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RESUMO

O presente estudo é de carater exploratério, transversal e descritivo, de abordagem quantitativa. Teve como
objetivos identificar quanto a mae manifesta satisfacdo com sua familia e 0 modo de funcionamento do grupo
familiar ante a condic&o cronica infantil. Participaram do estudo 59 mdes e uma cuidadora (avo) de criangas em
condicao cronica. O estudo foi desenvolvido no Hospital Universitario Materno-Infantil, na Clinica Escola Santa
Edwiges, da Associacdo de Pais e Amigos de Excepcionais, e em casas de apoio a familias de pacientes em
tratamento no Hospital do Aparelho Locomotor, entre agosto e outubro de 2010. Utilizou-se para a coleta de
dados o instrumento APGAR Familiar, aplicado em contatos individuais com a cuidadora da crian¢ga. Os dados
foram tabulados em planilha no Excel. A pontuacao total do APGAR foi feita a partir da estatistica descritiva. Os
resultados evidenciaram que 53,3% das familias foram classificadas como funcionais e 46,7% como
disfuncionais. Destas Ultimas, 82,1% apresentaram disfuncdo leve e 17,9% disfuncdo grave. A aplicacdo do
APGAR Familiar possibilitou as maes a identificacdo de caracteristicas essenciais do funcionamento familiar.
Conhecer esses aspectos permite ao enfermeiro planejar o cuidado numa perspectiva ampliada, envolvendo a
crianca e a familia.

Palavras-chave: Enfermagem. Doenca Cronica. Familia.

B Diante dessa realidade, a familia experimenta
INTRODUCAO ainda a desorganizacdo intensa de sua rotina,
além do sofrimento e do medo gerados pela
As condi¢Bes cronicas sé@o definidas comoconvivéncia limitad®. Dessa forma, a condicdo
um grupo de problemas de saude que persistegronica  caracteriza-se como  fator de
por longos periodos de tempo e requerendesorganizacdo e desestruturagdo familiar,
gerenciamento e cuidados permanentes, podendafluenciando tanto as relacdes internas como as
ou néo ser superados, assim como deixar ou n&elacdes sociais desse sistétna
sequeldd. Quando presente na infancia, a Aliadas a este quadro estdo as repercussoes
condicdo cronica, € acompanhada de severasmocionais desencadeadas pelo diagnostico da
particularidades, que modificam intensamente @ondicdo croénica da crianca. A familia é
cotidiano da criangca e de sua familia. Ambasntensamente abalada, pois projeta no infante
enfrentam problemas como longos periodos déniimeras expectativas. Nesse processo o grupo
hospitalizacdo,  reinternagbes,  tratamentogamiliar vivencia sentimentos diversos, como
agressivos com fortes efeitos colaterais,sensacédo de fragilidade, preocupagéo constante e
dificuldades pela separacdo da familia eaté mesmo culpa, aos quais se soma a sobrecarga
dificuldades financeir&? de cuidados diante das demandas advindas da
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condicdo e da necessidade de a familia adaptaperspectiva, o estudo objetiva identificar quanto

se & nova situacid a mde manifesta satisfacdo com a sua familia e
Apesar de a condi¢do da crianca atingir todaccom o modo de funcionamento do grupo familiar

o grupo familiar, geralmente a figura materna é aliante da condi¢éo crénica da crianca.

mais envolvida no cuidado ao filho. A mée

assume a rotina dos~ cuidados, da_ls VI~SI'[aS ao METODOLOGIA

médico, das internac¢des, das medicacdes e de

guiplados domiciliares como alimentacgéo e A presente investigacdo derida um projeto
higiene. Dessa forma, o cuidador passa a ViVefinanciado pela Fundagdo de Amparo a Pesquisa

em funcdo do filho, estando suas acbes voltadag 5 pesenvolvimento Cientifico e Tecnolégico
primeiramente as necessidades da crfdnca do Maranhdo — FAPEMA e pelo Conselho

