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ABSTRACT
Objective: To identify the factors associated with family risk of children with special 
health care needs. Methods: Bicentric study, with a cross-sectional design and a 
quantitative approach, with family caregivers of children with special health care needs. 
Instruments were applied to obtain a sociodemographic characterization, and identify 
and classify the family risk. For analysis between variables, Mann-Whitney and Fisher’s 
exact tests were used and the Spearman’s correlation coefficient was calculated. Results: 
One hundred and eighteen caregivers participated in the study. The average family risk 
score was 3.53 (±3.76), with a median of 3.0, and minimum and maximum values of 0 
and 16, respectively, with no significant difference between the two studied Brazilian 
municipalities. In municipality 1, the number of siblings presented a positive correlation 
with the average family risk score (0.011, p<0.05). Level of education and marital status 
of the caregiver showed a significant association with the result (0.038 and 0.002, 
respectively). The social classification variable presented a negative correlation with 
the outcome in municipalities 1 (0.003, p<0.01) and 2 (0.006, p<0.01). Conclusion: To 
classify the family risk and recognize associated factors can be taken as a basis for fair 
home care to children with special health care needs.
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INTRODUÇÃO
 Os diagnósticos mais comuns de crianças com neces-

sidades especiais de saúde (CRIANES) envolvem prema-
turidade, malformações congênitas, desordens metabólicas 
e sequelas de severas infecções, traumas ou outras doenças 
adquiridas ao longo da vida(1). Todavia, independentemente 
do diagnóstico, essas crianças requerem uma assistência à 
saúde complexa e contínua, que resulte na incorporação de 
novos saberes e práticas ao cotidiano das famílias(2). 

No que se refere à dimensão biológica, crianças com 
necessidades especiais de saúde podem demandar cuidados 
diversos, como oxigenoterapia, alimentação enteral e regime 
medicamentoso contínuo(3), o que denota a vulnerabilidade 
individual desta clientela(4).

O cotidiano dessas famílias é marcado por esforços e dificul-
dades que transcendem a fragilidade clínica da criança e dizem 
respeito à vulnerabilidade social, como baixa renda e baixo nível 
de escolaridade dos cuidadores, por exemplo(5). Estudo que 
analisou os desafios enfrentados no ambiente domiciliar por 
familiares cuidadores de crianças com necessidades especiais de 
saúde aponta ser comum a insuficiência de recursos financeiros 
para atender às demandas mínimas de cuidado(4). Investigação 
que objetivou compreender o processo de alta hospitalar de 
CRIANES reafirma a perspectiva da vulnerabilidade social ao 
evidenciar a inexistência de uma rede de apoio para os familiares 
cuidadores gerirem o cuidado em casa(6).

A dificuldade de acesso à assistência à saúde também 
potencializa a vulnerabilidade individual e social, na medida 
em que a rede de atenção à saúde para essas crianças é con-
siderada frágil e desarticulada(6). Estudos revelam que a ini-
quidade no acesso ao serviço de saúde é comum entre as 
CRIANES, em especial para o subgrupo com complexidades 
médicas(6-7). Acresce-se a presença de fatores socioeconômi-
cos que dificultam o acesso das CRIANES e suas famílias 
aos serviços de saúde e afetam a qualidade dos cuidados 
recebidos(7). Nesse sentido, os familiares sentem-se desam-
parados, carentes de informações e orientações para que 
possam dar continuidade aos cuidados e ao tratamento(6). 

Diante desses desafios, a presente investigação parte do 
pressuposto de que a Atenção Primária à Saúde (APS) pode 
ajudar sobremaneira as famílias de CRIANES, tendo em vista 
seu potencial de impactar positivamente a saúde da coletivi-
dade e das pessoas que vivenciam vulnerabilidade individual, 
social e programática, por meio de uma assistência funda-
mentada na perspectiva da integralidade, com a construção 
de vínculos e consequente garantia da longitudinalidade(8).

Faz-se necessário, todavia, conhecer a estrutura e a fun-
cionalidade das famílias, de modo a propor intervenções con-
dizentes com as necessidades identificadas. Assim, o presente 
estudo tem como objetivo identificar os fatores associados 
ao risco familiar de crianças com necessidades especiais de 
saúde de dois municípios brasileiros.  

