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RESUMO 

Introdução: As crianças com necessidades especiais de saúde (CRIANES) são aquelas que 

carecem de cuidados além dos habituais, necessitando de atendimentos de reabilitação, 

estímulo e acompanhamento rigoroso do crescimento e desenvolvimento. Isso ocorre porque 

estas crianças apresentam alguma condição crônica, física ou comportamental. Diante dessa 

realidade, vale ressaltar que lidar com os cuidados especiais de que carecem destas crianças 

faz com que esses cuidadores principais dediquem-se inteiramente a elas, precisando abdicar 

de seus empregos, diminuindo sua renda familiar e ficando sobrecarregados com as 

demandas. Existem muitos direitos garantidos por lei às CRIANES, entretanto, muitos 

familiares desconhecem-nos ou encontram muitas dificuldades para solicitá-los. Objetivos: 

Este estudo objetiva identificar o conhecimento de familiares de crianças e adolescentes com 

necessidades especiais de saúde sobre os seus direitos legais, as dificuldades e as facilidades 

associadas às solicitações de direitos. Método: Estudo de levantamento, que visa acessar 

informações acerca do conhecimento de pessoas sobre determinado assunto. Será utilizado 

questionário que possui 22 questões, divididas em quatro sessões: seção I - caracterização da 

criança ou do adolescente; seção II - caracterização do familiar participante; seção III - 

caracterização da família; e seção IV - conhecimento do participante sobre os direitos da 

criança ou do adolescente com necessidades especiais de saúde e estatística descritiva das 

unidades de análise. Considerações Éticas: Obtida aprovação do Comitê de Ética da 

instituição proponente sob Protocolo CAAE: 37964620.1.0000.5116 e respeitadas as 

questões éticas, em cumprimento à Resolução CNS 466/2012. Resultados: O instrumento 

foi respondido por 13 cuidadores de CRIANES, cujas patologias mais comuns eram Paralisia 

Cerebral, Síndrome de Down, Síndrome de Joubert, Escoliose e Paralisia Braquial de 

Origem Obstétrica. A pesquisa mostrou que todos os respondentes enquadravam-se nos 

critérios do instrumento, sendo que 92,3% conheciam o direito de isenção de tarifas de 

transporte público para o paciente e para um acompanhante, 84,6% dos participantes tinham 

conhecimento sobre o direito a um cuidador e/ou mediador junto com a criança na sala de 

aula da escola em que está estudando, 76,9% dos participantes relataram conhecer o direito 

da criança  permanecer com acompanhante durante consultas, exames e durante o período de 

internação, e seu acompanhante ter direito à alimentação, assim como 76,9% relataram 

conhecer o direito ao Benefício de prestação continuada (BPC), também conhecido como 

Renda Mensal Vitalícia ou Amparo Assistencial ao Deficiente,  estando estes entre os mais 

conhecidos pelos respondentes, sendo 76,9% referiram obter o conhecimento sobre os 

direitos da CRIANE através de Instituições de apoio. Conclusão: Este estudo reafirmou a 

eficácia do instrumento utilizado e possibilitou a identificação do conhecimento de 

familiares de crianças e adolescentes com necessidades especiais de saúde sobre os seus 

direitos legais no município em questão, conferindo visibilidade a essas crianças e seus 

familiares, direcionando o planejamento de intervenções que venham ao encontro de suas 

demandas em saúde e qualidade de vida, e qualifiquem a assistência prestada de forma 

biopsicossocial.  

Descritores: Direitos do paciente. Defesa da criança e do adolescente. CRIANES. Família 
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1.INTRODUÇÃO   

Atualmente, no que se diz respeito ao quesito saúde, apesar de ainda encontrarmos 

muitas dificuldades, e com isso, consequentemente, ser necessário a melhoria de diversos 

aspectos nesta área, vivemos em um período em que a saúde tem ganhado destaque no que se 

refere às pesquisas, descobertas e avanços tecnológicos. Este fato garante a toda sociedade 

uma melhoria na qualidade de vida humana, e não apenas em relação a ausência de doenças, 

mas sim a uma saúde biopsicossocial, o que por consequência, resulta na diminuição dos 

índices de mortalidade e aumento da longevidade (SILVEIRA, 2012; WONG, 2018; 

NEWACHECK et al., 1998). 

Esse avanço tecnológico contribuiu de maneira significativa para que certo grupo de 

crianças que outrora tinha baixos índices de sobrevida, agora consiga sobreviver de maneira 

mais saudável possível (CRUZ et al, 2017; NEVES e SILVEIRA, 2013). As crianças com 

necessidades especiais de saúde (CRIANES) pertencem à um grupo de maior vulnerabilidade, 

que demanda maior assistência por parte dos serviços de saúde em relação às outras crianças. 

(NEWACHECK et al., 1998). 

Os principais responsáveis pelo cuidado das CRIANES são os próprios pais e/ou 

familiares bem próximos, sendo na maioria das vezes a mãe ou a avó as encarregadas pelo 

cuidado domiciliar e também pelo acompanhamento em consultas periódicas, possíveis 

internações e realizações de certos procedimentos. Os cuidadores das crianças mudam 

completamente sua rotina e deixam de viver suas próprias vidas para viver pela criança, 

dedicando-se unicamente ao cuidado, tornando-se extremamente protetoras e sentindo-se na 

obrigação de fazerem o que estiver ao seu alcance para que a criança se sinta o mais 

confortável possível e não tenha uma piora em seu estado de saúde (SIMONASSE, 2015). 

Além dos problemas sociais, físicos e emocionais, um dos maiores e mais comuns 

encontrados pelos pais dessas crianças, estão relacionados às finanças. Geralmente, os custos 

de medicamentos, equipamentos, acompanhamentos com especialistas e transporte das 

CRIANES são elevados e, na maioria das vezes, excedem o valor que os pais podem suprir 

(SIMONASSE, 2015; CABRAL et al., 2015). 

As crianças com necessidades especiais de saúde, além de desfrutarem de todos os 

benefícios ofertados pelo SUS, demandam uma atenção a mais do que os demais cidadãos 

titulados saudáveis, por serem consideradas um grupo mais frágil, que necessita de um 

cuidado de saúde maior e contínuo (BRASIL, 1990; SIMONASSE, 2015). 
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Para garantir que as CRIANES tenham todos seus direitos atendidos, o Estado 

brasileiro oferece alguns benefícios à essas crianças, para que assim, todas as suas 

necessidades sejam supridas e todos seus direitos sejam garantidos. Entre esses benefícios 

estão: o Benefício de Prestação Continuada (BPC), que irá contribuir significativamente com 

os gastos tidos com a criança; o Passe livre intermunicipal, que garante a gratuidade no uso de 

sistemas de transporte coletivo interestadual; e Matrícula em escola próxima da residência, 

que garante a matrícula de crianças com necessidades especiais de saúde em escolas o mais 

próximo possível de suas residências (BRASIL, 2007; BRASIL, 2011; BRASIL, 1994; 

BRASIL, 2013). 

Muitos dos familiares dos pacientes com necessidades especiais de saúde, não tem 

conhecimento a respeito dos benefícios que estes possuem. Tais benefícios são garantidos 

por Lei para que as CRIANES tenham acesso a todos os bens essenciais necessários para se 

manterem saudáveis de maneira biopsicossocial, isto é, levando em consideração os 

parâmetros de normalidade perante a sua situação.  Nesse sentido, os profissionais que estão 

em maior contato com estes pacientes, principalmente os enfermeiros, devem ter 

conhecimento sobre esses benefícios ofertados para estes clientes, a fim de instruí-los 

corretamente a respeito do assunto.  

Frente ao exposto, surgem as seguintes questões que nortearam esta pesquisa: “Qual 

o conhecimento apresentado pelos cuidadores das Crianças com Necessidades Especiais de 

Saúde, no que se refere aos direitos das CRIANES? Quais as dificuldades e facilidades 

encontradas por esses cuidadores neste contexto? ” 
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2. OBJETIVOS 

Identificar o conhecimento dos cuidadores das Crianças com Necessidades 

Especiais de Saúde sobre os direitos legais dessa clientela, e analisar as facilidades e 

dificuldades encontradas pelos mesmos. 
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3.JUSTIFICATIVA 

A relevância deste estudo pode ser justificada de acordo com algumas 

perspectivas. Primeiramente, embora atualmente o grupo de pessoas com deficiências, 

inclusive as CRIANES, tenham recebido certa visibilidade e garantia de direitos e 

benefícios, o olhar social para essa clientela ainda é insuficiente, sendo necessárias 

ações e pesquisas que promovam uma maior visualidade dos mesmos (NEWACHECK 

et al., 1998; BRASIL, 1989; BRASIL, 2015). 

Outra questão, diz respeito à falta de conhecimento dos cuidadores de 

crianças com necessidades especiais de saúde sobre os direitos e benefícios oferecidos 

a essa população em específico; muitos deles demoram a tomar conhecimento dos 

benefícios ofertados pelo Estado e, na maioria das vezes, quando ficam sabendo, é por 

intermédio de outros pais ou responsáveis pelo cuidado das CRIANES (SIMONASSE, 

2015). 

Outro fator significativo diz respeito ao conhecimento de enfermeiros e 

outros profissionais da saúde sobre o assunto em questão; além de ser importante que 

estes profissionais tenham o conhecimento da existência de diversos benefícios que 

são ofertados às CRIANES, é preciso identificar as lacunas existentes durante o 

processo de obtenção de informação e solicitação dos mesmos. 

Diante disso, a presente pesquisa irá contribuir para que profissionais da área 

da saúde, principalmente enfermeiros, conheçam melhor essa temática e, por meio da 

identificação das lacunas, dificuldades e facilidades apresentadas, sejam capazes de 

planejar, em parceria com a equipe multidisciplinar, intervenções que viabilizem e 

aumentem a abrangência das informações, auxiliando essas famílias no processo de 

obtenção de seus direitos. 
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4.REVISÃO DA LITERATURA  

4.1 Avanços tecnológicos na área da saúde e surgimento do grupo CRIANES 

Graças aos avanços tecnológicos e às novas descobertas na área da saúde, a taxa 

de mortalidade infantil reduziu significativamente e o número de sobrevida de crianças 

consideradas clinicamente frágeis tem aumentado consideravelmente. O progresso 

tecnológico na saúde tem contribuído para que crianças com doenças crônicas e/ou 

incapacitantes não percam suas vidas. Outros fatores, como melhoria das condições 

ambientais e nutricionais e implementações de programas como o Programa Nacional 

de Imunização (PNI), também têm colaborado no processo de desenvolvimento 

saudável e na redução das taxas de mortalidade infantil (SILVEIRA, 2012; 

NEWACHECK et al., 1998; CABRAL et al., 2015). 

