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Resumo

A diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma condicdo cronica de saude diagnosticada com mais
frequéncia em idades precoces. Ao receber esse diagndstico tanto a crianga como a familia séo
confrontadas com diversos eventos stressantes a que tém de se adaptar. A literatura tem vindo
a notar a importancia das caracteristicas familiares como promotoras na adaptacéo as condi¢oes
cronicas de salde pedidtricas (CCSP). Este estudo teve como objetivos a caracterizacao
descritiva da qualidade vida relacionada com a saude (QdVRS) de criancas/adolescentes com
DML1, dificuldades na gestéo da vida familiar e o significado dos rituais familiares; examinar
diferencas ao nivel das variaveis de interesse em func¢ao dos grupos etarios e sexo; analise das
associagdes entre as varidveis em estudo; e anélise do contributo dos rituais familiares enquanto
moderador na associacdo entre as dificuldades na gestdo da vida familiar e a QdVRS de
criancas/adolescentes com DM1. A amostra foi constituida por 22 familias (pais/mées e
filho/filha com DM1) e foi recolhida através do método de conveniéncia nas consultas externas
dos servicos de pediatria do Hospital Garcia de Orta, EPE. Este estudo apresentou um desenho
metodoldgico quantitativo, de natureza exploratéria transversal. Os resultados mostraram que
ndo existem diferencas significativas nas varidveis de interesse em fungdo dos grupos etarios
(criangas vs. Adolescentes) e sexo das criangas/adolescentes (rapazes vs. Raparigas).
Verificou-se a existéncia do papel moderador do significado dos rituais familiares na relagdo
entre as dificuldades na gestdo da vida familiar de criancas/adolescentes com DM1 e a QdVRS
de criancas/adolescentes com DM1. O presente estudo mostrou dados relevantes que podem
contribuir para intervenc@es clinicas com as familias que convivem com esta realidade que € a
DM1 pediatrica uma vez que as variaveis familiares podem desempenhar um papel

fundamental na adaptacao da criangca/adolescente a DML1.
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Abstract

Type 1 diabetes mellitus (T1D) is a chronic health condition most often diagnosed at
an early age. Upon receiving the diagnosis both the child and the family are confronted with
several stressful events to which they must adapt. The literature has noted the importance of
family characteristics as promoters of adaptation to pediatric chronic health conditions (CCSP).
This study aimed to descriptively characterize the health-related quality of life (HRQoL) of
children/adolescents with T1DM, difficulties in managing family life and the meaning of
family rituals; to examine differences in the variables of interest according to age groups and
gender; to analyze the associations between the variables under study; and to analyze the
contribution of family rituals as a moderator in the relationship between difficulties in
managing family life and the HRQoL of children/adolescents with DM1. The sample consisted
of 22 families (fathers/mothers and son/daughter with DM1) and was collected through the
convenience method in the outpatient consultations of the pediatric services of the Hospital
Garcia de Orta, EPE. This study presented a quantitative methodological design, of exploratory
cross-sectional nature. The results showed that there were no significant associations in the
variables of interest in terms of the age groups (children vs. adolescents) and the
child/adolescent gender (boys vs. girls). The existence of the moderating role of the
significance of family rituals in the relationship between difficulties in managing family life of
children/adolescents with DM1 and HRQL of children/adolescents with DM1 was verified.
The present study showed relevant data that can contribute to clinical interventions with
families living with this reality that is pediatric DM1 since family variables can play a key role

in the adaptation of the child/adolescents to DML1.

Keywords: Type 1 Diabetes Mellitus; Health-related Quality of Life; Difficulties in Managing

Family Life; Meaning of Family Rituals
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Lista de Abreviaturas, Siglas e Simbolos

APDP — Associagéo Protetora dos Diabéticos de Portugal

CCS - Condicao Cronica de Saude

CCSP — Condicéo Cronica de Saude Pediatrica

DM1 - Diabetes Mellitus Tipo 1

QdV — Qualidade de Vida

QdVRS - Qualidade de Vida Relacionada com a Saude

SPSS — Statistical Package for the Social Sciences
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INTRODUCAO

Diabetes Mellitus tipo 1 como condic¢do crénica de satde pediatrica

Uma condi¢do cronica de satde pediatrica (CCSP) € um construto que engloba diversas
situacbes de saude sem possibilidade de cura, necessitando de cuidados e assisténcia
continuada e com medicag&o, onde o foco terapéutico ndo é na sua cura, mas sim o controlo da
doenca (Stanton et al., 2007). Exemplos de situacGes de saude sdo a epilepsia, asma, cancro
pediatrico e a diabetes mellitus tipo 1 (DM1). Apesar de cada CCSP comportar especificidades
ao nivel da sintomatologia, desafios associados aos tratamentos e gestdo diaria, no entanto,
existem comunalidades ao nivel das implicagdes psicossociais (Barros, 2003; Spinola, 2017).

No presente estudo o foco seré colocado na DM1 em idade pediéatrica.

De acordo com a Associacdo Americana de Diabetes (2019), a DM1 é uma condicéo
cronica de satde que afeta ndo s6 a producéo de insulina no pancreas, originando hiperglicemia
ou uma intolerancia a glicose, como também a eficacia da acdo da insulina (Zimmet et al.,
2003). Qualquer faixa etaria pode ser afetada com a DM1, no entanto, esta costuma ser detetada

e diagnosticada em idades mais precoces (Van Tilburg et al., 2001).

A DML ¢é caracterizada pela autodestruicdo das células beta no pancreas afetando a
producéo de insulina (Bluestone et al., 2010; Della Manna et al., 2016; Todd, 2010). Segundo
Mayer-Davis e colegas (2018), para se proceder ao diagndstico da DM1 é necessario fazer-se
varios testes a glucose no sangue, tanto na presenca de sintomas como também na inexisténcia
dos mesmos. Por um lado, quando ha sintomas, estes normalmente podem ser a nocturia, a
enurese, a perda de peso e até visao turva. Por outro lado, quando ndo existem sintomas, a DM1
pode ser diagnosticada através de algum rastreio onde a crianca participe de forma voluntéria
e se descubra niveis muito elevados de glucose (hiperglicemia) (American Diabetes

Association, 2018; World Health Organization [WHQ], 2006).
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E na Europa que se regista um maior nimero de criancas/adolescentes com DM1
(Patterson et al., 2014). De acordo com o Observatorio Nacional da Diabetes (OND, 2015) a
prevaléncia da DM1 em Portugal é de 0,16% em criancas/adolescentes entre 0s 0 e 0s 19 anos

de idade.

Qualidade de vida relacionada com a saude nas criangas/adolescentes com DM1

O diagnostico de qualquer condigdo crénica de salde pediatrica (CCSP) carrega
consigo o confronto com diversos eventos stressantes a que a crianca/adolescente e a sua
familia tém de se adaptar. No caso das criancas/adolescente com diabetes mellitus tipo 1 (DM1)
estas devem de cumprir com diversas tarefas devido as caracteristicas da doenga, como € o
caso da monitorizacdo do nivel glicémico, fazer insulinoterapia, alteracéo das refei¢fes para
refeicGes mais equilibradas, fazer exercicio fisico de forma mais regular e haver um constante
autocontrolo e automonitorizacdo (Barroso-Lorenzo et al., 2015; Correia et al., 2012;

Serrabulho et al., 2015).