MÉTODO
Tipo de estudo

Estudo bicêntrico, com delineamento transversal e abor-
dagem quantitativa. 

Cenário

O estudo foi desenvolvido em dois municípios brasi-
leiros. O município 1 está localizado no interior do estado 
de São Paulo e o município 2, no interior do estado do Rio 
Grande do Sul. 

Coleta de dados

O material empírico compõe o banco de dados do pro-
jeto matricial: “Prevalência e acesso de crianças com neces-
sidades especiais de saúde em serviços de atenção primária 
em saúde”. O estudo matricial tem como objetivo calcular 
a prevalência de CRIANES nos dois municípios, com base 
em amostra por conglomerados, utilizando o instrumento 
Children With Special Health Care Needs Screener – CSHCN 
Screener, traduzido e adaptado para o português do Brasil(9). 
Assim, no estudo matricial, que contou com a participa-
ção de 407 cuidadores e/ou familiares, aplicou-se a versão 
traduzida do CSHCN Screener, e, a partir da análise dos 
domínios do instrumento, foi possível identificar um total 
de 118 CRIANES, as quais constituíram a população deste 
estudo. A coleta de dados ocorreu no período de março a 
agosto de 2015.

Critérios de inclusão

Os critérios de inclusão específicos para o presente estudo 
foram: ser cuidador e/ou familiar de uma criança entre 0 e 12 
anos de idade identificada como CRIANES a partir da apli-
cação do instrumento de Triagem de CRIANES – CSHCN 
Screener, ser maior de 18 anos e residir nos municípios da 
pesquisa. Excluíram-se familiares e/ou cuidadores que desco-
nheciam as condições clínicas da criança, requisito necessário 
ao preenchimento do instrumento de triagem. 

Instrumentos

Para a produção do material empírico deste artigo, foram 
analisados os dados do questionário de caracterização socio-
econômica e do instrumento de identificação e classificação 
de risco familiar baseado nos escores da Escala de Risco 
Familiar de Coelho-Savassi(10). A Escala de Risco Familiar 
é composta de 13 sentinelas de risco, as quais perfazem uma 
pontuação total, posteriormente classificada em graus de 
risco: escore de 0 a 4 (sem risco), escore 5 ou 6, classificado 
como R1 (risco menor), escore 7 ou 8 como R2 (risco médio) 
e escore maior que 9 como R3 (risco máximo).  Embora não 
tenha sido submetido aos processos de validação e análi-
ses psicométricas, trata-se de um instrumento de domínio 
público com aplicabilidade prática, adotado inclusive pelo 
Ministério da Saúde(11), o que justifica a sua escolha. Vale 
ressaltar que os instrumentos de pesquisa foram aplicados na 
própria unidade de saúde por uma equipe de entrevistadores 
previamente capacitada. O tempo médio de aplicação dos 
instrumentos foi de 15 minutos. 

Análise e tratamento dos dados

Depois da dupla digitação e validação do banco de 
dados do Excel, as informações foram exportadas para o 
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software SPSS, no qual foram realizadas as análises estatís-
ticas. Considerou-se como variável dependente ou variável 
resposta o risco familiar, ora analisada como variável numé-
rica (escore médio de risco familiar), ora analisada como 
variável categórica dicotômica (sem risco − 0-4 pontos/com 
risco − 5-16 pontos).

Foram consideradas variáveis independentes: idade, 
em anos, da CRIANES (variável numérica); cor da pele 
da CRIANES (variável categórica); CRIANES frequenta 
creche/escola (Sim/Não); número de irmãos (variável 
numérica); cobertura da Estratégia de Saúde da Família 
(variável categórica); classificação social da família segundo 
a Associação Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP) 
(variável numérica); escolaridade mãe/principal cuidador 
(variável categórica); situação marital mãe/principal cui-
dador (variável categórica) e idade do principal cuidador 
(variável numérica). 

Para a descrição das variáveis categóricas, foram utiliza-
das as medidas de frequência absoluta e relativa, e para as 
variáveis numéricas, as medidas de tendência central, varia-
bilidade e posição. No que se refere às análises estatísticas 
analíticas, aplicou-se o teste Exato de Fisher entre as variá-
veis categóricas. Para a comparação do escore médio de risco 
familiar entre as variáveis categóricas utilizou-se do teste de 
Mann-Whitney. O coeficiente de correlação de Spearman 
foi calculado entre as variáveis numéricas. Adotou-se, para 
os testes, nível de significância de 5%.