Em contrapartida, o fato de que os números de mortalidade infantil vêm 

diminuindo ao longo dos anos, resultou no surgimento de um novo grupo de crianças 

que necessitam de um pouco mais de atenção, se comparadas com aquelas consideradas 

saudáveis. Este grupo carece de cuidados especiais de saúde, sejam eles temporários ou 

permanentes, e depende continuamente dos mais diversos serviços, profissionais e 

níveis de atenção, devido à sua fragilidade física e vulnerabilidade social (NEVES, 

2008; NEWACHECK et al., 1998; CABRAL et al., 2015). 

As crianças com necessidades especiais de saúde (CRIANES), diferente das 

demais, necessitam de um acompanhamento diferenciado daquelas que não possuem 

nenhum problema de saúde, e utilizam os serviços com uma frequência maior, se 

comparadas às que são consideradas saudáveis (NEVES, 2008). As CRIANES 

precisam de recursos e cuidados específicos para sobreviverem, cuidados com dieta 

especial, aparelhagem específica, medicação adequada e acompanhamento com 

diferentes profissionais. Além de um cuidado profissional, inclui-se ainda acesso a 

todos os níveis de atenção à saúde, inclusive o cuidado domiciliar, que apesar de ser 

executado pelos pais ou responsáveis, também conta com a participação de 

profissionais como agentes sociais de saúde e enfermeiros, pois serão eles os 

responsáveis, respectivamente, por averiguar se todas as necessidades da criança e da 

família estão sendo supridas e orientá-los sobre o que fazer e como fazer (NEVES, 

2008).  
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4.2 O impacto do diagnóstico da criança na estrutura familiar e suas principais 

redes de apoio 

Ao descobrirem uma gravidez, o desejo dos pais e familiares é que a criança 

venha com muita saúde e sem nenhuma limitação ou problema de saúde. Os pais das 

CRIANES, ao receberem o diagnóstico de seu filho, acabam levando um choque 

emocional, visto que o ideal que tinham de uma criança perfeita e totalmente saudável 

é substituído por sentimentos como medo, insegurança, tristeza, preocupação e até 

mesmo culpa (SIMONASSE, 2015). 

Os pais de crianças com necessidades especiais de saúde precisam mudar 

drasticamente suas rotinas e até mesmo seu o estilo de vida, para adaptar-se com à 

rotina do filho, cuja grande prioridade é o cuidar da criança, deixando de lado o 

autocuidado e sua saúde biopsicossocial para garantir que a CRIANES tenha todas 

suas necessidades supridas. Na maioria das vezes os cuidadores não têm um estilo de 

vida saudável, que promova o bem de maneira física, emocional e social; eles não se 

alimentam corretamente, não têm noites de sono tranquilas, não tem um momento para 

si, não podem realizar atividades, ou frequentar lugares que outrora podiam e, para o 

bem-estar de seu filho, afastando-se do convívio social, seja porque a criança não 

possa ter este contato, ou por receio de sofrem algum tipo de preconceito 

(SIMONASSE, 2015). 

Além dos problemas sociais, físicos e emocionais, outro que é comum entre 

os pais dessas crianças são as finanças; muitos deles pertencem à classe econômica 

baixa, onde as mães abandonam seus empregos para dedicarem-se aos cuidados do o 

filho e o pai torna-se o principal provedor financeiro. Além disso, grande parte do 

dinheiro arrecadado será destinado para atender as necessidades da CRIANES, 

aumentando ainda mais a demanda financeira. Outra questão, é quando a mãe e 

cuidadora principal da criança é solteira e não pode trabalhar, por ser a única 

responsável pelo filho, necessitando da ajuda de outros familiares, amigos ou projetos 

sociais (SIMONASSE, 2015). 

Para conseguirem enfrentar todos esses problemas sem perder as esperanças e 

não deixar que o filho tenha uma piora em seu estado de saúde, muitos dos pais destas 

crianças buscam forças em um ser divino, crentes de que Ele os ajudará a passar por 

todos os momentos difíceis e nunca os abandonará. Também passam a acreditar que se 

Ele permitiu esta doença vir sobre seu filho, é porque sabia que seriam fortes o 

suficiente para vencer, acreditando que apesar deste Deus poder cura-la, se por acaso 
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algo aconteça com a criança, é tudo permissão dEle, e que ela irá para um lugar 

melhor. Para um apoio financeiro, que possa auxiliar nos gastos que estes cuidadores 

terão, eles contam com a ajuda de familiares e amigos próximos, instituições 

religiosas, ONG’s, assistência social, além de buscarem por ajuda em redes sociais 

(TAVARES, 2017; SIMONASSE, 2015). 

4.3 A visão da sociedade em relação a criança, incluindo as CRIANES, e a 

conquista dos primeiros direitos 

Tempos atrás a criança não era vista pela sociedade como um cidadão sujeito 

de direitos, e quando tratava-se de crianças com necessidades especiais de saúde, estas 

eram julgadas e ridicularizadas pelas pessoas; o fato delas terem nascido com 

determinado problema de saúde, era justificado pela comunidade como sendo a 

resposta de um pecado que seus pais cometeram, resultado de uma fraqueza familiar 

ou até mesmo uma maldição que recaíra sobre a família, fazendo assim, com que o 

fato de ser pai de uma criança especial fosse motivo de vergonha e tristeza 

(TAVARES, 2017). 

Atualmente, é perceptível a mudança na perspectiva da sociedade no que se diz 

respeito a criança, incluindo também as CRIANES. Em 13 de julho de 1990, foi criada 

a Lei nº 8.069 conhecida por muitos como o ECA, Estatuto da Criança e do 

Adolescente, e esta vem dispor sobre a proteção integral à criança e ao adolescente 

(TAVERES, 2017). Os direitos que são anunciados nesta Lei aplicam-se a todas as 

crianças e adolescentes, sem discriminação de nascimento, situação familiar, idade, 

sexo, raça, etnia ou cor, religião ou crença, deficiência, condição pessoal de 

desenvolvimento e aprendizagem, condição econômica, ambiente social, região e local 

de moradia ou outra condição que diferencie as pessoas, as famílias ou a comunidade 

em que vivem (BRASIL, 1990). 

O Art. 7º do ECA, de um modo geral, vem nos dizer sobre o direito que a 

criança e ao adolescente têm, à vida e à saúde e no Art. 11º, parágrafos um e dois, vem 

especificar esses direitos a respeito das crianças e adolescentes com necessidades 

especiais de saúde. Em relação ao direito de ir e vir dos pequenos cidadãos, o Art. 16º 

inciso I, garante a estes, que eles tenham a liberdade de ir voltar ou permanecer em 

qualquer lugar, incluindo até mesmo, as CRIANES. Além destes, há ainda os artigos 

53 e 54 que irão tratar dos direitos da criança e do adolescente à educação, sendo o 
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Art. 54, inciso III, especificamente, o que se refere ao atendimento especializado dos 

portadores de deficiência (BRASIL, 1990; TAVARES 2017). 

4.4 Direitos garantidos por Lei as Crianças com Necessidades Especiais de Saúde 

Como fora dito anteriormente, o cuidado com uma criança especial tem um 

custo muito elevado, e na maioria das vezes ultrapassa o valor que o pais têm 

condições de suprir; para que a saúde da criança seja mantida, além de oferecer vários 

benefícios que já são ofertados pelo SUS, o governo ainda fornece o Benefício de 

Prestação Continuada, para que famílias de crianças com necessidades especiais de 

saúde consigam manter-se financeiramente, benefício este que é garantido na Lei nº 

8.742 de 7 de dezembro de 1993, no Art. 2º, inciso I (ELIAS, 2008; BRASIL, 1993; 

BRASIL, 1988; BRASIL, 2007; BRASIL, 2011). Para obter esse benefício, de acordo 

com o Art. 20º, parágrafos dois e três, desta mesma Lei, é preciso comprovar com 

laudo médico, a deficiência da criança, sendo que, são consideradas pessoas com 

deficiência, de um modo geral, aquelas que tem algum impedimento de longo prazo de 

natureza física, mental, intelectual ou sensorial, além de ser necessário que a renda 

familiar per capita não ultrapassa ¼ do salário mínimo (BRASIL, 1993). 

Geralmente, as CRIANES precisam de acompanhamento médico e de outros 

profissionais em centros especializados ou de internações inesperadas; para auxiliar no 

processo de ida e vinda dessas crianças, é ofertado o benefício de Passe livre 

intermunicipal, na qual permite a utilização gratuita do de transporte coletivo 

interestadual. Este benefício é concedido para aqueles que são deficientes físicos e 

comprovadamente carentes (ELIAS, 2008; BRASIL, 1994; BRASIL, 1991). 

Em relação ao direito a educação, o benefício que as CRIANES recebem 

nesta área, é o benefício de Matrícula em uma escola próxima a residência. O Art. 2º, 

inciso I, da Lei nº 7.853, trata dos direitos que a criança com deficiência física possui 

no que se refere à educação; segundo este, além de terem o direito de se matricularem 

em uma escola que seja mais próximo de sua residência, também é direito da criança a 

inclusão da Educação Especial, e inserção desta, no sistema educacional de escolas 

especiais, privadas e públicas, sendo obrigatória e gratuita em estabelecimento público 

de ensino; esta deve ser uma modalidade educativa que abranja todos os níveis de 

ensino e que tenha profissionais com currículos, etapas e exigências de diplomação 

próprios; e o oferecimento obrigatório de programas de Educação Especial a nível pré-
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escolar, em unidades hospitalares e congêneres nas quais estejam internados, por prazo 

igual ou superior a 1 ano (ELIAS, 2008; BRASIL, 1989). 

