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Familias de Criancas com Doenca Cronica: percecao de coesao
familiar

Claudia Oliveira'; Beatriz Arajo? Vitor Rodrigues®

Resumo

Este trabalho € o resultado de um estudo exploratério-descritivo que teve como principal objetivo conhecer a
percecio de coesdo familiar em familias com criangas com doenga crénica. Aplicamos a escala APGAR familiar
de Smilkstein (Smilkstein, 1978; Smilkstein, Ashworth & Montano, 1982; Smilkstein, 1984) a 85 familias residen-
tes no distrito de Braga. Os dados foram analisados a partir do SPSS para Windows, versao 20.0. Da aplicagao da
escala, 81% das familias percecionam se como altamente funcionais, 14% com moderada disfun¢io e apenas 4%
com disfunc¢do acentuada. Os resultados evidenciam niveis elevados de funcionalidade comparativamente com
outros estudos. O elevado nivel de coesdo coexiste com a situagdo de crise e adaptagio que a doenga crénica induz
no sistema familiar.
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Abstract

This paper describes an exploratory descriptive study that aimed to know the perception of family cohesion in
families with chronic illness children. Apply the family APGAR scale Smilkstein (Smilkstein, 1978; Smilkstein,
Ashworth & Montano, 1982; Smilkstein, 1984) to 85 families residing in the district of Braga. The data were
analyzed using SPSS for Windows, version 20.0. From the application of the scale, 81% of families have a highly
functional, 14% moderate dysfunction and only 4% with severe dystunction. The results show high levels of func-
tionality compared to other studies The high level cohesion coexists with the crisis and adaptation that chronic
illness leads in family system.

Keywords: Family cohesion, Family functioning, Family resilience

Introducao

A investigacdo relativa ao impacto da doenga crénica na familia ¢ ampla e diversificada, tendo-se assistido a uma
progressao consideravel nas tltimas décadas. As familias utilizam uma variedade de estratégias para se adaptar
a esta experiéncia. A coesdo, a flexibilidade, a capacidade para desenvolver e manter uma rede social e o padrao
comunicacional, funcionam como facilitadores dos processos de adaptagao (Duvall et al.,, 1985; Anaut, 2005).

O nascimento de uma crianga com uma doenga cronica implica um reajustamento de papéis no seio da familia
pelo impacto que esta condi¢ao acarreta para os diferentes subsistemas que a compdem. Embora haja uma gran-
de variedade de servigos e profissionais de diferentes &mbitos que dao apoio a estas criancas e respetivas familias,
incluindo um conjunto de servigos facultados pela Intervencio Precoce na Infancia (IPI), sdo sobretudo os pais
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0s que se sentem responsaveis pelo desenvolvimento e protecio dos filhos, bem como da prestagiao de cuidados
de satde. Independentemente do tipo de doenca cronica, pela complexidade intrinseca a sua gestao e incerteza
em relacdo ao seu progndstico, esta requer sempre um reajustamento por parte do sistema familiar. A doenga
crénica potencia alteracdes irreversiveis, tendo em conta os tratamentos e as complicagdes que lhe sdo inerentes,
tornando-se uma vivéncia com multiplas dimensdes para a crianga e familia (Damido & Angelo, 2001). A este
nivel, ao analisarmos os cuidados prestados a estas familias verificamos que sdo comummente orientados para os
défices e problemas detetados revelando fragilidades na apreciagao das suas forgas e competéncias necessarias a
sua autonomizagao (Feeley; et al., 2000).

Neste estudo recorremos a escala APGAR Familiar (Smilkstein, 1978; Smilkstein, et al., 1982; Smilkstein, 1984)
que tem como objetivo avaliar a perce¢do que os membros da familia tém acerca da funcionalidade da familia.
Este instrumento pressupde que os membros da familia percebem o funcionamento familiar e sdo capazes de
manifestar o grau de satisfacdo no cumprimento dos parametros basicos da fungao familiar, avaliando-a como
funcional ou disfuncional (Figueiredo, 2009). Neste sentido e de acordo com a teoria geral dos sistemas, nada
acontece isoladamente e algo que afete um dos componentes, afeta todos os outros, ou seja, qualquer alteragao
causa impacto sobre todos os outros membros desse sistema o que se aplica a perspetiva de funcionalidade fa-
miliar (Andrade & Martins, 2011). Esta escala, criada por Smilkstein na Universidade de Washington, foi deno-
minada “APGAR familiar” por ser um termo habitual entre os profissionais de satide, dada a sua familiaridade
com o teste de avaliagdo do recém-nascido proposto por Virginia Apgar e por se tratar de um instrumento de
tacil e rapida aplicagdo. A sigla APGAR corresponde, também, as letras iniciais das varidveis avaliadas na escala:
(i) Adaptagio (Adaptability) referente a partilha de recursos e a satisfagio dos membros da familia relativamente
a assisténcia recebida pela familia; (ii) Participagao (Partnership) relacionada com o modo como as decisdes sao
partilhadas e a satisfacio sobre a reciprocidade dos processos comunicacionais; (iii) Crescimento (Growth) que
se reporta a flexibilidade familiar, mudanca de papéis e a concretizacio do crescimento individual; (iv) Afecto
(Affection), associado a satisfagio sobre a partilha das experiéncias emocionais e a intimidade e interagdo ine-
rente a essa partilha; (v) Decisdo (Resolve) respeitante a satisfagao da patilha do tempo, espago e recursos no con-
texto familiar.O APGAR familiar é atil porque reflete a satisfacdo de cada membro da familia, num determinado
momento.

