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Titulo: Comportamentos de cuidado e sobrecarga de cuidadores de criancas e
adolescentes com Diabetes Mellitus tipo 1

Resumo

O Diabetes Mellitus do tipo 1 (DM1) é um disturbio metabdlico comumente
diagnosticado em criancas e adolescentes, representando de 5 a 10% dos casos
diagnosticados de DM. Seu tratamento envolve 0 monitoramento da glicemia, aplicacédo
da insulina, um padrdo alimentar especifico, além da pratica de atividades fisicas. E um
recurso terapéutico custoso e que para ser bem-sucedido, necessita de modificacbes
comportamentais e adesdo do paciente e de sua rede de apoio. Um suporte social
adequado implica em ganhos tanto no tratamento quanto no amparo emocional. Assim, o
objetivo desta pesquisa foi descrever os comportamentos de cuidado e a percepcdo de
sobrecarga do cuidador no tratamento de criancas e adolescentes com DM1. Trata-se de
um estudo transversal, com a coleta realizada no periodo de janeiro a marco de 2023.
Participaram da pesquisa 71 adultos, de ambos os sexos, cuidadores de criancas e
adolescentes, entre 5 e 17 anos, diagnosticados com DM1 h& pelo menos 1 ano e que
realizavam tratamento prescrito por equipe de saude. A coleta de dados foi no formato
online, por meio de e-mail e convites nas redes sociais (WhatsApp®, Instagram® e
Facebook®). Os instrumentos de pesquisa utilizados foram um questionario
sociodemogréfico e de percepgdes sobre DM1, subdividido em nove dimensGes e a Escala
de Avaliacdo de Sobrecarga, Zarit Burden Interview (ZBI). Os dados foram avaliados
com o auxilio do software R Core Team e a analise estatistica por meio do teste qui-
quadrado e da técnica de regressdo logistica ordinal. Os resultados mostraram que a
maioria dos cuidadores sdo mulheres, casadas ou com unido estavel, com ensino superior
completo, renda familiar mensal entre 1 e 3 sal&rios-minimos, com carga horéaria de
trabalho de 31 a 40 horas semanais. Quanto aos comportamentos de cuidado mais usuais
dos participantes, sobressairam aqueles relacionados ao tratamento do paciente como o
controle glicémico, apoio na aplicacdo ou uso de medicacdo e acompanhamento nas
consultas médicas. Foram observadas correlacdes estatisticas entre as variaveis estado
civil, horas trabalhadas, relacdo com o paciente e se eles tém filhos e os resultados da
sobrecarga percebida dos cuidadores. A regressdo apontou que o perfil dos participantes
que sdo solteiros(as), trabalham mais de 31 horas semanais, recebem de um a trés salarios-
minimos, possuem um relacionamento razoavel com o paciente e tem filhos, apresentou
niveis de sobrecarga mais elevados, de leve a moderada (56,34%) e de moderada a severa
(25,35%). Conclui-se que além do perfil socioecondmico do cuidador influenciar a sua
sobrecarga percebida, a relagdo com o paciente e 0 acumulo de atividades voltadas para
a saude dele contribuiram para que os niveis de sobrecarga fossem mais elevados.

Palavras-chave: cuidador; sobrecarga; diabetes mellitus tipo 1; crianca; adolescente.



Title: Caregiving behaviors and burden of caregivers of children and teenagers with type
1 Diabetes Mellitus

Abstract

Type 1 Diabetes Mellitus (DM1) is a metabolic disorder commonly diagnosed in children
and adolescents, representing 5 to 10% of diagnosed cases of DM. Its treatment involves
blood glucose monitoring, insulin administration, a specific dietary pattern, and
engagement in physical activities. Thus, it is a costly therapeutic resource that requires
behavioral modifications and the patient's adherence, as well as support from their
network. Adequate social support leads to gains in both treatment and emotional well-
being. Therefore, the aim of this research was to describe caregiving behaviors and the
perception of the caregiver’s burden in the treatment of children and adolescents with
Type 1 Diabetes Mellitus (DM1). This cross-sectional study was conducted from January
to March 2023. A total of 71 adults, both genders, caregivers of children and adolescents
aged 5 to 17 years, diagnosed with DM1 for at least 1 year, and receiving prescribed
treatment by a healthcare team, participated in the study. Data collection was conducted
online through email and invitations on social networks (WhatsApp®, Instagram®, and
Facebook®). The research instruments used were a sociodemographic questionnaire and
a questionnaire on perceptions about DM1, subdivided into nine dimensions, as well as
the Zarit Burden Interview (ZBI) to assess caregiver burden. The data were evaluated
using R Core Team software, and the statistical analysis was performed using the chi-
square test and ordinal logistic regression technique. The results showed that the majority
of caregivers were women, married or in a stable union, with a completed higher
education degree, a monthly family income between 1 and 3 minimum wages, and a work
schedule of 31 to 40 hours per week. Regarding the most common caregiving behaviors
of the participants, those related to patient treatment stood out, such as glycemic control,
support in medication administration or intake, and accompany to medical appointments.
Statistical correlations were observed between marital status, working hours, relationship
with the patient, whether they had children, and the perceived burden of caregivers. These
correlations indicated that participants who were single, worked more than 31 hours per
week, earned between one to three minimum wages, had a reasonable relationship with
the patient, and had children, experienced higher levels of burden, ranging from mild to
moderate (56.34%) and from moderate to severe (25.35%). It can be concluded that, in
addition to the caregiver's socioeconomic profile influencing their perceived burden, the
relationship with the patient and the accumulation of health-related activities contributed
to higher levels of burden.