O tratamento exigente da DM1 é um desafio para todos os diabéticos, mas em especial
para as criangas/adolescentes, que gostariam de ter uma vida como a dos seus pares (Schiffrin,
2001). Além de todas as exigéncias diarias comuns as colocadas sobre as outras
criancas/adolescentes, estas estdo frequentemente expostas a crises metabolicas e
hospitalizacdes frequentes (Schiffrin, 2001). Estes eventos trazem a crianga/adolescente a
dificuldade de se ajustarem psicologicamente a DM1, podendo estas ndo aceitar a doenca e
tornarem-se mais dependentes dos pais, originando um possivel incumprimento ou até mesmo
recusar o tratamento (Weissberg-Benchell et al., 1995). As criancas/adolescentes com DML,
muitas vezes ndo conseguem conciliar as exigéncias do seu ambiente social (e.g., escola) com
as exigéncias do tratamento (Schiffrin, 2001; Warschburger et al., 2021). Outros dos motivos

para que haja incumprimento do tratamento é a vergonha que muitas criangas/adolescentes tém

Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias, Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida
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em relacdo a doenca e medo de serem excluidos pelos seus pares, levando-os muitas vezes a
esconder a doenca (Celik, Kelleci & Satman, 2015; Karirohlu & Handan Zincir, 2018; Zheng

& Chen, 2013).

De acordo com a literatura, este incumprimento ou ma gestdao da DM1 pode influenciar
0 desenvolvimento nas varias areas de funcionamento importantes da crianga/adolescente
(Kadirohlu & Handan Zincir, 2018). A literatura mostra que as criancas/adolescentes com DM1
podem estar mais predispostas a desenvolverem problemas psicoldgicos tais como a ansiedade

e a depressdo (Schiffrin, 2001; Warschburger et al., 2021).

As criangas/adolescentes tém assim de fazer alteragdes nas suas vidas quotidianas a
diferentes niveis e adaptar-se a todos estes desafios acrescidos (DiMeglio et al., 2018;
Troncone et al.,, 2021). Na literatura da DM1 pediatrica, ha dois marcadores que sdo
frequentemente utilizados para aferir uma adaptacdo bem-sucedida, mais concretamente o
controlo glicémico e a qualidade de vida da crianca (Kamody et al., 2018). Este ultimo

indicador seré o foco de interesse no presente estudo.

A qualidade de vida (QdV) é um conceito subjetivo de bem-estar geral, de satisfacdo
com a vida quotidiana, estatuto emocional e social de um individuo (Hilliard et al., 2020). No
contexto das condicdes cronicas de saude (CCS) é mais frequentemente utilizado um construto
mais especifico que o construto geral de QdV, denominado como qualidade de vida relacionada
com a satde (QdVRS). A QdVRS diz respeito ao bem-estar dos individuos em relacdo a sua
saude fisica, as suas preocupacdes relacionadas com a saude, ao impacto de uma CCS no seu
funcionamento emocional, fisico e social e respetivo tratamento (Hilliard et al., 2020; Levi &
Drotar, 1998;). A avaliacdo da QdVRS facilita o processo de detecdo de comorbilidades e das
necessidades de saude que ndo sdo possiveis de detetar atraveés dos métodos mais tradicionais
(Maria et al., 2017; Varni et al., 2005).
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Com a monitorizacdo do estado de saude ao longo do tempo, a identificacdo de
subgrupos com menor QdVRS e desenvolvimento de intervencdes permite-se que exista uma
promoc¢do da QdVRS bem como avaliar o impacto na saude publica da populacdo (World

Health Organization Quality of Life [WHOQOL], 1998).

Um estudo desenvolvido por Nieuwesteeg e colegas (2012) mostra que a QdVRS pode
ser mais baixa em criangcas com DM1 em idades mais novas, na puberdade, em particular nas
raparigas. Contudo, conforme estas vao ficando mais velhas parece que a QdVRS também vai
melhorando (Nieuwesteeg et al., 2012). Resultados contrastantes sdo apresentados por Spinola
(2017), que sugere ser na adolescéncia que se verificam maiores dificuldades na aceitacdo e na
adaptacdao a DM1 devido as preocupacdes acrescidas dos adolescentes com a imagem corporal
e com a aceitagéo dos pares (Barros, 2003). Todos os adolescentes tém de lidar com os conflitos
que sdo caracteristicos da adolescéncia, contudo, aqueles que tém DM1 deparam-se também
com a disciplina e mudanca de habitos que esta CCS acarreta. Com isto, 0s jovens precisam de
fazer mudancas significativas na sua vida diaria, afetando a sua condicéo fisica, emocional e

social e por consequéncia afetar a QdVRS (Cruz et al., 2018).

Estudos conduzidos na area da asma pediatrica mostram que as rotinas associadas a esta

CCSP podem afetar negativamente a QdVRS das criancas/adolescentes (Fiese et al., 2005;
Fiese et al., 2008). Num estudo comparativo realizado por Mendes e colegas (2016) apurou-se

que as criancas/adolescentes com DM1 apresentam niveis inferiores de QdVRS quando

comparadas com criangas/adolescentes com asma ou com epilepsia.

Com o objetivo de compreender o0 modo como as criangas/adolescentes e 0s respetivos
cuidadores se adaptam ao contexto ndo normativo imposto pela CCSP, ao longo dos anos tém
sido desenvolvidos alguns modelos teéricos no campo das varias CCSP (Wallander &

Thompson, 1995). O impacto que uma CCSP, ndo depende apenas das caracteristicas da
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doenca. De acordo com Wallander e Varni (1995), as CCSP sdo vistas como uma tensao
cronica para a crianga/adolescente e seus cuidadores, necessitando assim, de um ajustamento
continuo. Estes autores destacam o contributo de trés niveis de fatores que podem influenciar
as consequéncias da CCSP nas criancas/adolescentes: os fatores relacionados com a doenca,
0s intrapessoais e os relacionados com o ambiente. Os fatores relacionados com a doenca
centram-se na severidade e tratamentos necessarios que sao caracteristicos de cada CCSP. Nos
fatores intrapessoais estdo englobados aspetos de personalidade e cognitivos. Nos fatores
ambientes estdo integradas as particularidades da familia e 0 ambiente onde a mesma esta
inserida. Este modelo de Wallander e Varni (1992, 1995) sugere que as caracteristicas
familiares, como é o caso da coesdo familiar, é mais consistentemente preditiva do ajustamento.
Processos como o0 empenho, ajuda e o apoio podem promover o ajustamento das

criangas/adolescentes que enfrentam um recém diagnostico (Wallander & Varni, 1998).

Whittmore e colaboradores (2010) desenharam um quadro de adaptacdo das
criancas/adolescentes com DM1 propondo que as caracteristicas individuais e familiares
podem promover e interagir na adaptacdo a CCSP, o que por sua vez pode influenciar ndo s6
as respostas psicossociais das criangas/adolescentes (e.g., stress) como também as respostas
individuais e familiares (e.g., coping) (Kamody et al., 2018). Assim, analisar o contributo das
variaveis familiares na variabilidade dos resultados de adaptacdo das criancas/adolescentes

com DM1 reveste-se de uma enorme relevancia (Drotar, 1997).

