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RESUMO:

Objetivo: analisar a relagdo entre o contexto de vida das familias e a sua habilidade de manejo no cuidado as criangas em
condigcdes cronicas de saude. Método: estudo misto, do tipo paralelo convergente, tendo o Estilo de Manejo Familiar como
quadro tedrico. Participaram familiares de criangas com condigdes cronicas egressas de Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
do Sudeste do Brasil. Para a coleta de dados quantitativos, foram utilizados o instrumento Medida de Manejo Familiar e um
questionario de caracterizagao sociodemografica. Os dados quantitativos foram analisados por meio do programa estatistico
Stata 15. Os dados qualitativos foram produzidos por meio de entrevista semiestruturada e submetidos a Andlise de Contetido
Dirigida. Resultados: as familias apresentaram um escore médio positivo na escala Habilidade de Manejo, possuindo maior
facilidade para atender as necessidades de cuidado do filho com condi¢&o crénica no domicilio. Condi¢des sociais e econémicas
favoraveis contribuiram para a capacidade da familia em cuidar da crianga com condi¢éo cronica de saude. Conclusées e
implicagdes para a pratica: concluiu-se que ha relagdo entre o contexto de vida das familias e a habilidade de manejo da
crianga em condigao cronica. Poder contar com o companheiro ou com outros membros da familia pode melhorar a habilidade
de manejo dessas familias.

Palavras-chave: Cuidado da Crianca; Doenca Cronica; Enfermagem; Enfermagem Domiciliar; Enfermagem Familiar.

ABSTRACT:

Obijective: to analyze the relationship between families’ living context and their management skills in caring for children with
chronic health conditions. Method: a mixed, convergent parallel study, with the Family Management Style as the theoretical
framework. Participants were family members of children with chronic conditions egressing from a Neonatal Intensive Care Unit
in Southeastern Brazil. For the collection of quantitative data, the instrument Family Management Measure and a questionnaire of
socio-demographic characterization were used. Quantitative data were analyzed using the Stata 15 statistical program. Qualitative
data were produced by means of semi-structured interviews and submitted to the Directed Content Analysis. Results: the families
presented a positive average score in the Management Ability scale, having greater ease to meet the care needs of the child with
chronic condition at home. Favorable social and economic conditions contributed to the family’s ability to care for the child with
chronic health condition. Conclusions and implications for practice: it was concluded that there is a relationship between
the context of life of the families and the ability to manage the child in chronic condition. Being able to count on a partner or other
family members can improve the management skills of these families.

Keywords: Child Care; Chronic Disease; Nursing; Home Health Nursing; Family Nursing.

RESUMEN

Obijetivo: analizar la relacion entre el contexto de vida de las familias y sus habilidades de gestion en el cuidado de nifios
con condiciones crénicas de salud (CCC). Método: estudio mixto, del tipo paralelo convergente (QUAN-QUAL), teniendo
como marco tedrico el Estilo de Gestion Familiar. Participaron familiares de nifios con condiciones crénicas de una Unidad de
Cuidados Intensivos Neonatales del sureste de Brasil. Para la recoleccion de datos cuantitativos se utilizé el instrumento Medida
de Gestion Familiar y un cuestionario de caracterizacion sociodemografica. Los datos cuantitativos se analizaron utilizando el
programa estadistico Stata 15. Los datos cualitativos se produjeron a través de entrevistas semiestructuradas y se sometieron
a Andlisis de Contenido Dirigido. Resultados: las familias presentaron puntaje promedio positivo en la escala Habilidad de
Manejo, teniendo mayor facilidad para atender las necesidades de cuidado del nifio con condicién crénica en el hogar. Las
condiciones sociales y econdmicas favorables contribuyeron a la capacidad de la familia para cuidar del nifio con condicion
crénica de salud. Conclusiones e implicaciones para la practica: se concluyd que existe una relacion entre el contexto de
vida familiar y la capacidad de manejo de los nifios con condicién crénica. Poder contar con una pareja u otros miembros de la
familia puede mejorar la capacidad de gestion de estas familias.

