, a prevencdo das doencas cronicas na vida adulta e da morte prematura de
criancas. Os sete eixos estratégicos dessa politica sao:

I - aten¢do humanizada e qualificada & gestacdo, parto, nascimento e ao recém-
nascido: consiste ha melhoria do acesso, cobertura, qualidade e humanizacédo da
atencdo obstétrica e neonatal, integrando as a¢des do pré-natal e acompanhamento
da crianca na atengdo basica com aquelas desenvolvidas nas maternidades,
conformando-se uma rede articulada;
Il - aleitamento materno e alimentacdo complementar saudavel: estratégia
ancorada na promocdo, protecdo e apoio ao aleitamento materno, iniciando na
gestacdo, considerando-se as vantagens da amamentacéo para a crianca, a mae, a
familia e a sociedade, bem como a importancia de estabelecimento de hébitos
alimentares saudaveis;

11 - promogéo e acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento integral:
consiste na vigilancia e estimulo do pleno crescimento e desenvolvimento da
crianca, em especial do "Desenvolvimento na Primeira Infancia (DPI)", pela
atencdo bésica a salde, conforme as orientacfes da "Caderneta de Salde da
Crianga", incluindo acoes de apoio as familias para o fortalecimento de vinculos
familiares;

IV - atencdo integral a criancas com agravos prevalentes na infancia e com

doengas cronicas: consiste em estratégia para o diagnostico precoce e a
qualificacdo do manejo de doencas prevalentes na infancia e a¢bes de prevencao de
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doencas crénicas e de cuidado dos casos diagnosticados, com o fomento da atengéo
e internacdo domiciliar sempre que possivel;

V - atencdo integral a crianca em situacéo de violéncias, prevencdo de acidentes e
promocdo da cultura de paz: consiste em articular um conjunto de acles e
estratégias da rede de salde para a prevencéo de violéncias, acidentes e promocéo
da cultura de paz, além de organizar metodologias de apoio aos servicos
especializados e processos formativos para a qualificacdo da atencéo a crianca em
situacdo de violéncia de natureza sexual, fisica e psicolégica, negligéncia e/ou
abandono, visando a implementacdo de linhas de cuidado na Rede de Atencdo a
Saude e na rede de protecao social no territorio;

VI - atengdo a saude de criangas com deficiéncia ou em situacOes especificas e de
vulnerabilidade: consiste na articulagdo de um conjunto de estratégias
intrassetoriais e intersetoriais, para inclusao dessas criangas nas redes tematicas de
atencdo a saude, mediante a identificacéo de situacdo de vulnerabilidade e risco de
agravos e adoecimento, reconhecendo as especificidades deste publico para uma
atencao resolutiva; e

VIl - vigilancia e prevencdo do o6bito infantil, fetal e materno: consiste na
contribuicdo para o monitoramento e investigacdo da mortalidade infantil e fetal e
possibilita a avaliagdo das medidas necessarias para a prevencdo de Obitos
evitaveis (BRASIL, 2015b).

Anteriormente, as politicas publicas disponiveis eram fragmentadas e inespecificas
para as criangas, principalmente aquelas que necessitam de atencdo especial a saude -
CRIANES (NEVES, SILVEIRA, ARRUE 2013). A PNAISC representou um avango na
promocdo, prevencdo, tratamento e atendimento integral as criancas em situacdo de
vulnerabilidade, vitimas de violéncia, com doencas cronicas, portadoras de deficiéncias ou
incapacidades.

O Sistema Unico de Saude avangou muito nos ultimos anos na articulagio e na
organizacdo da Atencdo Basica (AB), no entanto, a Atencdo Especializada tem alguns
dilemas. Conforme Furtardo (2016) o primeiro consiste na fragmentacdo do cuidado e o
segundo é a insuficiéncia da oferta especializada, fazendo com que 0 acesso seja precario,
agravado pela desigualdade em regionais de saude.

As condigdes crénicas exigem um cuidado continuo, acompanhamento longitudinal e
atendimento interdisciplinar. No entanto, apesar da atencdo primaria em salde ser considerada
a porta de entrada do SUS, as familias das criancas que necessitam de atencdo especial a
saude consideram como de “dificil acesso” e, por esse motivo, ndo o utilizam
(ZAMBERLAN, et al., 2013). A autora destaca que a invisibilidade da CRIANES nos
servicos de atencdo bésica dificulta sua insercdo nas politicas publicas existentes, pois 0s pais
acabam procurando outros servigos de salde, como, por exemplo, 0s servigos de pronto
atendimento. Portanto, 0 mapeamento dessas criancas na rede de atencdo priméaria pode
evidenciar quem sdo, quantas e quais sdo essas criangas, além de apontar as lacunas e

vulnerabilidades desse grupo populacional, no contexto brasileiro.
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4. OBJETIVOS

4.1. GERAL:

Estimar a prevaléncia e delinear o perfil de criangas que necessitam de atencédo

especial a saude em trés municipios brasileiros.

4.2. ESPECIFICOS:

- Elaborar a versao brasileira do instrumento Children with Special Health Care Needs
Screener® CS®;
- Avaliar a confiabilidade do CS® via consisténcia interna e concordancia
interobservador;
- Descrever o perfil epidemioldgico das criancas que necessitam de atencéo especial a

salide e suas familias.
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5 METODOS

O projeto de tese foi elaborado no formato de dois artigos: o primeiro artigo (item 6.1)
apresenta o processo de adaptacdo da versao brasileira do Children with Special Health Care
Needs screener® (CS®), avaliagdo de consisténcia interna e concordancia interobservador.
Métodos e resultados relativos ao primeiro e segundo artigo, objetivos especificos da tese,
estdo apresentados no artigo publicado na edicdo suplementar de junho de 2016 dos Cadernos
de Saude Publica®. Para atender ao Gltimo objetivo especifico da tese, foi elaborado o segundo
artigo (item 6.2), intitulado “Prevaléncia de criangas que necessitam atengao especial a saude
em trés municipios brasileiros”, formatado segundo as normas da revista International
Journal of Nursing Studies, da Elsevier.

Este estudo faz parte do projeto aprovado no Edital MCTI/CNPqg n°® 14/2014 —
chamada UNIVERSAL, intitulado: “Criangas com necessidades especiais de saide em
servico de atencdo basica em saude: prevaléncia e acesso” (NEVES et al., 2014-2017). Os

métodos referentes, a etapa quantitativa, da pesquisa Universal foram:

5.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo seccional multicéntrico que tem como objetivo estimar a
prevaléncia de criancas que necessitam de atencdo especial a salde, delinear o perfil desse
grupo e avaliar a versdo brasileira do instrumento Children with special health care needs

Screener®,
5.2 CENARIO DO ESTUDO

O cenério do estudo foi a rede de atencdo basica de trés municipios localizados na
regido Sul e Sudeste do Brasil, sdo eles: Santa Maria/RS, Ribeirdo Preto/SP e Rio de
Janeiro/RJ. Os locais foram selecionados por serem considerados polos de referéncia em
salde e por tratarem-se de municipios de grande porte, com populacdo acima de 100 mil
habitantes (IBGE, 2010). O critério de selecdo levou em consideracdo a proximidade com as

InstituicOes proponentes bem como o campo de atuacdo das pesquisadoras.

4 Traducdo e adaptagdo do Children with Special Health Care Needs Screener para portugués do Brasil.
Cadernos de Saude Pdblica, 32(6), e00130215. Epub June 01, 2016.https://dx.doi.org/10.1590/0102-
311X00130215.
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O municipio de Santa Maria esta localizado na regido central do Estado do Rio Grande
do Sul (RS), tem um territério de 1.779,556 km2 e conta com uma populacdo de
aproximadamente 260 mil habitantes (IBGE, 2010a). A rede primaria de saude, em 2014, na
etapa de levantamento de dados, era composta por 32 Unidades Basicas de Saude (UBS),
distribuidas em seis regides sanitéarias. Do total de UBS do municipio, 13 possuem Estratégias
de Saude da Familia, com cobertura de 21,4% da populacdo (RIO GRANDE DO SUL, 2012).

O municipio de Ribeirdo Preto situa-se na regido nordeste do estado de S&o Paulo e
possui uma &rea geografica de 642 Km? A populacdo de 605 mil habitantes é
predominantemente urbana (IBGE, 2010b). A assisténcia a saude, em 2014, estava organizada
em cinco Distritos de Salide (RIBEIRAO PRETO, 2012). Cada distrito contava com um
conjunto de UBS e possuia uma unidade sede, denominada Unidade Basica e Distrital de
Saude, com um pronto atendimento 24 horas e algumas especialidades médicas (RIBEIRAO
PRETO, 2012). A rede basica de satude do municipio era composta por 45 estabelecimentos
de atencdo primaria, trés por terem pronto atendimento foram excluidas da amostra, e uma
estava fechada para obras totalizando 41 Unidades. Destas 28 eram Unidades Basicas de
Saude (UBS) e 13 Unidades de Saude da Familia (USF).

O municipio do Rio de Janeiro é a capital do Estado hom6nimo, segunda maior
metropole do Brasil. Est4 situado na regido sudeste, tem um territério de 1.200,278 km? e
conta com uma populagdo, predominantemente urbana, estimada em aproximadamente
6.429.923 habitantes (IBGE, 2010c). Segundo dados da Sala de Apoio e Gestdo Estratégica
(SAGE), no ano de 2014, o municipio possuia 772 Equipes de Saude da Familia (ESF) para
atender 39,4% da populacdo geral. A rede contava com 179 Unidades Bésicas de Saude
(UBS), duas em processo de cadastramento da populacdo adscrita. A cobertura populacional
era de 46,3%. As UBS e ESF estdo localizadas em dez areas programaticas (AP), pelo modo
de organizacdo administrativa adotado pela Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro
(CVAS, 2011).



59

5.3 POPULACAO ALVO

Os sujeitos da pesquisa foram familiares de criangcas menores de doze anos (BRASIL,
2008) que compareceram aos servicos de atencdo basica em salde dos municipios de Santa
Maria/RS, Ribeirdo Preto/RP e Rio de Janeiro/RJ no periodo da coleta de dados. Adotou-se o
conceito da Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2002) “Familia € um grupo cujas relaces
sdo baseadas na confiancga, suporte matuo e num destino comum, ndo limita-se a lagos de

sangue, casamento, parceria sexual ou adocgdo™.
5.3.1 Critérios de Elegibilidade

Os critérios de inclusdo foram: ter 18 anos ou mais de idade e ser familiar de criangas
de zero a 12 anos incompletos, residentes nos municipios de Santa Maria/RS, Ribeirdo
Preto/SP e Rio de Janeiro/RJ. Os critérios de exclusdo foram: familiares que desconheciam as

condigdes clinicas da crianca, requisito necessario ao preenchimento do instrumento CS®,

5.3.2 Selecdo Amostral

O tamanho amostral foi calculado no programa R 3.0.3, considerando os seguintes
parametros: o nimero de criancas de zero a 12 anos incompletos residentes em Santa Maria
(N=39.474), em Ribeirdo Preto (N=93.035) e no Rio de Janeiro (N=951.769); a prevaléncia
de P=0,20, baseada nas estimativas de CRIANES dos EUA (NS-SHCN, 2009/2010); o nivel
de significancia de 5% (0=0,05); a diferenca de d=0,025 e o efeito do delineamento do estudo

estimado para a amostra complexa de deff=2. A formula utilizada para o calculo foi:

n =(N.z; 2P (1—P))/(d%(N - 1)+ z,_,%. P (1— P)x deff)

Foi estimada uma amostra total de 981 sujeitos: 121 em Santa Maria, 286 em Ribeirdo
Preto e 574 no Rio de Janeiro. A estratégia de selecdo foi realizada em trés estagios. No
primeiro, a amostra foi ponderada de acordo com o nimero de criangas menores de 12 anos
residentes em cada municipio. No segundo estagio, a partir de dados obtidos nas Secretarias
Municipais de Saude em 2014, as unidades de atencdo béasica foram selecionadas por meio de
amostragem com probabilidade proporcional ao tamanho (PPT), totalizando 24 em Santa

Maria, 45 em Ribeirdo Preto e 177 no Rio de Janeiro.



60

Em todos os municipios, as unidades foram ordenadas pelo tamanho da populacéo
adscrita e divididas em grupos para realizacdo do sorteio, assim alocados: oito grupos de trés
unidades em Santa Maria, nove grupos de cinco unidades em Ribeirdo Preto e dezoito grupos
no Rio de Janeiro, sendo quinze grupos de dez e trés de nove unidades. Para cada grupo, uma
unidade de saude foi selecionada aleatoriamente, totalizando oito unidades sorteadas em Santa
Maria, nove em Ribeirdo Preto e dezoito no Rio de Janeiro. Entretanto, na ultima cidade trés
unidades foram excluidas devido a ocorréncia de conflitos armados no periodo da coleta de
dados. Para alcancar o tamanho amostral, as coletas foram ampliadas nas demais unidades de
saude.

No terceiro estagio, foram selecionados os familiares das criancas por amostragem
sistematica. O recrutamento dos participantes foi feito conforme a chegada dos usuérios,
maiores de 18 anos, a recepcdo da unidade para qualquer tipo de atendimento em salde
(consultas, coleta de exames, atendimento farmacéutico, vacinagdo e/ou acompanhando
alguém em uma destas situacdes). O intervalo de selecdo (pulo) foi calculado dividindo-se
K/n, onde K é representado pela populagédo adscrita na unidade de aten¢do basica amostrada e
n, o total da amostra (n=981).

O primeiro participante foi selecionado aleatoriamente entre os primeiros da fila de
chegada, de acordo com o intervalo de selecdo calculado para aquela unidade. Por exemplo,
na unidade de saide Kennedy em Santa Maria (Tabela 1), o primeiro participante foi sorteado
entre os dez primeiros usuarios da fila (pulo = 10). Este individuo era questionado sobre ser
ou ndo familiar de crianca menor de 12 anos. Em caso afirmativo, 0 mesmo recebia 0s
esclarecimentos sobre os objetivos do estudo, riscos e beneficios e era convidado a participar
da pesquisa. Caso este individuo tivesse mais de uma crianga menor de 12 anos, realizava-se
uma selecdo aleatéria das criancas, numerando-as segundo a ordem cronoldgica de
nascimento. No caso de ndo ser familiar de crianca menor de doze anos, o individuo
subsequente era entrevistado e assim sucessivamente até encontrar um familiar elegivel. A

partir, dai o processo era reiniciado para a selecdo do préximo individuo.
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Tabela 1: Distribuicdo da populacdo de abrangéncia, intervalo de selecdo e amostra
selecionada das unidades de saude sorteadas no Rio de Janeiro, Ribeirdo Preto e Santa Maria.
Brasil, 2015-2017

Municipios Unidade Populacéo Intervalo  Amostra
adscrita da de selegéo
Unidade

Rio de Janeiro CF José Anténio Ciraudo 29582 30 65
CMS Edgard Magalhdes Gomes 25340 26 56
CMS Edma Valadao 22310 23 49
CF Anthidio Dias da Silveira 20995 21 46
CF Augusto Boal 20664 21 46
CF Maria Sebastiana de Oliveira 18630 19 41
CF Rosino Baccarini 17825 18 39
CMS Olimpia Esteves 14536 15 32
CMS Manoel de Abreu 14083 14 31
CF Recanto do Trovador 13436 14 30
CMS Hélio Smidt* 11868 12 26
CMS Raul Barroso 11651 12 26
CMS Manoel Guilherme S. Filho 10487 11 23
CF Santa Marta 9076 9 20
CMS Jodo Candido 6572 7 15
CMS Parque Unido* 5725 6 13
CMS Chapéu Mangueira Babil6nia* 4217 4 9
CF Nélio de Oliveira 3211 3 7

Ribeirdo Preto UBS Campos Eliseos 42551 43 94
Dom Mielle 14148 14 31
Abranches 19941 20 44
V Mariana 11049 11 24
Joao Rossi 20890 21 46
Ma das Gracas 7638 8 17
USF Paiva 7650 8 17
USF Portal 2805 3 6
NSF 111 3212 3 7

Santa Maria Walter Aita 10911 11 24
Kennedy 9801 10 22
Dom Antbnio Reis 9030 9 20
Roberto Binato 6865 7 15
Joy Bets 6151 6 14
Vitor Hoffman 5471 6 12
Urlandia 4484 5 10
Sao Jodo 1706 2 4

TOTAL 981

*As unidades foram excluidas devido a conflitos armados. Siglas: CF — Clinica da Familia; CMS — Centros Municipais
de Saude; USF — Unidade Saude da Familia; NSF — Ndcleo de Sadde da Familia.
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5.4 VARIAVEIS E INSTRUMENTOS

A variavel desfecho ‘criangas que necessitam de atencdo especial a saude —
CRIANES’ foi aferida pela versdo brasileira do instrumento Children with Special Health
Care Needs Screener®, que contém cinco itens distribuidos em trés dominios. O primeiro —
‘Uso de medicamentos’ — ¢é representado por um item que avalia a necessidade de medicacédo
prescrita para uma condicdo cronica vigente, a excecdo de vitaminas. Considera-se o periodo
de 1 ano ou mais para classificar como condigéo cronica.

O segundo dominio — ‘Uso de Servigos de Saude’ — é representado por trés itens:
necessidade de acompanhamento médico, educacional ou psicoldgico maior do que a maioria
das criancas da mesma idade; necessidade de fisioterapia, terapia ocupacional ou
fonoaudiologia; e presenga de algum tipo de problema emocional, de desenvolvimento ou de
comportamento para o qual a crianga necessite ou realize tratamento ou acompanhamento.

O dltimo dominio — ‘Limitac¢do funcional’ — é representado por um item que avalia a
presenca de alguma limitacdo ou incapacidade para realizar atividades comuns a maioria das
criangas.

Cada item e subdividido em dois. Assim, ao responder afirmativamente a pelo menos
um destes cinco itens, os participantes foram questionados se: a) o uso prolongado de
medicacdo, o uso dos servicos de saude e/ou a limitacdo funcional é/sdo decorrente/s de
alguma condicdo clinica ou outro problema de salde; b) a duracdo do problema, ou a previsdo
de duracédo da condicdo apresentada atualmente, é igual ou maior do que um ano.

Neste contexto, as criangas que necessitam de atencdo especial a salde sdo aquelas
que usam medicamentos devido a uma condi¢do cronica (>1ano), que apresentam alguma
limitacdo funcional ou necessitam de acompanhamento devido a uma condicdo fisica,
emocional, comportamental ou de desenvolvimento.

A variavel foi analisada de forma categorica, classificada em oito grupos: nédo
necessita de atencao especial a salde; apenas uso de medicamentos; apenas uso de servicos de
salde; apenas limitacdo funcional; uso de medicamentos e uso de servigcos de saude; uso de
medicamentos e limitacdo funcional, utilizacdo de servicos de saude e limitacdo funcional; e
aquelas com uso de medicamentos, limitagdo funcional e que necessitam dos servicos de
salde.

