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RESUMO
Objetivos: identificar a correlação entre o manejo familiar e a situação socioeconômica de crian-
ças e adolescentes com distúrbios neurológicos. Métodos: estudo descritivo, correlacional, com 
participação de 141 familiares, os quais responderam a um questionário sobre informações so-
cioeconômicas e do manejo familiar. A coleta de dados ocorreu entre maio e setembro de 2016, 
em um Centro de Neurologia Pediátrica. Realizou-se análise descritiva e analítica, com uso de 
testes estatísticos para avaliar a correlação entre as variáveis investigadas. Resultados: o maior 
tempo de doença infanto-juvenil foi correlacionado a um maior escore de dificuldade de manejo. 
A maior renda familiar foi relacionada ao maior escore de habilidade de manejo e ao menor esco-
re de dificuldade familiar. A maior escolaridade materna associou-se ao menor escore de visão do 
impacto da doença e dificuldade familiar. Conclusões: as famílias em situação socioeconômica 
mais desfavorável tiveram maiores dificuldades no manejo familiar.
Descritores: Situação Socioeconômica; Distúrbios Neurológicos; Criança; Adolescente; 
Cuidador Familiar.

ABSTRACT
Objectives: to identify the relation between family management and socioeconomic situa-
tion of children and adolescents with neurological disorders. Methods: a descriptive and cor-
relational study with 141 family members who answered a questionnaire on socioeconomic 
and family management information. Data collection took place between May and Septem-
ber 2016 in a pediatric neurology center. A descriptive and analytical analysis was carried out 
with the use of statistical tests in order to assess the relation of the variables researched. Re-
sults: a higher early childhood disease time was related with higher scores of management 
difficulty. There was relation between the highest family income and management skills and 
the lowest scores of family difficulty. The highest schooling level of mothers was associated 
with the lowest scores of disease impact view and family difficulty. Conclusions: family mem-
bers with unfavorable socioeconomic situation had more difficulty with family management.
Descriptors: Social Class; Nervous System Diseases; Child; Adolescent; Family Caregivers.

RESUMEN
Objetivos: identificar la correlación entre el manejo familiar y el estado socioeconómico de 
niños y adolescentes con trastornos neurológicos. Métodos: estudio descriptivo y correlacional 
con 141 miembros de la familia, que respondieron un cuestionario sobre información socioeco-
nómica y gestión familiar. La recopilación de datos tuvo lugar entre mayo y septiembre de 2016 
en un Centro de Neurología Pediátrica. Se realizó un análisis descriptivo y analítico utilizando 
pruebas estadísticas para evaluar la correlación entre las variables investigadas. Resultados: la 
mayor duración de la enfermedad infantil y juvenil se correlacionó con una mayor puntuación 
de dificultad de manejo. El mayor ingreso familiar se relacionó con un puntaje de habilidad 
gerencial más alto y un puntaje de dificultad familiar más bajo. La educación materna superior 
se asoció con una puntuación de visión más baja del impacto de la enfermedad y la dificultad 
familiar. Conclusiones: las familias en la situación socioeconómica más desfavorable tuvieron 
mayores dificultades en el manejo familiar.
Descriptores: Situación Socioeconómica; Enfermedades del Sistema Nervioso; Niño; 
Adolescente; Cuidadores Familiares.
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INTRODUÇÃO

Estima-se que os distúrbios neurológicos na infância sejam uma 
das principais causas de morbidade entre as doenças pediátricas 
crônicas(1). Os agravos neurológicos incluem condições como 
paralisia cerebral, epilepsia, espinha bífida, tumores cerebrais 
e lesões traumáticas. As doenças do neurodesenvolvimento 
incluem o espectro do autismo, entre outros. Todos esses tipos 
de transtornos estão relacionados a déficits cognitivos e motores 
que comprometem as atividades da vida diária(2–4).

Em estudos, mostra-se que as pessoas com distúrbios neuro-
lógicos e/ou do neurodesenvolvimento necessitam de cuidados 
parentais contínuos(5–8). As demandas de cuidados das crianças 
com doenças crônicas e os efeitos da enfermidade na vida fa-
miliar levam à necessidade de reorganização e adaptação a um 
novo arranjo de vida. Cada família maneja a sua rotina diária de 
maneira que os cuidados dos seus membros sejam incorporados 
no dia a dia(9-10).

