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Objetivo: avaliar o grau de funcionamento familiar de criangas e adolescentes com doenga cronica. Método: estudo
quantitativo e transversal realizado em dois servico de referéncias do municipio de Jodo Pessoa entre abril de 2017 a
janeiro de 2018. Utilizou-se dois instrumentos, um de cadastro e acompanhamento e outro de avaliacdo do
funcionamento familiar. Na interpretacdo dos dados, aplicou-se analise de correspondéncia e peso da evidéncia.
Resultados: participaram 79 cuidadores de criancas e adolescentes com doencgas cronicas, na qual identificou-se que
65% foram classificados como familias funcionais e 35% de familias disfuncionais, 50,6% eram crian¢as do sexo
feminino, 43% menores de cinco anos, 59,5% pardas. O cuidador principal era a mae (93,7%), 66,1% pardas, 45,6%
casadas, 68,4% desempregadas, renda familiar menor que dois salarios minimos e, cadastrados em programa social do
governo (72,2%). Houve relagdo com familia funcional: envolvimento no cuidado, ndo separagdo ap6s a descoberta da
doenga, unido familiar apés a doenga, crian¢a na segunda infancia (6-12 anos), crianca/adolescente realizando
autocuidado, renda familiar, no receber apoio e na dependéncia de cuidados complexos. A disfuncionalidade familiar
esteve inversamente ligada aos fatores de funcionalidade. Conclusao: a capacidade de adaptagdo e bom funcionamento
familiar sdo mais fortes quando a familia possui melhor articulagdo com sua rede de apoio social.

Descritores: Crianca; Adolescente; Doenca cronica; Relacoes familiares.

Objective: to assess the degree of family functioning of children and adolescents with chronic illness. Methods: a
quantitative and cross-sectional study carried out in two reference services in the city of Jodo Pessoa, PB, Brazil, between
April 2017 and January 2018. Two instruments were used, one for registration and monitoring and the other for
assessing family functioning. In the interpretation of data, correspondence analysis and weight of evidence were applied.
Results: 79 caregivers of children and adolescents with chronic illnesses participated, in which 65% were classified as
functional families and 35% as dysfunctional families, 50.6% were female children, 43% were under five years old,
59.5% were mixed raced. The main caregiver was the mother (93.7%), 66.1% mixed raced, 45.6% married, 68.4%
unemployed, with a family income of less than two minimum wages and registered in a government social program (72.2
%). There was a relationship with a functional family: involvement in care, non-separation after the discovery of the
illness, family union after the illness, child in later childhood (6-12 years), child/adolescent performing self-care, family
income, receiving support and dependence of complex care. Family dysfunction was inversely linked to functionality
factors. Conclusion: the ability to adapt and good family functioning are stronger when the family has better articulation
with its social support network.

Descriptors: Child; Adolescent; Chronic disease; Family relations.

Objetivo: evaluar el grado de funcionamiento familiar de los nifios y adolescentes con enfermedades crénicas. Método:
estudio cuantitativo y transversal realizado en dos servicios de referencia del municipio de Jodo Pessoa, PB, Brasil, entre
abril de 2017 y enero de 2018. Se utilizaron dos instrumentos, uno de registro y acompafiamiento y otro de evaluacién
del funcionamiento familiar. En la interpretacién de los datos se aplico el analisis de correspondencia y el peso de la
evidencia. Resultados: Participaron 79 cuidadores de nifios y adolescentes con enfermedades cronicas, en los que se
identifico que el 65% fueron clasificados como familias funcionales y el 35% como familias disfuncionales, el 50,6% eran
de sexo femenino, el 43% menores de cinco afios, el 59,5% pardos. El cuidador principal era la madre (93,7%), el 66,1%
pardas, 45,6% eran casadas, el 68,4% no estaban empleadas, con ingreso familiar inferior a dos salarios minimos y
estaban inscritos en un programa social del gobierno (72,2%). Se observd una relaciéon con la familia funcional:
implicacion en los cuidados, no separacion tras el descubrimiento de la enfermedad, unidad familiar tras la enfermedad,
nifio en la segunda infancia (6-12 afios), niflo/adolescente realizando autocuidados, ingresos familiares, no recibir apoyo
y dependencia de cuidados complejos. La disfuncionalidad familiar estaba inversamente relacionada con los factores de
funcionalidad. Conclusidn: la capacidad de adaptacién y el buen funcionamiento familiar son mas fuertes cuando la
familia tiene una mejor articulacién con su red de apoyo social.