Neste sentido, o cuidado materno a crianga Cofacional de Desenvolvimento Cientifico e
alguma condico cronica, apresenta-se COM§gcnolsgico — CNPgintitulado ‘O cuidado

O e : Yaterno e profissional a crianca portadora de
permanente em atividades diarias de cuidado. %ondigéo crénica” vinculado ao Departamento

esta realidade somam-se as repercussfes na vigg Enfermagem da Universidade Federal do
social e f)inanceira da familia e, em especial, dQaranhdo - UEMA e ao Grupo de Estudo e
cuidadof”. Pesquisa na Salde da Familia, da Crianca e do

Entende-se entdo que o adequadoyygescente — GEPSECA/UEMA
funcionamento familiar pode configurar-se como 1,241 se de estudo exploratorio, transversal e

importante instrumento para o desenvolvimentoyagcritivo apoiadono método quantitativo de

d_a cri~an(;a e o ~enfrentamento satisfa,t{)rio d€besquisaA populacdo compreendeu 59 maes e
situacdo pela mae cuidadora. A familia queym, cyigadora (avé) de criancas em condigdes
dispée de um funcionamento adequado temygnicas em tratamento nos ambitos hospitalar e
maior capacidade de apoiar € SUprr as,mpatorial no periodo de agosto a outubro de
nec_es&dades_ ,da. mae e da crianca, mantendgy;n Engre as maes, duas possuiam dois filhos
assim o equilibrio do grupo e influenciando o 5 mesma condicdo créonica, totalizando
positivamente as relagfes de cuidado dentro dQSsim, 62 criangas. '

sistema familiar. A reflexdo sobre tais O estudo foi desenvolvido no servico de

perspectivas possibilitou delimitar o problema dejniernacag pediatrica do Hospital Universitario,
pesquisa a partir da seguinte pergunta:

. g £ “Qual gnigade Materno Infantil (HUUMI), no servigo
funcionalidade das familias de maes cuidadorag,pulatorial da Clinica-Escola Santa Edwiges,
A da Associacdo de Pais e Amigos de

Compreende-se que conhecer a dinamica e p,cencionais (APAE), e em casas de apoio a
funcionamento familiar promove a valorizagao ¢y mjjias de pacientes em tratamento no Hospital
das relacbes familiares e facilita 0 g, Aparelho Locomotor (SARAH). Todos esses

reconhecimento das necessidades do grupo €lbrvicos estdo localizados em Séo Luis, capital
que mae e crianca estdo inseridas, possibilitandg, Estado do Maranhao

planejar um cuidado integral. Acredita-se que

A funcionalidade das familias de maes
Buidadoras de filhos com condicdes crbnicas foi

a partir da dimensao da funcionalidade familiary, 4jiada por meio do APGAR Familiar

po_dera orientar alguns pr(_e_ssupostos Pf’”‘?‘ fhstrumento desenvolvido em 1978 por Gabriel
cuidado da enfermagem familiar e da pediatricagjjstein e ja validado e amplamente utilizado

Q rflevgtr)ma do es(;udp_rizpousg' na valolrlzzaj;a(?]o Brasil. O principio fundamental desse
a temalicagueé podera Intermediar as relacoeSinsirymento é que os membros de uma familia

