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Relação do manejo familiar com aspectos sociodemográficos e de 

dependência física infantojuvenil em agravos neurológicos*

Objetivo: investigar a relação do manejo familiar com aspectos sociodemográficos e de 

dependência física de crianças e adolescentes com agravo neurológico. Método: estudo descritivo, 

transversal, realizado em um centro de neurologia infantil. Obteve-se amostra não probabilística 

de 141 familiares que responderam a dois instrumentos: a) Condição sociodemográfica das 

famílias; b) Medida de Manejo Familiar. Na análise estatística, utilizou-se o Coeficiente de 

Spearman e o Teste de Mann Whitney. Resultados: quanto maior o tempo de atendimento 

especializado, menor o escore de identidade (rs= - 0,209, p=0,01); maior o escore de esforço 

(rs=0,181, p = 0,03), de dificuldade familiar (rs=0,239, p = <0,001) e do impacto da doença na 

vida familiar (rs=0,213, p=0,01). As famílias de crianças e adolescentes com dependência física 

para as atividades de vida diária apresentaram maior escore nas seguintes dimensões: esforço 

de manejo (<0,001), dificuldade familiar (p=0,004) e visão do impacto da doença (p=<0,001). 

Conclusão: evidenciou-se correlação entre o manejo com os aspectos sociodemográficos e de 

dependência física infantojuvenil, com associação entre a dificuldade de manejo e maior tempo 

de atendimento infantojuvenil.

Descritores: Enfermagem Familiar; Pessoas com Deficiência; Criança; Adolescente; Neurologia; 

Família.
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Introdução

A doença neurológica infantojuvenil é uma 

realidade mundial(1-3). Estudo retrospectivo estimou 

que nos Estados Unidos aproximadamente 11% das 

960.020 hospitalizações de crianças com 29 dias até 19 

anos apresentaram uma doença neurológica(4). No Brasil, 

entre 2002 e 2011, cerca de 0,5% de 180.298 nascidos 

vivos possuía alguma malformação congênita; dessas 

malformações, 16,2% estavam atreladas ao sistema 

nervoso central(5).

Em 2013, verificou-se que 1,3% de 200.6 milhões 

de pessoas, apresentou restrição física, desse quadro, 

0,3% ocorreu desde o nascimento e 1% foi adquirido. 

No que diz respeito a essas pessoas, 46,8% tinham grau 

intenso ou moderado de limitação ou não conseguiam 

realizar atividades habituais de vida diária(6). Assim, 

evidencia-se que uma criança ou adolescente com 

agravo neurológico e dependência física na realização 

dos afazeres diários requer um cuidado mais complexo 

do que o habitual na infância. Isso pede maior 

envolvimento dos familiares no cotidiano de vida dessa 

população(7).

Com relação a tal contexto, discute-se o manejo 

familiar que se refere ao “papel da família enquanto 

responde à doença e às diversas situações de cuidado 

à saúde” de seu membro com doença neurológica(8). O 

manejo familiar é ancorado no Modelo Teórico Family 

Management Style Framework (FMSF), com o intuito 

de identificar como a família, enquanto uma unidade de 

pessoas, contexto e situações, responde à doença de um 

de seus membros(9).

Em 2011, foi publicado um instrumento originado 

do FMSF, o Family Management Measure (FaMM)(10). Este 

foi elaborado com o objetivo de complementar outras 

formas de avaliações da adaptação familiar em situações 

de agravos crônicos. A iniciativa também visava ampliar 

a sua aplicabilidade a vários contextos de cronicidade 

infantil, como diabetes infantil tipo 1(11-12) e câncer(13), 

além de verificar se a gestão familiar está focada nas 

rotinas habituais de vida ou nas demandas relacionadas 

à doença infantil(14) quanto à necessidade de mudança 

de emprego dos pais para a organização do cuidado 

à criança(15). Tal ferramenta propicia a investigação 

do manejo familiar ao longo do tempo, comparando-o 

nos diferentes ciclos de vida da criança e da família, 

podendo, assim, contribuir com o desenvolvimento 

de intervenções nas gestões familiares consideradas 

problemáticas(10). Além de se tratar de um instrumento 

útil para a prática clínica, também tem aplicabilidade 

em pesquisas(16), já que a aplicação do FaMM permite 

conhecer aspectos importantes a serem considerados na 

prática profissional da enfermagem(17).