Ao falar em benefícios das crianças com necessidades especiais de saúde, 

esses três, são os mais conhecidos entre os cuidadores e por grande parte da pequena 

parcela da população que possui algum conhecimento nessa área; apesar destes serem 

os mais conhecidos, ainda existem outros, como a garantia de atendimento prioritário 

em processos judiciais, o direito ao saque do PIS/PASEP pelos pais, incluindo aqueles 

que são alcançados pelo Benefício de Prestação Continuada ou não. Para CRIANES 

que necessitam de órtese ou prótese, estão em estágio terminal devido a doenças 

graves, ou são portadoras do vírus HIV, seus responsáveis ainda tem o direito de saque 

do Fundo de Garantia por Tempo de Serviço (FGTS), além de direitos ao acesso à 

educação, inclusão social, acessibilidade e atenção a saúde, que estão inclusos no 

plano “Viver sem Limites” (BRASIL, 2018; BRASIL, 1991; BRASIL, 2012; CAIXA 

ECONÔMICA FEDERAL, 2020). 

4.5 As dificuldades encontradas pelos familiares de CRIANES na busca pelos seus 

direitos 

Muitas das famílias que são contempladas por um ou mais benefícios têm o 

conhecimento da existência dos mesmos através de conversas com outras mães 

durante a espera por atendimento nas salas de espera, além daqueles que são 

informados pelos profissionais de saúde e da pequena parcela que recebe essa 

informação através das mídias. Mesmo tendo o conhecimento sobre os direitos da 

criança, conseguir ser agraciado por esses benefícios também é um desafio. Ao 

buscarem os direitos de seus filhos, os responsáveis se depararam com dificuldades 

como a necessidade de ir várias vezes ao local de concessão, desconhecimento e 

desinteresse por parte dos profissionais envolvidos no processo, problemas com a 

perícia e com documentação, despreparo do sistema de ensino para receber crianças 

com necessidades especiais, e entre outros problemas enfrentados por eles 

(SIMONASSE, 2015). 

Apesar de ser de total responsabilidade do Estado garantir que toda população 

tenha acesso a saúde, este fato não excluí a responsabilidade dos profissionais 

envolvidos, mesmo que minimante, com o bem estar da sociedade, assegure que 

realmente todos estejam usufruindo deste direito, sendo isto em todos os seus ângulos; é 

necessário que toda equipe responsável por garantir o bom funcionamento do SUS, e 
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por conseguinte, o cumprimento do que está escrito na Constituição de 1988, colabore 

desempenhando sua função com êxito e atentando-se sempre para que todos cidadãos 

estejam sendo contemplados igualitariamente por todos os benefícios oferecidos, 

incluindo também, a divulgação e garantia para os pais de crianças com necessidades 

especiais de saúde de seus direitos e benefícios que lhes são concedidos (BRASIL, 

1988). 

4.6 O papel do enfermeiro no processo da garantia dos direitos das CRIANES 

A Portaria Nº 874, de 16 de maio de 2013 vem tratar a respeito das 

responsabilidades de profissionais de saúde ao que se diz respeito a capacitação e 

educação permanente dos mesmo, para que assim, com os conhecimentos, habilidades e 

atitudes adequadas, seja garantida uma saúde biopsicossocial para todos seus clientes, 

incluindo também  a educação por parte dos profissionais sobre os conhecimento dos 

direitos. (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2013; SANTOS et al., 2021) 

Bem sabemos que o enfermeiro possui inúmeras funções no contexto saúde e 

doença, e está entre um dos mais envolvidos no cuidado continuo com seus pacientes, é 

ele quem está sempre em contato com seu cliente conhecendo suas necessidades de 

maneira integral, prestando a assistência necessária de acordo com a individualidade de 

cada um, e é claro, executando uma das suas mais importantes funções de exercer a 

função de educador nos espaços onde atua. ((MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2013; 

SANTOS et al., 2021) 

O fato do enfermeiro ser um dos profissionais mais próximo de seu cliente e 

família, e ser a chave que liga equipe e paciente, o tornando um agente importante no 

processo de garantia de uma qualidade de vida  integral, evidencia o quanto o 

conhecimento sobre os direitos legais de CRIANES se faz necessário por parte deste 

indivíduo, visto que é dele o papel de promover a sua equipe e comunidade as 

informações. (SANTOS et al., 2021) 
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5. MÉTODO 

5.1 Tipo de Estudo 

Estudo de investigação com abordagem quantitativa, ou método de pesquisa 

survey, de delineamento interseccional. Este tipo de investigação objetiva levantar, 

explorar e analisar dados para criação, formalização ou renovação de áreas do 

conhecimento; o delineamento interseccional caracteriza que a coleta dos dados foi 

realizada em um único intervalo de tempo e visa a obtenção de dados ou informações 

de determinado grupo de pessoas, em um determinado dado período de tempo e 

contexto. 

5.2 Local de pesquisa e estratégia de coleta de dados 

Os participantes foram recrutados por meio dos cadastros registrados na 

entidade intitulada “Mundo Valentina”, um projeto social de cunho filantrópico, que 

oferece apoio a pessoas com necessidades especiais de saúde do município de Lavras-

MG e região. O projeto possui cerca de 120 cadastros de pessoas com necessidades 

especiais de saúde, envolvendo crianças, adolescentes e adultos.  O projeto sem fins 

lucrativos atua com atividades presenciais e virtuais, onde a coordenadora organiza 

ações educativas e beneficentes nas redes sociais, auxiliando as pessoas com 

deficiência por meio de doações, orientações e apoio. Foi obtida autorização formal 

para coleta de dados pela coordenadora do projeto (ANEXO III).  

Em virtude das alterações desencadeadas pela pandemia de Covid-19 e 

consequentes recomendações governamentais de distanciamento social, este projeto 

propôs duas alternativas para coleta de dados: 

Foi realizada uma consulta prévia com a Coordenadora do Projeto Mundo 

Valentina, que garantiu que a grande maioria dos cuidadores das crianças cadastradas 

no Projeto possui dispositivo eletrônico com acesso à internet. Diante disso, a primeira 

alternativa propôs uma coleta de dados de forma virtual, por meio de formulário 

eletrônico, elaborado no Google Forms (ANEXO VI). Nesta modalidade, o convite foi 

feito através de contato telefônico com os cuidadores principais das crianças 

cadastradas no Projeto Mundo Valentina, em que foram apresentados os objetivos do 

projeto e questões éticas envolvidas na pesquisa. Após o aceite, os participantes 

receberam o link de acesso ao formulário via e-mail ou mensagem de 
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celular/Whatsapp e foram devidamente orientados quanto ao preenchimento do 

mesmo. Os participantes também receberam o endereço de e-mail e número de celular 

do pesquisador responsável para contata-lo diante de qualquer dúvida ou necessidade.  

A segunda alternativa fora acessada quando as orientações de distanciamento 

social foram suspensas e retomadas as atividades práticas presenciais no Unilavras, 

sendo utilizada com aqueles cuidadores que não conseguiram participar de forma 

virtual. Desse modo, os participantes foram contatados e convidados e, após o seu 

consentimento, os dados puderam ser coletados por meio de encontro presencial com o 

pesquisador, em local da preferência de cada participante, conforme agendamento 

prévio.  

5.3 Participantes 

Critérios de inclusão 

Foram convidadas para participar deste estudo pais ou cuidadores principais de 

crianças com necessidades especiais de saúde, na faixa etária de seis meses a 18 anos, 

que fossem assistidos nos referidos locais de pesquisa. Devido às diferentes dinâmicas 

de organização dos núcleos familiares na cultura e sociedade brasileiras, foram 

considerados para esta pesquisa, além dos pais biológicos e adotivos, pessoas com 

outro tipo de vínculo de afinidade, mas que possuam o papel de cuidadores principais, 

responsáveis pelas crianças (ANDRADE, 2016).  

Dessa forma, para facilitar a apresentação dos resultados e discussão dessa 

pesquisa, de agora em diante, será utilizada apenas a palavra “cuidadores”, 

considerando-se que, todas as vezes que a utilizarmos, estaremos nos referindo a todo 

o grupo de participantes, que abrange tanto os pais biológicos e adotivos como 

cuidadores que tenham outro tipo de vínculo, mas sejam os principais responsáveis 

pela criança. 

Critérios de exclusão: 

Foram excluídos os pais ou cuidadores de CRIANES que não sabiam ler e 

escrever ou que tinham idade inferior a 18 anos. 

5.4 Equipe executora 

Esta pesquisa está sob a coordenação e supervisão da Professora Ma. Rosyan 

Carvalho Andrade e foi desenvolvida pela aluna de Iniciação Científica Stefânia Stela, 
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regularmente matriculada no Curso Presencial de Enfermagem, ambas vinculadas ao 

Centro Universitário de Lavras.  

5.5 Instrumento de coleta de dados 

5.5.1 Descrição do Instrumento de Coleta de dados 

Foi utilizado um instrumento elaborado por Santos et al. (2021), após 

autorização formal obtida com as mesmas autoras.  O instrumento (ANEXO VII) 

possui 22 questões, divididas em quatro sessões: seção I - caracterização da criança ou 

do adolescente; seção II - caracterização do familiar participante; seção III - 

caracterização da família; e seção IV - conhecimento do participante sobre os direitos 

da criança ou do adolescente com necessidades especiais de saúde. 

Os dados foram coletados através de um formulário criado no Google Forms, 

que continha o termo de consentimento livre e esclarecido -TCLE (ANEXO VI) e o 

Questionário da pesquisa, que foi acessado pelos participantes por meio de um link 

enviado por e-mail ou mensagem de texto/Whatsapp. Caso necessário acessar mais 

alguma informação relacionada à condição clínica da criança ou a características 

socioculturais e os participantes estivessem de acordo, os pesquisadores também 

poderiam acessar as fichas de cadastro disponíveis no projeto Mundo Valentina. 

5.6 Análise dos dados 

Na análise dos dados, foi utilizada a estatística descritiva das unidades de 

análise, que neste estudo são: a população de familiares responsáveis por crianças e 

adolescentes com necessidades especiais de saúde e o conhecimento destes sobre os 

direitos legais de seus filhos. Para tanto, foi construído um banco de dados, 

inicialmente estruturado em uma planilha do software EXCEL (Microsoft Office), para 

a codificação das variáveis. Também foi utilizada a técnica de dupla digitação para 

minimizar possíveis erros de transcrição dos dados. Posteriormente, os dados foram 

exportados para o software estatístico Statistical Package for the Social Sciences 

(SPSS), versão 16.0.  
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6. CRITÉRIOS ÉTICOS  

O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa com Seres 

Humanos vinculado à Pró-Reitoria de Ensino, Pesquisa e Extensão do Centro 

Universitário de Lavras, sob Protocolo CAAE n° 37964620.1.0000.5116, de modo que 

todas as questões éticas que envolvem pesquisas com seres humanos foram respeitadas 

em cumprimento à nova Resolução CNS 466/2012. 
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7. RESULTADOS 

A proposta inicial do estudo consistia em aplicar o questionário a um dos pais 

ou cuidadores de todas as 120 crianças cadastradas no projeto filantrópico. Entretanto, 

durante o recrutamento, foram identificados muitos cadastros de pacientes com idade 

superior a 18 anos, de modo que foram excluídos 43 participantes por esse motivo. 