Palabras clave: Cuidado del Nifio; Enfermedad Crénica; Enfermeria; Cuidados de Enfermeria en el Hogar; Enfermeria de la Familia.
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A capacidade de manejo das familias
Felizardo MJA, Silva JB, Neves ET, Duarte ED

INTRODUCAO

O numero de criangas com condigdes cronicas é crescente
e, em parte, deve-se aos avangos no cuidado em saude, na
tecnologia e em medicamentos.'® Mudancas também tém
sido verificadas quanto a atencéo a saude, com énfase na
desospitalizagcdo precoce, cabendo a familia dar continuidade
ao cuidado em casa.'®

Com a necessidade do cuidado continuado as criangas, suas
familias tendem a ter alteragé@o no estilo de vida, vivenciando
sobrecargas de atividades no domicilio e instabilidade financeira."
Estes fatores estéo intrinsecamente relacionados a qualidade
e a manutencao do cuidado a crianca.*

Embora exista uma preocupacgéo quanto a necessidade
da familia em organizar-se para lidar com as demandas,
sobrecargas de um cuidado continuado e interferéncias na
qualidade de vida dos seus membros, tem-se verificado que
muitas familias que recebem recursos e suporte adequados se
fortalecem, prosperam e cuidam de suas criang¢as.®>® A maneira
como cada familia responde as demandas do cuidado a crianga
com condigéo cronica é definida como manejo familiar de acordo
com o Modelo de Estilo de Manejo Familiar (Family Management
Style Framework — FMSF).”® Este referencial tedrico contribui
para uma compreensdo mais precisa de como os familiares
inserem as demandas da crianga em condi¢do crbénica no
contexto familiar. Contribui também para a pratica clinica dos
profissionais de saude e da Enfermagem na identificagéo de
fragilidades e potencialidades no gerenciamento da condicéo
cronica.”®

O FMSF tem sido utilizado em estudos nacionais e em
investigagdes internacionais relacionados a diferentes tipos
de condigao crénica na infancia.®'? De um modo geral, os
estudos utilizando o FMSF sdo, em sua maioria, descritivos
ou exploratérios e com abordagem qualitativa.’ Situagdes de
condicao crdénica de criangas que sobreviveram a internagéo na
Unidade de Terapia Intensiva Neonatal (UTIN) ainda sédo pouco
exploradas. Trata-se de um contexto singular de condi¢céo de
saude e de cuidado que merece ser investigado.

De acordo com o FMSF, as influéncias contextuais sao fatores
externos a familia, que dificultam ou facilitam o gerenciamento
do cuidado domiciliar a crianga com condigéo cronica.'* Existem
trés influéncias contextuais principais: os recursos financeiros
necessarios para a manuteng¢éo do cuidado, a rede de apoio
social como fonte de amparo e a trajetéria das familias em
busca de acesso aos profissionais e aos servigcos de saude
para a crianca.'

Ao partir deste entendimento, este estudo busca responder a
seguinte questao de pesquisa: qual arela¢édo entre as condi¢des
de vida das familias determinadas por variaveis socioeconémicas
e a habilidade de manejo das familias para o cuidado? Para
tanto, elencou-se o seguinte objetivo: analisar a relagéo entre
o contexto de vida das familias e a habilidade de manejo da
crianga em condigao cronica.

METODO

Trata-se de um estudo de Métodos Mistos (MM) tipo paralelo
convergente (QUAN-QUAL).' Utilizaram-se o referencial teérico
do Estilo de Manejo Familiar'* como quadro teérico do estudo
e as orientagcdes do Mixed Methods Appraisal Tools'® para a
elaboragéo do relatorio da pesquisa e do artigo.

O delineamento do estudo quantitativo foi do tipo transversal
e a abordagem qualitativa foi do tipo descritiva. Ambas as
abordagens tiveram a mesma atribuicao de peso.

Critérios de inclusao: para o familiar - ser o responsavel pela
maior parte do cuidado a crianga, residir no mesmo domicilio,
ter idade superior a 18 anos (exceto se forem os pais); para
a crianca - apresentar condigdes crénicas de acordo com o
Questionario para Identificacdo de Criancas com Condicoes
Cronicas - Revisado (QuICCC-R);"" ter sido internada em
UTIN logo apds o nascimento; ter entre dois anos e dois anos,
11 meses e 29 dias no momento da coleta de dados. A idade
escolhida levou em consideracao o fato de que se pode notar
alteragbes no desenvolvimento neuropsicomotor da crianca
nessa faixa etéria, além de alteragdes na motricidade, linguagem
e disturbios cognitivos e comportamentais.’® Na maioria dos
casos, é possivel observar padroes de normalidade nos primeiros
dois anos de vida.'®

Foram adotados os seguintes critérios de exclusao: familiar
com comprometimento de comunicagao; altera¢des psicologicas
ou psiquiatricas que comprometessem a producgao de informagdes
para a pesquisa.

Os participantes foram identificados a partir de dois hospitais
de referéncia na atencéo a saude maternoinfantil de Minas Gerais,
aqui denominados de Hospital A e Hospital B.

