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Resumo

O presente estudo teve como principal objetivo explorar o papel dos recursos do sistema
familiar (fatores protetores da familia) e do subsistema parental (autorregulacao parental
e mutualidade parental) na adaptacdo de familias de criancas em idade escolar com
diabetes tipo 1. Neste trabalho, tomamos como quadro de referéncia o Modelo de
Adaptacao e Confronto com a Incapacidade e o Stress, ao incluir recursos referentes a
fatores de resisténcia e seguimos algumas propostas teoricas do Family Style Framework,
ao considerar o papel de varidveis da gestao da condicao cronica pediatrica. Assumindo
a adaptagdo da familia como um conceito multidimensional, consideramos como

indicadores o funcionamento familiar e o bem-estar da familia.

A amostra foi constituida por 121 pais e maes, de criangas com idades entre 0s 6 € os 12
anos. Os dados foram recolhidos através do preenchimento de instrumentos de
autorrelato, pelos pais das criancas: Systemic Clinical Outcome Routine Evaluation,
Family Management Measure, Me as a Parent e Inventory of Family Protective Factor;
uma medida subjetiva de Bem-Estar Familiar; um questiondrio sociodemografico e

clinico.

Observaram-se relagdes significativas entre as principais varidveis e os resultados de
adaptacao familiar. Apurou-se ainda efeitos indiretos entre a autorregulagao parental e os
fatores protetores da familia com a adaptacdo familiar, por intermédio de variaveis
relacionadas com a gestdo da condigdo. Percebemos o impacto que a gestao desta doenca
apresenta na familia, visto que as dificuldades da vida familiar foram a principal variavel
explicativa da variancia no funcionamento familiar e no bem-estar familiar. Por fim,
verificou-se que fatores como a idade da crianca, a idade de diagnostico e o ultimo valor
de HbAlc registado moderam o efeito de varidveis como a autorregulacdo parental no

bem-estar familiar e a mutualidade parental no funcionamento familiar.

Palavras-chave: Adaptacdo Familiar, Gestdo Familiar da Condi¢cdo, Mutualidade
Parental, Dificuldades da Vida Familiar, Autorregulagdo Parental, Fatores Protetores da
familia, Bem-Estar Familiar, Funcionamento Familiar e Criangas com diabetes mellitus

tipo 1



Abstract

The present study aimed to explore the role of family system resources (family protective
factors) and the parental subsystem (parental self-regulation and parental mutuality) in
the adaptation of children's families school children with type 1 diabetes. In this work, we
used the Adaptation and Confrontation Model with Disability and Stress as a reference
framework, by including resources related to resistance factors and following some
theoretical proposals of the Family Style Framework, when considering the role of
variables in the management of the chronic condition pediatric. Assuming the adaptation
of the family as a multidimensional concept, we considered family functioning and the

well-being of the family as indicators.

The sample consisted of 121 fathers and mothers of children aged 6 to 12 years. Data
were collected through the application of self-report instruments, completed by the
children's parents: Routine Evaluation of Systemic Clinical Results, Family Control
Measure, Me as a Father and Family Protection Factors Inventory; a subjective measure

of Family well being; a sociodemographic and clinical questionnaire.

Significant relationships were observed between the main variables and the results of
family adaptation. There were also indirect effects between parental self-regulation and
the family's protective factors with family adaptation, through variables related to the
management of the condition. We perceive the impact that the management of this disease
has on the family, since the difficulties of family life were the main explanatory variable
for the variance in family functioning and family well-being. Finally, it was found that
factors such as the child's age, age at diagnosis and the last recorded HbAlc value
moderate the effect of variables such as parental self-regulation on family well-being and

parental mutuality on family functioning.

Keywords: Family Adaptation, Family Condition Management, Parental Mutuality,
Family Life Difficulties, Parental Self-Regulation, Family Protective Factors, Family
Well-Being, Family Functioning and Children with Type 1 Diabetes Mellitus
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Introducio

A Diabetes mellitus tipo 1 € uma das doengas cronicas mais frequentes nas criangas e
jovens (Direcdo Geral de Satde, 2010). O aumento da diabetes na populagdo sinaliza um
grande desafio para o fornecimento de recursos de saude (Hamman et al., 2014). Esta
doenca constitui também um desafio para as familias, uma vez que o seu tratamento ¢
complexo e necessita de um envolvimento familiar elevado para uma gestdo bem-
sucedida (Frank, 2005). Os pais de criancas que, apds o diagndstico, passam a assumir
novas responsabilidades e a estar em vigilancia constante, experimentam sofrimento
emocional e podem mesmo estar em risco aumentado de sintomatologia depressiva e
ansiosa (Williams, Laffel & Hood, 2009; Whittemore, Urban, Tamborlane & Grey, 2003;
Flynn, 2013; Thomson, Bergman & Herge, 2018). Apesar deste risco, € de uma longa
historia focada nos défices da doenga, a investigacao voltou a sua atenc¢do para obter uma
compreensdo mais aprofundada dos fatores que promovem uma boa adaptagao (Mendes,
2018). Folkman & Greer (2000) apontam que os estudos t€ém mostrado que as pessoas
experimentam bem-estar sob as circunstancias mais dificeis, o que foi negligenciado pela

literatura durante varios anos.

Os estudos e as revisdes sistematicas sobre o funcionamento familiar na diabetes mellitus
tipo 1 (DM1) tém focado variaveis como conflito familiar, coesdo familiar, comunicacao,
resolucao de problemas e acordo nas responsabilidades, a maioria das vezes, associadas
ao controlo glicémico e aos niveis de psicopatologia parental (Anderson, 2004; Swallow,
Mactfadyen, Santacroce, & Lambert, 2012; Delamater, de Wit, McDarby, Malik, &
Acerini, 2014; Rohan et al., 2015; Mendes, Crespo & Austin, 2016; Cohen et al., 2004;
Dewey & Crawford, 2007; Marin, Ricoa, & Castillaa, 2015; Brown, Fouché & Coetzee,
2010). Contudo este estudo ndo pretende seguir esta perspetiva. Uma familia que garanta
baixas dificuldades no seu funcionamento, demonstra que os desafios que enfrenta como
novas rotinas de cuidado, visitas regulares a servicos de saude, agudizagdes ou até mesmo
hospitalizagdes e custos financeiros, nao afetam de forma angustiante a familia, visto que
esta tende a reorganizar-se e a alocar os mais variados recursos para dar uma resposta

adequada as necessidades da crianga (Butler et al., 2008; Moreland et al., 2004).

A adaptagdo familiar a DMI1 tende a ser facilitada por meio de um trabalho conjunto e
apoio mutuo nos cuidados prestados a crianga, particularmente na forma de mutualidade
parental (Brown et al., 2010). Ao receber um diagndstico de DM1 pediatrica e, apoés um

periodo inicial de choque, os pais tendem a acomodar-se a nova situa¢do, enquanto
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procuram recuperar algum sentido de normalidade e controlo (Iversen, Graue,
Haugstvedta & Réheim, 2018; Knafl & Deatrick, 2002; Steffen, 1997). Esta exigéncia
remete-nos para as dificuldades da vida familiar, em que os pais devem adaptar os seus
comportamentos, rotinas familiares ¢ modificar algumas significacdes em relagao a
crianca e a si proprios (Wuest & Stern, 1990 cit in Knafl & Giliss, 2002; Horner, 1998;
Jerrett, 1994; Santos & Barros, 2015). Esta capacidade de sentir controlo sobre as
situacdes ¢ favorecida quando os pais sdo autorregulados. Pais autorregulados
percecionam-se como competentes, t€ém a capacidade de mudar as suas praticas parentais
€ assumem-se como responsaveis pelo processo de mudanga (Sanders & Mazzucchelli,
2013; Hamilton, Matthews & Crawford, 2014). As familias resilientes também sdao mais
habeis a necessidade de mudancga face a novos desafios ou novas formas de stress, que
requerem a mobilizacao ou a criacdo de novos recursos. Os desafios, as avaliagdes, o
apoio social, as estratégias de coping e a adaptacdo sdo alguns fatores protetores da
familia, que interagem com os stressores e reduzem o seu efeito no funcionamento da
familia (Gardner, Steiner, Vazquez & Savage, 2008; Augusto, Aradjo, Rodrigues &
Figueiredo, 2014).

Sendo a diabetes pediatrica definida como uma "doenca familiar" (Solowiejczyk, 2004
cit in Fornasini et al., 2020), que apresenta desafios no seu tratamento diario, este trabalho
pretende explorar o que pode favorecer a sua adapta¢do. Assumindo a adaptacdo da
familia como um conceito multidimensional, consideramos como indicadores o
funcionamento familiar e o bem-estar da familia. Com a finalidade de entender quais as
variaveis intervenientes neste processo, exploramos principalmente alguns fatores de
resisténcia (autorregulacdo parental, mutualidade parental e fatores protetores da familia)
e de risco (como certas caracteristicas da condi¢ao e da crianga e as dificuldades da vida

familiar que remetem para gestdo familiar da doenga).

A presente dissertacdo encontra-se dividida em cinco partes, iniciando-se com o
enquadramento teodrico relativamente aos principais construtos tedricos e quais as
relagdes estudadas até ao momento. A segunda parte explica a metodologia utilizada no
estudo, especificando objetivos, amostra, instrumentos e procedimentos utilizados. A
terceira parte apresenta os resultados das andlises estatisticas e a quarta parte contém a
discussdo dos resultados e as limita¢des do estudo. Por Gltimo sdo apresentadas sugestdes

para estudos futuros assim como para a pratica clinica.
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PARTE I. Enquadramento Teorico

1. Diabetes mellitus tipo 1 (DM1)

A diabetes de inicio pediatrico ¢ diferente da diabetes em adultos devido a sua
epidemiologia, fisiopatologia, consideragdes de desenvolvimento e resposta a terapéutica
(Kalyva, Abdul-rasoul, Kehl, Barkai, & Lukacs, 2016). A DM1 pode desenvolver-se em
qualquer idade, mas ocorre com mais frequéncia em criangas e adolescentes. Na DM, as
células do pancreas deixam de produzir insulina devido a perda de células beta
pancreaticas. Na grande maioria dos doentes, a perda de células beta ocorre em
consequéncia do aparecimento de autoimunidade, que se acompanha da formagdo de
anticorpos contra as células beta, levando ao aparecimento da doenca. Um pequeno
numero de doentes ndo apresenta auto anticorpos, sendo a causa da destruicao das células
beta desconhecida ou talvez de origem genética. O primeiro passo para o aparecimento
da DM1 ¢ o desencadear de autoimunidade e em seguida surge a intolerancia a glicose

(Correia, 2019).

O estudo SEARCH (Hamman et al., 2014), a nivel global, declarou um aumento de 21,1%
na prevaléncia de diabetes tipo 1 de 2001 a 2009, em jovens de 0 a 19 anos. Quanto a
prevaléncia em Portugal, os ultimos dados publicados sobre criangas e jovens
correspondem ao ano de 2015, em que se atingiu 3 327 individuos com idades entre os 0-
19 anos, correspondendo a 0,16% da populagdo portuguesa neste escaldo etario, numero
que se tem mantido estavel nos ultimos anos (Observatoério Nacional da Diabetes, 2016).
Novamente em Portugal, e quanto a incidéncia, em 2015 foram detetados 13,3 novos
casos de DM1 por cada 100 000 jovens com idades compreendidas entre os 0-14 anos,
sendo este valor bastante inferior aos valores registados na ultima década (Registo DOCE,
2015 cit in Correia, 2019). E de ressalvar que a incidéncia da DM1 varia muito entre
diferentes paises, dentro dos paises e at¢ mesmo entre diferentes populagdes €tnicas. A
incidéncia global da DM1 tem vindo a aumentar numa percentagem de cerca de 3-4% por

ano, sobretudo nas criangas mais jovens (Correia, 2019).

O principal objetivo do tratamento da diabetes ¢ o controlo dos valores de glicemia
(HbATc), pois se estes estiverem dentro dos valores de referéncia, a probabilidade de se
desenvolverem complicagdes relacionadas com a diabetes reduz-se significativamente
(IDF, 2019). O tratamento da DMI1 exige também, entre outras tarefas, o

acompanhamento em consultas de vigilancia periddica, a monitorizagao da glicemia, que
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pode ocorrer cerca de 4 a 10 vezes ao dia, visto que ajuda os pais € a crianca a ajustar o
tratamento com insulina e o comportamento alimentar, e a administragdo das doses de
insulina didrias, para manter os niveis de glicose no sangue, através de injegdes ou de
uma bomba intravenosa (Correia, 2019). A DM1 implica ainda a gestao diaria dos varios
aspetos do tratamento, para manter um controlo metabodlico adequado. Para efeitos do
mesmo ¢ necessario manter certas restricdes alimentares, como realizar a contagem dos
carboidratos e manter uma dieta com baixo teor de acucar, gordura e sal (IDF, 2019).
Recomenda-se também a pratica de atividade fisica regular, visto que ajuda a controlar
os niveis de acucar no sangue, uma vez que estimula a producdo de insulina (Balkaua,
Valensic, Eschwégea, & Slamad 2007; Schwarz, Muylle, Valensi & Hall 2008; Choin et al.,
2012). A ma adaptagdo a DM1 durante os primeiros anos, pode gerar uma trajetoria
persistente de resultados negativos muito resistentes 8 mudanca (Pierce, Kozikowski, Lee
& Wysocki, 2015). O inicio precoce da doenga, histdria de hipoglicemia grave ou cronica,
pior controlo metabdlico e taxa elevada de hospitalizacao (Marin et al., 2015), podem ser

considerados fatores de risco associados a uma pior evolucdo da DMI.

O fracasso na monitorizacdo e controlo dos niveis de acticar no sangue e nas tomas de
doses adequadas de insulina pode conduzir a hiperglicemia crénica (ocorréncia de niveis
de glicemia acima dos objetivos glicémicos estabelecidos individualmente) e
hipoglicemia grave (o valor da glicemia estd baixo < 70 mg/dl). A hipoglicemia pode
resultar da falta ou atraso de uma refei¢do, da pratica de exercicio fisico intenso sem se
ter comido, de vomitos, recusa alimentar ou de um erro na dose de insulina (McNay &
Cotero, 2010; Mompoint-Williams, Watts & Appel, 2011). A hipoglicemia ¢ a
complicacdo aguda mais frequente da DM1, uma das principais barreiras ao controlo
glicémico ideal (Juvenile Diabetes Research Foundation Continuous Glucose Monitoring
Study Group, 2010 cit in Correia, 2019) e uma das maiores preocupacdes dos pais (Grey
et al., 2009; Halvorson, Yasuda, Carpenter, & Kaiserman, 2005; Kalyvaa, Malakonakia,
Eiser & Mamoulakis, 2011; Haugstvedt, Larsen, Graue, Sovik & Rokne, 2010; Burns et
al., 2013). A hipoglicemia grave pode resultar em consequéncias potencialmente fatais,
incluindo perda de consciéncia, convulsdo e, nos casos mais graves, morte (Frederick,
Nyer, Shepard, Vajda & William, 2011; Correia, 2019). A incidéncia de hipoglicemia
grave tem vindo a diminuir sendo, atualmente, entre 5 a 20/100 doentes/ano (Ly et al.,

2014 cit in Correia, 2019).
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Em Portugal ndo existem dados referentes ao controlo glicémico, modalidades de
tratamento e de prevaléncia das complicagdes na DM1 em criangas e adolescentes. Ainda
assim, Fagulha, Santos & o grupo de estudo da diabetes mellitus (2003) analisaram dados
de diferentes hospitais, reunindo 1009 doentes dos 0 aos 22 anos, que ilustraram alguma
preocupacao. Constatou-se que a prevaléncia da retinopatia foi de 1,4% e de nefropatia
de 6,4%. Valores de HbAlc inferiores a 7.5, foram atingidos por 12,5 % e superiores ou
iguais a 9.5 foram atingidos por 40,5% da amostra. A insulinoterapia intensiva com trés
ou mais injecdes didrias € a mais usada em 61,4% na populagdo em estudo (Fagulha et

al., 2003).

1.1. Desafios na gestiao da DM1 em criancas

A DMI1 ¢ uma das doengas cronicas mais investigadas em criangas e adolescentes, sendo
percecionada pelos pais como uma doenga de baixa gravidade. Contudo, a diabetes ¢
dificil de controlar, em qualquer idade, e a sua gestdo deve ser inserida no estilo de vida

familiar (Holden, Chmielewski, Nelson, Kager, & Foltz, 1997).

Apd6s o diagnostico, os pais sentem-se geralmente sobrecarregados com novas
informacdes e responsabilidades (Patterson, 2002). As caracteristicas dos tratamentos, as
hospitalizagdes e a incerteza podem gerar tensdo na relacdo familiar (Ferreira, 2013;

Zamarlik, 2019).