Além deste instrumento, o questionario elaborado para a coleta de dados incluiu ainda

variaveis sobre: a caracterizacdo sociodemografica do respondente (relacdo entre o cuidador
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principal e a crianga, local de residéncia e telefone para contato, idade, sexo, religido,
raca/cor, nivel de escolaridade, situacdo conjugal, ocupacdo e posicdo do cuidador no
mercado de trabalho além do absenteismo para cuidar da crianca), caracterizacao
sociodemogréafica da criancga (idade, sexo, cor/raca, relacdo de parentesco com quem reside,
frequéncia a escola ou creche), condicdo de salde da crianca (diagnostico médico ou de
salde, tipos de unidades que frequentam, histérico de internacdo hospitalar), informacdes
sobre o nascimento da crianca (pré-natal, tipo de parto, prematuridade, peso ao nascer) e
informacdes sobre a familia (posicdo da crianca na familia, nimero de irmaos, intervalo entre
os irm&os, auxilio financeiro governamental ou de outras fontes).

A classificacdo econdmica, que estratifica a sociedade segundo a renda e poder
aquisitivo seguira o novo critério de classificacdo da Associacdo Brasileira de Empresas de
Pesquisa (ABEP, 2015) que divide a populacdo em seis estratos socioecondémicos
denominados: A (rendimento de cerca de por volta de R$ 18.800), B1 (por volta de R$7.800),
B2 (por volta de R$ 4.000), C1 (por volta de R$ 2.250), C2 (por volta de R$1350) e DE (por
volta de R$ 600). Basicamente, os itens pontuam respostas dos entrevistados como ndmero
de eletrodomésticos, infraestrutura da residéncia (dgua encanada, por exemplo), grau de
escolaridade do chefe da familia, entre outros, para ap6s o somatorio, indicar em que faixa
econdmica a familia da crianga se encontra.

A Escala de Risco Familiar de Coelho-Savassi (ERF-CS) é um instrumento de
estratificacdo de risco familiar baseado na ficha A do Sistema de Informacdo de Atencao
Basica (SIAB). Foi desenvolvida no estado de Minas Gerais e vem sendo utilizada em
Estratégia Salude da Familia (ESF), pois utiliza sentinelas de risco que sdo avaliadas na
primeira visita domiciliar (VD) realizada pelo Agente Comunitario de Saiude (ACS). Tem o
objetivo de determinar o risco social e de saude de familias adscritas em determinado
territorio, identificando o potencial de adoecimento de cada nucleo familiar (COELHO e
SAVASSI, 2004; SAVASSI; LAGE; COELHO, 2012).

A escala possui 13 sentinelas de risco, as de carater individual sdo onze (11): pessoas
acamadas, com deficiéncia fisica, deficiéncia mental, desnutricdo grave, drogadicdo licita ou
ilicita, desemprego, analfabetismo, crianga menor de seis meses, idoso maior de 70 anos,
pessoas com Hipertensao Arterial Sistémica (HAS) e com Diabetes Mellitus (DM) residentes

no domicilio que correspondem a 1 ponto para cada ocorréncia nesta escala.
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As sentinelas ndo individuais s&o duas (2): baixas condi¢des de saneamento que
correspondem a trés pontos e a relacdo morador/comodo, que pontua trés se for maior que um,
dois se igual a um e zero se menor que um. A partir da pontuacdo das sentinelas estabelece-se,
de acordo com o escore total, a classificacdo de risco. Escore total igual a 5 ou 6 corresponde
ao risco menor (R1), escore total 7 ou 8 ao risco médio (R2), e escore total maior ou igual a 9
define risco maximo (R3) (SAVASSI; LAGE; COELHO, 2012).

5.5 VERSAO BRASILEIRA REVISADA DO INSTRUMENTO Children with Special
Health Care Needs Screener ©

O primeiro artigo desta tese (item 6.1) descreve o processo de elaboracdo da versao
brasileira do CS® e o pré-teste realizado com 140 familiares no ambulatorio de um Hospital
de Ensino e um Pronto Atendimento Pediatrico em Santa Maria/RS. Durante o projeto
universal realizado por Neves et al (2014-2017), foi realizado um segundo pré-teste com 30
familiares em Santa Maria/RS e outros 30 em Ribeirdo Preto/SP, no periodo de agosto a
setembro de 2014.

As questdes do CS® foram reformuladas, de acordo, com as sugestdes dos
participantes e analise dos especialistas, originando uma nova versdo do instrumento que foi
avaliada pelas equipes e aplicada novamente com mais 10 sujeitos em trés rodadas diferentes
nos municipios de Santa Maria e Ribeirdo Preto e, assim, a versao para o Projeto Universal foi
aprovada e aplicada na coleta de dados. No Rio de Janeiro foi realizado um estudo piloto em

uma Unidade ndo sorteada na amostra.

Para avaliar as respostas optou-se por transformar as questdes 1, 1a, 2 e 5 em
perguntas abertas. E para verificar a dificuldade de compreensdo encontrada por Arrué et al
(2016) na questédo 2 a pergunta foi desmembrada em 2, 2.1 e 2.2 para facilitar o entendimento

do respondente, como mostra o instrumento a seguir (Figura 5):
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“Vou fazer algumas perguntas para vocé sobre os problemas de salde ou doencas que podem
afetar o comportamento, a aprendizagem, o crescimento ou desenvolvimento da crianca

atualmente (o dia de hoje)” Vocé pode me responder SIM ou NAQ. Entrevistador: se
necessario repita a perguntal!

TRIAGEM DE CRIANCAS QUE NECESSITAM DE ATENCAO ESPECIAL A SAUDE

A(0) [nome crianca | necessita de O 1 - Sim, Qual(is)?
1 algum medicamento, de uso continuo,

indicado pelo médico? Remédios prescritos 0 - N&o — va para a questdo 2
por um médico

O uso deste medicamento se deve a alguma (O Sim, Qual(is)?
la | doenca, problema de saude ou de 0O N
comportamento? 0 —Nao
O .
1b Este problema de salide tem durado ou tem a 1-Sim
previsdo de durar um ano ou mais? @) 0 — Nio

A(0) [nome crianca | necessita de O 1_sim, Qual(is)?
2 acompanhamento médico mais do que a maioria 0O 3
das criangas da idade dele(a)? 0 - Naéo

A(0) [nome crianca | necessita de O 1-Sim, Qual(is)?
21 acompanhamento escolar*, mais do que a maioria

das criancas da idade dele(a)? *classe especial, 0 — Nio
mediador-NAO é reforco ou explicadora
A(0) [nome crianca | necessita de @) 1 - Sim, Qual(is)?
292 acompanhamento psicossocial, mais do que a 0 ’
' maioria das criancas da idade dele(a)? (psicélogo, 0 — Nio

psiquiatria, TO, neuro)

........................................................................................................................................................................

Se todas as questdes 2, 2.1 e 2.2 - forem NAO simultaneamente — VA para a questéo 3
Se o familiar responder SIM em qualquer uma das questdes (2, 2.1 ou 2.2) — va para a questdo 2a

.
.......................................................................................................................................................................

Este acompanhamento (medico, escolar ou O  1_sim
2a | psicossocial) se deve a alguma doenca, 0O )
problema de satide ou de comportamento? 0-—Nao
Este problema de satide ou de comportamento O 1-Sim
@)

tem durado ou tem a previsao de durar um ano
2b | ou mais?

E o problema pelo qual a crianga faz acompanhamento - seja 0—Nao
escolar, médico ou psicossocial
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A(0) [nome crianca | tem dificuldade* O 1-Sim
ou ndo consegue fazer alguma atividade que a 0O
3 maioria das criancas da idade dele(a) faz? *tem 3 ; .
alguma limitagdo. Crianga com desenvolvimento 0-Nao-Vva para a queStaO 4
normal nédo apresenta limitacdo ou incapacidade.
O .
3a Esta dificuldade se deve a alguma doenca, 1-Sim
problema de salde ou de comportamento? O 0 — Nio
O .
gp | ESte problema tem durado ou tem a previsdo de 1-Sim
durar um ano ou mais? O y_Nio
A(0) [nome crianca ] necessita de @) 1-Sim
4 | acompanhamento de fisioterapia, terapia 0O ) i .
ocupacional ou fonoaudiologia? 0 - Ndo —va para a questao 5
Este acompanhamento se deve a alguma doenca, 1-Sim
4a .
problema de salde ou de comportamento? O 0 — Nio
O .
b Este problema tem durado ou tem a previsdo de 1-Sim
durar um ano ou mais? O y_Nio
A(O) [nome  crianca | tem algum @) 1 - Sim, Qual(is)?
5 problema emocional, de desenvolvimento
ou comportamento que precise de 0 - No
acompanhamento?
Este problema (emocional, de desenvolvimento ou O 1-Sim
5a | comportamento) tem durado ou tem a previsdo de o) 3
durar um ano ou mais? 0 - Nao

Figura 5: Versdo brasileira revisada do instrumento Children with special health care needs
Screener.

5.6 BANCO DE DADOS

Esta tese de doutorado estd vinculada ao projeto submetido e aprovado no edital

universal do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPQ),

coordenado pela Prof® Dr? Eliane Tatsch Neves, do Programa de Pds-graduacdo em
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Maria (PPGEnf/UFSM).

A rede de pesquisa interinstitucional envolvida no projeto incluiu ainda a Escola de

Enfermagem Anna Nery EEAN/UFRJ como coparticipe na pessoa da Profa. Dra Ivone

Evangelista Cabral e sua equipe do Nucleo de Pesquisa em Enfermagem na satde da crianca e
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do adolescente - NUPESC/ UFRJ; a Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto EERP/USP
com a Profa. Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima e o Grupo de Pesquisa em Enfermagem
no Cuidado a Crianca e ao Adolescente - GRECCA/USP; o Grupo de Pesquisa Cuidado a
salde das Pessoas, Familias e. Sociedade - PEFAS/UFSM; em conjunto com as Profa. Dra.
Yara Hahr Marques Hokerberg e Silvana Granado Nogueira da Gama e doutoranda Andréa
da Escola Nacional de Satde Publica ENSP/Fiocruz.

A coleta de dados em Santa Maria e Ribeirdo Preto foi realizada no periodo de abril a
julho de 2015 e no Rio de Janeiro no periodo de julho de 2016 a julho de 2017.

5.7 DIGITACAO, CONSOLIDAGAO E PLANO DE ANALISE DOS DADOS

Os dados foram digitados em uma planilha Excel for Windows®. Ap6s a verificacio de

erros e inconsisténcias, a anélise dos dados foi realizada no pacote Survey do software R.

5.7.1 Expansdo da amostra

Por ter um desenho complexo de amostragem e com probabilidades desiguais de
selecdo, foi necessario definir os fatores de expansdo ou pesos amostrais nos trés estagios. O
peso final foi o produto do inverso das probabilidades de selecdo em cada estagio do plano
amostral.

Peso das Unidades Primarias de Amostragem (UPA) — Municipio

Os pesos das UPA foram calculados como o produto entre o inverso da probabilidade
de selecdo da UPA para a amostra e o inverso da probabilidade de selecdo da UPA para todos
0s Municipios.

Probabilidade UPA= produto do n° criancas menores de 12 anos residentes no

municipio/somatorio do n° de criangas menores de 12 anos nos municipios selecionados.

Prob UPA gp = _ M probupa oy = N popupa Rio = _ Vme
Ngp + Nps + Ngio ’ Ngp + Ngps + Ngio Ngp + Ngpr + Ngio
Peso UPA = !
50 U = Prob UPA np X Prob UPA gy X Prob UPA ps,
Onde:

N € o n° de criangas menores de 12 anos residentes no municipio
RP: Ribeirdo Preto/SP, SM: Santa Maria/RS e Rio: Rio de Janeiro/RJ.
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Peso das Unidades Secundarias de Amostragem (USA) — Unidades de Salde®

Os pesos das USA foram calculados como o produto entre o inverso da probabilidade
de selecdo da USA para a amostra e 0 inverso da probabilidade de selecdo da USA para cada
Unidade de Saude de Atencao Basica.

Prob USA= produto do numero de unidades selecionadas na amostra x tamanho da
populacdo adscrita para cada uma das unidades selecionadas/somatorio da populacdo adscrita

de todas as unidades de satde do municipio.

Unp -1 -1

Uspy URio -
PerUSARp=URpxkix Zki PT'GEJUSASJ\.I:UEJ\;xkEX Zki PTGbUSARED=URlikEX Zkt

i=1 i=1 i=1

Logo: 1
Peso USA =
&0 Prob USA zp X Prob USA g5 % Prob USA ney

Onde:

U € o n° de unidades selecionadas na amostra;

k é a populacdo adscrita em cada unidade selecionada na amostra.

Peso das Unidades Terciarias de Amostragem (UTA) — Familiar/Crianga

Os pesos das UTA foram calculados como o produto entre o inverso da probabilidade
de selecdo da UTA para amostra e o inverso da probabilidade de selecdo da UTA a Unidade
de Saude.

Prob UTA= produto do tamanho amostral de participantes em cada Unidade
selecionada/populacéo adscrita na respectiva Unidade.

A, A, AV s
Prob UTA gp = Are b b ura oy = Adsu 50 yra R = (A0)io
(ki}RP (ki}_’i';'r:l' (kf}.ﬁ'fﬁ
Logo: Peso UTA = !
PT'GEJUTARP XPT‘GEIUTA_;-MXPT'GEI UTARE'G-
Onde:

A é o tamanho amostral de participantes em cada Unidade selecionada
k é a populacdo adscrita na respectiva Unidade.

5 As trés unidades basicas de salide do Rio de Janeiro excluidas no plano amostral foram retiradas nos calculos
de probabilidade.
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5.8 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

A pesquisa “Criangas com necessidades especiais de saude em servigo de atencao
basica em salde: prevaléncia e acesso” (NEVES et al., 2014-2017), foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria em 9 de setembro de 2014
(CAAE 32608114.2.0000.5346), sob o parecer 784.833 da UFSM (ANEXO C). A pesquisa
seguiu as recomendacdes constantes da Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2013b) e respeitou os principios éticos fundamentais nas etapas da investigacéo:
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade. Todos os participantes
entrevistados concordaram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A tese tem a anuéncia da Professora Dra. Eliane Tatsch Neves, coordenadora da
pesquisa e aprovacdo do CEP da Escola Nacional de Saude Publica (ENSP/Fiocruz) sob o
parecer n° 1.500.046 (ANEXO E). Foi elaborado um Termo de Compromisso de Utilizag&o
dos Dados (TCUD) (APENDICE A), para garantir que o banco de dados sera devidamente

resguardado e as informacg6es somente poderao ser divulgadas de forma andnima.
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6 RESULTADOS

6.1 ARTIGO 1: Tradugéo e adaptacdo do children with special health care needs screener®
para portugués do Brasil - publicado em junho de 2016 no Cadernos de Saude Publica.

QUESTOES METODOLOGICAS METHODOLOGICAL ISSUES

Traducdo e adaptacdo do Children with Special
Health Care Needs Screener para portugués
do Brasil

Translation and adaptation of the Children with
Special Health Care Needs Screener to
Brazilian Portuguese

Traduccién y adaptacién del Children with Special
Health Care Needs Screener al portugués
de Brasil

Andrea Moreira Arrué !

Eliane Tatsch Neves 2

Tania Solange Bosi de Souza Magnago 2
Ivone Evangelista Cabral 3

Silvana Granado Nogueira da Gama !
Yara Hahr Marques Hokerberg 4

Resumo
O estudo teve como objetivo elaborar a versao brasileira do instrumento ' Fscola Nacional de Satide Correspondéncia
s e . . X o Piiblica Sergio Arouca, A. M. Arrué
Children with Special Health Care Needs Screener, avaliar a consisténcia  pundagao Oswaldo Cruz, Rio Rua Toledo Piza 37,
interna e a concordancia interobservador. Seguiram-se as etapas de tra- de Janeiro, Brasil. Volta Redonda, RJ
2 Universidade Federal de 27253-250, Brasil.

ducgao, retrotradugao, comissao de revisao e pré-teste. Participaram 140
familiares de criangas de 0-12 anos em dois servigos de satide, no Sul do
Brasil. Estatistica kappa e alfa de Cronbach avaliaram confiabilidade.
Na avaliag¢ao de clareza, com profissionais de satide, 80% consideraram
as questoes muito claras. A prevaléncia de crian¢as com necessidades es-
peciais de satide foi 36%. O tempo médio de aplicagao foi 3,5 minutos.
Contatou-se dificuldade de compreensao na questdo dois. O instrumento
apresentou consisténcia interna satisfatoria e concordancia perfeita. Res-
salta-se que a utilizagdao em pesquisas futuras permitird complementar as
andlises psicométricas da adequagao para o contexto brasileiro, contri-
buindo para a defini¢ao do perfil epidemioldgico desse grupo infantil de
forma padronizada no cendrio da satide piiblica brasileira.

Tradugao; Reprodutibilidade dos Resultados; Assisténcia Integral
a Satide; Crianga

http://dx.doi.org/10.1590/0102-311X00130215

Santa Maria, Santa Maria, andrea.ensp@gmail.com
Brasil.
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Introducao

Children with special health care needs (CSHCN)
foi definido pelo Maternal and Child Health Bu-
reau, dos Estados Unidos, como criangas com
alto risco para apresentar ou que ja possuem
condigoes cronicas, fisicas, de desenvolvimento,
comportamental ou emocional e que necessitam
dos servigos de satide, além daqueles exigidos
pelas criancas em geral 1.

No Brasil, CSHCN foi traduzido livremente
como “criangas com necessidades especiais de
satide” (CRIANES), e no campo dos cuidados
clinicos em satide a defini¢ao foi ampliada pa-
ra referirem-se a criancas clinicamente fréageis,
herdeiros de tecnologias de cuidado neonatal e
pedidtrico 2.

A dispersao e fragmentagao da oferta de ser-
vigos de satide a esse grupo infantil, com baixa
resolubilidade e alto custo é uma problematica,
presente em vdrios paises.

Nos Estados Unidos, por exemplo, para ope-
racionalizar a identificacao de CSHCN, foi elabo-
rado o Children with Special Health Care Needs
Screener (CSHCN Screener) baseado no referen-
cial teérico do Questionnaire for Identifying Chil-
dren with Chronic Conditions (QuICCC) 34 cujo
foco restringia-se as condigoes cronicas.