Estas cinco dimensoes sao avaliadas por cinco questoes, respetivamente. A cada pergunta existem trés possibi-
lidades de resposta, constituindo, assim, uma escala do tipo rating scale variando o score entre 0 e 2 pontos. A
pontuagio final indica a percecdo da funcionalidade da familia. Assim, entre 7 a 10 pontos corresponde a um
entendimento de familia altamente funcional; de 4 a 6 pontos, moderadamente funcional e de 0 a 3 pontos com
disfuncio acentuada.

Este teste, amplamente utilizado por investigadores da América Latina, Portugal e Espanha, ja foi usado na abor-
dagem da dindmica das familias em varias circunstancias e sob diferentes perspetivas. Sao disso exemplo: (i) o de-
senvolvimento do recém-nascido (Suarez et al., 2000); (ii) o acompanhamento da crianca hospitalizada (Rocha,
etal., 2002); (iii) a transi¢ao para a adolescéncia (Sanchez et al., 2002); (iv) a comparagao de grupos de criancas e
adolescentes com patologia obsessivo-compulsiva (Montero et al., 2011); (v) a depressao em mulheres no periodo
de menopausa (Zavala-Gonzalez et al., 2009); (vi) o apoio aos mais idosos (Gongalves et al., 2011); e (vii) a sobre-
carga associada ao cuidado de idosos dependentes (Ocampo et al., 2007). Embora a validade e fiabilidade desta
escala ja tenham sido estudadas, temos presente que ela s6 avalia o grau de satisfacdo familiar que o elemento da
familia admite e verbaliza (Andrade & Martins, 2011).

No ambito de uma investigacdo mais alargada com familias de criangas com doenga crdnica, realizamos este
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estudo, cujo objetivo é conhecer a percegdo de coesdo familiar das familias com criangas com doenga crénica e
que podera contribuir para um enfoque mais ajustado na concegio do processo de cuidados a crianca e familia.

Metodologia

O nosso estudo identifica-se como exploratdrio e descritivo no qual pretendemos descrever as variaveis sociode-
mograficas que caraterizam as familias e identificar a sua coesdo familiar. Para responder a estes objetivos utili-
zamos uma metodologia quantitativa por nos parecer a mais adequada ao contexto da investigacio e podermos
inquirir o maior niimero de familias através da aplicacdo de uma escala. Optamos por um inquérito sob a forma
de um questionario administrado face-a-face (Fortin, 2009). Neste instrumento, colocamos numa primeira parte
os dados de caraterizagdo sociodemografica relativos a crianca e familia e a seguir introduzimos diferentes escalas,
entre as quais 0 APGAR familiar. As questoes foram precedidas de instrugdes claras sobre a forma de responder
as diferentes questdes (Fortin, 2009).

A amostra deste estudo é constituida por 85 familias de criangas com doenga cronica residentes no distrito de
Braga. Para procedermos a colheita de dados, acedemos as familias através de instituicdes que integram o Sistema
de Intervencdo Precoce na Infancia (Decreto-Lei n.° 281/2009 de 6 de Outubro), apds a devida autorizagio. A
colheita de dados decorreu entre os meses de Setembro e de Dezembro de 2011, apds consentimento informado
das familias. Os dados foram analisados a partir do SPSS para Windows, versao 20.0.

Analise dos resultados

As 85 familias inquiridas tém criangas com idades compreendidas entre os 3 meses e 18 anos, com uma média de
8,5 anos, predominantemente do sexo masculino (73%).

Em termos de contexto escolar, 66% das criancas frequentam o ensino regular, 23% frequenta estabelecimentos
destinados apenas ao ensino especial e 11% permanece no domicilio, sem frequéncia de qualquer tipo de ensino.
Esta franja de 11% da amostra corresponde fundamentalmente a criangas com idades compreendidas entre os 16
e os 18 anos e que concluiram o seu percurso escolar. Verificamos, ainda, que permanecem no domicilio e que de
acordo com os pais com escassa oferta de formagao e desenvolvimento.

