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APRESENTAGAO

A obra “Discursos, Saberes e Praticas da Enfermagem” aborda uma série de
estudos realizados na area da Enfermagem, sendo suas publicacdes realizadas
pela Atena Editora. Em sua totalidade estd composta por 6 volumes, sendo eles
classificados de acordo com a area de abrangéncia e tematicas de estudo. Em seus
31 capitulos, o volume V aborda pesquisas que envolvem assisténcia a saude da
crianca, do adolescente, do adulto e do idoso.

As publicagcdes trazem assuntos no eixo da pediatria trabalhando protocolos
assistenciais diversos, o uso de estratégias ludicas na assisténcia a crianca, o
cuidado diante de morbidades neurologicas ao publico infanto-juvenil, dentre outras.
Em se tratando do publico jovem, as tematicas inseridas séo a violéncia contra o
adolescente, condi¢des socioecondmicas, dependéncia quimica, dentre outras. Vale
ressaltar acerca das pesquisas em gerontologia, que abordam os mais diversos
aspectos voltados ao cuidado com o publico idoso e as principais morbidades
inerentes a essa faixa etaria.

Nesse sentido, os estudos realizados contribuem para o melhor entendimento
quando trabalham as mais diversas tematicas, fornecendo subsidios para
estabelecimento de estratégias direcionadas para o cuidado em saude. Desse
modo, este volume é dedicado ao de profissionais atuantes em pediatria, assisténcia
ao adolescente e gerontologia, devendo conhecer e atender as especificidades
inerentes a cada publico em particular.

Ademais, esperamos que este livro possa fortalecer e estimular as praticas
na busca pelo conhecimento e atualizacdo nas areas em questdo, impactando na
qualidade e humanizacao da assisténcia a saude da crian¢a, do adolescente e do
idoso.

Isabelle C. de N. Sombra
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RESUMO: Objetivo: identificar o perfil da
estrutura familiar de criancas e adolescentes
com doencas neurologicas. Método: estudo
transversal, abordagem quantitativa, realizado
em um centro de neurologia pediatrica,
da regidao sul do Brasil. Foram realizadas
entrevistas por meio de um instrumento
estruturado, entre maio e setembro de 2016.
Utilizou-se analise descritiva. Resultados:
participaram deste estudo 141 familias, das

quais 58,16% constituiam-se do tipo nuclear,
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87,23% recebiam até um salario minimo, 75,9%
de pais estavam empregados e 67,40% das
méaes desempregadas. Em 52% das familias
algum membro alterou sua condig¢ao de trabalho
para cuidar da criangca/adolescente, e, 49,6%
recebiam Beneficio da Prestacdo Continuada.
Conclusoées: entre as variaveis estudadas, as
relacionadas aos atributos socioeconémicos
merecem destaque, pois 0 baixo rendimento
familiar é produto da necessidade de
reestruturacdo familiar, perante a demanda de
cuidados. Este soma-se ao limitado acesso aos
beneficios, fato que pode influenciar a dindmica
familiar e o cuidado infantojuvenil.

PALAVRAS-CHAVE:

Adolescente. Doenca Cronica.

Familia. Crianca.

FAMILY STRUCTURE OF CHILDREN AND
ADOLESCENTS WITH NEUROLOGICAL
DISEASES

ABSTRACT: Objective: to identify the family
structure profile of children and adolescents with
neurological diseases. Method: cross-sectional
study, quantitative approach, conducted at a
pediatric neurology center in southern Brazil.
Interviews were conducted using a structured
instrument between May and September 2016.
A descriptive analysis was used. Results: 141
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families participated in this study, of which 58.16% were nuclear, 87.23% received up
to one minimum wage, 75.9% of parents were employed and 67.40% of unemployed
mothers. In 52% of the families, some members changed their working conditions to
take care of the child / adolescent, and 49.6% received Continued Benefit Benefit.
Conclusions: Among the variables studied, those related to socioeconomic attributes
deserve to be highlighted, as the low family income is a product of the need for family
restructuring, given the demand for care. This adds to the limited access to benefits, a
fact that may influence family dynamics and child and youth care.