O CSHCN Screener é composto por cinco per-
guntas estruturadas, que devem ser respondidas
por quem presta cuidados as criangas, sejam eles
familiares ou nao. Permite identificar e avaliar
as demandas de cuidados particulares de cada
crianga agrupando em conjunto de necessidades
de satide, conforme trés dominios: dependéncia
de medicamentos prescritos para certa condi¢cao
clinica, utilizagao dos servigos de satide acima do
considerado normal ou de rotina e presenca de
limitagoes funcionais 4.

Os critérios adotados para classificacao de
uma CSHCN sao independentes de um diagnds-
tico médico ou de uma etiologia formalmente
registrada. Um instrumento dessa natureza é im-
portante para o registro de informacoes sobre a
prevaléncia e as caracteristicas dessas criancgas e
suas familias, além de favorecer o planejamento
e o desenvolvimento de agdes para esse grupo 5.

No Brasil, nao hd estimativas oficiais de
quantas criangas apresentam essas caracteristi-
cas, nem instrumentos padronizados com a fi-
nalidade de distingui-las na populagao geral 6.
Nesse sentido, a utilizagdao do CSHCN Screener
adaptado para o portugués brasileiro podera evi-
denciar quem sao as CRIANES no pais, bem co-
mo permitir comparagoes internacionais por tra-
tar-se de um instrumento amplamente utilizado.

O objetivo deste artigo é elaborar a versao
brasileira do instrumento CSHCN Screener, bem

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 32(6):e00130215, jun, 2016
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como avaliar a consisténcia interna e a concor-
dancia interobservador.

Método

Foi solicitada e concedida a autorizagao 4 para
adaptagao do CSHCN Screener para o portugués
do Brasil. Foram seguidas as etapas de tradugao,
retrotradugdo, comissdo de revisao e pré-teste
propostas por Guillemin et al. 7.

A primeira etapa consistiu na tradugao do
instrumento do inglés para o portugués do Bra-
sil, de forma independente, por dois tradutores
bilingues, brasileiros nativos. O pesquisador es-
pecialista em pediatria foi informado do objetivo
do estudo; o tradutor publico juramentado nao
foi informado sobre as etapas nem do objetivo.

A sintese foi elaborada com base na andlise
das traducoes independentes, sob a orientacao
de um professor de inglés. Na retrotradugao, um
cientista bilingue com lingua materna inglesa
nao foi informado sobre o instrumento original,
etapas ou objetivo do estudo.

Para avaliar a clareza das questoes, o instru-
mento foi enviado para o endereco eletronico de
650 enfermeiros pediatras (especialistas) regis-
trados na Sociedade Brasileira de Enfermeiros
Pediatras (SOBEP), com autorizagao prévia de
sua diretoria. Desses, 25 devolveram o formuld-
rio preenchido no prazo previsto.

Todas as etapas foram submetidas a apre-
ciacao do comité de revisores, que procedeu a
leitura critica do instrumento e avaliou as equi-
valéncias de constructo e semantica. A comissao
foi composta por seis integrantes: quatro pes-
quisadores, um na drea de avaliagao de instru-
mentos de aferi¢ao, outro com experiéncia com
cuidadores e dois em satde da crianga (um tra-
dutor especialista); um enfermeiro pediatra e um
professor de letras.

No pré-teste, o instrumento foi aplicado a
140 familiares cuidadores de criangas de zero
a 12 anos incompletos, no ambulatério de um
hospital de ensino e no pronto atendimento in-
fantil no Sul do Brasil. Excluiram-se aqueles que
desconheciam as condig¢oes clinicas da crianga e
menores de 18 anos. A coleta de dados (outubro
de 2012) foi feita pela pesquisadora principal e
seis auxiliares treinados. A concordancia inte-
robservador foi avaliada na mesma amostra, via
aplicagao simultanea por dois entrevistadores,
de forma independente e mascarada.

Ap6s dupla digitacao independente e veri-
ficagdao de erros e inconsisténcias, realizou-se a
anadlise no PASW Statistic 18.0 for Windows (SPSS
Inc., Quarry Bay, Hong Kong). A consisténcia
interna foi avaliada via alfa de Cronbach (0) e a



concordancia interobservador pelo coeficiente
kappa 8, interpretado segundo a classificagao de
Landis & Koch 9. O projeto foi aprovado pelo Co-
mité de Etica da Universidade Federal de Santa
Maria, sob protocolo ne 0353.0.243.000-11.

Resultados

O instrumento na versao original bem como as
etapas de tradugao, retrotraducgao e a sintese es-

tao descritas na Tabela 1.

Com concordéncia plena do comité de revi-
sores, 0 CSHCN Screener foi denominado “Tria-
gem de Criangas com Necessidades Especiais de

Tabela 1
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Satide”. A expressao child, traduzida como filho,
foi alterada para [nome da crianga] pela diversi-
dade de familiares cuidadores que levam a crian-

¢a para atendimento.

Na verificag@o da clareza do instrumento (Ta-
bela 2), a maior parte dos itens foi avaliada como
“muito clara” pelos especialistas (72% a 92%).
Segundo recomendagao dos profissionais foi in-
cluida a forma verbal faz no fim da pergunta da

questao trés.

Todas as sugestoes foram analisadas pelo
comité de revisao, no entanto solicitages como
desmembramento das questdes, separagdao ou
inclusao de perguntas nao foram incorporadas

por tratar-se de instrumento fechado.

Apresentagao das versdes de tradugao, consenso e retrotradugdo do instrumento Children with Special Health Care Needs Screener (CSHCN Screener) para o

portugués brasileiro. Regido Sul do Brasil, 2015.

CSHCN Screener

d d

§ao)

(triagem CRIANES)

-
Tr

Tradugio do especiali

(triagem CRIANES)

Sintese das traducées
(triagem CRIANES)

Retrotraducao

da sintese

1. Does your child currently
need or use medicine
prescribed by a doctor

(other than vitamins)?

1a; 2a; 3a; 4a e 5a. Is this
because of ANY medical,
behavioral or other health

condition?

1b; 2b ;3b e 4b. Is this a
condition that has lasted
or is expected to last for at
least 12 months?

2. Does your child need or
use medical care, mental
health or educational
services than is usual for
most children of the same

age?

3. Is your child limited or
prevented in any way in
his or her ability to do the
things most children of the

same age can do?

1. Seu (sua) filho(a) tem a
necessidade ou faz uso
de remédios prescritos

por um médico (que ndo

vitaminas)?

1a; 2a; 3a; 4a e 5a. Isso se
deve a QUALQUER estado
clinico, problema fisico
(clinico), comportamental

ou outro estado de saide?

1b; 2b; 3b e 4b. Este
estado dura ou tem a
previsao de durar por pelo

menos 12 meses?

2. O seu (sua) filho(a)
requer ou utiliza servigos
médicos, servicos mentais
ou educacionais do que o
normal para a maioria das

criangas da mesma idade?

3. O seu (sua) filho(a)
possui alguma limitagao
ou é incapaz de conduzir

as mesmas atividades

executadas por criangas da

mesma idade?

1. Seu (sua) filho(a),
atualmente, necessita
ou faz uso de remédios
prescritos por um
médico (que nao sejam
vitaminas)?
1a; 2a; 3a; 4a e 5a. Se
ele(a) necessita ou usa,
é devido a QUALQUER
problema fisico (clinico),
comportamental ou outra
condigdo de saude?
1b; 2b; 3b e 4b. Este
problema ou condi¢ao
de saude tem durado ou
é esperado que dure por
no minimo 12 meses?
2. Seu (sua) filho(a)
necessita ou utiliza
servigos médicos, de
satide mental ou de
educagio mais do que
o normal para a maioria
das criangas da mesma
idade?

3. Seu (sua) filho(a) tem
limitages ou é incapaz
de fazer qualquer
atividade que a maioria
das criangas da mesma

idade pode fazer?

1. Seu (sua) filho(a),
atualmente, necessita
ou faz uso de remédios
prescritos por um médico

(que néo vitaminas)?

1a; 2a; 3a; 4a e Sa. Isso se
deve a ALGUMA condicao
clinica, comportamental ou

outra condigdo de saide?

1b; 2b; 3b e 4b. Esta
condigdo tem durado ou é
esperado que dure por no

minimo 12 meses?

2. Seu (sua) filho(a)
necessita ou utiliza servigos
médicos, de salide mental

ou de educagao mais
do que a maioria das
criangas da mesma idade

normalmente usam?

3. O seu (sua) filho(a)
possui alguma limitagdo ou
é incapaz de fazer qualquer

atividade que a maioria
das criangas da mesma

idade pode fazer?

1. At the present time,
does your child need, or
take, medicines prescribed
by a doctor (which are not

vitamins)?

1a; 2a; 3a; 4a e 5a. Is this
because of ANY clinical,
behavioral condition, or any

other health condition?

1b; 2b; 3b e 4b. Has this
condition lasted, or is it
expected to last, for at least
12 months?

2. Does your child need, or
receive, medical treatment
for mental health or
behavioral problems, more
than most children of the

same age?

3. Does your child have any
kind of limitation, or are
there things that he/she is
not able to do, which other
children of the same age

can do?

(continua)
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CSHCN Screener

Traduezo i d

(triagem CRIANES)

Tradugao do iali

& P

(triagem CRIANES)

Sintese das tradugoes
(triagem CRIANES)

Retrotraducao

da sintese

4. Does your child need or
get special therapy such as
physical, occupational or

speech therapy?

5. Does your child have
any kind of emotional,
developmental or
behavioral problem for
which he or she needs
or gets treatment or

cousenling?

4. Seu (sua) filho(a) precisa
ou é submetido (a) a
tratamentos especiais
como fisioterapia,
terapia ocupacional ou
fonoaudiologia?

5. Seu (sua) filho(a)
possui algum tipo de
problema emocional,

de desenvolvimento ou
comportamental que
necessite ou receba

tratamento ou terapia?

4. Seu (sua) filho(a)
precisa ou recebe
tratamento especial
como fisioterapia,
terapia ocupacional ou
fonoaudiologia?

5. Seu (sua) filho(a)
possui algum tipo de
problema emocional,
de desenvolvimento ou
comportamental para
o qual ele(a) precise ou
receba tratamento ou

acompanhamento?

4. Seu (sua) filho(a) precisa
ou recebe tratamento
especial como fisioterapia,
terapia ocupacional ou

fonoaudiologia?

5. Seu (sua) filho(a)
possui algum tipo de
problema emocional,

de desenvolvimento ou

comportamental para o

qual ele(a) necessite ou
receba tratamento ou

acompanhamento?

4. Does your child need,
or receive special therapy
such as physiotherapy,
occupational therapy or

speech therapy?

5. Does your child have
any kind of emotional
problem, or any problem of
development or behavior,
for which he/she needs or

receives treatment or care?

CRIANES: criangas com necessidades especiais de saude.

Tabela 2

Teste de clareza com enfermeiros pediatricos registrados na Sociedade Brasileira de Enfermeiros Pediatras - tradugdo e adaptagao do Children with Special

Health Care Needs Screener (CSHCN Screener) para o portugués brasileiro. Regido Sul do Brasil, 2015.

Teste de clareza da versao sintese das questdes do CSHCN Screener traduzido e

adaptado para a lingua portuguesa do Brasil

~ ~

1. Alo) [nome da crianga), atualmente, precisa ou usa remédios receitados por um

médico (que nao sejam vitaminas)?

1a. Isso se deve a ALGUM problema de salde, de comportamento ou outra situagao
de saude?

1b. Este problema ou situagao de saiide tem durado ou tem a previsao de durar por
no minimo 12 meses?

2. A(o) [nome da crianca] precisa ou utiliza servicos médicos, de saiide mental ou de
educagdo mais do que a maioria das criangas da mesma idade?

3. A (o) [nome da crianga] tem alguma limitagéo ou é incapaz de fazer qualquer
atividade que a maioria das criangas da mesma idade?

4. A(o) [nome da crianga] precisa ou faz tratamento especial como fisioterapia, terapia
ocupacional ou fonoaudiologia?

5. A(o) [nome da crianga] tem algum tipo de problema emocional, de
desenvolvimento ou de comportamento para o qual precise ou faga tratamento ou

acompanhamento?

P p p
[muito clara] (%) [parcialmente clara] (%) [sem clareza] (%)
84 16 0
76 24 0
72 28 0
72 28 0
76 24 0
88 8 4
92 4 4

P: estimativa de verdadeira proporgao.

No pré-teste, o tempo de aplicagao variou
de 2 a 5 minutos. Os participantes apresentaram
dificuldades de entendimento sobre o que seria
um servigo de satide mental. A prevaléncia de
CRIANES foi de 36%, nos dois servigos. Dentre
elas, 28% com dependéncia medicamentosa, 24%

consenso (Figura 1).

necessitavam dos servigos de satde continua-
mente e 6% apresentaram limitagoes funcionais.
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A consisténcia interna mostrou a = 0,8. A
concordancia interobservador mostrou-se per-
feita (kappa = 1). Os itens do CSHCN Screener
que apresentaram dificuldade de compreensao
foram reavaliados e foi aprovada a versao por
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Figura 1

Triagem de criancas com necessidades especiais de salde.

1. A(0o) [nome da crianga], atualmente, necessita ou faz uso de remédios receitados por um médico (que
nao sejam vitaminas)?

[J SIM —» vd para a questao la

[ NAO —» vd para a questao 2

la. Isso se deve a ALGUMA condigao clinica, de comportamento ou outra condigao de satide?
[] SIM —» vd para a questao 1b
[0 NAO —» vd paraa questao 2

1b. Esta condicao tem durado ou € esperado que dure por no minimo 12 meses?
[J sim
[ NAO

2. A(o) [nome da crianga] necessita ou utiliza servigos médicos, psicossocial ou de educagao, mais do que
a maioria das criancas da mesma idade?

[] SIM —» vd para a questao 2a

[] NAO — vd para a questao 3

2a. Isso se deve a ALGUMA condicao clinica, de comportamento ou outra condicao de satide?
[ SIM — va para a questdo 2b
[] NAO —» vd para a questao 3

2b. Esta condicao tem durado ou € esperado que dure por no minimo 12 meses?

mE
] NAO

3. A(o) [nome da crianga] possui alguma limitagao ou é incapaz de fazer qualquer atividade que a
maioria das criancas da mesma idade?

[] SIM — va para a questao 3a

[ NAO — vd para a questao 4

3a. Isso se deve a ALGUMA condigao clinica, de comportamento ou outra condicao de satide?
[] SIM —» va para a questao 3b
[ NAO —» vd para a questao 4

3b. Esta condigao tem durado ou € esperado que dure por no minimo 12 meses?
[ sim
[ NAO

4. A(o) [nome da crianga] necessita ou recebe tratamento especial como fisioterapia, terapia ocupacional
ou fonoaudiologia?

[] SIM —» vd para a questao 4a

[] NAO —» vd para a questao 5

4a. Isso se deve a ALGUMA condigao clinica, de comportamento ou outra condicao de satide?
[] SIM —» vd para a questao 4b
[ NAO — vd para a questao 5

4b. Esta condigao tem durado ou é esperado que dure por no minimo 12 meses?
[ sim
[ NAO

5. A(0) [nome da crianga] possui algum tipo de problema emocional, de desenvolvimento ou de
comportamento para o qual precise ou faga tratamento ou acompanhamento?

[] SIM —» vd para a questao 5a

[ NAO

5a. Esta condicao tem durado ou é esperado que dure por no minimo 12 meses?
[ SIM
0] NAO
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Discussao

A traducao e adaptagao do CSHCN Screener fo-
ram realizadas apds verificar a auséncia de ins-
trumentos para identificar CRIANES no Brasil e
por tratar-se do tnico que identifica tal clientela,
internacionalmente. A literatura recomenda que
sejam priorizados instrumentos ja disponiveis,
com bom desempenho no contexto original e es-
tavel em diferentes grupos da populagao 10.

A avaliacao de clareza evidenciou que 80%
dos profissionais consideraram as questoes
muito claras, valor adotado como concordan-
cia minima 11,

O tempo médio de aplicacao, no pré-teste,
foi 3,5 minutos, o que favorece sua aplicabilida-
de. Nos Estados Unidos, o tempo médio de res-
posta aos cinco itens do CSHCN Screener € de
um minuto 3.

Nesta amostra, a prevaléncia de CRIANES foi
de 36%, bem superior a dos Estados Unidos, de
19,8% 12. Essa diferenca pode estar relacionada
ao cendrio em que foi realizado o pré-teste.

Alguns participantes apresentaram dificulda-
de de compreensao na questao dois, sobre o que
seria um servico de satide mental. Na versao em
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espanhol foi verificada a mesma dificuldade 13.
Ademais, aqueles em atendimento no ambula-
tério avaliaram a utiliza¢ao do servico médico
como rotina e nao como um follow-up.

O instrumento, nesta amostra, mostrou boa
consisténcia interna, similar ao estudo ameri-
cano (a = 0,76) 14. Nao foi encontrado nenhum
estudo que tenha avaliado a concordancia inte-
robservador.

Conclusédo

As dificuldades de compreensao identificadas
neste estudo podem advir da traducao ou da for-
mulacao da questdo. Sua aplicagao em pesquisas
futuras permitird complementar as andlises psi-
cométricas. Além disso, tornard possivel a iden-
tificacao sistematizada e legitimada de CRIANES
no cendrio da satide ptiblica brasileira, delinean-
do o perfil epidemiolégico dessa clientela.

Destaca-se, ainda, que a invisibilidade das
CRIANES nos dados disponiveis representa uma
lacuna para o delineamento de politicas ptiblicas
especificas para esse grupo.
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Abstract

This study aimed to elaborate the Brazilian version of
the Children with Special Health Care Needs Screener
to assess internal consistency and inter-observer agree-
ment. The stages included translation, back-transla-
tion, expert committee review, and pretest. Participa-
tion included 140 family members of children 0-12
years of age at health services in southern Brazil. Re-
liability was assessed with kappa statistic and Cron-
bach’s alpha. In the assessment of clarity with health
professionals, 80% rated the questions very clear. Prev-
alence of children with special health needs was 36%.
Mean time for applying the instrument was 3.5 min-
utes. The process identified difficulties in understand-
ing question number two. The instrument showed
satisfactory internal consistency and perfect agree-
ment. Future research should add to the psychometric
analyses of the instrument’s adequacy for the Brazilian
context, thereby contributing to a standardized defini-
tion of this young age group's epidemiological profile
within the public health scenario in Brazil.