A coleta de dados foi realizada no periodo de outubro de
2019 a maio de 2020. Identificaram-se as criangas que tiveram
alta das UTINs no periodo de dezembro de 2016 a dezembro
de 2017, a partir dos registros de internacao dos dois hospitais,
totalizando 263 criangas no hospital A e 852 criangas no Hospital
B. Em seguida, os familiares das 1115 criangas foram contatados
por telefone. Destes, 829 haviam mudado o numero de telefone ou
ele estava errado e os outros 286 responsaveis foram contatados
com sucesso. Dos 286 contatados, cinco criangas haviamido a
Obito, 218 ndo possuiam condic¢des cronicas de acordo com o
QuICCC-R e 63 criancgas preencheram as condi¢des estabelecidas
pelo QuICCC-R. Dessas 63 criangas, oito familiares recusaram-
se a participar. Assim, 53 familiares participaram da pesquisa,
correspondendo a 54 criangcas, sendo uma gemelar.

Para a coleta de dados do estudo quantitativo, foram utilizados
um questionario para a caracterizagdo sociodemografica das
familias e o instrumento Medida de Manejo Familiar.? Destaca-
se que o referencial utilizado para a escolha e a classificagéo
das variaveis sociodemograficas foi o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE). A autora principal realizou a
leitura do questionario para a caracterizagdo sociodemografica
e também da escala Habilidade de Manejo durante a coleta de
dados para os participantes. Estes respondiam as questdes ao
término da leitura de cada item. As variaveis para a caracterizagcao
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sociodemografica das familias foram: sexo da crianca (feminino,
masculino); idade gestacional (semanas); idade da crianca na
época da coleta de dados (anos); sexo do familiar (feminino,
masculino); escolaridade do familiar (nivel de instrugc&o); etnia
(brancos, negros e outros); profissao; municipio de residéncia;
renda familiar (reais); religido; situagdo conjugal (reside com
companheiro, reside sem companheiro, ndo informado); nimero
de pessoas no mesmo domicilio.

Este instrumento foi elaborado baseado no FMSF e é
composto por seis escalas, totalizando 53 itens do tipo Likert.
As escalas podem ser utilizadas separadamente e, para esta
investigacgao, utilizou-se a de Habilidade de Manejo (doze itens).
Essa escalaindica a capacidade da familia em cuidar da crianca
e o seu resultado tem correlacdo positiva com o Manejo Familiar.
Portanto, quanto maior for o escore, maior sera a capacidade
das familias em inserir as demandas terapéuticas no cotidiano.
Os itens da escala relacionam-se com a capacidade dos pais
em cuidar da crianga no futuro, estratégias e objetivos que os
familiares possuem para ajudar a crianga a conviver com a
condigéo crbnica, condig¢do financeira para as agoes de cuidado,
prioridade da crianga no contexto familiar, inseguranca por parte
dos familiares em relacdo ao cuidado e estabelecimento de
rotina para cuidar da crianca.® A versao validada para o Brasil
da FAMM apresentou um alfa de Cronbach de 0,89, sendo
que, para a escala de Habilidade de Manejo, o valor foi de
0,55, apresentando bom ajustamento nos testes de validacéo,
tornando aceitavel o processo de validagéo.®

Os dados da etapa qualitativa foram coletados por meio de
entrevistas semiestruturadas. O roteiro foi elaborado com base
nas dimensdes do Referencial Teérico do Manejo Familiar'4
e consiste nas seguintes questdes: Como esta sendo cuidar
de (nome da crianga) no contexto familiar? Quais foram as
dificuldades e facilidades para a realizagéo do cuidado & crianca
no contexto familiar? Como é para vocé lidar com a condigéo de
(nome da crianga)? A condig¢éo de (nome da crianga) provoca
alguma interferéncia na vida familiar?

Os participantes foram entrevistados, individualmente, no
domicilio ou por meio de ligagéo telefénica com dia e horario de
sua escolha. A duracgédo da entrevista variou de trinta minutos
a uma hora e quarenta e trés minutos, com uma média de 52
minutos, incluindo a coleta de dados qualitativos e quantitativos
ao mesmo tempo. A entrevista foi realizada por uma das autoras
com experiéncia em conducgédo de entrevistas. Nas entrevistas
por telefone, foi utilizado o recurso de viva-voz para a gravagao
do audio.