Embora o convite tenha sido feito aos cuidadores das outras 73 crianças cadastradas, 

foram recebidas apenas 13 respostas ao questionário. Diante disso, optou-se por 

considerar este estudo como um piloto, para que futuramente seja possível a ampliação 

da amostra para validade científica, representatividade e consequente generalização dos 

resultados. 

Todos os cuidadores que participaram da pesquisa eram do sexo feminino, 

todas casadas e mães de CRIANES, destas, 46,2% (n=6) concluíram pelo menos o 

ensino médio, tendo ainda aquelas que apresentavam alguma formação superior. 92,3% 

(n=12) das entrevistadas seguiam uma religião e eram praticantes, e quanto a 

procedência, 61,6% (n=8) eram do munícipio de realização da pesquisa. No que se 

refere ao trabalho 38,5% (n=5) das participantes tinham diferentes profissões entre elas 

artesã, monitora, professora, educadora física e cuidadora de crianças, no entanto, destas 

69,2% (n=9) não trabalhavam atualmente, sendo que 38,5% (n=5) delas eram as únicas 

responsáveis principais pelo cuidado da criança (Tabela 1). 

 

Tabela 1 - Caracterização sociocultural dos respondentes da pesquisa, Brasil, 2022. 

 n % 

Gênero   

Feminino 13 100 

Masculino   

   

Procedência   

Município da pesquisa 8 61,5 

Em um raio de 50km 2 15,4 

Em um raio de 100km 1 7,7 

Em um raio >100km 2 15,4 

   

Estado Civil    

Solteiro(a)   

Casado (a)/vive com companheiro (a) 13 100 

Divorciado (a)/separado (a)   

Viúvo (a)   
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Religiosidade   

Não segue nenhuma religião 1 7,7 

Possui uma religião 12 92,3 

   

Escolaridade   

Ensino fundamental incompleto 2 15,4 

Ensino médio incompleto 2 15,4 

Ensino médio completo 6 46,1 

Ensino superior incompleto 1 7,7 

Ensino superior completo 2 15,4 

   

Ocupação   

Do Lar 9 69,2 

Trabalha fora 4 30,8 

   

Relação ou parentesco com a criança   

Mãe 13 100 

Pai   

   

Cuidador principal   

Apenas a mãe 5 38,5 

Mãe e Pai 3 23 

Pais e irmãos 2 15,4 

Pais e avós 2 15,4 

Pais e outros familiares 1 7,7 

   

 

A idade das mães variou entre 22 e 45 anos (Média= 36,38) e estas tinham 

entre um e quatro filhos (Média=2,07). Já em relação a idade das CRIANES, a variação 

fora de um a 13 anos idade (Média= 5,84) (Tabela 2). 

Tabela 2 - Tabela numérica em relação a idade e número de filhos, Brasil, 2022. 

 

 

 Média Mediana Desvio Padrão Mínimo Máximo 

Idade das Mães 36,38 36 6,47 22 45 

      

Número de Filhos 2,07 2 0,95 1 4 

      

Idade das CRIANES 5,84 6 3,23 1 13 

      

 

 

 



21 
 

Na amostra 69,2% das CRIANES (n=9) eram do sexo masculino, sendo apenas 

30,8% (n=4) do sexo feminino, destas 46,2% foram diagnosticadas há mais de trinta e 

seis meses (n=6) e 84,6% das crianças frequentam o ambiente escolar (Tabela 3). 

 

Tabela 3 - Caracterização sociocultural das crianças envolvidas no estudo, Brasil, 2022. 
 

 n % 

Idade   

0 – 5 anos 5 38,5 

6 – 12 anos 7 53,8 

13 – 18 anos  1 7,7 

   

Gênero   

Feminino 4 30,8 

Masculino 9 69,2 

   

Tempo de Diagnóstico    

Menos de 3 meses 2 15,4 

3-6 meses 2 15,4 

7-12 meses 3 23 

Mais de 36 meses 6 46,2 

   

Frequenta a escola   

Sim 11 84,6 

Não 2 15,4 

   

 

Com relação aos diagnósticos, se referiram a apenas um diagnóstico clínico 

77% (n=10), sendo as patologias mais frequentemente relatadas a Paralisia Cerebral 

(n=7) e a Síndrome de Down (n=3), a Síndrome de Joubert, a Escoliose, e a Paralisia 

Braquial de Origem Obstétrica também foram apresentadas, porém, apenas uma criança 

fora diagnosticada para cada um destes diagnósticos; 23% se referiram a dois ou mais 

diagnósticos (n=3) na qual havia um diagnóstico de Paralisia Cerebral associada a 

Microcefalia, um de Paralisia Cerebral associada a Microcefalia e Epilepsia, e um de 

Paralisia Cerebral associada a Hidrocefalia (Tabela 4). 

 

Tabela 4 - Distribuição das patologias apresentadas pelas CRIANES, Brasil, 2022. 
 

Diagnóstico N % 

 

Paralisia Cerebral 
 

4 

 

30,9 

 

Síndrome de Downs 
 

3 

 

23 
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Síndrome de Joubert  

 

1 

 

7,7 

   

Escoliose 1 7,7 

   

Paralisia Braquial de Origem Obstétrica 1 7,7 

 

Duas ou mais patologias associadas 
 

3 

 

23 

   
 

 

Os resultados apontaram que 15,4% (n=2) das famílias eram compostas por 

apenas duas pessoas, 38,5% (n=5) compostas por três pessoas, 23% (n=3) compostas 

por quatro pessoas, 15,4% (n=2) compostas por cinco pessoas e apenas uma possuía 

entre seis ou mais membros morando na mesma casa (Tabela 5). 

 

Tabela 5 – Número de pessoas residentes na mesma casa que a CRIANES, Brasil, 

2022. 

Número de pessoas  n % 

 

Dois 

  

2 

 

15,4 

 

Três 
  

5 

 

38,5 

 

Quatro 

  

3 

 

23 

    

Cinco  2 15,4 

 

Seis ou mais 
  

1 

 

7,7 

    

 

A renda de 38,5% (n=5) famílias era de zero a um salário mínimo antes do 

diagnóstico, ou seja, entre R$0,00 a R$1.045,00 e após o diagnóstico este número 

reduziu para 15,4% (n=2); 23% (n=3) das famílias apresentavam uma renda de um a 

dois salários mínimos (R$1.045,00 a R$2.090,00) antes do diagnóstico, e após o mesmo 

este número subiu para 38,5% (n=4); nesta amostra, apenas uma família apresentou uma 

renda familiar de dois a três salários mínimos (R$2.090,00 a R$3.135,00) antes do 

diagnóstico, assim como as famílias que possuíam uma renda de três a cinco salários 

mínimos (R$3.135,00 a R$4.180,00), porém, o número de famílias com o valor de dois 

a três salários mínimos na renda mensal subiu para 38,5% (n=4) após o diagnóstico, 

enquanto o de famílias com renda familiar de três a cinco salários mínimos reduziu-se a 

zero; 15,4% (n=2) das famílias possuíam uma renda de cinco a dez salários mínimos 
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(R$4.180,00 a R$5.225,00) antes do diagnóstico, já após o mesmo apenas uma família 

possuía uma renda deste valor; houve ainda participantes que optaram por não informar 

suas rendas familiares (Tabela 6). 
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Tabela 6 - Distribuição das respostas relativas a renda familiar antes e depois do diagnóstico da CRIANES, Brasil, 2022. 

 Renda familiar antes do 

diagnóstico da 

CRIANES 

Renda familiar depois 

do diagnóstico da 

CRIANES 

 n % n % 

De zero a um salário mínimo (R$0,00 a R$1.045,00). 5 38,5 2 15,4 

     

De um a dois salários mínimos (R$1.045,00 a R$2.090,00). 3 23 4 30,8 

     

De dois a três salários mínimos (R$2.090,00 a R$3.135,00). 1 7,7 4 30,8 

     

De três a cinco salários mínimos (R$3.135,00 a R$4.180,00). 1 7,7 0 0 

     

De cinco a dez salários mínimos (R$4.180,00 a R$5.225,00). 2 15,4 1 7,7 

     

Não informado. 1 7,7 2 15,4 

     

     

 

Uma das questões apresentadas para os participantes da pesquisa fora se alguma vez, durante o tratamento de seus filhos, eles tinham 

acionado a ouvidoria de algum dos locais de tratamento/reabilitação em que a criança ou adolescente frequentam, como resposta, 92,3% (n=12) 

disseram que nenhuma vez acionaram a ouvidoria, sendo apenas uma única pessoa que relatou ter acionado para solicitar equipamentos 

ortopédicos para CRIANE. Os participantes também foram questionados se conheciam o plano Viver sem limites e se já acionaram o mesmo, 

porém 100% dos respondentes não o conheciam e nem o acionaram. 
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A tabela 7 apresenta a distribuição das respostas relativas aos direitos 

conhecidos e/ou solicitados pelos familiares de crianças e adolescentes com 

necessidades especiais de saúde. Em relação aos direitos a que tinham conhecimento 

92,3% (n=12) conheciam o direito de isenção de tarifas de transporte público para o 

paciente e para um acompanhante. O direito a um cuidador e/ou mediador junto com a 

criança na sala de aula da escola em que está estudando era conhecido por 84,6% 

(n=11) participantes. Os direitos de permanecer com acompanhante durante consultas, 

exames e durante o período de internação, e seu acompanhante tem direito à 

alimentação, e o direito ao Benefício de prestação continuada (BPC) também conhecido 

como Renda Mensal Vitalícia ou Amparo Assistencial ao Deficiente, foram direitos 

bem conhecidos pelos participantes, correspondendo a 76,9% (n=10) cada. Já o menos 

conhecido fora o direito dos pais ou responsáveis da criança de realizar o saque do 

Fundo de Garantia por Tempo de Serviço (FGTS), e apenas um respondente relatou não 

conhecer nenhum dos direitos citados. 