Aspectos éticos

Considerando o envolvimento de seres humanos na pes-
quisa, o estudo seguiu os pressupostos éticos da Resolução 
466/12, da Comissão Nacional de Ética em Pesquisa, do 
Conselho Nacional de Saúde. O projeto foi submetido à 
apreciação do Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade 
Federal de Santa Maria e aprovado sob o número de pro-
tocolo 829.522, em 14 de outubro de 2014. Buscando zelar 
pela integridade dos sujeitos envolvidos no estudo, foi ela-
borado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, 
informando sobre os objetivos do estudo, os procedimentos 
para a coleta de dados, os possíveis riscos/constrangimentos, 
os benefícios, bem como a garantia de sigilo e respeito ao 
desejo de participarem ou não da pesquisa. Depois da leitura 
e discussão com os pesquisadores, os participantes assinaram 
o termo e receberam uma via. 

RESULTADOS
Participaram do estudo 118 cuidadores e/ou familiares 

de CRIANES, 68 do município 1 e 50 do município 2. Com 
relação ao sexo das CRIANES, no município 1 houve pre-
domínio do sexo masculino (55,8%) e no município 2 do 
feminino (52%). A média da idade das CRIANES foi de 6,11 
e 6,55 anos, respectivamente, nos municípios 1 e 2.  Quanto 
à caracterização clínica, prevaleceram os diagnósticos de 
distúrbios do sistema respiratório e distúrbios neurológicos 
(autorreferidos pelos cuidadores), e, dentre eles, destacaram-se 
a asma e a hiperatividade, respectivamente. Como principais 
necessidades especiais de saúde, predominaram o cuidado 
medicamentoso (54,2%) e o uso dos serviços de saúde para 
além do requerido por outra criança da mesma faixa etária.

No que se refere aos cuidadores familiares, em ambos os 
munícipios a maioria era composta de mães, 53 (77%) no 
município 1 e 34 (68%) no 2. A figura paterna, enquanto 
cuidador principal, foi referida por quatro famílias do muni-
cípio 2, diferentemente do município 1, que não apresentou 
nenhum pai como responsável pelo cuidado. 

O escore médio de risco familiar entre a população total 
(município 1 e 2) foi 3,53 (±3,76), mediana 3,0, mínimo 0 
e máximo 16. A maioria das famílias das CRIANES (80-
67,8%) não apresentou risco (R0). Das famílias classificadas 
como de risco, 15 (12,7%) apresentaram escores entre 5 e 
6 e foram classificadas como de risco menor; 12 (10,2%) 
tiveram escores entre 7 e 8, consideradas de risco médio; e 
11 (9,3%) atingiram escores acima de 9, portanto, de risco 
máximo. Ao analisar separadamente os resultados de cada 
município, observou-se que o escore médio de risco familiar 
do município 1 foi maior do que o município 2 (3,98/2,92), 
porém ambos os valores correspondendo a risco nulo. 

A Tabela 1 apresenta a relação entre a variável nominal 
risco familiar e as variáveis categóricas sociodemográficas 
das CRIANES e cuidadores. 

Na Tabela 2, é apresentado o escore médio de risco fami-
liar segundo a variável explanatória denominada Cobertura 
da Estratégia de Saúde da Família. Esta variável refere-se ao 
bairro onde a família da CRIANES reside, ou seja, revela se 
a família reside em um bairro onde a cobertura da Estratégia 
de Saúde da Família (ESF) é maior ou menor do que a média 
de cobertura do município. Assim, para comparar as médias 
do escore de risco familiar entre as variáveis categóricas, 
utilizou-se do teste de Mann-Whitney.

continua...

Tabela 1 – Relação entre a variável risco familiar e as variáveis sociodemográficas das CRIANES e cuidadores - Ribeirão Preto, SP/Santa 
Maria, RS, Brasil, 2015.