Translating; Reproducibility of Results;
Comprehensive Health Care; Child
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Resumen

El estudio tuvo como objetivo elaborar la version bra-
silena del instrumento Children with Special Health
Care Needs Screener para evaluar su consistencia
interna y concordancia inter-observador. Se siguieron
las etapas de traduccion, retrotraduccion, ejecucion
de la revision y pre-test. Participaron 140 familiares
de nifios de 0-12 afios en dos servicios de salud, en el
Sur de Brasil. La estadistica kappa y alfa de Cronbach
evaluaron la fiabilidad. En la evaluacion de la clari-
dad, con profesionales de salud, un 80% consideraron
las cuestiones muy claras. La prevalencia de ninos
con necesidades especiales de salud fue un 36%. El
tiempo medio de aplicacion fue 3,5 minutos. Se cons-
taté dificultad de comprension en la cuestion dos. El
instrumento presento una consistencia interna satis-
factoria y una concordancia perfecta. Se resalta que
la utilizacién en investigaciones futuras permitird
complementar los andlisis psicométricos de la adecua-
cién al contexto brasileno, contribuyendo a la defini-
cion del perfil epidemioldgico de ese grupo infantil,
de forma estandarizada, en el escenario de la salud
ptiblica brasilefia.

Traduccion; Reproducibilidad de Resultados; Atencién
Integral de Salud; Nino
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6.2 ARTIGO 2:

Prevaléncia de criangas que necessitam de atencdo especial a satde em trés municipios
brasileiros*

Prevalence of children with special health care needs in three Brazilian cities

RESUMO

Introducdo: Criancas e adolescentes com condigdes cronicas, problemas de salde, alteragdes
funcionais ou incapacitantes que necessitam de seguimento em salde sdo uma lacuna nos
dados epidemiolégicos.

Objetivo: estimar a prevaléncia de criangas que necessitam de atencdo especial a salde e
delinear o perfil dessas criancas e suas familias.

Método: Estudo seccional multicéntrico realizado em 32 unidades de salde, nas regides sul e
sudeste do Brasil, no periodo de abril de 2015 a julho de 2017. A estratégia de selecao foi
realizada em trés estagios, por meio de amostragem complexa. A versdo brasileira do
Children with special health care needs Screener® - CS® foi aplicada a 1001 familiares de
criangas, menores de 12 anos. Para andlise dos dados foi utilizado o pacote Survey do
software R e o total da amostra expandida correspondeu a 6854 criangas.

Resultados: A prevaléncia de criancas que necessitam de atencdo especial a saude foi 25,3%
(1C95%: 21,0 a 30,0). Mais da metade, desse grupo, necessita de acompanhamento nos
servicos de salde ou medicamentos para uma condicdo cronica. Além, de problemas
emocionais, comportamentais ou de desenvolvimento (9%; 1C95%: 6,1 a 13,0), atendimento
multiprofissional (fisioterapia, terapia ocupacional ou fonoaudiologia) (5%; 1C95%: 2,6 a 7,0)
e limitacdo funcional (4,4%; 1C95%: 3,0 a 8,0). Criancas em idade escolar, do sexo
masculino, prematuras, com historico de hospitalizacdo, que ndo residem com os pais,
provenientes de classe social menos favorecida mostraram-se mais vulneraveis.

Conclusdo: As condigdes de saide na infancia, a medicalizacdo desse subgrupo populacional
aliado aos determinantes sociais e materno-infantis reforcam a necessidade de intervencdo no
campo da satde publica. Os resultados podem contribuir para 0 mapeamento dessas criangas
na rede de atencdo, de estratégias preventivas, e ac@es direcionadas para as vulnerabilidades
desse grupo. Além de ampliar o debate sobre as condi¢des crbnicas na infancia para que
sejam priorizadas estratégias de transicdo para a adolescéncia e idade adulta. Destaca-se
também a importancia de um consenso internacional que permita a comparagéo de estimativas
em pesquisas epidemiolodgicas.

Palavras-Chave: Atencdo Priméaria em Salde. Disparidades no Nivel de Saude. Condicéo
Crobnica. Inquéritos Epidemioldgicos. Questionarios. Reprodutibilidade dos Testes. Saude da
Crianca.

"0 artigo sera submetido a revista International Journal of Nursing Studies —1JNS (Al).
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ABSTRACT

Background: Children and adolescents with chronic conditions, health problems, functional or
incapacitating that require follow-up in health are a gap in Brazilian epidemiological data.
Objectives: to estimate the prevalence of children with special health care needs in the basic
care network of three Brazilian municipalities and the profile of this children’s group.
Methods: A multicenter cross sectional study performed in 32 health units, in the southern
and southeastern regions of Brazil, from April 2015 to July 2017. A selection strategy
performed in three stages, through complex sampling. The Brazilian version of Children with
Special Needs Health Care Screener® - CS® has been applied to 1001 families’ members of
children, under 12 years old, our selected health services in the sample. For the analysis of the
data was used the software package Survey R.

Results: The prevalence of children with special health care needs was 25.3% (CI 95% 21.0-
30.0). More than half of this group needs to be followed up at the health services or
medications for a chronic condition. In addition, emotional, behavioral or developmental
problems (9%, 95% CI: 6.1-13.0), (physiotherapy, occupational therapy or speech therapy)
(5%; 1C95%: 2,6-7,0) and functional limitation (4.4%; 95% CI. 3.0-8.0). School-age, male,
premature, hospitalization, non-resident parents, less-favored social class participation were
more vulnerable.

Conclusion: e magnitude of health conditions in childhood, the medicalization of this child
group allied to the social and maternal-child determinants reinforce the need for intervention
in the field of public health. It is essential that the primary care services, articulated in a
network, develop a plan of continuous and resolute care, together with the family.

Keywords: Child Health. Chronic Condition. Epidemiologic Survey. Health Status
Disparities. Primary Health Care. Questionnaires. Reproducibility of Results.
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1. Introducéo

Criancas e adolescentes com necessidades especiais de satude - CRIANES (em inglés,
Children and Young Adults with Special Health Care Needs — CYSHCN) possuem alto risco
de desenvolver ou apresentam condigdes crbnicas, sejam fisicas, de desenvolvimento,
comportamental ou emocional, e requerem acompanhamento nos servigos de salde por longo
periodo de tempo (McPherson et al, 1998). Esta denominagdo surgiu como critica ao modelo
biomédico. Segundo Bethell et al (2015), falhas detectadas no sistema de salde, educacdo,
politicas sociais e mudancas na epidemiologia de salde da crianca suscitaram uma defini¢do
mais abrangente e inclusiva. O rastreamento precoce desse grupo tem como objetivo melhorar
a qualidade de vida, garantir acesso aos cuidados na atencdo primaria, coordenados em rede e
centrado na familia.

O instrumento Children with special health care needs Screener® - CS® foi
desenvolvido para identificar quem necessita de atengdo especial a saude, independente de um
diagnostico clinico. A prevaléncia de CRIANES em paises da América e Europa varia de 15 a
33% entre criancas e adolescentes menores de 18 anos (Arim et al, 2015; Bethell et al 2015;
O'Connor et al, 2017; Mazur, 2009; Mohler-Kuo, Dey, 2011; Scheidt-Nave et al, 2008).

No entanto, no Brasil, ndo ha estimativas oficiais de criancas e adolescentes com essas
caracteristicas (Neves et al, 2013). Para preencher essa lacuna foi elaborada a versao
brasileira do instrumento CS® (Arrué et al, 2016), por tratar-se de um instrumento validado
(CAHMI, 2018). Conhecer a prevaléncia e as caracteristicas € um passo essencial para a
compreensdo da epidemiologia desse subgrupo populacional (BETHELL et al ,2008) para
melhorar o planejamento de a¢Ges em salde e a oferta de servicos.

2. Objetivos

Estimar a prevaléncia e delinear o perfil clinico e sociodemografico de criancas que
necessitam de atengdo especial a saide (CRIANES).
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3. Métodos

3.1. Desenho e selecdo amostral

Estudo seccional realizado na rede de atencdo béasica de saude de trés municipios
brasileiros com populacdo acima de 100 mil habitantes (IBGE, 2010): Santa Maria (Rio
Grande do Sul), Ribeirdo Preto (Sdo Paulo) e Rio de Janeiro (Estado do Rio de Janeiro). As
trés cidades situam-se nas regides Sul e Sudeste e sdo polos de referéncia regional em atengéo
a saude da crianca e possuem niveis de desenvolvimento semelhantes (IBGE, 2017).

O tamanho amostral de 981 sujeitos foi calculado no programa R 3.0.3, considerando
0S seguintes parametros: numero de criancas menores de 12 anos residentes nas trés cidades, a
prevaléncia de P=0,20 baseada nas estimativas americanas (NS-SHCN, 2009/2010), o nivel
de significancia de 5% (0=0,05), uma diferenca de d=0,025 e o efeito do delineamento do
estudo estimado para a amostra complexa de deff=2.

A estratégia de selecdo foi realizada em trés estagios. No primeiro, a amostra foi
distribuida de forma proporcional ao nimero de criancas, menores de 12 anos, residentes em
cada municipio. No segundo, 35 unidades de atencdo béasica foram selecionadas por meio de
amostragem com probabilidade proporcional ao tamanho (PPT). Posteriormente, trés unidades
de saude da cidade do Rio de Janeiro foram excluidas devido as dificuldades de acesso por
ocorréncias de conflitos armados, durante a coleta de dados, e para alcancar o tamanho
amostral as coletas foram ampliadas nas demais unidades. No terceiro estagio, os familiares
das criancas foram selecionados por amostragem sistematica de acordo com a ordem de
chegada na unidade de salde. O primeiro participante foi selecionado aleatoriamente e
utilizou-se o intervalo de selecdo (pulo) definido para cada unidade para a selecdo do
subsequente, como mostra a tabela 2 (ver tabela 1 da pagina 58 da tese). O individuo
selecionado foi questionado sobre ser ou ndo familiar de crianga menor de 12 anos. Em caso
afirmativo, o mesmo recebia os esclarecimentos sobre os objetivos do estudo, riscos e
beneficios e era convidado a participar da pesquisa. Quando havia mais de uma crian¢a menor
de 12 anos na familia, realizava-se uma sele¢do aleatoria das criangas, numerando-as segundo

a ordem cronologica de nascimento.
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3.2. Participantes

Foram considerados elegiveis todos os adultos, maiores de 18 anos, que
compareceram a unidade de satde, independente do motivo de procura do atendimento, que
conheciam as condicdes de salde atuais da crianca, do nascimento e da familia. A coleta

ocorreu no periodo de abril de 2015 a Julho de 2017.

3.3. Instrumentos e variaveis

A varidvel desfecho ‘crianga com necessidade de atencdo especial a saude’ -
(CRIANES) foi aferida pela versdo brasileira do instrumento Children with Special Health
Care Needs Screener® - CS®. O instrumento é composto por cinco itens distribuidos em trés
dimensdes.

A primeira dimensdo ‘Uso de medicamentos’ ¢ representada pelo item 1 que avalia a
necessidade uso de medicacao prescrita para uma condicdo cronica vigente (um ano ou mais
de duracdo). A segunda dimensdo ‘Uso de Servigos de Saude’ foi aferida pela resposta
afirmativa a pelo menos um de trés itens: necessidade de acompanhamento médico,
educacional ou psicossocial maior do que a maioria das criancas da mesma idade (um item
original foi desdobrado em 2, 2.1 e 2.2); necessidade de fisioterapia, terapia ocupacional ou
fonoaudiologia (item 4); e presenca de algum tipo de problema emocional, de
desenvolvimento ou de comportamento para o qual a crianga necessite ou realize tratamento
ou acompanhamento (item 5).

A tltima dimensdo ‘Limita¢ao funcional’ foi aferida pelo item 3, que avalia a presenca
de alguma limitacdo ou incapacidade para realizar atividades comuns a maioria das criancas
(CAHMI, 2018). A resposta afirmativa as trés dimensdes sé foi considerada quando os
individuos endossavam as questdes subsequentes a e b, respectivamente, sobre a vigéncia de
uma condicéo cronica e com duracdo prevista de pelo menos um ano, a excecdo do item 5 que
considerava apenas a duracdo prevista do acompanhamento de saude.

Foram realizados pré-testes com a versdo elaborada previamente (Arrué et al, 2016)
em Santa Maria e Ribeirdo Preto, com familiares de criangas atendidas em unidades de saude
gue ndo foram selecionadas na amostra. O primeiro pré-teste foi realizado com 60 familiares
(30 em cada cidade), de agosto a setembro de 2014. ApoGs a revisdo das questbes do
instrumento que suscitaram duvidas, uma nova versdo foi aplicada em 30 sujeitos distintos,

em trés rodadas de 10 entrevistas (outubro/2014). No total, cento e vinte familiares
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participaram das etapas de pré-teste. A versdo final do instrumento (ver Figura 5 da pagina 65
da tese). Nesta versdo, o item 2 foi desmembrado em trés (2, 2.1 e 2.2) para facilitar o
entendimento dos respondentes.

A variavel CRIANES foi analisada de forma dicotbmica (sim/ndo) e subdividida em
oito grupos, conforme o endosso as dimens@es do instrumento: 1) aquelas que ndo necessitam
de atencdo especial a saude; 2) apenas necessitam uso de medicamentos; 3) apenas uso de
servigos de saude (SS); 4) apenas limitacdo funcional; 5) uso de medicamentos e de SS; 6)
uso medicamentos e limitacdo funcional; 7) uso de SS e limitagdo funcional; e 8) aquelas que
fazem uso prolongado de medicamentos, possuem alguma limitacdo funcional e também
fazem uso de SS (ver Figura 1 da pagina 35 da tese). Para as criangas que informaram usar
medicamentos, foram registrados 0os nomes dos medicamentos, classificados pelo sistema
Anatémico Terapéutico Quimico (Anatomical Therapeutic Chemical — ATC).

Além deste instrumento, o questionario elaborado para a coleta de dados incluiu
variaveis sobre: caracterizacdo sociodemografica do cuidador principal, da crianca (data de
nascimento, sexo, cor/raca, relacdo de parentesco com quem reside, frequenta escola ou
creche); condicdo de saude - diagnostico médico ou de saude, tipos de unidades e
especialistas que frequentam, histérico de internacdo hospitalar; informacBes sobre o
nascimento - pré-natal, tipo de parto, prematuridade, peso ao nascer); e, informacGes sobre a
familia (posicdo da crianca na familia, nimero de irmdos, intervalo entre os irméos, auxilio

financeiro governamental ou de outras fontes).

A classificacdo econdmica seguiu o critério de classificacdo da Associacdo Brasileira
de Empresas de Pesquisa (ABEP, 2015), variando de A a E, onde este, representa a classe
mais baixa. Foi utilizada também a escala de Risco Familiar de Coelho-Savassi (ERF-CS) que
possui 13 sentinelas de risco que determinam o risco social e de saude das familias,
identificando o potencial de adoecimento de cada nucleo familiar (COELHO e SAVASSI,
2004; SAVASSI; LAGE; COELHO, 2012). Escore >5 foi classificado como risco e <5 sem

risco. A pontuacdo de cada sentinela estabelece o escore total e a classificacdo de risco.
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3.4. Aprovagdo ética

O estudo foi aprovado sob 0 n® CAAE 54237116.3.0000.5240 na Escola Nacional de
Saude Publica Sergio Arouca (ENSP/Fiocruz). Todos os participantes foram informados
sobre o0s objetivos do estudo e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido. Os
preceitos éticos e legais foram respeitados e a confidencialidade dos dados foi garantida por

meio da exclusdo dos nomes dos participantes e criancas do banco de dados.

3.5. Analise dos Dados

As analises dos dados foram realizadas no pacote Survey do software R (LUMLEY,
2017) e as estimativas consideraram o efeito do desenho e os pesos amostrais, definidos pelo
produto do inverso das probabilidades de selecdo em cada estagio do plano amostral. O total
da amostra expandida correspondeu a 6854 criancas.

Inicialmente, foi calculada a prevaléncia de CRIANES, com seu respectivo intervalo
de 95% de confianca, bem como para cada um dos oito subgrupos obtidos pela combinacao
das trés dimensdes aferidas. Posteriormente, foram avaliadas as frequéncias simples e
expandidas das variaveis sociodemograficas, das condi¢cdes de salde (gestacdo, nascimento,
parto e internacdo da crianga) e das caracteristicas das familias, de acordo com a prevaléncia
de CRIANES. As diferencas de proporc6es foram avaliadas pela estatistica Wald para amostra
complexa. Para a idade, foi calculada a mediana e o respectivo intervalo interquartil.

Modelos de regressdo logistica simples foram utilizados para avaliar a associagao
entre cada varidvel independente e o desfecho CRIANES por meio da odds ratio. Para 0s
modelos de regressao logistica multipla, foram incluidas as variaveis que apresentaram um p-
valor < 0,20 ou aquelas consideradas relevantes na literatura. Foram testados cinco modelos:
o primeiro, avaliou o efeito das variaveis sociodemograficas da crianca; o segundo, testou o
efeito das condi¢cGes de gestacdo e nascimento da crianca, ajustadas pelas caracteristicas
sociodemogréficas da crianca; o terceiro, incluiu as condi¢bes de salde da crianga; o quarto
modelo, as caracteristicas da familia e o Gltimo incluiu todas as variaveis que estiveram
associadas a prevaléncia de CRIANES nos modelos prévios. Ao final, permaneceram nos
modelos as variaveis independentes com p<0,05. Foram calculadas as odds ratio ajustadas e
seus respectivos intervalos de 95% de confianca. A qualidade do ajuste foi avaliada pelo AIC

(Akaike's information criterion), quanto menor o valor, melhor o ajuste do modelo.
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4. Resultados

A amostra incluiu 1001 criangas que preencheram os critérios de elegibilidade, e o
total expandido correspondeu a 6854 criangas. O perfil mostrou que em sua maioria as
criancas eram do sexo feminino (53,2%), menores de cinco anos (57,8%), da cor branca
(68,4%) e que frequentavam creche ou escola em periodo parcial (55,2%). A maior parte dos
respondentes e cuidadores foram, respectivamente, mées (66% e 75%) e avds (20% e 12%).
Os cuidadores tinham idade entre 14 e 82 anos, 70% na faixa etaria de 20 a 39 anos.

A prevaléncia de CRIANES foi de 25,3% (IC 95%: 21,0 a 30,0). A maioria necessita

de uso prolongado de medicamentos ou de servigos de salde para uma condicao cronica atual.

Tabela 1: Prevaléncia de criancas com necessidades de atengdo especial a saude (CRIANES)
segundo os itens e dominios da versdo brasileira do Children with Special Health Care Needs
Screener (CS®), Brasil, 2015-2017.

