
 

 

 

 

 

                                                            

 

 

 

 

 
 

 

 

 

Andréa Moreira Arrué 

 

 

 

  

 

 

 

Prevalência de crianças que necessitam de atenção especial 

à saúde em três municípios brasileiros 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Rio de Janeiro 

2018



 

 

 

 

 

Andréa Moreira Arrué 

 

 

 

 

 

 

Prevalência de crianças que necessitam de atenção especial 

à saúde em três municípios brasileiros 

 
 

 

Tese apresentada ao Programa de Pós-

graduação em Epidemiologia em Saúde 

Pública, da Escola Nacional de Saúde Pública 

Sergio Arouca, na Fundação Oswaldo Cruz, 

como requisito parcial para obtenção do título 

de Doutor em Ciências.  

 

Orientadora: Prof.ª Dr.ª Yara Hahr Marques 

Hökerberg 

Coorientadora: Prof.ª Dr.ª Silvana Granado 

Nogueira da Gama                                              

 

 

 

 

 

 

 

Rio de Janeiro 

2018



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Catalogação na fonte 

Fundação Oswaldo Cruz 

 Instituto de Comunicação e Informação Científica e Tecnológica em Saúde 

 Biblioteca de Saúde Pública 

 

 

 

 
 

A779p          Arrué, Andréa Moreira. 

Prevalência de crianças que necessitam de atenção especial à 

saúde em três municípios brasileiros / Andréa Moreira Arrué. -- 

2018. 

148 f. : il. color. ; graf. ; tab. 

 

Orientadora: Yara Hahr Marques Hökerberg. 

Coorientadora: Silvana Granado Nogueira da Gama. 

Tese (doutorado) – Fundação Oswaldo Cruz, Escola Nacional de 

Saúde Pública Sergio Arouca, Rio de Janeiro, 2018. 

 

1. Atenção à Saúde. 2. Condição Crônica. 3. Saúde da Criança.   

4. Inquéritos Epidemiológicos. 5. Reprodutibilidade dos Testes. I. 

Título. 

 

CDD – 22.ed. – 362.7 

 



 

 

 

 

 

Andréa Moreira Arrué 

 

 

Prevalência de crianças que necessitam de atenção especial 

à saúde em três municípios brasileiros 
 

Tese apresentada ao Programa de Pós-

graduação em Epidemiologia em Saúde 

Pública, da Escola Nacional de Saúde Pública 

Sergio Arouca, na Fundação Oswaldo Cruz, 

como requisito parcial para obtenção do título 

de Doutor em Ciências.  

Aprovada em: 05 de Abril de 2018. 

 

Banca Examinadora 

 

Prof.ª Dr.ª Eliane Tatsch Neves 

UFSM/RS 

 

Prof.ª Dr.ª Sonia Regina Lambert Passos 

INI/Fiocruz 

 

Prof.ª Dr.ª Sheila Moura Pone 

IFF/Fiocruz  

 

Prof. Dr. Cleber Nascimento do Carmo 

ENSP/Fiocruz 

 

Prof.ª Dr.ª Ivone Evangelista Cabral  

EEAN/UFRJ 

 

Prof.ª Dr.ª Ana Paula Esteves Pereira  

ENSP/Fiocruz 

 

 

Rio de Janeiro 

2018



 

 

 

 

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Dedico este trabalho 

Ao meu marido, Leandro, pelo seu amor incondicional.  

Aos meus pais, e à minha irmã Elenice por todo apoio e por me 

fazerem acreditar que todo esforço sempre vale a pena. 

As minhas extraordinárias orientadoras Eliane Neves e Yara 

Hökerberg pela preciosa aprendizagem compartilhada. 



 

 

 

 

 

AGRADECIMENTOS 

 

Agradeço primeiramente a Deus e Nossa Senhora Aparecida, por todas as bênçãos 

concedidas, e oportunidade de crescimento pessoal e profissional. 

Ao meu querido Pai Flávio da Fontoura Arrué, que com muito carinho e ternura nos 

educou. Apresentou-nos o “mundo encantador” dos livros e dos cálculos. Todos os dias sinto 

saudades dos seus ensinamentos e da sua companhia. 

Agradeço a minha família, minha mãe que fez o papel duplo quando nosso pai deixou 

esse plano, e em especial a minha amada irmã Elenice Moreira Arrué minha eterna 

companheira, agradeço pelo apoio constante, força e incentivo ao longo de toda nossa vida. 

Tenho muito orgulho da profissional que você se tornou. Espero que logo estejamos juntas. 

Agradeço ao meu marido Leandro presente que a matemática me concedeu. Obrigada 

pelo amor incondicional, pela compreensão e principalmente pelo apoio em todas as fases da 

nossa caminhada. Pode ter certeza que sem você nada seria possível.  Te amo! 

Aos familiares e amigos que sempre acompanharam, incentivaram e estiveram 

presentes mesmo à distância Francisca, Alice, Reinaldo e Lucia. A minha amiga Dda Greice 

Pieszak obrigada pela amizade e carinho, companheira de pesquisa e de docência você é uma 

inspiração. 

A Prof.ª Eliane minha eterna mestre, amiga sinônimo de saber e ternura, pela 

competência, dedicação e apoio durante toda a caminhada. A Prof.ª Yara pela sabedoria, 

serenidade e orientação ímpar. A Prof.ª Silvana pela acolhida na ENSP e suporte no 

desenvolvimento da pesquisa. A Prof.ª Raquel pela paciência, persistência, e ajuda em todos 

os momentos. 

Agradeço às grandes amizades compartilhadas, em especial, aos meus colegas do 

grupo de pesquisa Saúde do Neonato, Criança, Adolescente e Família - CRIANDO da 

UFSM/RS minha gratidão. Ao NUPESC/ UFRJ, GPECCA/USP e as incansáveis bolsistas 

Julia Costa e Beatriz Gomes pelo auxílio nas etapas da pesquisa, no Rio de Janeiro. Ao 

Estatístico Jonas Boldrini por realizar o processo de amostragem complexa. 

Aos membros da Banca Sonia Regina Lambert Passos, Cleber Nascimento, do 

Carmo, Sheila Moura Pone, Eliane Tatsch Neves e Ivone Evangelista Cabral por 

gentilmente participarem na construção e aprimoramento deste trabalho. Obrigada pelas 

contribuições. 

Aos colegas e amigos que a Escola Nacional de Saúde Pública me proporcionou. Em 

especial as minhas companheiras de caminhada Laylla, Karla, Natália, Yasmin, Emily, 

Patrícia, Sara, Paula, Helga, Aline, Thais e Ilmeire.  

A Coordenação de Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior (CAPES), pela 

concessão de bolsa de doutorado, possibilitando minha dedicação exclusiva. 

A todas as famílias participantes, deste estudo, e que essa pesquisa possa de alguma 

forma trazer um novo olhar sobre a saúde da criança. Enfim, a todos que fizeram parte dessa 

construção e me deram força para que eu empreendesse essa jornada, meu Muito 

Obrigada!!! 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

“Seja a mudança que você quer ver no mundo”. 

 

Mahatma Gandhi 



 

 

 

 

 

RESUMO 

 

A Tese foi elaborada no formato de dois artigos: o primeiro apresenta o processo de 

tradução e adaptação para o português do Brasil do Children with Special Health Care Needs 

Screener© (CS©), analisa consistência interna e concordância interobservador. Publicado em 

junho de 2016, nos Cadernos de Saúde Pública, apresenta as etapas de tradução, 

retrotradução, comissão de revisão e pré-teste. Estatística kappa e alfa de Cronbach avaliaram 

confiabilidade. O segundo artigo estima a prevalência e descreve o perfil das crianças que 

necessitam de atenção especial à saúde (CRIANES) em Santa Maria, Ribeirão Preto e Rio de 

Janeiro. Estudo seccional realizado em 32 unidades básicas de saúde, nas regiões Sul e 

Sudeste do Brasil, no período de abril de 2015 a julho de 2017. A estratégia de seleção 

ocorreu em três estágios, por meio de amostragem complexa. A versão brasileira do CS© foi 

aplicada a 1001 familiares de crianças, menores de 12 anos, nos serviços de saúde 

selecionados na amostra. Para análise dos dados foi utilizado o pacote Survey do software R e 

o total da amostra expandida correspondeu a 6854 crianças. O estudo foi aprovado pelo 

Comitê de Ética em Pesquisa das Instituições envolvidas. A prevalência de CRIANES foi 

25,3% (IC95%: 21,0 a 30,0). Mais da metade, desse grupo, necessita de acompanhamento nos 

serviços de saúde ou faz uso de medicamentos para uma condição crônica. As especialidades 

mais acessadas por essas crianças foram pneumologia, pediatria, fonoaudiologia e neurologia. 

Cerca de 70% das famílias utilizam a rede pública de saúde, e as CRIANES acessam 

igualmente atenção secundária/terciária e atenção primária. Predominaram problemas 

respiratórios, de imunidade e saúde mental. Crianças em idade escolar, do sexo masculino, 

prematuras, com histórico de hospitalização, que não residem com os pais, provenientes de 

classe social menos favorecida mostraram-se mais vulneráveis. A magnitude das condições 

crônicas, a medicalização desse subgrupo populacional bem como os determinantes sociais e 

materno-infantis reforçam a necessidade de intervenção no campo da saúde pública. Os 

resultados podem contribuir para o mapeamento dessas crianças na rede de atenção, de 

estratégias preventivas, e ações que priorizem a transição para a adolescência e idade adulta.  

A aplicação do instrumento em pesquisas futuras permitirá complementar as análises 

psicométricas bem como melhorar o planejamento de ações em saúde e a oferta de serviços.  

Palavras-Chave: Atenção à Saúde. Condição Crônica. Saúde da Criança. Inquéritos 

Epidemiológicos. 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 Saúde Pública. 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, 

Ribeirão 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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INTRODUÇÃO 

 

1.1 TRAJETÓRIA  

 

A temática saúde da criança suscita reflexões desde a graduação. As experiências na 

tríade assistência, pesquisa e extensão permitiu compreender que há aspectos que 

transcendem o cuidado ao neonato, criança e adolescente. Na unidade de terapia intensiva 

neonatal (UTIN) foi possível apreender as demandas de cuidados diversificados, 

principalmente àqueles advindos da prematuridade, baixo peso, problemas cardíacos, 

malformações, entre outras, decorrentes dessa situação de vulnerabilidade. 

No centro de atenção psicossocial infantil (CAPSi) ampliei a percepção durante o 

estágio supervisionado e trabalho de conclusão de curso, graduação em Enfermagem, sobre o 

perfil dos usuários desse serviço. Na prática, o crescimento e o desenvolvimento são eixos 

referenciais para todas as atividades de atenção infantil, sob os aspectos biológico, afetivo, 

psíquico e social. Com o Grupo de Pesquisa em Saúde do Neonato, Criança, Adolescente e 

Família (CRIANDO) da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM/RS), desenvolvi ações 

de educação em saúde fundamentadas nos Círculos de Cultura de Paulo Freire (1994) com 

familiares e cuidadores de crianças e adolescentes hospitalizados na Unidade de Internação 

Pediátrica (UIP) e Unidade de Tratamento Intensivo Pediátrico (UTIP), do Hospital 

Universitário de Santa Maria (HUSM/RS). A proposta era mediar, compartilhar vivências, 

esclarecer, informar e oferecer apoio aos participantes bem como promover um cuidado 

balizado no contexto sociocultural por meio do empoderamento do cuidador e da família.  

As pesquisas desenvolvidas inserem-se nas linhas de pesquisa: cuidado à criança, 

adolescente e suas famílias no contexto da cronicidade: crianças com necessidades especiais 

de saúde (CRIANES); políticas e práticas na saúde do neonato, criança, adolescente e suas 

famílias nos diferentes contextos da atenção à saúde. Participei ativamente dos estudos 

relacionados à morbimortalidade de crianças egressas de uma UTIN bem como de estudos 

referentes a temática CRIANES.  
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Segundo Hovkenberry, Wilson e Winkelstein (2006) o grupo de CRIANES inclui as 

crianças com doenças crônicas, mas não se limita a elas. Essas crianças, geralmente, 

apresentam algum tipo de comprometimento, que pode ser físico, de desenvolvimento, de 

comportamento ou emocional. Ademais, podem ter incapacidades temporárias ou 

permanentes, apresentar limitações funcionais em atividades diárias, agravos neurológicos, 

serem dependentes de medicação ou tecnologias. 

Cuidar dessas crianças representa um desafio para a família, cujos saberes e práticas, 

muitas vezes, não pertencem ao seu contexto de vida, mas ao contexto hospitalar. Essas 

crianças em sua maioria são egressas da terapia intensiva neonatal e ou pediátrica, apresentam 

doenças crônicas, problemas cognitivos ou de desenvolvimento, e necessitam de 

acompanhamento em saúde temporário ou por tempo indeterminado, além de reabilitação. 

São consideradas clinicamente frágeis e socialmente vulneráveis (REZENDE, CABRAL, 

2010). 

O mestrado fomentou o interesse na temática CRIANES e no processo de 

identificação dessas crianças no Brasil. Nessa perspectiva, ao analisar a tendência da 

produção científica nacional sobre esse grupo populacional, o número de estudos brasileiros 

revelou-se incipiente. As investigações estavam relacionadas às demandas de cuidados de 

crianças egressas da Unidade de Terapia Intensiva Neonatal ou Pediátrica, bem como às 

estratégias de cuidados e de educação em saúde para as famílias dessas crianças no hospital 

ou no domicílio. Fato que demonstra uma lacuna na publicação de trabalhos na área, 

principalmente no que tange a identificação e prevalência de CRIANES no Brasil.  

Para investigar esse grupo seria necessária a utilização de um instrumento específico 

para verificar quem, quantas e quais são as CRIANES no cenário brasileiro. Portanto, foi 

elaborada a versão brasileira do único instrumento que identifica a prevalência 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 prevalência 

de CRIANES e conhecer o perfil epidemiológico desse grupo e sua família delineou-se a 

Tese. 
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1.2 CRIANÇAS E ADOLESCENTES QUE NECESSITAM DE ATENÇÃO ESPECIAL 

À SAÚDE (CRIANES) 

 

Na etapa de campo, do projeto multicêntrico, foi necessário explicar diversas vezes o 

título e o objetivo da pesquisa, tanto para profissionais como população. Por exemplo, quando 

um participante fazia a leitura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), a frase 

mais frequente era “não preciso participar porque nenhuma criança na minha família tem 

Necessidade Especial/ Deficiência”. Ou seja, a terminologia “necessidades especiais” de 

saúde suscitou equívocos na área clínica, acadêmica, sobretudo no contexto social, pois 

remete, ao termo vigente pessoas com deficiência (BRASIL, 2015).  

Ressalta-se que o termo CRIANES refere-se a um grupo populacional amplo formado 

por diversos subgrupos. A definição não diz respeito, apenas, a condições crônicas de saúde 

refere-se também a alterações na funcionalidade ou incapacidades, sejam elas de caráter 

temporário ou permanente. Esse grupo demanda um cuidado centrado na família, coordenado 

pela atenção primária, articulado em rede a partir das necessidades, riscos e vulnerabilidades 

da criança. Condições de saúde que na infância e adolescência diferem em natureza, 

intensidade e impacto da fase adulta (CIF-CJ,2011). 

Segundo Moreschi (2007), temos que pensar em um contínuo de cuidado e não 

somente na redução da mortalidade na primeira infância ou atendimento da 

criança/adolescente nas crises agudas. Com a transição epidemiológica e a carga de doenças 

crônicas, os problemas mudaram principalmente nos grandes centros urbanos (BRASIL, 

2010). Neste aspecto, a agenda global destaca como prioridades emergentes para saúde da 

criança as anomalias congênitas, as lesões e as doenças não transmissíveis (doenças 

respiratórias crônicas, doenças cardíacas adquiridas, câncer infantil, diabetes e obesidade) 

(WERE et al, 2015). De acordo com os autores, as intervenções multissetoriais são 

fundamentais para lidar com os determinantes sociais e suas implicações para a saúde criança.  

Atenção à saúde engloba todo o conjunto de ações, em todos os níveis de governo, 

para o atendimento das demandas pessoais e das exigências ambientais, compreendendo três 

grandes campos: assistência; intervenções ambientais, no seu sentido mais amplo; e políticas 

externas no setor saúde (NOB/96) (DeCS, 2017). 
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O termo “atenção à saúde” designa a organização estratégica do sistema e das práticas 

de saúde em resposta às necessidades da população. É expressa em políticas, programas e 

serviços consoante os princípios e as diretrizes que estruturam o Sistema Único de Saúde 

(SUS) (MATTA, MOROSINI, 2009, p. 39). O modelo de atenção à saúde é fundamental para 

a estruturação da rede. Ele define a forma como a atenção é realizada na rede e como os 

diversos pontos se comunicam e se articulam. 

 

O modelo de atenção à saúde é um sistema lógico que organiza o funcionamento da 

Rede de Atenção à Saúde (RAS), articulando, de forma singular, as relações entre a 

população e suas subpopulações estratificadas por riscos, os focos das intervenções 

do sistema de atenção à saúde e os diferentes tipos de intervenções sanitárias, 

definido em função da visão prevalecente da saúde, das situações demográficas e 

epidemiológicas e dos determinantes sociais da saúde, vigentes em determinado 

tempo e em determinada sociedade (BRASIL, 2010, p. ).  
As linhas de cuidado (LC) constituem uma estratégia de articulação de recursos e 

práticas de saúde entre as unidades de atenção em determinado território, visando 

a condução adequada das diversas possibilidades de diagnóstico e terapia, frente 

aos usuários do sistema de saúde, como resposta às necessidades epidemiológicas 

de maior relevância (OPAS, 2011, p.23).  As linhas de cuidado (LC) comportam 

dupla dimensão: atenção à saúde e diretriz de gestão. Na dimensão da atenção à 

saúde significa cuidado integral, contínuo, articulado e oportuno, segundo as 

necessidades do paciente, até a sua recuperação ou melhoria de sua autonomia no 

cotidiano. Na diretriz de gestão, significa a organização necessária para viabilizar 

o cuidado individual, em fluxo ágil em cada nível de atenção e entre eles. (BRASIL, 

2009, p.60). Além disso, a implantação das LC se dá, obrigatoriamente, a partir das 

unidades de Atenção Primária em Saúde, consideradas como responsáveis pela 

coordenação do cuidado e pelo ordenamento da RAS (OPAS, 2011, p.23). 

 

Na prática, o exercício das linhas de cuidado pressupõe respostas globais e não-

fragmentadas dos diversos profissionais envolvidos no cuidado. Por meio delas se dá a 

coordenação do continuum assistencial, tendo como processos estruturantes a pactuação, a 

contratualização e a conectividade de papéis e de tarefas entre diferentes pontos de atenção e 

profissionais. (OPAS, 2011)  

Nesse sentido, a especificidade das CRIANES é a necessidade de atenção à saúde de 

forma contínua sob os princípios doutrinários universalidade, equidade e integralidade. Todas 

as crianças e adolescentes necessitam de atenção à saúde, no entanto, esse grupo requer uma 

atenção específica. Portanto, neste estudo será utilizado o acrônimo CRIANES referindo-se a 

CRIanças e Adolescentes que Necessitam de atenção Especial à Saúde. 
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1.3 TEMÁTICA DO ESTUDO 

 

Children with Special Health Care Needs – CSHCN foi definido pelo Departamento 

de Saúde Materno Infantil (MCHB) dos Estados Unidos da América (EUA) como crianças e 

jovens que “têm ou estão em maior risco para condições físicas crônicas, de desenvolvimento, 

comportamento ou emocionais e também necessitam dos serviços de saúde em tipo e 

quantidade, além daqueles exigidos pelas crianças em geral”. (McPHERSON et al., 1998) 

A denominação Children and Young Adults with Special Health Care Needs – 

CYSHCN surgiu, em 1998, como resultado da mudança no sistema de saúde, educação, 

políticas sociais bem como na epidemiologia da saúde da criança. Com aumento no número 

de crianças com ou em risco de desenvolver condições de saúde crônicas e incapacitantes. 

Essas mudanças resultaram em falhas no atendimento dessas crianças em algumas áreas e 

duplicação de serviços em outras, além da fragmentação e na forma como esses serviços eram 

organizados. Portanto, o conceito tornou-se mais abrangente e inclusivo, transpondo as 

condições crônicas (BETHELL et al, 2015). 