Para a organizagao e andlise dos dados, seguiram-se as
etapas descritas a seguir.

a) Estudo quantitativo

O banco de dados quantitativo foi estruturado na Plataforma
Survio® com dupla digitagdo. Para as varidveis quantitativas
referentes aos componentes sociodemograficos, calcularam-
se médias e medidas de dispersao (desvio-padrdao, minimo e
maximo). Para as variaveis categoricas, foram calculadas as
distribuicbes absolutas e percentuais. O calculo dos escores do
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instrumento Medida de Manejo Familiar, na escala de Habilidade
de Manejo, atendeu as orientagoes dos autores.®2°

Correlagdes entre o escore da escala e as variaveis
quantitativas relacionadas as criangas e aos responsaveis
foram verificadas pelo teste de correlagdo de Spearman, uma
vez que se identificou distribuicdo ndo normal nas variaveis
independentes. Os procedimentos estatisticos foram executados
no software Stata, v.15. O nivel de significancia adotado em toda
a andlise foi de 5%.

b) Estudo qualitativo

As 53 entrevistas foram transcritas na integra, digitadas no
Microsoft Word, com documento formatado em tamanho A4, fonte
Arial, tamanho 12 e espagamento 1,5. O corpus da pesquisa
totalizou 423 paginas e foi armazenado no software MAXQDA,
versao 20.0. Para este software, também foram exportadas
variaveis quantitativas para posterior mixagem dos dados.

As entrevistas foram numeradas de acordo com a ordem
de realizagéo e 0 nome dos participantes substituido por letras.
Utilizaram-se as letras M para as maes, P para os paise T
para tia-avo. A identificacdo final das entrevistas tem a letra
correspondente ao participante seguida do nimero de ordem
de realizagéo da entrevista (Ex.: M-22, M-34, P-01).

A transcricéo foi realizada por duas pesquisadoras, sendo
uma delas a autora principal deste estudo. A transcricdo de
todas as entrevistas foi submetida a conferéncia da primeira
autora do estudo para certificar a concordancia entre audio e o
conteudo transcrito.

Realizou-se a Andlise de Contelido Dirigida.?' Foram elaborados
dois cédigos e trés subcodigos a partir do referencial tedrico.
Para cada um deles, elaborou-se uma definicdo contendo o seu
significado, 0 que o caracteriza e exemplos que ajudassem a
identifica-los com maior preciséo. A codificagéo foi realizada de
forma independente pela primeira autora e uma pesquisadora
externa e foi validada pela tltima autora deste estudo. A codificagdo
foi realizada com o suporte do software MaxQDA®, versao
20.0 e um coeficiente Kappa de 0,92 foi obtido na validagéo
intercodificadores.??

Para a mixagem de dados de MM, a anadlise de correlagéo
dos dados (estudo quantitativo) foi combinada com a analise
de conteudo direta (estudo qualitativo) para a convergéncia e
corroboragéo dos resultados dos diferentes métodos e para a
complementariedade entre eles.?®

Os dados qualitativos foram codificados, buscando-se
identificar as influéncias do contexto sociocultural no cotidiano
da familia no cuidado. Nesta etapa de mixagem, buscou-se
relacionar o conteudo que compds os codigos com as variaveis
quantitativas do contexto familiar com os escores de habilidade
de manejo. Ampliou-se, assim, a significancia dos achados
para além do que poderiam oferecer separadamente. Os dados
mixados foram interpretados a luz do referencial de FMSF e da
literatura cientifica na area.

Este projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
das instituicdes onde o estudo foi desenvolvido, tendo sido
aprovado com parecer favoravel 3.508.414. Foram atendidas
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as recomendagdes das Resolugdes n® 466/12 e n° 510/2016
do Conselho Nacional de Saude.?42®

RESULTADOS

Participaram 53 familiares de criangas com condicdes
cronicas egressas da UTIN, 34 criangas egressas de hospital
filantrépico (64,15%) e 19 criangas egressas de hospital federal
(35,85%). A maioria das criangas é do sexo masculino (66,04%),
com média de idades de 2,73 anos.

As maes representaram 88,68% (n=47) dos participantes.
Do total de participantes, 77,36% (n=41) residiam com o
companheiro e 69,81% (n=37) residiam no interior do Estado.
Quanto a escolaridade, 9,43% (n=05) possuem sem instrugéo/
Ensino Fundamental incompleto; 18,87% (n=10) possuem
Ensino Fundamental completo/Ensino Médio incompleto; a
maioria, 47,17% (n=25), possui Ensino Médio completo/Ensino
Superior incompleto; 24,53% (n=13) possuem Ensino Superior
completo. Sobre a profissao, 58,49% (n=31) declararam-se na
categoria técnica/bragal; 9,43% (n=9) declararam-se na categoria
administrativa; 30,190% (n=16) declararam-se na categoria do lar;
1,89% (n=1) ndo informou a categoria profissional. A média de
idade foi de 33,58 anos, com desvio-padrao de 7,67. O nimero
de pessoas que vivem na mesma residéncia foi de 3,90 pessoas
em média, com 1,06 de desvio-padréo. A renda familiar, em
média, foi de R$ 2.076,83 (USD 380,22), equivalentes a 1,98
salarios-minimos na época da coleta de dados.