É importante que os profissionais de saúde compreendam as 
respostas das famílias às condições crônicas infantis, porque a 
capacidade das famílias de atender às demandas diárias da doença 
infantil influencia a saúde familiar e a adaptação da criança(11). 
Os profissionais de saúde são os agentes com maior influência 
no manejo familiar(10).

As intervenções de enfermagem e da equipe de saúde servem 
para apoiar a adaptação da família. Assim, esses profissionais 
devem definir o que constitui uma adaptação bem-sucedida e o 
que a facilita. Quando os enfermeiros reconhecem esses fatores, 
podem usar seus conhecimentos e habilidades para ajudar as 
crianças a melhorar sua saúde e auxiliar as famílias a se ajustarem 
às condições crônicas. O uso de modelos teóricos contribui para 
desenvolver o conhecimento de Enfermagem relacionado às 
respostas da família às condições crônicas da infância.

Um dos modelos é o Family Management Style Framework 
(FMSF), concebido para identificar as respostas das famílias em 
face das condições crônicas infantis(9,12). Esse é constituído de três 
componentes principais: definição da situação, comportamento 
de manejo e consequências percebidas(9,12). O modelo teórico 
define alguns fatores que facilitam ou dificultam o manejo fa-
miliar, como as redes sociais que apoiam as famílias, os recursos 
familiares, a assistência dos profissionais de saúde e educação(10).

Durante uma análise conceitual do FMSF, em 2012, as autoras 
do modelo identificaram poucos estudos quantitativos sobre fa-
tores demográficos e socioeconômicos que poderiam influenciar 
a maneira como os membros da família definem a situação de ter 
uma criança com doença crônica, os comportamentos usados 
para manejar a doença e as percepções sobre as consequências 
da doença na vida familiar(9,12). O FMSF explora os fatores que 
contribuem ou não para o manejo familiar, que, por sua vez, in-
fluenciam o funcionamento do indivíduo adoecido e da família(9,12).

Os avanços do FMSF e de outros estudos relacionados ao manejo 
familiar demandaram a instrumentalização do modelo. Assim, 
foi elaborado, a partir do FMSF, o Family Management Measure 
(FaMM), para avaliar como as famílias manejam a doença crônica 
infantil e como inserem essa condição no cotidiano(10). No Brasil, 
o manejo familiar tem sido investigado por meio do FMSF em 
situações como câncer infantil(13), cuidados paliativos pediátricos 

e em famílias de crianças que receberam transplante de fígado(14). 
O uso do instrumento quantitativo é recente no Brasil. O manejo 
familiar intermedeia os fatores contextuais e o funcionamento de 
crianças e famílias(10). Esses aspectos têm implicações importantes 
para intervenções que podem apoiar as famílias.

OBJETIVOS

Identificar a correlação entre o manejo familiar e a situação 
socioeconômica de crianças e adolescentes com distúrbios 
neurológicos.

MÉTODOS

Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa, 
sob o Parecer nº 1.299.529. Os pesquisadores respeitaram os prin-
cípios éticos de pesquisa envolvendo seres humanos, de acordo 
com a Resolução no. 466/2012 do Conselho Nacional de Saúde.

Desenho, local do estudo e período do estudo

Estudo descritivo, de correlação e transversal, realizado entre 
maio e setembro de 2016. Utilizaram-se as diretrizes do Stren-
gthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology 
(STROBE) para nortear a metodologia. O local de estudo foi um 
centro de referência para atendimento a crianças com doenças 
neurológicas pelo Sistema Único de Saúde, localizado no estado 
do Paraná.

População, amostra; critérios de inclusão e exclusão

Os participantes foram familiares cujas crianças/adolescentes 
estavam recebendo tratamento para transtorno do espectro 
autista, epilepsia ou paralisia cerebral. Obteve-se amostra por 
conveniência, a qual foi calculada utilizando-se o maior número 
de consultas médicas no local de estudo referente ao ano anterior 
ao planejamento desta pesquisa. Essas condições definiram o 
tamanho da amostra, a saber, transtorno do espectro do autismo: 
35; epilepsia: 39; paralisia cerebral: 67.