Amostra 2015-2017
NUmero de criangas selecionadas na amostra (ndo ponderada) 1001
Numero de CRIANES (ndo ponderada) 239
Prevaléncia de CRIANES ponderada (IC 95%) 25,3 (21,0-30,0)
Itens do CS® CRIANES % (amostra) (% 1C 95%)
(N=1736)

1. Uso de medicagao para condicao cronica (=1 ano) 925 13,50 (10,3-17,0)
2. Acompanhamento médico, na escola ou psicossocial 884 12,90 (9,3-18,0)
3. Limitacdo Funcional 300 4,38 (2,6 -7,0)
4. Fisioterapia, terapia ocupacional ou fonoaudiologia 336 4,90 (3,0-8,0)
5. Problema emocional, desenvolvimento ou comportamento 616 8,98 (6,1 —13,0)

Dominios do CS® CRIANES % (amostra) (% IC 95%)

(N=1736)

Uso de medicagao para condigdo cronica (>1 ano) 524 7,6 (5,0-11,0)
Uso de Servicos de Saude (SS) 682 10,0 (6,9 -14,0)
Limitacdo Funcional 30 0,4 (0,07-3,0)
Uso de Medicamento e de SS 230 3,3 (2,0-6,0)
Uso de Medicamento e Limitacdo Funcional 58 1,0 (0,2-3,0)
Uso de SS e Limitagdo Funcional 99 1,4 (0,06 —3,0)
Uso de Medicamento, SS e Limitacdo Funcional 113 1,6 (0,8-3,0)

De acordo, com os itens do instrumento, 925 criangas usavam medicacao segundo o
sistema ATC, majoritariamente para o sistema respiratorio (N=690), sistema nervoso central
(N=109), aparelho digestivo e metabolismo (N=114), sistema dermatoldgico (N=55), entre
outros (N=51). Algumas criancas usavam mais de uma medicacdo e 30 ndo sabiam informar o

nome ou para qual finalidade era a medicacdo. Aquelas que faziam uso exclusivo de
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vitaminas, corresponderam a menos de 1% das criangas em uso de medicamentos e foram
classificadas como ndo CRIANES.

Na amostra, 53% das CRIANES néo referiram diagnostico clinico. Algumas criancgas
referiram dois ou mais, totalizando 897 diagnosticos referentes a 813 CRIANES. Os
problemas de salde mais frequentemente relatados foram: respiratérios (N=250), asma
(N=110), qualquer tipo de alergia (N=84), doenca infectocontagiosa (N=40), alteracdo
comportamental ou emocional (N=35), problemas gastrointestinais (N=29), epilepsia ou crise
convulsiva (N=12) e transtorno do déficit de atencao e hiperatividade (N=5).

Do total da amostra (N=6854), 31% relataram acompanhamento com algum
especialista, 60,3% classificadas como CRIANES. Dentre as especialidades mais citadas por
esse grupo, estdo: pneumologia, (N=283), pediatria (N=267), otorrinolaringologia (N=136),
fonoaudiologia (N=171), neurologia (N=135), psicologia (N=92), alergia e imunologia
(N=43), cardiologia (N=34) entre outros. Foram contabilizadas as especialidades, mas uma
mesma crianga pode fazer tratamento com mais de um especialista.

A maioria das CRIANES estava na idade escolar (6 a 11 anos), a exce¢do das que
faziam uso prolongado de medicamentos. A mediana de idade foi de 6 anos (intervalo
interquartil 3-9 anos) no grupo CRIANES e 4 anos (intervalo interquartil 1-7 anos) naquelas
sem esta condigdo. Quanto ao sexo, apenas uso de medicamentos foi significativamente mais

frequente entre 0s meninos (Tabela 2).

Tabela 2: Distribuicdo de respostas afirmativas (N=1736) das CRIANES aos itens do CS® por
sexo e idade. Brasil, 2015-2017.

° Sexo Idade
Itens do CS Feminino Masculino p-valor* 0-5 6—-11 p-valor*
N=853 N=883
%) %) (N=788) (N=948)

Em qualquer um dos itens 49,1 50,9 0,36 45,4 54,6 0,02

1. Uso de medicacéo 44,0 55,0 0,02 56,0 440 0,83

2. Acompanhamento médico, escolar ou psicossocial 47,0 52,0 0,46 36,0 64,0 0,004
3. Limitacdo Funcional 60,0 40,0 0,49 18,0 82,0 0,01

4. Fisioterapia, terapia ocupacional ou fonoaudiologia 38,0 62,0 0,20 27,0 73,0 0,05

5. Problema emocional, desenvolvimento ou comportamento 49,0 50,0 0,71 18,0 82,0 0,0008

Sigla CS®: Children with Special Health Care Needs Screener®
* Estatistica Wald
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Na amostra, 98% (1C95%=97 a 99) das mdes realizaram o pré-natal. A tabela 3

descreve as caracteristicas do pré-natal, nascimento e internacdo em ambos 0s grupos. A

chance de ser CRIANES foi aproximadamente o dobro entre as que relataram uma internacao

hospitalar e o quadruplo entre as com histérico de duas ou mais internacdes.

Tabela 3: Prevaléncia de criangas com necessidades especiais de atencéo a saude (CRIANES)

segundo o pré-natal, parto, nascimento e condicGes de salde da crianca, Brasil, 2015-2017

CRIANES (N&o)

CRIANES (Sim)

N % N % p-valor* OR% (95%IC)
N° Consultas de Pré-Natal
Até 5 369 7,7 75 4,5 1
6 ou mais 4389 92,3 1589 95,5 0,25 1,78 (0,63-5,02)
Parto
Cesarea 2679 52,5 954 55,1 1
Normal 2424 57,5 779 449 0,67 0,90 (0,56-1,44)
Idade Gestacional
A termo 4305 84,1 1325 76,5 1
Prematuro 612 12,0 333 19,2 1,77 (0,93-3,34)
P6s termo 201 4,0 75 4,3 0,25 1,21 (0,46-3,17)
Peso ao Nascer
< 2.500g 269 5,3B 157 9,4 1,80 (0,74-4,37)
2.500g a 3.999¢ 4293 85,3 1392 83,1 1
>4.000 g 473 9,3 126 7,5 0,39 0,82 (0,35-1,87)
Problema ao Nascer
Nao 4424 86,6 1368 79,1 1
Sim 687 13,4 362 20,9 0,08 1,70 (0,97-2,96)
Historico de Hospitalizacao
Nao 3849 75,2 876 50,5 1
Uma internacédo 880 17,2 437 25,2 2,18 (1,10-4,32)
Duas ou mais 389 7,6 422 24,3 0,001 4,78 (2,15-10,6)

*Estatistica Wald

As familias utilizavam, essencialmente, os servicos publicos de saude (70%) para

consultas ou exames. Com relacdo ao acesso aos servicos, 38% das CRIANES faziam

acompanhamento na atencdo basica, 37% em outros locais (pronto atendimento, ambulatério

ou outros), 24% em nenhum local e 6% né&o informaram. A tabela 4 mostra o perfil dessas

familias. Na sua maioria eram familias nucleares, da classe C e que ndo recebiam auxilio do

governo. O risco familiar que estabelece prioridades no atendimento domiciliar as familias

cadastradas ndo mostrou significancia estatistica.
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Os principais cuidadores foram, predominantemente, mées de 20 a 39 anos de idade. A

probabilidade desse familiar ter de largar o emprego (OR=2,77; 1C95%=1,74 a 4,39) ou faltar

ao trabalho para cuidar da crianca (OR=2,03; 1C95%=1,22 a 3,39) foi maior no grupo

CRIANES.

Tabela 4: Perfil da familia e caracteristicas sociais da amostra. Brasil, 2015-2017

CRIANES (N&o)

CRIANES (Sim)

N % N % p-valor*  OR (%95%IC)
Tipo de Familia
Nuclear 3547 69,8 1090 63,1 1
Extensa 1011 19,8 289 16,7 0,92 (0,54-1,56)
Monoparental 392 7,7 240 14,0 1,99 (1,00-3,95)
Composta 137 2,7 289 6,1 0,11 2,51 (0,75-8,39)
Risco Familiar
Nao 3592 70,2 1245 71,7 1
Sim 1526 29,8 491 28,3 0,06 1,07 (0,59-1,93)
Auxilio do Governo
Nao 3938 77,0 1285 74,0 1
Sim 1177 23,0 451 26,0 0,57 1,17 (0,68-2,00)
Critério ABEP
AB 1306 25,5 511 29,5 1
C 3072 60,0 912 52,5 0,75 (0,47-1,20)
DE 740 14,5 313 18,0 0,31 1,08 (0,63-1,84)

Os resultados dos modelos de regressdo logistica multipla estdo apresentados na tabela

5. O modelo de melhor ajuste incluiu idade, sexo, prematuridade, hospitalizacdo anterior, ndo

morar com pai e mée e pertencer a familias de baixa renda (classes D ou E do critério ABEP).

Entretanto, as Unicas variaveis que permaneceram estatisticamente significativas foram

hospitalizacdo anterior e ndo residir com pai e mae, simultaneamente.
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Tabela 5: Razdes de probabilidades estimadas e Intervalos de Confianca de 95% da amostra no Modelo de Regressdo Logistica. Brasil, 2015-
2017

Variavel Categoria Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3 Modelo 4 Modelo 5
Idade 6 a1l anos 1,96 2,22 1,75 1,73 1,69
(1,15-3,35) (1,33-3,73) (1,02-3,00) (0,98-3,06) (0,99 - 2,90)
Sexo Masculino 1,24 1,14 1,19 1,19 1,26
(0,77-1,98) (0,68-1,92) (0,76-1,88) (0,66-2,15) (0,68 -2,33)
Cor Nao branca 1,07 - - - -
(0,71-1,62)
Pré-Natal <6 consultas - 0,43 - - -
(0,14-1,35)
Idade Gestacional Prematuro - 1,68 - - 1,35
(0,89-3,18) (0,67 —2,73)
Peso ao Nascer Baixo Peso - 0,65 - - -
(0,23-1,89)
Problema Nascer Sim - - 1,13
(0,59-2,17)
Hospitalizagéo Uma - - 2,07 - 2,93
(1,05-4,08) (1,42 - 6,04)
>Duas - - 416 -- 4.44
(1,76-9,86) (2,16 —9,12)
Mora com pai e mée Né&o - - - 1,79 1,82
(1,04-3,10) (1,02 - 3,25)
Irmaos Néo - - - 1,14 -
(0,62-2,09)
Critério ABEP DouE - - - 1,29 1,41
(0,69-2,40) (0,72 - 2,77)
AIC* 1124 1044 1084 814 772

* Sigla: AIC: Akaike's information criterion
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5. Discussao

Este é o primeiro estudo que estima prevaléncia de CRIANES, na atencdo primaria,
em um pais em desenvolvimento utilizando o Children with Special Health Care Needs
Screener®. Os resultados mostraram que uma a cada quatro criangas investigadas necessita de
atencdo especial a salde.

Um servigo de atenco primaria que utilizou o CS® para identificar CYSHCN, com o
objetivo de melhorar a qualidade da atencdo e a alocacdo de recursos, verificou uma
prevaléncia de 16,8% (n=246) (DAVIS, et al, 2015). Pediatras que prestam assisténcia
primaria relataram que, em média, 28% das criancas atendidas pertencem a esse subgrupo
(OKUMURA et al, 2018). No entanto, cabe destacar que os sistemas de saude diferem com
relacdo a programas, politicas, servicos e acesso.

A maioria das cuidadoras eram mulheres que precisaram largar o emprego, 0 que
sugere que as condi¢des de saude dessas criangas provocaram mudancas na dinamica dessas
familias. Estudo com CYSHCN revelou que seus cuidadores apresentaram taxas mais elevadas
de problemas financeiros, reducdo de horas trabalhadas, precisaram parar de trabalhar ou
evitaram mudar de emprego por causa do seguro de saude. Esses efeitos foram maiores ainda
para cuidadores cujos filhos tinham condigdes mais graves (ROMLEY et al, 2017).

Neste estudo, 70% das familias utilizaram os servicos publicos quando a crianca
necessitou de consultas ou exames, percentual semelhante ao apontado em uma pesquisa
nacional que informa que 71,1% da populacdo é usuaria dos servigos publicos de atengdo a
salde (PNAD, 2013). Apesar desse servico ser considerado a porta de entrada do sistema
ainda precisa ser (re) organizado para tornar-se ordenador no acesso a rede (CHAVES et al,
2018). As condicdes cronicas na infancia implicam, também, assisténcia adequada e oportuna
aos servicos de atencdo especializada. E 0 acesso esta vinculado a resolutividade, ultrapassa a
dimensdo geogréfica, envolve questdes econdmicas, culturais, organizacionais e oferta de
servicos (Souza et al., 2008). Pesquisa com profissionais, da atencdo primaria evidenciou que
a maioria das intervencdes é voltada para grupos especificos e estdo pautadas em um modelo
seletivo (GRANT, 2017). As praticas de saude continuam pontuais e fragmentadas, no
entanto, a atencgdo a salde nessa faixa etaria transcende a puericultura.

O numero de criangcas menores de 5 anos que relataram uso de medicamentos para
uma condicdo cronica foi alarmante. As medicagdes mais utilizadas foram para os sistemas

respiratdrio e nervoso central. Sabe-se que a rotina dessas unidades envolve a dispensacédo de
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medicamentos, geralmente em casos agudos, mediante prescricdo médica e condicionada,
muitas vezes, a presenga do medicamento em estoque. Dados de um estudo de base
populacional corroboram nossos achados, sendo as maiores frequéncias de criangas usuarias
de medicamentos observadas no Sul e Sudeste do Brasil, associadas as doencas respiratorias
cronicas. Além disso, idade igual ou superior a dois anos, ter uma ou mais consultas de
emergéncia e uma ou mais internacbes apresentaram-se diretamente associadas ao uso de
medicamentos para doencas cronicas (P1ZZOL et al, 2016).

Nossos achados mostraram que mais da metade das CRIANES ndo relataram um
diagndstico clinico, sugerindo que o CS® é capaz de detectar criangas que necessitam do
sistema de salde por alguma condicdo crénica sem um diagnostico clinico. Além, do mais, os
problemas mais frequentes, foram sistema respiratorio e alergias, doencas infectocontagiosas
e alteracfes comportamentais ou emocionais, resultados coerentes com os de outros estudos.
Sao condigbes distintas que exigem uma resposta social dindmica, continua e integrada por
parte dos sistemas de atencdo a salde.

Aproximadamente, 9% necessita de acompanhamento por problemas de saude mental
ou fisicos, 5% de reabilitacdo e 4,4% tinham alguma limitacdo funcional ou incapacidade.
Estudo americano comparando as demandas de CYSHCN mostrou que esse grupo é altamente
vulneravel (SARKAR et al, 2017)

Cuidar de uma CRIANES implica construgdo dialdgica e integrada entre equipes, com
discussao e atuacdo coletiva em casos clinicos, sanitarios ou de gestdo (CAMPOS, DOMITTI,
2007). Ou seja, articular cada um dos componentes das estruturas das redes de salde,
publicas, comunitarias, sociais e intersetoriais.

Criangas em idade escolar, do sexo masculino, prematuros, com histérico de
hospitalizacdo, que ndo residem com a mée e o pai, de classe social desfavorecida tiveram
maior probabilidade de desenvolver condi¢cdes cronicas e necessitar de atencdo especial a
satde. Segundo Newacheck, et al (2008), os principais fatores de risco de CYSHCN situam-
se nos niveis individual, familiar e da comunidade. Dados da Pesquisa Nacional por Amostra
de Domicilios (PNAD) ja haviam apontado que as necessidades de salde eram maiores nos
grupos populacionais mais carentes (VIACAVA, 2010). Além disso, as condi¢des de salde
estdo correlacionadas com o acesso aos servicos de salde que sdo mediados pela oferta
publica e privada da rede de servigos e nivel socioecondémico da populacdo (TRAVASSOS,
2008). Prematuridade foi o unico preditor do nascimento associado a CRIANES e estes

resultados foram consistentes com os de Korhonen et al (2018).
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A Escala de risco familiar que estabelece prioridades no atendimento domiciliar as
familias cadastradas nas unidades de salde, mostrou-se imprecisa com relacdo a estratificar
familias do grupo CRIANES.

5.1. Limitagdes do Estudo

Trata-se de um estudo na rede de atencdo primaria, do sistema publico de saude, de
trés municipios brasileiros de grande porte das regides sul e sudeste. Os familiares das
criangas foram recrutados nas unidades de atencdo priméria de saude, o que pode representar
um potencial viés de selecdo. Por outro lado, foram excluidas algumas unidades da etapa de
coleta de dados devido a ocorréncia de conflitos armados em areas de grande vulnerabilidade
social. Criangas clinicamente frageis, com condicdes mais complexas ou que estdo
hospitalizadas podem estar subestimadas, pois essas familias costumam acessar o0s niveis de
atencdo terciarios (Neves et al, 2015).

As variaveis referentes ao diagnéstico e dados sobre a saude da crianca foram
informadas por familiares que ndo eram necessariamente 0s responsaveis diretos pelo cuidado
da crianca, 0 que poderia representar um viés de afericdo (memoria). Entretanto, a maioria
eram maes e avos, que em nossa sociedade, costumam se envolver diretamente no cuidado
das criangas. Entretanto, este problema pode ter sido minimizado pelo fato do CS® abordar
problemas atuais da crianca e de longo tempo de duracéo.

O fato do estudo ter sido conduzido em periodo de transicdo politica pode ter afetado a
informacdo sobre o auxilio do governo federal, uma vez que durante o periodo de coleta de
dados, mais de um milhdo de familias foram excluidas do Programa Bolsa Familia, maior
programa de transferéncia direta de renda do pais, o que pode ter introduzido um viés de
classificacao.

Este estudo limitou-se a descrever o perfil epidemiol6gico das criangas com
necessidades de atengdo especial a salude e o desenho seccional, ndo permitiu investigar
fatores preditores ou o progndstico destas criangas no Brasil, melhor avaliados em estudos

longitudinais.



92

6. Conclusdo

Nossos resultados mostraram que uma a cada quatro criancas necessita de atencéo
especial a saude, principalmente por demanda de medicamentos e seguimento nos servi¢os. A
magnitude das condic¢Oes de salde na infancia, a medicalizacdo desse subgrupo populacional
aliado aos determinantes sociais e materno-infantis reforcam a necessidade de intervengao no
campo da saude publica. Estes resultados serdo Gteis para que 0s servicos de atencéo primaria,
articulados em rede, elaborem um plano de cuidado continuo e resolutivo, em conjunto com a
familia e a escola.

Os achados podem contribuir para 0 mapeamento dessas crianc¢as na rede de atengéo,
de estratégias preventivas, e acOes direcionadas para as vulnerabilidades desse grupo. Além
de ampliar o debate sobre as condices cronicas na infancia para que sejam priorizadas
estratégias de transicdo para a adolescéncia e idade adulta. Destaca-se também a importancia
de um consenso internacional que permita a comparacdo de estimativas em pesquisas

epidemioldgicas.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Nossos resultados indicaram uma elevada prevaléncia de criangas que necessitam de
atencdo especial a satde, sobretudo, pelo uso de medicamentos para uma condicdo crénica ou
utilizacio dos servigos como follow-up. E inquietante o nimero de CRIANES, menores de 5
anos, que faz uso prolongado de farmacos. Os medicamentos mais utilizados por esse grupo,
conforme o ATC, foram aqueles destinados ao sistema respiratério e ao sistema nervoso
central.