Keywords: caregiver; burden; type 1 diabetes mellitus; child; adolescent.
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O Diabetes Mellitus (DM) é uma condicdo crénica em que 0 organismo ndo
produz insulina suficiente ou ndo consegue utilizar adequadamente a insulina produzida.
De acordo com as diretrizes da Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD) publicadas em
2022, a classificacdo do diabetes deve ser baseada na sua causa subjacente, abrangendo o
Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1), o Diabetes Mellitus tipo 2 (DM2), o Diabetes Mellitus
gestacional (DMG) e outros tipos de diabetes (SBD, 2022).

A deficiéncia de insulina ocorre quando 0 organismo ndo consegue produzir este
hormdnio ou sua fabricacdo é insuficiente, devido a destruicdo das células B do pancreas,
associada a autoimunidade (DM 1) ou quando ha resisténcia a insulina e uma deficiéncia
parcial na secrecdo dela pelas células 3 do pancreas, além de alteracGes na secrecdo de
incretinas (DM2) (SBD, 2022).

Os tipos 1 e 2 de DM sdo condigdes complexas com ampla variagdo na
apresentacdo clinica e progressao da doenca. A classificacdo desempenha um papel
importante na determinacgdo do tratamento, embora em alguns casos seja dificil fazer uma
distincdo clara no momento do diagndstico. Vérios fatores genéticos e ambientais podem
contribuir para a perda gradual da massa e/ou fungdo das células B, levando a
hiperglicemia. Uma vez que ela se desenvolve, todas as formas de diabetes apresentam
risco de complicagdes cronicas, embora as taxas de progressao possam diferir entre 0s
individuos (ADA, 2022).

De acordo com o atlas da International Diabetes Federation (IDF)?, atualmente
existem 537 milhdes de pessoas vivendo com diabetes em todo o mundo, o que
corresponde a um em cada dez adultos. A prevaléncia de diabetes em individuos com

idades entre 20 e 79 anos mais que triplicou dos anos 2000 a 2021, passando de 4,6% da

1 O IDF Diabetes Atlas ¢ elaborado pela International Diabetes Federation (IDF) em parceria
com um comité cientifico de especialistas com participantes de todo o0 mundo. Ele foi publicado
pela primeira vez em 2000 e contém estatisticas sobre o predominio da diabetes, mortalidade
relacionada e despesas com saude a nivel global, regional e nacional.
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populacdo global para 10,5% da populacédo total. Estima-se que até 2030, o numero de
pessoas com diabetes chegara a 643 milhdes, representando 11,3% da popula¢do mundial,
e em 2045, esse nimero aumentara para 783 milhdes (12,2%) (IDF, 2021).

Em 2021, o Brasil ocupou a sexta posi¢do mundial em nimero de adultos com
diabetes, totalizando 15,7 milhGes de casos na faixa etaria de 20 a 79 anos, 0 que
correspondeu a 7,36% da populacdo total do pais. Estima-se que esse niUmero aumentara
para 23,2 milhdes até 2045. Além disso, o Brasil € o terceiro pais que mais gasta com o
tratamento do diabetes nessa faixa etéria. Acredita-se que mais de 5 milhGes de pessoas
tenham diabetes, mas ainda ndo tenham sido diagnosticadas (IDF, 2021).

Embora em muitos casos o DM seja uma doenca silenciosa, ocorrem
anteriormente ao diagndstico modificacGes de natureza fisiopatoldgica que ajudam a
identificar a instalacdo da doenca. Assim, a observacdo dos resultados da glicemia,
auxiliam na detecgdo de um estado de pré-diabetes, onde 0s niveis glicémicos estdo mais
elevados que os de referéncia, porém menores que os valores base para diagndstico (SBD,
2019).

