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RESUMO

Objetivo: Investigar a funcionalidade familiar de criangas e adolescentes com deficiéncia e
assistidas pela Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais, de modo a identificar fatores de
risco e prote¢ao. Método: Estudo de corte transversal, realizado em municipio paranaense de
grande porte, no segundo semestre de 2022, com amostra intencional de 33 participantes.
Critérios de inclusdo: ser cuidador da crianca/adolescente e idade >18 anos. Critérios de
exclusdo: nao ter telefone para contato, residir em distritos vizinhos e estarem cuidando de
problemas com sua saude. Utilizou-se instrumento validado, com cinco preguntas e trés opcdes
de respostas, classificadas como funcionalidade familiar plena, disfuncionalidade moderada e
disfuncionalidade plena, conforme pontuacdo obtida. Empregou-se software na analise
estatistica descritiva univariada e analitica dos dados e a Teoria familiar sistémica de Bowen
na discussdo. Resultados e Discussdo: Dentre os participantes prevaleceram as maes
cuidadoras, a adultez jovem média e final, e as familias nucleares. Preponderou os participantes
com familias funcionalmente plenas (70,0%), destacando-se a capacidade de resolver
problemas, que se deve a diferencia¢dao de sentimentos e pensamentos e do equilibrio entre o
pertencimento e individualizagdo dos membros. Entre as familias disfuncionais, o afeto foi a
dimensdo mais comprometida, causadora de ansiedade, que pode ser internalizada pelas
criangas/adolescentes. A funcionalidade familiar foi independente da composi¢ao familiar (p=
0,421), religido (p= 1,000) e tempo didrio dedicado ao cuidado da crianga/adolescente (p=
0,300). Conclusao: A investigacdo da funcionalidade familiar das criangas e adolescentes
assistidas pela APAE revelou as dimensdes que colaboraram para a funcionalidade e a
disfuncionalidade. Estes achados poderdo nortear as equipes de saide que assistem tais
familias, ajudando-as a identificar e mudar padrdes previsiveis de relacionamento e estratégias
de enfrentamento da ansiedade.

Palavras-chave: Caracteristicas da familia; Familia; RelacOes familiares.
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ABSTRACT

Objective: To investigate the family functionality of children and adolescents with disabilities
and assisted by the Association of Parents and Friends of the Exceptional, in order to identify
risk and protective factors. Method: This was a cross-sectional study carried out in a large
municipality in Parana in the second half of 2022, with an intentional sample of 33 participants.
Inclusion criteria: being a caregiver for the child/adolescent and age >18 years. Exclusion
criteria: no contact telephone number, living in neighboring districts and having health
problems. A validated instrument was used, with five questions and three answer options,
classified as full family functionality, moderate dysfunctionality and full dysfunctionality,
according to the score obtained. Software was used for the univariate descriptive and analytical
statistical analysis of the data and Bowen's Systemic Family Theory was used for the
discussion. Results and Discussion: Among the participants, there was a predominance of
caring mothers, middle and late young adulthood, and nuclear families. There was a
predominance of participants with functionally complete families (70.0%), highlighting the
ability to solve problems, which is due to the differentiation of feelings and thoughts and the
balance between belonging and individualization of the members. Among dysfunctional
families, affection was the most compromised dimension, causing anxiety, which can be
internalized by children/adolescents. Family functionality was independent of family
composition (p= 0.421), religion (p= 1.000) and daily time spent caring for the child/adolescent
(p= 0.300). Conclusion: The investigation into the family functionality of the children and
adolescents cared for by APAE revealed the dimensions that contributed to functionality and
dysfunctionality. These findings could guide the health teams that assist these families, helping
them to identify and change predictable patterns of relationships and strategies for coping with
anxiety.

Keywords: Family Characteristics; Family; Family Relations.

1. INTRODUCAO

A deficiéncia intelectual (DI) ¢ uma condigdo cronica que requer suporte € assisténcia
ao longo da vida e que combina o funcionamento intelectual significativamente abaixo da média
e as limitagdes nas habilidades adaptativas, apresentadas no periodo do desenvolvimento e que
comprometem o desempenho geral da pessoa na comunicacdo, no autocuidado e nas
habilidades sociais, académicas ou laborais (AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION,
2013; Schalock et al., 2010; Luckasson et al., 2002).