Nesta pesquisa, seguiram-se os critérios de inclusão utilizados 
no estudo, em que se avaliaram as propriedades psicométricas do 
instrumento FaMM, o qual a versão adaptada e validade foi utilizada 
neste estudo em(11): familiares que moravam na mesma casa com as 
crianças/adolescentes e cuidavam desses indivíduos (cuidados de 
higiene, alimentação, mobilidade, locomoção, eliminação, cuidados 
de saúde, apoio terapêutico, socialização e proteção); familiares que 
realizam cuidados a crianças/adolescentes diagnosticados com a 
doença há pelo menos seis meses antes da pesquisa; familiares 
cuidadores de crianças/adolescentes que não foram hospitaliza-
dos e não receberam atendimento de emergência nos dois meses 
anteriores a pesquisa. Esses critérios são justificados pela busca do 
manejo familiar em situações nas quais não existam crises recentes(11). 
Familiares cujas crianças tinham menos de dois anos de idade ou 
mais de 19 anos foram excluídos, além dos familiares com idade 
menor de 18 anos.
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Protocolo de estudo

A coleta de dados ocorreu em duas etapas. Na primeira, os dados 
foram extraídos dos prontuários para identificação de crianças/ado-
lescentes na faixa etária prevista para o estudo. Na segunda etapa, 
os familiares foram convidados a participar da pesquisa no dia da 
consulta da criança/adolescente.

Utilizaram-se dois instrumentos, sendo que um foi para a coleta 
de dados demográficos e socioeconômicos das famílias e da situação 
clínica da criança/adolescente; o outro foi a versão brasileira adaptada 
e validada do FaMM(15-16). No primeiro instrumento, foram coletadas 
as seguintes variáveis demográficas: idade e sexo dos familiares e das 
crianças/adolescentes, e grau de parentesco com a criança/adoles-
cente. Foi coletada a variável clínica infanto-juvenil: tempo em que a 
criança/adolescente convive com doença neurológica. Por fim, foram 
coletadas as variáveis da situação socioeconômica: acesso à educação 
infanto-juvenil; tipo de educação (regular/especial); tipo de escola 
(privada/pública); anos de estudos maternos e renda familiar per capita.

O segundo instrumento, FaMM, é composto de 53 itens – dentre 
os quais, 45 são aplicáveis a todos os membros da família, enquanto 
oito, apenas para aqueles que têm cônjuges/parceiros – subdivididos 
em seis dimensões. Essas dimensões foram elaboradas a partir das 
subcategorias dos componentes principais do FMSF.

1.	 Identidade da criança: indica o grau de independência da 
criança; escores mais altos indicam que a criança está levando 
uma vida normal, na perspectiva dos familiares.

2.	 Habilidade de manejo: refere-se à percepção dos pais sobre 
sua capacidade de cuidar dos seus filhos; escores mais altos 
indicam que os pais se sentem mais capazes de realizar cuidados.

3.	 Esforço de manejo: refere-se à percepção do esforço en-
volvido no manejo da doença; quanto maior a pontuação, 
maior o esforço.

4.	 Dificuldade familiar: indica a percepção dos pais sobre o 
fato de que ter uma criança doente dificulta a vida; quanto 
maior a pontuação, maior a dificuldade.

5.	 Visão do impacto da doença: aborda a percepção da família 
sobre a gravidade da doença e as complicações para a saúde 
da criança e da família; escores mais altos indicam maior gra-
vidade e preocupação da família com o manejo da doença.

6.	 Mutualidade entre os pais: escores mais altos indicam maior 
reciprocidade entre os parceiros na maneira de lidar com a 
doença(11). As respostas aos itens foram calculadas em uma 
escala Likert, com pontuação de um a cinco, sendo que 
um indica “discordo totalmente”, enquanto cinco indicam 
“concordo totalmente”(11).