Variáveis

MUNICÍPIO 1 MUNICÍPIO 2

Sem risco Com risco
p

Sem risco Com risco
p

n (%) n (%) n (%) n (%)

Cor da pele CRIANES

Branco 25 (62,5) 15 (37,5) 0,924* 30 (73,2) 11 (26,8) 0,741*

Preto 2 (50,0) 2 (50,0) 1 (100,0) 0 (0,0)

Pardo 15 (62,5) 9 (37,5) 7 (87,5) 1 (12,5)
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...continuação

Variáveis

MUNICÍPIO 1 MUNICÍPIO 2

Sem risco Com risco
p

Sem risco Com risco
p

n (%) n (%) n (%) n (%)

CRIANES frequenta creche/escola 0,999* 0,686*

Sim 38 (62,3) 23 (37,7) 31 (77,5) 9 (22,5)

Não 4 (57,1) 3 (42,9) 7 (70,0) 3 (30,0)

Escolaridade cuidador 0,038* 0,282*

Fundamental 9 (42,9) 12 (57,1) 14 (63,6) 8 (36,4)

Médio 27 (65,9) 14 (34,1) 15 (83,3) 3 (16,7)

Superior 5 (100,0) 0 (0,0) 8 (88,9) 1 (11,1)

Situação marital 0,002* 0,735*

Sem companheiro 5 (29,4) 12 (70,6) 13 (72,2) 5 (27,8)

Com companheiro 37 (72,5) 14 (27,5) 25 (78,1) 7 (21,9)

* Teste exato de Fisher.

Tabela 2 – Escore médio de risco familiar segundo a variável explanatória denominada Cobertura da Estratégia de Saúde da Família – 
Ribeirão Preto, SP/Santa Maria, RS, Brasil, 2015.

Variáveis

MUNICÍPIO 1 MUNICÍPIO 2

Cobertura ESF abaixo  
da média

Cobertura ESF acima  
da média

Cobertura ESF abaixo 
da média

Cobertura ESF acima  
da média

n (%) 44 (64,7) 24 (35,3) 23 (46) 27 (54)

Escore médio risco familiar 3,66 4,58 2,83 3,00

Dp 3,685 4,510 2,657 3,952

média R 3,00 3,00 2,00 2,00

P 0,508** 0,626**

** Teste Mann-Whitney.

No município 1, o número de irmãos apresentou corre-
lação positiva com o escore médio de risco familiar (0,011, 
p<0,05). As idades da criança e do principal cuidador familiar 
não apresentaram correlação estatisticamente significante em 
nenhum dos municípios estudados. A correlação entre a variável 

numérica classificação social/ABEP e o escore médio de risco 
familiar foi negativa, ou seja, o risco familiar é maior nas famílias 
com baixas pontuações no município 1 (0,003, p<0,01) e no 
município 2 (0,006, p<0,01). A matriz de correlação, envolvendo 
as variáveis numéricas e o desfecho, é apresentada na Tabela 3. 

Tabela 3 – Correlação de Spearman entre o escore médio de risco familiar e as variáveis numéricas – Ribeirão Preto, SP/Santa Maria, 
RS, Brasil, 2015.

Variáveis Idade (meses) CRIANES Idade (anos) cuidador Número de irmãos Classificação ABEP

Escore médio risco familiar M1 0,114 0,151 0,279* -,329**

Escore médio risco familiar M2 -0,082 -0,132 0,129 -,353**

* Correlação significativa (p<0,05); ** Correlação significativa (p<0,01).

DISCUSSÃO

O presente estudo identificou, no município 2, predomí-
nio de CRIANES do sexo feminino (52%), diferentemente 
do relatado na literatura nacional e do resultado encontrado 
neste estudo no município 1(12). No que se refere ao cuidador 
familiar, em ambos os munícipios as mães foram protagonis-
tas do cuidado, o que reitera o encontrado por investigações 
nacionais e internacionais(13-14).

