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RESUMO: Esse artigo buscou avaliar o grau de funcionamento familiar de criancas e adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1, segundo escores do APGAR Familiar. Trata-se de um estudo descritivo, de
abordagem quantitativa, com desenho transversal. Realizado em um ambulatério pediatrico na cidade
de Jodo Pessoa-PB. Foi utilizado um instrumento para cadastro e acompanhamento de criangas e
adolescentes com doengas cronicas, seguida da aplicacdo da escala do APGAR familiar. Na anélise dos
dados utilizou-se o teste Qui-Quadrado e a anélise por correspondéncia. Evidenciou-se que 73,5% das
familias apresentaram boa funcionalidade familiar e 26,5% foram classificadas como familias
disfuncionais. Destas familias disfuncionais 57,196 possuiam grau leve e 42,896 disfunc¢io elevada. Os
aspectos financeiros e de rede de apoio familiar estio diretamente relacionados com o grau de
disfuncionalidade familiar. Conclui-se que as familias que apresentam algum grau de disfuncionalidade
necessitam de uma reorganizacio, pois desencadeia conflitos, tornando as experiéncias de viver com a
doenga crénica mais dolorosa.

Palavras-chave: Relacées Familiares. Diabetes Mellitus Tipo 1. Crianca. Adolescente.

ABSTRACT: This study aimed to evaluate the level of family functioning of children and adolescents
with type 1 diabetes mellitus according to Family APGAR scores. This is a descriptive study with a
quantitative approach and a cross-sectional design, conducted in a pediatric outpatient clinic in Jodo
Pessoa, Paraiba, Brazil. An instrument for the registration and monitoring of children and adolescents
with chronic diseases was used, followed by the application of the Family APGAR scale. Data analysis
utilized the Chi-Square test and correspondence analysis. The results showed that 73.5% of the families
exhibited good family functionality, while 26.500 were classified as dysfunctional. Among the
dysfunctional families, 57.19% had a mild degree and 42.800 had high dysfunction. Financial aspects and
the family support network are directly related to the degree of family dysfunction. It is concluded that
families presenting some degree of dysfunction require reorganization, as it triggers conflicts, making
the experience of living with a chronic disease more painful.
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RESUMEN: Este articulo buscé evaluar el grado de funcionamiento familiar de nifios y
adolescentes con diabetes mellitus tipo 1, segin las puntuaciones del APGAR Familiar. Se trata
de un estudio descriptivo, de enfoque cuantitativo, con disefio transversal, realizado en un
ambulatorio pediétrico en la ciudad de Joio Pessoa-PB. Se utilizé un instrumento para el
registro y seguimiento de nifios y adolescentes con enfermedades crénicas, seguido de la
aplicacién de la escala de APGAR familiar. En el anélisis de los datos se utilizé la prueba de
Chi-cuadrado y el anilisis de correspondencia. Se evidencié que el 73,500 de las familias
presentaron buena funcionalidad familiar y el 26,500 fueron clasificadas como familias
disfuncionales. De estas familias disfuncionales, el 57,19 poseia un grado leve y el 42,80 una
disfuncién elevada. Los aspectos financieros y de red de apoyo familiar estin directamente
relacionados con el grado de disfuncionalidad familiar. Se concluye que las familias que
presentan algin grado de disfuncionalidad necesitan una reorganizacién, ya que esto
desencadena conflictos, haciendo que las experiencias de vivir con una enfermedad crénica sean
més dolorosas.

Palabras clave: Relaciones familiares. Diabetes mellitus tipo 1. Nifio. Adolescente.
INTRODUCAO

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma doenga do metabolismo, caracterizada por
deficiéncia total ou parcial do horménio insulina (HENRI'QUEZ TR E CARTES VR, 2018).
Considera-se o distirbio crénico mais frequente da infincia, observando-se uma maior
incidéncia no inicio da adolescéncia (FLORA MC E GAMEIRO MGH, 2016). Nesta condi¢io,
a responsabilidade pelo cuidado da crianca ou adolescente com diabetes resulta em impactos de
dimensdes biopsicossociais, tanto para o individuo quanto para sua familia.