A média do escore da escala Habilidade de Manejo foi de
44,49, com a mediana em 44,0, indicando maior facilidade das
familias participantes para atender as necessidades de cuidado
do filho com condig&o crénica no domicilio (Quadro 1). Dentre as
53 familias que participaram da pesquisa, quatro (n=4; 7,54%)
obtiveram o escore de Habilidade de Manejo < 36. O restante
das familias (n=50; 92,46%) obteve escore > 36, portanto, com
Habilidade de Manejo positiva.

Assim, o Quadro 1 apresenta a integracdo dos dados
quantitativos e qualitativos, buscando-se identificar as suas
convergéncias e divergéncias, bem como ampliar acompreensao
dos aspectos contextuais e a sua relagdo com a habilidade de
manejo familiar.

Nas entrevistas, 18 participantes expressaram que a habilidade
de manejo decorreu do desenvolvimento de aprendizado para
cuidar de suas criangas, como a administragcao correta de
medicamentos, os cuidados com a higiene corporal da crianca
e a manipulacdo de dispositivos tecnologicos e a adaptagéo
quanto ao tipo de alimentacdo recomendado para a crianca.
Dois referiram-se a realizagéo de exercicios de reabilitacdo com
a crianga. Todos estes participantes apresentaram escores de
habilidade de manejo positivo com escores >38.

As participantes M21, M34 e M35 referiram dificuldades no
cuidado a crianga, considerando que, com o avancar daidade de
seus filhos, a sobrecarga torna-se mais intensa. Isso porque, em
alguns casos, as criangas continuam sem conseguir verbalizar,
deambular, desenvolvem comorbidades e ha um aumento em

numero e complexidade dos dispositivos tecnoldgicos utilizados
e também da complexidade do cuidado.

A correlagdo entre a Habilidade de Manejo e a Renda Familiar
néo foi estatisticamente significativa (p=0,261), ndo permitindo
afirmar a influéncia deste aspecto contextual na habilidade
da familia. Entretanto, os fragmentos dos discursos permitem
identificar os desafios da familia para assumir os custos do
cuidado no domicilio. Foram referidas despesas com a aquisi¢céo
de materiais necessarios para a manuten¢éo do cuidado (M17
e P48), a auséncia de plano de saude, contribuindo para um
maior gasto com a saude do filho (M31) e a insuficiéncia no
atendimento as demandas de saude da crianga quando se tem
um plano (M35).

A contribuicao do companheiro para o cuidado a criancga,
considerando o fato “viver com” ou “viver sem” um companheiro,
nao foi significativa em relagédo a Habilidade de Manejo (p 0,972).
De acordo com as participantes M15, M23 e M27, os companheiros
realizam cuidados com os dispositivos tecnoldgicos, higiene
corporal da crianga, medicacgao, rotina de brincar, acompanhamento
em consultas e tomadas de decisdes.

Os participantes que nao residem com companheiro
informaram a presenga de uma rede social formada por familiares,
que contribuem como fonte de seguranca e apoio, ajudando a
cuidar da crianca e levando aos atendimentos especializados
(M6 e M34).

Residir em Belo Horizonte apresentou uma correlagéo
positiva com a Habilidade de Manejo (p 0,011). Os fragmentos
dos discursos evidenciam que as situagdes vivenciadas no
cuidado relacionadas ao municipio de residéncia dizem respeito,
especialmente, a facilidade ou dificuldade de acesso aos servigos
de saude, considerado como necessario para garantir o cuidado
as suas criancas em algumas situagoes. M4 (Escore de Habilidade
de Manejo=55) reside no mesmo municipio onde sua crianca
recebe os atendimentos de saude. Ela destaca a facilidade de
acesso aos servigos de saude devido a maior disponibilidade
de recursos para atender as necessidades das criangas.

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo demonstram o potencial do FMSF
para o conhecimento das experiéncias das familias no cuidado
as criangas em condig¢des cronicas nos seus primeiros anos de
vida. Os dados quantitativos e qualitativos foram consistentes com
os resultados apresentados por outros estudos e contribuiram
para a compreensao dos resultados de habilidade de manejo
familiar a partir dos diferentes contextos de vida das familias.