Além disso, ao selecionar a opção “outros”, os participantes tiveram a 

oportunidade de relatar com as próprias palavras algum direito a mais que conheciam e 

não tinha sido citado na questão anterior, e apresentaram como resposta o “Direito a 

prioridade em locais públicos” e “Direito de participar de atividades de recreação na 

escola”. 

Sobre os direitos solicitados, 76,9% (n=10) dos participantes solicitaram o 

direito ao Benefício de prestação continuada (BPC) também conhecido como Renda 

Mensal Vitalícia ou Amparo Assistencial ao Deficiente; 46,6% (n=6) solicitaram o 

direito de isenção de tarifas de transporte público (Transportes: Urbano, intermunicipal, 

interestadual e de doentes) para o paciente e para um acompanhante; 38,5% (n=5) 

solicitaram o direito ao acesso universal e igualitário aos serviços de saúde, através do 

SUS e o direito a um cuidador e/ou mediador junto com a criança na sala de aula da 

escola em que está estudando (Tabela 7). 

Assim como para os direitos conhecidos, para aqueles que selecionaram a 

opção “outros” na questão de direitos solicitados, os participantes também tiveram a 

oportunidade de relatar com as próprias palavras quais direitos eles solicitaram, porém 

não foram citados no questionário, e duas respostas foram apresentadas, ambas se 

tratavam do mesmo direito, a solicitação de aquisição de medicamentos. 
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Tabela 7 - Distribuição das respostas relativas aos direitos conhecidos e/ou solicitados pelos familiares de crianças e adolescentes com necessidades 

especiais de saúde (CRIANES), Brasil, 2022. 

 Direitos conhecidos pelos familiares 

de CRIANES 

Direitos solicitados pelos familiares 

de CRIANES 

 n % n % 

Direito de ter alguma forma de recreação, como brinquedotecas em 

hospitais e em postos de saúde que atendam crianças e adolescentes. 

4 30,8 1 7,7 

Direito a permanecer com acompanhante durante consultas, exames 

e durante o período de internação. E seu acompanhante tem direito à 

alimentação. 

10 76,9 2 15,4 

     

Direito ao acesso universal e igualitário aos serviços de saúde, 

através do SUS. 

7 53,8 5 38,5 

     

Direito de isenção de tarifas de transporte público (Transportes: 

Urbano, intermunicipal, interestadual e de doentes) para o paciente 

e para um acompanhante. 

12 92,3 6 46,2 

     

Direito dos pais ou responsáveis da criança de realizar o saque do 

Fundo de Garantia por Tempo de Serviço (FGTS). 

1 7,7 1 7,7 

     

Direito dos pais ou responsáveis por CRIANES de até 21 anos, que 

são trabalhadores cadastrados no PIS até 04/10/1988 de realizar o 

saque das quotas do PIS/PASEP. 

2 15,4 1 7,7 

     

Direito ao Benefício de prestação continuada (BPC) também 

conhecido como Renda Mensal Vitalícia ou Amparo Assistencial ao 

Deficiente. 

10 76,9 10 76,9 
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Direito a andamento prioritário em processos judiciais. 3 23 2 15,4 

     

Direito a dar continuidade às atividades escolares nos períodos de 

hospitalização. 

4 30,8 1 7,7 

     

Direito a dar continuidade às atividades escolares nos períodos de 

internação domiciliar. 

5 38,5 1 7,7 

     

Direito a um cuidador e/ou mediador junto com a criança na sala de 

aula da escola em que está estudando. 

11 84,6 5 38,5 

     

Direito a aquisição de medicamentos importados. 6 46,2 2 15,4 

     

Outros 2 15,4 2 15,4 

     

Nenhum 1 7,7 2 15,4 

     

 

Ainda sobre o que diz respeito às questões relacionadas aos direitos das CRIANES, fora perguntado aos respondentes se alguma 

solicitação realizada por eles já foi negada, 61,5% (n=8) dos participantes relataram que tiveram seus pedidos negados, sendo o mais citado por 

eles o direito ao BPC; em todos os casos o motivo pelo qual o mesmo fora negado estava relacionado a renda familiar per capta que era superior 

à máxima exigida pela legislação. Outro direito citado por um dos participantes fora o de uma cirurgia na qual a CRIANES precisava realizar 

através do SUS, mas também teria sido negado. Destes, 7,7% (n=1) já recorreram e estão aguardando o resultado; 15,4% (n=2)  recorreram e 

conseguiram que o direito fosse aceito; 15,4% (n=2) recorreram e o direito foi novamente negado; 15,4% (n=2) estavam pensando em recorrer;  

15,4% (n=2) nunca pensaram em recorrer, e 30,8% (n=4) marcaram a opção “não se aplica”. 
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Ao decorrer do processo de solicitar algum direito, muitas pessoas apresentam dificuldades e/ou facilidades. 15,4% (n=2) dos 

participantes apresentaram dificuldade para conseguir todos os documentos necessários para fazer a solicitação; 46,2% (n=6) dos participantes 

apresentaram dificuldade em ter acesso às informações sobre os direitos, sendo esta a maior dificuldade apresentada por todos; a dificuldade em 

compreender as legislações que garantem os direitos e a dificuldade em obter tempo disponível para os procedimentos necessários para solicitar 

os direitos também foram dificuldades citadas pelos respondentes, correspondendo a 38,5% (n=5) cada; apenas uma pessoa relatou não ter 

nenhuma dificuldade durante o processo, e uma marcou a opção “não se aplica”; 23% (n=3) marcaram a opção “outro” e tiveram a oportunidade 

de relatar com as próprias palavras quais foram as outras dificuldades encontradas por eles mas que não haviam sido citadas. Dentre as respostas 

apresentadas pelos cuidadores, havia a dificuldade em organizar os documentos de todos os familiares, a falta de interesse dos assistentes sociais 

em ajudar verdadeiramente, e a dificuldade em solucionar tudo sem ter que acionar a justiça. 

Ao que se refere as facilidades, a maior facilidade encontrada pelos cuidadores foi de conseguir todos os documentos necessários para 

fazer a solicitação sendo 61,5% (n=8) das respostas; 38,5% (n=5) encontram facilidade em ter acesso às informações sobre os direitos, e a mesma 

porcentagem também se apresentou para facilidade de compreender as legislações que garantem os direitos e a dificuldade em obter tempo 

disponível para os procedimentos necessários para solicitar os direitos; 23% (n=3) apresentaram facilidade em obter tempo disponível para os 

procedimentos necessários para solicitar os direitos; e 23% (n=3) não tiveram nenhuma facilidade. 

Os principais meios pelos quais os familiares referiram obter 

o conhecimento sobre os direitos da CRIANES foram: Instituições de apoio como APAAE, CRAS, CREAS, NAI, Mundo Valentina, Especial 

Kids, etc., correspondendo a 76,9% (n=10); 53,8% (n=7) das famílias obtiveram informações pela Internet; e 46,2% (n=6) tiveram conhecimento 

por meio de amigos e familiares (Tabela 8). 
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Tabela 8 – Meios pelos quais os familiares obtiveram conhecimento sobre os direitos das 

CRIANES, Brasil, 2022. 

Fonte de informação  n % 

 

Amigos e familiares. 
  

6 

 

46,2 

 

Outros familiares de pacientes. 
  

4 

 

30,8 

 

Instituições de apoio. 

  

10 

 

76,9 

    

Internet (blogs, flogs e websites).  7 53,8 

 

Televisão ou rádio. 
  

4 

 

30,8 

    

Assistente social.  5 38,5 

    

Outro profissional da saúde (ex. médico, enfermeiro, psicólogo).  5 38,5 

    

Outro.  1 7,7 

    

 

O participante que selecionou a opção “Outros” na questão sobre os meios pela qual 

obteve conhecimentos sobre os direitos de seu filho, respondeu na questão posterior a esta, 

que a outra fonte de informação fora um advogado e na escola. 

O principal motivo que levou os familiares das CRIANES a solicitar seus direitos 

fora devido ao aumento dos custos após o diagnóstico da criança totalizando um número de 

76,9% (n=10) das respostas; 30,8% (n=4) das famílias recorreram aos direitos devido a 

diminuição da renda da família após o diagnóstico da criança; 23% (n=3) dos respondentes 

selecionaram a opção “Outros”, sendo os motivos citados pelos mesmo a solicitação da 

realização de uma cirurgia pelo SUS, e a solicitação do direito a  um cuidador e/ou mediador 

junto com a criança na sala de aula da escola em que está estudando. 

46,2% (n=6) dos participantes do estudo responderam ao questionário pela internet, 

de forma on-line; 38,5% (n=5) o respondeu na Clínica Unilavras, e 15,4% (n=2) dos 

participantes responderam ao questionário em casa, também de forma on-line. 

Ao final da aplicação do questionário foi perguntado aos participantes se eles 

gostariam de falar mais alguma coisa sobre o assunto da pesquisa que não fora dito nas 

perguntas anteriores, apenas um dos participantes da pesquisa expos seu pensamento de 

que, em sua opinião, o direito ao BPC deveria ser um direito garantido a todas as 

CRIANES independente da renda familiar apresentada, os demais participantes apenas 
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agradeceram pela oportunidade de participarem da pesquisam e outros apenas relataram 

não ter nada a dizer. 

Encerrado a pesquisa, foi entregue a todos os respondentes uma cartilha educativa 

contendo informações sobre os principais direitos garantidos as crianças com necessidades 

especiais de saúde, assim como, a informação do local onde os familiares dessas crianças 

deveriam procurar para reivindicarem esses direitos e saber sobre os trâmites relacionados 

a este processo, visto que a assistência social é quem mais obtém conhecimento sobre este 

assunto, sendo necessário a participação dos mesmos na equipe multidisciplinar envolvidas 

na garantia de uma saúde biopsicossocial para todos os seus clientes. (ANEXO V) 
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8. DISCUSSÃO  

A chegada de um novo membro na família é algo que produz muitas mudanças em 

todos os âmbitos do núcleo familiar. Com o diagnóstico da doença crônica de um filho, toda 

dinâmica familiar é alterada, e o impacto da revelação deste diagnóstico gera um choque 

inicial aos pais fazendo-os enfrentar um processo de luto pela morte do filho imaginado, e 

então, a partir daí, a incerteza e insegurança começam a fazer parte da vida de cada um destes 

familiares, principalmente das mães, que como podemos observar neste estudo, é a principal 

responsável pelos menores, sendo o membro familiar que geralmente assume o cuidado pela 

CRIANES (SANTOS et al., 2021; RODRIGUES et al., 2018; FREITAG et al., 2020). 