O DM pode ser considerado, atualmente, um problema de grande importincia social,
tendo em visto o potencial de morbidade, o elevado niimero de individuos acometidos e os
processos patogénicos associados as complicagdes, interferind no estilo de vida e no bem-estar
da crianca, do adolescente e da sua familia (SALES-PERES SHC, et al., 2016).

Esta situacdo crdnica requer uma reorganizacio na estrutura e dindmica familiar, pois
exige cuidados de cardter continuos e permanentes (SALES-PERES SHC, et al., 2016). O
processo de adaptacdo a nova realidade comeca desde a confirmagio do diagnéstico e pode
resultar em desestrutura¢io da funcionalidade familiar. As familias que conseguem se adaptar
a nova situagio, promovendo um desenvolvimento favordvel e saudavel, tendem a possuir um
funcionamento familiar adequado (HENRIQUEZ TR E CARTES VR, 2018). Por outro lado,
uma familia disfuncional apresenta um ambiente estressante para a adaptacdo a nova situagio
e, consequentemente, afeta a qualidade de vida dos seus membros.

Dependendo do modo como paciente e familia reconhecem a patologia e a nova rotina,

a situagdo permitird uma oportunidade de aprendizagem e convivéncia com a condigio crénica.
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Suplantado o choque inicial do diagnéstico, pacientes e cuidadores precisam se sensibilizar a
procurar modos de enfrentamento que possibilitem o reajuste psicossocial diante das
necessidades que a doenga impde (ZURITA-CRUZ JN, et al., 2017).

Apébs a fase inicial de desequilibrio, com manifestacdes recorrentes de ansiedade e
estresse, as familias reestruturam-se a fim de cuidar da crianca, sendo a mie, geralmente, a
principal responsdvel, a qual na maioria das vezes abdica de vida social e do trabalho
(MARTINS EMCS, et al., 2013).

Diante dessa situacio, a familia necessita de uma redefini¢io de papéis e adaptacio a
nova condigio e os problemas relacionados as modifica¢des decorrentes da doenca, que pode ser
avaliada através do grau de funcionalidade familiar. Esta avaliagdo pode ser feita por meio do
APGAR de Familia, representado por um acrénimo em inglés derivado dos dominios
Adaptation (adaptagdo), Partnership (companheirismo), Growth (desenvolvimento),
Affection (afetividade) e Resolve (capacidade resolutiva) (VERA [, et al., 2015).

Assim, é preciso que o enfermeiro conheca a familia e as habilidades adquiridas diante
dessa fase inesperada, para elaborar um plano de cuidado com uma abordagem que vise
fortalecer as competéncias familiares e dar suporte as suas necessidades, ressaltando o potencial
familiar para a reestruturacio e consequente funcionamento familiar adequado (GUIMARAES
CA E ENUMO SRF, 2015).

Pesquisas tém sido desenvolvidas no intuito de avaliar o APGAR familiar na atengio
priméria ou em grupos especificos, a exemplo dos idosos, contudo, quando nos reportamos a
criancas/adolescentes com DM1 h4 a necessidade de um aprofundamento. Assim, a relevincia
desse estudo estd na possibilidade de identificar as modificacdes sofridas no seio familiar e as
vulnerabilidades existentes, nas quais a equipe de satide pode intervir com a realizacdo de um
plano terapéutico efetivo.

Identificada a funcionalidade familiar de criancas e adolescentes com diabetes mellitus
é possivel aos profissionais dos servigos de satde ao atendé-los, compreenderem os possiveis
impactos provocados nas relagdes familiares, e assim contribuir para que essas possam criar
estratégias de adaptagdo e superagdo para apoiar a crianca ou adolescente no seguimento do
tratamento e, por conseguinte, melhorar a qualidade de vida.