A utilidade do FaMM tem sido reconhecida em 

estudos internacionais como forma de instrumentalizar 

os profissionais no apoio às famílias para o manejo 

de crianças e adolescentes em situações de doenças 

crônicas, porém, no Brasil, as pesquisas com esse 

instrumento foram realizadas para a adaptação 

e validação da ferramenta de Medida de Manejo 

Familiar(18-19). Diante disso, considera-se relevante 

utilizá-la para investigar o manejo familiar no contexto 

de doenças crônicas no Brasil, embora existam alguns 

estudos nacionais sobre a temática cujo enfoque tem sido 

principalmente o impacto do diagnóstico, o apoio social e 

as estratégias de enfrentamento adotadas pelas famílias 

de crianças com doenças crônicas(20-21). Considerando-

se que muitas dessas famílias necessitam alterar 

seu cotidiano para adaptar-se às demandas geradas 

pelo agravo infantojuvenil, torna-se imprescindível 

investigar a relação dos aspectos sociodemográficos 

e da dependência física da criança/adolescente com o 

manejo familiar.

Nessa perspectiva, definiu-se a seguinte questão 

de pesquisa: o manejo familiar da criança e adolescente 

com agravo neurológico tem relação com os aspectos 

sociodemográficos e de dependência física infantojuvenil? 

E o seguinte objetivo foi traçado para esta pesquisa: 

investigar a relação do manejo familiar com aspectos 

sociodemográficos e de dependência física de crianças e 

adolescentes com agravos neurológicos.

Método

Trata-se de um estudo descritivo, transversal, 

com abordagem quantitativa, delimitada pela 

participação de 141 familiares de crianças e 

adolescentes com doenças neurológicas, atendidas 

em um Centro de Neurologia Infantil do Sistema 

Único de Saúde, localizado em um estado da região 

Sul do Brasil. Tal Centro é referência para o Estado e 

oferece atendimento em diversas subespecialidades: 

Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), 

Encefalopatia, Epilepsia, Epilepsia Recente, Paralisia 

Cerebral (PC), Recém-nascido de Risco e Prematuro, 

Convulsão Febril, Neuropediatria Geral, Cefaleia e 

Psiquiatria da Infância e Adolescência. Na seleção dos 

familiares das crianças e adolescentes, diante das 

várias subespecialidades, consideraram-se aquelas 

com um maior potencial de responder aos objetivos e 

critérios de inclusão deste estudo. Assim, incluíram-se 

as seguintes: TEA, epilepsia e PC.

Para a definição amostral, mesmo tratando-se de 

um estudo com amostra não probabilística, contou-se 

com o apoio de profissionais de Laboratório de Estatística 

Aplicada da Universidade Federal do Paraná. Para tanto, 
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averiguaram-se entre os ambulatórios selecionados 

os meses com o maior número de consultas no ano 

de 2014, que antecedeu o planejamento deste estudo 

cujos valores apoiaram a definição do tamanho amostral. 

Assim: TEA com 35 familiares; epilepsia com 39; e PC 

com 67, totalizando 141 familiares.

Os critérios de inclusão foram: familiares de crianças 

e adolescentes com diagnóstico ou em atendimento à 

saúde no de mínimo seis meses e sem hospitalizações 

ou atendimentos em pronto-socorro nos dois últimos 

meses. Consideraram-se ‘familiares’ as pessoas que 

realizavam cuidados e moravam na mesma casa com 

a criança/adolescente, justificado pelo contato diário e 

experiência no cuidado, permitindo identificar como as 

famílias incorporam o manejo da doença infantojuvenil 

no dia a dia(14). Concebeu-se como ‘realizar cuidados’ 

o desenvolvimento de ações na higiene, alimentação, 

mobilidade, locomoção, eliminações, atendimento à 

saúde, terapêutica, socialização e/ou proteção.

O critério do tempo de diagnóstico, atendimento à 

saúde, de alta hospitalar ou atendimento em pronto-

socorro, é justificado pela busca de situações que não 

sejam agudas(14).

Excluíram-se os familiares cujas crianças estavam 

abaixo de dois anos e cujos adolescentes estivessem 

acima de 19 anos. A idade mínima é argumentada 

pela busca de situações para as quais o familiar já 

tivesse a percepção das alterações de crescimento e 

desenvolvimento da criança, enquanto a idade máxima 

foi recortada com base na definição do que se entende 

como adolescente pela Organização Mundial da Saúde(22).

A coleta de dados foi realizada entre maio e 

setembro de 2016 por meio de entrevistas presenciais, 

com o uso de dois instrumentos, os quais foram lidos 

pelas entrevistadoras e respondidos pelos familiares. 

O primeiro instrumento, denominado Condição das 

Famílias, foi elaborado pelas pesquisadoras, contando 

com dois testes-piloto para adequações antes do início 

da coleta de dados; o teste-piloto inicial foi realizado 

com seis familiares e o segundo com cinco familiares. 