Os resultados mostram que 32,2% de todas as famílias 
de CRIANES apresentavam algum risco familiar (mínimo, 

moderado ou máximo), semz diferença expressiva entre os 
municípios. Em contrapartida, outros estudos que utilizaram 
a mesma escala obtiveram um percentual maior (80%) de 
famílias sem risco(15-16). Pode-se justificar essa diferença pela 
especificidade da população estudada, uma vez que esses 
estudos objetivavam classificar todas as famílias pertencentes 
a uma determinada área de abrangência, não sendo, portanto, 
específicos para famílias com CRIANES. Nessa perspectiva, 
observa-se que os resultados do presente estudo encontram-
-se respaldados pela literatura nacional e internacional ao 
indicarem que as famílias de CRIANES são mais susceptí-
veis a situações de vulnerabilidade social(5,7). 
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No município 1, a escolaridade do cuidador principal apre-
sentou associação com o risco familiar (p=0,038). Estudo sobre 
o crescimento e desenvolvimento de crianças economicamente 
desfavorecidas e suas relações com fatores de riscos ambientais, 
socioeconômicos e biológicos evidenciou que a escolaridade 
materna tem sido apontada como fator determinante para tal 
evolução(17). Pesquisadores norte-americanos analisaram os fato-
res de risco de complexidade social entre crianças e concluíram 
que as principais variáveis relacionadas ao risco social dizem 
respeito ao cuidador, das quais se destacou a proficiência na lín-
gua inglesa(18), permeando, portanto, a questão da escolaridade.  

A situação marital também apresentou associação com o 
risco familiar, ou seja, cuidadoras principais que contam com o 
apoio de um companheiro apresentam risco familiar reduzido. 
Nesse sentido, a literatura reafirma a importância do apoio de 
outros membros da família para os provimentos tanto de apoio 
instrumental quanto emocional(4,13). Com relação à frequência 
das CRIANES em escolas ou creches, a maioria respondeu 
positivamente (89,7% e 80% nos municípios 1 e 2, respecti-
vamente), o que não corrobora os relatos de descontinuidade 
do processo de escolarização por dificuldade de conciliar os 
estudos com longos períodos de internação(13). 

Nesta investigação, não houve associação entre risco fami-
liar e raça da CRIANES. Todavia, estudo internacional que 
objetivou avaliar a iniquidade de acesso aos serviços de saúde 
entre famílias de CRIANES identificou que aquelas de raça 
negra, que não tinham o inglês como língua primária ou apre-
sentavam menor renda familiar dispunham de acesso reduzido 
aos serviços quando comparadas às demais CRIANES(7). 

A associação entre risco familiar e famílias que residiam 
em áreas com baixas coberturas da ESF não apresentou 
diferença com significância estatística. Nessa perspectiva, os 
resultados ratificam estudo norte-americano, cujo objetivo foi 
identificar os riscos familiares e ambientais das CRIANES e 
analisar a associação que mantinham com o cuidado domici-
liar recebido. O estudo também não apresentou associação sig-
nificativa, resultado que reitera a limitação dos profissionais de 
saúde em proteger as CRIANES e suas famílias de situações 
de risco. Contudo, ao identificar tais situações, os profissionais 
podem desenvolver estratégias diferenciadas de cuidado(19). 

A correlação negativa entre a variável numérica clas-
sificação social/ABEP e o escore médio de risco familiar 
reafirma os resultados de um estudo internacional, o qual 
concluiu que fatores, como renda familiar, etnia, escolaridade 
materna e localização geográfica da moradia podem estar 
associados com a situação de vulnerabilidade(20). A correlação 

positiva entre o escore médio de risco familiar e o número de 
irmãos pode ser justificada pelo estudo acima mencionado, 
uma vez que o número de membros da família também vem 
sendo apontado como variável associada à vulnerabilidade. 

Apesar de os participantes deste estudo terem renda 
mensal acima da média nacional, com predomínio da classe 
C1 (38,2%), a qual compreende rendimentos mensais de 
R$ 2.705,00, a dificuldade financeira é uma situação recor-
rente, pois, em geral, essas crianças requerem mais atenção 
dos serviços de saúde, o que gera um impacto financeiro 
significativamente maior em termos de dias ausentes do 
trabalho. Acresce-se que as despesas médicas dessas crianças 
são de duas a três vezes maiores se comparadas àquelas sem 
necessidades especiais de saúde(3,21).

A limitação do estudo refere-se ao delineamento trans-
versal, na medida em que impossibilita a identificação de 
relações de causa e efeito. Todavia, isto não invalida os resul-
tados, mas sinaliza a importância de desenvolver novos estu-
dos com delineamento longitudinal. 