O local onde as familias de criangas com condigcdes crénicas
vivem, como se organizam no dia a dia para o cuidado, com
quem podem contar para as diferentes tarefas que envolvem
a crianca, a sua condicao financeira e os aspectos culturais e
educacionais dos cuidadores formam o seu contexto de vida e
podem favorecer o cuidado a estas criangas no domicilio. Embora
somente a variavel “residéncia na cidade de Belo Horizonte” tenha
sido estatisticamente significativa em relacao a Habilidade de
Manejo, as informacdes referidas pelos participantes durante as
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Quadro 1. Integracdo entre os dados quantitativos e qualitativos na abordagem paralela convergente. Belo Horizonte, MG,

Brasil, 2020.

Escala , . .
(intervalo de Nimero de  Menor  Maior Es<l:ot‘e Mediana Desv:o- Sintese Qualitativa
respostas Escore Escore Médio Padrao’
escores)
“Entdo, igual eu te falei, eu ja estou me
acostumando com ela, entendeu? Ja estou
me acostumando com o ritmo de cuidar
dela porque ela é uma crianga diferente,
né?” (M22) (Habilidade de Manejo positiva)
Habilidac.ie de “Cada dia que passa, a gente tem um pouco
Manejo* 53 34 57 44.49 44 5.31  mais de dificuldade para cuidar dela porque
(12-60) ela ja ndo quer ficar no colo, ela so gosta
de ficar na posicdo em pé. Entdo, assim,
hoje em dia, eu tenho muita dificuldade de
cuidar dela por ela mesma, por ela estar
exigindo mais de mim.” (M34) (Habilidade
de Manejo negativa)
Média DP°  Min  Méx valor
de pf
“E... ai, as vezes, a gente tem que ir de
Vive em Belo onibus, né? Ai, nds vamos de Onibus, as
Horizontel! 47.25 5.24 41 57 0.011 vezes, se der, meu pai me leva também,
(n=16) ou, entdo, nés temos que pegar um Uber...”
(M33)
Nao vive “Ndo tem suporte, né? Ele passa mal, eu ja
em Belo 43.29 494 34 52 vou para o horspltal eja pfeg? 0 carro e vou
Horizonte! para Belo Horizonte. Aqui ndo tem suporte
(n=37) nenhum para ele.” (M52)
“Nés dois fazemos as mesmas coisas. Eu
Vive com o acho que tanto eu quanto ele. Entdo, eu
companheiro 44.39 5.54 34 57 0.972 sondo, ele sonda...entdo um ajuda o outro
(a) (n=41) bastante. Entendeu? Para ndo ficar muito
macante, muito cansativo.” (M27)
Vive sem o “Minhas irmds, minha mae, me ajudam
T 44.45 465 38 52 BAST/-}NTE, BA'STANTE. Minha sobrlnh.'?\
(a) (n=11) também me ajuda bastante. Mas o cuidado
geral, assim, é eu mesma.” (M10)
Coeficiente
Valor
de Spearman de p'
(r)
“Assim, é complicado na questdo financeira,
sabe? Porque...ela gasta mais do que
Renda Familiar 0.156 0.261 a outra por causa do cuidado, entdo, o

(n=53) trabalho acaba nao sendo suficiente pra
manter. Ai, tem que adequar tudo de

acordo com ela.” (P48)

?Escala relacionada positivamente com o manejo familiar. °Desvio-padrio. INesta dimensio, foram analisados os resultados de 16 responsaveis com residéncia
em Belo Horizonte - Minas Gerais/Brasil e 37 com residéncia fora de Belo Horizonte - Minas Gerais/Brasil. A situagdo conjugal de um familiar ndo foi informada.
1Teste t de Student para amostras ndo pareadas. *Teste de correlagdo de Spearman. Fonte: Dados da pesquisa, 2020.
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entrevistas permitiram reconhecer que os recursos financeiros, o
apoio social e a moradia merecem atencgao pelo seu potencial de
promover a habilidade de manejo. Grande parte dos cuidadores
das criangas eram suas maes, semelhantemente a outros estudos
gue as identificam como as principais cuidadoras.®?¢

Os hospitais selecionados para a identificacdo das
criangas em condicao crbnica sdo hospitais de referéncia para
a populacdo de todo o Estado. Portanto, face a possibilidade
de um parto prematuro, as gestantes sdo encaminhadas para
estas instituicdes onde poderao ter o acesso adequado. Isto
pode explicar o fato de uma maioria de participantes (69,81%)
residir em municipio diferente do local onde a crian¢a nasceu e
fazer o acompanhamento especializado.