Há uma grande variedade de agravos e diagnósticos de saúde consideradas 

Necessidades Especiais de Saúde (NES) nos Estados Unidos, que variam de relativamente 

leve a crônica e grave. De acordo com o Departamento de Saúde de Nova York (NYSDH, 

2014) alguns destes agravos e diagnósticos relacionados às CYSHCN incluem: paralisia 

cerebral, distrofia muscular, HIV/AIDS, asma, anemia falciforme, fenda palatina, doença 

renal ou metabólica, fibrose cística, problemas cardíacos, dependência de ventilação 

mecânica, deficiência auditiva ou visual, depressão, retardo mental ou atraso no 

desenvolvimento, transtorno de comportamento, autismo, transtorno por déficit de atenção e 

hiperatividade, entre outras. Essas crianças estão amparadas pela Lei da Seguridade Social 

norte americana, e recebem subsídios do governo por meio do Children’s Health Insurance 

Program (CHIP), Medicaid e o Title V Maternal and Child Health. Os três programas variam 

em sua definição e elegibilidade no que se refere ao atendimento de CSHCN. No entanto, 

todos têm a responsabilidade de fornecer e promover uma assistência centrada na família e na 

comunidade com cuidados coordenados para essas crianças (McPHERSON et al., 1998). 

Além do exposto, esse grupo requer um conjunto de profissionais e serviços diversificados 

com necessidade de seguimento nas áreas da reabilitação, apoio educacional, social e familiar 

(STEIN, 2001; PERRIN et al., 2007). 



21 

 

 

No Canadá são utilizados os termos crianças com necessidades de cuidados complexos 

(children with complex care needs - CCNs) ou crianças com necessidades médicas crônicas e 

complexas (children with medical complexity - CMC), não existe um perfil que possa 

descrever todos os tipos de complexidades (diagnósticos, deficiências ou cuidados 

específicos) apresentadas por essas crianças (CFHI, 2014). No Chile a Sociedade Chilena de 

Pediatria decidiu em 2008 utilizar a definição niños y adolescentes con necesidades especiales 

de atención en salud (NANEAS) em substituição a "doenças crônicas na infância", para 

enfatizar uma assistência integral, centrada na família e sob os cuidados de uma equipe 

multidisciplinar (CANO et al, 2016). 

No Brasil, CSHCN foi traduzido como "Crianças com Necessidades Especiais de 

Saúde" – CRIANES, sendo que, no campo dos cuidados clínicos em saúde a definição refere-

se, também, a crianças clinicamente frágeis, que muitas vezes precisam de suporte 

tecnológico neonatal e pediátrico (CABRAL et al., 2003; CABRAL et al., 2004).  Recém-

nascidos de alto risco, pós alta hospitalar, são vulneráveis em um amplo espectro de 

morbidades, que podem ser resultantes de diversas complicações clínicas e que podem 

contribuir para reinternações e resultar em déficit de crescimento, atraso no 

neurodesenvolvimento e maior taxa de mortalidade no longo prazo (BRASIL, 2011a).  

Desse modo a monitorização da prematuridade é muito importante, especialmente 

considerando seu impacto na morbidade e mortalidade infantis, além dos custos diretos do 

setor saúde associados ao manejo dessa criança ao longo da vida (SILVEIRA, et al., 2009). 

Os dados nos remetem a um compromisso, não mais apenas com a sobrevivência, mas com o 

adequado acompanhamento do crescimento e desenvolvimento. Principalmente, pós epidemia 

do vírus Zika, no Brasil e nas Américas, com casos de microcefalia e outras complicações 

neurológicas do sistema nervoso central possivelmente associadas à infecção (OPS/OMS, 

2016; PAHO, 2016). Trata-se de um agravo emergencial em saúde pública, que impacta na 

qualidade de vida das crianças e principalmente na dinâmica dessas famílias. 

Segundo a legislação brasileira, a saúde é um direito fundamental, cabendo ao poder 

público garantir este direito por meio de políticas sociais e econômicas que visem à redução 

dos riscos de se adoecer e morrer, bem como o acesso universal e igualitário às ações e 

serviços de promoção, proteção e recuperação da saúde. O acesso universal ao sistema único 

de saúde (SUS) e o direito de saúde assegurado pela previdência social e Estatuto da Criança 

e do Adolescente (ECA) são os pilares para esse grupo de crianças. Deste modo, esses 

recursos devem ser ampliados e fortalecidos.  
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No Brasil, não há estimativas oficiais de quantas crianças apresentam condições de 

saúde que requerem cuidados específicos, nem instrumentos padronizados com a finalidade 

de distingui-las na população geral (NEVES, ARRUÉ, SILVEIRA, 2013).  Nesse sentido, a 

utilização do CSHCN Screener© - CS© adaptado para o português brasileiro poderá evidenciar 

quem são as CRIANES no país, bem como permitir comparações internacionais por tratar-se 

de um instrumento validado para estimar prevalência e ter sido amplamente utilizado.  

A prevalência, nos EUA, de CSHCN variou de 12,8% a 19,8%, no último decênio, e 

os problemas comportamentais e emocionais, ao longo deste período, têm apresentado uma 

incidência cada vez maior (NS-CSHCN, 2001, CAHMI, 2012a). As CRIANES podem 

apresentar atrasos no desenvolvimento, limitações intelectuais ou funcionais que necessitam 

de assistência a médio ou longo prazo. Exigem cuidados de saúde que incluem prevenção, 

cuidados primários, serviços de reabilitação e especialidades emergentes (COHEN et al., 

2011; ODDY; RAMOS, 2013; CAICEDO, 2014). 

O levantamento do perfil das CRIANES, das necessidades especiais de saúde (NES) e 

da prevalência desse grupo, no contexto brasileiro pode subsidiar a reestruturação dos 

serviços e a qualificação dos profissionais de saúde para prover as principais demandas de 

cuidados requeridas por essa clientela. Também pode contribuir para o mapeamento dessas 

crianças na rede de atenção, de estratégias preventivas de adoecimento para essa faixa etária, 

bem como (re)direcionar a elaboração de políticas públicas específicas para esse grupo. 
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2.  REVISÃO DA LITERATURA 

2.1 CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS – CSHCN 

Nos EUA, o programa para crianças com deficiência denominado State Crippled 

Children’s Services Programs continha uma lista das condições específicas para os quais os 

serviços clínicos, hospitalares e de reabilitação seriam fornecidos pelo governo, desde que a 

criança tivesse um diagnóstico que o tornasse elegível para o atendimento. Posteriormente, 

foram estabelecidos outros mecanismos com a finalidade de atender as diversas necessidades 

dessas crianças com uma prestação equânime (HOLLAR, 2012). Conforme o autor a noção 

inicial de “risco” vinculada às condições do nascimento, inevitavelmente, passou a incluir 

risco social, ambiental, físico e comportamental. 

Em 1981, a Comissão de promoção de saúde da criança (Select Panel for the 

Promocion of Children Health) definiu que criança com incapacidade eram crianças com 

doenças crônicas, com deficiência física, transtorno mental, desequilíbrio emocional, ou 

múltiplas limitações. Por conseguinte, as deficiências ou incapacidades infantis incluem 

demandas físicas, médicas, sociais e emocionais (U.S. DEPARTMENT OF HEALTH 

SERVICES HUMANS, 1981). Especialistas concordaram que definições baseadas em 

diagnóstico são extremamente restritivas e as crianças devem ser contempladas pelas suas 

limitações funcionais, independentemente, de um diagnóstico clínico (STEIN, JESSOP, 1982; 

PERRIN, 1983). 

Atualmente, Children and Youth with Special Health Care Needs (CYSHCN) refere-se 

a crianças e jovens que “têm ou estão em risco aumentado para condições físicas crônicas, de 

desenvolvimento, comportamentais ou emocionais, e que também requerem serviços de 

saúde, em tipo ou quantidade, além do exigido pelas crianças em geral” (McPHERSON et al., 

1998). Essa condição de saúde pode durar a vida toda ou pode cessar ao fim do tratamento ou 

reabilitação. Este conceito tornou-se mais abrangente e inclusivo, com vistas a avalizar um 

cuidado integral por meio de um sistema de saúde global (BETHELL, et al, 2015).  

O plano de ação global 2014-2021 tem como meta melhorar a saúde para todas as 

pessoas com algum tipo de deficiência ou incapacidade. Os objetivos da Organização Mundial 

de Saúde (OMS) são fortalecer a coleta de dados relevantes e comparáveis internacionalmente 

sobre incapacidades e apoiar pesquisas sobre deficiências e serviços relacionados; fortalecer e 

ampliar a reabilitação, tecnologia assistiva, qualificar os serviços de apoio baseados na 
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comunidade, além de remover barreiras e melhorar o acesso a serviços e programas de saúde 

(WHO, 2015b). 

Crianças e adolescentes com incapacidades ou algum tipo de limitação demandam 

atenção especial à saúde. As deficiências funcionais podem variar de relativamente leve a 

grave e acometer: respiração, deglutição/digestão/metabolismo, circulação sanguínea, dor 

crônica, audição, habilidades relacionadas ao autocuidado, coordenação/movimento, 

aprendizagem/compreensão/atenção, fala/comunicação, capacidade de fazer/manter amigos, e 

comportamento (NS-CSHCN, 2009/2010). 

Alguns diagnósticos ou agravos à saúde considerados necessidades especiais de saúde 

(NES), são:  

Transtorno do déficit de atenção e de hiperatividade, depressão, problemas de 

ansiedade, problemas de comportamento, autismo, síndrome de Asperger, 

transtornos do espectro do autismo, atraso no desenvolvimento, deficiência 

intelectual, epilepsia, enxaqueca, trauma crânio encefálico, problemas cardíacos, 

sanguíneos, fibrose cística, paralisia cerebral, distrofia muscular, síndrome de 

Down, artrite, problemas comuns e alergias (NS-CSHCN, 2009/2010). 

 

Para atender esse grupo populacional foram criados alguns programas e políticas 

dentre eles destaca-se o Children with Special Health Care Needs Program (CSHCN) um 

programa de saúde pública que fornece informação e encaminhamento a serviços de saúde e 

áreas afins para famílias de CYSHCN, alguns programas locais ainda oferecem serviços de 

gerenciamento de caso. O Programa inclui um apoio financeiro às famílias de crianças com 

doenças crônicas graves ou deficiências físicas 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 Diagnóstico e Avaliação 

(D&E) e o programa de tratamento. Além disso, alguns serviços também são disponibilizados 

de forma gratuita. 

De acordo, com o Departamento de Saúde do Distrito de Columbia (DC Health, 2015) 

a finalidade é a identificação precoce de CYSHCN, melhorar as condições de saúde desse 

grupo populacional, garantir acesso aos cuidados primários, especialidades coordenadas e 

outros serviços em parceria com suas famílias e organizações.  
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2.2 CHILDREN WITH MEDICAL COMPLEXITY – CMC 

 

No Canadá, crianças ou jovens podem necessitar de cuidados complexos em virtude 

da amplitude ou gravidade da sua condição. A amplitude é caracterizada pela necessidade de 

atendimento em diversas áreas, são crianças que exigem cuidados mais abrangentes e 

assistência coordenada pela atenção primária em rede com vários setores e serviços. A 

gravidade depende da intensidade e/ou frequência da condição crônica, crianças que muitas 

vezes ao longo da vida necessitam de pessoas e/ou recursos (por exemplo, tecnologias) para 

otimizar a sua sobrevivência. Além disso, essas necessidades podem variar ao longo do 

tempo. (CFHI, 2013) 

A palavra cuidado refere-se a gama de serviços individualizados, apoios e recursos, 

tanto formal como informal, dentro do ambiente1 requerido por famílias, prestadores de 

serviços e comunidades com o objetivo de otimizar a saúde e a funcionalidade da criança e de 

sua família durante seu curso de sua vida. As necessidades clínicas complexas se referem aos 

suportes necessários para manter níveis mais elevados de saúde 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 

criança e dos familiares: o sistema de hospice e de respite, a internação domiciliar, o 

seguimento da criança em programa de visita domiciliar e as consultas de enfermagem 

(LEAL, CABRAL, PERREAULT 2010). Todos os programas são de acesso universal e 

gratuito e difere do brasileiro por apresentar apenas um tipo de sistema - o público - enquanto 

o nacional tem dois sistemas paralelos um público e outro privado. 

 

                                                           
1Nesta definição, os termos "funcionalidade" e "ambiente" são definidos de forma holística pela Classificação 

Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde da Organização Mundial da Saúde (CIF, 2013). 

Funcionalidade é a ‘interação dinâmica entre a condição de saúde de uma pessoa, os fatores ambientais e os 

fatores pessoais. Fatores ambientais é o ambiente físico, social e de atitude no qual as pessoas vivem e conduzem 

sua vida. Funcionalidade e incapacidade são entendidas como termos abrangentes que denotam os aspectos 

positivos e negativos da funcionalidade sob uma perspectiva biológica, individual e social.  
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2.3 NIÑOS Y ADOLESCENTES CON NECESIDADES ESPECIALES DE ATENCIÓN EN 

SALUD - NANEAS 

 

No Chile, de acordo com a Sociedade de Pediatria (2010) as crianças e jovens que 

necessitam de atenção em saúde são aqueles com correm risco de apresentar condições 

crônicas de saúde, alterações emocionais, comportamentais ou no desenvolvimento. O termo 

“necesidades de atención” coloca ênfase nas ações de saúde que deverão ser integradas e 

centradas na visão de quem cuida dessas crianças, como por exemplo: necessidade de 

educação, afeto, imunização, puericultura de uma forma geral. O termo “enfermedades 

crónicas” coloca ênfase na doença e na ideia de cronicidade desestimulando certos grupos e 

pessoas.  

O conceito “necesidades de atención” refere-se a ideia de atenção em rede, onde a 

abordagem é integrada e coordenado e busca solução para os diversos problemas que uma 

criança e sua família podem ter em diferentes perspectivas. Naturalmente todas as crianças 

tem necessidade de atenção em saúde, por isso o termo “especiales” ajuda a focar em quem 

mais necessita. Deve-se considerar as profundas mudanças que ocorrem na família, muitas 

vezes é a mãe de maneira solitária ou são avós as cuidadoras que com muita frequência 

assumem a carga de sofrimento e decidem viver em função da criança, apresentando fadiga 

por excesso de trabalho, tensão e dificuldades conjugais decorrentes da adaptação familiar. 

Algumas famílias referem isolamento embora curiosamente alguns pais relatem mudanças 

positivas como aumento da união familiar, melhor expressão 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 

saúde bem heterogêneos e complexidades variáveis. Devido a amplitude do conceito são 

crianças com condições de saúde bem distintas como: paralisia cerebral ou transtorno do 

déficit de atenção, cujas necessidades de cuidados e limitações 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 condição base de saúde da criança. 
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2.5 A TEMÁTICA CRIANES NO BRASIL 

  

No Brasil, CRIANES representam um grupo de crianças com condições crônicas de 

saúde, alterações no desenvolvimento, comportamento ou emocionais, e exigem maior oferta 

de serviços de saúde (tipo e quantidade) e atendimento por uma equipe multidisciplinar 

especializada, além daquelas exigidas pelas crianças em geral (CABRAL et al., 2003; 

CABRAL et al., 2004; NEVES, ARRUÉ, SILVEIRA, 2013).  

O Ministério da Saúde recomenda sete consultas de rotina no primeiro ano de vida 

(na 1ª semana, no 1º mês, 2º mês, 4º mês, 6º mês, 9º mês e 12º mês), além de duas 

consultas no 2º ano de vida (no 18º e no 24º mês) e, a partir do 2º ano de vida, 

consultas anuais, próximas ao mês do aniversário. Essas faixas etárias são 

selecionadas porque representam momentos de oferta de imunizações e de 

orientações de promoção de saúde e prevenção de doenças. As crianças que 

necessitem de maior atenção devem ser vistas com maior frequência (BRASIL, 

2012, p.61) 

 

Na faixa etária infantil existem variações nas funções corporais, aquisição de 

habilidades com diferenças individuais no crescimento e desenvolvimento. Atrasos nessas 

funções podem não ser permanentes, mas podem refletir no declínio de alguns domínios 

(como funções cognitivas, da fala, mobilidade e comunicação), específicos de cada idade que 

sofrem influência de fatores clínicos, físicos, psicológicos e ambientais (CIF-CJ, 2011).  

Segundo Cabral (1999), Cunha e Cabral (2001), Rodrigues (2000) e Cabral et al. 

(2004), as CRIANES requerem múltiplos atendimentos, por diferentes clínicas e 

profissionais, muito além do que outras crianças, usualmente, requerem. Tais atendimentos 

variam de consultas ao pediatra, ao neuropediatra, a fisioterapia, ao fonoaudiólogo, enfim, a 

uma equipe multidisciplinar de reabilitação (PINTO, CABRAL e AGUIAR, 2011). No 

entanto, não se tem dados dessas crianças após a alta hospitalar bem como do seguimento 

desse grupo na rede de atenção.  

Os serviços de atenção primária a essas crianças foram apontados como de difícil 

acesso pelas famílias, os de pronto-atendimento são priorizados por sua agilidade e 

resolutividade, independente do horário de atendimento. Como estratégia, esses familiares 

criam conexões de suporte social com a comunidade, educação, lazer ou apoio espiritual, 

percorrendo diversos segmentos de saúde, em busca do tratamento adequado (NEVES et al, 

2015). 

A lei da Seguridade Social brasileira, é o recurso financeiro que muitas famílias, em 

situação de pobreza recorrem para assegurar os custos de sobrevivência dessas crianças 

(BRASIL, 2004b; LEAL, 2007). E atualmente, o governo estuda desvincular benefícios, 
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como a pensão por morte e o BPC (Benefício de Prestação Continuada) do salário mínimo. 

Não existe qualquer outro programa sustentável ou recurso público 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 serviços de reabilitação públicos são raros e as seguradoras de saúde limitam a 

10 ou 20 sessões por ano, quantidade insuficiente para um público que demanda de 

atendimento funcional de caráter contínuo (LEAL, CABRAL, PERREAULT 2010). 

São crianças que internam frequentemente por doenças evitáveis que se cronificam, 

afecções perinatais que exigem tratamento intensivo ou malformações congênitas que 

resultam na necessidade de um acompanhamento regular e sistemático da criança pelo sistema 

de saúde (CABRAL et al., 2004).  

O sistema de saúde vigente determina essa oferta por meio do cuidado 

continuado/programado (BRASIL, 2013a) que deve ser ofertado aos usuários com doenças 

crônicas, problemas de saúde mental bem como nas consultas de puericultura na rede básica. 

Portanto, o mapeamento dessas crianças na rede de atenção primária pode evidenciar quem 

são essas crianças, as condições de saúde mais prevalentes desta faixa etária, além de apontar 

as lacunas e fragilidades no atendimento. São crianças que requerem cuidados especiais de 

saúde temporários ou permanentes que atendam as limitações no seu estilo de vida e nas 

funções normais, típicas de sua idade. As CRIANES caracterizam-se pela singularidade e 

complexidade de cuidados, o que representa desafios não só para a equipe de saúde, 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, tecnológicos, 

medicamentosos e habitual modificado. Nas particularidades de desenvolvimento estão 

incluídas as crianças com disfunção neuromuscular que requerem reabilitação psicomotora e 

social. As crianças dependentes de tecnologia incluem aquelas que necessitam, por exemplo, 

de cateter semi-implantável, bolsas de colostomia, ureterostomia, cânula de traqueostomia, 

entre outras órteses ou próteses. Na dependência medicamentosa, estão incluídas as crianças 

que fazem uso crônico de algum fármaco, como por exemplo, os da classe de antirretrovirais, 

cardiotônicos ou neurolépticos. Por último, o “habitual modificado” onde estão incluídas as 

crianças que dependem de modificações na forma habitual de cuidar das tarefas diárias 

comuns (NEVES e CABRAL, 2009). 
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Na literatura nacional, a mãe 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 família (NEVES, 

CABRAL, 2006; REZENDE, CABRAL, 2010; LEAL, CABRAL e PERREAULT, 2010). 

Destaca-se também a (re)organização da dinâmica familiar no que tange ao cuidado dedicado 

a essa criança (VERNIER e CABRAL, 2006; NEVES e CABRAL, 2008b).  

 De acordo com Vernier e Cabral (2006), em Santa Maria (RS), as CRIANES são uma 

clientela representativa nos serviços de atendimento pediátricos de um hospital escola, 58,5% 

das crianças necessitam de acompanhamento por causas perinatais (infecções neonatais; 

hipóxia/anóxia neonatal; malformações congênitas; prematuridade e doenças sindrômicas). 