A gestdo eficaz da DM1 de uma crianga requer aprendizagens continuas e o treino de
habilidades adequadas em relacdo a questdes como administracao de injecoes de insulina,
monitorizagdo do acucar no sangue, gestdo de refeicdes e pratica de atividade fisica
moderada (Brown et al., 2010). Uma nova tarefa para estes pais ¢ a necessidade de
colaborag¢do mutua com diferentes profissionais de satde, para estarem mais envolvidos
no tratamento e aumentarem a efici€éncia dos seus cuidados (Santos & Barros, 2015). Os
pais devem estar atentos a acomodagdes necessarias para que a DMI1 seja menos
angustiante, como por exemplo, mudar a hora das refeigdes e os padrdes alimentares para
que toda a familia possa comer junta e os mesmo alimentos (Beacham & Deatrick, 2019).
De acordo com Rifshana e colaboradores (2017), a vida familiar precisou de passar a ser

melhor planeada, face a atividades anteriormente espontaneas.

A infancia ¢ um periodo de rapido crescimento e maturagao dos 6rgaos, o que implica

mudancas continuas das doses de insulina. Os pais devem manter os niveis de adesdo e
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supervisionar os comportamentos da crianga para que colabore no tratamento (Santos &
Barros, 2015), evitar a superprotecdo ¢ fomentar autonomia no tratamento adequada a
idade (Covinhas, Almeida & Xavier, 2019). No caso de ocorréncia sistematica de
episodios de hospitalizacdo, a crianga pode estar em risco de desenvolver uma
autoimagem negativa, associada a uma baixa autoestima devido as limitagdes da doenca
(Carr, 2006). Os irmaos também experimentam os efeitos do diagndstico, ja que
frequentemente auxiliam o cuidado da crianca e podem experimentar sentimentos de
desigualdade em relagdao a quantidade de atengao recebida por parte dos pais (Brown et

al., 2010).

A crianga encara a doenga como um problema que altera o seu ritmo de vida, com certos
niveis de limitagdes, ndo usuais nos pares da sua idade (Antdo, 2013; Ferreira, 2013).
Além de gerir os multiplos desafios que o crescimento lhe impde, também tem de
aprender a conviver com a doenga (Quach & Barnett, 2015). As caracteristicas proprias
de acordo com a fase de desenvolvimento sdo outro desafio, visto que a crianga apresenta
dependéncia normativa do cuidado dos pais e uma autorregulagdo labil (Pierce et al.,
2015). A crianga acaba por absorver a maneira como os pais gerem a condi¢do, no
desenvolvimento da sua compreensdo sobre si e sobre a doenca, uma vez que apresentam
menos insight (Beacham & Deatrick, 2019; Lohan, Morawska & Mitchell, 2017). As
mudangas cognitivas também afetam os cuidados a medida que a capacidade das criancas
de entender, verbalizar pensamentos e aprender novas informagdes evolui. Esta tarefa
torna-se exigente uma vez que obriga os pais a adequarem o seu discurso ao
desenvolvimento da crianga e, preferencialmente, a ter um dialogo aberto que transmita

otimismo e esperanga (Santos & Barros, 2015).

4

Em suma, estes desafios demonstram a complexidade que ¢ cuidar de pacientes
pediatricos com DM1 (Halvorson et al., 2005), porém existem familias que funcionam
relativamente bem com a gestdo da doenga e que se conseguem adaptar (Yi-Frazier et al.,

2010).

1.2. Adaptacao familiar a doenca cronica
A visdo mais tradicional do impacto das condigdes cronicas de saude centrava-se nos
défices e nos resultados negativos, como nos sintomas psiquiatricos (Harper, 1991 cit in

Mendes, 2018). A énfase nesses sintomas, revela apenas parte da histdria sobre como as
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pessoas lidam com a doenga e constitui apenas um de varios indicadores. Outra parte da
historia diz respeito ao bem-estar psicologico e aos processos de coping que suportam o
impacto da doenca (Zautra, Reich & Guarnaccia, 1990; Folkman, 1997; Folkman &
Greer, 2000). Neste contexto, a maioria das definicdes de adaptagdo aludem, ainda, a
auséncia de perturbagdo psicoldgica ou afeto negativo (Stanton, Revenson & Tennenet,

2007).

A literatura cientifica tem permitido destacar algumas conclusdes sobre a adaptagdo a
doenca cronica: — (1) as doengas cronicas requerem adaptagao em multiplos dominios
de vida (fisico, funcional, emocional, comportamental e social); (2) tanto os indicadores
de adaptagdo positivos como negativos sao relevantes; (3) a adaptacdo ¢ um processo
dindmico que se desenvolve ao longo do tempo, com fases de maior equilibrio e aceitagcdo
e outras de crise; (4) a adaptagdo ndo pode ser descrita sem a referéncia ao contexto
particular do individuo; e (5) existe uma ampla heterogeneidade nos resultados de
adaptacdo evidenciados por individuos confrontados com a mesma doenga crénica

(Batista, 2016).

Alguns modelos teodricos referem que a adaptacdo familiar a doenca cronica pediatrica
envolve um esforco parental para sair de um estado de choque e procurar acomodar-se a
nova situagdo, enquanto se procura recuperar algum controlo e sentido de normalidade
(Knafl & Giliss, 2002). As familias tém que se adaptar a este evento com bastante rapidez
(Brown et al., 2010). Apds um periodo inicial, serd necessario equilibrar o cuidado da
doenca com outras esferas da vida pessoal dos pais (Knafl, Darney, Gallo, Angst, 2010).
Esta transi¢@o exige que os pais adaptem os seus comportamentos, as rotinas familiares e
modifiquem algumas significagdes em relagdo a crianga e a si proprios (Horner, 1998;

Jerrett, 1994; Wuest & Stern, 1990 cit in Knafl & Giliss, 2002; Santos & Barros, 2015).

Este sentido de normalidade remete-nos para a normalizagdo, um conceito ja explorado
por Deatrick, Knafl e Walsh (1988, p. 17 cit in Bossert, Holaday, Harkins, Turner-Henson,
1989), e que se caracteriza como o processo adaptativo de muitas familias. Este processo
inclui uma perspetiva familiar positiva que reforca e direciona comportamentos parentais,
rotinas familiares e interagdes dentro e fora do ambiente familiar, que estdo associados a
uma "vida normal" e que procuram acomodar as mudancas as necessidades fisicas e
emocionais da crianga ou do adolescente (Heaman, 1995; Hentinen & Kyngas, 1998;
Rehm, 20001; Cope, 1997; McDougall, 2002; Knafl & Gillis, 2002; Knafl et al., 2010).
Ao longo do tempo, os pais que adotam uma lente de normalidade enfatizam aspetos
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normais das suas vidas, demonstrando que a vida familiar permanece inalterada, apesar
da condicdo da crianga (Knafl et al., 2010; Knafl & Deatrick, 2002). Contudo, a auséncia
de normalizacdo nem sempre ¢ um indicador de mé adaptagdo. A normalizagdo pode
implicar a criagao de um novo normal e ndo o retorno a vida familiar anterior (Steffen,
1997). Evidenciando que uma situacdo ndo normativa e indutora de stress, como uma
doenga cronica, nem sempre conduz as familias a resultados negativos (Wallander &

Varni, 1998).

Acredita-se que estes esfor¢os de normalizagdo afetem resultados como o funcionamento
individual (por exemplo, menos sintomatologia depressiva) e o funcionamento familiar
(por exemplo, flexibilidade da familia na gestao do tratamento) (Knafl & Deatrick, 2002;
Deatrick et al., 2006).

1.2.1. Resultados em adaptacio familiar na DM1
Os principais resultados descritos nos estudos sobre adaptagao familiar 8 DM1 pediatrica
remetem sobretudo para a qualidade de vida do cuidador ou para a psicopatologia parental

(Pierce et al., 2015).

O stress familiar foi uma varidvel explicativa frequentemente estudada na literatura e
associada ao funcionamento familiar (Failla & Jones, 1991; Fink, 1995; Holden
Chmielewski, Nelson, Kager & Foltz, 1997; LoBiondo-Wood, Bernier-Henn, &
Williams, 1992; Wicks, 1997; Tsiouli, Alexopoulos, Stefanaki, Darviri & Chrousos,
2013). Sabemos que os pais de criangas com DMI1 estdo em risco aumentado de
sintomatologia depressiva e ansiosa (Williams et al., 2009; Whittemore et al., 2003),
principalmente as maes que sdo as principais cuidadoras (Jaser, Whittemore, Ambrosino,
Lindemann & Grey, 2009; Hentinen & Kyngas, 1998; Katz, 2002; Moreira, Frontini,
Bullinger, & Canavarro, 2013; Lundin, Hallstrom & Erlandsson, 2013) e que, por isso,
possam ser menos capazes de fornecer um ambiente acolhedor associado a melhores
resultados em jovens com DM1 (Jaser, 2011). Também as maes parecem reportar menor
qualidade de vida e mais preocupagdo em comparagdo com os pais, apos o diagnostico
e, sobretudo, em criangas mais novas (5 a 7 anos) (Jonsson, Lundqvist, Tiberg &
Hallstrom, 2015). Percebe-se o impacto negativo desta doenga, quando também os pais
tendem a classificar a qualidade de vida dos seus filhos como pior do que as proprias

criancgas/adolescentes (Hesketh, Wake & Cameront, 2004; Kalyvaa, et al., 2011).
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Apesar de se concluir que niveis mais elevados de perturbacdo emocional ocorrem
principalmente durante os primeiros anos de adaptacdo (Edwards, 1987; Santos & Barros,
2015; Delamater et al., 2014; Kovacs et al., 1990; Frank, 2005), alerta-se para o facto de
que nenhum estudo cientifico analisou estas familias antes do diagnoéstico, e, por isso, €
impossivel separar a psicopatologia ja existente do efeito do impacto da doenga (Pierce
et al., 2015). Mesmo com o risco aumentado de psicopatologia parental, nem todos os
pais relatam problemas psicologicos clinicamente significativos, visto que muitas
familias se mostram resilientes (Wallander & Varni, 1998; Cohen, 1999; Hamall et al.,
2014; Monaghan, Clary, Stern, Hilliard e Streisand, 2015). Ainda assim, a grande parte
dos estudos foca-se na perspetiva limitada de resultados negativos, como auséncia ou

presenga de psicopatologia parental.

1.2.2. Bem-estar familiar

O bem-estar familiar carece de uma defini¢cao universalmente aceite e pode basear-se em
diferentes teorias de acordo com o contexto e o propoésito da pesquisa (Wollny, Apps &
Henricson, 2014). O bem-estar familiar ¢ predominantemente considerado como um
conceito multidimensional que abrange diferentes dominios, como dimensdes subjetivas
e objetivas, e como um amadalgama de diferentes tipos de bem-estar: fisico, social,
econdmico e psicoldgico. Existem critérios implicitos para caracterizar a familia como
mais ou menos saudavel, que estdo relacionados com a cultura. A semelhanca do bem-
estar individual, o bem-estar familiar pode ser conceptualizado em termos de fungdes,

necessidades e a sua satisfacdo (Wollny et al., 2014).

Grande parte da literatura ndo especifica a natureza do conceito, ndo existindo consenso
sobre a melhor forma de medi-lo, o que leva diversos estudos a excluir fatores
significativos (Behnke & MacDermid, 2004). As avaliacdes do bem-estar familiar
geralmente recaem sobre medidas de bem-estar individual e relativas a um membro da
familia (Wollny et al., 2014). Contudo o bem-estar familiar € algo mais do que a soma de
um conjunto de dados individuais agregados e, ao existir inconsisténcias na distribui¢cdo
do bem-estar dentro da familia, recolher o nivel de bem-estar de cada membro ndo sera

suficiente (Families Australia, 2006 cit in Wollny et al., 2014).

Outras avaliagdes incluem também medidas de recursos, fungdes ou necessidades

familiares, medidas da qualidade dos relacionamentos entre os membros da familia,
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medidas do contexto social, politico e cultural das familias ou ainda indicadores
negativos. Pesquisas longitudinais evidenciam que o bem-estar estd relacionado com a
maneira como fatores de risco e de protecdo estdo em constante interagdo (Wollny et al.,
2014). A maioria das pesquisas sobre o bem-estar familiar tem se baseado em modelos
multidimensionais, com diversos indicadores. Idealmente, os dados (dimensdes objetivas
e subjetivas) deveriam ser recolhidos através de estudos longitudinais, em todos os
dominios e niveis ecoldgicos que influenciam o bem-estar da familia (ao nivel individual,
relacional, familiar, comunitario e na sociedade em geral) e incluindo fatores de risco e
protecao. O que nos remete para a limitagao de nao existir um instrumento que capte toda

a multidimensionalidade do bem-estar (Wollny et al., 2014).

O estudo de McKeown, Haase, Pratschke & Kennedy (2003) demonstrou que o bem-estar
de homens e mulheres ¢ moldado principalmente por processos familiares (familias
monoparentais, a qualidade da relagdo mae e filho e do relacionamento com o parceiro)
e pelo ambiente socioecondmico (como eventos negativos de vida, problemas financeiros
ou laborais). Outros aspetos com efeitos significativos, embora indiretos, foram as redes
de apoio e a transgeracionalidade da familia. Sugerindo que a rede de recursos disponiveis
para os pais fora da familia, contribui indiretamente para o seu bem-estar, contudo a

dindmica interna da familia apresenta impacto maior (McKeown et al., 2003).

No caso da DM1, os estudos incidem sobre uma menor qualidade de vida individual,
principalmente na mae (Sikorova, & Buzgova, 2016; Thorsteinsson, Loi & Rayner,
2017). No contexto de doenca crdnica, os pais experienciam flutuagdes no seu bem-estar
emocional, ao longo do tempo (Gannoni & Shute, 2010), visto que vivenciam menos
bem-estar, principalmente, no periodo apds o diagnostico (Kovaks et al., 1985 cit in
Flynn, 2013). No estudo DAWN?2 de Burns e colaboradores (2013), com uma amostra
internacional, mais da metade das familias, em que um dos membros tinha diabetes tipo
1 ou 2, indicaram que a sua qualidade de vida era “boa” ou “muito boa” (51,4%) enquanto
apenas 8% indicaram que a sua qualidade de vida era “mé” ou “muito ma”. Embora se
refira a familias em que a DM1 se manifesta no adulto (> 18 anos), pode retirar-se
conclusdes pertinentes. No estudo de Streisand, Mackey & Herge (2009), as maes de
criangas com idades compreendidas entre 1 e 17 anos, com diabetes tipo 1 e 2 também
relataram niveis elevados de bem-estar psicoldgico e fisico, apenas com uma Unica
pergunta para cada dominio. A monoparentalidade e a etnia foram fatores que se

associaram a uma diminuicdo do bem-estar psicologico e fisico. Por fim, no estudo
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comparativo de Thomson e colaboradores (2018), ndo se verificaram diferencas
significativas ao nivel do stress, da ansiedade e da depressdo, conceptualizado pelos

autores como bem-estar psicoldgico, entre os cuidadores de criangas com e sem DM1.

1.2.3. Funcionamento familiar

A familia, o primeiro agente de socializagdo, ¢ um sistema formado por dois ou mais
individuos (estrutura familiar) com padrdes de relacionamento entre eles (funcionamento
familiar) (Patterson, 2002). O funcionamento familiar ¢ multidimensional e inclui
dimensdes como o cumprimento de tarefas, o desempenho de papeis, a comunicagdo, a
expressao afetiva, o envolvimento, o controlo, os valores ¢ as normas. As familias sao
sistemas complexos e em constante mudanga (Skinner, Steinhauer & Sitarenios, 2000).
Para Stratton e colaboradores (2010) os recursos, a comunicacdo ¢ a adaptagdo
demonstram aspetos no dia-a-dia familiar e remetem para a forma de alcangar
funcionalidade numa familia. Segundo os autores, estes aspetos mudam a medida que a

familia comega a lidar melhor com os problemas que surgem.

Avaliar o funcionamento familiar pode ser dificil, uma vez que existem caracteristicas
dos membros individuais, diversas interagdes dentro e fora da familia, uma historia
passada e atual da familia, um sistema familiar como um todo e os seus subsistemas a
considerar (Skinner, Steinhauer & Sitarenios, 2000). Sanderson e colaboradores (2009)
alertam que a grande maioria dos estudos que pretende avaliar o funcionamento familiar
ndo usou apenas uma escala, o que demonstra mais uma vez a dificuldade em mensurar

este construto.

A DMI1 apresenta um regime de tratamento que exige algumas mudancas nas fungoes e
responsabilidades dentro do sistema familiar, o que pode interferir nos padrdes de vida
diaria e no funcionamento familiar (Fiese & Everhart, 2008). No caso das doencas
cronicas, o funcionamento familiar pode ser estudado como variavel de processo se forem
estudados os seus efeitos na gestdo da doenga, por exemplo, assim como variavel de
resultado, caso se procure perceber o impacto de varidveis que ajudem a suportar um

funcionamento familiar saudavel.