Em um estudo realizado para identificar o conhecimento de familiares sobre os 

direitos legais de crianças e adolescentes com câncer, evidenciou-se que a maior parte dos 

familiares entrevistados possuía baixa escolaridade. Em contrapartida a estes resultados, neste 

trabalho o número de mães com baixa escolaridade era bem menor se comparado ao número 

de participantes que concluíram ao menos o ensino médio (SANTOS et al., 2021). 

Em relação ao estado civil, ainda comparando estes dois estudos, observamos que a 

maioria do público entrevistado no artigo sobre crianças e adolescentes com câncer, relataram 

ser casados, enquanto as respondentes deste trabalho em questão responderam ser todas 

casadas. Segundo o estudo de Zortéa et al (2018) sobre o perfil e qualidade de vida de 

cuidadores de crianças e adolescentes com câncer, apesar da maioria das mulheres serem 

casadas, cerca de seis meses após do diagnóstico do filho, a porcentagem de divórcios 

duplicou, sendo que este fato possa estar relacionado ao distanciamento do casal no processo 

da doença (SANTOS et al., 2021; RODRIGUES et al., 2018; PINHEIRO et al., 2021; 

ZORTÉA et al., 2018). 

Ao que se refere ao trabalho, depois de saber o diagnóstico do filho, muitas mães 

abandonam seus empregos e a partir dali passam a viver para cuidar de seus filhos. Há 

também mães que conseguem continuar trabalhando, e outras que depois de algum tempo 

voltam a trabalhar, como fora o caso de algumas das mães respondentes deste estudo, porém a 

grande maioria não consegue conciliar os cuidados, responsabilidades e rotinas do filho, com 

o trabalho, fato este que é evidenciado no estudo de Andrade et al (2014), que em seus 

resultados mostrou que apenas uma minoria das mães entrevistadas estavam trabalhando no 

momento da entrevista, e a maioria citou a falta e o abandono do trabalho como as queixas 

principais (RODRIGUES et al., 2018; PINHEIRO et al., 2021; ANDRADE at al., 2014).  
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A descoberta de um diagnóstico é algo que traz vários pensamentos e inquietações 

para aqueles que vivenciam tal experiência, e isto dobra quando se trata de um filho, muitas 

pessoas buscam refúgio para momentos difíceis por meio da espiritualidade, o que é 

evidenciado neste estudo, visto que mais de 90% das mães respondentes possuem uma 

religião. A espiritualidade vai muito além da religiosidade, ela pode ser entendida como uma 

busca pessoal para compreender o sentido da vida, podendo, ou não, levar à realização de 

práticas religiosas, ela está relacionada a valores íntimos, e tem influenciado 

consideravelmente a qualidade de vida dos indivíduos, gerando bem estar, prevenindo 

doenças e atuando como mecanismo de enfrentamento de diversas patologias, e este fato tem 

a tornado muito reconhecida por pesquisadores e profissionais de saúde fazendo com que a 

mesma seja considerada como um direto para todo ser humano (LONGUINIERE et al.; 2018). 

Além de reconhecer a dignidade humana, os Direitos humanos garantem a todo e 

qualquer cidadão, independentemente de cor, orientação sexual, classe social, ou condição 

física, a proteção e asseguração de seus direitos básicos como pessoa, dentre tantos estes, 

podemos citar o direito à vida, a educação, a saúde, trabalho, segurança, proteção e outros 

mais.  

Dentro dos direitos humanos estão inclusas as Necessidades Humanas Básicas 

(NHB). As NHB são nada mais que um conjunto de condições básicas que o ser humano 

precisa para alcançar um nível de bem-estar, sendo estas as necessidades fisiológicas, as de 

segurança, as de estima, e as de autorrealização. Apesar de hierarquizadas pelo psicólogo 

americano Abraham H. Maslow, ficou muito conhecida na enfermagem devido a Wanda de 

Aguiar Horta que a partir de alguns estudos desenvolveu a Teoria das Necessidades Humanas 

Básicas (MARINHO et al., 2021). 

Ao se tratar das necessidades fisiológicas, estamos nos referindo aquelas 

relacionadas ao corpo físico, a todos os fatores que nos faz manter vivos como alimentação, 

descanso, consumo de água, sono, e outros mais. A garantia do suprimento desta necessidade 

está totalmente relacionada a questões financeiras pois apesar de grande maioria dos recursos 

necessários para nosso bem-estar físico serem fornecidos pela própria natureza, hoje vivemos 

em uma sociedade onde para se ter algo de qualidade e de confiança, é preciso investir, é 

preciso pagar pela água, pela moradia, pelo alimento, pelas vestimentas, e não apenas 

individuais, mas também de todos que estão sob sua responsabilidade (MARINHO et al., 

2021). 

As crianças com necessidades especiais de saúde demandam cuidados contínuos e 

que na maioria das vezes também são de grande complexidade, sendo assim, é necessário a 
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incorporação de novos conhecimentos por parte dos cuidadores responsáveis por estas 

crianças. Devido ao alto nível de dependência da CRIANES, tais cuidados geram um impacto 

sobre a rotina, as necessidades psicossociais e a saúde de seus cuidadores, além de repercutir 

na organização financeira da família (SANTOS et al., 2021; RODRIGUES et al., 2018; 

FREITAG et al., 2020; ANDRADE at al., 2014; SANTOS et al., 2021). 

Para que essas famílias não tenham seus Direitos humanos negligenciados, o Estado 

brasileiro adotou algumas medidas, garantidas por Lei, a população de Crianças com 

Necessidades Especiais de Saúde, medidas estas que pudessem assegurar não apenas as 

CRIANES, mas também a suas famílias, que suas necessidades humanas básicas fossem 

supridas, sendo algumas destas relacionadas a vida financeira da família. 

De acordo com a Lei Orgânica da Assistência Social nº 8.742/93, que discorre sobre 

Benefício de Prestação Continuada (BPC), só tem direito ao benefício, famílias com renda 

mensal familiar per capita inferior a um quarto do salário-mínimo, mesmo o benefício sendo 

garantido apenas para aqueles em situação de extrema pobreza, segundo o relato de uma das 

mães respondentes deste estudo, o fato da renda familiar de algumas famílias excederem ao 

estabelecido pela Lei, não significa que a família não esteja enfrentando dificuldades, 

fazendo-se necessário uma intervenção, visto que, há muitos gastos imprevisíveis no cuidado 

de uma criança com necessidades especiais de saúde ( SILVEIRA et al., 2017; PEREIRA et 

al., 2017). 

Além deste, ainda é oferecido a este público o Direito da isenção de tarifas de 

transporte público tanto para o paciente quanto para um acompanhante, sendo este um dos 

direitos mais conhecidos pelos respondentes da pesquisa; há também outros dois direitos 

relacionados as finanças da família, que, porém, além de não serem muito conhecidos, para 

que a família consiga este direito, é necessário que a criança atenda aos requisitos previstos 

pela Lei. O direito ao saque das quotas do PIS/PASEP por pais ou responsáveis por 

CRIANES de até 21 anos, sendo que estes devem ser trabalhadores cadastrados no PIS até 

04/10/1988, é um destes direitos (BRASIL, 2022). 

Assim como o anterior, e não muito conhecido, o saque do Fundo de Garantia por 

Tempo de Serviço (FGTS) é garantido aos pais e responsáveis de Crianças com Necessidades 

Especiais de Saúde. Semelhante ao direito do saque do PIS/PASEP, o saque do FGTS 

também só é possível se a criança se encaixar nos critérios exigidos pela Lei, tais como, ser 

portador de HIV - sida/aids, neoplasia maligna, estágio terminal em decorrência de doença 

grave seja do trabalhador ou do dependente, e no caso do PIS/PASEP inclui ainda a invalidez 

do trabalhador ou do dependente. 
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Bem sabemos que o acesso à educação é um direito concedido a todo indivíduo, 

incluindo as CRIANES, pois assim como todos os outros, ela também tem direito a educação; 

um estudo realizado no ano de 2017 evidenciou que apesar de reconhecerem a educação como 

direito, muitos professores relataram que a falta de preparado profissional dele e dos colegas, 

a fragilidade das relações entre escola e família, e principalmente da relação escola e serviços 

de saúde são grandes problemas enfrentados pela rede educacional e com isso o risco de 

algum dos direitos deste público não ser atendido aumenta significativamente. Ao observar os 

resultados deste estudo podemos ver que o conhecimento dos direitos que estavam 

relacionados a educação de seus filhos foi um dos mais conhecidos entre as respondentes, o 

que nos faz refletir sobre a importância, tanto da equipe escolar quanto da equipe de saúde, 

em conhecer e garantir o cumprimento de tais direitos (NEVES et al., 2017). 

Uma pesquisa realizada pela Universidade Federal Fluminense em parceria com a 

Faculdade de Enfermagem da Universidade Federal do Rio de Janeiro revelou que apesar de 

obtermos um avanço considerável na prestação de cuidados para crianças com necessidades 

especiais de saúde e seus familiares, a adoção de práticas educativas em saúde que auxiliem 

no cuidado domiciliar a este público ainda é limitado. Um outro estudo realizado para avaliar 

como os enfermeiros da Atenção primária se veem em relação a assistência prestada a estes 

clientes mostrou que a maioria dos enfermeiros entrevistados relataram não se sentir 

capacitados para oferecer uma assistência de qualidade a uma criança com necessidades 

especiais de saúde, também disseram ser dificultoso o acesso dessas crianças e suas famílias 

aos serviços de saúde, fator este que pode estar relacionado a falta de conhecimento tanto dos 

cuidadores como dos profissionais de saúde em relação aos direitos dessas crianças, 

principalmente os relacionados à saúde, na qual fora possível observar neste estudo que o 

número de cuidadores que possuem conhecimento em relação aos direitos ligados a área da 

saúde foi consideravelmente razoável se comparado aos demais, fator este preocupante para a 

equipe de saúde (FAVARO et al., 2020;  SILVA et al., 2022). 