Seguindo as diretrizes oficiais da SBD em 2022, o diagnéstico do diabetes
geralmente pode ser realizado com base nas caracteristicas clinicas, sendo os exames
complementares especificos reservados para casos de apresentacfes atipicas. Em
situacBes em que houver davidas, pode ser necessario repetir 0s exames alterados para
confirmar o diagnostico. Para avaliar a tolerancia a glicose, sao considerados 0s seguintes
elementos e valores:

1) Glicemia de jejum (mg/dl): posterior a um jejum calérico de 8 horas, no minimo,

sendo colhido o sangue periférico. Valores normais (< 100), pré-diabetes (100 a

126) e diabetes (> 126).
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2) Glicemia ao acaso (mg/dl): coletada em qualquer horario do dia. Valores normais
(< 100), pré-diabetes (100 a 126) e diabetes (> 200).

3) TOTG (Teste Oral de Tolerancia a Glicose): ap0s a ingestdo de 75g de glicose
diluida em &gua, é coletado o sangue em jejum calérico, pelo menos, de 8 horas.
Depois de 2 horas do procedimento inicial, repete-se a coleta. Valores (mg/dl)
normais (< 140), pré-diabetes (140 a 200) e diabetes (> 200).

4) Hemoglobina glicada (HbA1c): evidencia os niveis glicémicos dos Gltimos 3 a 4
meses, independente do estado de jejum para sua identificacdo, além de sofrer
menor variabilidade no comparativo dos dias. Valores (%) normais (< 5,7), pré-

diabetes (5,7 a 6,5) e diabetes (> 6,5).

Diversos estudos internacionais estdo se dedicando a avaliar as combinagdes das
caracteristicas clinicas, fisiopatoldgicas e genéticas a fim de aprimorar a definicdo dos
subtipos de diabetes. O objetivo é otimizar abordagens de tratamento personalizado.
Essas pesquisas apresentam resultados promissores e podem, em breve, ser integradas ao
sistema de classificacdo e diagndstico do diabetes (ADA, 2022).

Em relacdo ao diagnostico do DM1, ocorre frequentemente de forma abrupta em
criancas e adolescentes, representando de 5% a 10% dos casos diagnosticados de diabetes
(SBD, 2019). Estudos na area apontam um acréscimo na incidéncia, em criangas,
particularmente em criancas mais jovens (Pititto et al., 2019).

Em 2022, havia 8,75 milhdes de pessoas em todo o mundo vivendo com DM1.
Cerca de um quinto desses individuos (1,9 milh&o) residia em paises de baixa a média
renda. Da populacdo total com DM1, aproximadamente 1,52 milh&o (17,0%) tinham
menos de 20 anos, 5,56 milhdes (64,0%) tinham entre 20 e 59 anos, e 1,67 milh&o (19,9%)

tinham 60 anos ou mais. No Brasil, neste mesmo ano, cerca de 588.8 mil pessoas
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possuiam DML, incluindo 112.2 mil individuos com menos de 20 anos, 402.8 mil na faixa
etaria de 20 a 59 anos e 73.3 mil com 60 anos ou mais (IDF, 2022).

O controle do DM1 exige dos pacientes a verificacdo diaria e monitoramento da
glicemia e a aplicacdo de insulina, além de constante educacdo sobre os fatores
relacionados como o seu padrdo alimentar, a pratica regular de exercicios fisicos e a
orientacdo aos pacientes e suas familias (SBD, 2019). Recomenda-se que o paciente tenha
uma equipe de apoio em salde diversificada com conhecimentos complementares para
atender as suas diversas necessidades, considerando as diferentes demandas e desafios
enfrentados ao longo do tratamento da doenca, como regimes complexos de aplicagédo de
insulina, adocdo de novas tecnologias, entre outros (ADA, 2022).

E essencial adotar uma abordagem sistematica para apoiar a mudanca de
comportamento dos pacientes como parte de um tratamento eficaz do diabetes. Estudos
mostram que a educacgéo e o suporte de alta qualidade para a autogestéo do diabetes tém
um impacto positivo no autogerenciamento, na satisfacdo do paciente e nos resultados de
glicose (ADA, 2022).

Na medida em que sdo necessarios cuidados especificos para o sucesso do
tratamento, séo incluidas novas demandas ao paciente e aos que o auxiliam. Diversas
alteracdes comportamentais sdo esperadas, pois as criangas e 0s adolescentes necessitam
diariamente monitorar a glicemia, aplicar a insulina, seguir um padrdo alimentar
especifico, além de praticar atividades fisicas. Por esses motivos, € um recurso terapéutico
custoso e que para ser bem-sucedido, necessita de modificagdes comportamentais e
adesao do paciente e de sua rede de apoio (Moreira, 2019).