Diante do exposto, surgiram os seguintes questionamentos: qual o grau de
funcionalidade familiar em familias de criancas e adolescentes, com diagnéstico de diabetes

mellitus tipo 1, atendidas em um ambulatério e clinica pedidtrica do municipio de Jodo Pessoa-
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PB? Além disso, quais s3o os aspectos que envolvem a dinimica familiar e que estdo associados
aos graus de funcionalidade de cada familia?

Neste contexto objetivou-se avaliar o grau de funcionalidade familiar de criancas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, atendidas no ambulatério e clinica pediitrica de Jodo
Pessoa-PB, segundo escores do APGAR Familiar, quanto aos aspectos sociodemogréficos e a

dinimica familiar.

METODOS

Tratou-se de um estudo descritivo, de abordagem quantitativa, com desenho transversal.
Realizado entre agosto de 2021 a julho 2022 no ambulatério pediitrico de um hospital publico,
referéncia no estado da Paraiba para atendimento as doengas crénicas e raras.

A populacgio alvo foi constituida de todas as familias com criangas e adolescentes, entre
o e 18 anos, com confirmagio diagnéstica de diabetes mellitus tipo 1, ou hipétese diagnéstica
com sinais e sintomas que direcionavam a um quadro crénico de DMi, que procuraram os
ambulatérios ou estiveram internados no referido servico, durante o periodo de coleta de dados.
Nio foram aceitos para participar da coleta pacientes em investigagio diagnéstica e sem
cuidador principal no momento.

A amostra do estudo foi do tipo ndo probabilistica, e atendeu ao critério de acessibilidade
uma vez que interessou a participacio de sujeitos que estivessem no servico durante a coleta dos
dados.

Para a coleta de dados foi utilizado um instrumento para cadastro e acompanhamento
de criancas e adolescentes com doencas crénicas (ARAUJO YB, 2017). Tal instrumento
contempla dados de identificagdo da crianga/adolescente e de seu cuidador principal, dados
socioecondmicos, curso da doenca e do tratamento, rede de servicos e dinimica familiar. Para
continuidade da coleta, foi aplicada a escala de APGAR familiar, instrumento que avalia a
funcionalidade familiar j4 traduzido e adaptado para o portugués (DUARTE YAO, 2001).

O questiondrio do APGAR familiar é constituido por cinco perguntas referentes aos
componentes do funcionamento familiar com trés possiveis respostas (quase nunca - o, as vezes
- 1, quase sempre - 2) cada uma. As respostas sio quantificadas em uma escala de 0 a 2. O
somatdrio trard um resultado compreendido entre o e 10 pontos e caracterizard a familia como:

funcional (7-10), moderada disfuncio (5-6) e elevada disfuncio (o-4) (VERA I, et al., 2015).
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Para anilise dos dados foi utilizada a estatistica descritiva, bem como o teste qui-
quadrado e a técnica de anilise de correspondéncia no software IBM Statistical Package for the
Social Science (SPSS) para Windows, versdo 20.0. Um dos testes qui-quadrado frequentemente
utilizado em satide ¢ o teste de independéncia (ou associa¢do). Tal teste é utilizado para verificar
se existe um grau de dependéncia entre varidveis categéricas (DANIEL WW, 2009). Por sua
vez, a andlise de correspondéncia é uma técnica exploratéria, de interdependéncia, que estuda a
relagdo entre varidveis qualitativas e permite visualizacdo das associa¢es por meio de mapas
perceptuais que oferecem uma nocio de proximidade. Por meio dessa técnica foi possivel
verificar associagdes entre as varidveis em um espaco multidimensional (FAVERO LP E
BELFIORE P, 2017). Portanto, com essa técnica verificou-se a associagio entre o grau de
funcionalidade familiar com algumas varidveis contempladas no instrumento de cadastro, como
renda, dinidmica familiar e rede de apoio.