Relativamente ao funcionamento familiar como preditor da gestdo da doenca, sabemos
que o conflito familiar, o acordo sobre as responsabilidades da DM1 entre os membros

da familia e a resolucdo de problemas foram associados a adesdo ao tratamento, ao
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controlo glicémico e a psicopatologia parental (Davis et al., 2001; Sood et al., 2012;
Shorer et al., 2011; 2014; Rohan et al., 2015; Anderson, 2004; Swallow, et al., 2012;
Tsiouli et al., 2013; Anderson, Brackett, Finkelstein, 1997; Wysocki et al., 2008; Hilliard
etal., 2013; Leeman et al., 2016). Varios estudos, transversais e longitudinais, mostraram
que altos niveis de coesdo familiar previram também niveis mais altos de adesdo
terapéutica (Mendes et al., 2016; Cohen et al., 2004). Os novos padrdes de
funcionamento, com a integracdo de diversos aspetos de tratamento, precisam de ser
integrados com as antigas rotinas e rituais da familia, que ajudam a alcangar um certo

grau de normalidade (Brown et al., 2010; Knafl et al., 2010; Crespo et al., 2013).

Relativamente aos efeitos da doenga no funcionamento familiar, de forma a entender a
adaptagao da familia, sabemos que varios estudos apontam que a maioria das familias se
adaptam bastante bem e conseguem levar uma vida normal, apds os primeiros anos
aquando da noticia do diagnostico (Thompson & Gustafson, 1996; Knafl et al., 2013;
Crandell, Sandelowski, Leeman, Havill, & Knafl, 2018; Knafl & Gilliss, 2002; Wennick,
Lundqvist & Hallstrém, 2009).

Apds a exposi¢do a riscos significativos, muitas familias desenvolvem o seu senso de
coesdo, mencionado anteriormente € uma das dimensoes do funcionamento familiar mais
estudada na literatura (Holmbeck, Coakley, Hommeyer, Shapera & Westhoven 2002;
Missotten, Luyckx & Seiffge-Krenke 2012). Ainda assim, ndo ¢é claro se existem
diferencas na coesao familiar em familias de criangas com e sem DM1 (Overstreet et al.,
1995; Hamlett, Pellegrini, & Katz, 1992; Mendes et al., 2016). No estudo comparativo de
Herzer e colaboradores (2010) entre familias de criancas com e sem condi¢des cronicas
(incluindo DM1), levantou-se a hipotese de que o funcionamento da familia seria afetado
segundo as caracteristicas especificas da condi¢cdo cronica, no entanto as familias nio
diferiram significativamente entre si no seu funcionamento familiar. Os resultados
revelaram que as médias para todas as dimensdes de funcionamento da familia estavam
na faixa "saudavel", sugerindo que a presenca de uma condi¢d@o médica cronica por si S0,
nao influencia negativamente o funcionamento genérico da familia, uma vez que os pais
foram mais propensos a relatar uma visao altamente positiva do que altamente negativa
da vida familiar. No estudo de Rodrigues & Patterson (2007), com dois momentos de
avaliagdo, classificou-se o impacto da doenca cronica no funcionamento familiar em 262
pais e maes de criangas e adolescentes com diversas condi¢gdes cronica, onde nao foi

incluido DM1. As pontuagdes médias para todos os dominios do funcionamento da
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familia também se encontraram na faixa normal. Neste estudo a gravidade da doenca
associou-se a alguns dominios do funcionamento familiar, apenas em criangas mais
novas. Finalmente, no estudo de Moreira e colaboradores (2013), os pais portugueses com
filhos com DM apresentavam mais ansiedade e percecionavam menos coesao familiar,

quando comparados com pais com filhos sem a doenca.

1.3. Modelos tedricos de adaptacio familiar a doenca cronica pediatrica

Para Wallander & Varni (1998) o confronto e a adaptacao da familia a doenca dependem
da inter-relagdo entre a crianga, a familia e o meio que as envolve, bem como as crengas
e percegdes individuais e partilhadas pelos membros da familia. O Modelo de adaptac¢do
e confronto com a incapacidade e o stress (1992 cit in Wallander & Varni, 1998) (Anexo
A), tem sido utilizado na compreensao da forma como a familia se adapta quando existe
um filho com uma doenca crénica. Este modelo configura a adaptagdo como um processo
dindmico, que evolui ao longo do desenvolvimento da crianga, da familia e da doenga ¢
multidimensional por englobar diferentes dominios de funcionamento, como a satde

mental, o funcionamento social e a saude fisica.

Neste modelo, os fatores que desempenham algum papel na adaptag¢do a doenca cronica
estdo organizados em Fatores de Risco e Fatores de Resisténcia/Protecdo. Entre os
Fatores de Risco incluem-se os pardmetros da doenca (e.g. severidade do diagnostico, os
sintomas, a visibilidade da doenca), a dependéncia funcional (e.g. grau de
disfuncionalidade) e stressores psicossociais (e.g. condigdes econdmicas). Os Fatores de
Resisténcia/Protecdo contemplam parametros intrapessoais (e.g. temperamento,
competéncias de resolucdo de problemas), bem como fatores socioecologicos (e.g.
ambiente familiar, suporte social, recursos disponiveis) (Wallander & Varni, 1998). O
stress ¢ o fator responsavel pelo aumento do risco de desenvolvimento de problemas
psicossociais. Contudo, € no processamento de stress que o individuo avalia o significado
de um determinado evento e a adequagdo dos seus recursos para o enfrentar. Estes
recursos podem ser estratégias de coping, que se referem aos pensamentos €
comportamentos utilizados para regular o sofrimento e gerir o problema (Folkman &

Greer, 2000).

Segundo este modelo, o diagnostico de uma doenga nao determina, por si s0, a adaptagao,

mas sim a interacao entre os fatores da doencga (e.g., curso de tratamento, progndstico,
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dependéncia funcional) e os fatores parentais e familiares (e.g., funcionamento familiar,
processamento parental do stress) que influenciam a variabilidade nos resultados de
adaptacdo. Em suma, de acordo com este modelo, nem sempre a vivéncia de uma doenca

cronica € um evento adverso na vida da crianga e da familia (Wallander & Varni, 1998).

O  Family Management Style Framework (FMSF) (Knafl & Deatrick, 2003)
¢ uma representacao conceptual de padrdes gerais de resposta familiar a condicao crénica
de uma crianga. O FMSF direciona a nossa atengao para os processos internos da familia
e os esfor¢os da mesma para integrar a gestdo da condi¢ao na vida quotidiana. O FMSF
estd organizado em trés componentes principais: influéncias contextuais, dimensoes

familiares e resultados.

Sao consideradas influéncias contextuais os recursos, o suporte social, os cuidados de
saude, o agregado familiar, a situacdo financeira, os profissionais de saude, entre outros

(Knafl & Deatrick, 2003).

As dimensoes familiares (Anexo B) incluem a definigdo da situag@o, os comportamentos
de gestdo e as consequéncias percebidas. A defini¢do da situagdo engloba: a
identidade infantil, que remete para a interagdo entre a crianga com a condic¢do ¢ de que
forma a familia acredita que a crianga ¢ semelhante ou mais vulneravel do que os seus
pares; a visdo da condi¢do, que remete para a forma como a familia e a crianga
percecionam a condig¢@o, como a sua causa, o que mudou, o que 0s preocupa agora ou no
futuro; a mentalidade de gestdo, que representa a interagdo entre a maneira como a crianca
e a sua familia veem a facilidade ou dificuldade em realizar e integrar os tratamentos na
sua vida familiar; e a mutualidade parental, que considera de que forma os pais trabalham
juntos e fornecem apoio mutuo na gestdo da condi¢do da crianca (Knafl & Deatrick,

2003).

Os comportamentos direcionados a gestdo da condigdo, resumidamente, estdo
relacionados com a forma como a familia perceciona os objetivos, as prioridades e as
crengas que orientam a abordagem a gestdo da condi¢do, assim como as rotinas e

estratégias para integrar a condi¢do cronica na vida quotidiana (Knafl & Deatrick, 2003).

Finalmente as consequéncias percebidas direcionam-se para: o foco na familia, que
compreende a forma como a condi¢do foi incorporada no meio familiar e se ¢
perturbadora ou domina a vida familiar e as expetativas futuras, que dizem respeito as

complicagdes da sua condicdo no futuro (Knafl & Deatrick, 2003). Estas dimensoes
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apresentadas sao conceptualizadas como mediadoras entre as influéncias contextuais e os

resultados do sistema individual e familiar (Knafl, Deatrick & Gallo, 2008).

Por fim os resultados esperados sdo relativos a criangca e a familia. Os resultados
enquadram questdes como a funcionalidade da crianca e da familia e, entre outros,
medidas especificas de monitorizagao da condicao (neste caso, niveis de HbAlc) (Knafl

& Deatrick, 2003).

Neste trabalho sera dado destaque as dimensdes familiares do modelo uma vez que

demonstram assumir um papel relevante nos resultados de adaptacao familiar,

1.4. Fatores que contribuem para a adaptacao

Dada a complexidade do modelo teérico de adaptagdo e confronto com a incapacidade e
o stress, a abordagem utilizada tem sido testar os seus componentes ou submodelos
(Wallander & Varni, 1998). Neste trabalho, foram considerados os seguintes subgrupos
de fatores: variaveis sociodemograficas e clinicas, recursos do sistema familiar, recursos
do subsistema parental e recursos do subsistema conjugal. Seguindo as propostas do
FSMF (Knafl & Deatrick, 2003), consideraram-se recursos especificos da gestdo da

condigao.

1.4.1. Variaveis sociodemograficas
Certas caracteristicas sociodemograficas tém sido consideradas fatores de risco ou de
protecdo para os resultados de adaptacdo a DM1 (Pierce et al., 2015; Robinson et al.,

2011; Benzies & Mychasiuk, 2009).

Familias monoparentais, minorias étnicas € familias com baixos recursos economicos
apresentam maiores dificuldades em adaptar-se a doenga, maiores niveis de stress e
mais problemas no controlo glicémico (Knafl et al., 2013; Zhang, Wei, Shen, Zhang,
2015; Robinson et al., 2011; Delamater et al., 2014; McKeown et al., 2003; Tsiouli et
al., 2013; Flynn, 2013; Streisand et al., 2009). Familias em que ambos os pais estejam
presentes, também apresentam melhores resultados na DM1 (Anderson, Ho, Brackett,
Finkelstein e Laftel, 1999; Wysocki, Buckloh, Lochrie e Antal, 2005; Benzies &
Mychasiuk, 2009). Niveis socioecondmicos mais elevados sdo importantes para

suportar os custos da doencga cronica (Hentinen & Kyngas, 1998; Hansen, Weissbrod,
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Schwartz, & Taylor, 2012) e a escolaridade materna parece estar associada a procura de
cuidados médicos (Rabbani & Alexander, 2009 cit in Zhang et al., 2015). A idade da

crianga ou do adolescente pode ser considerada um fator de risco, visto que jovens mais
velhos e diagnosticados ha mais tempo, apresentam um controlo glicémico mais pobre e
menor adesdo a terapéutica (Hilliard et al., 2013; Anderson et al., 1997; Anderson et al.,

2002; Pereira, Berg-Cross, Almeida & Machado, 2008).

1.4.2. Variaveis clinicas

Valores mal controlados de HbA 1c associaram-se a sintomas depressivos € ansiosos nos
jovens portadores da doenga (Helgeson, Siminerio, Escobar, & Becker, 2008; La Greca,
Swales, Klemp, & Madigan, 1995; Whittemore et al., 2002; Herzer & Hood, 2009),
conflito familiar e periodos marcados por sentimentos de frustragdo (Wennick &
Hallstrom, 2007). Num estudo longitudinal, a frequéncia na monitorizagao dos niveis de
acucar no sangue foi preditor de complica¢des de saude futuras (Rohan et al., 2015).
Quanto a hipoglicemia, vérios episddios e o medo de episodios futuros podem
contribuir para niveis elevados de stresse e ansiedade parental (Kamps, Roberts &

Varela, 2005).

1.4.3. Recursos parentais: Autorregulacio parental
A interacdo pais filhos requer a capacidade, por parte dos pais, de regularem as suas
reacdes, face a sua percecdo e interpretacdo do comportamento da crianca (Cheron et al.,

20009 cit in Barros, Goes & Pereira, 2015).

O termo autorregulacdo parental oferece uma explicacdo mais ampla e dindmica da
eficacia dos pais, enfatizando quatro caracteristicas que asseguram um sentido geral de
competéncia e confianca: autoeficacia, autocontrolo, agéncia pessoal e resolucao de
problemas. A autoeficacia dos pais refere-se a crencgas que estdo intimamente ligadas a
sua percecao de competéncia e que motivam e moldam os seus comportamentos parentais.
O autocontrolo remete para as capacidades dos pais que permitem mudar as suas praticas
parentais de modo a tornarem-se autossuficientes, com recursos, conhecimento e
capacidade para educar o seu filho com um apoio minimo de terceiros. Relativamente a
agéncia pessoal, os pais sdo encorajados a assumirem-se como responsaveis pelo processo

de mudanca, atribuindo os acontecimentos aos seus esforcos ¢ da crianca, em vez de
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fatores incontroléveis, como ter sorte. Por fim, a resolucao de problemas diz respeito aos
pais que conseguem definir problemas, formular opcdes, desenvolver planos de agdo,
executa-los e revé-los (Sanders & Mazzucchelli, 2019; Hamilton et al., 2014). Sanders e
Mazzucchelli (2013) definiram uma sequéncia na autorregulacdo, onde existe um
conjunto de competéncias que envolvem o ser capaz de reconhecer a necessidade de
mudar, definir objetivos, observar-se, selecionar e aplicar estratégias de mudanga, avaliar

os seus resultados ¢ autorreforgar-se em caso de sucesso.

Uma condigao cronica na infancia coloca a prova o senso de competéncia dos pais (Katz,
2002). Os processos de autorregulagdo podem ser ativados quando os pais sdo
confrontados com este novo desafio de satde, onde passa a ser necessario desenvolver
novos padroes familiares para realizar atividades familiares de rotina e incorporar as
necessidades da doenca. Caso os pais atribuam baixo controlo a situacdo e sejam
dominados por emogdes negativas intensas, traduzidas em irritabilidade, depressdao e

ansiedade torna-se mais dificil exercer a sua capacidade de autorregulagdo (Barros, 2015).

A autorregulacdo dos pais acaba por ser um fator de protecdo individual ao incluir
variaveis como o locus de controlo interno, uma vez que se adaptam com mais facilidade
aos stressores por acreditarem que exercem uma influéncia ativa nas situagdes, a
regulacdo emocional ao controlar as suas agdes, comportamentos e respostas emocionais,
pensando com mais clareza em situagdes stressantes e a autoeficicia ao acreditarem na
sua capacidade para alcangar sucesso numa meta especifica, sdo recursos valiosos para a
resiliéncia familiar (Benzies & Mychasiuk, 2009). Uma elevada autorregulag¢do apresenta
impacto em estratégias parentais especificas, como o estabelecimento de rotinas e a
resolugdo de problemas (Baker, Morawska, & Mitchell, 2019; Sanders, Turner, &
Metzler, 2019; Pierce et al., 2015), que pensamos serem fatores que facilitam a gestdo da
DMI1 (Williams et al., 2009). Porém, pode existir alguma dificuldade em equilibrar todas
as exigéncias, como verifica o estudo de Robinson e colaboradores (2011), em que os
pais classificaram as metas parentais especificas para a DM1 como mais importantes do

que as metas parentais gerais, como metas de desenvolvimento infantil.

A autoeficacia, uma das dimensdes da autorregulacdo parental, tem sido mais explorada
e, consequentemente, associada ao ajustamento psicossocial, controlo metabolico em
jovens com DM1 (Griva, Myers & Newman, 2000; Grey et al., 2009) e qualidade de vida
da mae (Thorsteinsson et al., 2017). Contudo a relagdo entre autoeficicia de pais e
criangas ainda ndo ¢ clara, mas alicerca-se no facto da parentalidade ser imprescindivel
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na saude das criancas (Marchante et al., 2014). Num estudo longitudinal com criangas
dos 6 aos 12 anos, a autoeficacia dos pais e maior competéncia infantil percebida (quio
competentes os pais sentiam os filhos na aplica¢ao de insulina, na monitorizagdo do nivel
de acucar no sangue ¢ dos sinais de hipoglicemia) associaram-se a uma maior
normaliza¢dao e menor seriedade percebida da doenca, no sentido em que minimizava os
sentimentos da crianga ¢ da familia como sendo diferentes (Pattison, Moledina & Barrett,

2006).