Corroborando com essa questão, um levantamento preliminar realizado na clínica 

pediátrica de um hospital escola do sul do Brasil, revelou que essas crianças representavam 

um terço daquelas internadas, mas a instituição não dispõe de nenhum programa institucional 

destinado a esse grupo (NEVES e CABRAL, 2008a). 

Estudo desenvolvido com famílias de CRIANES, egressas de um hospital pediátrico 

no município de Niterói/RJ, apontou que essas crianças também são vulneráveis socialmente, 

em decorrência das condições de moradia, renda familiar e por apresentarem relações frágeis 

dentro da rede de cuidados em saúde e pela dependência dos serviços de saúde pública 

(REZENDE e CABRAL, 2010). 

 Em Ribeirão Preto, um estudo com crianças dependentes de tecnologias revelou que 

57% das crianças são do sexo masculino; predominantemente, de 1 a 4 anos; que 96% 

nasceram em instituições hospitalares; 63,7% por parto cesárea e 29,3% eram prematuros, 

quanto à origem das NES 65,7% possuíam algum problema congênito, 30,4% tiveram 

intercorrências durante o parto e ou no período neonatal e 30,4% apresentaram intercorrências 

ao longo da vida, definidas como causas adquiridas. Das 102 crianças investigadas, todas 

requeriam cuidados habituais modificados, 92 necessitaram de tratamento medicamentoso e 

74 dependiam de cuidado por alterações no desenvolvimento (OKIDO, HAYASHIDA, 

LIMA, 2012). 

A rede social de CRIANES no Rio de Janeiro apontou que o cuidado de enfermagem é 

visível na rede social da criança pelas atividades referentes ao cuidado, à promoção da 

educação em saúde bem como às atividades desenvolvidas durante a visita domiciliar. Devido 

a falhas na referência e contrarreferência do sistema de saúde, essas mães precisam articular a 

rede social (MORAES, CABRAL, 2012).  
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A rede de cuidados dessas crianças, no sul do Brasil, é constituída pelas dimensões 

institucional e familial. A primeira mostrou-se ampla e diversificada, porém dispersa, sendo 

constituída por diversos profissionais da área da saúde e educação. A segunda, composta por 

integrantes do núcleo familiar feminino, como mães e avós, apresenta um cuidado 

exclusivamente familial (NEVES et al., 2015). 

O perfil de crianças e adolescentes em atendimento em um Centro de Atenção 

Psicossocial Infantil (CAPSi) mostrou que o sexo masculino apresentou maior propensão ao 

desenvolvimento de necessidades especiais de saúde (NES), a fase mais vulnerável foi 

adolescência, a constituição familiar predominante monoparental com renda familiar 

deficitária. Destaca-se, que 20% dos usuários apresentaram ideação ou tentativa de suicídio; e 

entre os que faziam uso de fármacos, receitados pelo psiquiatra da Unidade, mais de 60% 

tomavam risperidona e ritalina, associadamente (ARRUÉ et al., 2013). 

No Rio Grande do Sul, dos 916 recém-nascidos egressos de uma UTIN, em 

acompanhamento no ambulatório de pediatria do mesmo hospital, 16% desenvolveram NES, 

destes 51,4% foram distúrbios neurológicos (ARRUÉ et al., 2014). Foi constatado pelos 

autores que as intercorrências neonatais podem ocasionar um período longo de internação, 

desenvolvimento de infecções e sequelas neurológicas. 

Nesse contexto, embora a legislação brasileira tenha avançado no campo do direito à 

saúde, ainda não houve a criação de uma cultura de reconhecimento dos direitos das 

CRIANES, através de uma oferta regular, sistematizada, organizada, com sistema de 

referência e contrarreferência (LEAL, CABRAL e PERREAULT, 2010). Este fato pode estar 

relacionado a carência de informações epidemiológicas disponíveis para esse grupo. Portanto, 

este estudo utilizou o instrumento Children with Special Health Care Needs Screener© com 

objetivo de identificar crianças que necessitam de atenção especial à saúde (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 Saúde Materno Infantil (Maternal 

and Child Health Bureau -MCHB) monitora, desde 1998, o desempenho do sistema de saúde 

para crianças norte-americanas que necessitam de atenção especial à saúde. Processo que 

exige a identificação desse grupo em meio a população 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 diagnósticos, a base da abordagem proposta 

para o CS© foi ampla e inclusiva, com foco nas limitações funcionais resultante das condições 

de saúde, incluindo uso de medicamentos para uma condição crônica e necessidade de 

assistência em saúde ou serviços médicos (VAN DER LEE et al., 2007). Deste modo, a 

semelhança das condições específicas de várias doenças foi levada em consideração. 

O instrumento foi desenvolvido no período, de 1998 a 2000, por meio de uma 

colaboração nacional liderada pela Child & Adolescent Helth Measurement Initiative 

(CAHMI) e com suporte da Foundation and Agency for Healthcare Research and Quality. 

Após uma revisão meticulosa de um conjunto de modelos conceituais, incluindo métodos 

baseados em dados administrativos, base conceitual e empírica do Questionnaire for 

Identifying Children with Chronic Conditions (QuICCC) e da sua versão abreviada o 

QuICCC-R.  (BETHELL, 2015, CAHMI, 2017). 

O QuICCC utiliza uma definição conceitual unificada de condições crônicas de saúde 

e classifica as consequências destas condições em duradouras ou esperadas, com previsão de 

durar 12 meses ou mais. De acordo com Stein, Westbrook, Bauman (1997) o propósito não 

foi avaliar diagnósticos específicos, pois é muito difícil diagnosticar crianças muito jovens, 

que com uma intervenção precoce, acesso aos serviços e tratamento podem ter um 

desenvolvimento normal no futuro. Além disso, a abordagem não categórica foi adotada na 

construção do QuICCC como uma reação à abordagem biomédica, que atribuía gastos e 

despesas com tratamento, acompanhamento e cuidados de saúde as crianças com base em um 

diagnóstico (STEIN et al., 1993).   
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Na elaboração do CS© foram contempladas, as seguintes características: 1) uma 

definição não categórica, independente de uma lista de diagnóstico; 2) a necessidade de 

utilização dos serviços e/ou limitações funcionais como método de identificação dessas 

crianças; e 3) a confirmação da elegibilidade com base na presença de qualquer tipo de 

condição crônica e duração desta condição 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 definição permite que crianças e adolescentes utilizem serviços sem 

necessariamente atribuir a elas um rótulo, uma deficiência ou uma condição específica. O 

objetivo principal é viabilizar a entrada desse grupo na rede de atenção bem como seu 

seguimento em diversas especialidades e o acompanhamento coordenado nos serviços.  

Se uma criança ou jovem apresenta uma deficiência física ou mental que limita 

substancialmente suas atividades intelectuais ou de aprendizagem, ela pode necessitar de 

apoio educacional, social, psicológico, familiar ou de reabilitação e não apenas de um 

tratamento clínico ou medicamentoso. A incapacidade não é um atributo de um indivíduo, 

mas sim um conjunto complexo de condições, muitas das quais criadas pelo ambiente social e 

o enfrentamento desse problema requer uma ação social, em nível político (CIF-CJ, 2011) 

A versão original do QuICC tem 39 perguntas e a versão abreviada QuICCC-R tem 16 

perguntas. Semelhante ao QuICCC, o QuICCC-R é dividido em três domínios das 

consequências sanitárias das condições crônicas de saúde: (1) Limitações funcionais, (2) 

Deficiência ou incapacidade, e (3) Necessidade ou utilização de serviços além dos 

habitualmente exigidos pelas crianças (STEIN, WESTBROOK, BAUMAN, 1997; STEIN, 

SILVER, BAUMAN, 2001). O QuICCC teve boa confiabilidade teste-reteste (STEIN, 

WESTBROOK, BAUMAN, 1997) e concordância de 89% (k =0,78) com a classificação 

médica de doenças crônicas (STEIN, et al., 2000). Em comparação com o QUICCC, o 

QUICCC-R apresentou uma sensibilidade de 87%, especificidade de 89% e concordância (k= 

0,75) com a classificação de doenças crônicas (STEIN, SILVER, BAUMAN, 2001).  
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A identificação de crianças e jovens, com base nas condições de saúde, foi 

implementada por Pless e Pinkerton (1975) e relaciona-se com as respectivas observações: 1) 

necessidade de acesso a diferentes serviços, como acompanhamento psicológico, avaliação 

funcional e problemas sociais advindos de diferentes doenças ou por problemas de saúde na 

infância; 2) Há um amplo espectro na necessidade de serviços de saúde e acompanhamento 

com determinados profissionais dentro dos grupos de diagnóstico (STEIN et al., 1993; 

PERRIN et al., 1993; STEIN, JESSOP, 1989 e CAHMI, 2001); e 3) extrair informação válida 

sobre a presença de condições crônicas específicas de saúde por relato dos pais ou registros 

médicos é impraticável 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 condição não específica para o CS© foi 

proposto em reconhecimento aos fatores citados e os limites inerentes a técnicas baseadas em 

diagnósticos, incluindo as limitações em matéria de normalização, acessibilidade e validade 

dos dados clínicos, administrativos, especialmente onde CSHCN dependem de vários serviços 

e os dados ou seus prontuários não estão interligados. Justificativas adicionais foram: a 

prevalência relativamente baixa de muitas condições individuais de saúde e a necessidade de 

um indicador suficientemente robusto com denominadores confiáveis no plano de saúde ou 

nível clínico (STEIN, et al., 1993; BETHELL, READ, BROCKWOOD, 2004).  

Usando a abordagem baseada nas condições de saúde, as crianças e jovens 

identificadas pelo CS© são mais homogêneas em necessidades de cuidados e problemas de 

saúde (STEIN, JESSOP, 1989; STEIN, WESTBROOK, BAUMAN, 1997; KOHEN et al., 

2007) e o resultado é que a criança ou adolescente passa a ser identificado com base na sua 

condição de saúde, ou seja, independentemente de ter ou não um diagnóstico clínico (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 

prevalência de CYSHCN de zero a 17 anos de idade, e também compara as necessidades e o 

desempenho do sistema de saúde em todos os estados e subgrupos da população no National 

Survey of Children with Special Health Care Needs (NS-CSHCN) (BETHELL et al, 2015).  
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Uma síntese utilizada na construção das questões do CS© bem como os principais 

parâmetros elencados durante a elaboração do instrumento serão apresentadas no quadro 1: 

Quadro 1: Parâmetros utilizados na elaboração do Children with special health care needs 

Screener© com base nas questões do QuICCC 

Parâmetros do plano conceitual abordado no desenvolvimento do CS©
 

Parâmetro avaliado para 

potencial inclusão 
Incluído no CS©

 
Parâmetro avaliado 

para potencial inclusão 
Incluído no CS©

 

1. Crianças em risco de 

desenvolver uma 

condição crônica 

Não; Apesar do CSHCN 

Screener usar um 

critério de "duração" da 

condição que capta 

crianças em ‘risco’. 

8. Gravidade e impacto 

das condições de saúde 

Em parte, conforme 

indicado pelas respostas aos 

tipos de condições de saúde 

e números de itens 

2. Presença de 

qualquer tipo de 

condição crônica 

(atualmente) 

SIM 

9. Limitado ou 

incapaz de fazer 

coisas que outras 

crianças da mesma 

idade podem fazer 

Sim, devido apenas à 

condição contínua. Nota: 

Incluído principalmente para 

fins de estratificação. 

Confirmado pelo relato 

familiar ao relatar limitação 

de atividade 

3. Já teve condição 

crônica – apresentando 

ou não a condição 

atualmente 

Não, a condição deve 

ser presente 

10. Dificuldades 

funcionais específicas 
Não, avaliar separadamente. 

4. Status da condição 

crônica ou diagnóstico 

Não, apenas aqueles que 

envolvem necessidades 

acima do considerado de 

rotina. 

 

11. Necessidade de 

serviços (categorias 

amplas) 

Sim, necessidades acima da 

rotina; Terapias especiais; 

Necessidade de tratamento 

psicossocial 

5. Ampla variedade de 

condições de saúde 

incluídas 

Sim, físico, mental, 

comportamental, de 

desenvolvimento 

12. Uso de serviços 

(categorias amplas) 
Sim, precisa ou utiliza 

6. Tipo de condição 

crônica de saúde 

específica (por 

exemplo, física, mental, 

de desenvolvimento) 

Em parte, distingue 

mental e 

comportamental e 

aquele que requer 

tratamento em itens 

separados 

13. Serviços 

específicos necessários 

(por exemplo, 

medicação específica, 

terapia especial 

específica, etc.) 

Não, detalhes sobre o 

serviço específico avaliados 

separadamente 

7. Duração da 

condição de saúde 

(duração mínima) 

Sim, pelo menos 12 

meses de duração 

estimada; 3 meses de 

duração também pode 

ser considerado 

14. Frequência ou 

intensidade das 

necessidades / uso do 

serviço 

Não, embora o texto tenha 

sido concebido para capturar 

a frequência de utilização 

"acima da rotina" e ainda 

captura o 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© são: a 

criança apresentar qualquer tipo de condição crônica de saúde; incluindo uma ampla 

variedade agravos de ordem física, mental, de desenvolvimento ou comportamento; no 

período, de pelo menos um ano; se necessita de diversos tipos de serviços, acima do 
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usualmente preconizado, de tratamento específico (fisioterapia, fonoaudiologia, terapia 

ocupacional), ou na área de saúde mental. 

Portanto, o CS© é uma ferramenta de triagem com 5 (cinco) itens que identifica 

crianças que necessitam de atenção especial à saúde baseada na definição fornecida pelo 

Departamento de Saúde Materno Infantil (MCHB). O CSHCN Screener identifica crianças, 

adolescentes e jovens que necessitam de acompanhamento independente da presença de um 

diagnóstico específico ou de algum tipo de incapacidade (CAHMI, 2017). 

O instrumento é autoaplicável ou pode ser administrado em entrevista face a face ou 

por telefone com pais/cuidadores e leva em média um minuto para ser concluído (BETHELL 

et al, 2015).  A Iniciativa que avalia a Saúde da Criança e do Adolescente (Child and 

Adolescent Health Measurement Initiative - CAHMI) em conjunto com a equipe de projetos 

do CAHPS© desenvolveram um questionário suplementar com 31 perguntas, que avaliam 

quatro domínios (BETHELL, READ, 2001):  

 Acesso a medicamentos prescritos 

 Acesso a serviços especializados 

 Cuidados centrados na família 

 Coordenação de cuidados 

 O Children with special health care needs Screener© utiliza critérios para classificar 

as crianças e jovens que apresentam condições crônicas de saúde de ordem física, limitações 

funcionais ou incapacidades. Para qualificá-las os seguintes critérios podem ser observados 

(CAHMI, 2018): 

 

a) Atualmente, a criança vivencia alguma condição de saúde específica. 

b) A condição de saúde é de ordem física (clínica) ou outra. 

c) O tempo ou duração esperada desta condição é de 12 meses ou mais. 

A primeira parte de cada questão do Screener© investiga se a criança:  

1) Usa ou necessita de medicações prescritas.  

2) Utiliza ou necessita de serviços médicos, de saúde mental ou educacionais acima da média.  

3) Possui limitações funcionais comparadas com outras crianças 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 parte2, de cada questão, busca esclarecer aquelas questões que 

foram respondidas afirmativamente na primeira parte: se esta condição está relacionada a 

qualquer tipo de condição, agravo ou diagnóstico de saúde e se tem durado ou espera-se que 

dure por no mínimo um ano.  

Todas as três partes de pelo menos uma das questões do CS© (ou no caso da questão 5, 

as duas partes1*) devem ser respondidas afirmativamente para que a criança seja classificada 

tendo uma condição crônica ou uma necessidade especial de saúde (NES), de acordo com os 

critérios do CS©.  

O CS© tem três “domínios”:  

1) Uso de medicamentos com prescrição médica.  

2) Utilização de serviços além do que é considerado habitual ou de rotina.  

3) Presença de limitações funcionais.  

Segundo CAHMI (2018), os domínios de definição não são categorias mutuamente 

exclusivas. Uma criança identificada através do CSHCN Screener© pode ser classificada em 

um ou mais domínios.  

                                                           
2 NOTA: A questão 5 do CSHCN Screener© possui duas partes. Ambas devem ser respondidas “sim” para 

qualificar a classificação 

 



37 

 

 

 

 

 

Figura 1: Critérios de classificação do 

instrumento Children with special health care needs Screener© adaptado pela pesquisadora. Fonte: 

CAHMI (2002) traduzido por Arrué (2012) e adaptado pela pesquisadora. 

 

 

 

 

 

 

Figura 1: Domínios 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 inglês (ANEXO A) é amplamente 

utilizado. Foi validado como um instrumento de base populacional para estimar prevalência 

de CYSHCN (BETHELL et al., 2015) e apresentou boas propriedades psicométricas. A 

consistência interna, avaliada pelo coeficiente α 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 milhão de dados foram coletados, pela NS-CSHCN (735.357), 

NSCH (193. 995) e MEPS (84.020), resultados usados para estimar a prevalência de CYSHCN 

e esses dados servem, também, para reavaliar o desempenho do instrumento (CAHMI, 2001). 

Apenas Uso de Medicamentos  

Apenas Uso dos Serviços 

 

Uso de Medicamentos 

 

“SIM” as questões 1, 1a e 1b 

 

Uso dos Serviços 

 

“SIM” as questões 2, 2a e 2b 

ou 

“SIM” as questões 4, 4a e 4b 

ou 

“SIM” as questões 5 e 5a 

 

 

Limitação Funcional 

“SIM” as questões 3, 3a e 3b 

 

Uso de Medicamentos e Uso dos 

Serviços  

Uso de Medicamentos e Limitação 

Funcional 

Uso de Serviços e Limitação Funcional 

Uso de Medicamentos, Uso de Serviços e 

Limitação Funcional  

Domínios  Combinações dos Domínios 

Apenas Limitação Funcional 
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O instrumento CS© foi traduzido para os idiomas: Espanhol, Chinês, Japonês, 

Coreano, Russo e Vietnamita3 com o objetivo de ser aplicado aos imigrantes que falam estes 

idiomas, mas residem nos EUA. Apenas na versão, em espanhol, foi realizada uma avaliação 

da validade linguística e cultural (READ, et al, 2007).  

Atualmente, a Pesquisa Nacional de Saúde das Crianças (National Survey of 

Children's Health-NSCH), desenvolvida nos EUA, fornece dados sobre múltiplos aspectos - 

incluindo saúde física e mental, acesso a cuidados de saúde, a família, a vizinhança, a escola e 

o contexto social da criança. Uma versão ampliada dessa pesquisa foi realizada por telefone 

pelo Census Bureau em 2016. Foi realizada uma pesquisa telefônica, seccional, em domicílios 

com pelo menos uma criança residente de 0 a 17 anos no momento da entrevista. 

Delineamento amostral complexo, com estratificação por estado e tipo de amostra (telefone 

fixo ou celular) com agrupamento de crianças dentro de domicílios.  

Entre outras mudanças, 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 são avaliar a prevalência, o impacto das necessidades 

especiais de saúde bem como as mudanças ocorridas com essas crianças ao longo do 

tempo. A versão original do NSCH foi realizada em 2003, 2007 e 2011/12 liderada pelo 

Centro Nacional de Estatísticas de Saúde do Centro de Controle de Doenças (CDC) sob a 

direção e patrocínio do Departamento de Saúde Materno-Infantil (MCHB).  

 

 

2.6.1 Busca Bibliográfica 

 

Em julho de 2017, realizou-se uma pesquisa bibliográfica das produções científicas 

que utilizaram o instrumento Children with special health care needs Screener©. Foram 

estabelecidos os seguintes critérios de inclusão: artigos que utilizaram o instrumento para 

identificar CYSHCN, disponíveis online; em todos os idiomas. E como critérios de exclusão: 

artigos sem resumo, incompleto na base de dados ou textos não disponíveis online. Não foi 

predeterminado marco inicial do recorte temporal. A busca bibliográfica foi realizada nas 

bases de dados Scopus, PubMed e Web os Science, no dia 28 de julho de 2017. 

                                                           
3 Disponível 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. Após retirar as duplicatas e a leitura 

prévia dos títulos 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 publicação 

ocorreu em 2001, ano posterior a criação do instrumento (Gráfico 1). 