CONCLUSÃO
Constatou-se escore médio de risco familiar classifi-

cado como R0 (sem risco), contudo 32,2% das famílias de 
CRIANES apresentavam algum risco familiar − mínimo, 
moderado ou máximo. As variáveis escolaridade materna 
e situação marital apresentaram associação estatistica-
mente significativa com a variável nominal risco familiar. 
O número de irmãos apresentou correlação positiva com o 
escore médio de risco familiar (0,021, p<0,05). A correlação 
entre a variável numérica classificação social/ABEP e o 
escore médio de risco familiar foi negativa (-0,33, p<0,01).

Os resultados apresentados podem subsidiar o planeja-
mento do cuidado domiciliar às CRIANES, possibilitando 
priorizar aquelas com maior risco. Conclui-se ser fundamen-
tal caracterizar e qualificar as famílias, bem como reconhecer 
os fatores relacionados ao risco familiar. No que se refere às 
implicações deste estudo, recomenda-se que a equipe da ESF 
sistematize as visitas domiciliares às famílias de CRIANES 
mais vulneráveis, a fim de assegurar a equidade e resolutivi-
dade das ações. Sugere-se especial atenção aos fatores consi-
derados significantes neste estudo, tais como a escolaridade 
do cuidador, por exemplo. Entretanto, ao compreender que 
o risco envolve a temporalidade, é válido destacar que todas 
as famílias de CRIANES precisam ser visitadas e acompa-
nhadas ao longo de sua trajetória de doença. 

RESUMO
Objetivo: Identificar os fatores associados ao risco familiar de crianças com necessidades especiais de saúde. Método: Estudo bicêntrico, 
com delineamento transversal e abordagem quantitativa com cuidadores familiares de crianças com necessidades especiais de saúde. 
Aplicaram-se instrumentos para caracterização sociodemográfica e identificação e classificação de risco familiar. Para análise entre as 
variáveis, foram utilizados o teste Exato de Fisher, Mann-Whitney e o coeficiente de correlação de Spearman. Resultados: Participaram 
118 cuidadores. O escore médio de risco familiar foi 3,53 (±3,76), mediana 3,0, mínimo 0 e máximo 16, sem diferença expressiva entre 
os dois municípios brasileiros estudados. No município 1, o número de irmãos apresentou correlação positiva com o escore médio de 
risco familiar (0,011, p<0,05). Já escolaridade e situação conjugal do cuidador apresentaram associação significativa com o desfecho 
(0,038 e 0,002, respectivamente). A variável classificação social apresentou correlação negativa com o desfecho nos municípios 1 (0,003, 
p<0,01) e 2 (0,006, p<0,01). Conclusão: Classificar o risco familiar e reconhecer os fatores associados subsidia um cuidado domiciliar 
equânime às crianças com necessidades especiais de saúde.

DESCRITORES
Crianças com Deficiência; Cuidadores; Família; Enfermagem Pediátrica; Vulnerabilidade em Saúde.
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RESUMEN
Objetivo: Identificar los factores asociados con el riesgo familiar de niños con necesidades especiales de salud. Método: Estudio 
bicéntrico, con corte transversal y abordaje cuantitativo con cuidadores familiares de niños con necesidades especiales de salud. Se 
aplicaron instrumentos para caracterización sociodemográfica e identificación y clasificación de riesgo familiar. Para análisis entre las 
variables, se utilizaron la prueba Exacta de Fisher, Mann-Whitney y el coeficiente de correlación de Spearman. Resultados: Participaron 
118 cuidadores. El score medio de riesgo familiar fue 3,53 (±3,76), mediana 3,0, mínimo 0 y máximo 16, sin diferencia expresiva entre 
los dos municipios brasileños estudiados. En el municipio 1, el número de hermanos presentó correlación positiva con el score medio 
de riesgo familiar (0,011, p<0,05). Ahora bien, la escolaridad y la situación conyugal del cuidador presentaron asociación significativa 
con el resultado (0,038 y 0,002, respectivamente). La variable clasificación social presentó correlación negativa con el resultado en los 
municipios 1 (0,003, p<0,01) y 2 (0,006, p<0,01). Conclusión: Clasificar el riesgo familiar y reconocer los factores asociados subsidia un 
cuidado domiciliario ecuánime a los niños con necesidades especiales de salud.

DESCRIPTORES
Niños con Discapacidad; Cuidadores; Familia; Enfermería Pediátrica; Vulnerabilidad en Salud.
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