Mais da metade das CRIANES ndo tinham um diagnostico clinico. Esse dado indica
que o CS® é capaz de detectar criangas que necessitam do sistema de salde por alguma
condicdo crbnica sem, necessariamente, apresentar um diagndstico. Entre as condi¢fes mais
frequentes estavam problemas respiratorios, de imunidade e saude mental. As especialidades
mais acessadas por essas criangas foram pneumologia, pediatria, fonoaudiologia e neurologia.
Basicamente, essas familias utilizam a rede publica de salde, e as CRIANES acessam
igualmente atencdo secundaria/terciaria e atencdo basica.

A maioria das cuidadoras eram mulheres que precisaram largar 0 emprego para cuidar
dessa crianca. A magnitude das condicGes de salde na infancia, a medicalizacdo desse
subgrupo populacional aliado aos determinantes sociais e materno-infantis reforcam a
necessidade de intervencdo no campo da salde publica.

O mapeamento dessas criangas na rede de atencdo pode contribuir para a elaboracao
de acdes direcionadas para as vulnerabilidades desse subgrupo populacional, além de ampliar
0 debate sobre as condi¢cdes crbnicas de saude na infancia para que sejam priorizadas
estratégias de transicdo para a adolescéncia e idade adulta.

A aplicacdo do instrumento em pesquisas futuras permitira complementar as analises
de validade da versdo brasileira do Children with Special Health Care Needs Screener®
(CS®), investigar a prevaléncia e o perfil de adolescentes com condigdes cronicas de satde, ou
mesmo das criancas de outras regides do Brasil, que apresentam diferentes perfis
epidemioldgicos, niveis de desenvolvimento econémico e de acesso aos servicos de salde.
Outros aspectos que merecem investigagdo incluem os fatores preditores e o de prognéstico

deste subgrupo populacional.
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ANEXO A

Children with Special Health Care Needs Screener® - CS®

)f'., CAHMI

( N The Child and Adolescent Health
Measurement Initiative

THE
CHILDREN
WITH
SPECIAL
HEALTH
CARE NEEDS
(CSHCN)
SCREENER®

Developed in Collaboration with:

AHRR  NCOA

PACCT

‘OR ACCOUNTABILITY
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BACKGROUND

The Children with Special Health Care Needs (CSHCN) Screener® was
developed through the efforts of the Child and Adolescent Health Measurement
Initiative (CAHMI), a national collaboration coordinated by FACCT—The
Foundation for Accountability. Beginning in June 1988, the CAHMI brought
together federal and state policymakers, health care providers, researchers and
consumer organizations into a task force for the purpose of specifying a method
to identify children with special health care needs. During the course of this
project, the task force met in person six times and more than a dozen times by

teleconference.

The CSHCN Screener® is a five item, parent survey-based tool that
responds to the need for an efficient and flexible standardized method for
identifying CSHCN. The screener is specifically designed to reflect the federal
Maternal and Child Health Bureau definition of children with special health care
neads:

“Children who have special health care needs are those who have...s chronlc
physical, developmental, behavioral or emotional condition and who also require
health and related services of a type or amount beyond that required by children

generally.™

The CSHCN Screener® uses non-condition specific, consequences-
based criteria to identify children with special health care needs for purposes of
quality assessment or other population-based applications. Children are
identified on the basis of experiencing one or more current functional limitations
or service use needs that are the direct result of an on-going physical,
emotional, behavioral, developmental or other health condition.

© FACCT — The Foundation for Accountability
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The non-condition specific approach used by the CSHCN Screener®
identifies children across the range and diversity of childhood chronic conditions
and special needs, allowing a more comprehensive assessment of health care
system performance than is attainable by focusing on a single diagnosis or type
of special need. In addition, the relatively low prevalence of most childhood
chronic conditions and special health care needs often makes it problematic to
find adequate numbers of children with a specific diagnosis or type of special
need. A non-condition specific approach makes it possible in many cases to
identify enough children to allow statistically robust quality comparisons across
health care systems and/aor providers.

The CSHCN Screener® is currently being used in several national surveys,
including the National Survey of Children with Special Health Care Needs and as part
of the CAHPS®? survey items in the Medical Expenditure Panel Survey (MEPS).

The Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ) has included the screener
as an integral part of the new CAHPS 2.0 Child Survey. The Screener is also
formally integrated into the CAHPS 2 0H Child Survey to identify the Children with
Chronic Conditions Measurement Set, 3 component of the National Committee for
Quality Assurance’s Health Plan Employer Data and Information Set (HEDIS®)

English and Spanish versions of the CSHCN Screener® are available.

3

McPherson M, Arango P, Fox H, et &. & new dafinition of children with special haalth care needs. Pediafice 1988; 102:137-140.
*CAHPS iz & registered trademark of the Agency for Healthcare Ressarch and Quslity (AHRQ).

*HEDIZ ™ iz = ragistsred tradamark of the National Committse for Quslity Assurancs (NCQA)

]
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For more information on the development, festing & application of the CSHCN Screener:

Bethell CD. Read D, Stein REK, Blumberg 5J, Wells N, Newacheck PW. Identifying children with
special health care needs: development and evaluation of a shert screening instrument.
Ambulatory Pedistrics. 2002;2:38-47.

Bethell CD. Read D, Neff J, Blumberg 5J, Stein REK, Sharp V', Newacheck P. Comparison of the
children with special health care needs screener to the questionnaire for identifying children with
chronic conditions—revised. Ambulafory Pediaincs. 2002;2:49-57.

Wan Dyck P, McPherson M, Strickland B, Nesseler K, Blumberg SJ, Cynaman M, Newacheck, PW.
The national survey of children with special health care needs. Ambulatory Pediatrics.
2002;2:258-37.

For scoring programs or other technical support for the
CSHCN Screener and its applications:
Debra Read
Senior Research Associate
FACCT—The Foundation for Accountability
Telephone: 503.545.9391

email: dread@facct.org

For technical support for the CAHPS 2.0 Child Survey, please contact:
The CAHPS Survey User Netwark
800.492.9261 or www.cahps-sun.org

For technical support on the CAHPS 2.0H® Child Survey*, please contact:
NCOQA Policy Clarification Support

hedis@ncqga.org

User's Form:
There is no cost to use the CSHCN Screener, however, we ask that you complete
the enclosed User's Form. Your input helps us to develop an understanding
of our key users and to provide updates.

Please submit the User's Form via fax (503.223.4336) or emall (cahmi@facct org).
We look forward to hearing from youl

*The Mational Committee for Quality Assurance has incorporated a version of the CAHPS 2.0 survey into the HEDIS
measurement set. The version of the survey required for HEDIS is referred to as the "CAHPS 2.0H Survey.”

£ FACCT — The Foundation for Accountability 4
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Children with Special Health Care Needs (CSHCN) Screener®
(mail or telephone)

1. Does your child currently need or use medicine prescribed by a doctor {other than vitaming)?
Yes - Goto Question 1a
Mo —  Go to Question 2

1a. Is this because of ANY medical, behavioral or other health condition?
Yes — G0 to Question 1b
Mo —  Goto Question 2

1b. Is this a condition that has lasted or is expected to last for ai /east 12 months?
Yes
No

2. Does your child need or use mere medical care, mental health or educational services than is usual for most children
of the same aga?
Yes —  (Go to Question 2a
Mo —  Goto Question 3

2a. Is this because of ANY medical, behavioral or other health condition?
Yes —  Goto Question 2b
Mo - Goto Question 3

2b. s this a condition that has lasted or is expected to last for at jeast 12 months?
Yas
No

3. Is your child limited or prevented in any way in his or her ability to do the things mest children of the same age can do?
1 Yes — Goto Question 3a
Mo — Goto Question 4

3a. Is this because of ANY medical, behavioral or other health condition?
Yes —  Goto Question 3b
Mo —  Goto Question 4

3b. Is this a condition that has |asted or is expected to last for at least 12 months?
Yes
Mo

4. Does your child need or get special therapy, such as physical, occupational or speech therapy?
Yes — G0 to Question 4a
Mo —  Goto Question 5

4a. Is this because of ANY medical, behavioral or other health condition?
Yes — G0 to Question 4b
Mo —  Goto Question 5

4b. Is this a condiion that has lasted or is expected to last for at jeast 12 months?
Yes
Mo

5 Does your child have any kind of emotional, developmental or behavioral problem for which
he or she needs or gets treatment or counseling?
Yes — G0 to Question 5a
No

Ba. Has this problem lasted or is it expected to last for at least 12 months?
Yes
Nao

B EAC
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Scoring the Children with Special Health Care Neaeds (CSHCN) Screener®

The CSHCN Screener® uses consequences-based criteria to screen for children with chronic or special health care
needs. To gualify as having chronic or special health care needs, the following criteria must be met

a) The child currently experiences a specific consequence.
b)  The consequence is due o 8 medical or other health condition.
t)  The duration or expected duration of the condition is 12 months or longer.

The first part of each screenar question asks whether a child experiences one of five different health
consequances:
1) Use or need of prescription meadication.
2} Above average use or need of medical, mental health or educational services,
3 Functional limitations compared with others of same age.
4} Use or need of specialized therapies (OT, PT, speach, etc.).
) Treatment or counseling for emotional or developmental problems.

Tha second and third parts* of 2ach scraener guestion ask those responding “yes” to the first part of the question

whether the consequence is due to any kind of haalth condition and if so, whether that condition has lasted oris

expected 1o |ast for at least 12 months.
WOTE:  CEHCON soreener quesfion § iz o fwo-part quesfion. Both psris must be answered “vez” fo qualify.

All three parts of at least one screener question (or in the case of question 5§, the two parts) must be answered “yes”

in order for a child to meet CSHCN Screener® criteria for hav ng a chronic condition or special health care need.

The CSHCN Screener® has three “definitional domains:”
1) Dependency on prescription medications.
2)  Service use above that considered usual or roufine.
3)  Functional limitations.

The definifional domains are not mutually exclusive categories. A child identified by the CSHCN Screensr® can
gualify on one or more definitional domains (see diagram).

Qualifying questions for meeting a . o .
CSHCN screener definitional dom ain Definitional combinations possible for
qualifying children to meet

/7 DEPENDENCY ™
| ‘Qualify by answering F DI Depandancy OMUY
. YES'to Questions 1, 1aznd 1b //

-

e — ____.!4 Senice usa OMLY
Fd SERVICE USE Y "
( Quakfy by answerinrg: \ e
"ES'to Questions 2, 2aand 2b e '| Funcional Limits ONLY
OR = -
YES to Questions 4, 43 and 4k T
\ R | T ‘| Dependznoy & Servics use
\\ WES to Questiors Sard Za S =
—_— _,,—-""/. q Ciependency & Function
rd FUNCTIONAL N
{ LI"_"”ATIOH.S_ |', Service use & Furction
| Quakfy by answering:
_YES'to Questions 2. 3aand 3b
D=pendency & Service use
& Funcion
a
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ANEXO B

CARTA DE ANUENCIA DA SECRETARIA DE SAUDE DO RIO DE JANEIRO

CARTA DE ANUENCIA
SUPERINTENDENCIA | SUBSECRETARIA

O/A Superintendéncia de Atencao Primairia da Subsecretaria de Promoc¢ao, Atencao
Primaria e Vigilancia em Satde da Secretaria de Satde Municipal de Saide do Rio de Janeiro
(SMS-RJ) declara apoio a realizagdo do projeto de pesquisa intitulado: Criancas com
Necessidades Especiais de Saiide em servico de Atencido basica em saide: prevaléncia e
acesso, sob responsabilidade do(a) pesquisador(a) coordenador(a) Prof* Dr* Eliane Tatsch Neves
da Universidade Federal de Santa Maria/RS, pesquisa interinstitucional que tem como
coparticipe(s) Prof* Dr* Ivone Evangelista Cabral da Escola de Enfermagem Anna Nery
EEAN/UFRIJ; Prof* Dr* Regina Aparecida Garcia de Lima da Escola de Enfermagem de Ribeirao
Preto EERP/USP; Dda Andrea Moreira Arrué, Prof* Dr* Yara Hahr Marques Hokerberg e Prof* Dr*
Silvana Granado Nogueira da Gama da Escola Nacional de Saide Piblica ENSP/Fiocruz. Ciente
dos objetivos, dos procedimentos metodolégicos e de sua responsabilidade como pesquisador da referida
Institui¢do Proponente/Co-participante, concedemos a anuéncia para o seu desenvolvimento.

Esta carta de anuéncia estd condicionada ao cumprimento das determinagdes éticas da
Resolucdo n°466/2012 CNS/CONEP e o projeto somente podera iniciar mediante sua aprovagao
documental pelo Comité de Etica em Pesquisa da SMS-RJ. Solicitamos que, ao concluir o estudo,
o pesquisador apresente o relatério final da pesquisa para o(s) gestor(es) e equipe de satde da(s)
unidade(s) onde se desenvolveu o estudo.

No caso do ndao cumprimento, ha liberdade de retirar esta anuéncia a qualquer momento sem

incorrer em penalizacao alguma.

Rio de Janeiro, 03/02/2016.

o \,\ { N\ A

Assinatura e Carimbo do Responsavel

GUILHERME WAGNER
Superimendcntc
S/SUBPAV/SAP
Mat.: 60/295.202-6




CARTA DE ANUENCIA
SUPERINTENDENCIA | SUBSECRETARIA

O/A Superintendéncia de Atencdo Primédria da Subsecretaria de Promocdo, Atencio
Primidria e Vigilincia em Saidde da Secretaria de Saide Municipal de Satide do Rio de Janeiro
(SMS-RJ) declara apoio a realizacio do projeto de pesquisa intitulado: Perfil sociodemografico de
Criancas com Necessidades Especiais de Saide em trés municipios brasileiros, sob
responsabilidade do(a) pesquisador(a) coordenador(a) Dda Andrea Moreira Arrué da Escola
Nacional de Saide Piblica ENSP/Fiocruz sob orientagio da Prof* Dr* Yara Hahr Marques
Hokerberg e Prof* Dr* Silvana Granado Nogueira da Gama. Este estudo faz parte do projeto
aprovado no Edital MCTI/CNPq n°® 14/2014 — chamada UNIVERSAL, intitulado: “Criangas com
necessidades especiais de satide em servico de atencdo bésica em saude: prevaléncia e acesso” sob
coordenacao da Prof* Dr* Eliane Tatsch Neves da Universidade Federal de Santa Maria/RS,
pesquisa interinstitucional que tem como coparticipe(s) Prof* Dr* Ivone Evangelista Cabral da
Escola de Enfermagem Anna Nery EEAN/UFRIJ; Prof* Dr* Regina Aparecida Garcia de Lima da
Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto EERP/USP; e Escola Nacional de Satde Piblica
ENSP/Fiocruz. Ciente dos objetivos, dos procedimentos metodolégicos e de sua responsabilidade
como pesquisador da referida Instituicio Proponente/Co-participante, concedemos a anuéncia para
o seu desenvolvimento. Esta carta de anuéncia estd condicionada ao cumprimento das determinagdes
éticas da Resolugido n°466/2012 CNS/CONEP e o projeto somente poderd iniciar mediante sua aprovagdo
documental pelo Comité de Etica em Pesquisa da SMS-RJ. Solicitamos que, ao concluir o estudo, o
pesquisador apresente o relatério final da pesquisa para o(s) gestor(es) e equipe de saide da(s) unidade(s)
onde se desenvolveu o estudo.

No caso do nao cumprimento, ha liberdade de retirar esta anuéncia a qualquer momento sem
incorrer em penalizagdo alguma.

Rio de Janeiro, 03/02/2016.

/

e

-\ (E s R I EL A

Assinatura ¢ Carimbo do Responsdvel
GUILHERME WAGNER
Superintendente
S/SUBPAV/SAP
Mat.: 60/295.202-6
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ANEXO C
PARECER CONSUBSTANCIADO CEP/UFSM

\l-l_lI'F._.\l'

St UNIVERSIDADE FEDERAL DE
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SANTA MARIA/ PRO-REITORIA %"W“m o
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Criancas com necessidades especiais de saude em servico de atencéo primaria em
saude: prevaléncia e acesso

Pesquisador: ELIANE TATSCH NEVES

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 32608114.2.0000.5346

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Pds-Graduacao e
Patrocinador Principal: CNPQ

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 784.833
Data da Relatoria: 09/09/2014

Apresentacgao do Projeto:

Esse projeto tem como objeto de estudo a prevaléncia de criancas com necessidades especiais de salude
(criancas que dependem e demandam cuidados complexos, continuos e produzidos por rede de cuidados
multiprofissional) em servicos de atenc&o primaria em saude e suas formas de acesso.

Trata-se de um estudo a ser realizado em duas fases, com abordagem quantitativa e qualitativa. Fase I:
aplicacdo do instrumento CSHCN Screener© aos cuidadores familiares de criancas em qualquer tipo de
atendimento (consulta, vacina, visita domiciliar) nos servicos de atencédo primaria em salude nos municipios
cenarios do estudo, com 195 sujeitos em cada um. Fase Il — realizacdo de entrevistas semiestruturadas e
dindmica de criatividade e sensibilidade (DCS) Mapa Falante com cuidadores familiares de CRIANES
identificadas na fase |, estima-se o niumero de 20 participantes.

A analise sera realizada na fase | via software SPSS versdo 17.0 e, na fase Il, com analise tematica indutiva
de Braun & Clarke (2006).

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camabi CEP: 97 105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail: cep.ufsm@gmail com

Pagina 01 de 03
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Continuacdo do Parecer: 784.833

Objetivo da Pesquisa:

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA
DE POS-GRADUACAO E

Plataforma

Rer

Estimar a prevaléncia de criancas com necessidades especiais de saude em servicos de atencdo primaria

em saude.
Descrever as formas de acesso aos servicos de Crianes.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Apresenta como riscos a mobilizacdo de sentimentos desconhecidos pelos cuidadores familiares

participantes do estudo.

Beneficios: cita-se a contribuicdo para a melhoria das condi¢des de acesso aos servicos de saude de outras

criangas com necessidades especiais de salde.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Apresentou os termos obrigatérios adequadamente.

Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
As pendéncias anteriores foram atendidas.