Este estudo foi avaliado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satide,
da Universidade Federal da Paraiba, sob protocolo 029804/2018, atendendo is Diretrizes e
Normas de Pesquisa envolvendo seres humanos, previstas na Resolugio n2 466,/12 do Conselho
Nacional de Satde. Para todos os participantes da pesquisa foi apresentado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, com posterior solicitagdo da assinatura, contendo o objetivo

da pesquisa e sua forma de realizagdo para que pudessem acenar com sua anuéncia.

RESULTADOS

Foram avaliadas 53 familias de criancas/adolescentes com DMi, em que 27 dessas
criangas/adolescentes eram do sexo feminino (50,9%), 26 foram declaradas de cor parda
(49,19%), 25 estavam entre a faixa etdria da segunda infincia (47,29%0) e 28 na adolescéncia
(49,1%). 45 dos avaliados frequentavam escola regular (84,9%) e 38 estavam cursando o ensino
de nivel fundamental (71,790). Em relagdo a possuir alguma deficiéncia observou-se que 46
(86,89%) nio possuia.

Quanto ao perfil dos cuidadores e os aspectos demogrificos 46 desses cuidadores
principais eram do sexo feminino (86,8%), sendo 25 de cor parda (47,29%), 28 possuiam faixa
etiria entre 31 e 40 anos (52,8%) e 32 estacam em situa¢io civil casada (45,69%). Do total, 40
cuidadores possuiam até dois filhos (75,5%), e 32 estavam desempregados (60,4%). Ademais, s1

ndo possuiam doenga crénica (96,290) e 50 ndo faziam uso de medicamentos de rotina (94,3%).
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Quanto a patologia e o seu tratamento dessas criangas/adolescentes, evidenciou-se que
a maioria ja possuia diagnéstico definido h4 mais de 6 anos, em que quase todos referiram nio
possuir outra condi¢io de doenga associada ao DM, tendo histérico de até duas internagdes no
altimo ano.

No que concerne & dindmica familiar (Tabela 1), observa-se que esta sofre influéncia
direta de algumas varidveis como o envolvimento de outros membros da familia no
desenvolvimento do cuidado e da necessidade da assisténcia de uma rede de apoio. Das 53
familias 36 (67,99%) cuidadores referiram haver envolvimento de outros membros durante o

cuidado com essas criangas e adolescentes.

Tabela 1 - Dindmica familiar de criancas e adolescentes com DM atendidas no ambulatério do HULW (n=53).
Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2022.

Varidveis n %
Envolvimento dos outros membros da familia no cuidado? Sim 36 67,9
Nio 17 32,1
A familia recebe algum apoio? Sim 31 58,5
Nio 22 41,5
Tipo de apoio
Apoio emocional Sim 26 49,1
Nio 27 50,9
Apoio financeiro Sim 5 9,4
Nio 48 90,6
Apoio material Sim o o
Nio 53 100
Apoio espiritual Sim 24 45,3
Nio 29 54,7
Houve separagio/segregacio familiar apés diagnéstico da crianga/adolescente? Sim 5 9,4
Nio 47 88,7
Houve unido familiar apés diagnéstico da crianga/adolescente? Sim 31 58,5
Nio 21 39,6
Houve limita¢do na rotina da familia apés diagndstico da crianga/adolescente? Sim 53 100
Nio o o
Tipo de limitagdo
Financeira Sim 49 92,5
Nio 4 755
Isolamento social Sim 9 17
Nio 44 83
Lazer Sim 1 20,8
Nio 42 79,2
Trabalho Sim 1 20,8
Nio 42 79,2
Estudo Sim o o

Nio 53 100

Referente ao nivel da funcionalidade familiar evidenciou-se que 39 (73,5%) foram
classificadas como familias com boa funcionalidade e 14 (26,50) como disfuncionais. Dentre

estas familias disfuncionais, observa-se a predominincia de uma disfun¢do moderada, com um
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total de oito familias (57,19%), enquanto que com disfuncio elevada resultou em um ndmero de
seis familias (42,8%).