Outra dimens3ao também estudada foi o autocontrolo, que quando ¢ elevado no
adolescente, na mae e no pai, se associa a uma maior facilidade de adesao percebida pelo
adolescente com DM1 (Lansing, Crochiere, Cueto, Wiebe & Berg, 2017). Um membro
da familia com forte autoeficacia e autocontrolo pode motivar os outros membros a
envolverem-se em esforgos ativos € cooperar em equipa, visto que quando os pais estao
envolvidos, melhoram também o envolvimento do filho em comportamentos
direcionados a objetivos, como adesdo a terapéutica (King, Berg, Butner, Butler & Wiebe,

2014; Lohan et al., 2017; Lansing et al., 2017).

1.4.4. Recursos familiares: Fatores protetores da familia

A resiliéncia familiar € perspetivada como uma habilidade da familia para cultivar forcas
que permitem lidar com as mudangas na vida e situacdes de crise, encarando-as como
uma oportunidade de crescimento (Augusto et al., 2014). As familias resilientes sdo mais
habeis a necessidade de mudanca a novos desafios ou novas formas de stress, que

requerem a mobilizagdo ou a criacdo de novos recursos (Gardner et al., 2008).

Segundo o Modelo de Adaptacdo Familiar de Drummond e colaboradores (2002 cit in
Gardner et al.,2008), a dindmica mediadora entre os processos de protecdo e
vulnerabilidade das familias representa-se em cinco dimensdes: os desafios, as
avaliagdes, 0 apoio social, as estratégias de coping e a adaptagdo. Os stressores/desafios
representam as vulnerabilidades das familias e as avaliagdes, os apoios sociais, as
estratégias de coping e a adaptacdo, sdo os fatores protetores da familia, que interagem
com os stressores para prever adaptagdo familiar. Estes fatores protetores reduzem o
efeito dos stressores no funcionamento da familia e contribuem para resultados familiares
mais eficazes em diversos contextos (Garnder et al., 2008; Augusto et al., 2014). Dado

que as familias residem em ambientes dindmicos, assume-se que a resiliéncia familiar é
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um processo que varia ao longo do tempo, visto que os fatores de prote¢ao e de risco
também ndo sdo entidades estaticas (Benzies & Mychasiuk, 2009; Patterson, 2002). A
promoc¢do da resiliéncia ajuda a melhorar as estratégias de coping e o bem-estar
emocional, o que pode permitir melhores resultados ao nivel da saude (Burton et al.,

2010).

Uma resposta adaptativa a uma situagao adversa ¢ entdo explicada pela resiliéncia, uma
vez que varios componentes de resiliéncia fornecem informagdes sobre como algumas
pessoas, neste caso familias, funcionam relativamente bem com a gestdo da doenca ao
contrario de outras (Yi-Frazier et al., 2010). A mobilizagdo de recursos, forcas e
estratégias permitem encontrar formas relativamente flexiveis e positivas de se adaptar a

doenca prolongada (Barros, 2010).

Tendo em conta que a abordagem a resiliéncia familiar pode tornar-se dispersa, por ser
tdo vasta, decidiu-se focar alguns componentes das dimensdes integradas no instrumento
utilizado neste estudo, o Inventory of family protective factors (Gardner et al., 2008),
incluindo crengas de otimismo e reatribuicdo positiva, subentendidas na dimensao de
adaptacdo, o recurso ao suporte social e ao senso de dominio que inclui sentimentos de
controlo positivo e estratégias de resolu¢do de problemas, sugerido pelos autores como

experiéncias gratificantes.

Quando uma familia passa por um evento de vida stressante, como uma doenga cronica,
¢ necessdria uma reorganizacdo no estilo de funcionamento da familia. Um fator
importante nessa reorganizacdo € o significado que a familia atribui ao evento. Este
processo de construgdo de significado influencia como cada membro da familia lida com
a situagdo e quais as estratégias de coping que utiliza. A crenca de uma familia na sua
capacidade para descobrir solugdes e orientar novos recursos na gestdo de desafios,
promove um compromisso familiar em enfrentar um evento de crise juntos (Walsh 2003
cit in Benzies & Mychasiuk, 2009; Patterson, 2002). Conger & Conger (2002) afirmam
que o senso de dominio de uma familia, que diz respeito a sensacdao de significado e
controlo sobre a vida, ¢ um recurso psicoldogico compensatorio e uma forma de reduzir
sofrimento emocional. Num estudo longitudinal de Smith & Grzywacz (2014), o controlo
percebido por parte dos pais, que tinham um filho com necessidades especiais de satde,

foi um preditor robusto nos resultados de saude ao longo do tempo.
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No estudo qualitativo de Azar & Solomon (2001), com familias com filhos com DM, as
estratégias adotadas pelas familias foram a resolugdo planeada de problemas, a procura
de apoio social e a reavaliacdo positiva. No estudo quantitativo de Katz (2002), os
comportamentos de coping usados frequentemente, por pais ¢ maes de criangas com
doenga cronica, foram também a resolucdo de problemas familiares e em seguida o

recurso ao suporte social.

A estratégia de resolugao de problemas, sistematicamente apontada como uma dimensao
alvo em intervencdes destinadas a familias com DMI1, parece ser uma competéncia
fundamental na autogestdo da doenga e na gestdo realizada por um cuidador principal.
Existindo algumas associagdes entre esta dimensao e a regulagdo nos niveis glicémicos
(Kichler & Kaugars, 2015; Mulvaney, 2009; Glasgow, Fisher, Skaff, Mullan, Toobert,
2007; Wysocki et al., 2008).

A disponibilidade de apoio social tem sido associada ao bem-estar emocional, melhor
funcionamento familiar, melhor satisfacdo conjugal e a capacidade de compensar
condi¢des de vida adversas (Katz, 2002). O apoio social e a esperanga foram associados
de forma negativa ao sofrimento de maes com filhos com doengas crénicas, incluindo

DMI1 (Horton & Wallander, 2001).

Finalmente, a reavaliacdo positiva aproveita os recursos familiares disponiveis, reduz o
stress € melhora o funcionamento familiar (Azar & Solomon, 2001). Algumas familias
desenvolveram significados positivos sobre a sua situacdo e sobre a forma de lidar com a
doenca, como ter a familia mais proxima em torno de um objetivo e expressar otimismo
face ao futuro (Knafl et al., 2010). Na abordagem qualitativa de Pierce e colaboradores
(2017) as familias destacavam uma melhor organizagao e gestao de tempo, maior atengao,
assertividade, empatia, equilibrio trabalho-familia, sentiram-se inspirados pela forca e

resiliéncia do seu filho e adotaram uma abordagem orientada para a fé e espiritualidade.

Alguns fatores de resiliéncia no contexto de DM1, destacados por Brown e colaboradores
(2010) foram as rotinas da familia, a comunicagdo, a aceitacdo da DM, a adesdo ao
tratamento, o trabalho em equipa da familia, a procura de conhecimentos sobre a doenga,
a mutualidade parental, a capacidade de resolucao de problemas, a expressao de emogoes,

0 apoio instrumental e a espiritualidade.

O otimismo e a esperanca parecem ser também fatores protetores com influéncia neste

processo de adaptacdo. Maes que tinham opinides muito otimistas sobre o futuro dos seus
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filhos sentiam a diabetes controlada, e isso foi associado a menos sintomas depressivos
maternos (Freckleton, Sharpe & Mullan, 2014). A esperanga em pacientes com DMI
pode facilitar a aceitagdo do tratamento, a automonitorizagdo e associou-se negativamente
a sintomatologia depressiva e aos niveis de HbAlc (Ghazavi, Sardashti, Kajbaf &
Esmaielzadeh, 2015; Mednick et al., 2007; Allen et al., 2016). Este viés positivo,
compartilhado pela familia, alimenta a iniciativa, a perseveranga, pode otimizar a
qualidade de vida, mesmo com a progressao da doenca, e ajuda a compreender como uma

familia perceciona dominio e controlo sobre a situacdo de doenga (Rolland & Walsh,

2006).

Estudos que investigaram recursos psicossociais positivos ou dimensdes da resiliéncia
pessoal em adultos e adolescentes demonstraram que variaveis como autoestima,
autoeficacia, autodominio, otimismo e adaptagdo tém sido associadas a menos sofrimento
e melhor qualidade de vida, niveis de hemoglobina mais baixos e melhor monitorizagao
do proprio progresso (Fournier, De Ridder & Bensing, 2002; Johnston-Brooks, Lewis &
Garg, 2002; Rose, Fliege, Hildenbrandt, Schirop & Klapp, 2002; Sousa, Zauszniewski,
Musil, Price Lea & Davis, 2005). Quanto a resiliéncia familiar, deparamo-nos com a
dificuldade que ¢ medir este construto, uma vez que se continua a aceder as percecdes
individuais de cada membro da familia, extrapolando-as para o nivel familiar, e ndo a
familia em si (De Haan, Hawley, & Deal, 2002). Estudos sobre resiliéncia familiar ainda
se encontram num estagio muito inicial e, por isso, ¢ dificil estabelecer ligagdes entre

variaveis (Augusto et al., 2014).

1.4.5. Gestao familiar da condic¢ao

Pesquisas anteriores sugerem que além do funcionamento geral da familia, a experiéncia
especifica da gestdo da condi¢do ¢ fundamental para a compreensdo e adaptacdo dos
membros da familia (Mendes et al., 2016). As familias tém uma maneira particular de
responder as doencas cronicas da infancia, intitulada estilo de gestdo familiar
(McDougall, 2002). Os estilos de gestao familiar podem mudar com o tempo e dependem
de diversas circunstancias, como a fase de diagndstico ou tratamento, entre outros
stressores familiares (Knafl & Deatrick, 2002). No entanto, estudos relatam que dentro
desta nova normalidade, os pais tém que lidar com a tensao entre prioridades da diabetes

e outras dimensoes da vida diaria (Fornasini et al., 2020).
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A normalizagao reflete-se num estilo de gestao prospero. Neste estilo de gestao familiar
a condi¢do ¢ incorporada na vida familiar didria e, com o passar do tempo, minimizam-
se os aspetos perturbadores da sua gestdo, os pais tornam-se mais competentes na
execuc¢ao da terapéutica e alcangam um equilibrio entre o tratamento e outros aspetos da
vida familiar (Knafl et al., 2010). Menos esforcos de normalizacao conduzem a piores
resultados na satisfacdo com o funcionamento familiar (Boebel et al., 2012). Nos casos
em que as familias experimentam muita dificuldade em integrar a gestdo da doen¢a numa
rotina familiar estavel, a doenca torna-se o foco indesejado da vida familiar e aumenta o
sentimento de diferenca percecionado pela familia. Este foco torna-se uma barreira ao
bem-estar da familia e ao processo de normaliza¢ao (Knafl & Deatrick, 2002; Paterson,
2002; Knafl & Gilliss, 2002; Knafl et al., 2010). No estudo de Deatrick, Knafl, & Murphy-
Moore (1999), maes de criancas e jovens diagnosticados com alguma condi¢do de saude
(incluindo DM1) tentavam manter um estilo de vida familiar ndo centrado totalmente no

cuidado do seu filho, na sobrecarga enquanto cuidador e na vulnerabilidade infantil.

A Family Management Measure (Knafl et al., 2011) avalia as perce¢des parentais das
areas de forga e dificuldade relacionadas com a gestdo quotidiana da condicao cronica de
saude da crianca € com a incorporacdo do respetivo tratamento na vida familiar.
Consideram-se trés dimensodes positivas da gestdo familiar da condi¢do (vida diaria da
crianga, capacidade de gestdo familiar, mutualidade parental) e trés dimensdes negativas
(esfor¢o na gestdo familiar, dificuldades na gestdo familiar e impacto da condi¢do de
saude), em que resultados mais altos nas dimensdes positivas sugerem um estilo mais
focado na familia enquanto resultados mais altos nas dimensdes negativas sugerem um

estilo focado na condic¢ao.

Com base nestas dimensoes, os autores tém explorado os estilos de gestdo familiar da
condi¢do, como no estudo de Knafl e colaboradores (2013) com 414 familias de criancas
com diversas condigdes cronicas, onde se procurou enquadrar o estilo de gestao familiar
da condi¢do. A maioria das familias (57%) estava no padrao saudavel, focado na familia
ou um pouco focado na familia, onde minimizaram as dificuldades e o impacto associado
a gestao da condicdo. Este padrao de resposta evidenciou um alto nivel de mutualidade
parental, assim como concordancia entre ambos os pais nesta escala. Pelo contrario,
familias que pontuaram na designacdo focado na condicdo, percecionaram a vida dos seus
filhos como diferente da dos colegas da mesma idade, demonstraram um esforgo

consideravel na gestdo da condicdo e duvidaram da sua capacidade para o fazer com
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eficacia. Este padrao foi representado por pontuagdes elevadas na escala de dificuldades

da vida familiar.

O presente estudo centrou a sua atencao em duas dimensdes especificas da gestao familiar
da condi¢do: as dificuldades da vida familiar e a mutualidade parental, que representam

polos opostos no estilo de gestao familiar da condigao.

1.4.5.1. Dificuldades da vida familiar

A rotina diaria da gestdo da DM1 tem um elevado grau de exigéncia para o proprio, mas
também para a familia. O seu grau de imprevisibilidade aumenta as dificuldades sentidas
pelas familias (Cohen, 1999; Streisand, Swift, Wickmark, Chen & Holmes, 2005). Um
estudo de Burns e colaboradores (2013) revelou que um ter¢o das familias de diversos
paises referem impacto negativo nos seguintes dominios: bem-estar emocional, situacdo

financeira, atividades de lazer e na propria saude fisica dos seus elementos.

As dificuldades da vida familiar remetem para as percegdes dos pais sobre até que ponto
ter um filho com doenga cronica dificulta a vida familiar. O processo de normalizagdo da
vida familiar deve envolver estratégias para aderir ao regime de tratamento, enquanto se
mantém as atividades habituais da crianca e da familia (Deatrick, Knafl, & Murphy-
Moore, 1999). Se a familia for absorvida por atividades e comunicagado relacionadas com
a doenga, a identidade da familia pode ser afetada ao ficar restrita & condicao (Crespo et

al., 2013; Knafl et al., 2013).

Um estudo de Mendes e colaboradores (2016) investigou familias com criangas e
adolescentes com diferentes condi¢des cronicas (incluindo DM1). Os pais de criangas
com DM relataram niveis mais altos de dificuldades na vida familiar e niveis mais baixos
de qualidade de vida relacionada a saude da crianga (HrQoL), comparativamente as outras
doengas. O estudo apurou ainda que as dificuldades na vida familiar mediaram a relagao
entre coesao familiar e HrQoL da crianga e ainda a relagdo entre coesdo familiar e
ansiedade parental. Apurando-se alguma relagdo existente entre as dificuldades da vida

familiar com uma dimensao do funcionamento familiar, neste caso, a coesao familiar.

No estudo de Zhang e colaboradores (2015) as dificuldades da vida familiar foram
associadas a influéncias contextuais e sociodemograficas (rendimento familiar e

mudangas no emprego dos pais).
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1.4.5.2. Mutualidade parental

Nas familias em que as fungdes parentais sdo partilhadas, os pais constituem uma fonte
primaria de apoio mutuo, tanto a nivel pratico, como emocional (Raina et al., 2004). A
adaptacao em familias que vivem com uma crianca com DM1 tende a ser facilitada por
meio de um trabalho conjunto, particularmente na forma de mutualidade parental (Brown
et al., 2010). Segundo Knafl & Deatrick (2003), neste contexto, a mutualidade parental
remete para a forma como os pais trabalham juntos e fornecem apoio mutuo na gestdo da
condic¢do da crianga. Estas crengas sobre a doenga, a parentalidade e a abordagem a gestao
da condicao da crianga podem ser compartilhadas ou discrepantes dentro do casal parental
e, caso sejam discrepantes, podem gerar uma fonte de conflito (Knafl & Deatrick, 2002;

Deatrick et al., 2006; Knafl et al., 2012).

Embora a literatura aponte as maes, também por estarem mais disponiveis para a
investigagdo, como principais responsaveis pela gestdo da doenga e os pais como apoio
mais indireto (Bowes, Lowes, Warner, & Gregory, 2009; Smaldone & Ritholz 2011;
Ferreira, 2013; Hansen et al., 2012), a divisdo de responsabilidades deve envolver
igualmente ambos os pais, a fim de evitar uma sensacdo de falta de apoio, conflitos,
quebra de relacionamento e deterioragdo da comunicacao entre o casal (Zamarlik, 2019).
O envolvimento paterno associou-se a melhores indicadores de funcionamento
psicoldgico materno como sintomas depressivos, satisfacdo conjugal (Wysocki & Gavin,
2006; Hansen et al., 2012), resiliéncia familiar (Conguer & Conguer, 2002), niveis mais
baixos de HbAlc em criangas (Wysocki et al., 2008), niveis mais altos de adesdo e

manuteng¢do do tratamento (Gavin & Wysocki, 2006).