Sabe-se que independentemente do nível de atenção em saúde na qual a criança 

esteja sendo assistida, a enfermagem é quem está em contato direto tanto com a criança como 

com seus familiares, é ela quem ficará responsável por conhecer e identificar todas as 

necessidades de seu paciente, e que estará o tempo todo acompanhando se o direito ao 

cuidado integral à saúde esteja sendo garantido a ele, assim como deveria ser este profissional 

um dos maiores envolvidos no processo de obtenção e fornecimento de informações sobre os 

direitos legais das CRIANES com o intuito de auxiliar os familiares na luta pelos direitos de 

suas crianças, no entanto o que infelizmente nós pudemos observar com os resultados deste 
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estudo é que menos de quarenta por cento dos entrevistados obtiveram essas informações por 

meio de profissionais de saúde, sendo a maioria obtida por meio de instituições de apoio, e 

que por coincidência a dificuldade em ter acesso às informações sobre os direitos foi a maior 

dificuldade apresentada por todos. 
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9. CONCLUSÃO 

A pesquisa realizada possibilitou identificar o conhecimento dos cuidadores de 

crianças e adolescentes com necessidades especiais de saúde sobre os direitos que essa 

clientela possui. Mesmo sendo uma amostra pequena, foi possível identificar a eficácia do 

instrumento utilizado, fator este, que nos evidencia a necessidade de realizar novos estudos 

que abranjam um número maior de participantes para que a amostra se torne representativa. 

Evidenciou-se que apesar da população entrevistada apresentar um conhecimento 

amplo em relação aos direitos das CRIANES, uns números consideráveis dos respondentes 

não chegaram a solicitar tais direitos, sendo o principal motivo desta solicitação, a diminuição 

da renda familiar e/ou aumento dos gastos advindos dos cuidados com seus filhos.  

Um dos direitos mais conhecidos pelos cuidadores foi o de isenção de tarifas de 

transporte público para o paciente e para um acompanhante, e o menos conhecido fora o 

direito dos pais ou responsáveis de CRIANES de realizar o saque do Fundo de Garantia por 

Tempo de Serviço (FGTS). Ao longo do processo de solicitação pelos direitos os familiares 

apresentaram dificuldades e facilidades e estas foram relatadas neste estudo, assim como os 

principais meios pelos quais eles receberam estas informações. 

Através dos resultados deste estudo é possível observar o quanto o conhecimento 

sobre os direitos das CRIANES pode contribuir significativamente tanto para a criança e sua 

família, ao garantir que a mesma receba todos os cuidados necessários para sua sobrevida, e 

seus entes queridos consigam lidar bem com sua condição crônica, quanto para os 

profissionais da saúde, principalmente os enfermeiros, visto que estes não estão entre os mais 

envolvidos no processo de fornecimento de informações sobre os direitos destas crianças. 

Mesmo não sendo função do enfermeiro ter o conhecimento a respeito de todo 

processo envolvido na garantia dos direitos das CRIANES, é imprescindível que este 

profissional saiba da existência desses direitos e elabore estratégias como a parceria entre 

diferentes profissionais e programas sociais que obtenham um conhecimento amplo e 

aprofundado sobre o assunto para assim poder orientar tanto sua equipe quanto a  população, 

principalmente aqueles que possuem uma CRIANES em sua família, sobre os direitos que 

este público possui e quais os trâmites envolvidos para que esses direitos sejam garantidos, 

sendo este um benefício para ambas as partes.  
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10. ANEXOS 

10.1 ANEXO I - TERMO DE AUTORIZAÇÃO  DO PROJETO SOCIAL MUNDO 

VALENTINA 
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10.2 ANEXO II – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO para 

os Participantes – TCLE  

Folha – 1 
Título do estudo: CONHECIMENTO DE CUIDADORES SOBRE OS DIREITOS LEGAIS DE 

CRIANÇAS COM NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAÚDE 

 

Pesquisador(es) responsável(is): Rosyan Carvalho Andrade 

Instituição/Departamento: Curso de Enfermagem 

Endereço postal: Rua Padre José Poggel, 506 - Centenário, Lavras - MG, 37200-000 

Endereço eletrônico: rosyancarvalho@unilavras.edu.br 

Telefone pessoal para contato: (35) 997544701 

Telefone institucional para contato: (35) 3826-4188 

Local da coleta de dados: Centro Universitário de Lavras ou outro local  de escolha do participante 

 

Prezado(a) Senhor(a): 

 O(A) Senhor(a) está sendo convidado(a) a participar da pesquisa de forma totalmente 

voluntária.  

 Antes de concordar em participar desta pesquisa, é muito importante que compreenda as 

informações e instruções contidas neste documento.  

 Os pesquisadores deverão responder todas as suas dúvidas antes que o(a) Senhor(a) decida 

participar. 

 Para participar deste estudo o(a) Senhor(a) não terá nenhum custo, nem receberá qualquer 

vantagem financeira. 

 O(A) Senhor(a) tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento, sem 

nenhuma penalidade e sem perder os benefícios aos quais tenha direito, não acarretando 

qualquer penalidade ou modificação na forma em que é atendido pelo pesquisador. 

 O(a) Senhor(a) tem direito à indenização por parte dos pesquisadores e da instituição 

envolvida nas diferentes fases da pesquisa por eventuais danos decorrentes de participação 

nessa pesquisa, conforme a Resolução 466/2012, item IV.3-h. 

 

Objetivo do estudo: Identificar o conhecimento dos cuidadores de Crianças com Necessidades 

Especiais de Saúde em relação aos direitos legais dessa clientela. 
 

Justificativa do estudo: este estudo justifica-se na importância de que sejam desenvolvidas pesquisas 

direcionadas às crianças com necessidades especiais de saúde e aos seus cuidadores no que se refere 

ao conhecimento dos mesmos sobre os direitos legais das CRIANES, analisando as facilidades e 

dificuldades encontradas pelos mesmos durante o processo do saber dessa informação, e de que sejam 

planejadas e discutidas intervenções para garantir o conhecimento desses cuidadores a respeito desses 

direitos legais. 
 

Procedimentos. Sua participação nesta pesquisa consistirá apenas no preenchimento destes 

questionários, respondendo às perguntas formuladas. 
  
Benefícios. Esta pesquisa trará maior conhecimento sobre o tema abordado, sem benefício direto para 

você.  
 

Riscos. Sabemos que a doença e os cuidados de seu filho são delicados e que falar sobre isso pode ser 

difícil para o(a) Senhor(a) e pode trazer lembranças de situações ou momentos tristes, e este pode ser 

um risco por participar desta pesquisa. Caso isso ocorra, poderemos interromper a entrevista e 

continuar depois, se preferir. Nesse momento, estaremos prontos para lhe ouvir e apoiar, além de 

esclarecer suas dúvidas ao final da nossa conversa. 
 

Sigilo. As informações que você nos passar serão utilizadas somente para esta pesquisa. Seu nome não 

irá aparecer e se o(a) Senhor(a) não quiser responder a alguma pergunta ou se não quiser nos contar 

alguma coisa sobre o seu cotidiano junto ao seu filho, não haverá problema algum. 
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

Folha - 2 

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cópia será 

arquivada com o pesquisador responsável e a outra será fornecida ao(a) Senhor(a). 

O sujeito de pesquisa ou seu representante, quando for o caso, o orientador e o pesquisador 

responsável, deverão rubricar todas as folhas, apondo sua assinatura na última página do referido 

Termo. 

 

 

 

Eu, ____________________________________________, portador do documento de Identidade 

____________________ fui informado(a) dos objetivos do estudo “Conhecimento de Cuidadores 

sobre os Direitos Legais de Crianças com Necessidades Especiais De Saúde”, de maneira clara e 

detalhada e esclareci minhas dúvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas 

informações e modificar minha decisão de participar se assim o desejar. Declaro que concordo em 

participar desse estudo. Recebi uma cópia deste termo de consentimento livre e esclarecido e me foi 

dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas dúvidas. 

 

 

 

Lavras, _________ de __________________________ de 20___  . 

  

 

 

 

    

Assinatura do Orientador:__________________________________________________ 

                                                                  (Nome e CPF) 

 

Assinatura do Pesquisador Responsável: __________________________________________ 

                                                           (Nome e CPF) 

 

Sujeito da Pesquisa/Representante Legal: __________________________________________ 

                                     (Nome e CPF) 

 

   

 

 

Contato do CEP:  

Rua Padre José Poggel, 506 – Centenário – Lavras/MG – 37.200-000 

Telefax: (35) 3826-4188 

  



50 
 

10.3 ANEXO III - LINK PARA ACESSO AO FORMULÁRIO COM TCLE, 

INSTRUMENTO DE CARACTERIZAÇÃO E QUESTIONÁRIO 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSd9d5x8FwVeevsw1zP1T1s1q7uciGw138n2O

OQBDXOFm8K-rg/viewform?usp=sf_link 

   

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSd9d5x8FwVeevsw1zP1T1s1q7uciGw138n2OOQBDXOFm8K-rg/viewform?usp=sf_link
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSd9d5x8FwVeevsw1zP1T1s1q7uciGw138n2OOQBDXOFm8K-rg/viewform?usp=sf_link
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10.4 ANEXO IV- QUESTIONÁRIO PARA COLETA DE DADOS 

QUESTIONÁRIO CONHECIMENTO DE CUIDADORES SOBRE OS DIREITOS LEGAIS DA CRIANÇA E DO ADOLESCENTE COM 

NECESSIDADES ESPECIAIS DE SAÚDE 

 

COLETA N
O 

____ 

 

Data da coleta: ____/_____/_____ 

 

 

Nome do pesquisador: ________________________________ 

 

SEÇÃO 1 

CARACTERIZAÇÃO DA CRIANÇA E/OU ADOLESCENTE 

Fonte: prontuário 

Data de nascimento  Idade 

 

Sexo 

 

___/___/_____ _____________  1   Feminino          2  Masculino        2 Prefiro não declarar                                                   

 

QUESTÃO 

1 

Qual é o diagnóstico da criança que frequenta este centro de tratamento? (ex: Paralisia cerebral, Síndrome de Down,     

Autismo, etc) 

                                         

 

QUESTÃO 

2 

Há quanto tempo sua criança foi diagnosticada com esta doença? 