De uma perspectiva analitico-comportamental, comportamento envolve a relagéo
entre um individuo que se comporta e 0 seu ambiente fisico e social. As modificacdes

geradas pelo comportamento no ambiente fisico e social, chamadas de consequéncias,
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alteram a probabilidade de emissdo de um comportamento. Em outras palavras, o
individuo, como parte de uma sociedade, por meio de suas a¢Ges, produz alteracfes no
ambiente e as consequéncias geradas o influenciam também, além de provocarem
mudangas nos comportamentos de outras pessoas. Esse processo de aprendizagem por
influéncia das consequéncias de seu comportamento ocorre, especialmente, por mediagao
de outros individuos (Hubner et al., 2012).

Diante dessa perspectiva, quando ocorre o diagnostico do DM1, mudangas
significativas no comportamento familiar passam a ser requeridas, como novas préaticas
alimentares, aprendizagem de técnicas relacionadas ao controle da glicemia e a aplicacao
de insulina, que podem produzir consequéncias emocionais, sociais, fisicas e financeiras,
alterando os comportamentos da familia como um todo (Souza & Alves, 2022).

As mées, geralmente, assumem a responsabilidade pelo cuidado principal dos
filhos, promovendo uma transformacdo em sua rotina em prol do tratamento e
acompanhamento da doenca (Correia Janior et al., 2014). Um ambiente familiar
equilibrado, onde os membros possuem uma capacidade maior de adaptacdo as
repercussdes da doenca, com menores niveis de conflito, contribuem para um melhor
bem-estar da crianga e ao adolescente portador de DM1 (Pérez-Marin et al., 2015). J& o
contrario, familias que apresentam alguma alteracdo, como organizacdo desigual de
responsabilidades, falta de autonomia do paciente e dificuldades de adaptacdo a doenca,
pode influenciar nos niveis de estresse e depressdo que sdo associados as alteraces nos
niveis glicémicos (Zurita-Cruz et al., 2017).

Para Zanetti e Mendes (2001), as repercussdes de uma doenca crénica no ndcleo
familiar podem influenciar as esferas social, financeira, somatica e comportamental,
modificando a dindmica das relacBes entre todos os envolvidos. O nucleo familiar,

composto por pais e seus filhos, ou suas variantes e configuragdes que vdo além das
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ligaghes de sangue ou parentesco, é reconhecido como o principal suporte, encarregado
dos cuidados e apoio direto ao paciente, proporcionando apoio emocional essencial e
desempenhando um papel crucial no éxito do tratamento (Barreto et al., 2012).

Como citado, familias que possuem boa organizagdo e estruturacao proporcionam
um ambiente mais favoravel as exigéncias do tratamento de portadores de diabetes,
contribuindo para o desenvolvimento da responsabilidade e comportamentos de
autocuidado. Porém, mesmo estas familias demonstram dificuldades em conservar os
niveis glicémicos de acordo com o esperado, indicando a multiplicidade de caracteristicas
que atuam no desenvolvimento da doenca (Zanetti & Mendes, 2001).

Barreto et al. (2012) relatam que muitos jovens e adolescentes, ao serem
diagnosticados, rejeitam num primeiro momento a condi¢do de portadores de doenca
crénica, o que gera o sentimento de limitagéo e as consequentes restricdes impostas pelo
tratamento e influenciam relacionamentos, o sistema familiar e social, além de agir
diretamente na adesdo a terapéutica. No publico adolescente, fase de importantes
modificacOes fisicas e comportamentais naturais, o diagndstico de uma doenca cronica
pode gerar uma dificuldade de aceitacéo inicial, onde as restri¢cdes e limitagdes impostas
pelo tratamento afastam esse publico de uma adeséo a terapéutica.

Um suporte social adequado implica em ganhos tanto no tratamento quanto no
amparo emocional. Pellizzaro et al. (2021) encontraram uma relacdo entre a baixa
escolaridade dos cuidadores de adolescentes com DM1 e uma inadequada adesdo ao
tratamento. A falta de compreensdo sobre a doenga influencia na educacéo diaria e na
assisténcia que € prestada ao paciente, podendo levar a emissdo de comportamentos
contrarios aos adequados ao tratamento.

O grau de conhecimento dos cuidadores também foi abordado na pesquisa de

Soares et al. (2018), que identificaram que o nivel de HbAlc do paciente estava
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relacionado ao nivel de informacdo sobre 0 DM1 que o responsavel possuia, sugerindo
que uma maior adesdo a comportamentos pro-tratamento pode estar associada a atitudes
do meio social dos individuos com DM1, avaliadas aqui pelo papel do seu cuidador.

Soares et al. (2018) também encontraram correlacéo direta entre o nivel de HbAlc
e a renda familiar. Pacientes com renda abaixo de um salario-minimo obtiveram
concentragdes séricas de HbAlc mais elevadas que 9%, sendo que neste estudo foi
considerado como nivel de hemoglobina glicada valores <7,5% para uma definicdo de
doencga controlada, o que pode sugerir que as boas condi¢des econdmicas incidem sobre
um maior cuidado com a saude. Os autores identificaram que fatores do grupo de apoio
de criancas e adolescentes com DM1, como o nivel socioeconémico e grau de
escolaridade, tendem a influenciar no controle metabodlico, repercutindo no tratamento
desses pacientes, estabelecendo assim a importancia da investigacdo das condicOes
envolvidas na rede social desses pacientes.