Análise dos resultados e estatística

A análise descritiva foi utilizada para apresentar os dados de-
mográficos das famílias, crianças e adolescentes, bem como da 
situação socioeconômica. Optou-se por categorizar essas variáveis 
em valores absolutos (n) e relativos (%). As variáveis contínuas 
foram categorizadas e também apresentadas em valores mínimos, 
máximos e Desvio Padrão (DP).

Na estimativa de renda per capita das famílias, incluiu-se a renda 
derivada de atividades relacionadas ao trabalho e de benefícios 

sociais obtidos do governo. Os resultados foram convertidos em 
unidades de salário mínimo, o qual correspondeu a R$880,00, em 
2016. No Brasil, crianças e adolescentes com deficiência, cujas fa-
mílias têm dificuldades financeiras em apoiá-los, podem receber o 
Benefício de Prestação Continuada da Assistência, proveniente do 
governo. Para recebê-lo, as crianças/adolescentes devem pertencer 
a famílias com renda per capita inferior a um quarto do salário 
mínimo(17), equivalente a R$220,00, em 2016. No presente estudo, 
49,60% (n = 70) das famílias referiram receber esse benefício.

As dimensões do manejo familiar foram calculadas de acordo 
com as diretrizes estabelecidas pelas pesquisadoras que elaboraram 
o FaMM(18) e, posteriormente, apresentadas em escore médio e DP.

Para avaliar a correlação entre as variáveis, foram utilizadas 
técnicas estatísticas não paramétricas, pois o teste de Shapiro-Wilk 
demonstrou que as variáveis não apresentaram distribuição normal. 
O coeficiente de correlação de Spearman (Rho) foi usado para testar 
a correlação entre variáveis contínuas (escore das dimensões do 
manejo familiar versus tempo de doença da criança/adolescente, 
anos de estudos maternos, renda per capita familiar). Nesse teste, 
foram utilizados os valores brutos.

O teste U Mann-Whitney foi utilizado para comparar as médias 
do escore de cada dimensão do manejo familiar de acordo com as 
variáveis categóricas nominais (tipo de ensino e tipo de escola). 
O nível de significância foi estabelecido em p≤0,05. O software 
Statistica 7.0 foi utilizado para a análise estatística.

RESULTADOS

Caracterização demográfica e da situação socioeconômica

Os dados demográficos e da situação socioeconômica estão apre-
sentados na Tabela 1. A idade média dos familiares foi de 37,8 anos, 
com mínimo e máximo de 21 a 60 anos, DP de 2,1. A idade média das 
crianças/adolescentes foi de 9,5 anos, com mínimo e máximo de 2 a 17 
anos, DP de 1,7. Houve predomínio de participantes com idade entre 
31 e 40 anos, do sexo feminino e que eram mães das crianças/adoles-
centes. Sobre as crianças e adolescentes, identificou-se predomínio 
do sexo masculino e idade entre dois e dez anos. Verificou-se que as 
crianças/adolescentes conviviam com a doença entre cinco e nove 
anos. Predominantemente, cursavam o ensino regular, tinham acesso 
à escola pública, 43% das famílias tinham renda per capita de até ½ 
salário mínimo, enquanto, 37% tinha de ½ a um salário mínimo. Em 
47,5% das famílias, as mães tinham de nove a onze anos de estudos 
– correspondentes ao ensino fundamental ou médio.

Tabela 1 – Dados demográficos e da situação socioeconômica (n = 141), 
Curitiba, Paraná, Brasil, 2016

Variáveis n %

Dados demográficos
Familiares

Idade (anos)
21-30 25 17,73
31-40 69 48,94
41-60 47 33,33

Sexo
Feminino 121 85,82
Masculino 20 14,18

Continua
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De acordo com a Tabela 3, as crianças/adolescentes que estudavam 
no ensino regular obtiveram escores médios mais elevados nas dimen-
sões de identidade da criança, habilidade de manejo e mutualidade 
entre os pais. Nas situações em que as crianças/adolescentes cursavam 
ensino especial, os escores médios de esforço de manejo, a dificuldade 
familiar e a visão do impacto da doença foram mais elevados.