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
N&o

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar

Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail:

cep.ufsm@agmail.com

Pagina 02 de 03
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W g ge%, UNIVERSIDADE FEDERAL DE
F SANTA MARIA/ PRO-REITORIA '%"W“m i
. A DE POS-GRADUACAO E
) P
Continuac@o do Parecer: 784.833
SANTA MARIA, 09 de Setembro de 2014
Assinado por:
CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador)
Endereco: Av. Roraima, 1000 - prédio da Reitoria - 2° andar
Bairro: Camobi CEP: 97.105-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55)3220-9362 E-mail:

cep.ufsm@gmail.com
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ANEXO D
FORMULARIO DE COLETA DE DADOS DO PROJETO UNIVERSAL

o
EE; Escola de Enfermagem Anna Mery- UFRJ E Escola Macional de Sadde Pablica - ENSP/Flocruz
i FIOCRUT
ﬁ Universidade Federal de Santa Maria-UFSM %0 Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto —EERP/USP

Pesquisa: Criancas com necessidades especiais de saide em servico de atencdo primdria:

prevaléncia e acesso.

Pesguisadoras Responsdaveis: Prof® Dr* Eliane Tatsch Neves, Prof® I lvone Evangelista Cabral, Dda Andrea Moreira Armué,
Prof* De® Yara Hahr Marques Hiokerberg, Prof® Dr® Silvana Granado Nogeeira da Gama e Prof® Dr* Regina A parecida Garcia de
Lima

CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA, ECONOMICA E CLINICA DA CRIANCA E DA

FAMILIA
DADOS DA ENTREVISTA N do questiondrio:| | | |
MNome da Unidade de Sadde:
Area Programitica: Bairro: Cidade: Rio de Janeiro
Entrevistador | Data / / Digitador 1:
Entrevistador 2 Data / / Digitador 2:

I. IDENTIFICACA O:

131

1 | Qual € seu nome completo?
Entre vistador: Dadas do respondente
. O 1-Mae O 4- Ava(s)
Qual € a sua relacio com a crianga? (de respondente)
2 Entrevistador: Trau-se da relagdo do entrevidade com o crianga, seja el Q 2-Pai O s- Tio(a)

o R o cwidedor principal
e O 3-Imio(d | O 6- Outro

@ O cuidador principal ¢ quem cuida da crianga na maior parte do tempo

o 1- Mie O 4- Avdid)
3 Quem € o cuidador principal da crianga? O 2-Pai O 5- Tio(a)
O 3 - Irmao(a) O 6- Outro
Qual o endereco da crianga?
4 Rua:
Bairro:
5 | Ponto de referéncia:
Telefones para contato (com DDD):
Residencial: (___1__ ) (1 I 1 H__ 1 1 1 )
Celular: (| ) ¢ L L 1 1 L0111 1}
& | Telefone de familiar ou companheivo-(__1__) (11 1 | W | 1 1 )
Telefone de outro parente ou vizimho: (I ) (1 L I 1 K| 1 1}
Telefone dotrabalho: (| ) (| | | | |

Redes Sociais (blog, e-mail, WhatsApp):




132

I1. Dados da Crianga:

“Vou fazer algumas pergunias sobre a crianca”

€7 | Qual 0 nome da crianga’

., N I ' O T O (N O
C8 | Qual é a data de nascimento da crianga? D M — _,.i_ -
O | meses |
C9 | Qual a idade da crianga?
O | anos |
] O 1 - Feminino
C10 | Qual o sexo da crianga?
) 2- Masculino
| - Branc: 4 - Amarel:
Qual a raga/cor da pele da crianga? O ranes © arei
.1 . o 5 - Tee Ty e
C11 | Enpevistader: ler as alternativas O 2-Prta O 5-Indigena
O 3 - Parda
(morena'mulata)
O 1-Maie 4 - Ava(d)
) Com gquem a crianga mora? ) )
Ci12 O 2-Pa 5 - Tio{a)
Entrevistador: marcar mais de uma alternativa
O 3 - Irmao(d) 6 - Outro

O 0-Nao 3 - Periodo Integral

O O||0O O O

C13 A g_‘-ri_;u'“"-u t'mqucn[a creche ou escola? [®) I - Eventualmente 9 - MNio sabe informar

O 2 - Periodo Parcial (M ou T)

“Vou fazer algumas perguntas para vocé sobre a saiide da crianca™ Vocé pode me responder SIM ou NAQ,
Entrevistador: fer TODA a pergunta, calmamenie, se necessario, REPITA ! “Screener”

A {0} [m:rme CTiERGE

] mecessita de algum O |- Sim. Qualiis)?
1 | medicamento, de uwso continuo, indicado pelo

médica? 0 - Nio — wi para a quesido 2
la 0 uso deste medicamento se deve a alguma doenca, I - Sim, Qualiis)?

problema de satide ou de comportamento? 0 - Nio
b Este problema de saide tem durado ou tem a previsio de 1 - Sim

durar um ano ou mais? 0 - Nio

Alo) [mome  crismga_ 1 necessita de
2 | acompanhamento médico mais do que a maioria das
criangas da idade dele(a)?

I - Stm, Qual(is)?

0 - Nao

Alo) [mome crianga__ 1 necessita de
2.1 | acompanhamento escolar, mais do que a maioria das
criangas da idade dele(a)?

I - Sim, Qualiis)?

0 —Nao

A(0) [nome crisnga __] necessita de
2.2 acompanhamento psicossocial, mais do que a maioria das
criangas da idade dele(a)?

I - Sim, Qual(is)7?

O 0|0 Q0O O||O 0|0 0|0

0 —Nao
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3
Este acompanhamento {médico, escolar ou psicossocial) e 1-Sim
2a | se deve a alguma doenca, problema de satde ou de )
comportamento? O 0-Nao
M Este problema tem durado ou tem a previsio de dorarum =~ O I - 5im
=" | ano ou mais? O  0-Nio
A(0) [nome criamga _] tem dificuldade ou nio o 1-Sim
3 | comsegue fazer alguma atividade que a maioria das ~
criancas da idade dele(a) faz? O 0-Nao—vd para a questdo 4
Ia Esta dificuldade se deve a alguma doenca, problema de O 1-Sim
salide ou de comportamento? O 0-Nio
b Este problema tem durado ou tem a previsiio de durar um O 1-Sim
ano ou mais? O 0-Nio
Alo) [mome crianga__ 1 necessita de O 1-Sim
4 | acompanhamento de fisioterapia, terapia ocupacional ou
fonoaudiologia? O 0- Nio— vd para a questdo 5
4a Este acompanhamento se deve a alguma doenga, problema O 1 -Sim
de salide ou de comportamento? O 0-Nio
4b Este problema tem durado ou tem a previsio de durar um ¢ 1-Sim
ano ou mais? O 0-Nio
ﬁfo-j [n.DITE CTRANGE __] tem algum pn}hlema D 1 - 5im. le[i:i.’:l"_"
S | emocional, de desenvolvimento ou comportamento _
que precise de acompanhamento? O 0-Nio
5a Este problema se deve a alguma doenca, problema de O I-Sim
salide ou de comportamento? O 0-Nio
ITI. Dados da sadde da crianca
“Vou fazer algumas perguntas sobre a salide da crianca”
A crianca recebeu algum tipo de diagndstico de O 0-Nio
satde, atualmente? Se sim, Qualiis)?
C14 ¢ 1-Sim
O 9-Nio sabe informar
A cnanga fazr  acompanhamento com algum ~ (- Nio
especialista? Se sim, Qual(is)?
C15 O 1-Sim
Oy 9- Mio sabe informar
Em qual servigo de saide, ou local a cnanga faz acompanhamento?
Cl3a
0y 0-Nao (vdparaa questdo CI8)
A crianca ja esteve hospitalizada? .
Cl6 O 1-Sim

(do nascimento até hoje)
O 9 - Nio sabe informar
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4
O 1-Uma O 5-Cinco a dez
c17 | e sim, quantas vezes, ele(a) esteve O 2-Duas QO 6— Mais de dez
internada? O 3—Trés O 9 - Niio sabe informar
O 4 - Quatro
O 0 — Nio

Mo periodo de hospitalizagio a crianga recebeu
C17.1 acompanhamento pedagdgico em classe O 1 =5m. Em qual Instituigio?
hospitalar?

| - Privado/particular
2 - Sistema Unico de Saide /SUS
3 - Misto (privado e SUS)

(Quando a crianga necessita de consulta ou exames
utiliza qual servigo de saide? (ler as oppies)

C18

0 0 00

9 - Niao sabe informar

I'V. Dados do nascimento

“Vou fazer algumas perguntas sobre o nascimenfo da crianga™

. . : . 0 - Nao
A mie da crnanga realizou pré-natal, durante a

19 | gestagio?
Entrevistador: ler as opgdes

I — Sim

9 - Nao sabe informar

Menos de 6 consultas — Inadequado
Cita | Se sim, quantas consultas? =6 consultas — Adequado

Mio sabe informar

| — Normal
20 (Qual foi o tipo de parto? 2 — Cesariana
Entrevistador: ler as opgdes 3 - Forceps/vicuo

9 - Nao sabe informar

(01— WNao (vd para a guestdo C22)

C21 | A crianga apresentou algum problema ao nascer? 1 - Sim

O o olloo ool |0 00

9 - Nio sabe mformar

Se sim, Qualiis):
Clia

| - Prematura {antes do mpo)
A crianca nasceu 2 - A ermo (normal)

c22 ¢

Entmevistador: ler as apgdes 3 - Pds termo {depois do tempo)

9 - Nao sabe informar

0000
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Qual foi o peso ao nascer dessa crianga?

| - Abaixo do peso

2 - Peso normal

Mao sabe imformar

A crianca tem algum animal de estimagio, com o

| - Nao

O
O
C23 | Entrevistador: G
SR Ty an opgne O 3-Acmado peso
O 9 - Nio sabe imformar
O 0 —Nenhum
O 1-Um
) _ O 2-Dois
C24 | A crianga tem quantos irmios?
O 3-Trs
0 4 —Quatro
O 5 —Cinco ou mais
0 0-—Nio
C25 | Ele tem um irméo gémeo? O 1-Sim
O 9 - Nao sabe informar
3 1 - Pnmeiro filho
3 2 - Segundo filho
C26 | Qual a posigio da crianga na familia? O 3 - Terceiro filho
O 4 —Quarto filho
O 5 —Quinto filho ou +
(@ Nenhum
27 VocE saberia me dizer qual fol o intervalo de 1dade @ <2anos
z enire o iIrméo que nasceu antes e a crianga? ( =2anos
@ Nio sabe informar
@ Nenhum
I8 VocE saberia me dizer qual fol o intervalo de 1dade @ <2anos
- enire o iIrméo que nasceu depois € a crianga? () =2anos
@
0]
0]

qual tenha vinculo?

O

2 —5im, qual?

9 — Nio sabe informar

“Vou fazer algumas pergunias para voce sobre o cuidador principal”

29

Cual € o nome completo do cuidador principal’?




C30 | Qual a idade? rcuidader principai) | anos|
O 1-Catélica | ¢ 4 - Protestants
C31 | Qual areligifo? jcnidador principal) () 2- Evangélica | ;35— Sem religido
Oy 3-Espinta [ 6— Outro
) |- Branca
) 2-Preta
C32 Qual a raga/cor da pele? cuidador princpal O 3 - Parda (morena/mulata)
Entrevistador: ler as alternativas
O 4 - Amarela (oriental )
O 5 - Indigena
3 0-Nenhum
) | - Fundamental incompleto
) 2 - Fundamental (1°grau completo)
C33 | Qual adltima série que ele(a) estudou? jcuidador princpaty (3 3 - Médio incompleto
O 4-—Médio Completo
() 3 — Superior (3"grau)
) 9 — Nio sabe informar
O 1 - Solero
¢ 2 -Casado(a)
c (Qual a situagio conjugal? jenidador principat) O 3 - Unifo estivel/vive companheiro(a)
Entrevistador: ler as opgdes )
O 4 - Separado(a)
O 5-Vivo(a)
O 1 - Autdnomao
O 2 - Trabalhador com carteira assinada
3 3 - Trabalhador informal
35 Qual a ocupacio? jcuidedor principal) O 4-Dolar
Entrevistador: ler as alternafivas
) 5 — Aposentado
O ©6—Sem trabalho no momento
¢ 7 —Funcionirio piblico
O 8- 0Outro
O 0-Nio
C36 Precisou, alguma vez, largar o emprego para cuidar o 1-Sim
O

da crianca? jcuidadar principal)

9 - Nio sabe mformar
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Precisou faltar ao trabalho para cuidar da crianga?
(cmidador principal)

OO0 oo

0 - Nio
| - Raramente
2 - Frequentemente

9 — Nio sabe imformar

V. Dados Socioecondmicos e Demograficos da Familia

“Vou fazer algumas perguntas sobre a familia da crianca”

O 0-—Nio
38 A familia da crianca recebe algum tipo de auxilio do Q| — Sim, recebe
2 . » 7
governo federal,? O 2 - Foi cancelado/suspenso
9 - Nio sabe informar
¢ | - Bolsa Familia
C3a | Se sim, qual beneficio? {3 2 - Beneficio da prestagio Continuada
O 3 - Ouro
A familia recebe algum tipo de auwxilio de outras O 0-Nio
fontes, tals como famihares, amigos, oultras )
€39 imstituigdes governamentals ou ndo governamentals, © 1-Sim
ou ainda religiosas? O 9 - Nio sabe informar
C¥a | Se sim, Qual?

Vou fazer algumas perguntas para vocé sobre a residéncia da crianga

QUESTIONARIO PARA AVALIACAO DE RISCO FAMILIAR'

BLOCO A — Sentinelas de Risco de cardater individual

Na casa da crianga mora alguém que se encontre acamado?

(- MNio

O

Al Enfrevistador: pessoa acamada € aguela restrita a swa casa, por qualguer motive efon . O I - Sim
incapacidade de locomover-se sozinha sem a ajuda de terceiros.
pa y N* de pessoas | I
. . e e g - Mio
Na casa da cnanga mora alguém que possua deficiéncia fisica? O
A2 | Entrevistador: pessoa com deficiéncia fisica é aguela que devido a condigdo fisica, de O 1-Sim
longa duragdo ou permanente, dificulta ou impede essa pessoa da realizacdo de
determinadas atividades do dia a dia, escolares, de trabalho ou de lazer N de pessoas | |
Na casa da crianga mora alguém que possua deficiéncia mental? O 0-Nio
A3 Entrevistador: defeito ou condicio mental de longa duracio ou permanente que I -S;
‘o . . _ . . - = alm
dificulta ou impede a realizacde de determinadas atividades cotidianas | escolares, de O
trabalho ou de lazer. N° de pessoas | I

! (Questiondrio elaborado para avaliaciio do risco familiar de acordo com o Escore da Escala de Risco Familiar de Coelho-

Savassi
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O 0-Nibo
Na casa da cnanga mora alguém muito abaixo do peso ou que tenha )
Ad e . . 0 1-5im
recebido diagndstico de desnutrigio grave?
N* de pessoas | I
Na casa da crianga mora alguém que utilize drogas legais efou ilegais? O 0-Nio
AS | Emtrevistador: dropas legais ofou ilegais sido aguelas que apresentem potencial para O | - Sim
causar dependéncia guimica. Incluinde aleeol, ciparre, medicagcées controladas -
(benzodiazepinicos ¢ barbitiricos ) e drogas ilegais (maconha, crack, cocaina, etc) N"de pessoas|___|
O 0-Nio
A6 | Na casa da cnianga mora alguém que esteja desempregado? O 1-5im
N* de pessoas | I
0 0-Nio
Na casa da enianga mora alguém que nio seja alfabe izado? )
A7 Entrevistador: Nio alfabetizada ¢ aguela pessoa gue nao sabe ler ¢ excrever no O I-Sim
mimnimoe um bilhete. N° de pessoas | |
0 0-Nio
A8 | Na casa da cnanga mora alguém com menos de seis meses de 1dade? O 1-Sim
N* de pessoas | I
O 0-Nio
AY | Na casa da crianga mora alguém com mais de 70 anos de idade? O 1-5Sim
N* de pessoas | I
. . . - . e o 0 0-Nio
Na casa da enianga mora alguém com Hipertensio Arterial Sistémica’
A 10 | Entrevistador: Portador de hipertensdo arterial sistémica & aguele gue faz uso de O 1-Sim
medicagde para pressdo ou que passua wm valor de pressdo arterial igual ou maior
que T40/90 mmHg. N* de pessoas |___|
O 0-Nio
A1l | Na casa da crianga mora alguém com Diabetes Mellitus? ¢y 1-Sim
N* de pessoas | I

BLOCO B - Sentinelas de Risco de cardter ndo-individual

Z Para avaliar as condigdes de saneamento s3o considerados atributos como destino do lixo, tratamento da dgua no
domicilio e destino de fezes e urina. A sentinela recebe pontuacdo (3) se a0 menos uma das seguintes situacies
estiver presente: lixo ouesgoto a ofu aberto ou dgua sem tratamento.

Condicies de Saneamento Bisico

(0 local onde a crianga mora apresenta: O 0-Nio
B1 |- lixoacéu aberto;

- dgua sem tratamento; | - Sim

- esgolo a céu abernto.

Bl.1 | Olocal onde a crianca mora apresenta rede elétrica estivel?
O Sim
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Relacio Morador/ Cimodo

= A melacio morador/comodo € definida pelo nimero de moradores dividido pelo nimero de comodos da
mesidéncia. 580 considerados coémodos todos os compartimentos integrantes do domicilio separados por paredes,
inclusive banheiro, cozinha e dreas extermnas com fins residenciais. Nio sdo contabilizados cormedores, varandas,
depdsitos, garagem, dreas sem fins residenciais.

B2 (Juantos moradores ha na casa da crianca?
2

N1 [

B3 (Juantos comodos ha na casa da crnianga?

N1 [

Agora vou fazer algumas perguntas sobre itens do domicilio para classificacdo econdmica. Todos os itens
de eletroeletrdnicos gue vou citar devem estar funcionando, incluindo os que estdo guardados. Caso ndo
estejam funcionando, considere apenas se tiver intengdo de consertar ou repor nos praximos seis meses.
Vamos comecar? No domicilio tem_ X (leia cada item)

ITENS DE CONFORTO

nao
possui

Quantidade que

possui

Cuantidade de automdveis de passeio exclusivamente para uso particular

©)

BJOXC)

Quantidade de empregados mensalistas, considerando apenas os que trabalham pelo

menos cinco dias por semana

Ouantidade de maguinas de lavar roupa, excluindo tanguinho

Cuantidade de banheiros

DVD, incluindo qualquer dispositive que leia DVD e desconsiderando DVD de

automiivel

Ouantidade de geladeiras

Cuantidade de freezers independentes ou parte da geladeira duplex

Ouantidade de microcomputadomre s, considerando computadores de mesa, laptops,
note & nethooks e desconsiderando tablets, palms ou smartphones

Ouantidade de lavadora de lougas

Cuantidade de microondas

Quantidade de motocicletas, desconsiderando as usadas exclusivamente para uso

profissional

Quantidade de maguinas secadoras de roupas, considerando lava e seca

@ @@ ceE @cE e
CRCCCHC CIONCCCRC

¢ OQ COC ¢ ©
@ GEE CEE @EE ©
@ QB¢ GO E @@ &

) 4 - Rede geral de distribuigio
A dgua utilizada neste domicilio é .
proveniente de? 7y 0 - Pogo ou nascente

Oy 0 - Outro melo
R T R e e e O 2- Asfaltada/Pavimentada
domicilio, vocé diria que a rua é: () 0- Terra/Cascalho

(Qual é o grau de instruciio do chefe da

familia? Considere come chefe da jamilia a

pessoa que contribui com a maior parte da renda
do domicilio.