Ao se analisar a frequéncia de respostas das dimensdes da escala de APGAR, observou-
se que as familias apresentam uma adaptagio satisfatéria quanto a nova condi¢io de vida, haja
vista que 27 (529%) referiram estar “Quase sempre” satisfeitas com a ajuda que recebem da
familia quando alguma situagio os preocupa, e 19 (369%) informaram estar satisfeitas somente
“Algumas vezes” e sete (129%) relataram auséncia de satisfagdo quanto a ajuda familiar.

Com relagdo ao indicador “Companheirismo”, houve uma maior frequéncia da resposta
“Algumas vezes”, em que 22 (429%) das familias entrevistadas informaram estarem satisfeitas,
em alguns momentos, com a maneira pela qual a familia conversa e compartilha os problemas.
21 (4090) familias referiram satisfagio em quase todos os momentos e 10 (189) entrevistados
responderam que “Nunca” estio satisfeitas com a maneira pela qual os problemas sio
compartilhados e resolvidos na familia.

O item “Desenvolvimento” apresentou considerdvel importancia, visto que, das familias
entrevistadas apenas 19 (36%) informaram que “Quase sempre” seus familiares aceitam e
apoiam seus desejos de iniciar ou buscar novas atividades, enquanto 22 (429%) destas referiram
somente “As vezes” isso acontecer e 12 (229%) “Nunca” tem esse apoio.

A dimensdo “afetividade” foi considerada o componente mais comprometido entre as 53
familias estudadas. Destas, apenas 14 (27%) responderam que “Quase sempre” estio satisfeitas
com a forma que a familia demonstra afei¢do e reagem a sentimentos seus como raiva, tristeza
e amor, ao passo que 29 (54%) responderam estar satisfeitos “Algumas vezes” com o afeto
demostrado pela familia e 10 (18%) “Nunca” estio satisfeitos.

O dltimo item avaliado, “capacidade resolutiva”, foi a segunda dimensio na qual os
cuidadores referiram maior satisfacdo. Em que 25 (48%) dos pesquisados afirmaram que “Quase
sempre” estdo satisfeitos com a maneira pela qual a familia compartilha o tempo juntos,
enquanto que 22 (41%) apontaram receber esse apoio “As Vezes” e seis (119%) “Nunca” estio
satisfeitas.

Com base nos resultados apresentados, buscou-se identificar os aspectos demogriéficos,

socioecondmicos, da doenca e do tratamento, bem como da dinimica familiar que estivessem

associados ao APGAR Familiar.
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Tabela 2 - Relagio das varidveis associadas com o APGAR Familiar de criancas e adolescentes com Diabetes
Mellitus por meio do teste qui-quadrado (n=53). Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2022.

Variiveis p-valor Valor x**
Sexo da crianca/adolescente (Feminino/Masculino) 0,934 0,007%
Faixa etaria da crianca/adolescente (o0 a 12 anos/13 a 18 anos) 0,589 0,293%
Crianga/Adolescente frequenta escola? (Sim/Nio) 0,780 0,078
Crianga/Adolescente possui deficiéncia? (Sim/Nio) 0,890 0,019?
Sexo do cuidador (Feminino/Masculino) 0,435 0,610°
Faixa Etéria do cuidador (Até 40 anos/Acima de 40 anos) 0,248 1,333%
Nimero de filhos do cuidador (Até 2 filhos/Acima de 2 filhos) 0,257 1,286°
Situagdo Empregaticia do Cuidador 0,773 0,083%
(Empregado/Desempregado)

Cuidador possui alguma doenca? (Sim/N3o) 0,388 0,746%
Cuidador usa algum medicamento rotineiramente? 0,780 0,078%
(Sim/N3o)

Situa¢io de moradia 0,101 2,696%
(Possui casa prépria/Nio possui casa prépria)

Nimero de moradores 0,682 0,168%
(Até 4 moradores/ Acima de 4 moradores)