Gráfico 1: Produções científicas que utilizaram o instrumento Children with special 

health care needs Screener©. Brasil 2002-2017 

  Fonte: autora 

A maioria dos estudos eram dos Estados Unidos da América (78%, n=47), quatro da 

Austrália, três da Alemanha, dois da Polônia, os demais do Canadá, Suíça, Brasil e de outros 

países da Europa. Quanto ao tipo de estudo, prevaleceram pesquisas em base de dados 

americanos da National Survey – CSHCN, que estima a prevalência nacional desse grupo 

desde 2001/2002. 

Na Austrália verificaram que o CS© é importante para o registro de informações sobre 

a prevalência e as características das CRIANES e suas famílias. Aproximadamente, 32% eram 

CSHCN, na faixa de três a 17 anos de idade com problemas de saúde mental e sintomas de 

internalização e externalização (GHANDOUR et al., 2010). Conforme Sousa e Moraes (2011) 

sintomas de internalização são aqueles percebidos pela criança e adolescente de forma 

subjetiva ou física, sem uma manifestação comportamental, necessariamente, associada a ele. 

Sintomas de ansiedade, depressão, retraimento, além das manifestações somáticas, são 

exemplos de sintomas desse grupo. Por outro lado, os sintomas de externalização são aqueles 

manifestados de forma claramente comportamental por meio de atos motores a agressividade 

e o comportamento delinquente são exemplos de sintomas desse grupo.  
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A regressão logística, de Ghandour et al. (2010) mostrou que os sintomas de 

internalização de crianças e adolescentes com problemas de saúde mental estão fortemente 

associados ao sexo feminino, idade avançada e limitação de atividade enquanto, que os de 

externalização estão relacionados aos componentes comportamentais. A chance de apresentar 

ambos os sintomas foram maiores entre as crianças que vivem em agregados familiares que 

sofreram mudanças no emprego ou por gastos financeiros resultantes das despesas com essas 

crianças. Os autores concluíram que a internalização dos sintomas é comum entre CSHCN. 

Na Alemanha, o CS© foi testado no rastreamento, em exames de admissão escolar 

(n=3.019) com crianças e adolescentes de oito a 18 anos de idade, e os resultados não foram 

consistentes, devido à sua baixa sensibilidade (13%), no que diz respeito ao seu uso como 

uma ferramenta de diagnóstico individual no início da idade escolar. (BLANK et al., 2014). A 

prevalência detectada pelos pesquisadores foi de 6%, no entanto, 26% das crianças 

apresentavam doenças ou problemas de desenvolvimento pelo School Entrance Examinations 

(SEE). Essa inconsistência nos dados pode estar relacionada a aplicação do instrumento como 

uma ferramenta para verificar o diagnóstico quando o objetivo do instrumento é mensurar 

prevalência em grandes populações. 

 Na versão Polonesa testaram o desempenho do instrumento em uma entrevista com 

pais de crianças que frequentavam a escola. A pesquisa foi realizada no projeto KIDSCREEN 

usando um questionário desenvolvido, em países europeus, para avaliar a qualidade de vida 

relacionada à saúde de crianças e adolescentes. O estudo foi realizado em 2003, com 1718 

crianças de 8 a 18 anos. A prevalência geral foi de 14,5% (16,5% entre os meninos e 13,5% 

entre as meninas) com uma tendência de maior no percentual de doenças crônicas em famílias 

pobres (MAZUR, 2009).  

No Canadá, segundo Arim et al. (2015) poucos estudos examinaram o potencial do 

instrumento referente a dados administrativos. Na coorte da pesquisa com crianças de 6 a 10 

anos, os resultados apontaram que 17,5% das crianças foram identificados como CSHCN, 

14% das crianças necessitavam de serviços de saúde, 5,2% tinham limitações funcionais e 

3,3% precisavam de medicamentos contínuos prescritos, os meninos foram mais vulneráveis 

que as meninas. Conforme o autor, com algumas limitações, o CSHCN Screener© pode ser 

aplicado aos dados de saúde canadenses. 

Na Suíça, compararam a qualidade de vida relacionada à saúde (HRQoL) entre 

CSHCN e crianças sem necessidades especiais de saúde. Participaram 2.586 crianças, 

aproximadamente 18% foram identificados como CSHCN e 6,2% necessitavam de serviços 
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psiquiátricos. CSHCN que necessitaram de serviços psiquiátricos apresentaram os escores de 

QVHs mais baixos especialmente entre famílias de baixa renda. 

No Brasil, a tradução do CS© para o português brasileiro foi realizado, por Arrué et al 

(2016). A prevalência geral de CRIANES no pré-teste do estudo, com 140 familiares de 

crianças menores de 12 anos de idade, foi 36%. O sexo feminino (60%) mostrou-se mais 

vulnerável, 74% da CRIANES apresentaram dependência medicamentosa, 64% necessitaram 

de serviços e 20% tinham algum tipo de limitação funcional.  

 

2.7 PREVALÊNCIA DE CHILDREN WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS - CSHCN 

A prevalência de condições crônicas na infância apresenta variações, segundo a 

Diagnosis Prevalence List: uma em cada seis crianças tem obesidade, 1:11 transtorno do 

déficit de atenção e hiperatividade, 1:27 alergia alimentar, 1:20 asma, 1:20 depressão, 1:4500 

síndrome de Down, e 1:4192 fibrose cística (MEDICAL HOME PORTAL, 2015). A maioria 

das CSHCN apresenta uma condição relativamente frequente, enquanto uma minoria advém 

de condições incomuns ou raras.  

Pesquisas norte-americanas comparam informações estaduais com a média nacional, 

As principais pesquisas são 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 último em 2012/13. O NS-CSHCN fornece dados sobre a saúde da 

população infantil com necessidades especiais de saúde.  

A pesquisa é realizada via telefone, diretamente para a residência da família e são 

elegíveis crianças e adolescentes de zero a 18 anos incompletos. Investiga-se a condição de 

saúde de CYSHCN no aspecto físico, clínico, emocional e comportamental, juntamente com 

informações sobre o acesso aos cuidados de saúde, aos serviços médicos, a coordenação 

desses serviços com foco na transição para a juventude bem como o impacto da(s) condição 

crônica(s) sobre a família (CAHMI, 2001). 
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A prevalência 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 os grupos 

mais vulneráveis. As condições de saúde mais frequentes de CYSHCN evidenciadas na última 

pesquisa foram: alergias (49%), asma (35%), transtorno por déficit de atenção com ou sem 

hiperatividade (30%), atraso no desenvolvimento (18%), ansiedade (17%), problemas de 

comportamento (13%) e depressão (10%) (NS-CSHCN, 2009/2010). 

As principais dificuldades funcionais apresentadas por essas crianças foram: 

aprendizagem, compreensão ou atenção (51%), limitações e problemas respiratórios (46%), 

sentir-se ansioso ou deprimido (43%), problemas de comportamento (41%), falar, comunicar-

se, ou ser compreendido (33%), fazer e manter laços de amizade (32%), dor física frequente 

ou crônica, incluindo dores de cabeça (29%) (NS-CSHCN, 2009/2010). De acordo, com os 

dados os problemas emocionais e comportamentais apresentaram elevada prevalência.  
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3 MODELO TEÓRICO 

 

3.1 CONDIÇÕES CRÔNICAS NA INFÂNCIA 

A situação de saúde, atualmente, no Brasil, combina uma transição demográfica 

acelerada e uma transição epidemiológica particular expressa pela tripla carga de doenças: de 

doenças infecciosas, causas externas e a presença predominante das condições crônicas. 

(MENDES, 2012) 

A multiplicidade de agravos geradores de condições crônicas de saúde demanda uma 

nova lógica de cuidados, tanto em direção a uma nova projeção de práticas em saúde como 

reorientação de serviços de saúde, formação e capacitação de profissionais, revelando a 

necessidade de investimento em um novo modelo de pediatria (LYRA, NATIONS, CATRIB, 

2004). Portanto, a retomada da valorização da assistência ao nascimento, da puericultura e da 

atenção à saúde da criança de uma forma geral, se mostra necessária para as futuras gerações 

de adultos e idosos visando melhores condições de saúde e qualidade de vida (BRASIL, 

2012).  

De acordo com a Organização Mundial de Saúde (OMS, 2003, p. 10) o termo 

“condições crônicas” engloba todos os problemas de saúde que persistem no tempo e 

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

 Condições não transmissíveis (asma, diabetes, doenças cardíacas, câncer,); 

 Condições transmissíveis persistentes (HIV/AIDS, tuberculose, herpes zoster); 

 Distúrbios mentais de longo prazo (depressão, esquizofrenia, retardo, autismo); 

 Deficiências físicas/estruturais contínuas (amputações, cegueira, transtornos das 

articulações, paralisia cerebral, entre outras). 

 

O Centers for Disease Prevention and Control (CDC) define como “condições que, 

uma vez adquiridas, não curam e duram três meses ou mais”. Mendes (2012) define condições 

crônicas e cita algumas reflexões: 

Usualmente, apresentam múltiplas causas que variam no tempo, incluindo 

hereditariedade, estilos de vida, exposição a fatores ambientais e a fatores 

fisiológicos. Normalmente, faltam padrões regulares ou previsíveis para as 

condições crônicas. Ao contrário das condições agudas nas quais, em geral, pode-

se esperar uma recuperação adequada, as condições crônicas levam a mais 

sintomas e à perda de capacidade funcional. Muitas condições agudas podem 

evoluir para condições crônicas, como certos traumas que deixam sequelas de 

longa duração, determinando algum tipo de incapacidade que exigirá cuidados, 
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mais ou menos permanentes, do sistema de atenção à saúde. É o caso de certos 

problemas motores pós-traumáticos. Por outro lado, as condições crônicas podem 

apresentar períodos de agudização e, nesses momentos discretos, devem ser 

enfrentadas pelo sistema de atenção à saúde, na mesma lógica episódica e reativa 

das condições agudas, o campo das redes de atenção às urgências e às emergências 

Apesar dos avanços e, considerando o direito à proteção à vida e à saúde mediante 

a efetivação de políticas sociais públicas que permitam o nascimento e 

desenvolvimento saudável, ainda se faz necessária a evolução e implementação de 

ações que favoreçam a ampliação do acesso universal da população infantil aos 

serviços de saúde e a qualidade de vida das futuras gerações. (MENDES, 2012, p.) 

 

Pesquisa bibliográfica sobre as principais doenças ou síndromes da infância, mostrou 

que as mais investigadas na literatura são: asma, epilepsia, leucemia, doenças renais, 

miopatias, doença reumatoide e encefalopatia crônica da infância. Ainda segundo esses 

autores, a partir da revisão empreendida, algumas características contribuem para uma 

definição sobre condição crônica em crianças e adolescentes: 

 
 Persistência do problema por mais de três meses ou ocorrência de pelo menos três 

episódios no último ano; limitações funcionais de longa duração com necessidade 

de adaptações permanentes; 

 Comprometimento das dimensões de sociabilidade específicas da infância, as 

quais pode se definir, além dos recortes clínicos, por: dias de ausência na escola, 

limitações de atividades cotidianas e de vida diária para a criança, marcos do 

desenvolvimento; 

 Necessidade de apoio para as funções humanas de interação, comunicação, 

expressão e necessidades de suporte tecnológico à vida; 

 Vulnerabilidade que pode se associar a alterações nas condições físicas, 

emocionais, de desenvolvimento e comportamentais e que necessitem de cuidados 

de serviços de saúde além dos usuais, e de cuidados domiciliares primários. 

 Relações de associação entre fatores genéticos/familiares e fatores pré e pós-

neonatais (MOREIRA, GOMES e SÁ, 2014, p. 2091). 

 

As mudanças demográficas e epidemiológicas vivenciadas nas últimas décadas, como 

a progressiva queda no índice de mortalidade infantil aliada ao envelhecimento da população 

e aumento das doenças crônicas não transmissíveis deu certa prioridade a saúde do adulto 

(BRASIL, 2012).  Atualmente, as doenças crônicas constituem problema de saúde de grande 

magnitude, correspondendo a 72% das causas de mortes, são responsáveis por 60% de todo o 

ônus decorrente de doenças no mundo. Em 2020, serão responsáveis por 80% da carga de 

doença dos países em desenvolvimento (BRASIL, 2013a). 

A relevância de se ampliar a discussão a respeito das condições crônicas na infância 

deve-se à transição epidemiológica da população, partindo, dentre outros fatores, do aporte de 

melhores recursos para diagnóstico e tratamento a médio e a longo prazo, a fim de se alcançar 

melhores indicadores sociais e de saúde (WAGNER, 1998; LYRA, NATIONS, CATRIB, 

2004; MOREIRA, GOLDANI, 2010).   
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3.2 OS DETERMINATES DAS CONDIÇÕES CRÔNICAS E NECESSIDADES 

ESPECIAIS DE SAÚDE (NES)  

Políticas de saúde pública efetivas são estratégias para assegurar à população o acesso 

à saúde e, por conseguinte, minimizar as iniquidades sociais em saúde. No entanto, somente 

tomando-se a saúde como um direito de todos, situada dentro de um contexto amplo, 

influenciada por inúmeros determinantes sociais, será possível elaborar e executar tais 

políticas (BADZIAK, MOURA, 2010).   

Não é complexo apenas conceituar saúde ou o direito que a ela se remete, mas também 

elencar os elementos que irão permitir que a saúde seja alcançada ou não. Tais elementos 

podem ser denominados Determinantes Sociais da Saúde (CNSDSS, 2008, p.3) e 

compreendem “os determinantes vinculados aos comportamentos individuais e às condições 

de vida e trabalho, bem como os relacionados com a macroestrutura econômica, social e 

cultural”. 

É imprescindível compreender que a sua vinculação com a saúde não é uma simples 

relação de causa e efeito. Assim como essa relação de determinação não é constante, da 

mesma maneira, determinantes de saúde individuais não podem ser usados para explicar 

divergências em níveis de saúde entre diversas sociedades ou entre diferentes grupos de uma 

sociedade (REIS, 2005). E essas divergências estão relacionadas a fatores decorrentes das 

iniquidades sociais (BUSS, PELLEGRINNI FILHO, 2007). 

Vários modelos esquemáticos procuram representar os diversos níveis dos DSS. O 

modelo de Dahlgren e Whitehead (CNSDSS, 2008), figura 2, apresenta diversos campos, 

parte de uma camada basal, onde estão presentes características individuais (idade, sexo e 

fatores hereditários), até uma camada distal de macro determinantes. As camadas 

intermediárias perpassam pelo estilo de vida dos indivíduos, redes sociais e comunitárias, e 

fatores relacionados às condições de vida e de trabalho.  
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Figura 2: Modelo dos Determinantes Sociais da Saúde.  
       Fonte: CNDSS (2008) 

 

 

Os autores sugerem que as estratégias e políticas públicas devem se basear no 

entendimento das principais influências sobre a saúde. Isso justifica agrupar tais influências 

em diversas categorias, as quais requerem diferentes níveis de intervenção. 

Na perspectiva biológica, qualquer influência externa pode ser considerada uma 

influência social. Na ecologia social, segundo Vetorre e Lamarca (2011), são considerados os 

seguintes determinantes sociais em saúde: renda familiar, classe social, riqueza da família e 

bens, educação, emprego, grau de autonomia no trabalho e uso do tempo, qualidade e 

natureza da habitação, raça/etnia, produtos e subprodutos das relações sociais, dentre outros. 

Ao se propor qualquer tipo de estudo sobre a criança é importante considerar que esta 

é, essencialmente, um ser em formação em desenvolvimento (REIS, 2005). O 

desenvolvimento pode ser definido como “o processo de construção da identidade humana, 

que inicia no momento da concepção e não se detém até a morte do indivíduo” (RESEGUE, 

2005:1). 

Segundo Reis (2005) para que haja desenvolvimento infantil seja ele afetivo, motor, da 

linguagem, cognitivo ou social, é essencial que haja saúde. Analisar o papel de alguns 

determinantes sociais da saúde da criança pode contribuir de alguma maneira com a 

integralidade na assistência a esse grupo. Afinal, é considerado o ponto de partida para que a 

criança desenvolva suas infinitas potencialidades. A autora destaca como principais 



47 

 

    

determinantes sociais da saúde da criança: a família como base do desenvolvimento e 

cuidado; as condições de moradia e suas influências no aspecto saúde/doença; escolaridade 

dos pais ou responsáveis; a escolaridade materna; nutrição e práticas alimentares; o trabalho 

que desencadeia a presença de outros fatores, como a renda. 

Gaíva (2006) considera que a família não deve ser entendida a partir de um único 

conceito e questiona até mesmo se esse termo é passível de conceituação ou de apenas uma 

descrição, uma vez que ao longo dos séculos ela vem sofrendo transformações e assumindo 

diferentes estruturas. Segundo este autor: 

A saúde coletiva tem se apoiado em um referencial que considera as determinações 

sociais do processo de saúde, pois não existe uma família única, genérica, mas 

diferentes famílias de acordo com a realidade social em que elas se inserem. Assim, 

o caminho para uma assistência integral e humanizada deve ter como objeto não 

mais a doença, e sim o cuidado. (GAÍVA, 2006, p.69).  

 

Compartilhamos neste trabalho, a ideia da centralidade da família na experiência da 

condição de saúde, no qual, o cuidado não é produzido individualmente, mas sim no coletivo, 

quer seja formado por pessoas com laços de consanguinidade, afetivos, ou por proximidade 

física (ARAÚJO et al.,2009). Segundo Wright e Leahey (2009, p.48): “[...] a família é quem 

seus membros dizem que são”. Portanto, consideramos como família não somente as pessoas 

que estão unidas por laços de consanguinidade ou por união civil, mas também as que estão 

vinculadas pelo sentimento de afetividade ou por se sentirem pertencentes a um mesmo 

grupo, como: amigos (as), vizinhos, babás entre outros. 

Quanto maior for a capacidade da família em cuidar de uma criança, maior será 

também o potencial de saúde da mesma (REIS, 2005). Segundo Neves e Cabral (2008b), ao se 

reconhecer o potencial da família e sua responsabilização no cuidado à criança, em especial, 

às CRIANES, os cuidadores dessas crianças necessitam de saberes e práticas relacionados aos 

cuidados que não pertencem ao seu cotidiano e, portanto, cabe ao cuidador a tarefa de cuidar e 

de aprender a cuidar. Assim, os familiares de CRIANES têm de (re)apreender a cuidar dessas 

crianças, pois elas demandam cuidados habituais modificados em decorrência de limitações 

funcionais, condições crônicas, emocionais, comportamentais ou incapacidades, podendo 

necessitar de apoio social, educacional, familiar, psicológico ou de reabilitação. 

As evidências pautadas na literatura internacional sobre modelos de atenção à saúde e 

a singularidade do SUS fez com que Mendes (2011) desenvolvesse um modelo de atenção às 

condições crônicas (MACC) que pudesse ser aplicado ao sistema público de saúde brasileiro. 
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A figura 3 reproduzida do texto de Mendes (2011, página 169) apresenta o MACC em 

três colunas: na coluna da esquerda, sob influência do modelo da pirâmide de riscos (MPR), 

está a população total estratificada por riscos. Na coluna da direita, sob influência do modelo 

de determinação social saúde de Dahlgren e Whitehead (2008), estão os diferentes níveis de 

determinação social da saúde: intermediários, proximais e individuais. Na coluna do meio, 

sob influência do modelo de atenção crônica (CCM), estão os cinco níveis das intervenções de 

saúde sobre os determinantes e suas populações: promoção, prevenção e de gestão da clínica. 

 

  

Figura 3: Modelo de Atenção às Condições Crônicas (MACC) 

Fonte: Mendes (2011, p.169) 

 

A carga global de doenças devido a doenças não transmissíveis que afetam crianças na 

infância e mais tarde na vida adulta está aumentando rapidamente, embora muitos dos fatores 

de risco possam ser evitados (SAHOO et al, 2015). Os determinantes das CRIANES e suas 

famílias englobam diversos aspectos como mostra o modelo conceitual dos fatores de risco de 

CYSHCN ilustrado na figura 3: 
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Figura 4: Determinantes das condições crônicas e necessidades especiais de saúde entre 

crianças.  Fonte: O projeto oval concêntrico foi adaptado do trabalho realizado pelo Comitê Nacional em 

Estatísticas Vitais e de Saúde. Traduzido e adaptado de Newacheck et al. (2008, p. 348). 