Estima-se que aproximadamente 3% dos brasileiros tenham DI. Segundo o Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (2022), 1,2% dos brasileiros com dois ou mais anos tém
deficiéncia mental (prejuizo nas fungdes intelectuais, psicossociais € emocionais), dos quais,
35,6% utilizaram servicos de reabilitagio do Sistema Unico de Saude (SUS), em 2018.

Além do SUS, a Associacdao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), que ¢ uma

organizacdo autdbnoma, independente e sem fins lucrativos, oferece atendimento educacional




Il EDICAO

Cm Im Il Congresso Internacional Multiprofissional em

15 A 17 DE SETEMBRO DE 2023 ATENgAO PRIMARIA A SAODE

especializado, atendimento clinico e terapéutico, programas de inclusdo social, apoio
psicossocial, atividades de lazer e esporte adaptado, entre outros, tanto para as pessoas com
deficiéncia intelectual e multipla, como para as suas familias (APAE BRASIL, 2023).

A presenga da crianca com deficiéncia na familia modifica a dindmica familiar ¢ a
interacdo dos seus membros (Priest, 2021). A aceitagdo da deficiéncia, os novos papéis, tarefas,
rotinas e responsabilidades, as busca por recursos médicos, terapéuticos e educacionais
adequados, as decisdes divergentes e dificeis sobre os cuidados com a crianga, o sentimento de
culpa, ciume e ressentimento € o medo do futuro podem aumentar as preocupagdes, o estresse
e os desafios financeiros, conforme a funcionalidade da familia e a disponibilidade de recursos
e de suporte social (Seligman, 1999).

Como a funcionalidade familiar determina o bem-estar e a qualidade de vida de criangas
e adolescentes com deficiéncia, conhecer os fatores que a influenciam ¢ essencial a
identificacdao das necessidades, desafios e impacto da deficiéncia no sistema familiar, ao longo
do tempo, a promo¢do de um ambiente saudavel e favordvel ao desenvolvimento da
crianga/adolescente, ao desenvolvimento de politicas publicas e servigos de saude eficazes,
culturalmente sensiveis, e as novas perspectivas de pesquisas que ampliem a compreensao da
adaptacao a deficiéncia e do funcionamento familiar deste grupo.

Assim, o objetivo desta pesquisa foi investigar a funcionalidade familiar de criancas e
adolescentes com deficiéncia e assistidas pela APAE, de modo a identificar fatores de risco e

protecao.

2. METODO

Estudo de corte transversal, realizado em municipio de grande porte, da regido centro-
sul do Parana (PR) e pertencente a 5.* Regional de Satide - Guarapuava (PR), onde, hd 52 anos,
a APAE assiste pessoas com deficiéncia intelectual e multipla, e suas familias, em duas
unidades. Na unidade rural sdo oferecidos atendimento especifico aos idosos, o ensino
fundamental e o ensino para jovens adultos (EJA). A unidade urbana, local onde ocorreu a
pesquisa, realiza atendimento escolar, médico, terapéutico e social para criangas e adolescentes
de até 17 anos.

Adotou-se a amostragem intencional para a sele¢do dos participantes e, das 59
criancas/adolescentes assistidas na escola e na clinica da APAE, durante o segundo semestre
letivo de 2022, 49 tinham cuidadores elegiveis ao estudo (maiores de 18 anos) e 13 foram

excluidos por ndo terem telefone para contato (n = 4), residirem em distritos e municipios
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vizinhos (n = 8) e estarem cuidando de problemas com sua satde (n = 1).

Entre agosto e dezembro de 2022, os assistentes sociais da APAE recrutaram os
cuidadores informais das criangas/adolescentes assistidos, por contato telefonico. Aos que
consentiram participar da pesquisa foi agendada entrevista com os pesquisadores, na clinica da
APAE. Desistiram da pesquisa trés cuidadores informais, que faltaram em trés encontros
agendados, e a amostra foi constituida por 33 participantes.