Pretende-se de seguida colocar o foco na analise do contributo de dois tipos de variaveis
familiares na adaptacao destas criancas/adolescentes: as dificuldades na gestéo da vida familiar

da DML e o significado dos rituais familiares.
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Dificuldades na gestédo da vida familiar da DM1

Quando uma crianca nasce com diabetes mellitus tipo 1 (DM1), ou é diagnosticada
durante a infancia/adolescéncia existe uma transi¢do de grande importancia para a familia. Essa
transicdo pode estar associada a um aumento de stress tanto para a crianca/adolescente que
recebe o diagnostico como para os restantes membros da familia (Compas, 2012). Contudo,
apesar da fase de diagnostico ser exigente, o facto da DM1 ser uma condicédo cronica de saude
pediatrica (CCSP) de longo prazo, vao surgindo novos desafios que precisam de uma adaptacao
continua, constituida por condicGes especificas e transicBes ligadas as fases de

desenvolvimento individual e familiar (Crespo et al., 2013; Rolland, 1987 & 2003).

Integrar os diversos elementos da terapéutica da DM1 na vida familiar, pode tornar-se
um desafio complexo (Cohen, 1999; Rolland, 1994). A DML1 exige que a familia passe a estar
ativamente envolvida em tarefas diérias de gestdo da condicéo crénica de saude (CCS). ADM1
necessita de uma gestdo diéria intensiva concretizada em tarefas como monitorizacéo frequente
da glucose no sangue; adaptacdo da alimentacdo; ter cuidado com o peso prevenindo ou
reduzindo o excesso; controlo dos niveis de colesterol e pressao arterial (American Diabetes
Association, 2016; Associacdo Protetora dos Diabéticos de Portugal [APDP], 2014; Patton,
2011). Todas estas exigéncias de adaptacdo ao contexto da DM1 colocam uma pressao
acrescida sobre os diferentes elementos da familia (Compas, 2012). Os pais passam a assumir
um papel de cuidadores familiares para a DM1 do seu filho, auxiliando e dirigindo os cuidados
necessarios até que a crianga consiga realizar os mesmos de forma mais autonoma (Martins &
Pires, 2001). Assim, a familia ira ter de comunicar e trabalhar em equipa de forma que se
cumpram todas as exigéncias necessarias que dizem respeito aos cuidados de saude da
crianca/adolescente (Knafl et al., 2013). Para tal, é desejavel que os pais tenham um dominio
acerca do regime terapéutico da DM1 do seu filho/a e que balancem isso com outras
necessidades individuais e familiares (Knafl et al., 2013; Knafl & Giliss, 2002), enquanto para
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as criancas/adolescentes, é desejavel que cooperem com o tratamento, aceitando que as

atividades habituais do quotidiano véo sofrer alteraces (Cohen, 1999).

A DML1 pode ter impacto em todas as areas de funcionamento da vida em familia bem
como em cada membro da mesma e por isso, para se fazer uma gestdo positiva da doenca é
necessario que dentro da familia haja uma redistribuicdo e uma reorganizacdo das

responsabilidades e prioridades familiares (Fiese et al., 2008; Patterson, 1993; Schiffrin, 2010).

A literatura refere que particularmente criangas/adolescentes com epilepsia, DM1 e
asma e 0s seus cuidadores podem apresentar um melhor ajustamento quando estdo envolvidos
num meio familiar mais coeso (Anderson, 2004; Crespo et al., 2011; Ferro et al., 2011; Wu et
al., 2014). Assim, é possivel que os niveis elevados de conflitos familiares possam influenciar
negativamente a qualidade de vida relacionada com a saude (QdVRS) das
criancas/adolescentes (Wu et al., 2014). O estudo comparativo de Mendes e colaboradores
(2016) revelou que as dificuldades na gestdo da vida familiar podem ser mais expressivas em
familias de criancas/adolescentes com DM1 do que em familias de criangas/adolescentes com
asma, ndo tendo sido detetadas diferencas significativas com as familias com filhos com

obesidade ou com epilepsia.

Rituais familiares

A vida familiar € marcada por diversos acontecimentos diarios, desde encontros e
despedidas até a conversas tidas as refeicdes. Todos estes acontecimentos, designados de rituais
familiares, sdo desenvolvidos pela familia como um todo, tendo uma forma natural (Crespo,
2011). Segundo Wolin e Bennet (1984) os rituais familiares podem ser categorizados em trés
grandes tipos: as celebracgdes, as tradigdes familiares e as interagdes familiares. As celebracdes
integram 0s rituais de passagem de grande importancia (e.g., casamentos e funerais) e
celebragdes anuais (e.g., aniversarios e feriados religiosos). As tradi¢es familiares sdo mais
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especificas para cada familia (e.g., celebracdes de aniversarios). As interacfes familiares dizem

respeito aos varios atos que estao integrados no quotidiano da familia (e.g., hora das refeigdes).

Estes rituais familiares significativos fornecem aos elementos da familia uma previsao
de estrutura para orientar o comportamento tanto individual como grupal e promovem um
sentimento de seguranca e pertencga, constituindo-se assim como uma funcéo de destaque para
as familias (Crespo et al., 2013; Fiese, 2006). A previsibilidade e a ordem no agregado familiar
estdo associadas a resultados de salude mais positivos tanto para as criangas/adolescentes como
para 0s adultos (Fiese, 2006). Estudos anteriores apontam ainda para o papel do significado
atribuido aos rituais familiares na promocao da coesdo, da comunicacdo, da reflexdo e da

construcdo de memarias familiares conjuntas (Crespo, 2011; Pryor, 2006; Roberts, 1988).

No caso das familias que convivem com uma condi¢do cronica de saude pediatrica
(CCSP), como a diabetes mellitus tipo 1 (DM1), os rituais familiares podem funcionar como
uma fonte de bem-estar (Fiese & Wamboldt, 2000; Markson & Fiese, 2000; Spagnola & Fiese,
2007). Na literatura foram destacadas as trés principais funcdes dos rituais familiares relativos
as familias com filhos com uma CCSP: (1) auxiliar na gestdo diaria da doenca; (2) fornecer
apoio emocional entre cada um dos membros da familia; (3) prevenir uma atencdo excessiva
na doenca, dando assim um sentido de normalidade a familia (Crespo et al., 2013). Steinglass
(1998) afirma que os rituais familiares podem contribuir para que se consiga controlar a doenca,
pois a familia ao se envolver em interagdes significativas e mais positivas podem experimentar
um sentimento de alivio e impedir que haja um foco excessivo sobre a doenca (Fiese, 2006;
Roberts, 2003). Assim, ainda que os rituais familiares possam ser afetados pela reorganizacéo
familiar necessaria tanto pelo inicio da CCSP como pelo peso associado ao desenvolvimento
da mesma, constituem-se como um recurso importante para o ajustamento de cada um de forma

individual, e da familia como um todo (Crespo et al., 2013).
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As familias diferem no significado que atribuem aos rituais familiares (Crespo, 2011).
Estudos realizados com outras CCSP, como a asma pediatrica, mostraram que familias que
evidenciam maior significado atribuido aos rituais familiares demonstram maiores niveis de
coesdo e lacos mais fortes entre os membros familiares (Crespo et al., 2013; Fiese et al., 2002;
Fiese, 2006; Santos et al., 2015). Ainda dentro da area da asma pediatrica, varios estudos
sugerem que os rituais familiares podem estar associados de forma positiva a varios indicadores
de adaptacdo, como é o caso da QdVRS, e a niveis inferiores de expressdo de problemas
emocionais e comportamentais nessas criangas/adolescentes (Markson & Fiese, 2000; Santos

etal., 2012).