 

 

Segundo os autores o modelo conceitual de CYSHCN foi construído sobre cinco 

pilares fundamentais provenientes de uma revisão exaustiva da literatura. Primeiro, 

comprovou-se que os determinantes da saúde incluem fatores genéticos, ambiente físico e 

social, comportamentos e práticas relacionados à saúde além de envolver também o acesso ao 

sistema de saúde. Em segundo lugar, o modelo reconhece a importância relativa de cada um 

destes determinantes que contribuem para a presença de uma condição crônica ou necessidade 

especial de saúde. Em terceiro lugar, esses domínios podem ser conceituados como atuando 

no aspecto da criança, família, comunidade ou no nível social. Em quarto lugar, o modelo 

reconhece a presença de uma complexa interação de fatores causais que influenciam o 

desenvolvimento de doenças crônicas e necessidades especiais de saúde associadas à atenção 

em saúde. Quinto, o modelo incorpora um aspecto temporal ao desenvolvimento de 

necessidades especiais de saúde. 
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O modelo apresentado representa um ponto de partida para identificar fatores de risco 

que influenciam a ocorrência e a gravidade de uma necessidade especial de saúde (NES). O 

modelo incorpora muitos dos avanços importantes apontados por epidemiologistas sociais 

como fatores de risco genéticos, sociais e ambientais; uma dimensão de tempo; a noção de 

susceptibilidade diferencial e resiliência; e uma abordagem com vários níveis de risco 

(NEWACHECK, RISING, KIM, 2006). 

Os determinantes sociais das CYSHCN sofrem influência de diferentes fatores. As 

variáveis individuais que podem diminuir ou aumentar significativamente as chances de ser 

uma criança com NES no nível da criança são: idade (6 a 17 anos) e sexo (masculino); no 

nível da família: estrutura e conflito familiar; e no nível da comunidade: a percepção de 

suporte solidário da comunidade/vizinhos (NEWACHECK et al., 2008). Fatores de risco 

como idade e etnia (que varia conforme a faixa etária) são imutáveis. No entanto, os demais 

possibilitam ações no campo da saúde pública. 
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3.3 ATENÇÃO À SAÚDE  

A organização do Sistema Único de Saúde é formada por três pilares: rede (integração 

dos serviços interfederativos), regionalização (região de saúde) e hierarquização (níveis de 

complexidade dos serviços). Norteadores do modelo de atenção à saúde, conforme art. 198 da 

constituição Federal.  

Atenção à saúde designa a organização estratégica do sistema e das práticas de 

saúde em resposta às necessidades da população. É expressa em políticas, 

programas e serviços de saúde consoante os princípios e as diretrizes que 

estruturam o Sistema Único de Saúde (SUS). A compreensão do termo ‘atenção à 

saúde’ remete-se tanto a processos históricos, políticos e culturais que expressam 

disputas por projetos no campo da saúde quanto à própria concepção de saúde 

sobre o objeto e os objetivos de suas ações e serviços, isto é, o que e como devem 

ser as ações e os serviços de saúde, assim como a quem se dirigem, sobre o que 

incidem e como se organizam para atingir seus objetivos. Numa dimensão ético-

política, significa afirmar que a ‘atenção à saúde’ se constrói a partir de uma 

perspectiva múltipla, interdisciplinar e, também, participativa, na qual a 

intervenção sobre o processo saúde-doença é resultado da interação e do 

protagonismo dos sujeitos envolvidos: trabalhadores e usuários que produzem e 

conduzem as ações de saúde (MATTA, MOROSINI, 2009, p. 39). 

 

O modelo do sistema de saúde brasileiro está centrado na hierarquização das ações e 

por níveis de complexidade dos serviços. A interpretação da Atenção Primária em Saúde 

(APS) (BRASIL, 2015c) como estratégia de organização do sistema de atenção à saúde 

compreende uma forma singular de apropriar, recombinar e reordenar todos os recursos do 

sistema. Deve satisfazer as necessidades, as demandas e as representações da população, o 

que implica a articulação da APS como parte e como coordenadora de uma Rede de Atenção 

à Saúde e não apenas “porta de entrada”. Portanto, interpretada como uma estratégia de 

organização de todo o sistema de atenção à saúde e como um direito humano fundamental.  

Segundo Santos (2011), internacionalmente, a denominação que prevalece é atenção 

primária que corresponde a prioritária, essencial. Na Constituição ou na Lei 8.080/90, não há 

qualquer referência, e a Emenda Constitucional 29/2000 regulamenta que 15% dos recursos 

das transferências da União para os demais entes federativos deve ser para o custeio de ações 

e serviços básicos de saúde. Mendes (2015, p. 29) relata os modelos de estruturação vigentes 

na Atenção Básica (AB) e esclarece que a reforma da APS, no Brasil, tem de ser muito mais 

profunda e global para gerar valor para a população 
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No Brasil, não obstante o discurso oficial da APS como estratégia de organização 

do SUS, convivem diferentes modelos de estruturação dos cuidados primários, seja 

denominado Programa de Saúde da Família (PSF) ou de Estratégia de Saúde da 

Família (ESF), entre outros.  Há evidências robustas de que mais consultas 

médicas, isoladamente, não significam, isoladamente, melhores desfechos clínicos e 

melhores resultados sanitários (NRHI HEALTH PAYMENT REFORM SUMMIT, 

2008). Os problemas dos sistemas fragmentados de atenção à saúde 

contemporâneos manifestam-se, no plano micro, pela falência de um sistema de 

atenção à saúde estruturado com base na consulta médica de curta duração. 

Pesquisas realizadas internacionalmente demonstraram, de forma inequívoca, que o 

mero aumento das consultas médicas não melhora os desfechos clínicos das 

condições crônicas como indica o senso comum e que um sistema baseado na 

“atendeção”, apenas leva a mais “atendeção” (MENDES, 2012). A agenda de 

reforma da APS tem de ser muito mais profunda e global para gerar valor para a 

população. O PSF não foi um fracasso, mas um sucesso, dentro dos limites que lhe 

foram dados para se desenvolver. Isso é referendado por evidências provindas de 

diferentes estudos, em várias regiões do país (Mendes, 2015, p.29). 

 

Para Santos (2011) a atenção primária deve atuar como um filtro inicial, resolvendo a 

maior parte das necessidades de saúde dos usuários (por volta de 85%), ordenando a demanda 

por serviços de maior complexidade, organizando os fluxos da continuidade da atenção ou do 

cuidado. Segundo, a autora este é o papel essencial da atenção primária, tanto na resolução 

dos casos, quanto no referenciamento do usuário para outros níveis. 

3.3.1 Atenção à Saúde da Criança 

Até o início da década de 1950 a atenção à criança manteve-se com o caráter 

normativo voltado, sobretudo, ao meio urbano devido à sua importância na era do 

desenvolvimento industrial. Posteriormente, a expansão da medicina previdenciária, tendo 

como base a estrutura hospitalar privada (SANTOS, RESEGUE, PICCINI, 2012). Nesse 

período o hospital assume posição central na prestação de assistência à saúde, definindo-se 

como o local de encontro de diversas especialidades (BRAGA, PAULA, 1981).  

A emergência de programas materno-infantis, na década de 1970, configurou-se como 

uma das tentativas de racionalizar e implementar políticas sociais que respondessem de 

alguma forma aos movimentos populares por saúde (BRASIL, 1975). Em 1978, a Declaração 

de Alma-Ata (OMS, 1978) ao eleger a Atenção Primária à Saúde como estratégia de 

planejamento, funcionamento e programação para os serviços de saúde, visando à “Saúde 

para todos no ano 2000” passa a influenciar fortemente políticas de saúde em vários países, 

inclusive no Brasil.  
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Na década de 1980, as Ações Básicas de Saúde na Atenção Integral à Saúde da 

Criança definem normas e priorizam o desenvolvimento das ações básicas voltadas à criança - 

aleitamento materno, assistência e controle de infecções respiratórias agudas, imunização, 

controle de doenças diarreicas e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento – 

consideradas eixo central da assistência na rede básica (SANTOS, RESEGUE, PICCINI, 

2012).  

Com objetivo de reduzir a morbimortalidade infantil, o Ministério da Saúde (MS) 

elaborou o Programa de Assistência Integral à Saúde da Criança – PAISC em 1984 (BRASIL, 

2011b). E a promulgação do Estatuto da Criança e do Adolescente (Lei 8.069/90) ocorreu em 

1990, consolidando a produção de um documento em respeito aos direitos da população 

infanto-juvenil (BRASIL, 2008).  

Ações e programas foram criados, com o objetivo de intervir na área da saúde da 

criança com mudanças representativas no modelo técnico assistencial, marcado pelo acesso 

aos serviços de saúde, desfragmentação da assistência e pela ampliação na forma como o 

cuidado é prestado às gestantes e aos recém-nascidos (BRASIL, 2012).  

Segundo Araújo et al. (2014), com a implantação do Programa de Agentes 

Comunitários de Saúde (PACS) em 1991 e do Programa Saúde da Família (PSF) em 1994, 

ambos pelo Ministério da Saúde, é que a saúde da criança foi efetivamente potencializada. De 

acordo com as autoras, em decorrência da diversidade regional existente no país, em 1996, foi 

adotada a Atenção Integrada às Doenças Prevalentes na Infância (AIDPI). 

Nesse contexto, em 2002 foi lançado o Caderno de Atenção Básica - Saúde da Criança 

com normas para o acompanhamento do crescimento e desenvolvimento que foram 

gradativamente incorporadas às atividades do PACS e do PSF, potencializando, assim, os 

esforços do Ministério da Saúde (MS) e das Secretarias de Saúde para a vigilância da saúde 

da criança (BRASIL, 2002).  

Em 2004, o MS lançou a Agenda de Compromissos para a Saúde Integral da Criança e 

Redução da Mortalidade Infantil, no qual ressalta a importância de um cuidado integral e 

multiprofissional que compreenda as necessidades e os direitos da população infantil 

(BRASIL, 2004a). Este cuidado é entendido como responsabilidade em disponibilizar a 

atenção em todos os níveis, da promoção à saúde àquele mais complexo da assistência, 

do locus próprio da atenção à saúde aos demais setores que têm interface estreita com ela, tais 

como: moradia, saneamento básico, educação e lazer (SILVA et al., 2009). 
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O MS tem promovido ações específicas na saúde infantil, como programas de 

incentivo ao aleitamento materno, controle das doenças diarreicas agudas, controle das 

doenças respiratórias agudas, programa ampliado de imunizações, promoção de alimentação 

saudável e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento. Atualmente, a Área Técnica 

de Saúde da Criança e Aleitamento Materno (ATSCAM) é o setor do MS responsável por 

propor e coordenar as políticas governamentais de atenção à saúde da criança brasileira de 

zero a nove anos de idade. Uma de suas principais atribuições é apoiar os estados e 

municípios a colocar em prática as recomendações e políticas públicas elaboradas, de forma a 

cumprir os compromissos assumidos pelo Brasil, de proteção e atenção à saúde da criança, 

como os Objetivos de Desenvolvimento do Milênio (ODM), o Pacto pela Saúde, o Pacto de 

Redução da Mortalidade Materna e Neonatal, e o Pacto pela Redução da Mortalidade Infantil 

no Nordeste e Amazônia Legal (BRASIL, 2011b). 

No dia 08 de Agosto de 2015, entrou em vigor a portaria nº 1.130, que 

instituiu a primeira Política Nacional de Atenção Integral à Saúde da Criança (PNAISC), com 

a finalidade de orientar e qualificar as ações e serviços de saúde da criança no território 

nacional (BRASIL, 2015b). A elaboração desta política considerou os determinantes sociais e 

seus condicionantes, para garantir o direito à vida e à saúde, e com vistas a efetivação de 

medidas que permitam o nascimento e o pleno desenvolvimento na infância de forma 

saudável e harmoniosa, bem como a redução das vulnerabilidades e riscos para o adoecimento 

e outros agravos, a prevenção das doenças crônicas na vida adulta e da morte prematura de 

crianças. Os sete eixos estratégicos dessa política são:  

 

I - atenção humanizada e qualificada à gestação, parto, nascimento e ao recém-

nascido: consiste na melhoria do acesso, cobertura, qualidade e humanização da 

atenção obstétrica e neonatal, integrando as ações do pré-natal e acompanhamento 

da criança na atenção básica com aquelas desenvolvidas nas maternidades, 

conformando-se uma rede articulada; 

II - aleitamento materno e alimentação complementar saudável: estratégia 

ancorada na promoção, proteção e apoio ao aleitamento materno, iniciando na 

gestação, considerando-se as vantagens da amamentação para a criança, a mãe, a 

família e a sociedade, bem como a importância de estabelecimento de hábitos 

alimentares saudáveis; 

III - promoção e acompanhamento do crescimento e do desenvolvimento integral: 

consiste na vigilância e estímulo do pleno crescimento e desenvolvimento da 

criança, em especial do "Desenvolvimento na Primeira Infância (DPI)", pela 

atenção básica à saúde, conforme as orientações da "Caderneta de Saúde da 

Criança", incluindo ações de apoio às famílias para o fortalecimento de vínculos 

familiares; 

IV - atenção integral à crianças com agravos prevalentes na infância e com 

doenças crônicas: consiste em estratégia para o diagnóstico precoce e a 

qualificação do manejo de doenças prevalentes na infância e ações de prevenção de 
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doenças crônicas e de cuidado dos casos diagnosticados, com o fomento da atenção 

e internação domiciliar sempre que possível; 

V - atenção integral à criança em situação de violências, prevenção de acidentes e 

promoção da cultura de paz: consiste em articular um conjunto de ações e 

estratégias da rede de saúde para a prevenção de violências, acidentes e promoção 

da cultura de paz, além de organizar metodologias de apoio aos serviços 

especializados e processos formativos para a qualificação da atenção à criança em 

situação de violência de natureza sexual, física e psicológica, negligência e/ou 

abandono, visando à implementação de linhas de cuidado na Rede de Atenção à 

Saúde e na rede de proteção social no território; 

VI - atenção à saúde de crianças com deficiência ou em situações específicas e de 

vulnerabilidade: consiste na articulação de um conjunto de estratégias 

intrassetoriais e intersetoriais, para inclusão dessas crianças nas redes temáticas de 

atenção à saúde, mediante a identificação de situação de vulnerabilidade e risco de 

agravos e adoecimento, reconhecendo as especificidades deste público para uma 

atenção resolutiva; e  

VII - vigilância e prevenção do óbito infantil, fetal e materno: consiste na 

contribuição para o monitoramento e investigação da mortalidade infantil e fetal e 

possibilita a avaliação das medidas necessárias para a prevenção de óbitos 

evitáveis (BRASIL, 2015b). 

 

Anteriormente, as políticas públicas disponíveis eram fragmentadas e inespecíficas 

para as crianças, principalmente aquelas que necessitam de atenção especial à saúde - 

CRIANES (NEVES, SILVEIRA, ARRUÉ 2013). A PNAISC representou um avanço na 

promoção, prevenção, tratamento e atendimento integral às crianças em situação de 

vulnerabilidade, vítimas de violência, com doenças crônicas, portadoras de deficiências ou 

incapacidades. 

O Sistema Único de Saúde avançou muito nos últimos anos na articulação e na 

organização da Atenção Básica (AB), no entanto, a Atenção Especializada tem alguns 

dilemas. Conforme Furtardo (2016) o primeiro consiste na fragmentação do cuidado e o 

segundo é a insuficiência da oferta especializada, fazendo com que o acesso seja precário, 

agravado pela desigualdade em regionais de saúde.  

As condições crônicas exigem um cuidado contínuo, acompanhamento longitudinal e 

atendimento interdisciplinar. No entanto, apesar da atenção primária em saúde ser considerada 

a porta de entrada do SUS, as famílias das crianças que necessitam de atenção especial à 

saúde consideram como de “difícil acesso” e, por esse motivo, não o utilizam 

(ZAMBERLAN, et al., 2013).  A autora destaca que a invisibilidade da CRIANES nos 

serviços de atenção básica dificulta sua inserção nas políticas públicas existentes, pois os pais 

acabam procurando outros serviços de saúde, como, por exemplo, os serviços de pronto 

atendimento. Portanto, o mapeamento dessas crianças na rede de atenção primária pode 

evidenciar quem são, quantas e quais são essas crianças, além de apontar as lacunas e 

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

 

4.1. GERAL:  

 

Estimar a prevalência e delinear o perfil de crianças que necessitam de atenção 

especial à saúde em três municípios brasileiros. 

 

 

4.2. ESPECÍFICOS: 

 

- Elaborar a versão brasileira do instrumento Children with Special Health Care Needs 

Screener©- CS©; 

- Avaliar a confiabilidade do CS© via consistência interna e concordância 

interobservador; 

- Descrever o perfil epidemiológico das crianças que necessitam de atenção especial à 

saúde e suas famílias. 
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5 MÉTODOS 

 

O projeto de tese foi elaborado no formato de dois artigos: o primeiro artigo (item 6.1) 

apresenta o processo de adaptação da versão brasileira do Children with Special Health Care 

Needs screener© (CS©), avaliação de consistência interna e concordância interobservador. 

Métodos e resultados relativos ao primeiro e segundo artigo, objetivos específicos da tese, 

estão apresentados no artigo publicado na edição suplementar de junho de 2016 dos Cadernos 

de Saúde Pública4. Para atender ao último objetivo específico da tese, foi elaborado o segundo 

artigo (item 6.2), intitulado “Prevalência de crianças que necessitam atenção especial à saúde 

em três municípios brasileiros”, formatado segundo as normas da revista International 

Journal of Nursing Studies, da Elsevier. 

Este estudo faz parte do projeto aprovado no Edital MCTI/CNPq nº 14/2014 – 

chamada UNIVERSAL, intitulado: “Crianças com necessidades especiais de saúde em 

serviço de atenção básica em saúde: prevalência 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 multicêntrico que tem como objetivo estimar a 

prevalência de crianças que necessitam de atenção especial à saúde, delinear o perfil desse 

grupo e avaliar a versão brasileira do instrumento Children with special health care needs 

Screener©, 

5.2 CENÁRIO DO ESTUDO 

O cenário do estudo foi a rede de atenção básica de três municípios localizados na 

região Sul e Sudeste do Brasil, são eles: Santa Maria/RS, Ribeirão Preto/SP e Rio de 

Janeiro/RJ. Os locais foram selecionados por serem considerados polos de referência em 

saúde e por tratarem-se de municípios de grande porte, com população acima de 100 mil 

habitantes (IBGE, 2010). O critério de seleção levou em consideração a proximidade com as 

Instituições proponentes bem como o campo de atuação das pesquisadoras. 

                                                           
4 Tradução e adaptação do Children with Special Health Care Needs Screener para português do Brasil. 

Cadernos de Saúde Pública, 32(6), e00130215. Epub June 01, 2016.https://dx.doi.org/10.1590/0102-

311X00130215. 
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O município de Santa Maria está localizado na região central do Estado do Rio Grande 

do Sul (RS), tem um território de 1.779,556 km² e conta com uma população de 

aproximadamente 260 mil habitantes (IBGE, 2010a). A rede primária de saúde, em 2014, na 

etapa de levantamento de dados, era composta por 32 Unidades Básicas de Saúde (UBS), 

distribuídas em seis regiões sanitárias. Do total de UBS do município, 13 possuem Estratégias 

de Saúde da Família, com cobertura de 21,4% da população (RIO GRANDE DO SUL, 2012).  

O município de Ribeirão Preto situa-se na região nordeste do estado de São Paulo e 

possui uma área geográfica de 642 Km2. A população de 605 mil habitantes é 

predominantemente urbana (IBGE, 2010b). A assistência à saúde, em 2014, estava organizada 

em cinco Distritos de Saúde (RIBEIRÃO PRETO, 2012). Cada distrito contava com um 

conjunto de UBS e possuía uma unidade sede, denominada Unidade Básica e Distrital de 

Saúde, com um pronto atendimento 24 horas e algumas especialidades médicas (RIBEIRÃO 

PRETO, 2012). A rede básica de saúde do município era composta por 45 estabelecimentos 

de atenção primária, três por terem pronto atendimento foram excluídas da amostra, e uma 

estava fechada para obras totalizando 41 Unidades. Destas 28 eram Unidades Básicas de 

Saúde (UBS) e 13 Unidades de Saúde da Família (USF).  