de cuidado entre o enfermeiro, a familia € gyercehem o funcionamento familiar e podem
chanea. . . , manifestar o seu grau de satisfagdo pelo
Espera-se que esta Investigagao permita aQ,nrimento de parametros basicos da fungéo
enfermeiro o planejamento das acbes de formQefinidos pelo acronimo APGAR - adaptacdo
coerente com as dimensbes subjetivas €xqantation: diz respeito a como os recursos
objetivas  exigidas para o cuidado. Nestagz, compartilhados ou qual o grau de satisfagéo
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do membro familiar com a atencdo recebiéla; aspectos éticos, foram considerados também o
participacdo PRarticipation): relaciona-se a anonimato dos participantes e o sigilo das
satisfacdo do membro da familia com ainformacdes.
reciprocidade da comunicacao familiar na O processo de coleta de dados foi efetivado
resolucdo de problemas(> - crescimento pela aplicagdo do instrumento  pelos
(Growth): como a promocdo do crescimento épesquisadores em contatos individuais com a
compartilhada ou qual a satisfacdo do membrauidadora da crianca (maes e avd) nos servicos
da familia com a liberdade disponivel noonde a crianca estava recebendo cuidados de
ambiente familiar para a mudanca de papéis saude. ApOs as orientacbes sobre o
para a concretizacdo do crescimento emociongireenchimento do formulario, os pesquisadores
ou amadurecimentd - afetividade Affection): procederam com sua aplicagdo garantindo as
como as experiéncias emocionais  sagarticipantes o tempo necessario para respondé-
compartilhadas ou qual a satisfacdo do familialo e solucionando davidas com relacdo as
com a intimidade e interacdo emocional noperguntas feitas, garantindo assim que fosse
contexto familiar;R - dedicac&o Resolutio: respondido correta e completamente.
como o tempo € compartihado ou qual a Os dados coletados foram tabulados em
satisfacdo do membro familiar com o planilha do Excel. Cada sujeito foi inserido na
compromisso que tem sido estabelecido peloplanilha com sua respectiva resposta para cada
seus proprios membrds questdo do instrumento. A partir da pontuacéo
O APGAR Familiar € composto de cinco total de cada sujeito, foi possivel classifica-los
perguntas relativas aos componentes da funcdde acordo com os escores determinado pelo
familiar anteriormente referidos, com trés APGAR Familiar.
possibilidades de resposta cada uma (Quase
sempre - 2, Algumas vezes - 1, NL_Jnca - 0) com RESULTADOS E DISCUSSAO
pontuacdo que varia de zero a dois pontos para
cada dimensao. O somatodrio final podera Variaberfil das Criancas e Maes

entre zero e dez pontos e as familias poderéo ser g gados evidenciaram uma grande variago

clast5|f|ce~1das _como: F?‘m"“; 1Of_un(|;|ona}ll_: na idade das criancas. Os maiores percentuais
pontuacao .malor que seis (7-10); Familiagy g m nas faixas etérias entre um e quatro anos e
disfuncional: pontuacéo igual ou menor que seigntre dois e onze meses, com frequéncia de

éo'_6); Disfuncional leve: po.ntu_a%éo _mai?r AU€45 206 e 27,5%, respectivamente. As criangas
ois e menor que sete (3-6); Disfunciona JraVerom idade entre cinco e dez anos totalizaram
pontuacdo igual ou menor que dois (6.2)

letad inda_dad | 19,3%, contra 6,4% com menos de um més e
Foram coletados ainda dados complementareg go, com mais de onze anos. As patologias

como diagnostico da crianca, procedénciayais frequentes foram as neuropatias, com
ftempo de !nternaggo, |o~lade o!a Mae, NUMEero g3 104, seguidas de sindromes raras/erros inatos
idade dos filhos e situagdo cc_)nj_uga_ll. , do metabolismo, com 21,0%. As nefropatias e as
A coleta dos dados foi iniciada ap0s acaigigpatias totalizaram, respectivamente, 9,7%
aprovacao do projeto de pesquisa pelo Comité dg 3 0%
Etica em Pesquisa do Hospital Universitario f\lo focante as maes, a maior frequéncia foi
Unidade Presidente Dutra — HUUPD - sob,,.5 5quelas entre 15 e 25 anos com 41,7%, e
Parecer n.° 192/10, respeitando as determinacogsire 26 e 35 anos. com 51.7%. As maies com
da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional dej qe entre 36 e ’45 anos'totélizaram 5 0%

Saude. As participantes foram esclarecidagnqanto aquelas com idade superior a 46 anos
quanto aos objetivos e a metodologia do estudoy go,
assim como foi solicitada a assinar o Termo de”’ Qljanto ao numero de filhos. 38.3%