Estudos na DM pediétrica revelam que podem existir mudangas nas rotinas familiares
relacionadas com as refeigcdes familiares, como € o caso de agendar atividades de forma a existir
um equilibrio entre as refeicGes e a administracdo de insulina nas criangas/adolescentes
(Faulkner, 1996). A investigacdo também sugere que a adesdo ao tratamento da DM1 pode ser
potenciada quando existe uma relacao positiva entre as rotinas diarias familiares com as rotinas
relacionadas com a DM1 e com o significado dos rituais familiares (Greening et al., 2007;
Pierce & Jordan, 2012). Na revisdo sistematica conduzida por Crespo e colegas (2013),
concluiu-se que os rituais familiares podem levar a uma melhor adeséo ao tratamento, e,
quando nas familias existe maior investimento nos rituais familiares, os resultados clinicos da

DML, como é o caso do controlo glicémico, podem revelar melhoras significativas.

O presente estudo
O presente estudo pretende analisar o contributo das dificuldades da gestdo na vida familiar
da DM1 e do significado dos rituais familiares na QdVRS destas criangas/adolescentes com

DM1. Mais concretamente visa:
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(a) Caracterizar descritivamente a QdVRS, as dificuldades na gestdo da vida familiar da
DML e o significado dos rituais familiares:

(b) Examinar se existem diferencas ao nivel das variaveis de interesse em funcdo dos
grupos etarios e do sexo dos filhos. Com este objetivo surge a hipdtese de que é na
adolescéncia e no sexo feminino que estas variaveis sdo mais evidentes, uma vez que
na literatura referida anteriormente sugere que €é na adolescéncia e em
criancas/adolescentes do sexo feminino que se verificam mais obstaculos na aceitacdo
e na adaptacdo a DM1;

(c) Analisar associagcbes entre QdVRS, dificuldades na gestdo da vida familiar e
significado dos rituais familiares

(d) Analisar o contributo do significado dos rituais familiares enquanto moderador na
relagdo entre as dificuldades na gestdo da vida familiar da DM1 e a QdVRS das
criangas/adolescentes com DML. Este objetivo surge apoés a literatura geral ter revelado
que os rituais familiares desempenham importantes funcdes nas familias com filhos
com CCSP, assumindo um papel promotor da adaptagéo (e.g., Santos et al., 2012) mas
que ainda néo foi aprofundado em criangas/adolescentes com DM1. Presume-se que 0
impacto das dificuldades na gestdo da vida familiar associadas a gestdo da DM1 seja
distinto em funcéo das caracteristicas mais gerais do funcionamento familiar, no caso,

em funcéo do significado que atribuem aos rituais familiares.

METODOLOGIA
Este estudo apresentou um desenho metodolégico quantitativo, de natureza exploratoria
transversal. Baseou-se na administracdo do protocolo aplicado a crianga/adolescente com DM1

e a um dos seus pais (pai/mae) num Unico momento.

Universidade Lus6fona de Humanidades e Tecnologias, Escola de Psicologia e Ciéncias da Vida
19



Joana Santos — Contributo das variaveis familiares na qualidade de vida de criancas/adolescentes com
Diabetes Mellitus tipo 1: um estudo exploratério

Participantes

A amostra foi recolhida através do método de conveniéncia. As familias foram
selecionadas com base nos ficheiros médicos das criancas/adolescentes que eram seguidas nas
consultas externas das unidades de saude envolvidas na presente investigacdo, tendo-se
atendido a varios critérios de inclusdo: crianca/adolescente ter menos de 19 anos aquando do
recrutamento; ter um diagnostico de DM1 ha pelo menos 9 meses e ndo apresentar atrasos de
desenvolvimento ou perturbacdes psiquiatricas graves. Foram considerados como critérios de
excluséo os cuidadores familiares principais na gestdo da DM1 da crianca/adolescente serem

outros que néo o pai/mée.

Na tabela 1 encontram-se as informacdes relativas as caracteristicas sociodemograficas

e clinicas dos participantes e das suas familias.

Tabela 1.

Caracteristicas Sociodemograficas e Clinicas dos participantes e das suas familias

Caracteristicas

Sociodemogréficas e Clinicas Frequéncia (n) % M DP

Crianca/adolescente
Idade (anos) 12,73 3,25
Sexo da crianga/adolescente

Feminino 10 45,5%
Masculino 12 54,5%
Tempo desde o Diagnostico
(anos) 55 3,36
Cuidador Familiar
Mae 20 90,9%
Pai 2 9,1%
Idade 41,82 7,66
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Estado Civil
Solteiro 3 13,6%
Casado/Uniéo de facto 19 86,4%
Tipo de familia
Monoparental 1 4,5%
Intacta 16 72,7%
Reconstruida 1 4,5%
Multigeracional 3 13,6%
Instrumentos

Questionéario Sociodemogréfico e Clinico
Este questionério foi preenchido pelo pai/mée que acompanhava a crianga/adolescente

a consulta.

A informacéo sociodemografica e clinica dos participantes englobava a idade e sexo
dos pais e dos filhos, a composicao do agregado familiar, a situacdo escolar e profissional da
crianca/adolescente e dos pais respetivamente e concelho de residéncia. A informacéo clinica
relativa as criangas/adolescentes, como o tempo desde o diagnostico foi recolhida através dos

pais.

Qualidade de vida relacionada com a saude de criangas/adolescentes com DM1

Para se proceder a avaliagdo da QdVRS das criancas/adolescentes com DM1, utilizou-
se 0 DisabKids (The European DisabKids Group, 2006; versdao portuguesa de Carona et al.,
2015). Trata-se de um questionario genérico de avaliacdo da QdVRS e é composto por 12 itens
que avaliam 3 areas de impacto nas CCSP, isto ¢, impacto social, mental e fisico (e.g., “Sentes-

te igual as outras pessoas apesar do teu problema de saude?”).
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A crianca/adolescente com DM1 deve basear a sua resposta tendo por base a sua
experiéncia com a doenca nas Ultimas 4 semanas, e concretizadas num formato tipo-Likert de

1 a5sendoque lénadaeb5ésempre.

Este questionario tem sido utilizado no contexto de varias CCSP (e.g., asma) e
evidencia boas qualidade psicométricas (Silva et al., 2014). No presente estudo este
instrumento apresentou um valor de alfa de Cronbach de .83, considerado muito bom segundo

os critérios de fiabilidade propostos por DeVellis (2017).

Dificuldades na gestédo da vida familiar de criancas/adolescentes com DM1

As dificuldades na gestdo da vida familiar da DM1 foram avaliadas por recurso a
Family Management Measure (FaMM, Knafl et al., 2011; versdo portuguesa de Mendes e
Crespo, 2012), medida que visa avaliar as perce¢des dos pais acerca das forcas e dificuldades
na gestdo diaria da CCSP e o tratamento respetivo. Esta € uma medida genérica, isto é, aplicavel
a diferentes CCSP e néo especifica da DM1. Este instrumento foi preenchido pelo pai/mée da

crianca/adolescente com DML.