A mutualidade dos pais tem sido associada a familias que prosperam e que ndo veem a
condi¢do do filho como uma ameaca para a felicidade futura da familia ou para a
satisfacao conjugal (Brown et al., 2010). Revelando-se um preditor de adaptagdo bem-
sucedida, uma vez que promove a satisfacdo conjugal (Wysocki & Gavin, 2006), favorece
a tomada de decisdo, a mudanga nos estilos de vida da familia, a defini¢do de papéis e as
responsabilidades quanto ao tratamento e a partilha de cuidados (Cleve, 1989 cit in
Hentinen & Kyngas, 1998; Cohen, 1999; Wysocki & Gavin, 2006). No estudo de Mendes
e colaboradores (2016), a mutualidade parental foi positivamente associadas a HrQoL da
crianga, na perspetiva dos pais, e negativamente associada aos sintomas de psicopatologia

parental.

34



PARTE II. Metodologia

2.1. Objetivos

O presente estudo insere-se num projeto mais abrangente, em curso no Catolica Research
Centre for Psychological, Family and Social Wellbeing da Faculdade de Ciéncias
Humanas (Universidade Catolica Portuguesa), que pretende analisar o contributo de
variaveis individuais, familiares e contextuais para o bem-estar familiar no contexto da
doenga cronica pediatrica. Este trabalho foi desenvolvido no ambito do estudo dirigido a
compreensdo da adaptacdo de familias de criancas e adolescentes (6-18 anos) com
diabetes tipo 1. O trabalho que deu origem a esta dissertacdo tem como objetivo estudar
os fatores que contribuem para adaptacdo familiar 8 DM1, em familias de criangas de
idade escolar. A literatura tem mostrado que existe uma grande variabilidade nas
respostas de adaptagao familiar a doenga cronica pediatrica, apontando a necessidade de
explorar variaveis que possam contribuir de forma positiva ou negativa para esses
resultados. Neste trabalho, tomamos como quadro de referéncia o Modelo de Adaptagao
e Confronto com a Incapacidade e o Stress, para explorar o papel de fatores de resisténcia
do sistema familiar (fatores protetores da familia) e parental (autorregulacdo parental)
para a adaptacdo de pais de criangas com DM1. Seguindo as propostas tedricas do Family
Management Style Framework, consideramos também o papel de variaveis da gestdo da
condi¢do cronica pediatrica. Este estudo pretende, assim, explorar o papel dos recursos
do sistema familiar (fatores protetores da familia), do subsistema parental (autorregulagao
parental) e de varidveis relacionadas com a gestdo da condi¢do (dificuldades na vida
familiar e mutualidade parental) na adaptagdo de familias de criancas de idade escolar (6
a 12 anos) com DMI. Assumindo a adaptagdo da familia como um conceito
multidimensional, consideramos como indicadores o funcionamento familiar e o bem-
estar da familia, considerando assim a adapta¢@o no sentido positivo e remetendo para a

familia enquanto unidade de investigacao.

Tendo por base o estado da arte e no sentido de colmatar lacunas identificadas na literatura

atual sobre a adaptacdo familiar na DM1, foram delineados os seguintes objetivos:

2.1.1. Explorar o papel de variaveis sociodemograficas e clinicas e de recursos
parentais e familiares para o funcionamento familiar e bem-estar familiar:
Examinar a associagdo entre varidveis sociodemograficas (escolaridade do cuidador,

agregado familiar, idade da crianga, sexo da crianga) e clinicas (ltimo valor de HbAlc

35



registado e idade de diagnostico) e adaptagcdo familiar (funcionamento familiar e bem-

estar familiar).

Analisar o contributo da autorregulacdo parental, fatores protetores da familia,
dificuldades da vida familiar e mutualidade parental para as dificuldades do

funcionamento familiar e bem-estar familiar.

2.1.2. Examinar os mecanismos através dos quais os recursos familiares e parentais
contribuem para a adaptacio familiar e as condicées em que estes contributos
ocorrem:

Examinar o papel mediador das variaveis de gestao da condi¢do (dificuldades da vida
familiar e mutualidade parental) na relagcdo entre recursos parentais (autorregulacdo) e

familiares (fatores protetores da familia) e dificuldades do funcionamento familiar.

Examinar o papel mediador das varidveis de gestdo da condicdo (dificuldades da vida
familiar e mutualidade parental) na relagcdo entre recursos parentais (autorregulacdo) e

familiares (fatores protetores da familia) e bem-estar familiar.

Testar o papel moderador de varidveis sociodemograficas e clinicas na associacdo entre

recursos parentais e familiares e resultados de adaptagdo da familia.

2.2. Desenho da investigacao

O presente estudo adota uma abordagem quantitativa, com um desenho transversal e
correlacional. Segundo Cohen, Manion e Morrison (2001 cit in Coutinho, 2008) os
estudos correlacionais podem ser estudos exploratdrios de relagdo entre varidveis, em que
o investigador tenta compreender melhor a complexidade de um fendmeno, estudando as
relacdes entre variaveis, sobre as quais sdo colocadas hipoteses. Enquanto os estudos
correlacionais de previsdo sdo desenvolvidos em areas em que o conhecimento estd mais
alicercado na investigacao anterior (Heiman, 1996 cit in Coutinho, 2008). Baseia-se no
pressuposto de que, pelo menos, um dos fatores que estd a ser estudado, conduz ao

comportamento da variavel que se quer prever (Punch, 1998 cit in Coutinho, 2008).
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2.3. Participantes

Este estudo contou com a participagcdo de maes e pais de criancas em idade escolar (6 aos
12 anos) diagnosticadas com DMI, ha pelo menos 3 meses. Nesta amostra apenas se
incluiu um progenitor de cada crianca (cuidador principal) e cada progenitor respondeu
apenas em relacdo a um filho. Como critérios de exclusdo teriamos a incompreensao da
lingua Portuguesa que inviabilizasse a interpretacao do enunciado e o preenchimento dos

questionarios.

O tipo de procedimento de amostragem utilizado foi nao probabilistico por bola de neve.
Iniciaram o preenchimento do protocolo de recolha de dados 421 participantes, tendo sido
eliminados 189 participantes por ndo completarem todo o protocolo. Dos protocolos
validos, foram selecionados os que correspondiam a etapa do desenvolvimento
contemplada neste trabalho. A amostra final foi constituida por 104 maes e 17 pais, com
idades compreendidas entre os 26 e os 53 anos (M=40.8 DP=5.22). Os participantes eram
maioritariamente casados (80.2%) e grande parte tinham dois filhos (41.3%). Cerca de
57,1% dos pais apresentava estudos superiores. No que se refere as criangas, 62 eram
raparigas (51.2%) e tinham uma média de idades de 9.38. anos (DP=2.01). A maioria
destas criancas vivia no seio de uma familia nuclear (79.3%). Relativamente ao tltimo
valor de HbAlc, 72 criangas (59.5%) registaram um valor menor ou igual a 7.5 (Anexo

Q).

2.4. Instrumentos de recolha de dados

2.4.1. Questionario de variaveis sociodemograficas e clinicas - Os pais preencheram
um questionario para recolha de dados sociodemograficos sobre a crianga (idade e sexo)
e o seu contexto familiar (agregado familiar), bem como sobre o pai/mae participante
(relagdo com a crianga, estado civil, idade e escolaridade). Foi também contemplado um
conjunto de varidveis relacionadas com a doenca, como a idade do diagndstico, historia
familiar da doencga, ultimo valor de HbAlc registado, qual o sistema de medigdo e
tratamento utilizado e episddios de internamento, hipoglicemia ou hiperglicemia (Anexo

D).

2.4.2. Systemic Clinical Outcome Routine Evaluation (SCORE-15; Stratton, Bland,
Janes, & Lask, 2010; versao portuguesa Relvas, Vilaca, Sotero, Cunha & Portugal,
2010 cit in Vilaca, Silva & Relvas, 2014) O SCORE-15 ¢ uma medida de autorrelato de
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processos familiares derivado do SCORE-40 original (Stratton et al., 2010). O SCORE-
15 permite que os membros da familia relatem aspetos das suas interagcdes que tenham
significado clinico e sdo provavelmente relevantes para os processos terapéuticos. Varios
aspetos do funcionamento familiar distribuem-se por trés dimensodes: Recursos Familiares
(5 itens), Comunica¢ao na Familia (5 itens) e Dificuldades Familiares (5 itens). A
dimensao recursos familiares refere-se a capacidade de adaptagdo da familia (“na minha
familia falamos uns com os outros sobre coisas que tém interesse para nos”), a
comunicagdo avalia a comunicac¢ao no sistema familiar (“na minha familia muitas vezes
ndo se diz a verdade uns aos outros”) e as dificuldades familiares remetem para a
sobrecarga das dificuldades no sistema familiar (“sentimos que ¢ dificil enfrentar os
problemas do dia a dia”). E composto por 15 itens respondidos numa escala Likert de 5
pontos, de 1 (“Descreve-nos muito bem”) a 5 (“Descreve-nos muito mal”). Resultados
mais baixos sugerem melhor funcionamento familiar e bem-estar, pelo contrario
resultados mais altos sugerem maiores dificuldades na vida familiar e por isso pior
funcionamento familiar. Relativamente a fiabilidade do instrumento, este apresentou uma
boa consisténcia interna, apresentando um alfa de Cronbach na versao original de .89 na
escala global, semelhante a versdo portuguesa (a =.84) e superior .75 em todas as
subescalas, tanto na versao portuguesa como na original (Vilaga et al., 2014). Na presente
amostra, a escala global apresentou uma boa consisténcia interna (a =.84) assim como as

suas subescalas, com valores de alfa entre .64 ¢ .82.

2.4.3. Family Management Measure (FaMM; Knafl et al., 2011; versao portuguesa
Mendes e Crespo, 2018) A FaMM ¢ composta por 53 itens, incluindo 8 itens adicionais
dirigidos exclusivamente a pais que vivam com um companheiro com quem partilham
responsabilidades parentais da crianca, distribuidos por seis escalas referidas
anteriormente. Os itens sdo respondidos numa escala Likert de 5 pontos de 1 (“Discordo
muito”) a 5 (“Concordo muito”). Relativamente ao alfa de Cronbach do instrumento, este
apenas apresenta resultados para as subescalas, que variaram entre .73 e .90 (Knafl et al.,
2009). Nos estudos portugueses de validagdo, apenas as subescalas Vida diaria da crianca
(a =.72), Dificuldades na vida familiar (a = .89) e Mutualidade Parental (o = .77)
apresentaram fiabilidade satisfatéria (Mendes & Crespo, 2018). No presente estudo
apenas foram utilizadas duas subescalas: Dificuldades da Vida Familiar, que mede as
percegdes dos pais sobre até que ponto ter um filho com doenga cronica dificulta a vida

familiar (“E como se a condi¢do de saude do nosso filho controlasse as relagoes
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familiares”) e Mutualidade Parental, que aborda a satisfacdo com a forma como os
parceiros trabalham em cooperagdo para gerir a condicdo da crianga (“Eu e o meu
companheiro temos ideias diferentes em relagdo a gravidade da condig¢do de saude do
nosso filho”). Na amostra deste estudo, as escalas de Mutualidade Parental (a = .87) e

Dificuldades da Vida Familiar (a = .86), obtiveram uma boa consisténcia interna.

2.4.4. Me as a Parent (MaaP; Hamilton et al., 2014; versao portuguesa Marques,
Cadete, Barros & Pereira, 2015) O Maap ¢ composto por 16 itens, que avaliam a
percecdo dos pais em relagdo a sua autorregulagcdo parental, segundo 4 dimensdes:
autoeficacia que remete para as crengas acerca da capacidade para ultrapassar/resolver
problemas (“Tenho confianga em mim proprio como pai/mde”); agéncia pessoal, que
remete para o locus de controlo, esfor¢os dos pais vs. “sorte” (“Quando algo corre mal
entre mim e o(a) meu(minha) filho(a), ha pouco que eu posso fazer para resolver a
situagdo”); autocontrolo que remete para a definicdo de objetivos, automonitorizagdo e
autoavaliagdo; e a autossuficiéncia remete para a resolugao de problemas de forma
independente, através de recursos do proprio ou identificacdo de recursos externos. Na
versao portuguesa da escala, a analise fatorial confirmatdria evidenciou uma estrutura em
que as escalas autossuficiéncia e autocontrolo integram uma Unica escala (“Sei como
resolver a maioria dos problemas que surgem na parentalidade™), pelo que se
consideram apenas trés dimensoes. Os pais avaliam até que ponto concordam com cada
afirmac¢ao usando uma escala do tipo Likert de 5 pontos de 1 (“Discordo totalmente™) a 5
(“Concordo totalmente”). Relativamente a fiabilidade do instrumento, este apresenta uma
boa consisténcia interna, apresentando um alfa de Cronbach na versao original de .85 na
escala global e nas subescalas variou entre .45 a .75 (Hamilton et al., 2014). Na versao
portuguesa o alfa de Cronbach ¢ de .86 na escala global e as subescalas variaram entre
49 e .79, sendo a agéncia pessoal a mais baixa (Pereira, Marques & Barros, 2017). No
presente estudo a escala global apresenta uma boa consisténcia interna, sendo o alfa de
Cronbach da escala global de .81 e entre .59 e .75 nas subescalas, sendo a dimensado

Agéncia Pessoal a que apresentou uma consisténcia interna mais baixa.

2.4.5. Inventory of family protective factors (IFPF; Gardner et al., 2008; versao
portuguesa Augusto, Araujo, Rodrigues, Figueiredo, 2014) A Escala de Fatores
Protetores da Familia ¢ composta por 16 itens e foi desenvolvida como uma medida breve
para avaliar o grau de exigéncias ou stressores e fatores familiares de protecdo (resiliéncia

familiar) percebidos no ambiente familiar de um individuo, prevendo assim o processo
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de adaptacdo através de quatro dimensdes. A dimensao das necessidades habituais refere
se a familia tem mais experiéncias positivas ou negativas no ambito da saude, situacio
financeira, familia e amigos e trabalho/escola (“Houve mais experiéncias positivas do que
problemas de saude nos ultimos trés meses”); a adaptacao remete para a percecdo da
familia na forma como aborda situagdes desafiantes, incluindo um conjunto de crengas
como autoestima, otimismo, criatividade e desembaraco (“4 nossa familia é criativa,
desembaracada e independente”); o suporte social refere-se a existéncia de pelo menos
um bom relacionamento com uma pessoa que presta apoio, que ¢ carinhosa, em quem se
pode confiar e que se interessa pela familia (“A nossa familia tem pelo menos um bom
relacionamento com uma pessoa que nos apoia”); € as experiéncias gratificantes e
significativas abordam a experiéncia da familia de dominio num contexto de adversidade
que inclui sentimentos de controlo positivo, em algumas das situagdes desafiadoras
(“Muitas vezes, a nossa familia tem sido capaz de superar e "tirar partido" de uma
situagdo ma”). Os participantes classificam cada fator de prote¢do numa escala Likert de
5 pontos, de 1 (Quase sempre) a 5 (Nunca), onde 5 indica um grau alto do fator de
protecdo. Relativamente a fiabilidade do instrumento, a versdo original apresentou uma
boa consisténcia interna para a escala total (a =.88) e valores de alfa entre .53 e .92 nas
subescalas (Gardner et al., 2008). Na versdo portuguesa o alfa de Cronbach ¢ de .90 para
a escala global e nas subescalas entre .57 e .93 (Augusto et al., 2014). No presente estudo,
a escala global apresenta uma boa consisténcia interna, sendo o alfa de Cronbach da escala

global de .88 e superior a .77 nas subescalas.

2.4.6. Percecio subjetiva de Bem-estar Familiar O bem-estar familiar ¢
predominantemente considerado como um conceito multidimensional e ndo existe
consenso sobre a melhor forma de medi-lo. Idealmente, os dados deveriam ser recolhidos
em todos os dominios (fisico, social, econdmico e psicoldgico) e niveis ecoldgicos
(individual, relacional, familiar, comunitario e na sociedade em geral) que influenciam o
bem-estar da familia. Dada a impossibilidade de avaliar esta multidimensionalidade, de
destringar inconsisténcias na distribui¢do do bem-estar nos membros das familias e de
recorrer a um estudo longitudinal (Wollny et al., 2014), decidiu-se incluir no presente
estudo, uma escala subjetiva de bem-estar familiar na perspetiva do cuidador da crianca
com DM1. Os pais responderam a uma tnica pergunta (“Como classifica o nivel de bem-
estar da sua familia?”), utilizando uma escala likert de 0 a 10 pontos, representando 10 o

nivel maximo de bem-estar.
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2.5. Procedimento

A recolha de dados para o presente estudo foi realizada através da plataforma de
inquéritos online Qualtrics. Para o recrutamento de participantes, o estudo foi divulgado
através do Facebook, nomeadamente em grupos de pais (“Pais de crian¢as com diabetes
tipo 1 Portugal”). Ap6és uma explicagdo dos objetivos do estudo e das condigdes de
participagdo (como a participacdo voluntaria, anonima e confidencial de um pai ou mae
de criangas ou adolescentes diagnosticados, no minimo acerca de 3 meses, com diabetes
tipo 1 e com idades compreendidas entre os 6 aos 18 anos), os pais deram o seu
consentimento para a participacao no estudo, avangado depois para o preenchimento do

questionario (Anexo E).