No estudo descritivo e qualitativo realizado por Barreto et al. (2012) sobre a
convivéncia com 0 DML e suas alteragdes na rotina de adolescentes e suas maes, foi
constatado que a rede de apoio social ao paciente desempenha um papel fundamental no
tratamento. Boaventura et al. (2016) referenciam que o Ministério de Estado da
Previdéncia e Assisténcia Social (MPAS) emprega o termo “cuidador” para a pessoa,
familiar ou ndo, que confere servicos a outro individuo, de idades diversas, que precise
de cuidados em funcdo de restricbes mentais ou fisicas, auxiliando na execucdo de tarefas
que o individuo ndo consegue executar sozinho, sendo ou nao retribuido financeiramente
por esta atividade. E o principal responsavel pelo auxilio no manejo dos cuidados ao
paciente e no suporte ao seu tratamento. Sua funcdo é complexa e muitas vezes carregada
de sentimentos contraditérios, pois as responsabilidades assumidas envolvem aspectos de

sua propria condi¢do, como saude fisica e mental, despreparo e falta de conhecimentos
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técnicos sobre a condigdo, ocasionando sentimentos de angustia, tristeza, soliddo, tensao
e cansaco que refletem em toda a familia (Maulais, 2014).

Para o tratamento do DM1, é identificada uma série de mudancas na organizagao
familiar do individuo e a literatura documenta alguns obstaculos observados nessa
organizacdo: mudanca na dieta familiar, a préatica rotineira de exercicios fisicos,
administracdo de insulina, monitorizacdo glicémica, além de situacdes do proprio
contexto doméstico, como problemas entre os componentes da familia (Maulais, 2014).
Somado a isso, a falta de compreensdo a respeito do tratamento pode produzir
dificuldades para os membros da familia colaborarem com o controle do tratamento do
DML. Essas circunstancias apontam que os responsaveis necessitam de apoio profissional
igualmente as pessoas com diabetes (Barreto et al., 2012).

A respeito disto, Greco-Soares e Dell’ Aglio (2017) destacaram a necessidade de
acbes em educacdo que contemplem o0s responsaveis por pessoas com diabetes,
principalmente o tipo 1, cuja populacdo assistida, em sua maioria, é de criangas e
adolescentes no inicio do diagndstico. Além disso, a sensibilizacdo e a orientacdo da
equipe de salde sobre a doenca, 0 acolhimento e a oportunidade de compartilhar suas
experiéncias contribuem para a salde mental e na reorganizacdo do equilibrio
intrafamiliar, favorecendo a adeséo ao tratamento, o desenvolvimento do autocuidado e
autonomia do doente, além de proporcionar qualidade de vida para todos o0s envolvidos.

Além de necessitar de conscientizacdo e educacao sobre a doenca para auxiliar no
tratamento do paciente, o cuidador acumula, muitas vezes, ndao s6 suas atividades
profissionais e pessoais, mas um trabalho em prol da vida de outra pessoa. Este acimulo
de responsabilidades pode por muitas vezes iniciar um quadro de sobrecarga (Flesch et

al., 2017).
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Segundo Bianchi et al. (2016), a percep¢do de sobrecarga é uma avaliacdo
psicologica que abrange comportamentos do cuidador, analisando suas respostas e
atitudes frente as condi¢fes exigidas pelo ato de cuidar de outro individuo. O objetivo
dessa avaliacdo é analisar as percepcdes cognitivas negativas relacionadas a situacao, ao
fornecimento de cuidados e as alteracGes no sentimento de bem-estar, utilizando uma
abordagem multipla de dimensdes e fatores envolvidos.

A percepgdo de sobrecarga como consequéncia de uma analise subjetiva é
influenciada por outras variaveis como, por exemplo, os recursos disponiveis para o
cuidar e técnicas de enfrentamento que possui para superar as demandas diarias que a
atividade impde. Essas variaveis podem afetar a forma como este cuidador entende sua
competéncia ou ndo para desenvolver a tarefa, repercutindo no seu nivel de sobrecarga
(Bianchi et al., 2016).