Familia cadastrada em programas sociais do governo? 0,000 14,605*
(Sim/N3o)

Renda Familiar Total (Até 1 saldrio/Acima de 1 salario) 0,020 5,445
Tempo de diagndstico (Até 5 anos/Acima de 5 anos) 0,487 0,484%
Crianga/adolescente realiza autocuidado? (Sim/N3o) 0,683 0,167°
Crianga/adolescente depende de cuidados gerais do cuidador? (Sim/Nio) 0,226 1,464
Crianga/adolescente depende de cuidados complexos? 0,473 0,515°
(Sim/Ni3o)

Envolvimento dos outros membros da familia 0,094 2,806%

no cuidado? (Sim/N3o)

A familia recebe algum apoio? (Sim/N3o) 0,008 7,015%
Apoio emocional (Sim/N3o) 0,074 3,195%

Apoio financeiro (Sim/Nio) 0,732 0,117%

Apoio espiritual (Sim/N3o) 0,001 11,170%
Houve separacio/segregacio familiar apés diagnéstico da crianga/adolescer 0,488 0,481°
(Sim/Nio)

Houve unido familiar apés diagnéstico da crianga/adolescente? 0,391 0,736*
(Sim/N3o)

Limita¢do Financeira apés a doenga? (Sim/Nio) 0,213 1,553%

Limitacdo na Vida Social apés a doenga? (Sim/N4o) 0,754 0,098%
Limitagdo de Lazer apés a doenga? (Sim/Nio) 0,108 2,5897
Limitacio de Trabalho apés a doenca? (Sim/N3o) 0,002 9,894*

De acordo com o teste qui-quadrado, apresentaram associagdo estatisticamente
significativa com o APGAR Familiar as seguintes varidveis: Familia cadastrada em programas
sociais do governo? (valor p=0,000); Renda Familiar Total (valor p=0,020); A familia recebe
algum apoio? (valor p=0,008); Apoio espiritual (valor p=0,020); Limitagio de Trabalho apés a

doenga? (valor p=0,002). Ou seja, observou-se que estio relacionados com o grau de
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funcionalidade familiar, sobretudo, aspectos financeiros e a rede de apoio familiar, com
destaque para o apoio espiritual.

A partir desses resultados, foram incluidas na Anélise de Correspondéncia apenas as
varidveis com associagdo estatistica significativa conforme o teste qui-quadrado, a fim de
verificar os detalhes dos aspectos de funcionalidade e disfuncionalidade das familias. Na medida
que, quanto mais préximas estiverem as varidveis, maior é o grau de associacdo entre elas.

Nesse sentido, conforme a Figura 1, as familias funcionais foram aquelas sem limitacdes
de trabalho apés o diagnéstico da DM, que possuiam renda familiar acima de 1 saldrio minimo
e nio dependiam de programas sociais do governo. Em contrapartida, familias disfuncionais
foram aquelas que tiveram limitacdes de trabalho apés o diagnéstico da crianga/adolescente,
situagio bem comum, uma vez que muitos cuidadores abdicam de empregos para se dedicar ao
cuidado.

Além disso, observou-se que familias disfuncionais estiveram associadas a renda
familiar de até 1 saldrio minimo e dependiam de programas sociais do governo. Ou seja, de modo

geral, familias de baixa renda estdo mais propensas a realidades de disfunc¢do familiar.

Figura 1 - Vari4dveis mais associadas & funcionalidade e disfuncionalidade familiar de acordo com a Anélise de
Correspondéncia. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2022.
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Nesse sentido, a relacio entre as condi¢cdes vida, questdo salarial, emprego,

espiritualidade, com a funcionalidade familiar nos leva a inferir que a diabetes mellitus 1
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representa mais do que uma doenca, esta possui significado no 4mbito psicoldgico, profissional

e pessoal do cuidador familiar com implica¢des que se estende ao orgamento familiar.