Descriptores: Nifio; Adolescente; Enfermedad crdnica; Relaciones familiares.
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INTRODUCAO
doenga cronica é caracterizada por apresentar duracao longa ou indefinida, com
prognéstico na maioria das vezes duvidoso, além de quadros agudos da
sintomatologia ao longo do tempo. Por isso, exige cuidado continuo, com um rigoroso
plano terapéutico, sem, necessariamente, a certeza de alcangar a cural.

Quando a doenga cronica atinge a crianca e o adolescente, ocorre mudanca da rotina
familiar, principalmente no que diz respeito aos periodos de crise e exacerbag¢des dos sinais e
sintomas, resultando em um nuimero de hospitalizacdes frequentes durante a progressao da
doenca, além de algumas limitacdes advindas de complicacdes e necessidade de cuidados
especializadosZ.

A familia, como cuidadora primaria da crianga/adolescente com doenca crénica, sofre
um impacto sobre sua estrutura e funcionamento, necessitando tecer uma rede de sustentagdo
para ofertar um cuidado adequado a essa crianca/adolescente cronicamente adoecido. Dessa
forma, é imprescindivel uma administracdo adequada de recursos e uma readaptacdo de
papéis, na busca de equilibrio para o enfrentamento da nova situacdo3. Caso ndo haja éxito
nesse processo de mudancga, ocorre a chamada disfungao familiar.

Considerando que cada familia ¢ uma unidade de cuidado, é necessario concentrar o
olhar na interacdo entre os seus membros, e ndo apenas na crianga ou no adolescente com
doenca cronica. E por isso que, ao lidar com paciente acometido por doenca cronica, a avaliacdo
e o cuidado devem incluir a familia%.

Sao muitas sensagdes e sentimentos vivenciados pela familia, como: frustragao,
inseguranca, culpa, medo e desesperanca que afloram na relagdo com crianca/adolescente com
doenga cronica®. Entretanto, para algumas familias, é uma oportunidade de se unir e esperar
por um bom prognostico, construindo um significado para a doenca, aceitando-a e buscando
possibilidade de flexibilizacao do sistema familiaré. Para isso, as familias reestruturam-se para
cuidar da crianga/adolescente, sendo a mae, geralmente, a principal responsavel pelo cuidado,
a qual, muitas vezes, abdica de suas atividades e trabalhos rotineiros.

Nas doencgas crénicas nao existe possibilidade de cura, e a familia aprende a conviver
com ela, criando alicerces fortes de adapta¢do para o surgimento de crises’. Dessa forma, é
necessario que haja um ambiente familiar positivo, com coesado familiar e menos hostilidades,
conflitos e problemas de comunicagdo, visando manter um funcionamento familiar adequado8.
Contrariamente, uma familia disfuncional apresenta um ambiente estressante para a adaptacao
a nova situacdo, e isso afeta a qualidade de vida dos seus membros, sobretudo, do membro em

adoecimento cronico.
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A doenca cronica provoca mudangas nos papéis, nas fungdes e em todo o funcionamento
do sistema familiar. A familia possui a tarefa de preparar seus membros para enfrentar crises
produzidas tanto interna como externamente, podendo ter repercussdes estruturais e
funcionais, refletindo no bem-estar e na saude familiar®.