Adotou-se a Family APGAR Scale na coleta de dados, recomendada por Gomes et al.
(2021) na abordagem de familiares de pessoas com DI, em servico de convivéncia e
fortalecimento de vinculos. Tal instrumento possuia cinco perguntas sobre a percep¢ao do
cuidador informal da crianga/adolescente com deficiéncia sobre o funcionamento familiar, que
abordam as seguintes dimensdes: adaptagdo familiar, companheirismo, crescimento ou
desenvolvimento, afeto e resolucdo. As opgdes de resposta foram: quase sempre (2 pontos);
algumas vezes (1 ponto); quase nunca (0 ponto). Este instrumento apresentou escores de 0 a
10, classificando o funcionamento familiar como: funcionalidade plena (7 a 10 pontos),
disfuncionalidade moderada (5 a 6 pontos) e disfuncionalidade plena (0 a 4 pontos).

Os participantes foram entrevistados, individualmente, e suas respostas foram
imediatamente anotadas pelo pesquisador, em formulario impresso. Posteriormente, os dados
obtidos foram transcritos em planilha do Microsoft Excel®, importados para o software
Jamovi®, para tratamento e analise estatistica descritiva e analitica. A Teoria familiar sistémica
de Bowen norteou as categorias de associagdo e a discussao, sendo adotado o teste exato de
Fisher e o valor de significancia de 0,05.

Este estudo integrou a pesquisa “Determinacdao de um modelo de Assisténcia e
diagnostico da Deficiéncia Intelectual Idiopatica em Alunos da APAE, aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Centro Oeste (UNICENTRO), com o parecer
n. ©4.538.072, sendo respeitados os procedimentos éticos para pesquisas nacionais envolvendo

seres humano.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Todos os participantes deste estudo eram familiares das criancas/adolescentes assistidas
pela APAE, sendo que 90,3% eram os seus genitores (83,9% de maes). A idade deles variou
entre 19 e 64 anos, predominando as faixas etarias de 35 a 44 anos (43,34%) e de 25 a 34 anos
(36,67%).

Quanto a tipologia familiar, nenhum participante tinha familia mista (presenga de
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externos ao nucleo familiar), 3,3% tinham familia reconstituida (segundo casamento), 20,0%
tinham familia extensa/intergeracional (formada pelo casal, filhos e pessoas consanguineas),
30,0% tinham familia monoparental (composta por um dos pais biologicos e os filhos) e 46,7%
tinham familia nuclear (constituida pelos pais e filhos).

A pontuagdo total do APGAR familiar variou de 2 a 10 pontos, 30,0% dos participantes
atingiram o maior escore de funcionalidade (10 pontos) e foi apresentada na figura 1 a

frequéncia relativa das categorias do APGAR Familiar.

Figura 1 - Frequéncia relativa das categorias do APGAR Familiar, Parana-PR, 2022.

70,0% Funcionalidade plena
16,7% Disfuncionalidade moderada

13,3% Disfuncionalidade plena

Fonte: Dados da pesquisa, 2022.

Familias com funcionalidade plena nao necessitam de intervencao da equipe de saude
da Atencdo Primaria a Saude (APS) e dentre as que assim foram classificadas neste estudo, as
dimensdes do APGAR Familiar com o maior escore (2 pontos) foram a resolucdo (95,2%), a
participacdo (76,2%) e o crescimento (76,2%).

Similarmente, em outro estudo, com criancas com deficiéncia intelectual profunda, as
familias ndo sofriam com a dependéncia de cuidados dos menores, compartilhavam a tomada
de decisdes e apresentavam independéncia financeira e relacdes afetivas e de ajuda (Ferreira;
Fiamenghi Junior, 2015).

De acordo com a Teoria Sistémica Familiar os membros das familias funcionais tém
alto grau de distin¢do, comunicag¢do clara e aberta, flexibilidade e adaptacdo, ou seja, expressam
suas proprias opinides, sentimentos e necessidades, sem se sentirem dominados ou absorvidos
pelas emocdes dos outros, respeitam a autonomia de cada um e resolvem conflitos por meio do
didlogo construtivo, do apoio mituo, ndo permitem que eles se acumulem.