KEYWORDS: Family. Children. Adolescent. Chronic disease

11 INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, o cenario epidemioldgico tém mostrado o aumento de
doencas neuroldgicas na infancia (HABIB; SAHA, 2010). Somente nos Estados
Unidos, entre 2006 e 2008, 15% de criangas e adolescentes, entre 3 a 17 anos
de idade, foram diagnosticadas com alguma desordem neuroldgica. Dentre elas
destacaram-se: o déficit de atencdao e hiperatividade; deficiéncia intelectual;
disturbios de aprendizagem; paralisia cerebral; autismo; epilepsia e entre outras
(BOYLE et al, 2011).

No Brasil, sdo poucos os dados que retratam o perfil epidemiolégico das
doencas neuroldgicas entre criancas e adolescentes. Contudo, sabe-se que, entre
2002 e 2011, dos 180.298 nascidos vivos, 875 (0,49%) foram diagnosticados com
alguma malformagdo congénita, das quais 420 (48%) tratavam-se de desordens
no aparelho osteomuscular, 142 (16,2%) no sistema nervoso central, 56 (6,4%)
outras malformacdes congénitas, e 257 (29,4%) outras anomalias (RODRIGUES et
al, 2011).

A doenca neurologica infantojuvenil esta atrelada a demanda de cuidados de
média a alta complexidade. Considerando que as condi¢cdes da doenca afetam a
independéncia do individuo, esta demanda, em reiterados momentos, estara sob
o0 encargo da familia, a qual pode gerar impacto na estrutura familiar (OKIDO;
HAYASHIDA; LIMA, 2012).

A estrutura familiar € definida como um conjunto ordenado de relacionamentos
dentro da familia, entre a familia e com outros sistemas sociais (DENHAM, 2005).
Assim, na situacdo de um membro com doencga neuroldgica tais relacionamentos
podem ser modificados visando adaptacao familiar para o atendimento as proprias
necessidades.

No Brasil, ainda é incipiente o perfil da estrutura de familias com membros
com doencas neuroldgicas, pois as investigacdes de cunho nacional sao restritas
aos indicadores da populacédo em geral, comprometendo a distincdo das familias
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compostas por pessoas com enfermidades crénicas (IBGE, 2013; IBGE, 2016).
Assim, acredita-se que a identificacdo do perfil da estrutura de familiar na
condicao de doenca neuroldgica, tem potencial para contribuir no desenvolvimento
de estratégias voltadas ao bem estar destas familias. Com base no exposto definiu-
se a seguinte pergunta de pesquisa: qual é o perfil da estrutura familiar de criangas/
adolescentes com doencgas neuroldgicas? E tragcou-se como objetivo, o seguinte:
identificar o perfil da estrutura familiar de criancas/adolescentes com doencas

neurologicas.

2| METODO

Estudo descritivo, transversal, de abordagem quantitativa, com familias
de criancas/adolescentes com transtorno do espectro autista (TEA), epilepsia e
paralisia cerebral (PC), em atendimento em um Centro Especializado de Neurologia
Pediatrica, situado na regidao Sul do Brasil.

Os critérios de inclusao foram familias de criancas com idade igual ou superior
a dois anos, e adolescentes até 19 anos. A idade minima foi considerada devido a
fase do inicio dos sintomas do TEA, epilepsia e PC. Pois, em idades menores que
dois anos, muitos casos estdo em investigacao diagnostica. A idade maxima de 19
anos foi considerada pela definicdo de adolescente da Organizagdo Mundial da
Saude.

Instituiram-se como critérios de exclusdo familiares que nao residiam na
mesma casa com a crianga/adolescente, pois estes poderiam nao ter informacdes
suficientes para responder a pesquisa.

A coleta de dados ocorreu entre maio e setembro de 2016, por meio de
entrevistas presenciais efetuadas em duas fases: 12- as criangcas/adolescentes, com
consultas agendadas, eram identificadas e selecionadas previamente, respeitando
o critério de inclusao; 22- o familiar/acompanhante era abordado na sala de espera, e
feito o convite para participacéo da pesquisa, averiguando-se o critério de excluséo.