X ; | ' q das maes
Consentimento Livre e Esclarecido em duasypyeyistadas tinham um filho, 30,0% tinham

vias, assegurandp-se 0 dir'e?to de acesso aQgis filhos e 13,4% tinham trés filhos. As
dados e a garantia de o sujeito poder deixar dg,anores porcentagens foram de maes com

participa_lr, sem nenhum de_mo, em qualque_r etapguatro e cinco filhos, com 10,0% e 8,3%
da realizacdo da pesquisa. Em respeito a0jgpectivamente. Em sua maioria, as maes do
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estudo eram casadas ou se encontravam rentrevistadas, também, mdaes procedentes de
condicdo de unido estavel, totalizando 53,4%putros estados, totalizando 6,6%. Isto pode ser
contra 43,4% que eram solteiras e 3,2% quexplicado pela necessidade de tratamentos
estavam em outra situacao conjugal. especificos exigidos pela condi¢cdo crbnica da
A procedéncia das mdaes variou crianca, o que leva ao deslocamento da mae para
principalmente entre a capital e outras cidadesentros mais adiantados, que dispdem de
do Estado: naquela a frequéncia foi de 43,4%servicos de referéncia.
nestas ultimas o percentual foi de 50,0%. Foram

Familias ‘) _ )
53,3% funcionais | u Disfungéo leve
0
dFamilias 82,1% _ .
disfuncionais @ Disfuncéo
grave

Gréfico 1 - Classificacdo das familias das Grafico 2- Classificacdo das familias

maes/cuidadoras de criancas com condicdo crdnicdisfuncionais das mées/cuidadoras de criancas com

segundo APGAR Familiar, Sao Luis — MA, 2010. condicdo crbnica segundo APGAR Familiar, S&o
Luis — MA, 2010.

Dentre as, familias 53,3% foram classificadas Nesse contexto, compreende-se que a
como funcionais e 43,6% como disfuncionais.presen¢ga de uma crianga em condicdo crénica
Dentre as familias classificadas comoafeta toda a familia, podendo afetar seu
disfuncionais, observa-se a predominéncia dduncionamento; porém, a medida que seus
disfuncéo leve, com frequéncia de 82,1%, sobrenembros se adaptam a nova situagdo, seus
a disfuncdo grave, que apresentou indices dpapéis e responsabilidades podem mudar. Os
17,9%. varios estados de desequilibrio vivenciados ao

A familia tem como fungdo primordial a longo da condig&o cronica sdo substituidos por
manutencédo da integridade fisica e emocional dam estado de equilibrio, quando todos os
crianca, de seus demais membros e do grupmembros da familia dominam suas necessidades
como um todo. Para tanto, a familia deve ter unemocionais e fisic&s
funcionamento adequado, caracterizado pela De acordo com os resultados do grafico 3,
capacidade de promover um desenvolvimentaonstata-se que as familias das maes de criancas
favoravel & satde de seus mem§tos com condicdes crbnicas apresentam uma

Atender as necessidades da crianca com umadaptacdo satisfatoria & nova  situagdo
condicdo cronica de saude gera desafioszivenciada, tendo em vista que 58,3% das méaes
adicionais para a maioria das familias. Quandantrevistadas relataram estar “Quase sempre”
esses novos desafios sdo associados a outrsatisfeitas com a ajuda que recebem da familia
demandas j& existentes, o0 grupo pode sesempre que alguma coisa as preocupa, enquanto
dominado pelo estresse, fato que pode30,0% relataram que somente “Algumas vezes”
comprometer o adequado funcionamentoestdo satisfeitas e 11,7% “Nunca” estdo
familiar. Neste contexto, as dificuldades satisfeitas com a ajuda que recebem da familia.
advindas da condicdo crbnica da crianca tém A condicdo de doenca e os quadros de
efeitos adversos sobre o funcionamento familiarhospitalizacéo da crianca afetam a vida familiar,
no entanto percebe-se nos resultados deswdterando sua dindmica e funcionamento e
estudo, que algumas familias ndo apresentamerando mudancas psicoemocionais em seus
repercussdes negativas em seu funcionamentmembros. As adaptacbes as mudancas impostas
fato que estd associado, de certa forma, apela condi¢do da crianca exigem da familia a
gerenciamento adequado da nova situagcdceorganizagdo de suas estruturas e requerem o
vivenciad. desenvolvimento de habilidades para enfrentar
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de forma adequada a nova realidade vivenciadluncionamento familiar. Aadaptacdo de cada
pelo grup&?. familia acontece de modo diferenciado e é um
As familias, nessa dindmica, precisamprocesso que dependera de alguns fatores, como
aprender a conviver com a doenga, enfrentam complexidade e a gravidade da doenca, a fase
momentos de crise e adaptar-se a essa nowan que O Qgrupo Se encontra e as estruturas
realidade, na tentativa de manter o adequaddisponiveis para satisfazer suas necessiffades