A FaMM ¢é composta por 53 itens organizados em seis subescalas: “Vida didria da
Criangca”; “Capacidade de gestdo da condi¢do de saude”; “Esfor¢o na gestdo da condi¢do
de saude”; “Dificuldades na gestdo da vida familiar”; e “Mutualidade Parental” (Subescala
aplicavel somente a pais coabitantes). Os itens sdo respondidos numa escala tipo-Likert de 5
pontos (sendo que 1 corresponde a “discordo muito” e 5 corresponde a “‘concordo muito”). No
presente estudo foi utilizada a subescala “Dificuldades na gestdao da vida familiar, composta
por 14 itens (e.g., “E dificil encaixar os cuidados relacionados com a condigdo de satide do

nosso filho, na nossa rotina familiar habitual™).
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O valor de alfa de Cronbach da subescala relativa as Dificuldades na gestdo da vida
familiar foi de .85, o que de acordo com os critérios propostos por DeVellis (2017) é

considerado um indicador muito bom de consisténcia interna.

Significado dos Rituais Familiares
O significado dos rituais familiares foi avaliado através do Family Ritual Questionnaire
(FRQ, Fiese & Kline, 1993; versao portuguesa de Crespo, Davide, Costa & Fletcher, 2008).

Este instrumento foi preenchido pela crianga/adolescente com DM1.

O FRQ avalia os rituais familiares em 7 ocasides — hora de jantar, fins-de-semana,
férias, feriados religiosos, tradicdes étnicas e culturais, comemoragdes anuais e celebracbes
especiais. Neste questionario, a resposta é sob um formato de escolha forcada e realizada em
duas etapas. Em todos os itens os respondentes sdo confrontados com um par de descrigdes,
sendo que num primeiro momento o participante tem de selecionar a descri¢cdo que melhor
representa a sua familia e a forma como habitualmente funciona e num segundo momento é
pedido que o participante refira se a descri¢do selecionada anteriormente é totalmente verdade
ou mais ou menos verdade. As respostas sdo realizadas numa escala tipo-Likert de 1 a 4, onde
0 1 indica um menor investimento da familia nos rituais familiares e o 4 indica um maior
investimento. No presente estudo apenas foram avaliadas duas ocasides: hora de jantar (e.g.,
“Algumas familias jantam juntas regularmente vs. Outras familias raramente jantam juntas™) e
comemoragdes anuais (e.g., “Algumas familias tém varias comemoragdes anuais regulares vs.
Para outras familias existem poucas comemorag¢des anuais ou estas sdo raramente celebradas”),
e calculado a pontuacdo média dos itens neste fator compdsito, designados de significado
atribuido aos rituais familiares, procedimento ja adotado em investigacdes anteriores (e.g.,

Mendes et al., 2017).
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O valor de alfa de Cronbach obtido no presente estudo para este fator composito foi de

.69, valor considerado minimamente aceitavel segundo os critérios de DeVellis (2017).

Procedimento

Este estudo faz parte de um projeto de investigacdo mais vasto desenvolvido no Centro
de Investigacdo em Neuropsicologia e Interven¢des Cognitivo-Comportamentais (Unidade
I&U) da Universidade de Coimbra, que visou avaliar os resultados e processo de adaptagcdo em
familias no contexto das condigdes cronicas de salde pediatricas. Tal projeto mais vasto teve
aprovacao da Faculdade de Psicologia da Universidade de Coimbra e contou com a colaboragéo
e aprovacdo do concelho de administracdo de quatro unidades Hospitalares publicas (Hospital
Pediatrico do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, EPE; Centro Hospitalar Leiria-
Pombal; Hospital Distrital de Santarém, EPE e Hospital Garcia de Orta, EPE. No caso
especifico deste estudo, com criangas/adolescentes com DML e respetivo pai/méae, a recolha da
amostra decorreu nas consultas externas dos servi¢os de pediatria do Hospital Garcia de Orta,

EPE.

Apdls obtidas as devidas aprovacdes de realizacdo do estudo, a responsavel pela
investigacdo comegou por fornecer o consentimento informado aos participantes, explicitando
a questdo da confidencialidade, objetivos, o papel dos participantes e o cariz voluntario da
mesma. Depois da obtencdo do consentimento dos pais e do assentimento informado das
criancas/adolescentes, estes receberam instrucdes para iniciar o preenchimento do protocolo de
avaliacdo. Os questionarios foram respondidos num formato de papel e lapis, num gabinete
devidamente apropriado e na presenca do investigador. Quando existia limitacdo temporal por
parte da familia e/ou ndo fosse possivel concluir o preenchimento total dos questionarios no
gabinete, pediu-se para que a familia concluisse em casa, facultando-lhes um envelope selado

de modo a enviarem 0s questionarios a responsavel da investigacdo através do correio. Foi
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ainda concedido um contacto telefonico ou de e-mail na possibilidade de existir alguma davida

adicional.

Estratégias de analise de dados

Para se realizar a analise de dados recorreu-se ao software Statistical Package for the
Social Science (SPSS) na versdo 25. Foram analisados os pressupostos de normalidade nas
variaveis de interesse e apesar da amostra ser considerada pequena (N=22) recorreu-se a opgoes
paramétricas com vista a dar resposta aos objetivos do presente estudo. Os valores de curtose
e de assimetria foram tidos em conta segundo os critérios liberais (valores dentro do intervalo
de -1 e 1) definidos por Meyers e colaboradores (2017) e estavam dentro dos parametros
esperados, isto é, na variavel QdVRS observou-se uma distribuicdo assimétrica a esquerda
platicurtica. a variavel dificuldades na gestdo da vida familiar tem uma distribuicao assimétrica
a direita leptocurtica. E por fim, a variavel significado dos rituais familiares teve uma

distribuicdo assimétrica a direita leptocurtica.

No primeiro objetivo, para se perceber se existiam diferencas nas variaveis de interesse
em funcéo do grupo etario (crianca vs. Adolescente) e sexo (masculino vs. Feminino) recorreu-
se ao procedimento estatistico paramétrico teste t para amostras independentes. Neste
procedimento utilizou-se o Cohen’s d (1988) para calcular o efeito das diferencas. Considerou-
se um efeito pequeno para valor de d ,20, para valor de d ,05 foi considerado de médio efeito e
para valor de d ,80 considerou-se um efeito grande. No segundo objetivo utilizou-se a analise
estatistica descritiva das variaveis em estudo (QdVRS das criancas/adolescentes com DML,
dificuldades na gestdo da vida familiar e significado dos rituais familiares para filhos) e analise
de correlacBes através da correlacdo de Pearson. Os coeficientes da correlacdo de Pearson
foram interpretados segundo os critérios definidos por Cohen (1988), assim, para valores de r

entre ,10 e ,30 foi considerado de magnitude pequena, quando os valores de r eram entre ,30 e
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.50 foi considerado uma associacdo de magnitude média e para valores de r iguais ou superiores
a .50 considerou-se uma associacdo de magnitude grande. Por fim, para analise do papel
moderador dos rituais familiares na relacdo entre as dificuldades na gestdo da vida familiar de
criancas/adolescentes com DM1 e a QdVRS das criangas/adolescentes foi utilizado o modelo
1 da moderacdo simples da macro PROCESS de Hayes (2017) para o SPSS. O PROCESS é
uma ferramenta que permite realizar analises path de moderacdo e mediacdo (Hayes, 2013).
Considera-se que existe uma relacdo de moderacdo quando o efeito da variavel independente
na variavel dependente é moderado pela variavel moderadora caso o seu tamanho, forca ou
sinal dependa da variavel moderadora (Hayes, 2017). O significado estatistico da moderacéo
foi estabelecido quando os intervalos de confianga (CI) de 95% para a interacdo DFV vs. SRF
ndo incluiam o valor zero (Hayes, 2018). Para se proceder ao grafico da analise de moderacéo

recorreu-se ao software SPSS.