O município do Rio de Janeiro é a capital do Estado homônimo, segunda maior 

metrópole do Brasil. Está situado na região sudeste, tem um território de 1.200,278 km² e 

conta com uma população, predominantemente urbana, estimada em aproximadamente 

6.429.923 habitantes (IBGE, 2010c). Segundo dados da Sala de Apoio e Gestão Estratégica 

(SAGE), no ano de 2014, o município possuía 772 Equipes de Saúde da Família (ESF) para 

atender 39,4% da população geral. A rede contava com 179 Unidades Básicas de Saúde 

(UBS), duas em processo de cadastramento da população adscrita. A cobertura populacional 

era de 46,3%. As UBS e ESF estão localizadas em dez áreas programáticas (AP), pelo modo 

de organização administrativa adotado pela Secretaria Municipal de Saúde do Rio de Janeiro 

(CVAS, 2011).  
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5.3 POPULAÇÃO ALVO 

Os sujeitos da pesquisa foram familiares de crianças menores de doze anos (BRASIL, 

2008) que compareceram aos serviços de atenção básica em saúde dos municípios de Santa 

Maria/RS, Ribeirão Preto/RP e Rio de Janeiro/RJ no período da coleta de dados. Adotou-se o 

conceito da Organização Mundial de Saúde (OMS, 2002) “Família é um grupo cujas relações 

são baseadas na confiança, suporte mútuo e num destino comum, não limita-se a laços de 

sangue, casamento, parceria sexual ou adoção". 

5.3.1 Critérios de Elegibilidade 

 

Os critérios de inclusão foram: ter 18 anos ou mais de idade e ser familiar de crianças 

de zero a 12 anos incompletos, residentes nos municípios de Santa Maria/RS, Ribeirão 

Preto/SP e Rio de Janeiro/RJ. Os critérios de exclusão foram: familiares que desconheciam as 

condições clínicas da criança, requisito necessário ao preenchimento do instrumento CS©. 

5.3.2 Seleção Amostral  

 

O tamanho amostral foi calculado no programa R 3.0.3, considerando os seguintes 

parâmetros: o número de crianças de zero a 12 anos incompletos residentes em Santa Maria 

(N=39.474), em Ribeirão Preto (N=93.035) e no Rio de Janeiro (N=951.769); a prevalência 

de P=0,20, baseada nas estimativas de CRIANES dos EUA (NS-SHCN, 2009/2010); o nível 

de significância de 5% (α=0,05); a diferença de d=0,025 e o efeito do delineamento do estudo 

estimado para a amostra complexa de deff=2. A fórmula utilizada para o cálculo foi: 

 

 

Foi estimada uma amostra total de 981 sujeitos: 121 em Santa Maria, 286 em Ribeirão 

Preto e 574 no Rio de Janeiro. A estratégia de seleção foi realizada em três estágios. No 

primeiro, a amostra foi ponderada de acordo com o número de crianças menores de 12 anos 

residentes em cada município. No segundo estágio, a partir de dados obtidos nas Secretarias 

Municipais de Saúde em 2014, as unidades de atenção básica foram selecionadas por meio de 

amostragem com probabilidade proporcional ao tamanho (PPT), totalizando 24 em Santa 

Maria, 45 em Ribeirão Preto e 177 no Rio de Janeiro.  
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Em todos os municípios, as unidades foram ordenadas pelo tamanho da população 

adscrita e divididas em grupos para realização do sorteio, assim alocados: oito grupos de três 

unidades em Santa Maria, nove grupos de cinco unidades em Ribeirão Preto e dezoito grupos 

no Rio de Janeiro, sendo quinze grupos de dez e três de nove unidades. Para cada grupo, uma 

unidade de saúde foi selecionada aleatoriamente, totalizando oito unidades sorteadas em Santa 

Maria, nove em Ribeirão Preto e dezoito no Rio de Janeiro. Entretanto, na última cidade três 

unidades foram excluídas devido a ocorrência de conflitos armados no período da coleta de 

dados. Para alcançar o tamanho amostral, as coletas foram ampliadas nas demais unidades de 

saúde. 

No terceiro estágio, foram selecionados os familiares das crianças por amostragem 

sistemática. O recrutamento dos participantes foi feito conforme a chegada dos usuários, 

maiores de 18 anos, à recepção da unidade para qualquer tipo de atendimento em saúde 

(consultas, coleta de exames, atendimento farmacêutico, vacinação e/ou acompanhando 

alguém em uma destas situações). O intervalo de seleção (pulo) foi calculado dividindo-se 

Κ/n, onde K é representado pela população adscrita na unidade de atenção básica 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 seleção calculado para aquela unidade. Por exemplo, 

na unidade de saúde Kennedy em Santa Maria (Tabela 1), o primeiro participante foi sorteado 

entre os dez primeiros usuários da fila (pulo = 10). Este indivíduo era questionado sobre ser 

ou não familiar de criança menor de 12 anos. Em caso afirmativo, o mesmo recebia os 

esclarecimentos sobre os objetivos do estudo, riscos e benefícios e era convidado a participar 

da pesquisa. Caso este indivíduo tivesse mais de uma criança menor de 12 anos, realizava-se 

uma seleção aleatória das crianças, numerando-as segundo a ordem cronológica de 

nascimento. No caso de não ser familiar de criança menor de doze anos, o indivíduo 

subsequente era entrevistado e assim sucessivamente até encontrar um familiar elegível. A 

partir, daí o processo era reiniciado para a seleção do próximo indivíduo. 
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Tabela 1: Distribuição da população de abrangência, intervalo de seleção e amostra 

selecionada das unidades de saúde sorteadas no Rio de Janeiro, Ribeirão Preto e Santa Maria. 

Brasil, 2015-2017 

Municípios Unidade População 

adscrita da 

Unidade  

Intervalo 

de seleção  

Amostra 

Rio de Janeiro CF José Antônio Ciraudo 29582 30 65 

 CMS Edgard Magalhães Gomes 25340 26 56 

 CMS Edma Valadão 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 Olímpia 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 João Candido 6572 7 15 

 CMS Parque União* 5725 6 13 

 CMS Chapéu Mangueira Babilônia* 4217 4 9 

 CF Nélio de Oliveira 3211 3 7 

Ribeirão 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 III 3212 3 7 

Santa Maria Walter Aita 10911 11 24 

 Kennedy 9801 10 22 

 Dom Antônio Reis 9030 9 20 

 Roberto Binato 6865 7 15 

 Joy Bets 6151 6 14 

 Vitor Hoffman 5471 6 12 

 Urlândia 4484 5 10 

 São João 1706 2 4 

TOTAL    981 
*As unidades foram excluídas devido a conflitos armados. Siglas: CF – Clínica da Família; CMS – Centros Municipais 

de Saúde; USF – Unidade Saúde da Família; NSF – Núcleo de Saúde da Família. 
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5.4 VARIÁVEIS E INSTRUMENTOS 

 

A variável desfecho ‘crianças que necessitam de atenção especial à saúde – 

CRIANES’ foi aferida pela versão brasileira do instrumento Children with Special Health 

Care Needs Screener©, que contém cinco itens distribuídos em três domínios. O primeiro ─ 

‘Uso de medicamentos’ ─ é representado por um item que avalia a necessidade de medicação 

prescrita para uma condição crônica vigente, à exceção de vitaminas.  Considera-se o período 

de 1 ano ou mais para classificar como condição crônica. 

O segundo domínio ─ ‘Uso de Serviços de Saúde’ ─ é representado por três itens: 

necessidade de acompanhamento médico, educacional ou psicológico maior do que a maioria 

das crianças da mesma idade; necessidade de fisioterapia, terapia ocupacional ou 

fonoaudiologia; e presença de algum tipo de problema emocional, de desenvolvimento ou de 

comportamento para o qual a criança necessite ou realize tratamento ou acompanhamento.  

O último domínio ─ ‘Limitação funcional’ ─ é representado por um item que avalia a 

presença de alguma limitação ou incapacidade para realizar atividades comuns à maioria das 

crianças.  

Cada item é subdividido em dois. Assim, ao responder afirmativamente a pelo menos 

um destes cinco itens, os participantes foram questionados se: a) o uso prolongado de 

medicação, o uso dos serviços de saúde e/ou a limitação funcional é/são decorrente/s de 

alguma condição clínica ou outro problema de saúde; b) a duração do problema, ou a previsão 

de duração da condição apresentada atualmente, é igual ou maior do que um ano.   

Neste contexto, as crianças que necessitam de atenção especial à saúde são aquelas 

que usam medicamentos devido a uma condição crônica (≥1ano), que apresentam alguma 

limitação funcional ou necessitam de acompanhamento devido a uma condição física, 

emocional, comportamental ou de desenvolvimento.  

A variável foi analisada de forma categórica, classificada em oito grupos: não 

necessita de atenção especial à saúde; apenas uso de medicamentos; apenas uso de serviços de 

saúde; apenas limitação funcional; uso de medicamentos e uso de serviços de saúde; uso de 

medicamentos e limitação funcional, utilização de serviços de saúde e limitação funcional; e 

aquelas com uso de medicamentos, limitação funcional e que necessitam dos serviços de 

saúde.   

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

variáveis sobre: a caracterização sociodemográfica do respondente (relação entre o cuidador 
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principal e a criança, local de residência e telefone para contato, idade, sexo, religião, 

raça/cor, nível de escolaridade, situação conjugal, ocupação e posição do cuidador no 

mercado de trabalho além do absenteísmo para cuidar da criança), caracterização 

sociodemográfica da criança (idade, sexo, cor/raça, relação de parentesco com quem reside, 

frequência à escola ou creche), condição de saúde da criança (diagnóstico médico ou de 

saúde, tipos de unidades que frequentam, histórico de internação hospitalar), informações 

sobre o nascimento da criança (pré-natal, tipo de parto, prematuridade, peso ao nascer) e 

informações sobre a família (posição da criança na família, número de irmãos, intervalo entre 

os irmãos, auxílio financeiro governamental ou de outras fontes). 

A classificação econômica, que estratifica a sociedade segundo a renda e poder 

aquisitivo seguirá o novo critério de classificação da Associação Brasileira de Empresas de 

Pesquisa (ABEP, 2015) que divide a população em seis estratos socioeconômicos 

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 número 

de eletrodomésticos, infraestrutura da residência (água encanada, por exemplo), grau de 

escolaridade do chefe da família, entre outros, para após o somatório, indicar em que faixa 

econômica a família da criança se encontra.  

A Escala de Risco Familiar de Coelho-Savassi (ERF-CS) é um instrumento de 

estratificação de risco familiar baseado na ficha A do Sistema de Informação de Atenção 

Básica (SIAB). Foi desenvolvida no estado de Minas Gerais e vem sendo utilizada em 

Estratégia Saúde da Família (ESF), pois utiliza sentinelas de risco que são avaliadas na 

primeira visita domiciliar (VD) realizada pelo Agente Comunitário de Saúde (ACS). Tem o 

objetivo de determinar o risco social e de saúde de famílias adscritas em determinado 

território, identificando o potencial de adoecimento de cada núcleo familiar (COELHO e 

SAVASSI, 2004; SAVASSI; LAGE; COELHO, 2012). 

 A escala possui 13 sentinelas de risco, as de caráter individual são onze (11): pessoas 

acamadas, com deficiência física, deficiência mental, desnutrição grave, drogadição lícita ou 

ilícita, desemprego, analfabetismo, criança menor de seis meses, idoso maior de 70 anos, 

pessoas com Hipertensão Arterial Sistêmica (HAS) e com Diabetes Mellitus (DM) residentes 

no domicílio que correspondem a 1 ponto para cada ocorrência nesta escala.  
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 As sentinelas não individuais são duas (2): baixas condições de saneamento que 

correspondem a três pontos e a relação morador/cômodo, que pontua três se for maior que um, 

dois se igual a um e zero se menor que um. A partir da pontuação das sentinelas estabelece-se, 

de acordo com o escore total, a classificação 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 máximo (R3) (SAVASSI; LAGE; COELHO, 2012). 

 

5.5 VERSÃO BRASILEIRA REVISADA DO INSTRUMENTO Children with Special 

Health Care Needs Screener © 

O primeiro artigo desta tese (item 6.1) descreve o processo de elaboração da versão 

brasileira do CS® e o pré-teste realizado com 140 familiares no ambulatório de um Hospital 

de Ensino e um Pronto Atendimento Pediátrico 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 Ribeirão Preto/SP, no período de agosto a 

setembro de 2014.  

As questões do CS® foram reformuladas, de acordo, com as sugestões dos 

participantes e análise dos especialistas, originando uma nova versão do instrumento que foi 

avaliada pelas equipes e aplicada novamente com mais 10 sujeitos em três rodadas diferentes 

nos municípios de Santa Maria e Ribeirão Preto e, assim, a versão para o Projeto Universal foi 

aprovada e aplicada na coleta de dados. No Rio de Janeiro foi realizado um estudo piloto em 

uma Unidade não sorteada na amostra. 

Para avaliar as respostas optou-se por transformar as questões 1, 1a, 2 e 5 em 

perguntas abertas. E para verificar a dificuldade de compreensão encontrada por Arrué et al 

(2016) na questão 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 você sobre os problemas de saúde ou doenças que podem 

afetar o comportamento, a aprendizagem, o crescimento ou desenvolvimento da criança 

atualmente (no dia de hoje)”  Você pode me responder SIM ou NÃO.   Entrevistador: se 

necessário repita a pergunta! 

 

TRIAGEM DE CRIANÇAS QUE NECESSITAM DE ATENÇAO ESPECIAL À SAÚDE 
 

1 

A(o) [nome criança___________] necessita de 

algum medicamento, de uso contínuo, 

indicado pelo médico?  Remédios prescritos 

por um médico 

 1 - Sim, Qual(is)?______________ 

 
0 - Não – vá para a questão 2 

 1a 

O uso deste medicamento se deve a alguma 

doença, problema de saúde ou de 

comportamento? 

 1 - Sim, Qual(is)?______________ 

 0 – Não 

 1b 
Este problema de saúde tem durado ou tem a 

previsão de durar um ano ou mais? 

 1 – Sim 

 0 – Não 
 

2 
A(o) [nome criança___________] necessita de 

acompanhamento médico mais do que a maioria 

das crianças da idade dele(a)?  

 1 - Sim, Qual(is)?_____________ 

 0 - Não  

2.1 

A(o) [nome criança___________] necessita de 

acompanhamento escolar*, mais do que a maioria 

das crianças da idade dele(a)? *classe especial, 

mediador-NÃO é reforço ou explicadora 

 1 - Sim, Qual(is)?_____________ 

 
0 – Não 

2.2 

A(o) [nome criança___________] necessita de 

acompanhamento psicossocial, mais do que a 

maioria das crianças da idade dele(a)? (psicólogo, 

psiquiatria, TO, neuro) 

 1 - Sim, Qual(is)?_____________ 

 0 – Não 

 

 

 

 

 

 

 2a 

Este acompanhamento (médico, escolar ou 

psicossocial) se deve a alguma doença, 

problema de saúde ou de comportamento? 

 1 – Sim 

 0 – Não 

 2b 

Este problema de saúde ou de comportamento 

tem durado ou tem a previsão de durar um ano 

ou mais?  
É o problema pelo qual a criança faz acompanhamento - seja 

escolar, médico ou psicossocial 

 1 – Sim 

 
0 – Não 

 

1

1

1 

1

1

1 

1

1

1 

1

1

1 
1

1

1 
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1

1

1 

1

1
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1
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1

1
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1

1

1 1

1

1 
1

1

1 

Se todas as questões 2, 2.1 e 2.2 -  forem NÃO simultaneamente – vá para a questão 3 

Se o familiar responder SIM em qualquer uma das questões (2, 2.1 ou 2.2) – vá para a questão 2a 

 

 

1

1

1 
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3 

A(o) [nome criança___________] tem dificuldade* 

ou não consegue fazer alguma atividade que a 

maioria das crianças da idade dele(a) faz? *tem 

alguma limitação. Criança com desenvolvimento 

normal não apresenta limitação ou incapacidade. 

 1 – Sim 

 
0 - Não – vá para a questão 4 

 3a 
Esta dificuldade se deve a alguma doença, 

problema de saúde ou de comportamento? 

 1 – Sim 

 0 – Não 

 3b 
Este problema tem durado ou tem a previsão de 

durar um ano ou mais? 

 1 – Sim 

 0 – Não 

     

4 
A(o) [nome criança___________] necessita de 

acompanhamento de fisioterapia, terapia 

ocupacional ou fonoaudiologia? 

 1 – Sim 

 0 - Não – vá para a questão 5 

 4a 
Este acompanhamento se deve a alguma doença, 

problema de saúde ou de comportamento? 

 1 – Sim 

 0 – Não 

 4b 
Este problema tem durado ou tem a previsão de 

durar um ano ou mais?  

 1 – Sim 

 0 – Não 
 

5 

A(o) [nome criança__________] tem algum 

problema emocional, de desenvolvimento 

ou comportamento que precise de 

acompanhamento? 

 1 - Sim, Qual(is)?_______________ 

 
0 - Não  

 5a 
Este problema (emocional, de desenvolvimento ou 

comportamento) tem durado ou tem a previsão de 

durar um ano ou mais? 

 1 – Sim 

 0 – Não 

 

Figura 5: Versão brasileira revisada do instrumento Children with special health care needs 

Screener. 

 

5.6 BANCO DE DADOS 

 

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

universal do Conselho Nacional de Desenvolvimento Científico e Tecnológico (CNPq), 

coordenado pela Profª Drª Eliane Tatsch Neves, do Programa de Pós-graduação 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 Núcleo de Pesquisa em Enfermagem na saúde da criança e 
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do adolescente - NUPESC/ UFRJ; a Escola de Enfermagem de Ribeirão Preto EERP/USP 

com a Profa. Dra. Regina Aparecida Garcia de Lima e o Grupo de Pesquisa em Enfermagem 

no Cuidado à Criança e ao Adolescente - GPECCA/USP; o Grupo de Pesquisa Cuidado à 

saúde das Pessoas, Famílias e. Sociedade - PEFAS/UFSM; em conjunto com as Profa. Dra. 

Yara Hahr Marques Hökerberg e Silvana Granado Nogueira da Gama e doutoranda Andréa 

da Escola Nacional de Saúde Pública ENSP/Fiocruz. 

A coleta de dados em Santa Maria e Ribeirão Preto foi realizada no período de abril a 

julho de 2015 e no Rio de Janeiro no período de julho de 2016 a julho de 2017.  

 

5.7 DIGITAÇÃO, CONSOLIDAÇÃO E PLANO DE ANÁLISE DOS DADOS  

 

Os dados foram digitados em uma planilha Excel for Windows®. Após a verificação de 

erros e inconsistências, a análise dos dados foi realizada no pacote Survey do software R. 

 

5.7.1 Expansão da amostra  

Por ter um desenho complexo de amostragem e com probabilidades desiguais de 

seleção, foi necessário definir os fatores de expansão ou pesos amostrais nos três estágios. O 

peso final foi o produto do inverso das probabilidades de seleção em cada estágio do plano 

amostral.  

Peso das Unidades Primárias de Amostragem (UPA) – Município  

Os pesos das UPA foram calculados como o produto entre o inverso da probabilidade 

de seleção da UPA para a amostra e o inverso da probabilidade de seleção da UPA para todos 

os Municípios. 

Probabilidade UPA= produto do nº crianças menores de 12 anos residentes no 

município/somatório do nº de crianças menores de 12 anos nos municípios selecionados.  

   

  

Onde: 

N é o nº de crianças menores de 12 anos residentes no município  

RP: Ribeirão Preto/SP, SM: Santa Maria/RS e Rio: Rio de Janeiro/RJ. 
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Peso das Unidades Secundárias de Amostragem (USA) – Unidades de Saúde5  

Os pesos das USA foram calculados como o produto entre o inverso da probabilidade 

de seleção da USA para a amostra e o inverso da probabilidade de seleção da USA para cada 

Unidade de Saúde de Atenção Básica. 

Prob USA= produto do número de unidades selecionadas na amostra x tamanho da 

população adscrita para cada uma das unidades selecionadas/somatório da população adscrita 

de todas as unidades de saúde do município.  

 

   

Logo:   

  

 

Onde: 

U é o nº de unidades selecionadas na amostra; 

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

 

 Peso das Unidades Terciárias de Amostragem (UTA) – Familiar/Criança   

Os pesos das UTA foram calculados como o produto entre o inverso da probabilidade 

de seleção da UTA para amostra e o inverso da probabilidade de seleção da UTA a Unidade 

de Saúde. 

Prob UTA= produto do tamanho amostral de participantes em cada Unidade 

selecionada/população adscrita na respectiva Unidade.  

 

   

Logo:  
 

 

Onde: 

A é o tamanho amostral de participantes em cada Unidade selecionada 

k é a população adscrita na respectiva Unidade. 