Por meio de uma revisdo integrativa, Flesch et al. (2017) observaram que a
sobrecarga elevada dos cuidadores estd associada a niveis reduzidos de afeto positivo,
bem-estar e qualidade de vida desses individuos que cuidam. Estudos como o de
Dominguez-Guedea e Garcia (2015) verificaram a influéncia da percepcado de sobrecarga
no bem-estar de cuidadores, considerando varidveis do ambiente familiar e socioculturais.
A pesquisa de Mcconaghy e Caltabiano (2005), que investigou 0 impacto que fatores
como o tempo de cuidado, sexo e sobrecarga tem no bem-estar fisico e psicoldgico de
cuidadores de pessoas com deméncia, apontam a importancia de avaliacdo e intervencédo
na sobrecarga percebida, para identificar os aspectos que envolvem o cuidar, como
também, considerar outros fatores potenciais que podem influenciar nessa relacdo, como
problemas ocupacionais, doengas, sobreposicdo de atividades, dentre outros.

Na literatura encontram-se diversos instrumentos para avaliagdo dos

comportamentos de cuidar, porém parte deles ndo foram validados no pais e outros sdo



20

especificos para cuidadores de pacientes com determinados diagndsticos, por exemplo,
deméncia (Barroso et al., 2017).

A escala Zarit Burden Interview (ZBI) foi idealizada em 1983 por Steve Zarit e
em 2007, o Ministério da Sadde incorporou a escala no Caderno de Atencao Basica, com
0 objetivo de assistir nos cuidados de idosos e seus responsaveis (Oliveira et al., 2016).

A ZBI é autoaplicével e seu objetivo € determinar o nivel de sobrecarga percebida
por cuidadores durante o exercicio da atividade de cuidar de um paciente, analisando as
repercussdes assimiladas sobre dimensfes como atividades sociais, salde e situacdo
financeira. A escala possui muitas versdes, sendo a primeira criada por Zarit, com 29
itens, para o idioma inglés dos EUA. Posteriormente, foi desenvolvida uma versio
reduzida, sendo a mais popular, com 22 itens e traducdo para mais de 50 idiomas (Correia
etal., 2021).

A escala é traduzida para o portugués do Brasil, por Mércia Scazufca Correia et
al. (2021), onde possui duas versdes, porém a de 22 itens é a mais aplicada por possuir
uma consisténcia de confiabilidade para validacdo de 0,87 no coeficiente do alfa de
Cronbach. Esse instrumento foi criado para analisar sentimentos negativos de individuos
que exercem atividade de cuidado a pacientes com deméncia, porém essa ferramenta é
muito utilizada em estudos com cuidadores de pacientes com doencas diversas.
Originalmente o seu ponto de corte é de 24 pontos, situacdo necessaria para constatar uma
sobrecarga elevada, porém no Brasil ndo ha ponto de corte definido (Barroso et al., 2017).

As questdes da escala envolvem tanto a percepcao objetiva da sobrecarga, quanto,
por exemplo, a falta de tempo para si, vida social deteriorada e dificuldades financeiras.
Os itens também relacionam a sobrecarga subjetiva como: irritacdo com a presencga do

paciente, temor do futuro e vergonha de atitudes do doente (Correia et al., 2021).
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Barroso et al. (2017) avaliaram por meio de revisdo da literatura que a escala ZBI
foi a mais utilizada em estudos nacionais sobre a sobrecarga de cuidadores de pacientes,
que necessitavam ou de cuidados fisicos, ou que possuiam transtornos psiquiatricos ou
neuropsiquiatricos. Outros instrumentos utilizados foram o0s questionérios e as
entrevistas, construidos para o propdésito especifico das pesquisas, contendo questdes
sobre a descricdo das caracteristicas desse publico, além de sua compreensdo sobre as
possiveis adversidades relacionadas a essa atividade. Correia et al. (2021) identificaram,
também, que a ZBI foi o instrumento mais utilizado em estudos internacionais sobre
sobrecarga em cuidadores informais de pacientes que possuiam alguma dependéncia,
fisica, psicossocial e/ou emocional.

A utilizacdo da escala de sobrecarga em cuidadores de criangas e adolescentes
com Diabetes Mellitus ainda € escassa, 0s estudos, em sua maioria, envolvem pacientes
idosos ou diagnosticados, em geral, com esquizofrenia ou deméncia. Portanto, é um
instrumento valido para verificar variaveis envolvidas no processo de cuidar.

Nesse contexto, a importancia da atuacdo do cuidador para o sucesso do
tratamento e as consequéncias que isto implica na sua saude fisica e psicossocial do
paciente, sdo significativas para o desenvolvimento de estratégias de qualidade de vida
que englobem os individuos responsaveis pelo cuidado. Ap6s uma andlise inicial da
literatura, foi observado que existe uma quantidade limitada de estudos semelhantes
disponiveis, especialmente voltados para esse grupo especifico de participantes. Assim,
levando em consideragdo a relevancia do tema aliada a pertinéncia de analisar possiveis
influéncias de fatores relacionados aos cuidadores como a sobrecarga e variaveis
socioeconémicas nos processos de cuidar e no tratamento de pacientes com DML, esta
pesquisa é significativa para a comunidade cientifica e para os atores que se relacionam

ao contexto da doenga. Como também, a utilizacdo da Escala de Sobrecarga visa
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contribuir com achados iniciais sobre a percepc¢do de sobrecarga para o publico distinto
de cuidadores de pessoas com DM1.