Seguiu-se a recomendacdo de Stevens (1996, cit. por Pallant, 2005), que dado o
reduzido tamanho da amostra, houve necessidade de ajustar o valor de alfa para ,1. Ainda
assim, o poder estatistico observado na aplicacdo dos testes foi muito reduzido (,3 e abaixo do

desejavel ,8) (Mayers, 2013).

Resultados

Estatistica descritiva das variaveis em estudo

O valor médio obtido no instrumento da QdVRS foi de 4, sendo um valor muito
proximo do extremo superior da escala. Para as dificuldades na gestdo da vida familiar o valor
médio encontrado foi de 2, valor muito proximo ao extremo inferior da escala “Dificuldades

na gestdo da vida familiar”. No instrumento dos rituais familiares obteve-se um valor médio de

3.

Na tabela seguinte esté representada a estatistica descritiva (Tabela 2).
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Tabela 2.

Estatistica descritiva

Variaveis n M SD  Assimetria Curtose Minimo Maximo
1. QdVRS das 22 422 633 -1,164 1,248 2,50 5,00
criangas/adolescentes com
DM1
2. Dificuldade da gestdo navida 22 2,44 628 444 -,148 1,50 3,93
familiar
3. Significado dos Rituais 22 3,12 567 ,031 491 2,10 4,00
Familiares

Diferencas entre os grupos etarios ao nivel das variaveis em estudo
Como se pode verificar na tabela seguinte (tabela 3), ndo existem diferencas
consideradas estatisticamente significativas ao nivel da QdVRS de criangas/adolescentes com

DML, dificuldades na gestao familiar e significado dos rituais familiares.

Tabela 3.

Comparagcdes entre grupos etarios das criancas/adolescentes com DM1 ao nivel das
variaveis em estudo

Criancgas Adolescentes t(20) p Cohen’s

(n=12) (n =10) d

M SD M SD

QdVRS de 415 650 4,30 ,704 -,519 ,609 -,222
criancas/adolescentes com

DM1

Dificuldades na Gestéo da 243 663 246 619 -,104 ,918 -,042

Vida Familiar
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Significado dos Rituais 295 478 3,33 ,620 -1,624 ,120 -,695

Familiares

*p < 05

Diferencas entre sexos das criangas/adolescentes ao nivel das varidveis em estudo

Na tabela 4 estdo representadas as médias por sexo ao nivel das variaveis em estudo e
ndo se encontrou nenhuma diferencas estatisticamente significativa ao nivel da QdVRS de
criancas/adolescentes com DM1, dificuldades na gestdo familiar e significado dos rituais

familiares.

Tabela 4.

Diferencas entre sexos das criancas/adolescentes ao nivel das variaveis em estudo

Feminino Masculino t(20) p Cohen’s

(n=10) (n=12) d

M SD M SD

QdVRS de 4,14 674 4,28 677 ,496 ,626 -,212
criancas/adolescentes com

DM1

Dificuldades na Gestéo da 244 536 245 720 ,039 ,969 ,017
Vida Familiar

Significado dos Rituais 3,09 654 315 513 241 ,812 ,103

Familiares

*p < .05

Associacles entre as varidveis em estudo
Na tabela seguinte estdo representadas as associagdes entre as variaveis em estudo

(Tabela 5), isto é, QdVRS das criancas/adolescentes com DM1, dificuldades na gestdo da vida
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familiar e o significado dos rituais familiares para os filhos. Apurou-se que a QdVRS das
criancas/adolescentes com DML estava correlacionada marginalmente com as dificuldades na
gestdo familiar (r = -,375, p=,085) e com o significado dos rituais familiares (r = -,411, p =

057).

Tabela 5.

Matriz de associacOes entre as varidveis em estudo

Variaveis 1 2 3

1. QdVRS das criancas/adolescentes com —
DM1
2. Dificuldades da gestdo da vida familiar ~ -.375' —
3. Significado dos Rituais Familiares para  -.411' .058 —
filhos
'p<.10

Analise de moderacéo

Na tabela 6 estdo os resultados de moderacdo da variavel significado dos rituais
familiares na relacédo entre dificuldades na gestdo familiar e QdVRS de criancas/adolescentes
com DML1. Os resultados mostraram que o modelo é significativo (F (3,18) = 5,788; p =,006).
Através da tabela, observa-se que o significado dos rituais familiares tem um efeito moderador
na relacdo entre as dificuldades na gestdo familiar e a QdVRS de criangas/adolescentes com

DM1 (b = ,936; CI [-1,679; -,193]; p = ,016).

Tabela 6.

Anélise do papel moderador dos Rituais Familiares na relagdo entre as Dificuldades na gestao
da vida familiar e a QdVRS de criancas/adolescentes com DM1

b SE t p 95% ClI
Limite Limite
inferior superior
Constante 4,237 ,109 38,810 ,000 4,007 4,466
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Dificuldades na gestéo da vida —,231 ,186 —,1243 ,230 —-,621 ,159
familiar de criancas/adolescentes
com DM1 (DVF)

Significado dos Rituais —,273 ,209 —-1,308 ,207 - 712 ,166
Familiares (SRF)
DVF x SRF —,936 ,354 —2,646 ,016 -1,679 —-,193

A existéncia do efeito de moderacao do significado dos rituais familiares sugere que o
efeito das dificuldades na gestdo da vida familiar € significativamente diferente consoante o
nivel do significado dos rituais familiares. Como se pode verificar na figura 1, a analise de
moderacdo revelou que a niveis superiores de dificuldades na gestdo familiar reportada pelos
pais associam-se a niveis inferiores de QdVRS de criangas/adolescentes com DM1 quando os
significados atribuidos aos rituais familiares reportados pelos filhos eram altos (b = -,762; SE
=,231; t=-3,299; CI [-1,247; -,277]; p = .040), mas ndo quando os significados atribuidos aos
rituais familiares eram baixos (b = ,300; SE = ,310; t = ,968; CI [-,351; ,920]; p = ,346) ou

médios (b = -,231; SE =,186; t = -1,243; ClI [-,621; ,159]; p =,230).

Assim, quando as criangas/adolescentes atribuem elevado significado aos rituais
familiares é que as dificuldades na gestdo da vida familiar da DM1 reportadas pelos pais
apresentam uma associacdo significativa negativa com a QdVRS das criangas/adolescentes.
Quando estas atribuem um nivel inferior ou médio de significado aos rituais familiares, as
dificuldades na gestdo da vida familiar ndo se associam de modo significativo a QdVRS das

criangas/adolescentes com DM1
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Figura 1.