Esse buscou as seguintes variáveis: a) caracterização 

sociodemográfica dos familiares: idade (anos), sexo e 

parentesco com a criança/adolescente; b) caracterização 

sociodemográfica infantojuvenil: idade (anos) e sexo; 

c) aspectos sociodemográficos de atendimento à saúde 

e de assistência social: tempo (anos) de atendimento 

infantojuvenil na especialidade de neurologia, acesso 

a medicações provenientes do sistema público de 

saúde, acesso ao Benefício da Prestação Continuada 

da Assistência (BPC) e acesso à isenção de tarifa de 

transporte público; e) dependência física infantojuvenil 

nas seguintes atividades de vida diária (AVD): 

alimentação, vestimenta, higiene, eliminações vesicais 

e intestinais, locomoção e mobilidade. Na avaliação da 

dependência física nas AVD, consideraram-se aquelas 

relacionadas à condição física associada à doença, e não 

à fase do desenvolvimento infantil.

O segundo instrumento utilizado diz respeito à 

versão adaptada e validada do Family Management 

Measure(10), denominado no Brasil de Medida de Manejo 

Familiar(18-19), sendo composto por 53 itens que foram 

respondidos mediante uma escala intervalar tipo 

Likert de cinco pontos, na qual ‘um’ indicava “discordo 

totalmente” e ‘cinco’ indicava “concordo totalmente”(10). 

Essa pontuação gera um escore, no qual o valor mínimo 

e máximo é determinado pelas autoras dessa ferramenta 

conforme o número de itens por dimensão(23).

O instrumento é composto por 53 itens em seis 

dimensões: a) Identidade da criança (cinco itens): 

mede a percepção dos pais sobre a criança/adolescente 

e seu cotidiano. Escores mais altos indicam uma vida 

mais normal para a criança/adolescente apesar da 

doença crônica (escore mínimo-máximo: 5-25); b) 

Habilidade de manejo (12 itens): aborda a percepção 

dos pais sobre sua competência para cuidar da 

doença da criança/adolescente. Escores mais altos 

significam que os pais se consideram mais capazes de 

gerenciar o agravo (escore mínimo-máximo: 12-60); 

c) Esforço de manejo (quatro itens): aborda o trabalho 

necessário para gerenciar a condição. Escores mais 

altos indicam maior esforço (escore mínimo-máximo: 

4-20); d) Dificuldade de manejo (14 itens): aborda 

a percepção dos pais sobre até que ponto ter uma 

criança/adolescente com um agravo crônico dificulta 

a vida. Escores mais altos indicam maior dificuldade 

(escore mínimo-máximo: 14-70); e) Visão do Impacto 

da doença (10 itens): mede a percepção dos pais 

sobre a gravidade da enfermidade e suas implicações 

para a criança/adolescente e família. Escores mais 

altos indicam maior gravidade e impacto percebidos 

(escore mínimo-máximo: 10-50); f) Mutualidade entre 

os pais (oito itens): aborda a satisfação de como os 

parceiros/cônjuges trabalham juntos para gerenciar 

o agravo infantojuvenil. Escores mais altos indicam 

maior satisfação (escore mínimo-máximo: 8-40). (10). 

A dimensão f é aplicável exclusivamente aos familiares 

com companheiro/cônjuge.

Nas dimensões a), b), f), escores mais elevados 

indicam que a família tem uma vida mais normal e 

com maior facilidade no manejo das circunstâncias 

da doença. E nas dimensões c), d), e), escores mais 

elevados retratam que a vida familiar está voltada 

para o trabalho de gerir a doença crônica infantil e as 

dificuldades associadas à terapêutica(10).

Os dados obtidos dos questionários foram 

organizados em planilhas elaboradas no Microsoft® 
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Excel 2007 e realizada dupla conferência. Nas situações 

em que houve inconsistências, o questionário original foi 

retomado para a correção do banco de dados.

As informações sociodemográficas dos aspectos 

de atendimento à saúde, de assistência social e de 

dependência física foram sumarizadas mediante cálculo 

de frequências absolutas (n) e relativas (%); e nas 

variáveis contínuas, estimou-se a média, o desvio 

padrão (DP) e o valor mínimo e máximo. Os escores 

das dimensões do Manejo Familiar foram calculados 

de acordo com as orientações estabelecidas pelos 

pesquisadores que elaboraram o instrumento(23) e 

apresentados em escore médio, DP, valor mínimo 

e máximo.

Para avaliar a correlação entre as variáveis foram 

utilizadas técnicas estatísticas não paramétricas. 

Justifica-se o uso dessas técnicas pela falta do 

pressuposto de normalidade dos dados. Para verificar 

a relação entre duas variáveis contínuas (dimensões 

de manejo familiar versus tempo de atendimento 

especializado em neuropediatria), empregou-se o 

Coeficiente de Spearman; entre uma variável contínua 

e outra dicotômica (dimensões de manejo familiar 

versus acesso ao BPC, a isenção de tarifa de transporte 

público, medicações, dependência física infantojuvenil 

nas atividades de vida diária - AVD), fez-se uso do Teste 

de Mann Whitney.