2.6. Analise de Dados
Os dados quantitativos recolhidos foram submetidos a tratamento estatistico através do

software IBM SPSS Statistics 23.

No que se refere a normalidade da amostra, assumimos o teorema do limite central, que
presume que para amostra de superiores a 30 participantes a distribui¢do média da
amostra ¢ satisfatoriamente aproximada a normal. Assumindo assim que a medida que a
dimensdo da amostra aumenta, a distribui¢do média tende para a distribuicdo normal da
amostra (Maroco, 2009). Desta forma, recorreu-se a testes paramétricos, considerando-se
estatisticamente significativas as analises estatisticas cujo valor-p fosse inferior ou igual

a .0s.

Apoés algumas andlises descritivas, com recurso a medidas de tendéncia central e a
frequéncias, realizaram-se correlacdes com recurso ao coeficiente de correlagdo de
Pearson. Para avaliar o efeito e a forca das correlagdes, foi utilizada a classificagdo de
Cohen (1992), em que uma correlagdo ¢ considerada fraca se apresentar valores inferiores
.39, moderada quando os valores estdo entre .40 e .49, e forte quando os valores sdo
superiores a .50. Para dados categoricos, realizaram-se testes de comparagoes de médias,
através do recurso a recodificacdo e dicotimizagdo de variaveis sociodemograficas (por
exemplo a divisdo do agregado familiar em familia monoparental ou familia com um

casal coabitante, pai ou padrasto).

Foram realizadas analises de regressao linear multipla, para se aprofundar o contributo

relativo de recursos parentais e familiares para a adaptagdo da familia. As varidveis foram
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incluidas nos modelos de acordo com a significancia estatistica observada nas analises
bivariadas. Deste modo decidiu-se ndo incluir qualquer varidvel sociodemografica ou

clinica no modelo de analise da regressao.

As mediagdes, com o procedimento de Baron & Kenny (1986), procuraram aprofundar
de que forma os preditores, por intermédio de outras varidveis relacionadas a gestdo da

condig¢do, contribuiram para os resultados de adaptagao familiar a DM1.

Finalmente, através das analises de moderagdao, também se examinou as condigdes
especificas (idade de diagnostico, ultimo HbAlc registado e idade da crianca) em que as
associacdes entre recursos familiares, parentais e variaveis de gestdo da condi¢ao e os
resultados de adaptacao familiar ocorreram. A moderacgao ¢ testada com a introdugao, no
modelo, de um termo de interagdo entre a variavel independente ¢ a moderadora. No
presente estudo, apenas foram reportadas as moderagdes em que o termo de interacdo foi
significativo e posteriormente a varidvel moderadora foi decomposta, passando a ser
utilizados -1 desvio padrao e + 1 desvio padrao, como elementos centrais da distribui¢ao
dos dois novos grupos gerados, de modo a especificar em que condigdo as associagdes

ocorrem.
PARTE III. Resultados

3.1. Analises Descritivas e Bivariadas - Correlacoes Entre As Variaveis Em Estudo
Na tabela 1, apresentam-se as correlacdes bivariadas entre as varidveis em estudos e
variaveis clinicas e socio demograficas, obtidas através do coeficiente de correlacdo de
Pearson. Relativamente as varidveis sociodemograficas e clinicas, as correlagdes
mostraram que o bem-estar familiar e o funcionamento familiar ndo se associaram
significativamente com a idade da crianga (r=-.053, p >.05 e r=.068, p >.05
respetivamente), a idade de diagnostico (r=-.019, p >.05 e r=.046, p >.05 respetivamente),

e ultimo valor de HbAlc (r=.056, p >.05 e r=-.097, p >.05 respetivamente).
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Os testes de comparagao de médias mostraram também que o bem-estar familiar e o
funcionamento familiar ndo diferiam em funcdo do sexo da crianga (t(119) = -.881, p
>.05; t(119) = -1.089, p >.05 respetivamente), do nivel de escolaridade de pais com o
ensino obrigatorio ou com estudo superiores (t(119) =-.285, p >.05; t(117,171) =1.641, p
>.05 respetivamente) e para familias monoparentais ou pais que coabitavam com um
parceiro, padrasto ou pai da crianca (t(119) = -.959, p >.05; t(119) = .634, p >.05

respetivamente).

Tabela 1. Correlacoes Bivariadas

Variavel 1 2 3 4 5 6 7 8 9 Amplitude M DprP
BEF(1) 1 4-10 7.86 137
SCORE-15 (2) A91%* 1 13 1.86 45
MaaP.(3) A3gEE 467 1 48-79  63.86  6.06
IFPF (4) S00%H+ . 53gEEE 5ok 1 4275 6428 745
Dificuldades V.E.  -435%%  435%%  _300%*  _456%* 1 14 243 61
5
Mutualidade 354%%  _§|TEes 301%F  510WEE 434wk 1 2.5 3.97 63
Parental (6)

Idade crianca (7)  -.053 068 118 S168  -007  244% 1 6-12 9.38 2.01
Idade de
diagnostico (8) -019 046 -.068 110 S005  -102  .423%F | 1-12 6.00 2.88
HbAIC
©) 056 097 125 025 -.830 237% 090 .150 1 5.5.13.5 754 1.30

*p < .05. *¥p=. 01

No que diz respeito aos recursos parentais e familiares, verificou-se uma correlacao
positiva moderada entre as dificuldades do funcionamento familiar e as dificuldades da
vida familiar (=435, p<.01). As dificuldades no funcionamento familiar
correlacionaram-se também de forma negativa forte com a mutualidade parental (r=-.517,
p<.01) e com os fatores protetores da familia (r=-.538, p<.01), Finalmente, verificou-se
uma correlacdo negativa moderada entre as dificuldades de funcionamento familiar e a
autorregulacao parental (r=-.467, p<.001). No que diz respeito ao bem-estar familiar,
verificou-se uma correlagdo positiva forte com os fatores protetores da familia (r=.500,
p<.01). Verificaram-se também correlacdes positivas moderadas com a mutualidade
parental (r=.354, p<.01) e com a autorregulagdo parental (=467, p<.01). Finalmente, a
variavel dificuldades da vida familiar correlacionou-se com o bem-estar familiar de forma

negativa e moderada (r=-.435, p<.01).
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3.2. Recursos parentais e familiares e adaptacao da familia a Diabetes tipo 1:

Analises de regressao

3.2.1. Contributo dos recursos parentais e familiares para o funcionamento
familiar

Foi conduzida uma anédlise de regressdo para testar o papel dos recursos parentais e
familiares no funcionamento familiar. As varidveis relativas aos recursos parentais e
familiares gerais foram inseridas no modelo 1 e as variaveis relativas a gestao da condi¢ao
foram incluidas no modelo 2 (tabela 2). Os resultados revelaram que o modelo 1 foi
estatisticamente significativo, F (2,94) = 17.316, p<.05, explicando 26,9% da variancia
no funcionamento familiar. Neste modelo, apenas os fatores protetores contribuiram de
forma significativa para o funcionamento familiar. O modelo 2, com a inser¢do das
variaveis de gestdo da condi¢do, também foi significativo, F (2,92) = 12.543, p<.05,
explicando 42,6% (R2= .426) da variancia no funcionamento familiar. No modelo final,
apenas a mutualidade parental e as dificuldades da gestdo familiar foram preditores
significativos das dificuldades do funcionamento familiar.

Tabela 2. Andlises de regressao multipla dos preditores das dificuldades do
funcionamento familiar

Modelo 1 Modelo 2
Varidvel B SE B ¥ B SE B 5
Autorregulagdo parental -.008 .008 -.102 -.005 .007 -.062
Fatores Protetores da fa- -.027 .006 - 456%** -.012 .006 -.202
milia
Dificuldades da vida fa- 234 .069 312%*
miliar
Mutualidade parental -.173 064 - 258%*
R2 269 426
F for change in R? 254 401

*p=.05; *¥p=0]; ***p< 007

3.2.2. Contributo dos recursos parentais e familiares para bem-estar familiar
Foi conduzida uma andlise de regressdo para testar o papel dos recursos parentais e
familiares no bem-estar familiar. As variaveis relativas aos recursos parentais e familiares
foram inseridas no modelo 1 e as variaveis relativas a gestao da condi¢ao foram incluidas
no modelo 2 (tabela 3). Os resultados revelaram que o modelo 1 foi estatisticamente
significativo F (2,94) = 11.062, p<.001, explicando 19,1% (R2= .191) da variancia no
bem-estar familiar. Neste modelo, apenas os fatores protetores da familia foram um
preditor significativo para o bem-estar familiar. O modelo 2, com a insercdo das variaveis
de gestdo da condi¢do, também foi significativo, F(2,92)=5.285, p<.05. explicando
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27,4% (R2= .274) da variancia no bem-estar familiar. No modelo final, apenas as

dificuldades da vida familiar foram preditoras do bem-estar das familias.

Tabela 3. Andlises de regressdo multipla dos preditores do bem-estar familiar

Modelo 1 Modelo 2
Variavel B SE B ¥ B SE B N
Autorregulagdo parental .026 .026 .110 018 .025 076
Fatores Protetores 067 020 -366%* 037 022 201
da familia
Dificuldades da -.671 244 -.286%*
vida familiar
Mutualidade parental 216 226 .103
R? .191 173
F for change in R? 274 242

*p<.05; **p<.01; **p<.001

3.3. Papel mediador das variaveis de gestiao da condicio na relacio entre recursos
socio ecologicos e adaptaciio da familia

3.3.1. Funcionamento Familiar

Para testar o efeito mediador das dificuldades da vida familiar na relagdo entre
autorregulacdo parental e funcionamento familiar, seguiram-se os passos indicados por
Baron & Kenny (1986). Os modelos de regressdo simples confirmaram a relagdo entre a
autorregulacdo parental e o funcionamento familiar (3=-.467, t=-5.768, p<.001), entre a
autorregulacdo parental e as dificuldades da vida familiar (3=-.320, t=-.368, p<.001) e
entre o funcionamento familiar e as dificuldades da vida familiar (3=.435, t=5.272,
p<.001). No modelo de regressdo multipla, verificou-se que a relagdo entre a
autorregulacdo parental e o funcionamento familiar (8=-.366, t=-4.526, p<.001) ¢
parcialmente mediada pelas dificuldades da vida familiar (3=.318, t=3.939, p<.001).
Portanto niveis mais elevados de autorregulacdo associaram-se a niveis mais baixos de
dificuldade na vida familiar, que por sua vez se associaram a menores dificuldades no
funcionamento familiar. O modelo de mediacao ¢ assim adequado e explicou 30.9% da

variabilidade das dificuldades do funcionamento familiar (F(2,118)=26.420, p<.000).
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Figura 1. Analise de mediagdo: papel das dificuldades na vida familiar na relagdo
entre autorregulagdo parental e dificuldades do funcionamento familiar
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Os modelos de regressdo simples confirmaram a relacdo entre a fatores protetores da
familia e o funcionamento familiar (8=-.538, t=-6.954, p<.001), entre fatores protetores
da familia e as dificuldades da vida familiar (8=-.456, t=-5.594, p<.001) e entre o
funcionamento familiar e as dificuldades da vida familiar (3=.435, t=5.272, p<.001). No
modelo de regressao multipla, verificou-se que a relacdo entre os fatores protetores da
familia e o funcionamento familiar (B=-.428, t=-5.072, p<.001) ¢é parcialmente mediada
pelas dificuldades da vida familiar (B=.240, t=2.842, p<.05). Portanto niveis mais
elevados de fatores protetores associaram-se a niveis mais baixos de dificuldade na vida
familiar, que por sua vez se associaram a menores dificuldades no funcionamento
familiar. O modelo de mediagao ¢ assim adequado e explicou 33,4% da variabilidade das
dificuldades do funcionamento familiar (F(2,118)=29.653, p<.000).

Figura 2. Andlise de mediagdo: papel das dificuldades na vida familiar na relagdo
entre fatores protetores da familia e dificuldades do funcionamento familiar
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Quanto a andlise do efeito mediador da mutualidade parental na relacdo entre
autorregulacdo parental e funcionamento familiar, os modelos de regressdo simples
confirmaram a relagdo entre a autorregulacdo parental e o funcionamento familiar (B3=-
467,t=-5.768, p<.001), entre a autorregulagdo parental e a mutualidade parental ($=.301,
t=3.078, p<.05) e entre o funcionamento familiar ¢ a mutualidade parental (3=-.517, t=-
5.886, p<.001). No modelo de regressdo multipla, verificou-se que a relacdo entre a
autorregulacdo parental e o funcionamento familiar (B=-.216, t=-2.405, p<.05) ¢
parcialmente mediada pela mutualidade parental (3=-.452, t=-5.028, p<.001). Portanto
niveis mais elevados de autorregulacdo associaram-se a niveis mais elevados de
mutualidade parental, que por sua vez se associaram a menores dificuldades no
funcionamento familiar. O modelo de mediagdo ¢ assim adequado e explicou 31% da
variabilidade das dificuldades de funcionamento familiar (F(2,94)=21.087, p<.000).

Figura 3. Andlise de mediagdo: papel da mutualidade parental na relagdo entre
autorregulagdo parental e dificuldades do funcionamento familiar
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Os modelos de regressdo simples confirmaram a relacdo entre a fatores protetores da
familia e o funcionamento familiar (3=-.538, t=-6.954 , p<.001), entre fatores protetores
da familia e a mutualidade parental (8=.519, t=5.919, p<.001) e entre o funcionamento
familiar e a mutualidade parental (3=-.517, t=-5.886, p<.001). No modelo de regressao
multipla, verificou-se que a relagdo entre os fatores protetores da familia e o
funcionamento familiar (3=-.333, t=-3.421, p<.05) ¢ parcialmente mediada pela
mutualidade parental (3=-.334, t=-3.531, p<.05). Portanto niveis mais elevados de
fatores protetores associaram-se a niveis mais altos de mutualidade parental, que por sua

vez se associaram a menores dificuldades no funcionamento familiar. O modelo de
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mediagdo ¢ assim adequado e explicou 34,8% da variabilidade do funcionamento

familiar (F (2,94) = 25.125, p<.000).

Figura 4. Analise de mediagao: papel da mutualidade parental na relagdo entre fatores
protetores da familia e dificuldades do funcionamento familiar
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3.3.2. Bem-estar Familiar

Nas analises para testar o efeito mediador das dificuldades da vida familiar na relagao
entre autorregulacdo parental e bem-estar familiar, os modelos de regressao simples
confirmaram a relacdo entre a autorregulagdo parental e o bem-estar familiar (3=.439,
t=5.323, p<.001), entre a autorregulacdo parental e as dificuldades da vida familiar (3=-
320, t=-3.688 p<.001) e entre o bem-estar familiar e as dificuldades da vida familiar (B=-
471,t=-5.822, p<.001). No modelo de regressao multipla, verificou-se que a relagdo entre
a autorregulacdo parental e o bem-estar familiar (3=.321, t=3.984, p<.001) ¢é parcialmente
mediada pelas dificuldades da vida familiar (3=-.368, t=-4.574, p<.001). Portanto niveis
mais elevados de autorregulagdo associaram-se a niveis mais baixos de dificuldade na
vida familiar, que por sua vez se associaram a maiores niveis de bem-estar familiar. O
modelo de mediacdo ¢ assim adequado e explicou 31,4% da variabilidade do

funcionamento familiar (F(2,128)=27.004, p<.000).
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Figura 5. Analise de mediagdo: papel das dificuldades da vida familiar na relagdo

entre autorregulacdo parental e bem-estar familiar
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Os modelos de regressdo simples confirmaram a relacdo entre os Fatores Protetores da

Familia e o bem-estar familiar (3=.500, t=6.302, p<.001), entre os Fatores Protetores da

Familia e as dificuldades da vida familiar (3=-.456, t=-5.594, p<.001) e entre o bem-estar
familiar e as dificuldades da vida familiar (B=-.471, t=-5.822, p<.001) . No modelo de

regressao multipla, verificou-se que a relagdo entre os Fatores protetores da familia e o

bem-estar familiar (3=.360, t=4.239, p<.001) ¢ mediada pelas dificuldades da vida fami-

liar (3=-.306, t=-3.604, p<.001). Portanto niveis mais elevados de fatores protetores as-

sociaram-se a niveis mais baixos de dificuldade na vida familiar, que por sua vez se as-

sociaram a maiores niveis de bem-estar familiar. O modelo de mediacao ¢ assim adequado

e explicou 32,5% da variabilidade do bem-estar familiar (F(2,118)=28.353, p<.000).