0,
600 - °8:3% 55% 53,3%

50% 1 41,6% 41,6% 41,6%

40% - 36,7% 36,7% mQuase Sempre

30% - uAs Vezes
uNunca

20% -

10%

10% -
0% -

Adaptacao Participagao Crescimento Afetividade Dedizaca

Gréfico 3 - Frequéncia de respostas das maes/cuidadoras ategasi com condicdo crdnica segundo as
dimensdes do APGAR Familiar, Sdo Luis — MA, 2010.

Para o indicador de funcionamento O crescimentofoi considerado a segunda
participagéq as respostas mais frequentes forancaracteristica mais comprometida, de acordo
“Quase sempre” e “Algumas vezes”, ambas contom as respostas, pois 36,7% das maes
41,6%. Dentre as maes entrevistadas, 16,8%ntrevistadas afirmaram que “Quase sempre”
responderam que “Nunca” estdo satisfeitas consuas familias concordam com o seu desejo de
a forma como sdo discutidas as questdes dmiciar novas atividades ou modificar o seu estilo
interesse comum e compartilhada a solu¢cdo dde vida, enquanto 41,6% delas afirmaram que
problemas. somente “As vezes” isso acontece e 21,7%

Alguns fatores podem contribuir para a saudeafirmaram que isso “Nunca” acontece.
da familia, como a flexibilidade, o equilibrio, a A condicdo crénica infantii impde uma
capacidade de adaptar-se a novas situacdes eremlidade permeada por mudancas que afetam
valorizagdo dos membros familiares emtoda a familia da crianca; entretanto a figura
contextos diversos. Tais fatores séo facilitadosmaterna € a mais exigida, tanto no que diz
principalmente, por uma boa comunicacdorespeito a prestacdo de cuidados como na
dentro do grupo familifi. Nessa direcdo, a atenc&o constante para com o filho. Dessa forma,
comunicacdo eficaz pode ajudar a familia aa mée altera sua vida em fungdo da crianga, 0
enfrentar as dificuldades decorrentes dague acarreta consequéncias negativas para 0s
condicdo crénica da crianca e do processaelacionamentos familiares e sociis
terapéutico, permitindo ainda que os membros Nesta perspectiva, observa-se a importancia
familiares compartilhem sentimentos no sentidodo apoio familiar ao desejo da mae de iniciar
de unificar o cuidado & criarfta novas atividades ou modificar seu estilo de vida,

Assim, a participagdo apresenta-se como pois essas mudangas podem contribuir para o
quesito importante para que a familia sejaenfrentamento da condigéo do filho, permitindo
considerada funcional, entendendo-se quenelhora na qualidade do cuidado a crianca, bem
quanto maior a satisfacdo a familia discutecomo podem auxiliar no desenvolvimento dos
assuntos de interesse comum e compartilha papéis sociais maternos, levando, assim, ao
solucdo de problemas, mais facilmente esseaumento na qualidade de vida dessa mae e,
problemas serdo resolvidos e maior sera @onsequentemente, ao fortalecimento das
comprometimento e a unido entre o grupo. relagdes familiares.
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O afetofoi considerado a caracteristica maisfornecido pela familia diante da condi¢édo
comprometida entre as mées estudadas: 30,0#06nica da crianga, fatores que séo
responderam que “Quase sempre” estadamprescindiveis para um bom funcionamento
satisfeitas com o modo como suas familiagamiliar.
manifestam afeicdo e reagem a sentimentos seus
como r:’:uva, tristeza e alt’mor,Nenqugnto_ 55,0% das CONCLUSOES
mées “Algumas vezes” estdo satisfeitas com a
afetividade exercida pela familia e 15,0%