DISCUSSAO

O estudo da funcionalidade e dinimica familiar explora as relagdes familiares
harménicas ou desarménicas, na perspectiva da crianga/adolescente com DM, referentes a
atividade do cuidado recebido a partir de seus familiares, se mostrando como um fator protetor
ou gerador de estresse. Conhecer a dinimica familiar é extremamente relevante, pois permite
descobrir o valor que o cuidador principal atribui & sua rede de suporte psicossocial,
possibilitando explorar a capacidade da familia atender, de modo satisfatério, as necessidades
do cuidado (RABELO DF e NERI AL, 2016).

A teoria Sistémica é uma dentre vérias teorias que procuram explicar o funcionamento
e dindmica familiar. Nesta teoria a familia se configura como um sistema baseado nas relagdes
humanas, vinculos afetivos, sociais e econdmicos, ganhos e perdas, a divisio dos papeis entre
os membros que a compde, simbolos e significados nas relagses (OLIVEIRA SM, et al., 2018).

Em uma pesquisa realiza no Chile sobre os impactos psicossociais da DM1 em criangas,
adolescentes e seus familiares, destacou que é passivel de ocorrer importantes mudangas na
dindmica familiar de uma crianga/adolescente com doengas cronicas. Ocorrendo alteragio nas
atividades didrias devido as constantes consultas e internacdes, mudancas nos padrdes
alimentares do lar e a necessidade de uso de diversos medicamentos (HENRIQUEZ TR e
CARTES VR, 2018).

Considera-se cultural que as mulheres sejam as cuidadoras principais dessas pessoas uma
vez que o cuidar estd inscrito socialmente no papel da maternidade (ZURITA-CRUZ JN, et
al.,, 2017). Entretanto, estas mies muitas vezes tornam-se sobrecarregadas e sozinhas por
assumirem a responsabilidade na atividade do cuidado, sem possuirem, na maioria das vezes,
auxilio de outro membro da familia (MALAQUIAS MST, et al., 2016).

H4 também o conflito entre nio poder trabalhar para cuidar da crianca/adolescente, haja
vista que a inser¢io da mulher no mercado de trabalho torna mais dificil a atividade de cuidar
dos filhos, e desse modo o suporte financeiro torna-se responsabilidade apenas do pai, quando
presente (MARTINS EMCS, et al., 2013). Assim, o diagnéstico de uma doenga crdnica, de
modo especial a DM1, quando confrontada com a necessidade de trabalhar e ter que cuidar de

seu filho, interfere no bem-estar dos cuidadores, gerando conflitos e angtstia para toda a familia,
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demandando estratégias de superagido diante dos desafios do cotidiano (OLIVEIRA SM, et al.,
2018).

Vale ressaltar os impactos de uma condi¢do crénica na autonomia do individuo em
determinadas fases da vida. A doenca pode interferir na independéncia do individuo, de modo
especial na autonomia em relagio ao autocuidado, o que pode resultar em diferentes
sentimentos, como de impoténcia, frustragio, ansiedade, angustia e revolta, especialmente na
adolescéncia.

Na fase de transi¢do para adolescéncia pode surgir alguns problemas em relagio a adesio
ao tratamento e ao adequado manejo da doenca. Pois essa fase é caracterizada por
transformacdes orginicas, psicolégicas e sociais em que o individuo reconstruird suas ideias,
vontades, e imagem sobre si mesmo, podendo desencadear interferéncias no manejo da diabetes
(COLLET N, et al., 2018).

Isto posto, deve-se incorporar o cuidado familiar ao tratamento da diabetes sem
prejudicar a capacidade funcional do individuo, trazendo resultados favordveis no sentido de
dar suporte a crianga ou adolescente estimulando o desenvolvimento da sua independéncia, a
habilidade de gerenciar sua vida com a doenca promovendo autonomia e qualidade de vida
(COSTA M e GAMEIRO MGH, 2016; GRECO-SOARES JP e DELL’AGLIO DD, 2016).