Figura 6. Analise de mediagdo: papel das dificuldades da vida familiar na relagdo

entre fatores protetores da familia e bem-estar familiar
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Relativamente ao efeito mediador da mutualidade parental, os modelos de regressao
simples confirmaram a relagdo entre a autorregulagdo parental e o bem-estar familiar
(B=.439, t=5.323, p<.001), entre a autorregulacdo parental ¢ a mutualidade parental
(B=.301, t=3.078, p<.05) e entre o bem-estar familiar ¢ a mutualidade parental (3=.354,
t=3.695, p<.001). No modelo de regressao multipla, verificou-se que a relagdo entre a
autorregulacdo parental e o bem-estar familiar (8=.225, t=2.283, p<.05) é parcialmente
mediado pela mutualidade parental (8=.287, t=2.913, p<.05). Portanto niveis mais
elevados de autorregulagdo associaram-se a niveis mais elevados de mutualidade
parental, que por sua vez se associaram a maiores niveis de bem-estar familiar. O modelo
de mediacao ¢ assim adequado, embora tenha explicado apenas 17,2% da variabilidade

do funcionamento familiar (F(2,94)=9.732, p<.000).

Figura 7. Analise de mediag¢do: papel da mutualidade parental na relagdo entre
autorregulagdo parental e bem-estar familiar
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Os modelos de regressao simples confirmaram a relacdo entre a fatores protetores da
familia e o bem-estar familiar (3=.500, t=6.302 , p<.001), entre fatores protetores da
familia e a mutualidade parental (8=.519, t=5.919, p<.001) e entre o bem-estar familiar e
a mutualidade parental (B=.354, t=3.695, p<.001). Contudo, no modelo de regressao
multipla, verificou-se que a relacdo entre os fatores protetores da familia e o bem-estar
familiar (B=.332, t=3.089, p<.05) ndo ¢ mediado pela mutualidade parental (3=.182,
t=1.694, p >.05).
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Figura 8. Andlise de mediagdo: papel da mutualidade parental na relagdo entre fatores
protetores da familia e bem-estar familiar
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3.4. Efeito moderador das variaveis clinicas e sociodemograficas na relacio entre
recursos socioecologicos e adaptaciao da familia

Para testar o papel moderador de varidveis sociodemograficas (idade da crianga) e clinicas
(idade de diagnostico e ultimo valor de HbAlc registado) na associa¢do entre recursos
parentais, familiares e de gestdo da condicdo e resultados de adaptacdo da familia,
realizaram-se analises de modera¢do. Em seguida, apenas sao reportadas as analises em

que o termo de interagdo foi significativo.

Para testar se o efeito da mutualidade parental nas dificuldades do funcionamento familiar
era moderado pelo ultimo HbAlc registado, realizdmos uma analise de regressao
multipla, em que a mutualidade, o ultimo registo de HbAlc e o termo de interacdo
entraram como preditoras e as dificuldades do funcionamento familiar como varidvel
dependente. Verificamos que apenas a mutualidade parental (f=-.606, p<.001) prediz
significativamente as dificuldades do funcionamento familiar. Este efeito ¢ qualificado
por um efeito de interacdo (B=.261, p<.05). Ao decompor a andlise de interagdo,
verificdmos que o efeito da mutualidade nas dificuldades do funcionamento familiar é
estatisticamente significativo tanto para niveis altos de HbAlc (3=-.471, p<.001) como
para os niveis baixos (3=-.740, p<.001), contudo o efeito ¢ mais forte para as familias

cujos filhos registaram valores mais baixos na ultima medig¢ao (B=-.740, p<.001; -1DP).

Para testar se o efeito da autorregulagdo parental no bem-estar familiar era moderado pela
idade da crianca, realizdmos uma analise de regressao multipla, em que a autorregulagdo
parental, a idade da crianca e o termo de interacdo entraram como preditoras € o bem-

estar familiar como variavel dependente. VerificAmos que a autorregulacao parental
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prediz significativamente o bem-estar familiar (f=.398, p<.001) ao contrario da idade da
crianga (B=-.016, p>.05). Este efeito ¢ qualificado por um efeito de interagdo (B=-.189,
p<.05). Ao decompor a andlise de interacdo, verificAmos que a autorregulagdo prediz de
forma significativa o bem-estar familiar apenas para familias de crian¢as mais novas

(B=.569, p<.001 -1DP) mas nao para pais de criangas mais velhas (3=.228, p>.05 + 1DP).

Para testar se o efeito da autorregulagdo parental no bem-estar familiar era moderado pela
idade em que a crianca foi diagnosticada com DMI, realizamos uma analise de
regressao multipla, em que a autorregulagdo parental, a idade de diagndstico e o termo de
interagcdo entraram como preditoras e o bem-estar familiar como variavel dependente.
Verificamos que a autorregulacdo parental prediz significativamente o bem-estar familiar
(B=.423, p<.001) ao contrario da idade de diagnodstico (B=.638, p>.05). Este efeito ¢
qualificado por um efeito de interagao (B=-.200, p<.05). Ao decompor a andlise de
interagdo, verificamos que a autorregulacdo prediz de forma significativa o bem-estar
familiar apenas para familias de criangas que foram diagnosticadas com idades mais
novas (B=.636, p<.001 +1DP) mas ndo criangas que foram diagnosticadas mais velhas

(B=211, p>.05 -1DP).

PARTE IV. Discussio De Resultados
A presente investigacdo teve como objetivo geral aprofundar o conhecimento sobre o
funcionamento e bem-estar de familias, de criancas de idade escolar (6 a 12 anos) com
DMI1, considerando o papel dos recursos do sistema familiar (fatores protetores da
familia), do subsistema parental (autorregulacdo parental) e de varidveis relacionadas

com a gestdo da condi¢do (dificuldades da vida familiar e mutualidade parental).

4.1. Funcionamento e bem-estar familiar: papel de variaveis sociodemograficas e
clinicas

Em média, a nossa amostra relatou niveis de bem-estar familiar elevados (M=7.86,
DP=1.368) e baixas dificuldades no funcionamento familiar (M=1.86, DP=.449).
Resultados estes que vdo ao encontro da literatura (Burns et al., 2013; Streisand et al.,
2009; Herzer et al., 2010; Rodrigues & Patterson, 2007) e que demonstram niveis de

adaptacao familiar positivos.

52



Quanto as variaveis relacionadas com a gestao da condicao, os resultados também foram
positivos. A nossa amostra revelou valores muito semelhantes comparativamente ao

grupo com DM1 no estudo de Mendes e colaboradores (2016).

Noutros estudos, a idade da crianga, o numero de filhos, os recursos socioeconémicos ¢
o agregado familiar, especificamente as familias monoparentais, relacionaram-se de
forma significativa com o funcionamento da familia e o bem-estar (Streisand et al., 2009;
Herzer et al., 2010; Wollny et al., 2014). No mesmo sentido, o modelo proposto por
Wallander & Varni (1998) apoia o papel de variaveis clinicas e sociodemograficas na
adaptacdo. Porém, no nosso trabalho, ndo foram verificadas quaisquer associagdes entre
variaveis clinicas e sociodemograficas e o funcionamento ¢ o bem-estar familiar. Importa
destacar que a nossa amostra foi constituida maioritariamente por familias com condigdes
sociodemograficas favoraveis, que podem ter explicado elevados niveis de bem-estar e
baixas dificuldades no funcionamento familiar. Por exemplo, a maior parte tratava-se de
familias nucleares (79,3%), em que o cuidador/a pode compartilhar as responsabilidades
da doenga e da vida familiar com o parceiro (Brown et al., 2010; Knafl & Deatrick, 2003;
Anderson, Ho, Brackett, Finkelstein e Laffel, 1999; Wysocki, Buckloh, Lochrie & Antal,
2005; Benzies & Mychasiuk, 2009). Os cuidadores apresentaram também elevados niveis
de escolaridade (57,1% concluiram os estudos superiores). Sabemos que pais
escolarizados podem ter mais acesso a saude e & informag¢do, o que também promove o
processo de adaptacdo (Rabbani & Alexander, 2009 cit in Zhang et al., 2015; Rodrigues
& Patterson, 2007). Desta forma, as caracteristicas da amostra e a sua distribuicao podem

nao ter permitido captar os efeitos deste tipo de varidveis na adaptagao.

4.2. Funcionamento familiar

4.2.1. Analises bivariadas

Os resultados apoiaram o papel de recursos familiares e parentais no funcionamento
familiar. Relativamente aos recursos familiares, os fatores protetores da familia
associaram-se, de forma negativa, com as dificuldades no funcionamento familiar. Esta
associacdo pode ser explicada devido ao facto de que maiores niveis de resiliéncia
capacitam as familias para gerir uma nova fonte de stress (Gardner et al., 2008; Burton et

al., 2010). A capacidade de manter o funcionamento familiar saudavel, adaptar-se a
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eventos stressantes da vida e desenvolver forgas e habilidades, reflete a resiliéncia de uma

familia (Rolland & Walsh, 2006).

Ao nivel dos recursos parentais, a autorregulacdo parental correlacionou-se, de forma
negativa, com as dificuldades no funcionamento familiar. Os processos de autorregulacao
podem ser ativados quando os pais sdo confrontados com um novo desafio de saude, como
receber o diagndstico de DM1. Os pais autorregulados sao capazes de desenvolver novos
padrdes familiares para realizar atividades de rotina e incorporar as necessidades da
doenga, visto que se sentem responsaveis pelo processo de mudanca (Santos & Barros,
2015; Sanders & Mazzucchelli, 2013). As rotinas e rituais da familia, além de estarem
ligados a resultados positivos de adaptagdo, constituem-se recursos estratégicos na gestao

da condigdo, visto que proporcionam a familia um senso de normalidade (Crespo et al.,

2013).

No que se refere as variaveis especificas da gestdo da condi¢do, as dificuldades da vida
familiar associaram-se, de forma positiva, com as dificuldades do funcionamento
familiar. As dificuldades da vida familiar podem refletir a dificuldade em equilibrar o
cuidado da crianca, como implementar o tratamento didrio, incluindo a monitorizacao dos
niveis de glicose no sangue, a administragdo de insulina e os cuidados com a alimentacao,
com outras esferas da vida familiar (Brown et al., 2010). Caso existam mais dificuldades
na vida familiar maiores serdo também as dificuldades no funcionamento familiar. Por
seu turno, a mutualidade parental correlacionou-se, de forma negativa, com o
funcionamento familiar. A mutualidade parental pode permitir que os pais se sintam
menos sobrecarregados com as exigéncias da doenga, o que pode explicar uma

diminui¢do das dificuldades de funcionamento familiar (McDougall, 2002).

Deste modo, os nossos resultados sdo consistentes com os estudos anteriores que
apontaram uma associag¢do entre gestdo familiar da condi¢do e funcionamento familiar

(Knafl et al., 2012; Zhang et al., 2015).

4.2.2. Contributo dos recursos parentais e familiares para o funcionamento
familiar: analises multivariadas

Analisou-se o contributo relativo da autorregulagao parental, fatores protetores da familia,
dificuldades da vida familiar e mutualidade parental para as dificuldades do

funcionamento familiar. Este modelo conceptual explicou 42,6% da variancia nas
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dificuldades do funcionamento familiar. Contudo, no modelo final, apenas a mutualidade
parental e as dificuldades da vida familiar foram preditores significativos das dificuldades
do funcionamento familiar. Uma possivel hipotese para este resultado podera ser o facto
de que as variaveis da gestao da condigao possam ter absorvido o efeito de variaveis mais
distais, j& que no modelo do FMSF sao propostas como mediadoras entre as influéncias
contextuais e os resultados familiares (Knafl et al., 2011; Knafl & Deatrick, 2002; Zhang
et al., 2015).

4.2.3. Papel mediador das variaveis de gestao da condicao na relacao entre
recursos socio ecologicos e funcionamento familiar

Relativamente as mediagdes, as variaveis de gestdo da condi¢ao confirmaram o seu efeito
mediador na relagdo entre recursos parentais e familiares e funcionamento familiar. Nesta
amostra, verificou-se uma mediacao parcial na relacdo entre os recursos familiares e
parentais e a adaptag@o das familias, tanto ao nivel do funcionamento familiar como do

bem-estar familiar.

4.2.4. Condicoes em que os recursos socio ecolégicos contribuem para o
funcionamento familiar

A fim de explorar em que condi¢des algumas associacdes deste estudo ocorreram,
testaram-se moderadores que constituem uma sobrecarga para o sistema familiar.
Segundo Wallander & Varni (1998), existem alguns aspetos da doenga que importam para
o processo de adaptacdo, por serem considerados a causa de stressores familiares e, por
isso, fatores de risco. O ultimo registo de HbAlc ¢ um dos indicadores deste estudo
relacionados com os parametros da doenga e dai a sua pertinéncia em ser estudado. Da
mesma forma, os autores apontam também algumas caracteristicas pessoais que podem
ser analisadas neste processo, como o nivel de desenvolvimento da crianga. Variaveis
como a idade da crian¢a e a idade de diagnostico, podem fazer variar as exigéncias do
cuidador e por isso devem ser consideradas (Smaldone & Ritholz, 2011; Whittemore et

al., 2012).

Verificamos que o efeito da mutualidade nas dificuldades do funcionamento familiar é
estatisticamente significativo tanto para niveis altos de HbAlc, como para os niveis

baixos, contudo o efeito € mais forte para as familias cujos filhos registaram valores mais
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baixos na ultima medi¢ao. Estudos anteriores demonstraram algum tipo de efeito, na
relacdo entre mutualidade parental ou o envolvimento paterno e medidas relacionadas
com o controlo da doenga (Wysocki et al., 2008; Gavin & Wysocki, 2006). O resultado
apresentado neste estudo pode ser explicado pelo facto da satisfagdo na forma como os
parceiros trabalham juntos para gerir a condi¢ao da crianca poder ser posta a prova em
situagdes de doenca mal controlada, como valores baixos de HbAlc que podem estar
associados ao risco de hipoglicemia, o que pode aumentar o seu efeito no funcionamento

da familia.

4.3. Bem-estar familiar

4.3.1. Analises bivariadas

Os nossos resultados sugerem também que os recursos familiares e parentais contribuem
de forma significativa para o bem-estar familiar. Relativamente aos recursos familiares,
os fatores protetores da familia correlacionaram-se, de forma positiva, com o bem-estar
familiar. Estudos anteriores verificaram uma relacao significativa entre alguns fatores de
resiliéncia individual e qualidade de vida, em contexto de doenga crénica (Fournier et al.,
2002; Johnston-Brooks et al., 2002; Rose et al., 2002; Sousa et al., 2005), tendo o nosso
estudo apoiado que a resiliéncia familiar também esta associada ao bem-estar da familia.
Uma relagdo pouco estudada até agora, visto que os estudos sobre resiliéncia familiar

ainda se encontrem num estadgio muito inicial (Augusto et al., 2014).

A autorregulacdo parental correlacionou-se de forma positiva com o bem-estar familiar.
A autorregulagdo ¢ um processo chave para entender o que motiva os pais a envolverem-
se na mudanga do seu proprio comportamento, a fim de produzir mudangas nos resultados
comportamentais ¢ de satde dos seus filhos (Barros et al., 2015). Sendo a DM1 uma
doenca que implica inumeras mudangas seria de esperar que uma capacidade de

autorregulacdo mais alta se associasse também a melhores niveis de bem-estar.

Relativamente as variaveis de gestdo da condigdo, as dificuldades da vida familiar
correlacionaram-se com o bem-estar familiar, de forma negativa. Sabemos que em
momentos de exacerbagdo das manifestagdes da doenga, a condi¢do da crianga passa para
o foco da vida familiar, o que diminui a perce¢do de bem-estar familiar e aumenta o
sentimento de diferenca indesejado (Knafl & Deatrick, 2002; Paterson, 2002). Por seu

turno, a mutualidade parental correlacionou-se, de forma positiva, com o bem-estar
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familiar. Estudos anteriores ja tinham suportado uma relagdo entre mutualidade parental
e o envolvimento paterno nos cuidados da crianga e a satisfagdao conjugal (; Cleve, 1989
cit in Hentinen & Kyngas, 1998; Wysocki & Gavin, 2006; Mendes et al., 2016; Hansen
et al., 2012). Adicionalmente, o nosso estudo, revelou também que esta dimensao se

associa ao bem-estar da familia.