Utilizou-se na análise dos dados o Software 

Statistica versão 7.0. Os resultados com p-valor igual 

ou abaixo de 0,05 foram considerados significantes 

(p≤0,05).

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética 

em Pesquisa da Instituição preponente sob Parecer n. 

1.299.529 e, ainda, da Instituição coparticipante sob 

Parecer 1.238.692. Seguiram-se os preceitos éticos 

de pesquisa envolvendo seres humanos. Todos os 

participantes do estudo foram informados dos objetivos 

do mesmo e assinaram, em duas vias, o Termo de 

Consentimento Livre e Esclarecido, garantindo-lhes o 

anonimato e a privacidade das informações.

Resultados

Apresenta-se na Tabela 1 a caracterização 

sociodemográfica dos familiares, crianças/adolescentes, 

os aspectos de atendimento à saúde, de assistência 

social e de dependência física nas AVD pelas crianças 

e adolescentes com agravos neurológicos. A faixa 

etária prevalente dos familiares foi de 31 a 40 anos, 

representando 48,94% (n=69) dos entrevistados. A 

representação do sexo feminino foi de 85,82% (n=121) 

entre os familiares, sendo que 83% (n=117) tratavam-

se de mães.

Sobre a faixa etária infantojuvenil, 60% (n=84) 

tinham de dois a 10 anos e houve predomínio do sexo 

masculino em 67% (n=94). O tempo mínimo que as 

crianças e adolescentes recebiam atendimento em 

neuropediatria foi de seis meses e tempo máximo de 

17 anos, com média de 6,9 anos e desvio padrão de 

4,3 anos. Em uma maior proporcionalidade, 29,1% 

(n=41) do público infantojuvenil recebiam esse tipo de 

atendimento entre cinco e nove anos. Constatou-se que 

49,6% (n=70) das crianças e adolescentes contavam 

com BPC e 44% (n=62) tinham acesso ao menos a um 

medicamento do sistema público de saúde.

Sobre a dependência física infantojuvenil, 65% 

(n=93) eram dependentes em uma ou mais AVD. 

Destas, de forma predominante, 84% (n=79) para se 

vestir e 81% (n=76) para realizar a própria higiene.

Os escores das dimensões do manejo familiar 

(Tabela 2) foram respondidos pelos 141 familiares, 

exceto a dimensão de mutualidade entre os pais, 

respondida por 113 participantes. Ponderando-se 

o escore mínimo e máximo em cada dimensão deste 

estudo, a de habilidade de manejo e de mutualidade 

entre os pais apresentaram escore médio de 45,45 e de 

34,61, respectivamente, sendo considerados elevados. 

Na dimensão de dificuldade familiar para o manejo, 

observou-se diferenças entre as respostas das famílias 

participantes, indicadas pelo desvio padrão de 12,84.

Conforme verifica-se na Tabela 3, ao correlacionar 

o tempo de atendimento infantojuvenil em serviço de 

neuropediatria com o manejo familiar, constatou-se 

significância estatística com as dimensões de identidade 

da criança, esforço de manejo, dificuldade familiar e 

visão de impacto da doença. De acordo com a visão 

dos familiares, quanto maior o tempo de atendimento 

especializado, menor o escore de identidade; maior o 

esforço de manejo, a dificuldade familiar; e, ainda, mais 

impactante a doença na vida familiar.

Na correlação do manejo familiar com a 

dependência física infantojuvenil nas AVD apresentadas 

na Tabela 4, verificou-se nas AVD de alimentação, 

vestimenta e higiene uma relação significativa com a 

dimensão de habilidade de manejo. E, nas seis AVD 

(alimentação, higiene, vestimenta, eliminações urinárias 

e intestinais, mobilidade e locomoção), obteve-se 

relação significativa com as dimensões de identidade 

da criança, esforço de manejo, dificuldade de manejo 

e visão do impacto da doença. As famílias das crianças/

adolescentes dependentes nas AVD apresentaram escore 

médio de esforço de manejo, dificuldade familiar e visão 

do impacto da doença mais elevado. As famílias dos 

indivíduos independentes nas AVD apresentaram maior 

escore médio na dimensão de identidade da criança e de 

habilidade de manejo.
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Tabela 1- Caracterização sociodemográfica de famílias de crianças e adolescentes com agravos neurológicos e da 

dependência física infantojuvenil (n=141). Curitiba, PR, Brasil, 2016

Variáveis n (%) Média (DP)* Mínimo-Máximo
Idade (anos) dos familiares
21 a 30 25 (17,73)
31 a 40 69 (48,94)
41 a 60 47 (33,33) 37,8 (8) 21-60

Sexo dos familiares
Feminino 121 (85,82)
Masculino 20 (14,18)

Parentesco dos familiares com criança/adolescente
Mãe 117 (83) 
Pai 19 (13) 
Outros 5 (4) 