                                                           
5 As três unidades básicas de saúde do Rio de Janeiro excluídas no plano amostral foram retiradas nos cálculos 

de probabilidade. 
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5.8 ASPECTOS ÉTICOS DA PESQUISA 

 

A pesquisa “Crianças com necessidades especiais de saúde em serviço de atenção 

básica em saúde: prevalência e acesso” (NEVES et al., 2014-2017), foi aprovada pelo Comitê 

de Ética 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 recomendações constantes da Resolução 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde 

(BRASIL, 2013b) e respeitou os princípios éticos fundamentais nas etapas da investigação: 

autonomia, beneficência, não maleficência, justiça e equidade. Todos os participantes 

entrevistados concordaram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. 

A tese tem a anuência da Professora Dra. Eliane Tatsch Neves, coordenadora da 

pesquisa e aprovação do CEP da Escola Nacional de Saúde Pública (ENSP/Fiocruz) sob o 

parecer nº 1.500.046 (ANEXO E). Foi elaborado um Termo de Compromisso de Utilização 

dos Dados (TCUD) (APÊNDICE A), para garantir que o banco de dados será devidamente 

resguardado e as informações somente poderão ser divulgadas de forma anônima. 
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6 RESULTADOS  

6.1 ARTIGO 1: Tradução e adaptação do children with special health care needs screener© 

para português do Brasil -  publicado em junho de 2016 no Cadernos de Saúde Pública.  
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6.2 ARTIGO 2:  

 

Prevalência de crianças que necessitam de atenção especial à saúde em três municípios 

brasileiros 

 

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

 
 

RESUMO 

Introdução: Crianças e adolescentes com condições crônicas, problemas de saúde, alterações 

funcionais ou incapacitantes que necessitam de seguimento em saúde são uma lacuna nos 

dados epidemiológicos.  

Objetivo: estimar a prevalência de crianças que necessitam de atenção especial à saúde e 

delinear o perfil dessas crianças e suas famílias. 

Método: Estudo seccional multicêntrico realizado em 32 unidades de saúde, nas regiões sul e 

sudeste do Brasil, no período de abril de 2015 a julho de 2017. A estratégia de seleção foi 

realizada em três estágios, por meio de amostragem complexa. A versão brasileira do 

Children with special health care needs Screener© - CS© foi aplicada a 1001 familiares de 

crianças, menores de 12 anos. Para análise dos dados foi utilizado o pacote Survey do 

software R e o total da amostra expandida correspondeu a 6854 crianças.  

Resultados: A prevalência de crianças que necessitam de atenção especial à saúde foi 25,3% 

(IC95%: 21,0 a 30,0). Mais da metade, desse grupo, necessita de acompanhamento nos 

serviços de saúde ou medicamentos para uma condição crônica. Além, de problemas 

emocionais, comportamentais ou de desenvolvimento (9%; IC95%: 6,1 a 13,0), atendimento 

multiprofissional (fisioterapia, terapia ocupacional ou fonoaudiologia) (5%; IC95%: 2,6 a 7,0) 

e limitação funcional (4,4%; IC95%: 3,0 a 8,0). Crianças em idade escolar, do sexo 

masculino, prematuras, com histórico de hospitalização, que não residem com os pais, 

provenientes de classe social menos favorecida mostraram-se mais vulneráveis.  

Conclusão: As condições de saúde na infância, a medicalização desse subgrupo populacional 

aliado aos determinantes sociais e materno-infantis reforçam a necessidade de intervenção no 

campo da saúde pública. Os resultados podem contribuir para o mapeamento dessas crianças 

na rede de atenção, de estratégias preventivas, e ações direcionadas para as vulnerabilidades 

desse grupo. Além de ampliar o debate sobre as condições crônicas na infância para que 

sejam priorizadas estratégias de transição para a adolescência e idade adulta.  Destaca-se 

também a importância de um consenso internacional que permita a comparação de estimativas 

em pesquisas epidemiológicas. 

Palavras-Chave: Atenção Primária em Saúde. Disparidades no Nível de Saúde. Condição 

Crônica. Inquéritos Epidemiológicos. Questionários. Reprodutibilidade dos Testes. Saúde da 

Criança. 

                                                           
*O artigo será submetido a revista International Journal of Nursing Studies –IJNS (A1).  
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A B S T R A C T 

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%; IC95%: 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.  

 



79 

 

 

1. Introdução 

 

 

Crianças e adolescentes com necessidades especiais de saúde - CRIANES (em inglês, 

Children and Young Adults with Special Health Care Needs – CYSHCN) possuem alto risco 

de desenvolver ou apresentam condições crônicas, sejam físicas, de desenvolvimento, 

comportamental ou emocional, e requerem acompanhamento nos serviços de saúde por longo 

período de tempo (McPherson et al, 1998). Esta denominação surgiu como crítica ao modelo 

biomédico. Segundo Bethell et al (2015), falhas detectadas no sistema de saúde, educação, 

políticas sociais e mudanças na epidemiologia de saúde da criança suscitaram uma definição 

mais abrangente e inclusiva. O rastreamento precoce desse grupo tem como objetivo melhorar 

a qualidade de vida, garantir acesso aos cuidados na atenção primária, coordenados em rede e 

centrado na família. 

O instrumento Children with special health care needs Screener© - CS© foi 

desenvolvido para identificar quem necessita de atenção especial à saúde, independente de um 

diagnóstico clínico. A prevalência de CRIANES em países da América e Europa varia de 15 a 

33% entre crianças 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, não há estimativas oficiais de crianças e adolescentes com essas 

características (Neves et al, 2013). Para preencher essa lacuna foi elaborada a versão 

brasileira do instrumento CS© (Arrué et al, 2016), por tratar-se de um instrumento validado 

(CAHMI, 2018). Conhecer a prevalência e as características é um passo essencial para a 

compreensão da epidemiologia desse subgrupo populacional (BETHELL et al ,2008) para 

melhorar o planejamento de ações em saúde e a oferta de serviços. 

 

2. Objetivos 

 

Estimar a prevalência e delinear o perfil clínico e sociodemográfico de crianças que 

necessitam de atenção especial à saúde (CRIANES). 
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3. Métodos 

3.1. Desenho e seleção amostral 

 

Estudo seccional realizado na rede de atenção básica de saúde de três municípios 

brasileiros com população acima de 100 mil habitantes (IBGE, 2010): Santa Maria (Rio 

Grande do Sul), Ribeirão Preto (São Paulo) e Rio de Janeiro (Estado do Rio de Janeiro). As 

três cidades situam-se nas regiões Sul e Sudeste e são polos de referência regional em atenção 

à saúde da criança e possuem níveis de desenvolvimento semelhantes (IBGE, 2017).  

O tamanho amostral de 981 sujeitos foi calculado no programa R 3.0.3, considerando 

os seguintes parâmetros: número de crianças menores de 12 anos residentes nas três cidades, a 

prevalência de P=0,20 baseada nas estimativas americanas (NS-SHCN, 2009/2010), o nível 

de significância de 5% (α=0,05), uma diferença de d=0,025 e o efeito do delineamento do 

estudo estimado para a amostra complexa de deff=2. 

A estratégia de seleção foi realizada em três estágios. No primeiro, a amostra foi 

distribuída de forma proporcional ao número de crianças, menores de 12 anos, residentes em 

cada município. No segundo, 35 unidades de atenção básica foram selecionadas por meio de 

amostragem com probabilidade proporcional ao tamanho (PPT). Posteriormente, três unidades 

de saúde da cidade do Rio de Janeiro foram excluídas devido às dificuldades de acesso por 

ocorrências de conflitos armados, durante a coleta de dados, e para alcançar o tamanho 

amostral as coletas foram ampliadas nas demais unidades. No terceiro estágio, os familiares 

das crianças foram selecionados por amostragem sistemática de acordo com a ordem de 

chegada na unidade de saúde. O primeiro participante foi selecionado aleatoriamente e 

utilizou-se o intervalo de seleção (pulo) definido para cada unidade para a seleção do 

subsequente, como mostra a tabela 2 (ver tabela 1 da página 58 da tese).  O indivíduo 

selecionado foi questionado sobre ser ou não familiar de criança menor de 12 anos. Em caso 

afirmativo, o mesmo recebia os esclarecimentos sobre os objetivos do estudo, riscos e 

benefícios e era convidado a participar da pesquisa. Quando havia mais de uma criança menor 

de 12 anos na família, realizava-se uma seleção aleatória das crianças, numerando-as segundo 

a ordem cronológica de nascimento. 
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3.2. Participantes  

 

Foram considerados elegíveis todos os adultos, maiores de 18 anos, que 

compareceram à unidade de saúde, independente do motivo de procura do atendimento, que 

conheciam as condições de saúde atuais da criança, do nascimento e da família. A coleta 

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

 

3.3. Instrumentos e variáveis 

A variável desfecho ‘criança com necessidade de atenção especial à saúde’ - 

(CRIANES) foi aferida pela versão brasileira do instrumento Children with Special Health 

Care Needs Screener© - CS©. O instrumento é composto por cinco itens distribuídos em três 

dimensões.  

A primeira dimensão ‘Uso de medicamentos’ é representada pelo item 1 que avalia a 

necessidade uso de medicação prescrita para uma condição crônica vigente (um ano ou mais 

de duração). A segunda dimensão ‘Uso de Serviços de Saúde’ foi aferida pela resposta 

afirmativa a pelo menos um de três itens: necessidade de acompanhamento médico, 

educacional ou psicossocial maior do que a maioria das crianças 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 presença de algum tipo de problema emocional, de 

desenvolvimento ou de comportamento para o qual a criança necessite ou realize tratamento 

ou acompanhamento (item 5). 

A última dimensão ‘Limitação funcional’ foi aferida pelo item 3, que avalia a presença 

de alguma limitação ou incapacidade para realizar atividades comuns à maioria das crianças 

(CAHMI, 2018). A resposta afirmativa às três dimensões só foi considerada quando os 

indivíduos endossavam as questões subsequentes a e b, respectivamente, sobre a vigência de 

uma condição crônica e com duração prevista de pelo menos um ano, à exceção do item 5 que 

considerava apenas a duração prevista do acompanhamento de saúde. 

Foram realizados pré-testes com a versão elaborada previamente (Arrué et al, 2016) 

em Santa Maria e Ribeirão Preto, com familiares de crianças atendidas em unidades de saúde 

que não foram selecionadas na amostra. O primeiro pré-teste foi realizado com 60 familiares 

(30 em cada cidade), de agosto a setembro de 2014. Após a revisão das questões do 

instrumento que suscitaram dúvidas, uma nova versão foi aplicada em 30 sujeitos distintos, 

em três rodadas de 10 entrevistas (outubro/2014). No total, cento e vinte familiares 
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participaram das etapas de pré-teste. A versão final do instrumento (ver Figura 5 da página 65 

da tese). Nesta versão, o item 2 foi desmembrado em três (2, 2.1 e 2.2) para facilitar o 

entendimento dos respondentes. 

A variável CRIANES foi analisada de forma dicotômica (sim/não) e subdividida em 

oito grupos, conforme o endosso às dimensões do instrumento: 1) aquelas que não necessitam 

de atenção especial à saúde; 2) apenas necessitam uso de medicamentos; 3) apenas uso de 

serviços de saúde (SS); 4) apenas limitação funcional; 5) uso de medicamentos e de SS; 6) 

uso medicamentos e limitação funcional; 7) uso de SS e limitação funcional; e 8) aquelas que 

fazem uso prolongado de medicamentos, possuem alguma limitação funcional e também 

fazem uso de SS (ver Figura 1 da página 35 da tese). Para as crianças que informaram usar 

medicamentos, foram registrados os nomes dos medicamentos, classificados pelo sistema 

Anatômico Terapêutico Químico (Anatomical Therapeutic Chemical – ATC). 

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

variáveis sobre: caracterização sociodemográfica do cuidador principal, da criança (data de 

nascimento, sexo, cor/raça, relação de parentesco com quem reside, frequenta escola ou 

creche);  condição de saúde - diagnóstico médico ou de saúde, tipos de unidades e 

especialistas que frequentam, histórico de internação hospitalar; informações sobre o 

nascimento - pré-natal, tipo de parto, prematuridade, peso ao nascer); e, informações sobre a 

família (posição da criança na família, número de irmãos, intervalo entre os irmãos, auxílio 

financeiro governamental ou de outras fontes).  

 A classificação econômica seguiu o critério de classificação da Associação 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 saúde das famílias, 

identificando o potencial de adoecimento de cada núcleo familiar (COELHO e SAVASSI, 

2004; SAVASSI; LAGE; COELHO, 2012). Escore ≥5 foi classificado como risco e <5 sem 

risco. A pontuação de cada sentinela estabelece o escore total e a classificação de risco. 
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3.4. Aprovação ética  

 

O estudo foi aprovado sob o nº CAAE 54237116.3.0000.5240 na Escola Nacional de 

Saúde Pública Sergio Arouca (ENSP/Fiocruz). Todos os participantes foram informados 

sobre os 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 exclusão dos nomes dos participantes e crianças do banco de dados. 

 

3.5. Análise dos Dados 

 

As análises 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 seleção em cada estágio do plano amostral. O total 

da amostra expandida correspondeu a 6854 crianças. 

Inicialmente, foi calculada a prevalência de CRIANES, com seu respectivo intervalo 

de 95% de confiança, bem como para cada um dos oito subgrupos obtidos pela combinação 

das três dimensões aferidas. Posteriormente, foram avaliadas as frequências simples e 

expandidas das variáveis sociodemográficas, das condições de saúde (gestação, nascimento, 

parto e internação da criança) e das características das famílias, de acordo com a prevalência 

de CRIANES. As diferenças de proporções foram avaliadas pela estatística Wald para amostra 

complexa. Para a idade, foi calculada a mediana e o respectivo intervalo interquartil. 

Modelos de regressão logística simples foram utilizados para avaliar a associação 

entre cada variável independente e o desfecho CRIANES por meio da odds ratio. Para os 

modelos de regressão logística múltipla, foram incluídas as variáveis que apresentaram um p-

valor < 0,20 ou aquelas consideradas relevantes na literatura. Foram testados cinco modelos: 

o primeiro, avaliou o efeito das variáveis sociodemográficas da criança; o segundo, testou o 

efeito das condições de gestação e nascimento da criança, ajustadas pelas características 

sociodemográficas da criança; o terceiro, incluiu as condições de saúde da criança; o quarto 

modelo, as características da família e o último incluiu todas as variáveis que estiveram 

associadas à prevalência de CRIANES nos modelos prévios. Ao final, permaneceram nos 

modelos as variáveis independentes com p<0,05. Foram calculadas as odds ratio ajustadas e 

seus respectivos intervalos de 95% de confiança. A qualidade do ajuste foi avaliada pelo AIC 

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



84 

 

    

4. Resultados 

A amostra incluiu 1001 crianças que preencheram os critérios de elegibilidade, e o 

total expandido correspondeu a 6854 crianças. O perfil mostrou que em sua maioria as 

crianças eram do sexo feminino (53,2%), menores de cinco anos (57,8%), da cor branca 

(68,4%) e que frequentavam creche ou escola em período parcial (55,2%). A maior parte dos 

respondentes e cuidadores foram, respectivamente, mães (66% e 75%) e avós (20% e 12%). 

Os cuidadores tinham idade entre 14 e 82 anos, 70% na faixa etária de 20 a 39 anos.   

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

de uso prolongado de medicamentos ou de serviços de saúde para uma condição crônica atual. 

 

Tabela 1: Prevalência de crianças com necessidades de atenção especial à saúde (CRIANES) 

segundo os itens e domínios da versão brasileira do Children with Special Health Care Needs 

Screener (CS©), Brasil, 2015-2017. 

Amostra 2015-2017 

Número de crianças selecionadas na amostra (não ponderada) 1001 

Número de CRIANES (não ponderada) 239 

Prevalência de CRIANES ponderada (IC 95%) 25,3  (21,0 – 30,0) 

Itens do CS© CRIANES 
(N=1736) 

% (amostra) ( % IC 95%) 

1. Uso de medicação para condição crônica (≥1 ano) 925 13,50 (10,3 – 17,0) 

2. Acompanhamento médico, na escola ou psicossocial 884 12,90 (9,3 – 18,0) 

3. Limitação 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) 

Domínios do CS© CRIANES 
(N=1736) 

% (amostra) ( % IC 95%) 

Uso de medicação para condição crônica (≥1 ano) 524 7,6 (5,0 – 11,0) 

Uso de Serviços de Saúde (SS) 682 10,0 (6,9 – 14,0) 

Limitação 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 Limitação Funcional 58 1,0 (0,2 – 3,0) 

Uso de SS e Limitação Funcional 99 1,4 (0,06 – 3,0) 

Uso de Medicamento, SS e Limitação Funcional 113 1,6 (0,8 – 3,0) 

 

De acordo, com os itens do instrumento, 925 crianças usavam medicação segundo o 

sistema ATC, majoritariamente para o sistema respiratório (N=690), sistema nervoso central 

(N=109), aparelho digestivo e metabolismo (N=114), sistema dermatológico (N=55), entre 

outros (N=51). Algumas crianças usavam mais de uma medicação e 30 não sabiam informar o 

nome ou para qual finalidade era a medicação. Aquelas que faziam uso exclusivo de 
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vitaminas, corresponderam a menos de 1% das crianças em uso de medicamentos e foram 

classificadas como não CRIANES.  

Na amostra, 53% das CRIANES não referiram diagnóstico clínico. Algumas crianças 

referiram dois ou mais, totalizando 897 diagnósticos referentes a 813 CRIANES. Os 

problemas de saúde mais frequentemente relatados foram: respiratórios (N=250), asma 

(N=110), qualquer tipo de alergia (N=84), doença infectocontagiosa (N=40), alteração 

comportamental ou emocional (N=35), problemas gastrointestinais (N=29), epilepsia ou crise 

convulsiva (N=12) e transtorno do déficit de atenção 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, estão: 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 criança pode fazer tratamento com mais de um especialista. 

A maioria das CRIANES estava na idade escolar (6 a 11 anos), à exceção 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 condição. Quanto ao sexo, apenas uso de medicamentos foi significativamente mais 

frequente entre os meninos (Tabela 2).  

Tabela 2: Distribuição de respostas afirmativas (N=1736) das CRIANES aos itens do CS© por 

sexo e idade.  Brasil, 2015-2017. 

Itens do CS© 
                     Sexo Idade 

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 medicação 44,0 55,0 0,02 56,0 44,0 0,83 
2. Acompanhamento médico, escolar ou psicossocial 47,0 52,0 0,46 36,0 64,0 0,004 
3. Limitação 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© 

* Estatística Wald 
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Na amostra, 98% (IC95%=97 a 99) das mães realizaram o pré-natal. A tabela 3 

descreve as características do pré-natal, nascimento e internação em ambos os grupos. A 

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

hospitalar e o quádruplo entre as com histórico de duas ou mais internações.  

Tabela 3: Prevalência de crianças com necessidades especiais de atenção à saúde (CRIANES) 

segundo o pré-natal, parto, nascimento e condições de saúde da criança, Brasil, 2015-2017 

 CRIANES (Não)    CRIANES (Sim)  

 N % N % p-valor* OR% (95%IC) 

No 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        

Cesárea 2679 52,5 954 55,1  1 

Normal 2424 57,5 779 44,9 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) 

Pós 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 3.999g 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       

Não 4424 86,6 1368 79,1  1 

Sim 687 13,4 362 20,9 0,08 1,70  (0,97-2,96)  

Histórico de Hospitalização       

Não 3849 75,2 876 50,5  1 

Uma internação 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) 

*Estatística Wald 

 

As famílias utilizavam, essencialmente, os serviços públicos de saúde (70%) para 

consultas ou exames. Com relação ao acesso aos serviços, 38% das CRIANES faziam 

acompanhamento na atenção básica, 37% em outros locais (pronto atendimento, ambulatório 

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

famílias. Na sua maioria eram famílias nucleares, da classe C e que não recebiam auxílio do 

governo. O risco familiar que estabelece prioridades no atendimento domiciliar às famílias 

cadastradas não mostrou significância estatística.  
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Os principais cuidadores foram, predominantemente, mães de 20 a 39 anos de idade. A 

probabilidade desse familiar ter de largar o emprego (OR=2,77; IC95%=1,74 a 4,39) ou faltar 

ao trabalho para cuidar da criança (OR=2,03; IC95%=1,22 a 3,39) foi maior no grupo 

CRIANES.   