Para a coleta, utilizou-se um instrumento estruturado que continha informacdes
acerca das variaveis sociodemograficas (idade em anos, e sexo do familiar,
parentescocom acrianga/adolescente, idade em anos e sexo dacrianga/adolescente)
e da estrutura familiar (DENHAM, 2005). Os dados de estrutura familiar foram
classificados em categorias, subcategorias e variaveis, conforme Figura 1.

Na categoria de composicao familiar buscou-se investigar como as familias séo
compostas e quem as compde. A categoria de funcao familiar foi subcategorizada
em socializacdo, cuidado a saude e fungcédo econ6mica. Pesquisaram-se variaveis
sobre as acgdes individuais ou coletivas para promover condigcdes de socializacéo,
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de cuidado a saude e econdmicas a crianga/adolescente com doenca neurologica

(DENHAM, 2005).

Estrutura
familiar
1
1 1
Composicidoda Funcio!
familia! familiar
I 1
1 1 1
( ) Socializagdo Cuidadoa Econémica?
Arranjo familiar; z saude? condmica
Numero de I I
membros; —_— :
Idadedos | . (" Instituigoes de satide ') 7~ Condicao de ocupacao ™\
membros; Ec ;}C?'f_?o buscadas para do domicilio;
08 mnfantil. atendimento a saide; - - -
Membr 0% c§)1113 Condi¢do empregaticia
doengacrénica. Tempo de dos pais;
\. J _atenglnpento . Rendaper capita,
especializadoa
saude: Percepcio darenda
. familiar;
Mudanga da condi¢do : o
detrabalho dos Acesso a beneficios
\_membros familiares.? gociais e assistenciais;
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Figura 1- Distribuicao das variaveis da estrutura familiar.

Nota: 'categoria; 2subcategorias; 3variaveis.

Fonte: as autoras, 2017.

Na composicao familiar, os arranjos familiares foram definidos a partir das
proposicdes a seguir: a) nuclear: constituida por pai, méae e filho(s); b) monoparental:
formada por apenas um dos genitores e filho(s); c) reconstituida: unido estavel ou
casamento em que o pai e/ou a mae tem filho(s) de vinculo anterior; d) extensa:
familias que inserem um ou mais membros da familia de origem; e) substituta:
modalidades de guarda, tutela ou adogéo.

Na subcategoria de funcéo familiar de socializagdo abordou-se a variavel de
acesso a educacao infantil, considerando que isto pode influenciar na autonomia e
na independéncia da crianga/adolescente. Na subcategoria de funcado familiar de
cuidado a saude, buscaram-se as variaveis de atendimento de saude em unidades
nao especializadas e especializadas, e o tempo que recebiam atendimento a
saude. E verificou-se a necessidade de mudanca de trabalho do familiar, associada
a demanda de cuidado da crianga/adolescente (LAGUNJU; BELLA-AWUSAH;
OMIGBODUN, 2014).

As variaveis da subcategoria econémica foram investigadas devido as nuances

financeiros relacionado as necessidades terapéuticas da crianca/adolescente com
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doenca neuroldgica (LAGUNJU; BELLA-AWUSAH; OMIGBODUN, 2014). Para o
célculo da renda familiar per capita, foram somados os proventos individuais e
divididos pelo numero de membros, os resultados foram classificados a partir do
salario minimo, que correspondeu a R$ 880,00, em 2016. Ressalta-se que neste
calculo ndo foram somados os valores dos beneficios sociais. Quanto a este ultimo,
adverte-se que se contabilizou a frequéncia absoluta de familias que recebiam
beneficios sociais.

E, por fim, investigou-se o grau de instrucdo das maes, pois este pode
relacionar-se com a compreensdo e manejo dos sintomas suscitados pela doenca
infanto-juvenil (KOUTRA, 2012)-

Os dados foram analisados descritivamente por meio do Microsoft® Excel 2007,
com frequéncia absoluta (n) e relativa (%), mediana, e desvio padrao (DP), e ap6s
organizados em tabelas. As informacdes foram averiguadas por duas pesquisadoras,
em momentos distintos, para identificar inconsisténcias no langcamento dos dados.
Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa sob o Parecer nimero
1.299.529 em Outubro de 2015.