Dessa forma, com esta pesquisa esperou-se contribuir para a descricdo e a
compreensdo sobre as variaveis que incidem na sobrecarga e nos comportamentos de
cuidado com o paciente, como também, colaborar com dados para estudos futuros sobre
formas de aperfeicoar o comportamento, o nivel de sobrecarga desses cuidadores, e a¢des

que facilitem o processo de cuidar de pacientes com DM1.

Objetivos

Objetivo Geral

Descrever e avaliar a relagdo entre os comportamentos de cuidado de cuidadores
de criancas e adolescentes com Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) durante o tratamento, e
a percepcdo dos cuidadores acerca da sobrecarga relacionada aos comportamentos de

cuidado.

Obijetivos Especificos
a) Descrever dados sociodemograficos e de tratamento do paciente.
b) Tracar o perfil de cuidadores de pacientes com diabetes tipo 1.
c) Caracterizar os tipos de comportamentos de cuidado adotados pelos cuidadores
durante o tratamento do paciente.
d) Descrever apercepcéo de sobrecarga dos cuidadores nos cuidados com as criangas

e adolescentes com DM1.
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Método
O estudo foi transversal, de natureza empirica/aplicada, abordagem quanti-
qualitativa, com objetivo descritivo/analitico, com procedimento de levantamento de

dados realizado no periodo de janeiro a margo de 2023.

Participantes

Participaram do estudo 71 adultos, de ambos 0s sexos, que possuiam pelo menos
a 5?2 série do ensino fundamental completa e ndo recebiam remuneragdo pelo cuidado
prestado. Esses participantes atendiam aos critérios de cuidadores de pacientes com
idades entre 5 e 12 anos (criancas) e entre 13 e 17 anos (adolescentes), de acordo com as
definicBes do Estatuto da Crianca e do Adolescente (Brasil, 1990). Além disso, esses
pacientes possuiam diagnostico de DM1 ha pelo menos 1 ano e estavam seguindo um
tratamento prescrito por equipe de satde. Os cuidadores aceitaram participar da pesquisa
voluntariamente ao assinar o Termo de Consentimento Livre-Esclarecido (TCLE — Anexo
1) antes do preenchimento dos instrumentos de pesquisa. Foram excluidos os
participantes que ndo preencheram os critérios de inclusdo e ndo concordaram com 0s
termos do TCLE, além dos cuidadores de criancas e adolescentes que possuiam
diagnostico de outras doencas crbnicas associadas que demandassem cuidados, bem
como aquelas consideradas neuroatipicas, ou seja, com dificuldades no desenvolvimento
neuroldgico e aquelas que faziam uso de sistema de monitoramento continuo de glicose
(libre) ou bomba de insulina (equipamentos que promovem auxilio externo ao paciente

guanto ao controle glicémico).

Ambiente de coleta de dados
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A pesquisa ocorreu no formato online. A abordagem aos participantes, o convite
para cooperar com o estudo, foi por meio de e-mail e redes sociais (WhatsApp®,
Instagram® e Facebook®). A coleta de dados foi via internet (Google Form®) com o
autopreenchimento dos instrumentos de pesquisa pelos participantes. A pesquisadora
ficou online e disponivel durante o preenchimento dos instrumentos para facilitar a

compreensdo caso surgissem davidas.

Instrumentos

Os instrumentos de pesquisa foram cadastrados na plataforma Formulérios
Google®. Sendo utilizados dois questionarios:

1) Questionario Sociodemografico e de Percepc¢des sobre DM1 (Anexo 2)

Elaborado pela pesquisadora para este estudo, apresenta nove dimensfes e 38
(trinta e oito) questdes distribuidas em 5 (cinco) perguntas com resposta livre, dentre elas:
“nome completo do cuidador”, “idade do cuidador”, “cidade/bairro”, “quantitativo de
filhos do cuidador” e “idade do paciente”; 2 (duas) de multipla escolha com resposta Unica
e com perguntas de multipla escolha, 31 (trinta e uma) de multipla escolha com resposta
mdaltipla. A seguir, foram listadas as dimensGes com seus respectivos quantitativos de
perguntas: 1) dados sociodemogréaficos do cuidador (9 questdes); 2) informagdes sobre o
paciente (8 questdes); 3) dados ocupacionais e econdmicos do cuidador (2 questdes); 4)
relacdo cuidador-paciente (6 questdes); 5) suporte profissional ao cuidador (3 perguntas);
6) rotina de cuidados do paciente (3 perguntas); 7) dieta do paciente (2 questdes); 8)
aplicacdo de insulina e controle glicémico (3 questfes) e 9) pratica de exercicios fisicos

do paciente (2 questdes), conforme a Tabela 1.