Analise do papel moderador dos significados dos rituais familiares na relacdo entre as
dificuldades na gestéo da vida familiar e a QdVRS de criangas/adolescentes

Analise do papel moderador dos significados dos rituais familiares na relagao entre as dificuldades na gestao
da vida familiar e a QdVRS de criangas/adolescentes

Rituais
Familiares
reportados
pelos filhos

5,00

Low
= (.00
=== High

400

DM1

3,00

Mean QdVRS de criangas/adolescentes com

2,00
Low 0.00 High

Dificuldades na gestédo da vida familiar da DM1

DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivos analisar as associagdes entre as dificuldades na
gestdo da vida familiar, o significado atribuido aos rituais familiar e a QdVRS de
criancas/adolescentes com DM1; analisar a existéncia de diferencas ao nivel destas variaveis,
em funcg&o do grupo etario da crianga/adolescente com DM1 e do seu sexo; bem como examinar
0 papel moderador do significado dos rituais familiares nas associagdes entre as dificuldades
na gestdo da vida familiar e a QdVRS de criancas/adolescentes com DM1. Assim, procurou-se
dar respostas a escassez de estudos que analisem o contributo de diferentes variaveis familiares
ao nivel da QdVRS das criangas/adolescentes com DM1, tanto a nivel nacional, como

internacional.

Diferencas entre grupos etarios
No presente estudo ndo foram encontradas diferencgas significativas entre o grupo etario

das criancas e dos adolescentes ao nivel da respetiva QdVRS. Este resultado pode dever-se ao
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tamanho reduzido da amostra, 0 que comprometeu o poder estatistico das analises, e, contrasta
com a ideia amplamente referida na literatura de que € na adolescéncia que se encontram mais
dificuldades na aceitacdo e adaptacao a doenca (Barros, 2003; Spinola, 2017; Cruz et al., 2018),
designadamente com os resultados de um estudo realizado por Anderson e colegas (2017), onde
0 grupo de adolescentes (dos 13 aos 18 anos de idade) reportou niveis inferiores de QdVRS
comparativamente ao grupo das criancas (dos 8 aos 12 anos de idade). Estes autores, referem
ainda que os adolescentes podem ser quem demonstra mais dificuldades tanto na aceitacéo
como na adaptacdo, sendo isto explicado pelas mudangas ocorridas durante a fase da
puberdade, uma vez que é uma fase onde os adolescentes enfrentam diversas alteracdes e

desafios (Dtuzniak-Gotaska et al., 2019; Faulkner, 2003).

Relativamente & varidvel dificuldades na gestdo da vida familiar de
criancas/adolescentes com DML1, no presente estudo ndo foram encontradas diferencas
significativas entre o nivel médio de dificuldades reportadas por pais de criancas e por pais de
adolescentes com DML. Este resultado contrasta com a literatura que mostra que pais cujos
filnos ainda sdo criangas revelam estar mais sobrecarregados com as exigéncias dos
tratamentos quando confrontados com a complexidade da gestéo quotidiana da CCSP, surgindo
um sentimento constante de receio (Iversen et al., 2018; Smaldone & Ritholz, 2011; Sullivan-

Bolyai et al., 2003; Wennick & Hallstrom, 2006).

Em contrapartida, um estudo sobre adolescentes do sexo feminino conduzido por
Mellin, Neumark-Sztainer e Patterson (2004) mostrou que o diagnoéstico e a gestdo da DM1
influenciaram a vida familiar tornando-se necessario existir um pré planeamento aquando das
atividades familiares (e.g., terem sempre consigo 0s materiais necessarios para a toma da
insulina). Os participantes neste estudo referiram também que os membros da familia tiveram

que alterar as suas rotinas para rotinas mais saudaveis. Esta informagdo sugere que o
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diagnostico de DM1 traz consigo muitas mudancas no seio familiar, isto é, mais
responsabilidades e preocupacdes para 0s pais, enquanto as criangas sao mais novas. Quando
estas sdo mais velhas e entram na fase da adolescéncia os conflitos familiares podem também
aumentar, ou seja, quando os pais sugerem aos adolescentes para que estes facam a
monitorizacdo do controlo glicémico, estes podem achar que os pais 0s estejam a incomodar,
provocando uma resisténcia ao controlo da DM1 (Mellin, Neumark-Sztainer e Patterson,
2004). Assim, parece que cada etapa de desenvolvimento tém as suas especificidades, e as

dificuldades emergem de diferentes aspetos.

O facto de ndo se ter encontrado diferengas consideradas significativas no significado
dos rituais familiares ao nivel da faixa etaria vai de encontro ao encontrado na literatura. Santos
e colegas (2015) conduziram um estudo na &rea do cancro infantil e também ndo foram
reveladas diferencas, contudo, reforcaram que, por muito que a natureza dos rituais familiares
difira em familias com criangas mais novas das familias com criangas mais velhas, o ato de

iniciar e manter os rituais previamente estabelecidos podem ser consistentes.

Diferencas entre sexos das criangas/adolescentes

Na presente amostra ndo se observou diferencas entre sexos na QdVRS reportas pelas
proprias criancas/adolescentes com DML, o que ndo vai ao encontro referido em estudos
anteriores (e.g., Anderson et al., 2017) onde se observou que as raparigas reportaram menor
QdVRS quando comparadas com 0s rapazes, e que as raparigas tendem a estar a mais
vulneraveis e em risco de experienciarem uma QdVRS menor (Delemater et al., 2014;

Khemakhem et al., 2020).

Outras investigacOes sobre estas diferengas sugerem que 0s rapazes e raparigas gerem
de forma distinta a DM1, ou seja, por norma, as raparigas tendem a demonstrar
comportamentos e atitudes mais ajustados relativos a CCSP do que os rapazes. Estas
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investigacdes justificam a possibilidade da QdVRS das raparigas ser mais baixa pelo facto de
estas preferirem guardar para si 0s problemas, acabando por exigir mais de si proprias

(Dtuzniak-Gotaska et al., 2019; Siddiqui, Khan & Carline, 2013; Wiebe et al., 2005).

Associacdes entre as variaveis em estudo

No presente estudo foram encontradas duas associa¢Ges negativas marginalmente
significativas entre a QdVRS de criancas/adolescentes com DML1 e as dificuldades na gestdo
da vida familiar e entre a QdVRS de criangas/adolescentes com DML e o significado atribuido
aos rituais familiares. Esta ultima associacdo vai em sentido contrario ao que a literatura relata,
ou seja, as criancas/adolescentes que atribuem um maior significado aos rituais familiares
podem apresentar niveis de QdVRS mais elevados também (Barakat et al., 2010; Fiese, 2006;
Imber Black, 2014; Litzelman et al., 2013). Um estudo na area da asma pediatrica conduzido
por Santos e colegas (2012) mostrou ainda que quando o significado atribuido aos rituais
familiares estd associado a QdVRS elevada pode levar a uma diminui¢do de problemas
emocionais e comportamentais, sugerindo assim que os rituais familiares melhoram a
adaptacdo a CCSP. Assim, a investigacdo sugere que uma familia que atribua maior significado
aos rituais familiares, os membros da mesma podem tornar-se mais proximos, partilhando as
responsabilidades quotidianas necesséarias a gestdo familiar (e.g., toma de medicacdo) e

influenciando a QdVRS.

A associagao negativa significativa entre a QdVRS das criancas/adolescentes com DM1
e as dificuldades na gestdo da vida familiar vai ao encontro com a informacéo encontrada no
estudo de Mendes e colegas (2016). Apesar de nesse estudo a medida de QdVRS foi recolhida
através do relato dos pais enquanto no presente estudo essa mesma medida foi recolhida pelo
relato das criancas/adolescentes, apurou-se que quando os pais das criancas/adolescentes

reportavam maiores niveis de coesdo familiar, os mesmos reportavam menos dificuldades na
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gestdo da vida familiar, 0 que por sua vez, iria influenciar a QdVRS da crianga/adolescente
(Mendes et al., 2016). Assim, segundo 0s varios autores, é necessario que a familia consiga
corresponder as necessidades do sistema familiar e da CCSP em simultaneo de forma que haja

bons indicadores de adaptacao tanto individual como familiar (Cohen 1999; Knafl et al. 2013).