3|1 RESULTADOS

Participaram desta pesquisa 141 familias, sendo 35 do ambulatério de TEA,
39 de epilepsia e 67 de PC. Aidade média dos participantes foi de 37,8 anos, com
variacao entre 21 a 60 anos (DP= 8), com 17,73% (n= 25) na faixa etaria de 21 a
30 anos; 48,94% (n= 69) de 31 a 40 anos; 33,33% (n=47) de 41 a 60 anos. Houve
predominio de maes participantes perfazendo 83% (n= 117), e 13% (n= 19) eram
pais, e 4% (n= 5) outros.

A idade média das criancas/adolescentes foi de 9,5 anos, oscilando entre
dois a 17 anos de idade (DP=3,8), com 60% (n= 84) na faixa etaria de dois a dez
anos. Com relacdo ao sexo, da crianca/adolescente, observou-se preponderéancia
em 67% (n= 94) do masculino. Quanto a composicao familiar, no quesito arranjo
familiar, observou-se que 58,2% (n=82) familias eram nucleares. O numero médio
de moradores por residéncia foi de 4,02 familiares (DP=1,1). Aidade dos familiares
oscilou entre 20 a 59 anos, e 41% (n=59) familias tinham em sua composicéao
criancas/adolescentes entre seis a 12 anos, excetuando-se aquelas com a doenca
neurologica (Tabela 1).

Observou-se que 38% (n=54) familias tinham algum membro com uma ou
mais condicdo crénica. As enfermidades cronicas referidas incluiram principalmente
doencas cardiacas (17%, n= 24) e endocrinas (8%, n= 11). Salienta-se que no
registro desta variavel, o participante poderia apontar mais de que uma patologia.
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Variaveis n %
Arranjo familiar

Nuclear 82 58,16
Monoparental 16 11,35
Reconstituida 26 18,44
Extensa 15 10,64
Substituta 2 1,42
Idade (anos) dos membros familiares*

0-5 23 16,00
6-12 59 41,00
13-19 40 28,00
20-59 141 100,00
60 >80 11 7,00
Membros familiares com doencga cronica**

Sim 54 38,00

Tabela 1: Composicao das familias de criancas/adolescentes com doencgas neuroldgicas.
Curitiba, PR, Brasil, 2016

Fonte: Dados da pesquisa (2017). Nota: *Cada familia p6de ser contabilizada em mais que uma categorizagéo
de idade, dependendo do nUmero de membros e da faixa etaria destes. **Membro familiar com doenca cronica,
excetuando-se a crianga/adolescente.

Acerca dos dados da fungao familiar de socializagéo (Tabela 2), 92% (n=130)
das criangas/adolescentes estavam inseridas em alguma instituicao de ensino e destas
61,54% (n=80) frequentavam o ensino regular.

Sobre as variaveis de funcao familiar de cuidado a saude, a procura pelo
servico de saude nao especializado, anterior ao centro especializado (local deste
estudo), compreendeu em 57,4% (n=81) das familias. Os servigos procurados foram
Unidade de Saude, Unidade de Pronto Atendimento ou instituicbes hospitalares do
sistema publico (Tabela 2).

Além disso, 19,1% (n=27) criangas/adolescentes percorreram trajetos em
instituicdes especializadas e nao especializadas, anteriormente ao atendimento
neste servico. Aquelas que foram encaminhadas diretamente, para o referido centro,
englobaram 10,7% (n=15).

O tempo de acompanhamento, no local de estudo, variou entre seis meses
a 17 anos, constando média de 6,9 anos (DP=4,3). Ainda sobre o cuidado a saude,
constatou-se que 52% (n=73) familias interromperam ou alteraram o status empregaticio
para cuidar da crianga/adolescente com agravo neuroldgico e, destas, 90% (n=66)
trataram-se de mées.