Nos momentos de crises, a crianca/adolescente necessita submeter-se a hospitalizagoes,
momento em que sdo suscitados condutas e comportamentos diferentes dos manifestados em
casa, decorrentes das restri¢des e normatizacdes da rotina hospitalar, o que reduz a autonomia
dos familiares, gerando sentimento de impoténcia, perda da identidade e sua capacidade de
tomada de decisdo. Isto pode se intensificar quando ha resisténcia entre os profissionais, limita-
se o cuidado ao individuo com doenga cronical®-11,

Avaliar a funcionalidade familiar permite ampliar o olhar dos profissionais e identificar
além de agravos a saude, vulnerabilidades que podem estar sujeitos as criancas/adolescentes
inseridos nesse nucleo!?13, Um dos instrumentos para abordagem familiar é o APGAR, cuja
denominagdo deriva dos dominios que o compde: “Adaptability (Adaptagdo)”, “Partnership
(Companheirismo)”, “Growth (Desenvolvimento)”, “Affection (Afetividade)” e “Resolve
(Capacidade Resolutiva)”. Esse instrumento busca avaliar a percep¢do dos membros da familia
em relacdo ao funcionamento familiar e os seus respectivos graus de satisfacdo de acordo com
os parametros basicos da funcao familiarl4.

Nesta perspectiva, surgem os seguintes questionamentos: Qual o grau de funcionamento
familiar em familias de criangas e adolescentes com doengas crénicas? Quais sdo os aspectos
demogrdficos, socioeconémicos, da doenga e da dindmica familiar que possuem relagdo com o
grau de funcionamento familiar nessa populagdo especifica? Assim, o presente estudo teve como
objetivo avaliar o grau de funcionamento familiar de criancas e adolescentes com doenca

cronica.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem quantitativa e delineamento
transversal.

Os dados foram coletados em dois servicos publicos de referéncia para o atendimento
ambulatorial e internacdo de criancas e adolescentes com doenca cronica, sendo um servico
vinculado a esfera federal e outro a estadual, ambos situados no municipio de Jodo Pessoa - PB.

A populacdo alvo foram todos os cuidadores de criancas e adolescentes com diagndstico
médico confirmado de doenca cronica, que procuraram atendimento ambulatorial ou

internacao entre abril de 2017 a janeiro de 2018.
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Foram incluidos no estudo apenas os cuidadores de criangas e adolescente com idade
entre 0 e 18 anos, com diagnoéstico confirmado de doenga crénica. Por sua vez, foram excluidos
os cuidadores de crian¢as/adolescentes com diagndstico em investigacao.

Foi utilizado um instrumento para cadastro e acompanhamento de criancas e
adolescentes com doenga cronical®. Tal instrumento contemplou as informagdes sobre o curso
e a fase da doenga, assim como informagdes sobre a dinamica familiar e aspectos
sociodemograficos. Posteriormente, foi aplicado o questionario do APGAR familiar,
instrumento que avalia a funcionalidade familiar?é.

O questionario do APGAR familiar é constituido por cinco perguntas referentes aos
componentes do funcionamento familiar e possui trés possiveis respostas (quase nunca - 0, as
vezes - 1, quase sempre - 2) cada uma. As respostas sao quantificadas em uma escala de 0 a 2.
O somatério trard um resultado compreendido entre 0 e 10 pontos e caracterizara a familia
como: funcional (7-10 pontos), moderada disfuncao (3-6 pontos) e grave disfun¢do (0-2
pontos)1e.

A andlise dos dados se deu por meio do Weight of Evidence (WoE), em portugués,
chamado de Peso da Evidéncia e a Andlise de Correspondéncia (AC).

O WoE é uma técnica estatistica, de carater bayesiano, que, através de distribuicdes de
probabilidades, calcula a influéncia de variaveis explicativas categoéricas sobre determinado
desfecho, predizendo a sua ocorréncial’. No presente estudo, buscou-se verificar as variaveis
de influéncia sobre o APGAR Familiar.