Idade (anos) das crianças/adolescentes
02 – 10 84 (60)
11 – 17 57 (40) 9,5 (3,8) 0,5-17

Sexo das crianças/adolescentes
Feminino 47 (33,00)
Masculino 94 (67,00)

Tempo (anos) de atendimento infantojuvenil na especialidade de neuropediatria
<01 9 (6,40)
01 – 02 22 (15,60)
03- 04 34 (24,10)
05- 09 41 (29,10)
10 e > 34 (24,10)
Não sabe 1 (0,70) 6,9 (4,3) 6-17

Sim 
Acesso ao BPC† 70 (49,6)
Acesso público à medicação 62 (44)
Acesso à isenção de tarifa de transporte público 19 (13,5)

Dependência física infantojuvenil nas atividades de vida diária (n=93)‡

Alimentação 53 (56)
Higiene 76 (81)
Vestimenta 79 (84)
Eliminações vesicais e intestinais 56 (60)
Mobilidade 57 (61)
Locomoção 59 (63)

*DP – Desvio Padrão; †BPC – Benefício de Prestação Continuada da Assistência; ‡Refere-se apenas aos que eram dependentes em uma ou mais atividade 
de vida diária

Tabela 2 - Dimensões do manejo familiar de crianças e adolescentes com agravos neurológicos (n=141). Curitiba, 

PR, Brasil, 2016

Dimensões n Média (DP)* Mínimo-Máximo
Identidade da criança 141 15,9 (5,43) 5-25
Habilidade de manejo 141 45,4 (6,24) 26-60

Esforço de manejo 141 13,2 (4,40) 4-20
Dificuldade familiar 141 34,9 (12,84) 14-68

Mutualidade entre os pais 113 34,6 (5,67) 9-40
Visão de impacto da doença 141 25,8 (6,47) 12-42

*DP- Desvio Padrão

Tabela 3 - Correlação do manejo familiar com o tempo de atendimento infantojuvenil em neuropediatria (n=141). 

Curitiba, PR, Brasil, 2016

Dimensões n Rho* p
Identidade da criança 141 -0,209 0,01
Habilidade de manejo 141 -0,041 0,62

Esforço de manejo 141 0,181 0,03
Dificuldade familiar 141 0,239 0,004

Mutualidade entre os pais 113 0,116 0,22
Visão de impacto da doença 141 0,213 0,01

*Rho - Coeficiente de Correlação de Spearman
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A correlação entre as dimensões do manejo familiar 

com o acesso ou não acesso de subsídios governamentais, 

sociais e assistenciais por crianças e adolescentes 

com doenças neurológicas é apresentada na Tabela 5. 

Verificou-se correlação estatística significativa entre o 

BPC e as dimensões de habilidade de manejo, esforço 

de manejo, dificuldade de manejo e visão do impacto da 

doença. De modo que as famílias que não recebiam o BPC 

apresentaram escore médio maior de habilidade de manejo. 

Em contrapartida, aquelas que o recebiam apresentaram o 

escore médio de esforço de manejo, dificuldade familiar e 

visão de impacto da doença mais acentuados.

Nas famílias em que as crianças/adolescentes não 

recebiam isenção de tarifa para transporte público, 

averiguou-se relação estatística significativa com a 

dimensão de habilidade de manejo familiar, na qual o 

escore médio foi superior aos daqueles que recebiam. 

As famílias das crianças/adolescentes que recebiam 

ao menos um fármaco foram correlacionadas de 

forma significativa com as dimensões de identidade da 

criança e esforço de manejo. Aquelas que não recebiam 

medicação apresentaram maior escore médio na 

dimensão de identidade da criança.

Tabela 5 - Relação do manejo familiar com o acesso aos subsídios governamentais sociais e assistenciais por crianças 

e adolescentes com doenças neurológicas (n=141). Curitiba, PR, Brasil, 2016

Dimensões Condição
BPC* Isenção de tarifa de 

transporte Medicação

n Média (DP)† p‡ n Média (DP)† p‡ n Média (DP)† p‡

Identidade da criança
Não recebe 71 16,7 (5,69) 0,11 122 15,9 (5,37) 0,75 79 16,9 (5,39) 0,02

Recebe 70 15,1 (5,06) 19 15,8 (5,91) 62 14,7 (5,27)

Habilidade de manejo
Não recebe 71 46,7 (5,9) 0,01 122 45,8 (6,09) 0,02 79 46,3 (6,14) 0,05

Recebe 70 44,1 (6,34) 19 42,6 (6,67) 62 44,2 (6,21)

Esforço de manejo
Não recebe 71 12,3 (4,47) 0,01 122 13,0 (4,5) 0,13 79 12,3 (4,48) 0,003

Recebe 70 14,2 (4,15) 19 14,7 (3,45) 62 14,4 (4,04)