Quase trés quartos dos participantes (71,7%) tinham o
Ensino Médio completo, correspondendo a 12 anos ou mais
de estudo. Esta caracteristica da populagéo estudada pode
contribuir para o melhor entendimento dos cuidados a serem
realizados e o0 engajamento dos cuidadores para o atendimento
as demandas da crianca.?”?2 A ocupagdo dos participantes
parece refletir o seu nivel de escolaridade e concentra-se em
atividades técnicas/bragais (58,49%). Cabe ainda destacar que
30,19% dos participantes se ocupam das atividades domésticas,
o que pode decorrer da necessidade de as mulheres deixarem
seus trabalhos para assumir o cuidado dos filhos em situagbes
de adoecimento.%¢

As maes desempenham o cuidado, voltando-se,
simultaneamente, ao aprendizado de habilidades para lidar com
todos os procedimentos e a terapéutica. Essa situagé@o gera ainda
uma sobrecarga para as mulheres que precisam, por vezes, lidar
com a condicao de seu filho, com os afazeres domésticos, com
o gerenciamento do cuidado, dentre outras atividades.?

Os dados quantitativos deste estudo demonstraram que as
familias conseguem atender as necessidades de cuidado da
crianga em condigdo crénica no domicilio, com escores elevados
de habilidade de manejo. Esses dados sédo consistentes para
se afirmar que, a partir do momento em que os cuidadores
conseguem gerir a rotina terapéutica e as atividades domiciliares
com coesao, a condi¢cdo em si torna-se 0 mais préximo do que
a familia considera uma vida normal.

A partir do conhecimento das principais caracteristicas da
condicdo crbnica, na qual os familiares conhecem as mudancas
permanentes ocorridas na crianga, os membros da familia
adquirem autonomia para desenvolver as suas funcdes e, juntos,
buscam desenvolver um senso de equilibrio e de controle face
as demandas de cuidado, o que lhes permite descrever a sua
situagcao como “normal”.29:%0

Resultados semelhantes foram identificados em um estudo
com criangas com hiperplasia adrenal congénita, sendo que a
medida que a capacidade de gerenciamento aumentava, menor
era o impacto da condigéo percebida pela familia. Além disso,
o estudo demonstrou que, com o avango da idade da crianga,
os familiares foram capazes de adaptarem-se ao cuidado.
Uma correlagéo positiva entre a capacidade de gerenciamento
da condigdo com a qualidade de vida relacionada a saude de
criangas talassémicas também foi verificada.®'

Entretanto, para outros, mais esforgos séo necessarios para
manter o equilibrio da condigdo de saude da crianga conforme o

estado clinico." Um estudo com pais de criangas com dermatite
atopica verificou as dificuldades na habilidade da familia em
conduzir a condigéo crénica. Os autores indicaram que, na medida
em que a doencga se agrava, mais esfor¢cos eram necessarios
para o gerenciamento da doenca e, consequentemente, houve
uma diminuicdo da eficacia percebida pelas maes na capacidade
de cuidar da crianca.®

Apesar de os resultados demonstrarem a auséncia de relagcéo
significativa entre as variaveis de Habilidade de Manejo e Renda
Familiar, o discurso dos cuidadores revela o quanto € oneroso,
para a familia, manter o cuidado no domicilio. Um estudo chinés
verificou que quanto menor a renda, maior o tempo de duragéo
da doenca e quanto maior a quantidade de medicacg&o utilizada,
mais esforcos eram necessarios para manejar a condi¢ao
cronica.?” O oposto também foi verificado. Quanto maior arenda,
menor a quantidade de medicacao utilizada e quanto maior a
escolaridade materna, mais altos eram os niveis de habilidade
para gerenciar o cuidado no cotidiano.?”

As familias de criangas em condi¢&o cronica sao financeiramente
mais vulneraveis devido aos gastos envolvidos com o cuidado,
como o aumento dos custos direcionados ao transporte, a
medicacao, as consultas, as dietas, dentre outros.2® Compreender
arelacao dos fatores socioecondmicos e o manejo familiar faz-
se necessario para que os profissionais de saude promovam
intervencdes que melhorem a condicao de vida das familias.?®

Os dados mostram a auséncia de associagdo entre a
situacd@o conjugal dos familiares e a Habilidade de Manejo. E
importante relatar que, independentemente da situagéo conjugal,
os participantes descreveram a presenca de uma rede social que
os apoiava no cuidado. Essa rede era constituida, principalmente,
por familiares. Os participantes que residiam com o companheiro
descreveram que, além do seu apoio nas ac¢des diarias de cuidado
e reciprocidade nas tomadas de decisdes no &mbito domiciliar,
contavam também com o apoio de familiares.