Por sua vez, a AC é uma técnica exploratéria, de facil interpretacao, que estuda a relacao
entre varidveis qualitativas e permite a visualizacdo das associacdes por meio de mapas
perceptuais que oferecem uma nog¢do de proximidade, permitindo, assim, verificar o grau de
interacdo entre as variaveis estudadas18-19,

Em ambas as andlises, a variavel principal, ou seja, o desfecho em observagao foi o
APGAR Familiar, que foi transformada em uma variavel binaria, sendo analisada sob duas
perspectivas: funcionalidade familiar e disfuncionalidade familiar. Foram consideradas
funcionais as familias que obtiveram escores de APGAR entre 7 e 10, e disfuncionais aquelas
com escores entre 0 e 6.

Relacionou-se as seguintes variaveis com o desfecho proposto: faixa etaria da
crianca/adolescente; renda familiar; fase da doenga; capacidade de realizar autocuidado por
parte da crianca/adolescente; se ha envolvimento de membros familiares, além do cuidador
principal, no cuidado da crian¢a/adolescente; presenca de algum tipo apoio familiar;

dependéncia de cuidados complexos por parte da crianga/adolescente; e presenga de unido ou
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separacdo familiar apés diagnostico da doenga cronica. Essas variaveis foram extraidas do
instrumento de cadastro e acompanhamento de criangas e adolescentes com doenca crénica.
A pesquisa foi avaliada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal da Paraiba, e atendeu as Diretrizes e Normas de Pesquisa envolvendo seres humanos,
previstas na Resolucdo n? 466/12 do Conselho Nacional de Saude, sob parecer numero

1.939.103 com aprovagao em 2017.

RESULTADOS

Perfil dos participantes do estudo

Participaram 79 cuidadores de criancas e adolescentes com doengas crénicas, na qual
identificou-se que 65% foram classificados como familias funcionais e 35% de familias
disfuncionais.

Na Tabela 1, pode-se observar o perfil sociodemografico e algumas consideragdes de
saude das criangas/adolescentes: sexo feminino (50,6%), pardas (59,5%), na primeira infancia

(0a5anos-43%), frequentavam a escola (69,6%) e estavam na fase cronica da doenga (73,4%).

Tabela 1. Perfil sociodemografico das criancas/adolescentes com DC - Jodo Pessoa, 2018.

Variaveis N %
Sexo Masculino 39 49,4%
Feminino 40 50,6%
Raca Branca 26 32,9%
Preta 5 6,30%
Parda 47 59,5%
Indigena 1 1,30%
Faixas Etarias 1° infancia (0-5 anos) 34 43,0%
2° infancia (6-12 anos) 21 26,6%
Adolescéncia (13-18 anos) 24 30,4%
Frequenta escola? Sim 55 69,6%
Nio 23 29,1%
As vezes 1 1,30%
Grau de escolaridade dos que estudam Creche 2 2,50%
Pré-escola 8 10,1%
Classe alfabetizada 1 1,30%
1° 3 4° série 19 24,1%
5°a 8° série 18 22,8%
Ensino Médio 7 8,90%
Fase da Doenca Inicial 18 22,8%
Croénica 58 73,4%
Cura e Reabilitacdo 3 3,80%
Possui deficiéncia? Sim 18 22,8%
Nao 61 77,2%
Depende de cuidados complexos? Sim 30 38,0%
Nao 49 62,0%
Realiza autocuidado Sim 51 64,6%
Nio 28 354%
Possui sequelas decorrentes da doeng¢a? Sim 13 16,5%
Nio 66 83,5%
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Na Tabela 2, observa-se o perfil, aspectos familiares e socioecondmicos dos cuidadores.
Destacou-se a figura materna (93,7%), sendo a maioria parda (66,1%) e casada (45,6%),
desempregadas (68,4%), renda familiar inferior a dois salarios minimos, e cadastrados em
programa social do governo (72,2%), como destaque para o Bolsa Familia e o beneficio de

prestacao continuada.