A literatura tem vindo a referir também que de entre varias CCSP, a DML1 ¢ a que pode
apresentar niveis mais elevados de dificuldades na gestdo da vida familiar, devido as inimeras
responsabilidades que os pais tém de forma a gerir o quotidiano destas criancas/adolescentes,
podendo experienciar mais stress (Fiese et al., 2008). A DM1 requer um tratamento complexo,
como ja referido anteriormente, e assim, necessita que existam mais comportamentos centrados
na CCSP acabando por reduzir os momentos de alivio destas familias (Anderson, 2004). Esta
informacdo estd em consonancia com um estudo sobre a adaptacdo e coesdo familiar que
mostra que pode ser na DM1 que as dificuldades na gestdo da vida familiar podem ser mais
expressivas, ndo se registando diferengas significativas com a epilepsia ou com a obesidade

(Mendes et al., 2016).

Efeito moderador do significado dos rituais familiares na relacéo entre as dificuldades na
gestdo familiar e a QdVRS de criangas/adolescentes com DM1

No presente estudo verificou-se que € no grupo das criancas/adolescentes com niveis
superiores de rituais familiares que a associacdo negativa entre as dificuldades na gestdo da
vida familiar e a QdVRS se revela significativa e ndo nos grupos das criancas/adolescentes que
atribuem niveis inferiores e médios de significado aos rituais familiares. Os resultados
encontrados devem de ser interpretados com precaucdo dado ao tamanho reduzido da amostra

e as especificidades da mesma.

Estes resultados vdo em sentido contrario ao anteriormente previsto, em face do
amplamente referido papel protetor do significado dos rituais familiares para fazer face a
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situacBes de adversidade decorrente da doenca crénica (Crespo et al., 2013). A literatura
relativa ao estudo das associagdes entre o significado dos rituais familiares e a adaptagédo
familiar, tem vindo a reforcar que quando os pais e filhos expressam maior significado
atribuido aos rituais familiares, descrevem a familia como mais coesa, promovendo a QdVRS
(Fiese, 2006, Imber-Black, 2004). Varios sugerem que quando as criancas/adolescentes relatam
a sua familia como sendo promotora de diversos rituais familiares, como as celebracdes anuais
ou a hora de jantar, descrevem também a familia menos conflituosa e mais unida (Crespo et
al., 2011; Fiese et al., 2002). Contrariamente ao esperado, os resultados do presente estudo ndo
atestam o efeito protetor do significado atribuido aos rituais familiares na adaptacdo a um
contexto desafiante do ponto de vista de salde. Estes resultados discrepantes com a literatura
podem sugerir que existem algumas especificidades que dizem respeito ao modo com a DM1
pode ser gerida, uma vez que, a qualidade de adaptacdo das criangas/adolescentes pode ser
determinada pela natureza e qualidade familiar, sendo estes fatores determinantes (Knafl et al.,

2013; Lewandowski et al., 2010; Thompson et al., 2003).

De acordo com a literatura, uma familia mais comprometida com os rituais familiares
estaria mais disponivel para se entre ajudar e dividir as responsabilidades do quotidiano, como
é 0 caso, das tarefas de medicacdo e tomadas de decisdo, o que pode levar a niveis superiores
de QdVRS (Crespo et al., 2011; Santos et al., 2015). Neste sentido, os significados dos rituais
familiares poderiam diminuir os conflitos familiares levando a melhores resultados de QdVRS
(Santos et al., 2015). Uma possivel explicacdo para o resultado inesperado podera ter sido o
facto de quando as criangas/adolescentes expressam mais comprometimento com a familia por
via dos rituais familiares, estes também podem estar mais sintonizados com a existéncia de
eventuais dificuldades familiares na gestdo da DM1, revelando que estas tém maior impacto
na QdVRS, enquanto que criancas/adolescentes que atribuem menor significado aos rituais
familiares, podem estar mais afastados das dificuldades na gestdo da vida familiar, sendo os
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pais a lidar com os stress associados a DM1 e por isso, expressarem niveis mais elevados de

QdVRS.

Limitacdes e sugestdes para estudos futuros

Este estudo apresenta algumas limitagc@es. Uma limitag&o representada neste estudo é o
facto de a amostra ser pequena, o que significa uma menor poténcia estatistica, o que impede
que se obtenha resultados robustos e ndo se encontrem, provavelmente, tantas diferencas entre
os dados. Seria interessante se em estudos futuros se conseguisse uma amostra maior, tendo
assim maior poténcia estatistica. A segunda limitagdo prende-se com o facto de a amostra ser
apenas com participantes portugueses, 0 que ndao permite que se generalize a outro tipo de
culturas. Terceiro, ndo foram utilizados instrumentos de avaliacdo especificos para a diabetes
pediatrica, mas sim instrumentos genéricos a varias CCSP. No futuro, seria interessante utilizar
instrumentos especificos para a diabetes pediatrica de forma a ter mais informacdo sobre os
varios indicadores de adaptacdo nesta CCSP. O facto de a amostra ser composta por mais maes
do que pais, pode também constituir-se como uma limitacdo do presente estudo e por isso em
estudos futuros seria pertinente tentar aumentar a amostra de pais para se estudar a diferenca
entre os papeéis. Devido ao caracter exploratério do estudo, estes resultados carecem de
evidéncias empiricas futuras, no sentido de clarificar o modo como o significado atribuido aos
rituais familiares pode moderar as associacdes entre as dificuldades na gestédo familiar da DM1

e a QdVRS das criangas/adolescentes.

Implicac6es do estudo

Apesar das limitacbes referidas anteriormente, o presente estudo mostrou dados
relevantes que podem contribuir para intervencdes clinicas com as familias que convivem com
esta realidade que é a DM1 pediatrica. Além da pratica clinica, os resultados encontrados,

principalmente as associa¢@es marginalmente significativas entre as variaveis, podem também
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ser pertinentes para o aprofundamento da investigacdo nesta area, ajudando a colmatar as
lacunas na literatura ao nivel dos rituais familiares na interacao das dificuldades na gestdo

familiar e QdVRS de criancas/adolescentes com DML1.

O facto de se ter encontrado associagfes marginalmente significativas entre a QdVRS
de criangas/adolescentes com DML, dificuldades na gestdo da vida familiar e significado dos
rituais familiares podem sugerir que as variaveis familiares desempenham um papel de enorme
importancia, pelo que estas varidveis deveriam estar incluidas na avaliacdo das consultas de
seguimento, uma vez que as dificuldades na gestéo da vida familiar podem estar a comprometer
a QdVRS da crianga/adolescente e os rituais familiares podem vir a ser potencializados. Uma
vez avaliadas, seria pertinente usar estratégias que pudessem promover a harmonia familiar,
ajudando no processo de transicao e adaptacdo a DM1 tanto de forma familiar como individual,
tendo em vista a reducdo do stress no meio familiar, descentralizando a familia das dificuldades

na gestdo da CCSP através do reforgo dos rituais familiares.
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