Um estudo realizado com pais de criangcas com Sindrome
de Down e pais de crian¢as com condigéo fisica crénica apontou
que pais e maes que viviam sozinhos desenvolveram menor
habilidade de gerenciamento da condi¢do em comparagéo aos
pais que conviviam com seus parceiros. Os resultados apontaram
diferencas em relagé@o ao género. Os pais apresentaram menos
esforcos para o gerenciamento da condi¢éo quando comparados
as maes.™

Um estudo verificou que o contexto sociocultural pode
influenciar a gestao familiar. Assim, a familia, ao receber alto
nivel de apoio social, pode experimentar menos estresse, e as
acdes de cuidado passam a tornar-se mais faceis, mesmo diante
dos desafios enfrentados.® Isso é benéfico para a saude das
criangas, visto que o vinculo familiar positivo solidifica as relagdes
e as criangas sentem-se acolhidas e amparadas pela familia.

O acesso para tratamento nos diversos pontos da rede de
atencéo a saude é tido como um dos desafios para as familias,
significando uma jornada exaustiva.®>%* Quando a dimensao
Habilidade de Manejo foi associada com o Municipio de
Residéncia, encontrou-se uma correlacao significativa (p<0,05)
entre essas variaveis. Isso significa que familias que viviam
em Belo Horizonte/Minas Gerais (Brasil) apresentaram melhor
Habilidade de Manejo. Os familiares que residem na capital mineira

EscoLa ANNA NErY 26 2022

6



podem apresentar maiores facilidades no acesso aos servigos
de saude e acompanhamento profissional, além da facilidade
com o transporte. Em contrapartida, familias de outras cidades
do Estado encontram desafios em garantir a continuidade do
acompanhamento de sua crianga, uma vez que precisam se
deslocar por muitos quilémetros para ter acesso aos servigos,
além de depender do transporte da prefeitura de sua cidade,
gue nem sempre esta disponivel.

Além disso, pela maior limitacdo de acesso aos servigos
de saude, o relacionamento entre a familia e os profissionais de
saude torna-se fragil ou até inexistente, o que dificulta o acesso a
informacéo por parte da familia e o reconhecimento da estrutura
familiar pelo profissional, ocasionando uma relacao superficial
entre a familia e os profissionais de saude.?”*

Como efeito, as familias empreendem uma busca solitaria
e exaustiva por servigos de saude que sejam efetivos no
atendimento as demandas das criangas com condic¢ao cronica,
além de precisarem definir um itinerario terapéutico que minimize
afragmentagé&o do cuidado. Neste cenario, a aproximagao dos
profissionais de saude é necessaria e pode ser corroborada por
meio de didlogo, do fortalecimento de vinculo e da ampliagéo
da rede de apoio.*®

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A
PRATICA

Concluiu-se que ha relagdo entre o contexto de vida das
familias e a habilidade de manejo da crianga em condicao cronica.
Condigbes sociais e econdmicas favoraveis contribuem para
a capacidade da familia em cuidar da crianga com condi¢éo
crénica. Poder contar com o companheiro ou outros membros
da familia para a diviséo de tarefas e o apoio ao cuidado pode
melhorar a habilidade de manejo dessas familias.

Com o passar do tempo, a habilidade de manejo do cuidado
a crianca vai sendo aprimorada, uma vez que as familias se
adaptam e se organizam para prestar o cuidado, tornando-se,
cada vez mais, aptas para suprir as demandas. Entretanto,
em algumas situagdes, a medida que a crianga vai crescendo,
novas demandas podem surgir, 0 que exige uma readaptacéo
constante, de modo que novos desafios possam dificultar a
habilidade de manejo.

As limitagdes deste estudo referem-se ao fato de que ele
foi realizado com criangas com diferentes condigdes cronicas e
que néo foi estratificado o nivel de gravidade dessa condi¢&o tal
como leve, moderada ou grave. Dessa maneira, € interessante
investigar a Habilidade de Manejo de condicdes especificas,
uma vez que diferentes condi¢des crénicas podem resultar
em diferentes demandas. Sugerem-se também outros estudos
longitudinais, uma vez que a necessidade de adaptacgéo familiar
pode mudar ao longo do tempo. Além disso, os participantes do
estudo estavam vinculados a uma realidade especifica, sendo
familias egressas de hospitais considerados referéncia no
cuidado maternoinfantil. Assim, sdo necessarios novos estudos
abrangendo diferentes contextos culturais e servigos de saude.

Este estudo avancga na construcdo do conhecimento por
incorporar, em seu desenho, diferentes aspectos que compdem
o contexto de vida das familias como a sua caracterizagéao
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social, econébmica e demografica, a composi¢éo familiar e a
organizac¢o para o cuidado associado aos aspectos contextuais
percebidos pelos cuidadores e expressos, qualitativamente, por
meio de entrevista.
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