Tabela 2. Perfil sociodemografico dos cuidadores familiares. Joao Pessoa, 2018.

Variavel N %
Grau de parentesco entre crianca/ adolescente e o Mae 75 93,7%
cuidador Pai 1 1,30%
Avé 4 5,00%
Sexo Feminino 78 98,7%
Masculino 1 1,30%
Racga Branca 14 17,7%
Preta 11 13,9%
Amarela 1 1,30%
Parda 53 66,1%
Estado civil Solteiro 23 29,1%
Casado 36 45,6%
Divorciado 3 3,80%
Unido Estavel 17 21,5%
Situaciao empregaticia Empregado 17 21,5%
Desempregado 54 68,4%
Afastado 3 3,80%
Autdénomo 5 6,3%
Renda familiar Menor que 1 salario 21 26,6%
Um salario 18 22,8%
Entre 1 e 2 salarios 29 36,7%
Entre 2 e 4 salarios 7 8,90%
5 ou mais salarios 4 5,10%
Cadastro em programa social do governo Sim 57 72,2%
Nio 22 27,8%
Cuidador possui algum tipo de doencga? Sim 26 32,9%
Nio 53 67,1%
Outro membro familiar cuidador da crian¢ca/adolescente Sim 55 69,6%
Nio 25 30,4%
Familia recebe algum tipo de apoio Sim 39 49,4%
Nio 40 50,6%
Separacao apods diagndstico da doenga da crianga/ Sim 12 15,2%
adolescente? Nao 67 84,8%
Unido apds diagnéstico da doencga da crianga/ Sim 34 43,0%
adolescente? Nao 45 57,0%
Limitacées na familia apds a doenca Sim 57 72,2%
Nio 22 27,8%

Inferéncia estatistica: Peso da Evidéncia e Andlise de Correspondéncia

0 WoE observado na Figura 1, aponta as variaveis que possuem maior impacto sobre o
grau de funcionalidade familiar. Dentre elas, as que sao apontadas como de “Peso muito forte
(very strong)” sobre a funcionalidade familiar correspondem ao envolvimento da familia no
cuidado, ou seja, a existéncia ou ndo de um suporte familiar no cuidado desempenhado pelo

cuidador principal e a renda familiar. Por sua vez, as variaveis de “Peso forte (strong)”, foram a
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faixa etaria da crianga/adolescente, a fase da doencga e a capacidade da crianga/adolescente

realizar seu autocuidado.

Figura 1. Varaveis de maior impacto sobre a funcionalidade familiar com a presenca de

criancas/adolescentes com doencas cronicas, de acordo com o WoE - Jodo Pessoa, 2018.
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Na Figura 2, observa-se a analise de correspondéncia. Nela, quanto mais préximas
estiverem as variaveis, maior é o grau de associacao entre elas. Assim, verificou-se que estdo
associadas a disfuncionalidade familiar as seguintes situacdes: separacao apos a descoberta da
doenca, ndo envolvimento da familia no cuidado (FNEC), baixa renda familiar (1 salario e
inferior a 1 salario), ndo unido apo6s a descoberta da doenga,ndo realizacao de autocuidado por
parte da crianga/adolescente (ndo RA), falta de apoio para a familia (FNRA), nao dependéncia
de cuidados complexos por parte da crianca/adolescente(nao DCC), crianga na 12 infancia (0 -
5 anos), e crianga/adolescente em fase cronica da doenca (FC).

Relacionadas a familia funcional estavam as seguintes situa¢des: envolvimento no
cuidado (FEC), ndo separacdo ap6s a descoberta da doenga, unido familiar apds doenca, crianca
na 22 infancia (6-12 anos), realizagdo de autocuidado por parte da crianca/adolescente (RA),
renda familiar alta (entre 1 e 2 e entre 2 e 4 salarios minimos), apoio a familia (FRA), e

dependéncia de cuidados complexos por parte da crianca/adolescent (DCC).