NL{?,C"?‘ estao _sat|sfe|tas.~ _ q Ino funcionamento das familias, pois cada uma
arios sentimentos sao experimentados pela,sgyi em sua dinamica fatores protetores e de

mete nolcmdad? a cr;angz em condi¢ao Crodn'c%isco; porém o que se espera é que cada familia
entre eles senimentos de Inseguranca, dor Eqyistaca as necessidades de seus integrantes. Por

aflicdo, acompanhados pelo medo da perda dRgq torma-se recomendavel reconhecer quais as

filno. A adaptacdo da crianca idealizada para 3,155 e debilidades do sistema familiar. Este
crianca real é um processo dificil, que,

hado d véncia d i ; Jf)oderé ser 0 ponto de partida para o enfermeiro
acompannado da Vvivencia de Sentimento3g ajecer mecanismos de intervencédo, de apoio

ambiguos, causa dificuldade na realizacdo dog ajuda no processo de cuidado da crianca
. 4) o = .
cwlobl\adpg o q q As familias das maes estudadas
\Ssim, € |mportant~e que dentro do contextogemgnstraram um bom padrédo de funcionalidade
familiar existam relagdes afetivas consistentes € .<mo diante de todas as alteracGes advindas da
que Eejam fma'rlt.:antes ha vida de ﬁ?dda:j umdd%ndigéo cronica da crianca. Isto se deve a
membros  familiares, pois a qualidate 0daS,resenca de caracteristicas funcionais fortes e
relagbes  afetivas encont{;%-ge associada  findamentais para o bom enfrentamento da
qualidade do cwdadlo prestf O Compreende- iy ac50, como boa capacidade de adaptagdo
se entao que os lacos aletivos entre a Magsqqciada & participagdo e dedicacdo entre todos
cuidadora, a crianca e a familia sdo importantegg membros da unidade familiar. N&o obstante,
para a construcdo de uma boa relacdo dgg mzes mostraram-se insatisfeitas com algumas

CU'?)a(_de_ dor de funci lidadiedicaciofo caracteristicas, como a demonstracdo de afeto e
Indicador de luncionalidadeedicacaolol — 5n5i9 a0 crescimento expressos pelas suas
o segundo quesito no qual as mMaes,yijias

demonstraram maior satisfagdo: 53,3% das \jeste sentido, 0 APGAR Familiar mostrou-se
entrevistadas consideraram que “Quase sempre;

~ o til a0 permitir que as mées avaliassem suas
estdo satisfeitas com o (empo que passam COMnjlias,  identificando e refletindo  sobre

HH 0 “ A\ ” . . .
it(;aos(yf?'(lnlhas,” entquant(s f36.t’7A’ AS Vezes' €cgracteristicas essenciais ao  funcionamento
070 “NUNCA” es1ao satistentas. . familiar ~adequado. Entende-se que &
O diagnostico da condic&o cronica da crian¢g,,nqamental para o enfermeiro, em seu
revela um conjunto de novas responsabilidadeg§qtidiano. reconhecer a compléxidade da

que sdo geraimente gxermda; p~ela f'gwacondigéo crbnica e compreender que esta causa
materna. Entre elas esta a obrigacdo de ficaf ofndas transformacdes no funcionamento
perto do filho, principalmente ~durante 0S gymijiar. Conhecer e valorizar tais aspectos
quadros  frequentes e  prolongados  d&ermitira a0 enfermeiro a realizagdo do
hospltallzagaﬁe). Nesse contexto, reconhece'seplanejamento consistente de suas acdes
0 envolvimento entre a mae cuidadora € &, ,movendo cuidado integral e sensivel as