Para aqueles que estudavam em escolas públicas, os escores 
médios de dificuldade familiar e visão do impacto da doença foram 
superiores. Nos casos daqueles que estudavam em escolas priva-
das, o escore médio de habilidade de manejo foi maior (Tabela 3).

Na Figura 1, é apresentada uma síntese das variáveis investi-
gadas. As famílias com maiores dificuldades no manejo familiar 
foram aquelas que apresentaram as seguintes condições: maior 
tempo de doença infanto-juvenil; situações em que as crianças/
adolescentes cursavam ensino especial e tinham acesso às escolas 
públicas; famílias com menor renda e menor escolaridade materna.

Variáveis n %

Grau de parentesco com a criança/adolescente
Mãe 117 83,00
Pai 19 13,00
Outros parentes 5 4,00

Crianças/adolescentes
Idade (anos)

2-10 84 60,00
11-17 57 40,00

Sexo
Feminino 47 36,00
Masculino 94 67,00

Situação socioeconômica
Tempo (anos) de doença das crianças/adolescentes

<1 9 6,40
1-2 16 11,30
3-4 22 15,30
5-9 49 34,80
≥10 45 31,90

Acesso à educação infantil
Sim 130 92,00
Não 7 5,00
Não se aplicaa 4 3,00

Tipo de ensinob

Regular 80 61,54
Especial 48 36,92
Misto 2 1,54

Tipo de escolab

Pública 119 92,00
Privada 11 8,00

Renda familiar per capita
Sem renda 2 1,00
Até ½ salário mínimo 61 43,00
½ a 1 salário mínimo 52 37,00
1 a 1 e ½ salário mínimo 18 13,00
1 e ½ a 2 salários mínimos 5 4,00
2 a 5 salários mínimos 3 2,00

Anos de estudos maternos
0 1 0,70
1-4 19 13,50
5-8 33 23,40
9-11 67 47,50
12-15 19 13,50
16 ou mais 2 1,40

Nota: acrianças que não tinham idade para estar matriculadas de forma obrigatória na educação 
básica brasileira (menores de quatro anos); bn = 130.

Continuação da Tabela 1

Tabela 2 – Correlação das dimensões do manejo familiar com o tempo 
de doença, anos de estudo materno e renda familiar per capita (n = 141), 
Curitiba, Paraná, Brasil, 2016

Dimensões n

Tempo de 
doença

Renda per 
capita

Anos de estudo 
materno

Rhoa Valor 
de p Rhoa Valor 

de p Rhoa Valor 
de p

Identidade da 
criança 141 -0,194 0,022* 0,144 0,087 0,169 0,046*

Habilidade de 
manejo 141 -0,097 0,254 0,330 0,000* 0,147 0,082

Esforço de manejo 141 0,141 0,094 -0,058 0,493 -0,123 0,146

Dificuldade familiar 141 0,260 0,002* -0,224 0,007* -0,224 0,007*

Mutualidade entre 
os paisb 113 0,043 0,648 0,123 0,192 0,017 0,861

Visão do impacto  
da doença 141 0,175 0,038* -0,191 0,022* -0,284 0,001*

Nota: acoeficiente de correlação de Spearman; bdimensão aplicada aos familiares com compa-
nheiro/cônjuge (n = 113); *p≤0,05.

Tabela 3 – Análise descritiva das dimensões do manejo familiar com o tipo de ensino e escola das 
crianças/adolescentes (n = 141), Curitiba, Paraná, Brasil, 2016

Dimensões
Tipo de ensino Valor 

de pb

Tipo de escola Valor 
de pbn Média DPa n Média DPa

Identidade da criança
Regular 80 18,2 5,15 0,000* Privada 11 18,2 4,78 0,172Especial 48 13,2 3,95 Pública 119 16,1 5,30

Habilidade de manejo
Regular 80 46,6 6,45 0,005* Privada 11 49,4 5,18 0,028*Especial 48 43,5 5,68 Pública 119 45,1 6,32

Esforço de manejo
Regular 80 11,9 4,56 0,000* Privada 11 10,4 4,76 0,054Especial 48 14,6 3,26 Pública 119 13,3 4,24