O o0 o o o

0 - Analfabeto / Fundamental 1 incompleto

| - Fundamental completo

]

- Médio incompleto
4 - Médio completo/Superior incompleto

7 - Superior completo
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Manual do Entrevistador - TRIAGEM DE CRIANES

Pergunta 1.

[nome da crianga] - Devido a diversidade do grau de parentesco de familiares/cuidadores que
levam a crianca para consulta optou-se por chamar a crianca pelo nome durante a entrevista.
Além disso, podem existir duas criangas ou mais na mesma familia. Portanto, chamar pelo
nome da crianca facilita a compreenséo do respondente.

A questdo refere-se a medicamentos prescritos por um médico. Quando a resposta for
“SIM” certificar-se que ndo incluem medicamentos como antigripais ou analgésicos, ou
quaisquer vitaminas, minerais, ou suplementos que podem ser comprados sem receita médica.
Essa questdo se refere SOMENTE & necessidade atual de remédios. O respondente deve
responder com "'sim'’, se a crianca atualmente precisa ou usa remédios prescritos.

Pergunta 2.

A crianca exige mais cuidados ou necessita de follow-up, ou seja, acompanhamento médico,
escolar* ou psicol6gico**, mais do que a maioria das criangas da mesma idade.

*RESOLUC;AO N° 2, DE 11 DE SETEMBRO DE 2001, Art. 3° - educacdo especial*, é uma
modalidade da educacdo escolar, entende-se por um processo educacional definido por uma
proposta pedagdgica que assegure recursos e servigos educacionais especiais, organizados
institucionalmente para apoiar, complementar, suplementar e, em alguns casos, substituir 0s
servicos educacionais comuns, de modo a garantir a educacdo escolar e promover o
desenvolvimento das potencialidades dos educandos que apresentam necessidades
educacionais especiais, em todas as etapas e modalidades da educagéo bésica.

** Acompanhamento por profissionais ou servicos de saide mental. Ambulatorios e outras
unidades preparadas para essa abordagem, com atendimento multiprofissional, psicolégico e/ou
psiquiatrico. Além de Unidades Basicas de Salde e do Programa de Salde da Familia, que
realizam agdes de promogdo e protecdo a salde mental em varios territorios e os Centros de
Atencéo Psicossocial Infantil (CAPSI).

Pergunta 3.
Uma crianga tem alguma limitagdo ou é incapaz de fazer determinada atividade quando nédo
pode fazer ou ndo pode fazer na mesma medida em que a maioria das criangas de sua idade.
A crian¢a tem um desenvolvimento normal quando ndo apresenta limitagdo ou incapacidade.
Pergunta 4.
Tratamento ou reabilitagdo com profissionais da area de fisioterapia, terapia ocupacional ou
fonoaudiologia. Essa questdo centra-se no fisico (limitagfes funcionais/fisica tais como déficits
ou atrasos neuropsicomotor e deficiéncia visual e/ou auditiva, por exemplo), e ndo inclui
terapias psicoldgicas.

Pergunta 5.
Refere-se a qualquer tratamento ou acompanhamento nos servicos de salde, ou de apoio que a
crianga possa necessitar devido a problemas emocionais, de desenvolvimento ou de
comportamento.
©Children with Special Health Care Needs - CSHCN Screener )
*ESSAS PERGUNTAS se referem apenas a uma condicdo atual. O ENTREVISTADO SO DEVE responder com
"sim", se a crianga tem, atualmente, uma NECESSIDADE ESPECIAL DE SAUDE.
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ANEXO E

ESCOLA NACIONAL DE SAUDE
PUBLICA SERGIO AROUCA - Qwﬂl“
ENSP/ FIOCRUZ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERFIL DE CRIANCAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAUDE EM TRES
MUNICIPIOS BRASILEIROS

Pesquisador: ANDREA MOREIRA ARRUE

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 54237116.3.0000.5240

Instituicao Proponente: FUNDACAO OSWALDO CRUZ
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.564.923

Apresentacao do Projeto:

Este parecer refere-se a analise de resposta as pendéncias, emitidas pelo CEP/ENSP no parecer nimero
1.500.046, em 14/04/2016.

"Este projeto de tese esta inserido e utilizara os dados do projeto "Criancas com
necessidades especiais de saude na atenc¢&o basica: prevaléncia e acesso", coordenado
por Eliane Tatsch Neves e aprovado no Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Santa Maria (UFSM) em 9/9/2014 (CAAE 32608114.2.0000.5346, parecer
784.833). O projeto de tese tem por objetivo estimar a prevaléncia e tracar o perfil
sociodemografico das criancas com necessidades especiais de salde de familias
atendidas na rede de atenc¢éo basica de trés municipios brasileiros. Serdo elaborados
dois artigos: o primeiro apresenta o processo de traducgdo e adaptacéo para o portugués
do Brasil do instrumento Children with Special Health Care Needs screener© (CS©) e
analisa a consisténcia interna e concordancia interobservador; o segundo artigo pretende
avaliar a prevaléncia e o perfil sociodemografico das criangcas com necessidades
especiais de saude nas cidades de Santa Maria, Ribeirdo Preto e Rio de Janeiro. Trata-se
de um estudo seccional, que utilizou os dados do projeto aprovado na UFSM. Os

sujeitos do estudo s&o familiares de criancas menores de doze anos, em qualquer tipo de

Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2598-2863 Fax: (21)2598-2863 E-mail: cep@ensp.fiocruz.br
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ESCOLA NACIONAL DE SAUDE
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Continuagéo do Parecer: 1.564.923

atendimento (consulta, vacina, visita domiciliar) nos servigos de saude. Critérios de
inclusao: familiar, maior de 18 anos de idade, de criancas (zero a 12 anos incompletos)
residentes nos municipios de familias atendidas em servigos de atenc&o basica em saude
(unidades basicas, estratégias de saude da familia e unidades distritais de satde).
Criterio de exclusdo: familiar que desconhece as condi¢8es clinicas da crianca. A

amostra foi estimada em 981 sujeitos, 121 em Santa Maria, 286 em Ribeirdo Preto e 574
no Rio de Janeiro. A estratégia de selecdo amostral foi realizada em dois estagios. No
primeiro, as unidades de atencéo basica de saude, de cada municipio, foram agrupadas e
ordenadas pelo tamanho da populacdo adscrita. Para cada grupo uma unidade de saude
foi selecionada aleatoriamente, totalizando oito unidades sorteadas em Santa Maria,

nove em Ribeirdo Preto e dezoito no Rio de Janeiro. No segundo estagio, foram
selecionados os familiares das criancas por amostragem sistematica, com reposicdo. A
coleta de dados esta sendo feita sob a coordenacéo do projeto aprovado pelo

CEP/UFSM e foi finalizada em Santa Maria e Ribeirdo Preto (marco a julho/2015); na
cidade do Rio de Janeiro, esta prevista para comecar em junho/2016. O formulario de
coleta de dados inclui variaveis clinicas, sociodemogréficas e a verséo brasileira do

CS0©. Destaca-se a projecédo deste estudo como determinante para o delineamento de
novas pesquisas, tornando possivel a identificacio sistematizada e legitimada dessa
clientela no cenario da saude publica brasileira."

Objetivo da Pesquisa:

Segundo a pesquisadora os objetivos da pesquisa séo:

"Objetivo Primario:

Avaliar o perfil sociodemografico das criangas com necessidades especiais de saude na rede de atencéo
basica de trés municipios brasileiros.

Objetivo Secundario:

- Elaborar a verséo brasileira do instrumento Children with Special Health Care Needs Screener@;

- Avaliar a confiabilidade do CS®© via consisténcia interna, concordancia interobservador e teste-reteste:

- Estimar a prevaléncia das criancas com necessidades especiais de saude de acordo com o perfil
sociodemografico das familias."

Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo
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Continuacéo do Parecer: 1.564 923

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Conforme descrito no parecer consubstanciado n® 1.500.046, emitido pelo CEP/ENSP em 14/04/2016 foi
sugerido a revisdo dos riscos que explicitasse que os mesmos nado se dariam a partir de contato direto com
entrevistados mas sim considerando que apenas sera utilizado um banco de dados. A entrevistadora
realizou as altera¢des descrevendo os riscos e beneficios como:

"Riscos:

Por utilizar o banco de dados da pesquisa de Neves et al (2014-2017), o risco esta relacionado a quebra de
sigilo e privacidade dos sujeitos da pesquisa. Entretanto, para evitar este risco, o banco de dados utilizado
para a analise néo inclui o nome dos sujeitos da pesquisa. Alem disto, os resultados serdo divulgados de
forma agregada.”

"Beneficios:

A identificac@o de criangas com necessidades especiais de saude pode contribuir para a melhoria das
condi¢cdes de acesso aos servigos de saude,auxiliar na tomada de decisbes dos servigos de saude nos
niveis primarios, secundarios e terciarios para que suas ac¢des dirigidas as familias possam ser mais
efetivas.”

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisadora anexou o questionario/screener em sua versao para o inglés e espanhol bem como o
questionario utilizado pelo projeto universal para a coleta de informac¢des para o banco de dados que
utilizara no projeto em tela.

A adaptacdo do instrumento para o portugués teve anexada a aprovacao para publicacdo na revista CSP.
Esclareceu que utilizara dados de informa¢&o publica restrita na folha de encaminhamento do orientador e
anexou o termos de anuéncia do pesquisador responsavel pelo banco de dados para sua utilizacdo na
pesquisa.

Esclareceu que a coleta de dados nos municipios de Santa Maria e Ribeirdo Preto ja foi realizada em 2015
e no municipio do Rio de janeiro sera iniciada em Junho de 2016. Entretanto, séo integrantes do projeto de
pesquisa universal do qual o projeto em tela faz parte apenas que utilizando o banco de dados.

Incluiu o TCLE do projeto universal nos documentos apresentados mas ndo sera necessario para a
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atual pesquisa em tela visto ndo ter contato com seres humanos.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Conforme descrito no parecer consubstanciado n°1.500.046, emitido pelo CEP/ENSP em 14/04/2016.No
gue diz respeito as pendéncia elencadas:

Apresentou:

- Projeto de Pesquisa na integra e projeto basico na plataforma Brasil modificados (Pendéncia 6, 8 e 9)
- Parecer consubstanciado do projeto universal - Pendéncia1e 3

- Formulario de Encaminhamento assinalado o uso de fontes de acesso publico restrito

- TCLE - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do projeto universal (este entretanto, ndo sera
necessario visto que apenas utilizara nesta pesquisa o banco de dados da pesquisa aprovada no Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria em 9/9/2014 (CAAE 32608114.2.0000.53486,
parecer 784.833),Pendencia2e 3.

- Instrumentos de coleta de dados: Incluiu o original do questionario CS Screener, Pendéncia 9

- Termos de anuéncia das instituicdes Coparticipantes - Os termos inseridos nos documentos séo referentes
a pesquisa universal da qual o este projeto faz parte.Pendéncia 4

- Termo de autorizacéo assinado e datado para fornecimento de banco de dados para uso na pesquisa em
guestédo:Foi inserido o termo de anuéncia de utilizacdo do banco de dados, assinado e datado pela
pesquisadora responsavel. pendéncia 5

- TCUD assinado pelo pesquisador responsavel foi inserido assinado e datado pela pesquisadora

responsavel, Pendéncia 7

Recomendagoes:
No caso deste projeto ndo é necessario o TCLE podendo ser solicitada a isen¢do no Projeto basico.
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Apresentou todos os elementos necessarios para correcdo das pendéncias descritas no parecer
consubstanciado n°1.500.046 emitido em 14/04/2016.

A pesquisadora revisou o texto no Projeto Basico e no projeto original aléem de esclarecer o que diz respeito
a execucéao da pesquisa universal e o que € a circunscricdo de seu projeto.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

ATENCAQ:*** CASO OCORRA ALGUMA ALTERAGCAO NO FINANCIAMENTO DO PROJETO ORA
APRESENTADO (ALTERACAO DE PATROCINADOR, MODIFICACAO NO ORGCAMENTO,
COPATROCINIO), © PESQUISADOR TEM A RESPONSARBILIDADE DE SUBMETER UMA EMENDA AO
CEP SOLICITANDO AS ALTERACOES NECESSARIAS. A NOVA FOLHA DE ROSTO A SER GERADA
DEVERA SER ASSINADA NOS CAMPOS PERTINENTES E ENTREGUE A VIA ORIGINAL NO CEP.
ATENTAR PARA A NECESSIDADE DE ATUALIZACAO DO CRONOGRAMA DA PESQUISA. ***

* Em atendimento ao subitem 11.19 da Resolucdo CNS n® 466/2012, cabe ao pesquisador responsavel pelo
presente estudo elaborar e apresentar relatorio final "[...] apds o encerramento da pesquisa, totalizando seus
resultados"”. O relatério deve ser enviado ao CEP pela Plataforma Brasil em forma de "notificacdo". O
modelo de relatorio que deve ser seguido se encontra disponivel em www.ensp.fiocruz.br/etica.

* Qualquer necessidade de modificacdo no curso do projeto devera ser submetida a apreciacéo do CEP,
como emenda. Deve-se aguardar parecer favoravel do CEP antes de efetuar a modificacéo.

* Justificar fundamentadamente, perante o CEP, caso haja interrup¢do do projeto ou a ndo publicacdo dos
resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situacéo
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 29/04/2016 Aceito
do Projeto ROJETO 656638.pdf 13:57:34
QOutros Autorizacao_papel_timbrado.pdf 29/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito

13:56:23 |ARRUE
Recurso Anexado Formulario_resp_pend_parecer15000 29/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
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pelo Pesquisador 46.doc 13:25:22 |ARRUE Aceito
TCLE / Termos de |TCLE_PROJETO_UNIVERSAL.pdf 29/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
Assentimento / 11:53:17 |ARRUE
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_Andrea_CEP_modificado.pdf 29/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
Brochura 11:28:42 |ARRUE
Investigador
Qutros ANUENCIA_ElianeTatschNeves.pdf 29/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
11:14:04 |ARRUE
Qutros Questionario_Projeto_Universal.pdf 28/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
23:17:12  |ARRUE
Qutros CSP_aprovacao_revista.pdf 28/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
23:03:07 |ARRUE
Qutros CS_Screener.pdf 28/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
22:24:26 |ARRUE
Qutros TCUD_modificado.pdf 28/04/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
22:21:52 |ARRUE
Qutros FolhaRosto_AndreaArrue.pdf 14/04/2016 |Carla Lourenco Aceito
13:30:06 | Tavares de Andrade
Cronograma CRONOGRAMA.docx 15/03/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
21:54:44 | ARRUE
Qutros formulario_encaminhamento_orientador.] 15/03/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
ipg 21:27:49 _|ARRUE
Qutros PROJETO_UNIVERSAL_final_.pdf 08/03/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
10:10:13 |ARRUE
Orcamento ORCAMENTO.docx 06/03/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
19:05:36 | ARRUE
Qutros Autorizacao_Secretaria_sm.pdf 16/02/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
23:57:04 |ARRUE
Qutros autorizacao_RP.jpg 16/02/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
23:56:35 | ARRUE
Qutros PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO_| 14/02/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
CEP_2.pdf 23:11:15  |ARRUE
Qutros Carta_Anuencia.pdf 14/02/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
19:15:40 |ARRUE
Folha de Rosto folha.pdf 01/02/2016 |ANDREA MOREIRA | Aceito
10:46:34 |ARRUE

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Manguinhos
UF: RJ

Telefone:

Municipio:
(21)2598-2863

Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

CEP: 21.041-210
RIO DE JANEIRO

Fax: (21)2598-2863 E-mail:

cep@ensp.fiocruz.br
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ESCOLA NACIONAL DE SAUDE
PUBLICA SERGIO AROUCA - Wﬂl"
ENSP/ FIOCRUZ

Continuacéo do Parecer: 1.564.923

RIO DE JANEIRO, 30 de Maio de 2016

Assinado por:

Modnica Carvalho de Mesquita Werner Wermelinger
(Coordenador)

Enderego: Rua Leopoldo Bulhdes, 1480 - Térreo

Bairro: Manguinhos CEP: 21.041-210

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)2598-2863 Fax: (21)2598-2863 E-mail: cep@ensp.fiocruz.br
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ANEXO F
AUTORIZACAO

WILHELM, C. Brazil CSHN Screener traduction and validation. [mensagem pessoal].
Mensagem recebida por <wilhelm@ohsu.edu> 14 de setembro 2011.

---------- Forwarded message ----------
From: Cambria Wilhelm <wilhelm@ohsu.edu>
Date: 2011/9/14
Subject: RE: Brazil CSHN Screener traduction and validation
To: "elianeves03@gmail.com" <elianeves03@gmail.com>

Eliane,

Thank you for contacting the Data Resource Center for Child and Adolescent Health.
Unfortunately we do not have a version of the CSHCN screener in Portuguese. It would be
fine for you to translate the screener, but you are probably already aware that there are very
strong cultural differences in the use of language around needing and using health care.
Parents often react quite differently to slight variations in word and tone about the health of
their child. For example, the CSHCN has been translated into Spanish and has been revised
following several rounds of cognitive interviews with parents. However, many believe that it
still under-represents Spanish-speaking CSHCN due to cultural differences about what is
considered outside the norm.

The CSHCN Screener in English is available to the public and so you may use and translate
it. | attached the full screener and you can find more information about it
here: http://www.cahmi.org/pages/Sections.aspx?section=10. It is a free tool but we do ask
that you complete a simple user form (http://www.cahmi.org/pages/UsersForm.aspx) and cite
CAHMI upon use of the screener.

We are happy to provide assistance and guidance as you translate and use the screener. We
would also love to have copies of your translation so that we can work with colleagues here
who speak Portuguese on the nuances of the translation and share it with other researchers
looking for a Portuguese version. Additionally, 1 wanted to let you know that we received an
email from a researcher in Japan who was also working to translate the screener into
Portuguese. Would you like me to pass your contact information to that person so that you
can work together or share findings as you work toward this common goal?

Sincerely,

Cambria Wilhelm

Research Assistant

Child & Adolescent Health Measurement Initiative
Oregon Health & Science University

707 SW Gaines Road, Mail Code CDRCP
Portland, Oregon 97239-2998

503-494-3792

wilhelm@ohsu.edu
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