Dificuldade familiar
Não recebe 71 32,0 (12,51) 0,004 122 34,5 (12,98) 0,31 79 33,4 (13,52) 0,071

Recebe 70 37,9 (12,56) 19 37,5 (11,88) 62 36,8 (11,75)

Mutualidade entre os pais
Não recebe 62 34,7 (5,69) 0,82 100 34,5 (5,65) 0,5 65 34,9 (4,6) 0,83

Recebe 51 34,4 (5,7) 13 35,2 (6,03) 48 34,1 (6,88)

Visão de impacto da doença
Não recebe 71 24,1 (6,22) <0.001 122 25,7 (6,72) 0,7 79 25,2 (6,67) 0,16

Recebe 70 27,5 (6,31)  19 26,2 (4,63)  62 26,5 (6,17)  

*BPC - Benefício da Prestação Continuada da Assistência; †DP - Desvio Padrão; ‡p - Teste de Mann Whitney

Discussão

Pesquisas constatam de forma consistente que 

crianças e adolescentes com agravos neurológicos 

demandam várias formas de cuidados e que geram 

desafios aos familiares para geri-los no dia a dia(24-25). 

Nesta pesquisa, investigou-se a relação do manejo 

familiar com aspectos sociodemográficos de atendimento 

à saúde, de assistência social e de dependência física no 

público infantojuvenil.

As condições sociodemográficas de atendimento à 

saúde, de assistência social das famílias e a situação 

de dependência/independência física infantojuvenil nas 

AVD foram associadas de forma significativa a todas as 

dimensões do manejo familiar, exceto na dimensão de 

mutualidade entre os pais.

Neste estudo, o escore de identidade da criança foi 

relacionado de forma negativa com o maior tempo de 

atendimento em serviço especializado de neurologia, 

indicando uma mudança na percepção dos familiares, em 

relação à criança/adolescente e ao cotidiano da família. 

Durante o desenvolvimento infantojuvenil, conforme o 

passar dos anos e da faixa etária, as famílias percebem 

a intensidade do deficit de desenvolvimento(26), logo 

a expectativa familiar de que os indivíduos realizem 

atividades de forma autônoma pode não ser atendida, 

pois esse público necessitará sempre do auxílio de seus 

familiares para realizá-las, em função de suas limitações 

relacionadas à doença(27).

A identidade da criança foi correlacionada de 

forma positiva com a independência física das crianças/

adolescentes nas AVD e a falta de necessidade de apoio 

para receber medicação do sistema público de saúde. 

Muitas crianças/adolescentes fazem uso de monoterapia, 

outros de politerapia, situações essas interligadas à 

condição clínica de maior acometimento(28), sendo que 

aqueles que não fazem uso de medicações podem ter 

menores acometimentos, interferindo, assim, diretamente 

na percepção de identidade da criança/adolescente.

O escore de habilidade de manejo foi associado 

de forma positiva com as famílias, quando seus filhos 

não recebiam o BPC, não obtinham isenção de tarifa 
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de transporte e eram independentes para as AVD de 

vestimenta e alimentação. Portanto, esses familiares 

sentiam-se mais capazes para realizar os cuidados 

necessários(10). Os benefícios citados são vinculados à 

população de baixa renda(29-30), dessa forma, entende-

se que o maior poder aquisitivo possibilita acesso aos 

recursos para apoio ao cuidado infantojuvenil.

Com relação ao benefício social de isenção de 

transporte, para as famílias que o necessitam, verifica-

se que ter disponibilidade e acessibilidade ao transporte 

contribui para melhorar a vida das famílias, visto que 

possibilita o deslocamento para consulta multiprofissional 

e para as atividades sociais fora do âmbito doméstico(31). 

Porém, nesta pesquisa, constatou-se que as famílias 

com maior escore de habilidade de manejo não faziam 

uso desse benefício. Tal benefício tem correlação direta 

com a renda da família(30), em vista disso as famílias que 

não recebem o benefício têm maior poder aquisitivo. Os 

familiares perceberam-se mais capazes na realização dos 

cuidados daqueles que não apresentaram limitação física 

para as atividades de alimentação, higiene e vestimenta. 

As demandas infantis e juvenis podem exigir a redução 

ou interrupção de trabalho dos membros familiares, com 

consequente decréscimo da renda familiar(32), fazendo 

com que as famílias necessitem de apoio social.

Constata-se que as atividades motoras finas, como 

o autocuidado, que envolvem a higiene e a vestimenta, 

são áreas de dificuldades para os indivíduos com agravos 

neurológicos, sendo que as condições neurológicas mais 

severas afetam de forma mais intensa a habilidade 

bimanual infantil(33).

O escore de dificuldade familiar indica a percepção 

dos pais sobre o fato de que ter um filho com doença 

torna a vida mais difícil(10). Este foi correlacionado de 

forma negativa com o maior tempo de atendimento 

em serviço especializado de neurologia infantojuvenil 

e àquelas famílias em que as crianças/adolescentes 

apresentaram dependência nas AVD, e, de forma 

positiva, com as famílias que não recebiam o BPC.