Ademais, os que realizam o cuidado devem se reorganizar diante da condi¢io crénica de
satde, pois a negagio e rigidez frente a adaptacio pode afetar as relagdes familiares entre
cuidador e a pessoa cuidada. Somado a isso, existe a incerteza e o medo quanto ao futuro da
crianga/adolescente que podem fragilizar essas relagdes, podendo repercutir até na vida adulta
desses individuos.

Outrossim, o processo de adoecimento crénico pode desenvolver para essas familias
unido ou separagdo entre os seus membros apés o diagnéstico da crianga/adolescente. E diante
do enfrentamento da doenca, a unifo e suporte matuo dos familiares ajuda na atividade do
cuidado, em que uma comunicacdo assertiva e a tomada de decisio em conjunto reduz a
sobrecarga do cuidador principal (GOMES GC, et al., 2019).

Além do suporte humano, se faz necessério a assisténcia de outras fontes de apoio, que
de modo especial destacaram-se o apoio emocional e espiritual como os mais presentes no
estudo. Este recurso se faz presente de forma benéfica, visto que a espiritualidade contribui

positivamente na melhora do estado emocional destes, reduzindo o estresse ao trabalhar

estratégias diante dos problemas e dificuldades (SAMPAIO AD e SIQUEIRA HH, 2016).
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Possuir uma crenga se constitui como uma ferramenta que possibilita reduzir os temores
da familia, de modo especial o cuidador principal. Em consonincia com essa ideia Sampaio AD
e Siqueira HH (2016) apontam que acreditar em um ser superior e protetor é importante, ao
passo que fortalece os individuos no enfrentamento das dificuldades, ajudando a eliminar os
sentimentos negativos originados no curso da doenga.

Destaca-se também que apés o diagndstico, as familias comecam a conviver com
limitacdes de cunho econdmico e a falta de um suporte financeiro, limita a¢des de cuidados
essenciais, como visitas periédicas aos servigos de satde, tratamento medicamentoso, e dietético
(GOMES GG, et al., 2019), comprometendo de forma significativa a qualidade do cuidado

dessas criangas/adolescentes, principalmente quando se trata da diabetes mellitus.

CONCLUSAO

A avaliacdo do grau de funcionamento familiar de criancas e adolescentes com DM,
evidenciou alguns aspectos centrais, referente as representa¢des do cuidado: a necessidade de
apoio da familia no cotidiano; a familia nem sempre apoia o cuidador principal em suas diversas
necessidades; o préprio cuidador toma para si a responsabilidade do cuidado sobrecarregando-
se e abdicando de questdes como emprego e vida social; do mesmo modo estas
criangas/adolescentes quando inseridos em ambiente disfuncional necessitam de uma
reorganizacio familiar, que quando nio realizada pode desencadear conflitos e insatisfagio.

Esse estudo revelou que as familias analisadas possuem um bom padrio de
funcionalidade mesmo diante de todas as alteracdes advindas da condi¢do cronica da
crianca/adolescente. Isto se deve 4 presenca de caracteristicas funcionais fortes e fundamentais
para o bom enfrentamento da situagdo, como uma boa capacidade de adaptacdo associada a
participacdo e dedicacdo entre os membros da unidade familiar.

Percebe-se ainda que o cuidado a essas criancas e adolescentes se intensificou,
consumindo mais tempo, energia e compreensio de todos aqueles que compdem o ambiente
familiar, tornando as experiéncias de viver com a doenca crénica mais dolorosa.

Ter conhecimento das rela¢Ses familiares de criangas e adolescentes com DM1 promove
efetividade na integralidade do cuidado, ao passo que leva o profissional a refletir sobre a
dimensdo sociocultural da assisténcia em satde. Além de permitir que, a familia passe a ser
componente integrante no cuidado, de modo a se estabelecer como unidade gestora do cuidado,

agregando qualidade ao mesmo, amenizando o estresse e o desconforto para todos os envolvidos.
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