Variaveis n %
Tipo de ensino*

Ensino regular 80 61,54
Ensino especial 48 36,92
Misto 2 1,54
Atendimento em servico de neuropediatria**

<01 9 6,4
01-02 22 15,6
03- 04 34 241
05- 09 41 29,1
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10e> 34 241

Né&o informado 1 0,7
Alteracao da condicao de trabalho***

Mae 66 90,00
Pai 2 3,00
Pai e mae 3 4,00
Outro 2 3,00

Tabela 2: Variaveis da funcao familiar, de socializagdo e de cuidado a saude segundo suas
categorias especificas. Curitiba, PR, Brasil, 2016

Fonte: Dados da pesquisa. *n=130; **n=141; n="**73.

Com relacdo aos dados da subcategoria econdmica (Tabela 3), acerca da
moradia, 66% (n=93) das familias possuiam casa propria. J4, em relacao a atividade
laboral dos pais, 75,90% (n=107) estavam empregados, enquanto 67,40% (n=95)
maes desempregadas. A renda familiar per capita familiar oscilou entre um a cinco
salarios minimos, sendo que se observou maior prevaléncia (87,23%; n=123) de até
um salario minimo.

Quanto a percepcéao dos entrevistados sobre os rendimentos familiares, 67%
(n=95) dos familiares considerou suficiente antes do diagnéstico da enfermidade.
No entanto, ap6s a deteccédo da doenca neurolégica, 74% (n=105) atribuiram-na
como renda insuficiente.

Quanto a busca e o acesso aos beneficios sociais, verificou-se que menos
de 10% das familias tinham isencao de imposto de renda, desconto na tarifa de
energia elétrica, desconto na tarifa de telefone e participacdo no Programa Bolsa
Familia. Ademais, 49,60% (n=70) obtinham o BPC e 13,50% (n=19) isencao de
tarifa de transporte publico.

Com relacdo ao acesso a beneficios de assisténcia a saude, 44% (n=62)
recebia medicamentos provenientes do sistema publico de saude, 12,10% (n=17)
Ortese/protese e 1,40% (n=2) ventilagcdo mecéanica.

Referente aos anos de estudo das maes, 36,9% (n=52) estudaram menos
de nove anos, correspondente ao tempo do ensino fundamental incompleto ou
completo; e 67 (47,5%) estudaram de nove a 11 anos, correspondente ao tempo do
ensino médio completo ou incompleto.

Variaveis n (141) %
Tipo de moradia

Propria 93 66,00
Alugada 32 23,00
Cedida 16 11,00
Situacao empregaticia do pai

Desempregado 21 14,90
Empregado 107 75,90
N&o se aplica* 13 9,20
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Situacao empregaticia da mae

Desempregada 95 67,40
Empregada 46 32,60
Renda per capita

0 salario minimo 29 20,57
Até %2 salario minimo 58 41,13
1/2 a 1 salario minimo 36 25,53
1 a 2 salarios minimos 15 10,64
2 a 5 salarios minimos 3 2,13

Percepcao da familia sobre a satisfacdo da renda antes da

doenca da crianca/adolescente

Suficiente 95 67,00
Insuficiente 46 33,00
Percepcéao da familia sobre a satisfacao da renda depois

da doenca da crianca/adolescente

Suficiente 36 26,00
Insuficiente 105 74,00
Acesso a beneficios sociais

Isencao de tarifa de transporte

Sim 19 13,50
Nao 122 83,50
Isencdo de imposto de renda

Sim 1 0,70
Nao 140 99,30
Desconta na tarifa de energia elétrica

Sim 14 9,90
Nao 127 90,10
Desconto em tarifa de telefone

Sim 2 1,40
Nao 139 98,60
Programa Bolsa familia

Sim 12 8,50
Nao 129 91,50
BPC

Sim 70 49,60
Nao 71 50,40

Acesso a beneficios assistenciais
Ortese e protese

Sim 17 12,10
Nao 124 87,90
Medicacéo

Sim 62 44,00
Nao 79 66,00
Ventilacdo mecéanica

Sim 2 1,40
Nao 139 98,60
Anos de estudos da mae

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 anos ou > 2 1,40

Tabela 3: Variaveis de fungédo familiar econ6mica, Curitiba, PR, 2016, Brasil, 2017