Dificuldade familiar
Regular 80 31,3 12,47 0,000* Privada 11 25,7 11,89 0,008*Especial 48 39,7 11,30 Pública 119 35,5 12,60

Mutualidade entre os paisc

Regular 63 35,4 5,58 0,047* Privada 9 35,5 2,96 0,900Especial 39 33,2 5,70 Pública 95 34,5 5,86
Visão do impacto da doença

Regular 80 23,6 6,35
0,000*

Privada 11 21,7 7,62
0,041*Especial 48 28,9 5,13 Pública 119 26,0 6,21

Nota: aDP – Desvio Padrão; ba diferença entre as médias das variáveis foi avaliada pelo teste de Mann-Whitney (educação regular ou 
especial e acesso à escola pública ou à privada); cdimensão aplicada aos familiares com companheiro/cônjuge (n = 113); *p≤0,05.

Correlação da situação socioe-
conômica com o manejo familiar

Verificou-se que quanto maior 
o tempo da doença infantil, menor 
o escore de identidade da criança, 
maior o escore de dificuldade da 
família e da visão do impacto da 
doença (Tabela 2). Na relação do 
manejo familiar com a renda familiar 
per capita, constatou-se que quanto 
maior a renda, maior o escore de ha-
bilidade de manejo, menor o escore 
de dificuldade familiar e da visão 
do impacto da doença. Ademais, 
constatou-se que quanto maior a 
escolaridade materna, maior o escore 
de identidade da criança, menor o 
escore de dificuldade familiar e da 
visão do impacto da doença.
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No caso das famílias cujos filhos cursavam ensino regular, tinham 
acesso à escola privada, a renda per capita era maior e as mães ti-
nham mais anos de estudo, e o manejo familiar foi melhor sucedido.

DISCUSSÃO

Crianças e adolescentes com doenças neurológicas têm ne-
cessidades complexas, as quais podem desafiar as famílias no 
manejo de tais condições. Do mesmo modo que estas relatam 
experiências positivas em ter uma criança com doença crônica, 
existem diversos estressores que desempenham papel funda-
mental na maneira de uma família manejar suas necessidades 
e as desses indivíduos, de forma contínua(19-20). A identidade da 
criança e a visão do impacto mostram a percepção familiar sobre 
as capacidades da criança/adolescente, as quais estão ligadas à 
compreensão da doença, bem como às suas demandas e limi-
tações associadas(10). Quanto mais tempo a criança convive com 
a doença, mais perceptíveis são os sinais do agravo neurológico 

devido às particularidades no desenvolvimento infantil(21). A maior 
dependência infantil gera maior demanda de cuidados, fazendo 
com que as famílias enfrentem dificuldades e invistam intensos 
esforços para geri-los(22).

Comumente, indivíduos com autismo apresentam alterações de 
comunicação, interação social e de comportamento e, em muitos 
casos, outras comorbidades(23). Crianças/adolescentes com epilepsia 
e paralisia cerebral podem apresentar alterações de natureza física, 
emocional, de desenvolvimento, de comportamento, entre outras, 
as quais demandam cuidados de serviços de saúde, excedendo 
aos rotineiros(24). Além das necessidades relacionadas à saúde, 
essas crianças/adolescentes têm demandas educacionais. Elas 
nem sempre conseguem participar das mesmas atividades que os 
colegas, devido às limitações relacionadas à doença, assim como 
barreiras estruturais que lhes impossibilitam o acesso a ambientes(20).

Frequentemente, as famílias buscam o ensino regular para as 
crianças que não apresentam distúrbios de desenvolvimento. Um 
estudo envolvendo observação de habilidades funcionais e motoras 

Variáveis da situação socioeconomic Dimensões do manejo familiar Medidas Valor de p*