481 Rev. Fam,, Ciclos Vida Satide Contexto Soc. Jul/Set 2022; 10(3):475-487



REFACS (online) Jul/Set 2022; 10(3) Artigo Original

Figura 2. Variaveis mais associadas a funcionalidade e disfuncionalidade familiar de acordo

com a Andlise de Correspondéncia - Jodo Pessoa, 2018.
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DISCUSSAO

Como foi possivel identificar nos resultados, um dos aspectos que se mostrou relevante
no perfil dos cuidadores é que, em 98,7% dos casos, o cuidador principal, aquele dispde de
maior tempo para o cuidado, foi marcado pela figura feminina, de modo especial, pela mae. Sao
elas que sofrem as principais cargas impostas pela doenga da crianca/adolescente, sobretudo,
as cargas de cunho familiar. Estudo2? aponta que, historicamente, foi atribuido a mulher o
encargo de prover os cuidados aos doentes no ambito familiar, o que, na grande maioria das
vezes, a leva a assumir sozinha o cuidado como uma obrigacdo moral socialmente construida.

E certo que, diante da doenca cronica, por vezes, a rotina familiar acaba passando por
uma desorganizagdo trazida pela doenca e, para um enfrentamento eficaz, é necessario que os
papéis de cada membro se modifique. Constantemente, muitas maes assumem o papel de
cuidadora principal da crianca/adolescente doente, abdicando das atividades didrias que
exerciam anteriormente, e os pais ou outro familiar tornam-se responsaveis por cuidar dos
outros filhos e prover as necessidades da casa?1.

Assim, é de fundamental importancia a existéncia de uma rede de apoio social, pois
diminui a sobrecarga familiar, uma vez que promove saude e reduz efeitos e consequéncias

psicossociais negativas no decorrer do processo de cuidado na doenga cronica?2. A rede de
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apoio consiste na interacdo entre pessoas ou grupos, os quais possibilitam estabelecimento de
vinculo, capazes de ofertar apoio, seja ele afetivo, emocional, material, contribuindo para o
bem-estar reciproco e construindo fatores positivos na prevencao e manutencao da saide?23.

Na andlise do Peso da Evidéncia, a varidvel “envolvimento familiar no cuidado da
crianga/adolescente” apresentou peso muito forte sobre o funcionamento familiar, dessa forma
reforca-se o quanto esse envolvimento é fundamental para que a familia consiga manter um
bom funcionamento, pois desconcentra os fatores estressores sobre o cuidador principal, e isso
s6 é possivel quando a familia se une para enfrentar essa nova realidade e cada um assume a
corresponsabilidade do cuidado. Também, a variavel “renda” teve peso muito forte sobre a
funcionalidade familiar. Isso ocorre, pois é inerente a doenga crdénica a necessidade de
multiplos gastos e, portanto, o suporte financeiro é essencial para a manuteng¢ao da dinamica
familiar3.

Na andlise de correspondéncia, uma das variaveis em destaque foi o recebimento de
apoio, relacionado-se ao melhor funcionalidade familiar. O apoio ofertado a familia, seja ele
financeiro, emocional ou até de divisdo de tarefas e revezamento nas hospitalizacdes, contribui
para a familia manter uma homeostase, fortalecendo o cuidador para o enfrentamento de
situacdes estressantes que possam influenciar na dinamica familiar21.24,

A maior renda teve relacdo direta com um bom funcionamento familiar. Sabe-se que
problemas e necessidades coexistem no cotidiano familiar, e quando ndo ha auxilios para que
estes sejam minimizados, acaba se tornando fator de estresse. Com o passar da doenca, os
recursos financeiros da familia vao ficando escassos, devido a necessidade de cuidados
especiais a crianca/adolescente, tratamento e exames dispendiosos que muitas vezes ndo sao
ofertados pelo sistema publico. Os gastos decorrentes das hospitalizacoes frequentes geram na
familia um sentimento de impoténcia diante a condicdo de saude da crianga/adolescente
cronicamente adoecido3.