Na amostra em estudo prevalece o tipo de familias nucleares (77%) seguido de familias alargadas (13%). Da nota-
¢ao social da familia, segundo a escala de GRAFFAR, apuramos que 57% pertencem a classe média, seguindo-se
20% da classe média baixa e 17% da classe média alta.

Relativamente a escala de APGAR, foram avaliadas as 5 variaveis: Adaptability (Adaptagdo), Partnership (partici-
pacio), Growth (crescimento), Afecttion (afecto) e Resolve (decisao).

No que se refere a Adaptagao, verificamos que 75% dos inquiridos respondeu que quase sempre esta satisfeito
com a ajuda que recebe da familia sempre que alguma coisa o preocupa. Em relacéo a Participagdo, sensivelmente
70% respondeu que quase sempre estd satisfeito com a forma como a familia discute os assuntos de interesse co-
mum e partilha a solu¢do dos problemas. No que se relaciona com o Crescimento, 70% dos inquiridos referiram-
-se quase sempre a questdo acho que a minha familia concorda com os meus desejos de iniciar novas atividades
ou modificar o estilo de vida. Na avaliagao do Afeto, 69% verbalizaram estar quase sempre satisfeitos com o modo
como a familia manifesta a sua afeicdo e reage aos sentimentos. Por tltimo, no item Decisdo, 63% revelou estar
quase sempre satisfeito com o tempo, espago e recursos que passa com a familia. Da aplica¢do da escala na sua
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globalidade, constatamos que 81% das familias se percecionam como altamente funcionais, 14% com moderada
disfun¢éo e apenas 4% com disfun¢ao acentuada. O valor mais elevado de score foi a adaptagio (73%) e o menor
foi a decisdo (63%).

Nao encontramos relagio estatisticamente significativa entre o score do APGAR familiar e a notagao social da
familia ou a idade da crianca.

Discussao dos resultados

A utilizagao dos instrumentos de avaliagao familiar favorece a comunicagio terapéutica e possibilitam a compre-
ensdo da funcionalidade familiar (Figueiredo, 2009). Com o contributo dos dados obtidos pelo APGAR familiar
podemos emitir um juizo diagnostico que permite aos profissionais, planear as intervengdes de uma forma con-
sistente e que traduza, de facto, os aspetos relacionados com a funcionalidade da familia.

Os resultados deste estudo evidenciam niveis elevados de funcionalidade comparativamente com outros estudos
de familias com criangas saudaveis ou sem patologia cronica (Rofriguez & Soarez, 2000).

Conclusoes

Importa entender os contextos de forma a identificar os processos fundamentais que capacitam as familias para
enfrentar a condi¢ao de saide da crianga, de modo a fortalecerem-se como unidade familiar, oferecendo modelos
positivos que podem ser transportados para diferentes situagdes.

Segundo alguns autores (Anaut, 2002; Angelo, 2001) a intervenc¢do dos profissionais de saide que lidam com
estas familias deve ir mais no sentido de ajudar a familia a descobrir a sua resiliéncia e a sua forga, recorrendo a
uma abordagem de resiliéncia por oposi¢do a uma abordagem de vulnerabilidade que apenas evidencia fatores
preditores, ou seja, particularidades dos sujeitos, do ambiente e da sua historia que contribuem para o estado de
menor resisténcia aos fatores nocivos e as agressoes. Por seu lado, a perspetiva da resiliéncia, ndo subestima os
fatores de vulnerabilidade mas tem uma visao abrangente e multifatorial. A resiliéncia é considerada mais que
uma estratégia de coping bem-sucedida, ela estd relacionada também com a capacidade de prosseguir o desen-
volvimento e aumentar as competéncias da familia numa situagio adversa. O foco na resiliéncia familiar centra-
-se em areas fundamentais que permitem o fortalecimento familiar, face a situa¢des de crise (Figueiredo, et al,
2009). Esta abordagem faculta aos profissionais e a outras pessoas (incluindo os proprios membros da familia) a
extrairem as competéncias e o potencial de cada familia e encorajarem o processo ativo de reestruturagao e cres-
cimento (Walsh, 2005). Esta perspetiva que enfatiza as forcas familiares em detrimento da vulnerabilidade e dos
fatores de risco, nao ¢ evidente na maioria dos contextos da investigacao e da pratica dos cuidados. Black & Lobo
(2008) confirmam que os estudos sobre resiliéncia familiar encontram-se num estadio muito precoce, longe de
se tornarem estudos com uma forte evidéncia empirica, constituindo, por isso, um vasto campo de investigacao.
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