Tempo (anos) de 
doença Maior tempo

<Identidade da criança 0,194a 0,022

>Dificuldade familiar 0,260a 0,002

>Visão do impacto da doença 0,175a 0,038

Tipo de ensino

Regular

>Habilidade de manejo 46,6b 0,005

>Identidade da criança 18,2b 0,000

>Mutualidade entre os pais 35,3b 0,047

Especial

>Esforço de manejo 14,6b 0,000

>Dificuldade familiar 39,7b 0,000

>Visão do impacto da doença 28,9b 0,000

Tipo de escola
Pública

>Dificuldade familiar 35,5b 0,008

>Visão do impacto da doença 26,0b 0,041

Privada >Habilidade de manejo 49,4b 0,028

Renda per capita

Maior renda >Habilidade de manejo 0,330b 0,000

Menor renda
>Dificuldade familiar -0,224a 0,007

>Visão do impacto da doença -0,191a 0,022

Estudos maternos

Mais anos de estudos >Identidade da criança 0,169a 0,046

Menos anos de estudos
>Dificuldade familiar -0,224a 0,007

>Visão do impacto da doença -0,284a 0,001

Nota: >maior escore; <menor escore; aRho – coeficiente de correlação de Spearman; bteste U Mann-Whitney; *p≤0,05.
Figura 1 – Síntese da relação entre a situação socioeconômica e as dimensões do manejo familiar, Curitiba, Paraná, Brasil, 2016
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mostrou que crianças e adolescentes mais independentes neces-
sitavam de menos assistência escolar(25). Por outro lado, aquelas 
com menor habilidade funcional e motora, deficiência intelectual, 
emocional, de linguagem, cursavam ensino especial(26) - dessa 
forma, requerem maior assistência escolar. Um estudo realizado 
nos Estados Unidos mostrou que a maioria das crianças com co-
morbidades estava matriculada em cursos de educação especial(25).

De modo correspondente, no Brasil, pessoas com problemas 
de saúde mais graves(27), níveis mais elevados de deficiência 
física e deficiências comórbidas cursam ensino especial(28). Os 
resultados desses estudos são convergentes com os da atual 
pesquisa, pois demonstram que essas crianças têm maiores 
restrições e, portanto, os familiares investem maiores esforços e 
apresentam dificuldades no manejo, bem como na percepção 
da gravidade da doença.

Com relação ao tipo de escola que as crianças/adolescentes 
do presente estudo têm acesso (pública ou privada), para cada 
matrícula na escola particular, observaram-se 10 em escolas pú-
blicas, de forma proporcional. Diferentemente do observado na 
população brasileira, na qual, em 2014 a cada quatro matrículas 
na escola pública constatou-se uma na particular entre indivíduos 
com ao menos uma deficiência (visual, auditiva, motora, mental 
ou intelectual)(29).

Em um estudo sobre os fatores determinantes para os custos 
da educação no Brasil, constatou-se que a decisão das famílias 
de matricular seus filhos em escolas privadas está relacionada 
ao nível de escolaridade materna, renda familiar, custo escolar 
e disponibilidade de escola pública e privada na região em que 
vivem. No entanto, o fator preditivo mais consistente é a renda 
familiar, pois quanto maior a renda, maior a probabilidade de 
as crianças frequentarem instituições privadas(30). Deste modo, 
as dificuldades no manejo pelas famílias das crianças que estu-
dam em escolas públicas podem ter relação com a limitação de 
recursos financeiros.

Pessoas com necessidades educacionais especiais requerem 
recursos físicos e humanos especializados das instituições de en-
sino(31). Isso depende do apoio financeiro para manter os padrões 
educacionais para essa população – o qual nem sempre é oferecido 
pelo sistema público de ensino(32). O sistema público escolar pode 
ser a única possibilidade de educação para os filhos nos casos 
em que não se têm condições de pagar serviços privados, pois, 
em muitas situações, membros familiares necessitam parar de 
trabalhar para cuidar da criança. Consequentemente, há redução 
dos recursos financeiros da família. Dessa forma, direcionam tais 
recursos para áreas que consideram prioritárias, como para custos 
com habitação e cuidados com a saúde infantil, além de custos 
indiretos, como transporte para levar a criança/adolescente às 
consultas médicas, alimentação, entre outros(20). Dessa forma, 
as famílias podem enfrentar dificuldades para encontrar um 
equilíbrio financeiro.