familia como fator importante para que a Ma€yecessidades da crianca, da mée e da familia.
possa sentir o apoio fornecido pelo grupo diante  Ecia  estudo abre novos caminhos para

da gondlc;ao c(;onlca da cnaﬁéé_ inaci0 d investigacdes sobre a familia, principalmente no
ompreende-se que a participagao de Oulrog e gz respeito as vivéncias de cada grupo e

membros da familia no cuidado a crian¢a.ge s membros diante da realidade da condigéo
principalmente acompanhando os momentos dEr()nica na infancia, perspectiva que podera

gospiltallza(;ao, pode ocasionar o~est£je|tament ermitir uma melhor compreensdo sobre os
e lagos e permitir a percepcao do apoioy,aqros de funcionalidade e disfuncionalidade

De maneira geral, existem muitas variacdes
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de cada familia.

FUNCTIONALITY OF FAMILIES OF MOTHERS CAREGIVERS OF CHILDREN WITH
CHRONIC CONDITION

ABSTRACT

Exploratory, cross-sectional, descriptive study with quantitative approach, whose objectives was to identify how
satisfied the mother is with her family, as well as family functioning related to infant chronic condition. The study
included 59 mothers and one caregiver (grandmother) of children with a chronic condition. The study was
conducted at Hospital Universitario Materno Infantil (HUMI), Clinica Escola Santa Edwiges da Associagdo de Pais
e Amigos de Excepcionais (APAE) and support houses for families and patients under treatment at the Hospital
do Aparelho Locomotor (SARAH) from August to October 2010. For data collection, the Family APGAR
instrument was applied through personal contact with the caregiver. After collection, data was tabbed at an Excel
sheet. Total APGAR score was based on descriptive statistics to classify the familiar structure of evaluated
caregivers. Results showed that 53.3% of the families were classified as functional and 46.7% as dysfunctional.
Of these, 82.1% had mild dysfunction and 17.9% severe dysfunction. The application of Family APGAR allowed
mothers to identify essential features to the family functioning. Awareness of these aspects allows nurses to plan
care in an expanded perspective, involving the child and family.

Keywords: Nursing. Chronic Disease. Family.

FUNCIONALIDAD DE FAMILIAS DE MADRES CUIDADORAS DE H 1J0S CON
CONDICION CRONICA

RESUMEN

El presente estudio de caracter exploratorio, transversal y descriptivo y de abordaje cualitativo, tuvo por objetivos
identificar cuanto la madre manifiesta satisfaccion con su familia y el modo de funcionamiento del grupo familiar
frente la condicién crénica infantil. Participaron del estudio 59 madres y una cuidadora (abuela) de nifio en
condicion cronica. El estudio fue desenvuelto en el Hospital Universitario Materno Infantil (HUMI), en la Clinica
Escuela Santa Edwiges de la Asociacion de Padres y Amigos de Excepcionales (APAE) y en casas de apoyo a
familias de pacientes en tratamiento en el Hospital del Aparato Locomotor (SARAH), entre agosto y octubre de
2010. Fue utilizado para recoleccion de datos el instrumento APGAR Familiar, aplicado en contactos individuales
con la cuidadora del nifio. Una vez recolectados, los datos fueron tabulados en hoja de calculo en Excel. La
puntuacion total de APGAR fue hecha a partir de la estadistica descriptiva para clasificar la estructura familiar de
las cuidadoras evaluadas. Los resultados evidenciaron que 53,3% de las familias fueron clasificadas como
funcionales y 46,7% como disfuncionales. De éstas, 82,1% presentaron disfuncion leve y 17,9% disfuncién
grave. La aplicacion del APGAR Familiar posibilité a las madres la identificacion de caracteristicas esenciales al
funcionamiento familiar. Conocer esos aspectos permite al enfermero planear el cuidado en una perspectiva
ampliada involucrando al nifio y a la familia.

Palabras-clave: Enfermeria. Enfermedad Crénica. Familia.
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