Quando a familia dispde de recursos financeiros, enfrentara menos dificuldade em
relacdo as que possuem menor renda, pois, muitas vezes, o cuidador principal deixa o seu
emprego para cuidar exclusivamente da crian¢a/adolescente?>. Este dado corrobora a presente
pesquisa, onde observou-se que 68,4% dos cuidadores estavam desempregados, em sua
maioria, decorrente da necessidade de abandono do emprego frente a necessidade de cuidado
da crianca/adolescente. Ou seja, ter uma crianca/adolescente com doenca cronica implica em
aumento de gastos, porém tal realidade vem, muitas vezes, associada a diminuicdo da renda

familiar, o que é mais impactante nas familias de baixa renda.
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As criangas na segunda infancia tiveram relacdo com uma melhor funcionalidade
familiar que as de primeira infancia. Esse resultado tem relacdo direta com a realizacdo do
autocuidado, uma vez que crian¢as menores geralmente ndo realizam ainda atividades basicas
sozinhas como: tomar banho, alimentar-se, vestir-se, entre outras, sendo dependentes dos seus
cuidadores. Trabalho sobre o perfil dos cuidadores de pacientes com fibrose cistica mostrou a
necessidade da preparacdo do paciente para o autocuidado com vistas reduzir a sobrecarga de
afazeres dos cuidadores que podem se estar esgotados pelo acimulo de responsabilidades?¢.

Contrariando os achados anteriores, criancas dependentes de cuidados complexos
tiveram maior relagdo com uma familia funcional. Geralmente, quando a crianca necessita de
muitas hospitalizacdes e procedimentos invasivos, gera um sentimento de medo de perda da
crianga?>. Este sentimento de perda é um dos fatores que predispde ao fortalecimento do
vinculo familiar e, consequentemente, ao seu bom funcionamento.

Uma investigacdo realizada com maes com filhos portadores de meningomielocele
mostrou que a passagem de sonda vesical de alivio trazia tanto uma conota¢do negativa por
medo, inseguranca e dificuldade por parte do cuidador, quanto positiva pelo maior
envolvimento da familia com a equipe de saude, a qual estava ativamente préxima a familia na
orientacdo dos cuidados, capacitando-a para a realizacdo desses procedimentos com seguran¢a
apos a alta hospitalar?’.

A presenca, envolvimento e apoio do profissional de saide parecem fundamentais no
enfrentamento da familia diante da doenc¢a crdénica na infancia e adolescéncia. O vinculo
estabelecido entre profissionais e familiares, associado a agdes que articulam arede de cuidado,
contribuem para a elaboracdo de um plano de cuidado ampliado, visando melhorar o

funcionamento familiar.

CONCLUSAO

Foi constatado, através do WoE, que o envolvimento familiar no cuidado, renda familiar,
faixa etaria da crianga/adolescente e fase da doenca afetam diretamente a funcionalidade
familiar.

Por sua vez, a andlise de correspondéncia, apontou que um dos fatores que predispoe a
boa funcionalidade dos familiares foi renda familiar superior a dois salarios minimos, ou seja,
uma renda familiar favoravel contribui positivamente para a funcionalidade familiar, pois
diante de uma situacdo que demanda recursos financeiros, como é o caso da doenga cronica, a

familia consegue prover as necessidades do doente e da casa, diminuindo esse fator de estresse.
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Ao avaliar a funcionalidade familiar, o profissional amplia seu olhar e pode prestar uma
assisténcia integral, a partir de agdes que sejam direcionadas as reais necessidades do binémio
crianga/adolescente-familia na condi¢ao de adoecimento crénico.

Este estudo apresenta limitagdes no sentido de generalizacao dos achados para demais
populagdes de criancas e adolescentes em contexto diferentes do qual foi realizado. Por isto, o
uso do WoE em estudos futuros podem aprofundar e verificar novos fatores que influenciam o

funcionamento familiar.
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