Um estudo realizado nos Estados Unidos com familiares de 
crianças com asma mostrou associação entre maior renda familiar 
e maior habilidade de manejo(33), de forma semelhante ao presente 
estudo. Porém, a menor renda foi relacionada ao maior esforço fa-
miliar(33). A baixa renda é uma dificuldade enfrentada pelas famílias 
de criança/adolescente com doenças crônicas. Além do desgaste 
emocional, a falta de recursos financeiros surge como um impasse 

para o tratamento e recuperação desejados. Assim, as famílias 
podem se sentir- impotentes diante da enfermidade infantil(34).

As famílias com menor renda, muitas vezes, dependem do 
sistema público de saúde. Os pacientes podem demorar a ter 
acesso aos serviços, pois a demanda para esse tipo de atendi-
mento é maior(35) e, assim, as famílias podem enfrentar dificul-
dades. No Brasil, para obter acesso ao serviço especializado no 
sistema público de saúde, é necessário obter o encaminhamento 
dos profissionais da Unidade Básica de Saúde para os serviços 
especializados, o que pode exigir tempo de espera.

Por outro lado, as famílias com maior renda podem ter acesso 
mais rápido a serviços e/ou recursos que desejam para o cui-
dado a criança/adolescente(36). Dessa forma, podem sentir-se 
mais satisfeitas e ter mais habilidade para gerenciar os recursos 
disponíveis em prol do cuidado.

Outro aspecto importante relacionado à habilidade familiar 
identificado neste estudo foi a escolarização materna. Mães com 
maior grau de escolaridade possuem maior habilidade para 
buscar recursos para a saúde das crianças/adolescentes e redes 
de apoio(37). Assim, aquelas mães com menos anos de estudo 
podem ter maiores dificuldades no manejo da doença infantil – e 
o filho pode apresentar maior limitação relacionada à doença, 
conforme expresso na dimensão de visão do impacto da doença.

Em um estudo realizado na Grécia, foi examinada a correlação 
das características sociodemográficas com o desenvolvimento 
neurológico infantil; verificou-se que o ensino superior materno 
estava associado a melhores escores no desenvolvimento neuro-
lógico infantil(38). Um maior nível de educação materna contribui 
para a compreensão da saúde das crianças. Ademais, mães com 
ensino superior são usuárias mais frequentes dos serviços de saú-
de, assim monitoram de forma mais assídua a saúde dos filhos(39).

Limitações do estudo

Apesar da obtenção de correlação estatística significativa 
entre as variáveis, as associações foram consideradas de baixas 
a moderadas. Esse fato limita os resultados deste estudo, os 
quais, por conta disso, devem ser interpretados com cautela. 
Portanto, são necessários outros estudos com amostras maiores 
para confirmar as associações identificadas. Apesar disso, este 
estudo é considerado relevante, pois explora o manejo familiar 
em cultura fora dos Estados Unidos.

Contribuições para as áreas da Enfermagem, Saúde e 
Políticas Públicas

A relação dos aspectos socioeconômicos com o manejo familiar 
fornece aos profissionais de saúde uma base de conhecimento 
para apoiar as famílias na organização dos cuidados, bem como na 
expansão da rede de apoio, com o intuito de obter recursos para 
ajudá-las no manejo da terapêutica infantil e das necessidades 
da família.

As políticas públicas de educação infantil e de apoio social são 
formas de amparo importantes para garantir às famílias o acesso 
aos serviços, possibilitando a ampliação do potencial de cuidado 
para com esse público, assim como a obtenção de bons resultados 
de saúde infantil e de adaptação das famílias à doença crônica. 
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Os resultados provenientes deste estudo são relevantes para os 
gestores e formuladores de políticas, pois podem ser conside-
rados no processo de desenvolvimento e na implementação de 
políticas que visem ao atendimento a estas famílias.

CONCLUSÕES

Famílias com condições socioeconômicas desfavoráveis apre-
sentaram maior dificuldade no manejo familiar. A compreensão da 
interseção entre fatores socioeconômicos e o manejo familiar são 
importantes para possibilitar aos profissionais a implementação 
de intervenções para auxiliar essas famílias.
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