4.3.2. Contributo dos recursos parentais e familiares para o bem-estar familiar

O mesmo modelo testado para o funcionamento familiar foi também testado para o bem-
estar familiar, explicando apenas 27,4% da sua variancia. Embora o modelo seja
significativo, a percentagem da variincia explicada ¢ muito mais baixa, sugerindo que
existem outras variaveis com maior poder explicativo. As dificuldades da vida familiar
foram o Unico preditor do bem-estar das familias. O resultado ndo fica claro, talvez por
ser o bem-estar familiar um conceito complexo e multidimensional que no nosso estudo
foi avaliado apenas por uma questio muito abrangente. Ainda que McKeown e
colaboradores (2003) apenas se refiram ao bem-estar individual, alertam para o facto de

existir multiplas variaveis a influenciar este construto.

As andlises de regressdo ndo mostraram um efeito significativo da autorregulagdo
parental no bem-estar familiar, constituindo um resultado inesperado e merecedor de
maior exploracao. Por outro lado, os fatores protetores da familia perderam o seu poder
explicativo quando inseridos juntamente com varidveis relacionadas com a gestdo da
condi¢do. Este resultado pode remeter para o facto de ser uma varidvel mais proximal,
por um lado, e mais inerente a familia como um todo. No mesmo sentido do que acontece
para o funcionamento familiar, também este resultado ¢ coerente com a proposta do

FMSF.

4.3.3. Papel mediador das variaveis de gestido da condiciao na relacio entre
recursos socio ecologicos e bem-estar familiar

De forma coerente com o FSMF e com o sugerido no modelo de regressao multipla, as
analises de mediacao confirmaram o papel mediador das variaveis de gestao da condigao
na relag@o entre recursos socioecologicos e bem-estar familiar. A excecdo verificou-se
para a analise do papel mediador da mutualidade parental na relagdo entre fatores

protetores da familia e bem-estar familiar, em que os resultados ndo confirmaram a

57



mediacao. Importa referir que o poder explicativo destes modelos de mediacao simples ¢
baixo e ndo permite captar outros efeitos mais complexos, sendo essencial explorar estes

mecanismos com analises mais sofisticas.

4.3.4. Condicoes em que os recursos socio ecolégicos contribuem para o bem-estar
familiar

Quanto aos moderadores, a idade de diagnéstico moderou o efeito da autorregulagdo
parental no bem-estar familiar, verificando-se apenas para familias com criangas que
foram diagnosticadas mais cedo na vida. Este efeito confirma a importancia de parametros
da doenga, nomeadamente a idade de diagnostico, para os processos de adaptagdo,
sugerindo que a forma como os recursos parentais sdo mobilizados pode variar em funcao
da natureza dos desafios com que a familia se estd a confrontar em cada momento, assim
como o efeito desses recursos nos resultados de adaptacdo Um diagndstico precoce
permite aos pais adquirirem mais tempo € mais experiéncia para desenvolverem
estratégias que os tornam mais competentes na execuc¢ao do tratamento, na interagdo com
os profissionais de satide e em garantir o equilibrio da gestdo da condi¢gdo com outros
aspetos da vida familiar (Knafl et al., 2010; Moreira et al., 2013; Kovacs et al., 1990;
Rodrigues & Patterson, 2007)

A idade da crian¢ca também moderou o efeito da autorregulacao parental no bem-estar
familiar. Verificamos que a autorregulagdo prediz de forma estatisticamente significativa
o bem-estar familiar apenas para familias com criangas mais novas. Embora Cadete
(2016) nao tenha apurado diferencas em fun¢do da idade das criangas na autorregulagao
dos pais, se considerarmos a idade como um indicador do grau de desenvolvimento,
parece inegavel a sua importancia (Lima, 2005). Uma das nossas hipdteses explicativas ¢
que os pais possam percecionar a doenga como mais ameagadora quando a crianga ¢ mais
nova, visto que ainda ¢ muito dependente do seu cuidado. Com efeito, o estudo de Moreira
e colaboradores (2013) verificou que as exigéncias de cuidado em criangas mais novas
eram maiores devido a sua dependéncia o que, segundo os autores, pode ter contribuido
para os niveis mais elevados de stress familiar em compara¢do com criangas mais velhas.
Também Streisand e colaboradores (2005), no seu estudo de pais com filhos com DM1,
sugeriram que em criancas mais novas os pais relataram mais stress parental, devido ao
facto de assumirem mais responsabilidades pelo controlo da DM1. O facto de os pais de
criangas mais novas sentirem uma maior sobrecarga da doenca podera fazer com que as
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suas competéncias de autorregulagao assumam um papel mais importante para o bem-
estar familiar. Eventualmente, esse efeito pode diluir-se ao longo da idade escolar, por
estarem em causa outros desafios e a influéncia de outros contextos (Rodrigues &
Patterson, 2007). O nosso estudo levanta a possibilidade de a autorregulacao ser um
recurso importante que pode servir de amortecedor em periodos de maior stress familiar,

merecendo explorag@o posterior.

Nao se verificaram efeitos de moderacao na relacdo entre os recursos familiares e os
resultados de adaptacgdo. Os fatores protetores da familia podem ser inseridos nos fatores
de resisténcia da familia (e.g., estratégias de coping, suporte social, resolucdao de
problemas, competéncia percebida...) que, segundo Wallander & Varni (1998), podem
ter uma influéncia tanto de forma direta como indireta, por meio das avaliagdes
cognitivas, nos resultados de adaptagdo. Demonstrando que os pontos fortes da familia
influenciam a adaptagdo familiar independentemente das caracteristicas da crianga ou da

doenga, aqui mencionadas, entre outras que foram testadas, mas nao descritas no estudo.

4.4. Limitacoes

Como em qualquer estudo, existiram algumas limitagdes que podem ser vistas como
oportunidades de melhoria em investigagdes futuras. As limitacdes do nosso estudo
remetem para o baixo numero de participantes e a distribuicdo das suas caracteristicas,
uma vez que grande parte apresentou caracteristicas sociodemograficas favordveis.
Tratou-se de uma amostra essencialmente constituida por maes, ndo permitindo
comparagdes, com niveis elevados de escolaridade e condigdes familiares conhecidas
como favoraveis a gestao da doenca e adaptagdo da familia. Naturalmente, ¢ essencial
explorar os processos e resultados de adaptacdo em familias com caracteristicas mais
diversas. A recolha apenas do ultimo valor de HbA1c fornece pouca informagao sobre o
controlo glicémico, nomeadamente numa etapa do desenvolvimento em que ¢ conhecida
uma flutuagdo substancial destes valores. Tratando-se de um estudo transversal, ndo ¢
possivel determinar em definitivo a direccionalidade das associacdes e também nao foi
explorada a bidirecionalidade das associagdes, sendo provavel que possam haver
associagdes noutro sentido. Para estudos futuros seria importante tentar incluir mais
figuras paternas e a perspetiva dos dois progenitores; realizar estudos longitudinais, uma
vez que, a adaptacdo € um percurso que sé € visivel ao longo do tempo; apostar noutras
analises estatisticas mais sofisticadas e que esclarecem melhor o tipo de relagdes entre

59



variaveis; incluir diversos indicadores de bem-estar e de adaptagao; e, finalmente, obter

indicadores da doenga com mais consisténcia e valor temporal.
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Conclusao

Este estudo configurou uma tentativa de balanco entre fatores de risco (como
caracteristicas da condi¢do que constituem uma sobrecarga para as familias e dificuldades
em integrar a gestao da doenga na vida familiar) e de protecao (autorregulacao parental,
fatores protetores na familia e mutualidade parental) no processo de adaptagdo familiar a

DMI.

Os resultados acima discutidos confirmaram, pelo menos parcialmente, o quadro
conceptual deste estudo (Anexo F), ao mostrar o efeito de recursos parentais e familiares
nos resultados de adaptagdo. Adicionalmente, confirmou-se o papel das variaveis de
gestdo da condi¢do enquanto mediadoras entre influéncias socioecoldgicas mais gerais e
os resultados de adaptacdo do sistema familiar, conforme previsto pelo Family
Management Style Framework. Finalmente, a especificidade dos resultados encontrados
para o funcionamento familiar e para o bem-estar familiar confirma a complexidade dos
processos de adaptacdo e a importancia de considerar os resultados das familias numa

perspetiva multidimensional, tal como proposto por Wallander e colaboradores (1998).

A literatura tem apoiado a importancia de intervengdes familiares para o controlo e o
tratamento da DM1 (Grey, 2000). Este trabalho reforcou a importancia de fatores
positivos e modificaveis, como a autorregulagdo parental, os fatores protetores da familia,
o apoio emocional e instrumental entre parceiros e esforcos de focalizacdo na vida
familiar e ndo apenas na gestdo da condicdo. Estes aspetos podem constituir areas a
considerar em intervengdes destinadas a ajudar as familias a superar os desafios da
doencga. Por outro lado, fica patente a importancia de adotar uma perspetiva holista na
abordagem a DM, considerando os recursos e resultados da familia e ndo apenas o

tratamento da DM 1 numa perspetiva de controlo glicémico.
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Modelo de Adaptacio e Confronto com a Incapacidade e Stress (Wallander & Varni,
1998)

Fatores de Risco

Parametros da doenca/deficiéncia
Diagnostico
Gravidade
Problemas médicos
Visibilidade
Funcionamento cognitivo

()
-

¥
Independéncia Funcional

v
Stressores Psicossociais
Problemas relacionados com o handicap

Acontecimentos de vida major
Ahnrrecimentns didrins

Fatores de Resisténcia

Fatores Intrapessoais Fatores Socio-ecolégicos
Temperamento Ambiente familiar
Competéncia Suporte Social

Motivacdo de efetividade Adaptagdo dos membros da familia
Capacidade de resolver problemas Recursas utilitarios
|

Processamento do stress

Estratégias de coping

Avaliag3o cognitiva

ADAPTACAO

Salde mental
Funcionamento social

Saude fisica
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Componentes e Dimensées de Family Management Style Framework (FMSF)

(Knafl & Deatrick, 2003).

Components and Dimensions of the Family Management Style Framework (Knafl & Deatrick,

2003)
Conceptual Dimensions of Component
Component
Definition of  Child Identity: Parents’ views of the child and the extent to which those views focus on illness or

the situation

Management

behaviors

Perceived

consequences

normalcy and capabilities or vulnerabilities.

Iliness View: Parents’ beliefs about the cause, seriousness, predictability, and course of the
illness.

Management Mindset: Parents’ views of the ease or difficulty of carrying out the treatment
regimen and their ability to manage effectively

Parental Mutuality: Caregivers’ beliefs about the extent to which they have shared or discrepant
views of the child, the illness, their parenting philosophy, and their approach to illness

management.

Parenting Philosophy: Parents’ goals, priorities, and values that guide the overall approach and
specific strategies for illness management.
Management Approach: Parents’ assessment of the extent to which they have developed a

routine, and related strategies, for managing the illness and incorporating it into family life.

Family Focus: Parents’ assessment of the balance between illness management and other aspects
of family life.
Future Expectation: Parents’ assessment of the implications of the illness for their child's and

family's future.
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Carateristicas

Pais e maes de criangas
com diabetes (N=121)

Frequéncia/Percentagem

Participante

Mae
Pai

104 (86,0%)
17 (14,0%)

Idade dos pais

Minimo=26
Maximo=53
Média=40,87
Desvio-Padrao=5,226

Escolaridade

Basico 6 (5,0%)
Secundario 43 (35,5%)
Licenciatura 56 (46,3%)
Mestrado 10 (8,3%)
Doutoramento 3(2,5%)
Outro 3(2,5%)
Estado civil

Solteiro 12 (9,9%)

Casado/Unido de facto
Divorciado

97 (80,2%)
12 (9,9%)

Numero de filhos

Um filho
Dois filhos
Trés filhos
Quatro filhos

1(0,8%)
50 (41,3%)
56 (46,3%)
14 (11,6%)

Agregado familiar

Nuclear
Reconstituida
Monoparental

96 (79,3%)
4 (3,3%)
21 (17,4%)

Sexo da crianga

Masculino
Feminino

59 (48,8%)
62 (51,2%)

Idade do filho diagnosticado com DM1

Minimo=6
Maximo=12
Média=9,38
Desvio-Padrao=2,014

Idade de diagndstico

Minimo=1
Maximo=12
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Média=6,00
Desvio-Padrao=2,875

Historia clinica de diabetes na familia

Sim 26 (21,5%)

N3o 95 (78,5%)
Medigao HbA1lc

Teste de glicémia “picadinha” 69 (57,0%)
Sensor Freestyle libre 52 (43,0%)
Sistema de tratamento

Insulinoterapia com canetas de insulina 75 (62,0%)
Insulinoterapia através de sistemas de 46 (38,0%)

perfusdo subcutdnea continua de insulina
(bomba de insulina)

Internamentos por descompensag¢ao no ultimo ano

Minimo=0
Maximo=18

Média= 0,42
Desvio-Padrao= 1,728

Episddio de hipoglicemia ocorrido no ultimo més

Sim 101 (83,5%)
Ndo 20 (16,5%)
Episddio de hiperglicemia ocorrido no ultimo ano

Sim 110 (90,9%)
Nao 11 (9,1%)
Ultimo valor de hemoglobina glicada (HbA1c) registado
Minimo=5,5

M3aximo=13,5

Média=7,540

Desvio-Padrdao=1,2995
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Questionario sociodemografico e clinico

1.

A e T e

— = = =
Lo S B O B U

Qual ¢ a idade do seu filho/a?

Qual foi a idade em que a doenga foi diagnosticada?

Com quem vive o seu filho/a?

Qual o sexo do seu filho/a?

Qual o seu grau de parentesco?

Quais sao as suas habilitagdes literarias? (Mae e Pai)

Tem alguém na familia que também sofra da mesma doenga?

Quem ¢ o responsavel pelas rotinas diarias de medicacao do seu filho/a?

Alguma vez o seu filho/a interrompeu a medicagao?

. Ja ocorreu algum episodio de hipoglicemia?

. Numero de internamentos hospitalares no tltimo ano por descompensagao?
. Quantas vezes o seu filho realiza medic¢des da glicémia por dia?

. Houve algum de episodio de hiperglicemia ocorrido no ultimo més?

. Qual ¢ o tratamento que o seu filho/a faz regularmente? Utiliza o aparelho

Freestyle Libre?
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Consentimento Informado

Gostariamos de o convidar a participar no estudo “Adaptagdo familiar a diabetes tipo 1
em criangas e adolescentes: recursos parentais e familiares”. Caso seja pai ou mae de
criancas ou adolescentes diagnosticados com diabetes tipo 1, no minimo ha trés meses,
e com idades compreendidas entre os 6 aos 18 anos, a sua participagao ¢ muito impor-
tante

Este trabalho esté a ser realizado por duas estudantes (Carolina Cardoso e Inés Ribeiro)
do Curso de Mestrado em Psicologia do Bem-Estar e Promocgao da Saude, da Universi-
dade Catolica Portuguesa, sob a orientagao da Professora Doutora Ana Rita Goes, no
ambito das suas dissertagdoes de mestrado.

A diabetes tipol em criangas e adolescentes tem um impacto significativo tanto no pro-
prio, como em todo o sistema familiar. Ter um filho com uma condigao crénica repre-
senta um conjunto Unico de desafios, que podem afetar o funcionamento familiar e o
bem-estar das familias. Este trabalho pretende contribuir para clarificar os efeitos da do-
enga no bem-estar e funcionamento da familia bem como para identificar fatores que in-
fluenciam a ocorréncia de resultados mais positivos ou mais negativos.

Se aceitar participar, pedimos-lhe que responda a um conjunto de questionarios, com a
duracdo de cerca de 20 minutos de preenchimento. As suas respostas sdo anénimas e
confidenciais e os resultados ndo serdao analisados individualmente, mas sim em termos
gerais, juntamente com as respostas dos outros participantes.

A sua participagdo nesta investigacao ¢ voluntaria, podendo desistir em qualquer mo-
mento sem qualquer consequéncia para si.

Ao clicar no botdo abaixo, reconhece que a sua participagao no estudo ¢ voluntaria, ano-
nima e confidencial, que tem pelo menos 18 anos de idade e que tem conhecimento que
pode escolher terminar a sua participacdo neste estudo em qualquer momento e por
qualquer razao.

Para alguma informagao adicional contactar acarolinamarquescardoso(@gmail.com ou

inessauderibeirol @gmail.com .

Gratas pela sua atengao!
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Mapa conceptual do estudo

Recursos Parentais

e Autorregulacao Parental

Gestao Familiar da Condicao

e Dificuldades da vida
Familiar

e Mutualidade Parental

Recursos Familiares

e Fatores Protetores da
Familia

\
/

Variaveis clinicas
e sociodemografica

Adaptacao Familiar

e TFuncionamento Familiar

e Beme-estar Familiar
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