Fonte: Dados da pesquisa (2017). Nota: *casos nos quais o pai/mae ndo morava ha mesma casa que a crianga/
adolescente.
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4 |1 DISCUSSAO

A reducdo do numero de casamentos, a postergacdo da fecundidade, o
aumento do numero de divorcios e aumento do numero de filhos nos casos
extraconjugais, reverberam na conformacéo da familia do século XXI (IBGE, 2013).
Embora os efeitos da quebra do afeto conjugal sob o cuidado a crianga/adolescente,
permanecam alusivos, sabe-se que o divércio dos pais pode apresentar influéncia
negativa ao longo da vida da crianca (ANDERSON, 2014).

Mesmo tendo sido predominante o arranjo familiar nuclear neste estudo,
verificou-se que aproximadamente 20% das familias eram reconstituidas e 10%
monoparentais. Estes rearranjos podem estar associados a doenca e o cuidado a
crianca/adolescente, podendo determinar o afastamento ou aproximacgao conjugal e
até mesmo, reconstrucao de novos lagos afetivos (WEISS; WINSGIONG; LUNSKY,
2013).

N&o obstante a isto, ainda se perpetuam as questdes de género e as nuances
socioecondmicas, nas quais se incluem a baixa renda materna e a dificuldade
em conciliar as atividades de cuidado com as laborais. Nesta 6tica, as criangas/
adolescentes que se encontram sob cuidado exclusivo materno estao propensas
a indices que se aproximam da pobreza, enquanto que aquelas que tém pais
residentes na mesma moradia e com lagos matrimoniais, perseveram acima do
limite da pobreza. Isto se deve ao fato de que o casal tragca limites de atuacao
dentro da familia, ficando ao encargo do pai o lavoro e a mae o cuidado e os
afazeres domésticos (EDWARDS, 2014).

A composicdo das familias das criangcas e adolescentes atendidos neste
Centro de Neuropediatria, apresentou-se numericamente acima (n= 4,02 membros)
da média nacional, com média de 3,1 por domicilio urbano e 3,4 rural, bem como,
da regido sul do Brasil que tem média de 2,9 membros por domicilio urbano e rural,
e também do estado do Parana cuja média é de 3,0 por domicilio urbano e rural
(IBGE, 2013). Mediante este achado pode-se considerar que estas familias mais
numerosas possuem uma rede de apoio intra-familiar, na qual surgem adaptacdes
e delegaclOes de tarefas aos familiares, como medidas de gerenciamento para o
cuidado a crianca/adolescente com agravo neurologico (AJUWON; BROW, 2012).

A responsabilizacdo familiar pelo cuidado envolve também a educacgéo.
No Brasil existem politicas publicas que incentivam a inser¢cdo do individuo com
necessidades especiais no ensino regular e neste estudo verificou-se que grande
parte das criangas/adolescentes cursava o0 ensino regular. Desta forma, nesta
pesquisa pode haver reflexo destas politicas (BRASIL, 2015), contabilizando um
ponto positivo para o desenvolvimento da autonomia das criangcas/adolescentes
com agravo neurolégico (MATOS et al, 2015).
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Sobre 0 acesso a saude pode-se perceber um intervalo de quatro anos, diante
da comparacéo entre a idade média das criancas/adolescentes (nove anos) e o
tempo médio que recebem atendimento em neuropediatria (cinco anos). Tal fato
pode estar associado ao itinerario percorrido na busca por atendimento a saude,
a compreensao dos sintomas, a definicdo do diagndstico e encaminhamento para
consulta especializada (TORRES et al, 2011)24.

Esta busca por atendimento, somada a necessidade de acompanhamento da
crianga/adolescente as consultas/atendimentos em saude, exige investimento de
tempo por parte dos familiares. Situacdo que pode forca-los a se desempregarem
ou a reduzirem a carga horaria laboral. Neste sentido, uma pesquisa apontou que
mais da metade das familias estudadas possuia um membro que havia interrompido
as atividades laborais para atender a demanda de cuidados do ente com agravo
neurologico (KUO et al, 2011).