Menos de 3 meses  

 

3-6 meses 

 

7-12 meses 

 

13-24 meses  

 

25-36 meses 

 

Mais de 36 meses 
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1 2 3 4 5 6 

 
 
 
 

QUESTÃO 

3 

A criança estuda? 

Sim 

 

Não 

 

1 2 

 
 
 
 

SEÇÃO 2 

CARACTERIZAÇÃO DO PARTICIPANTE  

Data de nascimento Sexo 

____/____/______  1   Feminino                      2  Masculino                3 Prefiro não declarar                                                      

 

QUESTÃO 

1 

Qual a sua cidade de origem? 

                                         

 

QUESTÃO 

2 
Qual o seu estado civil?  

Solteiro (a) 

 

Casado (a)/vive com companheiro 

(a) 

Divorciado (a)/separado (a) Viúvo (a) 

 1  2  3  4 
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QUESTÃO 

3 

Segue alguma religião (é praticante)? 

                                         

 

QUESTÃO 

4 

Qual é a sua escolaridade?  

Analfabeto (a) 

 

Ensino 

infantil 

completo 

Ensino 

infantil 

incompleto 

Ensino 

fundamental 

completo 

Ensino 

fundamental 

incompleto 

Ensino médio 

completo 

Ensino médio 

incompleto 

Ensino 

superior 

completo 

Ensino 

superior 

incompleto 

 1  2  3  4  5  6  7  8  9 

 

QUESTÃO 

5 

Ocupação (profissão)? 

                                         

 

QUESTÃO 

6 

Trabalha atualmente? 

Sim 

 

Não 

 

1 2 

 

QUESTÃO 

7 

Número de filhos: 

                                         

 

QUESTÃO 

8 

Qual é a sua relação ou parentesco com a criança que frequenta este centro de tratamento? 

Mãe Pai Outro 
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 1  2  3 

 

QUESTÃO 

9 

 Quem é o cuidador principal da criança? Existe outra pessoa que ajuda nos cuidados? Quem? 

                                         

 

 

 

SEÇÃO 3 

CARACTERIZAÇÃO DA FAMÍLIA DA CRIANÇA E/OU ADOLESCENTE 

QUESTÃO 

1 
Quantas pessoas moram na mesma casa que a criança? (não inclua a criança na conta) 

Dois Três Quatro Cinco Seis ou mais 

 1  2  3  4  5 

 

QUESTÃO 

2 
Qual a renda familiar antes do diagnóstico da sua criança?  

Não possui 

renda  

De zero a um 

salário  

mínimo 

(R$0,00 a  

R$1.045,00) 

De um a dois 

salários mínimos 

(R$1.045,00 a 

R$2.090,00) 

De dois a três 

salários mínimos 

(R$2.090,00 a 

R$3.135,00) 

De três a cinco 

salários mínimos 

(R$3.135,00 a 

R$4.180,00) 

De cinco a dez 

salários mínimos 

(R$4.180,00 a 

R$5.225,00) 

Mais de dez 

salários mínimos 

(Mais de 

R$5.225,00) 

Não 

informado 

 1  2  3  4  5  6  7  8 

 

QUESTÃO 

3 
Qual a renda familiar atualmente? 

Não possui 

renda  

De zero a um 

salário  

mínimo  

De um a dois 

salários 

mínimos 

De dois a três 

salários mínimos 

(R$2.090,00 a 

De três a cinco 

salários mínimos 

(R$3.135,00 a 

De cinco a dez 

salários mínimos 

(R$4.180,00 a 

Mais de dez 

salários mínimos 

(Mais de 

Não 

informado 
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(R$0,00 a  

R$1.045,00) 

(R$1.045,00 a 

R$2.090,00) 

R$3.135,00) R$4.180,00)  R$5.225,00)  R$5.225,00)  

 1  2  3  4  5  6  7  8 

 

SEÇÃO 4 

CONHECIMENTO DO PARTICIPANTE SOBRE OS DIREITOS DE SUAS CRIANÇAS E/OU ADOLESCENTES COM NECESSIDADES 

ESPECIAIS DE SAÚDE 

QUESTÃO 

1 

Você já acionou a ouvidoria do centro de tratamento em que a criança ou adolescente frequenta? Se sim, qual o motivo? 

 

QUESTÃO 

2 

Você conhece o plano viver sem limites? 

Sim Não 

 1  2 

 

 

 

QUESTÃO 

4 

Quais dos seguintes direitos legais da criança e do adolescente com necessidades especiais de saúde você conhece? 

(Assinalar todas as opções que se aplicam) 

Direito de ter alguma forma de recreação, como brinquedotecas em hospitais e em postos de saúde que atendam crianças e adolescentes. 1 

Direito a permanecer com acompanhante durante consultas, exames e durante o período de internação. E seu acompanhante tem direito 

à alimentação. 2 

Direito ao acesso universal e igualitário aos serviços de saúde, através do SUS. 3 

        

  

 

 

 

QUESTÃO 

3 

Você já acionou algum recurso do plano viver sem limites? 

Sim Não Não se aplica 

 1  2  3 
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Direito de isenção de tarifas de transporte público (Transportes: Urbano, intermunicipal, interestadual e de doentes) para o paciente e 

para um acompanhante. 5 

Direito dos pais ou responsáveis da criança de realizar o saque do Fundo de Garantia por Tempo de Serviço (FGTS) 6 

Direito dos pais ou responsáveis por pacientes com câncer de até 21 anos, que são trabalhadores cadastrados no PIS até 04/10/1988 de 

realizar o saque das quotas do PIS/PASEP. 7 

Direito ao Benefício de prestação continuada (BPC) também conhecido como Renda Mensal Vitalícia ou Amparo Assistencial ao 

Deficiente. 8 

Direito a andamento prioritário em processos judiciais 9 

Direito a dar continuidade às atividades escolares nos períodos de hospitalização   10 

Direito a dar continuidade às atividades escolares nos períodos de internação domiciliar   11 

Direito a um cuidador e/ou mediador junto com a criança na sala de aula da escola em que está estudando   12 

Direito a aquisição de medicamentos importados   13 

Outros:  

__________________________________________________________________________   14 

Nenhum   15 

 

 

QUESTÃO 

5 

Você já solicitou algum dos direitos citados na questão anterior? (Marcar apenas uma alternativa) 

Sim.(Quais?) 

 
Não 

 1    2    3   4   5   6   7   8  9  10  11  12  13  14  15 

 

QUESTÃO 

6 

Algum (Alguns) do (s) direito (s) que você solicitou foi negado? (Marque apenas uma alternativa) 

Sim. Quais os motivos?  

________________________________________________________________________________________________ 

 

Não  
Não se 

aplica 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

               



57 
 

1 2 3 
 

QUESTÃO 

7 

No caso do pedido negado, você já recorreu ao judiciário?(Marque apenas uma alternativa) 

Sim, já recorri e 

estou aguardando 

o resultado 

 

Sim, já recorri e 

consegui que o  

direito fosse aceito 

Sim, já recorri e o 

direito foi novamente 

negado 

Estou pensando em 

recorrer 

Nunca pensei 

nisso 

Não vou recorrer. 

Motivo:___________

__________________

__________________

__________________ 

Não se 

aplica 

 1  2  3  4  5  6  7 
 

QUESTÃO 

8 

Quais as dificuldades que você encontrou ao solicitar os direitos? (Assinalar todas as opções que se aplicam) 

Dificuldade para conseguir todos os documentos necessários para fazer a solicitação (Por exemplo: laudo médico, modelos de 

declarações e etc)                              1 

Dificuldade em ter acesso às informações sobre os direitos 
2 

Dificuldade em compreender as legislações que garantem os direitos 
3 

Dificuldade em obter tempo disponível para os procedimentos necessários para solicitar os direitos (Por exemplo: Levar documentos 

nos locais necessários e consultar-se com um advogado) 4 

Outro. Especifique: 

_____________________________________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________________________________ 
5 

Nenhuma dificuldade foi encontrada. 
6 

Não se aplica 
7 

 

QUESTÃO 

9 

Quais as facilidades que você encontrou ao solicitar os direitos? (Assinalar todas as opções que se aplicam) 

Facilidade para conseguir todos os documentos necessários para fazer a solicitação (Por exemplo: laudo médico, modelos de 

declarações e etc)                           1 
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Facilidade em ter acesso às informações sobre os direitos 
2 

Facilidade em compreender as legislações que garantem os direitos 
3 

Facilidade em obter tempo disponível para os procedimentos necessários para solicitar os direitos (Por exemplo: Levar documentos nos 

locais necessários e consultar-se com um advogado) 4 

Outro. Especifique: 

_____________________________________________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________________________________________ 
5 

Nenhuma facilidade foi encontrada 
6 

Não se aplica 
7 

 

QUESTÃO 

10 

Como você ficou sabendo/soube sobre os direitos das crianças e adolescentes com necessidades especiais de saúde? 

(Marque assinale todas as opções que se aplicam) 

Amigos e 

familiares 

 

 

Outros 

familiares de 

pacientes 

Instituições de apoio. 

(Ex. APAAE, CRAS, 

CREAS, NAI, Mundo 

Valentina, Especial 

Kids  e etc) 

Especifique:_________

___________________ 

Internet 

(blogs, flogs e 

websites) 

Televisão ou 

rádio 

Assistente 

social 

Outro profissional da 

saúde (ex. médico, 

enfermeiro, psicólogo). 

Especifique: 

___________________

___________________ 

Outro. 

Especifique: 

____________

____________

____________

____________

____ 

 1  2  3  4  5  6  7  8 

 

 

 

 

 

 

QUESTÃO 

11 

Quais os motivos que te levaram a solicitar ou a querer solicitar os direitos da criança e do adolescente com necessidades 

especiais de saúde? (Marque todas as opções que se aplicam) 
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A renda da família diminuiu após o diagnóstico 

da criança 

Os custos aumentaram após o diagnóstico da 

criança 

Outros. Especifique: 

______________________________________

______________________________________ 

 1  2  3 

 

QUESTÃO 

12 
Onde este questionário foi preenchido? (Marque apenas uma alternativa) 

Internet (questionário on-

line) 
Clínica Unilavras Casa Ambulatório 

Outro. Especifique: 

______________________ 

1 2 3 4 5 

     

 

QUESTÃO 13: Você gostaria de falar mais alguma coisa sobre esse assunto que não foi dito nas perguntas anteriores? 
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10.5 ANEXO V- CARTILHA EDUCATIVA 
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