O acometimento pediátrico pelos sintomas da 

doença faz com que o cuidador passe longos períodos 

atendendo às necessidades infantis e, desse modo, 

afaste-se do convívio social, da família e dos amigos(34). 

Além disso, os familiares buscam de forma incessante 

tratamento geral e especializado, por vezes enfrentam 

desafios para consegui-los devido ao número limitado 

de tais procedimentos(35) e indisponibilidade de 

atendimentos públicos(36).

As limitações funcionais de locomoção quando 

associadas a menores condições socioeconômicas 

familiares podem gerar maior abalo financeiro devido 

a maiores custos com tecnologias assistenciais, para 

locomoção, adaptações ambientais domiciliares, 

transporte e instruções/treinamentos aos familiares para 

o uso de tecnologias(37), fazendo com que as famílias 

enfrentem intensas dificuldades. Verificou-se em um 

estudo com crianças/adolescentes que se caracterizavam 

com maior dependência funcional que grande parte das 

famílias recebia o BPC(38).

O escore da dimensão de esforço familiar refere-

se à percepção do trabalho que desenvolvem para 

manejar a doença(10). Este foi correlacionado de forma 

negativa com maior tempo de atendimento em serviço 

especializado de neurologia, ao recebimento do BPC e de 

medicação do sistema público de saúde.

O referido resultado converge com outro estudo 

realizado na China com 538 cuidadores de crianças/

adolescentes em idades mais avançadas, no qual 

houve maior dificuldade no manejo familiar(39). É 

comum que o público infantojuvenil com doença 

neurológica necessite de atendimento especializado 

contínuo em virtude das suas condições motoras, 

visuais, auditivas, terapia medicamentosa, seguimento 

neurológico, psiquiátrico e neurocirúrgico(40). Assim, 

compõem a rotina familiar a mobilidade para os 

serviços de fisioterapia, equoterapia, hidroterapia, 

terapia ocupacional, fonoaudiologia, entre outras(32), 

exigindo da família maiores esforços para atender a 

todas as demandas de cuidado. Ademais, indivíduos 

com deficit motor precisam com frequência de auxílio 

por meio de cadeira de rodas, andador e até mesmo do 

apoio de outra pessoa(40), de modo que quanto maior a 

dependência física infantojuvenil, mais intensas para os 

familiares são as atividades de cuidado(41).

Em um estudo realizado com 610 crianças que 

usavam cadeira de rodas no ambiente doméstico, 

88% (n=537) delas eram manuais, 2% (n=11) tinham 

cadeira elétrica e 10% (n=62) mistas. Das 599 que 

utilizavam cadeira manual, 28% (n=165) das crianças 

e adolescentes conseguiam fazer autopropulsão e as 

demais, 72% (n=434), precisavam que uma pessoa 

as empurrasse(42). As mães com filhos mais velhos e 

dependentes advertem que o cuidado é mais trabalhoso 

devido ao desenvolvimento de ações, tais como dar 

banho, ajudar no uso do banheiro, vesti-lo e movê-lo(43).

A população infantil e juvenil com condições médicas 

complexas, como as neurológicas, utiliza de forma 

contínua os fármacos(44), exigindo atenção dos familiares 

na sua administração, bem como na sua obtenção. A 

rotina desgastante faz com que muitos familiares parem 

de trabalhar por não ser possível conciliar uma atividade 

ocupacional e o cuidado do filho(45).

Outra variável correlacionada como maior 

esforço das famílias foi o BPC, no Brasil, como política 

de assistência social que subsidia as famílias nas 

necessidades básicas e que, em muitas situações, é a 



www.eerp.usp.br/rlae

9Weissheimer G, Mazza VA, Lima VF, Mantovani MF, Freire MHS, Guimarães PRB.

sua única fonte de renda(46). A condição econômica das 

famílias tem relação com a manutenção da terapêutica 

infantojuvenil(37).

O escore da dimensão de visão do impacto da 

doença indica a percepção da família quanto à gravidade 

da doença e as suas complicações quanto à saúde das 

crianças/adolescentes e das famílias. Essa dimensão foi 

relacionada de forma negativa com o maior tempo de 

atendimento em serviço especializado de neurologia, o 

recebimento do BPC e as situações em que as crianças/

adolescentes eram dependentes nas AVD. Escores mais 

altos indicam maior gravidade e preocupação da família 

em manejar a doença.