As familias moderadamente disfuncionais requerem intervengdo da equipe da APS e
representaram 16,1% dos participantes deste estudo. Nenhuma familia extensa se enquadrou

nesta categoria, sendo o afeto (60%) a fungdo basica com pior escore (0 ponto).
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Ja as familias severamente disfuncionais necessitam de intervengdo especifica de
terapeutas familiares e corresponderam a 12,9% dos participantes deste estudo. Nenhuma
familia reconstituida se enquadrou nesta categoria, sendo a participagdo (100%) e o afeto
(100%) as fungdes basicas com nenhum ponto.

Em concordancia com Bowen, os membros das familias disfuncionais com afeto
limitado apresentam comportamentos de esquiva ou confronto, que resultam em raiva e
hostilidade, dificuldades de vinculo e comunica¢do ambigua, evasiva ou agressiva, causando
ressentimentos. Elas podem usar os triangulos mecanismos de fuga para aliviar a tensdo
emocional, desviando-se a atencdo do conflito original para as relagdes do triangulo de
membros.

Criancas e adolescentes de familias disfuncionais reproduzem os padroes
transgeracionais de afeto limitado e podem adotar comportamentos agressivos, impulsivos,
praticar bullying e furtos, consumir substancias psicoativas, em busca de amor, limites e
protecao, sendo mister intervengdes multiprofissionais (Costa; Teixeira, 2017).

Para a reconstru¢ao dos relacionamentos, tais familias precisam de apoio para que
entendam as dindmicas familiares e modifiquem os altos niveis de tensdo e os padroes
disfuncionais de afeto, desenvolvendo a comunicacdo aberta, autonomia emocional ¢
autocuidado.

Consoante ao conceito de triangulagdo de Bowen, a ansiedade e os desafios existentes
entre a crianga/adolescente dependente de cuidados e seu cuidador seriam aliviados,
dispersando-os com uma terceira pessoa. Entdo, hipoteticamente, familias numerosas seriam
funcionais. Neste estudo a funcionalidade familiar foi independente da constituigdo familiar
(p= 0,421) e foi apresentada na tabela 1 as frequéncias da funcionalidade familiar, segundo a

constituicdo familiar dos participantes.

Tabela 1 - Frequéncias da funcionalidade familiar, segundo as caracteristicas das familias dos participantes,
Parana-PR, 2022.

Caracteristicas das familias Funcionais Disfuncionais
N % N %

Monoparental 7 23,3 2 6,7

Constitui¢do familiar Nuclear 9 30,0 5 16,7
Reconstituida 0 0,0 1 3,3
Intergeracional 5 16,7 1 3,3
Catdlica 14 46,7 6 20,0

Religido Espirita 1 3,3 0 0,0
Evangélica 6 20,0 3 10,0

<8 horas, diariamente 0 0,0 & 3,3
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Tempo diério dedicado  >9 horas, diariamente 21 70,0 8 26,7
a crianga/adolescente

Fonte: Dados da pesquisa, 2022.

Segundo a Teoria Familiar Sistémica, as regras e padrdes definidos na familia pode
influenciar a sua funcionalidade, mas n&o foi estatisticamente significativa a associacao entre
a funcionalidade familiar e a religido (p= 1,00). Bowen acrescenta que as situacdes
estressantes do cotidiano podem afetar a funcionalidade familiar, também nédo sendo
encontrada associacdo entre esta variavel e as horas do dia dedicadas a crianga/adolescente,
diariamente(p= 0,300).

4. CONCLUSAO

A investigacdo da funcionalidade familiar das criancas e adolescentes assistidas pela
APAE revelou as dimensdes que colaboraram para a funcionalidade e a disfuncionalidade.
Estes achados poderdo nortear as equipes de satide que assistem tais familias, ajudando-as a
identificar e mudar padrdes previsiveis de relacionamento e estratégias de enfrentamento da
ansiedade. E importante lembrar que nenhuma familia é perfeita, e todas podem enfrentar
desafios e momentos dificeis, bem como, podem ser apoiadas para melhorar a funcionalidade,

desenvolver relagdes mais saudaveis e lidar eficazmente com os desafios que enfrentam.
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