 

 

Tabela 4: Perfil da família e características sociais da amostra. Brasil, 2015-2017 

 CRIANES (Não)    CRIANES (Sim)  

 N % N % p-valor* OR (%95%IC) 

Tipo de Família       

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       

Não 3592 70,2 1245 71,7  1 

Sim 1526 29,8 491 28,3 0,06 1,07  (0,59-1,93) 

Auxílio do Governo        

Não 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 regressão logística múltipla estão apresentados na tabela 

5. O modelo de melhor ajuste incluiu idade, sexo, prematuridade, hospitalização anterior, não 

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

Entretanto, as únicas variáveis que permaneceram estatisticamente significativas foram 

hospitalização anterior e não residir com pai e mãe, simultaneamente.  
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Tabela 5: Razões de probabilidades estimadas e Intervalos de Confiança de 95% da amostra no Modelo de Regressão Logística. Brasil, 2015-

2017 

 

Variável Categoria Modelo 1 Modelo 2 Modelo 3 Modelo 4 Modelo 5 

Idade 6 a 11 anos 1,96 

(1,15–3,35) 

2,22  

(1,33–3,73) 

1,75 

(1,02–3,00) 

1,73 

(0,98–3,06) 

1,69  

(0,99 – 2,90) 

Sexo  Masculino 1,24 

(0,77–1,98) 

1,14  

(0,68–1,92) 

1,19 

(0,76–1,88) 

1,19 

(0,66–2,15) 

1,26 

 (0,68 -2,33) 

Cor  Não branca 1,07 

(0,71 – 1,62) 

- - - - 

Pré-Natal <6 consultas - 0,43 

(0,14–1,35) 

- - - 

Idade Gestacional Prematuro - 1,68  

(0,89–3,18) 

- - 1,35 

(0,67 – 2,73) 

Peso ao Nascer Baixo Peso - 0,65 

(0,23–1,89) 

- - - 

Problema Nascer Sim - - 1,13 

(0,59–2,17) 

  

Hospitalização  Uma - - 2,07 

(1,05–4,08) 

- 2,93 

(1,42 – 6,04) 

 ≥Duas  - - 4,16 

(1,76–9,86) 

-- 4,44 

(2,16 – 9,12) 

Mora com pai e mãe Não - - - 1,79 

(1,04–3,10) 

1,82 

 (1,02 – 3,25) 

Irmãos Não - - - 1,14 

(0,62-2,09) 

- 

Critério ABEP D ou E - - - 1,29 

(0,69–2,40) 

1,41 

(0,72 - 2,77) 

AIC*  1124 1044 1084 814 772 

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

Este é o primeiro estudo que estima prevalência de CRIANES, na atenção primária, 

em um país em desenvolvimento utilizando o Children with Special Health Care Needs 

Screener©. Os resultados mostraram que uma a cada quatro crianças investigadas necessita de 

atenção especial à saúde.  

Um serviço de atenção primária que utilizou o CS© para identificar CYSHCN, com o 

objetivo de  melhorar a qualidade da atenção e a alocação de recursos, verificou uma 

prevalência de 16,8% (n=246) (DAVIS, et al, 2015). Pediatras que prestam assistência 

primária relataram que, em média, 28% das crianças atendidas pertencem a esse subgrupo 

(OKUMURA et al, 2018). No entanto, cabe destacar que os sistemas de saúde diferem com 

relação a programas, políticas, serviços e acesso.  

A maioria das cuidadoras eram mulheres que precisaram largar o emprego, o que 

sugere que as condições de saúde dessas crianças provocaram mudanças na dinâmica dessas 

famílias. Estudo com CYSHCN revelou que seus cuidadores apresentaram taxas mais elevadas 

de problemas financeiros, redução de horas trabalhadas, precisaram parar de trabalhar ou 

evitaram mudar de emprego por causa do seguro de saúde. Esses efeitos foram maiores ainda 

para cuidadores cujos filhos tinham condições mais graves (ROMLEY et al, 2017). 

Neste estudo, 70% das famílias utilizaram os serviços públicos quando a criança 

necessitou de consultas ou exames, percentual semelhante ao apontado em uma pesquisa 

nacional que informa que 71,1% da população é usuária dos serviços públicos de atenção à 

saúde (PNAD, 2013). Apesar desse serviço ser considerado a porta de entrada do sistema 

ainda precisa ser (re) organizado para tornar-se ordenador no acesso à rede (CHAVES et al, 

2018). As condições crônicas na infância implicam, também, assistência adequada e oportuna 

aos serviços de atenção especializada. E o acesso está vinculado a resolutividade, ultrapassa a 

dimensão geográfica, envolve questões econômicas, culturais, organizacionais e oferta de 

serviços (Souza et al., 2008). Pesquisa com profissionais, da atenção primária evidenciou que 

a maioria das intervenções é voltada para grupos específicos e estão pautadas em um modelo 

seletivo (GRANT, 2017). As práticas de saúde continuam pontuais e fragmentadas, no 

entanto, a atenção à saúde nessa faixa etária transcende a puericultura. 

O número de crianças menores de 5 anos que relataram uso de medicamentos para 

uma condição crônica foi alarmante. As medicações mais utilizadas foram para os sistemas 

respiratório e nervoso central. Sabe-se que a rotina dessas unidades envolve a dispensação de 
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medicamentos, geralmente em casos agudos, mediante prescrição médica e condicionada, 

muitas vezes, a presença do medicamento em estoque. Dados de um estudo de base 

populacional corroboram nossos achados, sendo as maiores frequências de crianças usuárias 

de medicamentos observadas no Sul e Sudeste do Brasil, associadas às doenças respiratórias 

crônicas. Além disso, idade igual ou superior a dois anos, ter uma ou mais consultas de 

emergência e uma ou mais internações apresentaram-se diretamente associadas ao uso de 

medicamentos para doenças crônicas (PIZZOL et al, 2016).  

Nossos achados mostraram que mais da metade das CRIANES não relataram um 

diagnóstico clínico, sugerindo que o  CS© é capaz de detectar crianças que necessitam do 

sistema de saúde por alguma condição crônica sem um diagnóstico clínico. Além, do mais, os 

problemas mais frequentes,  foram sistema respiratório e alergias, doenças infectocontagiosas 

e alterações comportamentais ou emocionais, resultados coerentes com os de outros estudos. 

São condições distintas que exigem uma resposta social dinâmica, contínua e integrada por 

parte dos sistemas de atenção à saúde. 

Aproximadamente, 9% necessita de acompanhamento por problemas de saúde mental 

ou físicos, 5% de reabilitação e 4,4% tinham alguma limitação funcional ou incapacidade. 

Estudo americano comparando as demandas de CYSHCN mostrou que esse grupo é altamente 

vulnerável (SARKAR et al, 2017) 

Cuidar de uma CRIANES implica construção dialógica e integrada entre equipes, com 

discussão e atuação coletiva em casos clínicos, sanitários ou de gestão (CAMPOS, DOMITTI, 

2007). Ou seja, articular cada um dos componentes das estruturas das redes de saúde, 

públicas, comunitárias, sociais e intersetoriais. 

Crianças em idade escolar, do sexo masculino, prematuros, com histórico de 

hospitalização, que não residem com a mãe e o pai, de classe social desfavorecida tiveram 

maior probabilidade de desenvolver condições crônicas e necessitar de atenção especial à 

saúde. Segundo Newacheck, et al (2008), os principais fatores de risco de CYSHCN situam-

se nos níveis individual, familiar e da comunidade. Dados da Pesquisa Nacional por Amostra 

de Domicílios (PNAD) já haviam apontado que as necessidades de saúde eram maiores nos 

grupos populacionais mais carentes (VIACAVA, 2010). Além disso, as condições de saúde 

estão correlacionadas com o acesso aos serviços de saúde que são mediados pela oferta 

pública e privada da rede de serviços e nível socioeconômico da população (TRAVASSOS, 

2008). Prematuridade foi o único preditor do nascimento associado à 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 às 

famílias cadastradas nas unidades de saúde, mostrou-se imprecisa com relação a estratificar 

famílias do grupo CRIANES. 

 

5.1. Limitações do Estudo 

 

Trata-se de um estudo na rede de atenção primária, do sistema público de saúde, de 

três municípios brasileiros de grande porte das regiões sul e sudeste. Os familiares das 

crianças foram recrutados nas unidades de atenção primária de saúde, o que pode representar 

um potencial viés de seleção. Por outro lado, foram excluídas algumas unidades da etapa de 

coleta de dados devido a ocorrência de conflitos armados em áreas de grande vulnerabilidade 

social. Crianças clinicamente frágeis, com condições mais complexas ou que estão 

hospitalizadas podem estar subestimadas, pois essas famílias costumam acessar os níveis de 

atenção terciários (Neves et al, 2015).  

As variáveis referentes ao diagnóstico e dados sobre a saúde da criança foram 

informadas por familiares que não eram necessariamente os responsáveis diretos pelo cuidado 

da criança, o que poderia representar um viés de aferição (memória). Entretanto, a maioria 

eram mães e avós, que em nossa sociedade, costumam se envolver diretamente no cuidado 

das crianças. Entretanto, este problema pode ter sido minimizado pelo fato do CS© abordar 

problemas atuais da criança e de longo tempo de duração. 

O fato do estudo ter sido conduzido em período de transição política pode ter afetado a 

informação sobre o auxílio do governo federal, uma vez que durante o período de coleta de 

dados, mais de um milhão de famílias foram excluídas do Programa Bolsa Família, maior 

programa de transferência direta de renda do país, o que pode ter introduzido um viés de 

classificação. 

Este estudo limitou-se a descrever o perfil epidemiológico das crianças com 

necessidades de atenção especial à saúde e o desenho seccional, não permitiu investigar 

fatores preditores ou o prognóstico destas crianças no Brasil, melhor avaliados em estudos 

longitudinais. 
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6. Conclusão 

Nossos resultados mostraram que uma a cada quatro crianças necessita de atenção 

especial à saúde, principalmente por demanda de medicamentos e seguimento nos serviços. A 

magnitude das condições de saúde na infância, a medicalização desse subgrupo populacional 

aliado aos determinantes sociais e materno-infantis reforçam a necessidade de intervenção no 

campo da saúde pública. Estes resultados serão úteis para que os serviços de atenção primária, 

articulados em rede, elaborem um plano de cuidado contínuo e resolutivo, em conjunto com a 

família e a escola.  

Os achados podem contribuir para o mapeamento dessas crianças na rede de atenção, 

de estratégias preventivas, e ações direcionadas para as vulnerabilidades desse grupo. Além 

de ampliar o debate sobre as condições crônicas na infância para que sejam priorizadas 

estratégias de transição para a adolescência e idade adulta.  Destaca-se também a importância 

de um consenso internacional que permita a comparação de estimativas em pesquisas 

epidemiológicas. 
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7. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

Nossos resultados indicaram uma elevada prevalência de crianças que necessitam de 

atenção especial à saúde, sobretudo, pelo uso de medicamentos para uma condição crônica ou 

utilização dos serviços como follow-up.  É inquietante o número de CRIANES, menores de 5 

anos, que faz uso prolongado de fármacos. Os medicamentos mais utilizados por esse grupo, 

conforme o ATC, foram aqueles destinados ao sistema respiratório e ao sistema nervoso 

central.  

Mais da metade das CRIANES não tinham um diagnóstico clínico. Esse dado indica 

que o  CS© é capaz de detectar crianças que necessitam do sistema de saúde por alguma 

condição crônica sem, necessariamente, apresentar um diagnóstico. Entre as condições mais 

frequentes estavam problemas respiratórios, de imunidade e saúde mental. As especialidades 

mais acessadas por essas crianças foram pneumologia, pediatria, fonoaudiologia e neurologia. 

Basicamente, essas famílias utilizam a rede pública de saúde, e as CRIANES acessam 

igualmente atenção secundária/terciária e atenção básica.  

A maioria das cuidadoras eram mulheres que precisaram largar o emprego para cuidar 

dessa criança. A magnitude das condições de saúde na infância, a medicalização desse 

subgrupo populacional aliado aos determinantes sociais e materno-infantis reforçam a 

necessidade de intervenção no campo da saúde pública.  

O mapeamento dessas crianças na rede de atenção pode contribuir para a elaboração 

de ações direcionadas para as vulnerabilidades desse subgrupo populacional, além de ampliar 

o debate sobre as condições crônicas de saúde na infância para que sejam priorizadas 

estratégias de transição para a adolescência e idade adulta.  

A aplicação do instrumento em pesquisas futuras permitirá complementar as análises 

de validade da versão brasileira do Children with Special Health Care Needs Screener© 

(CS©), investigar a prevalência e o perfil de adolescentes com condições crônicas de saúde, ou 

mesmo das crianças de outras regiões do Brasil, que apresentam diferentes perfis 

epidemiológicos, níveis de desenvolvimento econômico e de acesso aos serviços de saúde. 

Outros aspectos que merecem investigação incluem os fatores preditores e o de prognóstico 

deste subgrupo populacional.   
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APÊNDICE A 

 

TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZAÇÃO DOS DADOS - TCUD 

 

Título do Projeto de Pesquisa: Perfil sociodemografico das crianças com necessidades 

especiais de saúde em três municípios brasileiros 

Orientadora: Profª Drª Yara Hahr Marques Hökerberg  

Coorientadora: Profª Drª Silvana Granado Nogueira da Gama 

Doutoranda Pesquisadora: Andréa Moreira Arrué 

Instituição/Departamento: Programa de Pós-Graduação em Epidemiologia em Saúde 

Pública – ENSP/Fiocruz. 

Local da coleta de dados: Unidades Básicas de Saúde dos Municípios: Rio de Janeiro/RJ, 

Santa Maria/RS e Ribeirão Preto/SP. 

Este estudo é um subprojeto da pesquisa intitulada Crianças com necessidades 

especiais de saúde em serviço de atenção primária em saúde: prevalência e acesso. 

Aprovado pelo CEP/UFSM sob nº CAAE: 32608114.2.0000.5346 que tem como pesquisador 

responsável Eliane Tatsch Neves. Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a 

preservar a privacidade dos sujeitos cujos dados serão coletados por meio de um questionário 

clínico, sócio demográfico com familiares de crianças em atendimento em Unidades Básicas 

de Saúde.  E concordam, igualmente, que o banco de dados das coletas realizadas em Santa 

Maria e Ribeirão Preto, e futuramente Rio de Janeiro que compõem a respectiva pesquisa será 

devidamente resguardado. As informações somente poderão ser divulgadas de forma 

anônima, os instrumentos e o banco de dados somente serão utilizados para fim da pesquisa 

apresentada.                                                                   

Rio de Janeiro, 02 de Março de 2016. 

 

__________________________    

Andréa Moreira Arrue 

Pesquisadora Responsável

Ministério da Saúde 

 

FIOCRUZ 

 

Fundação Oswaldo Cruz 

Escola Nacional de Saúde Pública Sergio Arouca  

Comitê de Ética em Pesquisa  
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                           APÊNDICE B 

 

 

CARTA DE DISPENSA DO TERMO DE 

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) 

 
 

Título do Projeto de Pesquisa Universal: Crianças com necessidades especiais de saúde em 

serviço de atenção primária em saúde: prevalência e acesso. 

Pesquisadora Responsável: Eliane Tatsch Neves  

Instituição/Departamento: Programa de Pós-Graduação em Enfermagem da Universidade 

Federal de Santa Maria – UFSM/RS. 

Local da coleta de dados: Unidades Básicas de Saúde dos Municípios: Rio de Janeiro/RJ, 

Santa Maria/RS e Ribeirão Preto/SP. 

O presente estudo denominado “Perfil sociodemográfico das crianças com 

necessidades especiais de saúde em três municípios brasileiros” é um subprojeto da pesquisa 

intitulada Crianças com necessidades especiais de saúde em serviço de atenção primária em 

saúde: prevalência e acesso. Aprovado no Edital MCTI/CNPq nº 14/2014 – chamada 

UNIVERSAL. Aprovado pelo CEP/UFSM sob nº CAAE: 32608114.2.0000.5346.  O 

subprojeto é composto por três seções: métodos e resultados relativos à elaboração da versão 

brasileira do Children with Special Health Care Needs screener© (CS©) avaliação de 

consistência interna e concordância interobservador, resultados dos pré-testes e da revisão da 

versão brasileira do CS© bem como a prevalência de crianças com necessidades especiais de 

saúde, em três municípios brasileiros, Santa Maria/RS, Ribeirão Preto/SP e Rio de Janeiro. 

Informamos que não haverá coleta de dados primários. Este subprojeto utilizará o 

banco de dados do projeto original Crianças com necessidades especiais de saúde em serviço 

de atenção primária em saúde: prevalência e acesso que já tem aprovação ética para o projeto 

e para o TCLE original. 

  A pesquisadora responsável Eliane Tatsch Neves tem a guarda do banco de dados 

entre outros, e permite sua utilização, salvaguardando os interesses dos pesquisados quanto a 

sua imagem e sua privacidade.  

Santa Maria, 01 de Março de 2016. 

 

 

____________________________ 

ELIANE TATSCH NEVES 
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2016 Kelly MM. 
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Perspectiva Nacional de desfechos de 
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ANEXO A 

Children with Special Health Care Needs Screener© - CS© 
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ANEXO B 

 
CARTA DE ANUÊNCIA DA SECRETARIA DE SAÚDE DO RIO DE JANEIRO 
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ANEXO C 

PARECER CONSUBSTANCIADO CEP/UFSM 
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ANEXO D 
FORMULÁRIO DE COLETA DE DADOS DO PROJETO UNIVERSAL 
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Manual do Entrevistador – TRIAGEM DE CRIANES 

Pergunta 1. 

[nome da criança] - Devido à diversidade do grau de parentesco de familiares/cuidadores que 

levam a criança para consulta optou-se por chamar a criança pelo nome durante a entrevista. 

Além disso, podem existir duas crianças ou mais na mesma família. Portanto, chamar pelo 

nome da criança facilita a compreensão do respondente. 

A questão refere-se a medicamentos prescritos por um médico. Quando a resposta for 

“SIM” certificar-se que não incluem medicamentos como antigripais ou analgésicos, ou 

quaisquer vitaminas, minerais, ou suplementos que podem ser comprados sem receita médica. 

Essa questão se refere SOMENTE à necessidade atual de remédios. O respondente deve 

responder com "sim", se a criança atualmente precisa ou usa remédios prescritos. 

Pergunta 2. 

A criança exige mais cuidados ou necessita de follow-up, ou seja, acompanhamento médico, 

escolar* ou psicológico**, mais do que a maioria das crianças da mesma idade. 

 

*RESOLUÇÃO Nº 2, DE 11 DE SETEMBRO DE 2001, Art. 3º - educação especial*, é uma 

modalidade da educação escolar, entende-se por um processo educacional definido por uma 

proposta pedagógica que assegure recursos e serviços educacionais especiais, organizados 

institucionalmente para apoiar, complementar, suplementar e, em alguns casos, substituir os 

serviços educacionais comuns, de modo a garantir a educação escolar e promover o 

desenvolvimento das potencialidades dos educandos que apresentam necessidades 

educacionais especiais, em todas as etapas e modalidades da educação básica. 

** Acompanhamento por profissionais ou serviços de saúde mental. Ambulatórios e outras 

unidades preparadas para essa abordagem, com atendimento multiprofissional, psicológico e/ou 

psiquiátrico. Além de Unidades Básicas de Saúde e do Programa de Saúde da Família, que 

realizam ações de promoção e proteção à saúde mental em vários territórios e os Centros de 

Atenção Psicossocial Infantil (CAPSi). 

 

Pergunta 3. 

Uma criança tem alguma limitação ou é incapaz de fazer determinada atividade quando não 

pode fazer ou não pode fazer na mesma medida em que à maioria das crianças de sua idade.  

A criança tem um desenvolvimento normal quando não apresenta limitação ou incapacidade. 

Pergunta 4. 

Tratamento ou reabilitação com profissionais da área de fisioterapia, terapia ocupacional ou 

fonoaudiologia. Essa questão centra-se no físico (limitações funcionais/física tais como déficits 

ou atrasos neuropsicomotor e deficiência visual e/ou auditiva, por exemplo), e não inclui 

terapias psicológicas. 

  Pergunta 5. 

Refere-se a qualquer tratamento ou acompanhamento nos serviços de saúde, ou de apoio que a 

criança 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 condição atual. O ENTREVISTADO SÓ DEVE responder com 

"sim", se a criança tem, atualmente, uma NECESSIDADE ESPECIAL DE SAÚDE. 
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ANEXO F 
            AUTORIZAÇÃO 

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.  I 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, I 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  

mailto:wilhelm@ohsu.edu
mailto:elianeves03@gmail.com
mailto:elianeves03@gmail.com
http://www.cahmi.org/pages/Sections.aspx?section=10
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