As implicações futuras da condição neurológica 

envolvem comumente a preocupação dos pais com a vida 

futura desses indivíduos, quem poderá cuidá-los em sua 

ausência(28), aspectos relacionados à vida profissional, 

em que o desempenho dessas crianças e adolescentes 

está relacionado à evolução da enfermidade(47). Nesse 

aspecto, reforça-se que o quociente intelectual é fator 

preditivo para a sociabilização e profissionalização; no 

entanto, a independência motora pode ter relação com 

a capacidade de manter um emprego(48). As implicações 

da transição para uma vida adulta independente 

envolvem a condição habitacional(49) e a vida conjugal, 

as quais, em razão do acometimento pela doença, 

podem levar os pais a pensarem que os filhos serão 

rejeitados e incapazes de manter um relacionamento 

matrimonial(50).

Além disso, há uma preocupação quanto às finanças 

para a manutenção da terapêutica das crianças e 

adolescentes com agravos neurológicos(51). No presente 

estudo, as famílias que recebiam BPC apresentaram 

maior preocupação e perceberam a doença como mais 

impactante. Tal fator pode estar atrelado à situação de 

menor renda e pelo acometimento da doença. Esses 

achados são consistentes com pesquisas anteriores que 

indicam que os aspectos do contexto sociodemográfico 

das famílias e das crianças/adolescentes influenciam no 

manejo familiar(15,39,52).

As médias dos escores das dimensões do manejo 

familiar obtidas neste trabalho foram comparadas com 

as fornecidas por outras pesquisas de famílias em outras 

situações de doenças crônicas. Em uma investigação 

com famílias de crianças/adolescentes sobreviventes de 

câncer(13) e outra na condição de diabetes mellitus(11), 

o escore de identidade da criança e de habilidade de 

manejo eram maiores, comparados com os das famílias 

do presente estudo. Já as dimensões de esforço de 

manejo e de visão do impacto da doença na situação 

de diabetes mellitus, com média de 13.82 e de 25.55, 

respectivamente(11), e a dificuldade familiar no estudo 

de crianças sobreviventes de câncer, com escore médio 

de 34.60(13), foram semelhantes ao deste estudo. O 

escore de esforço de manejo de crianças/adolescentes 

sobreviventes de câncer com 10.01(13) foi menor do que 

o desta pesquisa.

Além disso, assim como neste estudo, outros 

apresentaram maior desvio padrão na dimensão de 

dificuldade familiar do que nas demais dimensões(13,15). 

Tendo em vista a dissemelhança entre as respostas das 

famílias quanto às dificuldades de manejo, tornam-

se relevantes pesquisas qualitativas que busquem 

compreender essas dificuldades.

Esta investigação mostrou aspectos que 

facilitaram e que dificultaram o manejo familiar, os 

quais intermediam a adaptação das famílias perante as 

demandas de cuidados da criança e do adolescente com 

doença neurológica. O reconhecimento desses aspectos 

pelos profissionais possibilita usar os conhecimentos e 

habilidades pertinentes à área de conhecimento em prol 

da melhoria da saúde da criança/adolescente e no auxílio 

da adaptação das famílias às condições resultantes da 

enfermidade infantojuvenil.

Neste estudo, apresentam-se algumas limitações, 

como a natureza transversal de coleta de dados que 

não permite avaliar causa e efeito entre as variáveis; 

a amostra não probabilística; e apesar da tentativa 

de inclusão de diferentes membros da família, os 

respondentes foram principalmente mães, dessa 

forma não foi possível analisar o manejo da família na 

perspectiva de outros membros.

Conclusão

Evidenciou-se correlação entre o manejo familiar 

com os aspectos sociodemográficos e de dependência 

física infantojuvenil. Essa associação mostrou que 

a capacidade de manejo das famílias era positiva 

nas condições em que as crianças/adolescentes 

não necessitavam de benefícios sociais, de acesso 

a medicações do sistema público de saúde e eram 

independentes de forma física nas AVD. Obteve-se, 

ainda, associação entre a dificuldade de manejo e o 

maior tempo de atendimento infantojuvenil. Tal questão 

implica a necessidade de as famílias serem cuidadas 

para além do período do impacto do diagnóstico e da 

fase aguda, portanto a enfermagem precisa repensar a 

prática que responde às necessidades de saúde dessa 

fase para uma proposta de cuidado contínuo, fornecendo 

às famílias um suporte nessa mudança de condição de 

vida e saúde, que ocorre com o passar do tempo na 

doença crônica, a qual pode acarretar uma alteração na 

sua capacidade de manejar tal fenômeno.

O uso do FaMM apresenta potencial para fornecer 

informações sobre as necessidades sociais e de cuidados 
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à criança/adolescente à medida que as famílias passam 

a manejar a situação da doença. Essa ferramenta pode 

ajudar os profissionais de enfermagem a identificar 

como as famílias lidam com a situação de doença e, 

assim, propor estratégias para trabalhar, sob uma 

forma mais adequada, com os familiares no avanço de 

um manejo mais efetivo da criança/adolescente com 

enfermidade crônica.
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