Em contrapartida, ressalta-se que embora esta situacdo seja frequente, é
também contraditoria, se houver a consideracéo de que as doencas crénicas podem
levar a necessidade de renda adicional para as despesas médicas KUO et al, 2011).

A renda per capita das familias foi menor do que da populagdo nacional e do
estado do Parana, nas quais ha predominio de um a dois salarios minimos per capita
(IBGE, 2013), no entanto, pode ser explicada pelo fato de que aproximadamente
68% das maes e 15% de pais estavam desempregados. No ultimo ano, no Brasil,
a taxa de desocupacao, entre as mulheres oscilou de 6,8 a 9,2, de fevereiro de
2015 ao mesmo més de 2016, respectivamente. Ja para os homens, a taxa de
desocupacéo variou de 4,9 a 7,3, no mesmo més e ano (IBGE, 2016).

Verificou-se com relacao a moradia, que a condi¢cdo de ocupacao de domicilio
foi semelhante aos dados nacionais, com prevaléncia da casa propria, seguida de
alugada, e cedida (IBGE, 2016).

No presente estudo, 74% das familias consideraram sua renda insuficiente,
apoOs a deteccdo da doenca infantojuvenil. Situagdo esta que exige estratégias
politicas no ambito social e assistencial, com o objetivo de auxiliar estas familias.
Comumente o tratamento das condicbes neuroldégicas compromete a renda
familiar com a compra de medicamentos, aparelhos de reabilitacdo e transporte,
e adaptacdes na estrutura fisica domiciliar (ALMEIDA et al, 2015). Neste estudo,
verificou-se que cerca de 50% das familias recebiam no minimo um medicamento
do sistema publico de saude e, os demais subsidios assistenciais foram utilizados
com menor frequéncia.

No quesito subsidio governamental, aproximadamente 10% das familias
referiram ter a isencédo da tarifa de transporte publico. Este percentual pode ser
considerado baixo, haja vista que aproximadamente 98% das familias possuiam
renda de até dois salarios minimos. Contudo, para adquirir o beneficio de isencao
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de tarifa de transporte existem algumas regras, dentre elas a renda bruta de até
dois salarios minimos (BRASIL, 2015).

Ja com relagcdo ao tempo de estudo das mées, aproximadamente 50%
possuiam de nove a onze anos de estudo. Resultado convergente aos achados
de outras pesquisas brasileiras, nos quais méaes de criangcas com malformacdes
congénitas tinham entre oito a onze anos de estudos (RODRIGUES et al, 2011).
Enfatiza-se que o resultado da presente pesquisa ndo difere da média nacional, na
qual mulheres acima de 18 anos, possuem 7,7 anos de estudo (IBGE, 2013).

A alfabetizacdo dos responsaveis pelo cuidado a crianca/adolescente
com doencas crbnicas é relevante, pois se tem verificado que pais com menor
escolarizacdo possuem menor sensibilidade para o reconhecimento dos sintomas
da enfermidade. De modo que os maiores niveis de escolaridade materna estiveram
correlacionados com melhor desenvolvimento neuroldgico infantil, sugerindo que as
maes apresentaram maior habilidade intelectual para estimular a criangca (KOUTRA,
2012).

51 CONCLUSAO

Das variaveis estudadas, chama a atencéo o impacto socioecondmico familiar
provocado pela doenga neurologica. Este aspecto merece destaque, tanto para
0 escopo da saude quanto para a sociedade, pois a situacédo empregaticia pode
influenciar na manutencao familiar e o cuidado a crianga/adolescente com doenca
neuroldgica. Ademais, a dificuldade ao acesso dos beneficios, carga horaria laboral
reduzida devido a demanda de cuidado, e os custos gerados pela doencga sao fatores
que influenciam a organizacdo familiar. De tal forma que, o impacto da doenca
neuroldgica tende a fragilizar ndo somente a autonomia do individuo, mas, também

a da familia. Para tanto, torna-se imperativo o cuidado focado na familia.
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