Tabela 1 - Dimensbes e variaveis definidoras observadas no Questionario
Sociodemografico e de Percepgdes sobre DML1.

Dimensoes Variaveis
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Dados sociodemogréaficos do cuidador:

Informacdes sobre o paciente:

Dados ocupacionais e econdmicos:

Relacdo cuidador-paciente:

Suporte profissional:

Rotina de cuidado do paciente:
Dieta do paciente:
Aplicacdo de insulina e controle
glicémico:

Prética de exercicios fisicos do paciente:

idade, sexo, estado civil, escolaridade,
domicilio, nimero de filhos

Idade, sexo, escolaridade, informacdes
sobre a doenca, estado de saude

renda familiar, condi¢bes de trabalho,
remuneracdo, horas de trabalho semanal,
experiéncia na funcéo

grau de parentesco, rede de apoio, tempo
destinado, relagdo com o paciente

apoio do nuacleo social, atendimento
durante a pandemia, grupo de apoio
auxilio ao paciente
alteracbes na dieta, dificuldades no
seguimento

independéncia na aplicacdo; alteracfes no
controle glicémico

realizacdo de atividades; alteragfes na

execucéo

2) Escala de Avaliacdo de Sobrecarga: Zarit Burden Interview (ZBI) (Anexo 3)

A escala ZBI é frequentemente utilizada nos estudos do impacto de doencas

mentais e fisicas sobre os cuidadores. Avalia aspectos objetivos e subjetivos, tendo sido

traduzida e adaptada para o portugués por Marcia Scazufca (Amendola, 2007). A

estrutura da escala é de 22 itens, incluindo informacdes sobre salde, vida social e pessoal,

situacdo financeira, estado emocional e relacionamento. A pontuacao dos itens é realizada

por meio de uma escala de respostas que varia de 0 (nunca), 1 (raramente), 2 (algumas

vezes), 3 (frequentemente) a 4 (sempre). A avaliacdo é feita pela somatoria dos

correspondentes a cada item selecionado em resposta a uma questdo, com escores

variando de 0 a 88; quanto maior o escore, maior o nivel de sobrecarga (Amendola, 2007).
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Os resultados foram classificados de acordo com a pontuagéo final, como auséncia
de sobrecarga (0 a 20), de leve a moderada sobrecarga (21 a 40), de moderada a severa

sobrecarga (41 a 60) e severa sobrecarga (61 a 88).

Procedimento de coleta de dados
A coleta de dados foi iniciada apos aprovacéo do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa (Processo n° 58992922.0.0000.0018). A pesquisa foi dividida em trés etapas,

conforme descritas a seguir:

Etapa 1 — Delimitagéo dos participantes

Inicialmente, foi realizado um processo de selecédo para identificar os participantes
com base nos critérios de inclusdo previamente estabelecidos. Essa selecdo ocorreu em
grupos de apoio a pessoas com diabetes presentes em plataformas de redes sociais. Em
seguida, os individuos escolhidos foram convidados, por meio de mensagens individuais,
a participar da pesquisa. Apds a aceitacdo, foi combinado com cada participante um dia
e horario conveniente para preencher os questionarios da pesquisa. Na data agendada, 0s
participantes acessaram um link que continha o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), onde receberam informacdes sobre os objetivos da pesquisa e 0s
procedimentos para preenchimento dos instrumentos de coleta de dados. Ao clicarem na

opcao "aceito”, foram redirecionados para 0s dois instrumentos da pesquisa.

Etapa 2 — Coleta de dados
A coleta de dados ocorreu no formato online. Os participantes foram expostos,

inicialmente, as perguntas do Questionario Sociodemografico e de Percep¢do sobre DM1
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e, em seguida a Escala de Avaliacdo da Sobrecarga (ZBI). O tempo aproximado para

aplicacdo dos instrumentos foi de 30 minutos.

Etapa 3 — Andlise e tratamento dos dados

Os resultados foram tabulados no programa Microsoft Excel 2016 e as analises
estatisticas efetuadas com o auxilio do software R Core Team (2023), versdo 4.2.2. A
interpretacdo dos dados foi realizada por meio de estatisticas descritivas, utilizando-se da
média, mediana e desvio padréo, referente aos dados quantitativos.

Para verificar possiveis associaches entre a percepcdo de sobrecarga dos
cuidadores (niveis de sobrecarga) e as varidveis presentes nas nove dimensdes do
questionario sociodemografico foram utilizados o teste qui-quadrado de independéncia e
0 modelo de regressdo logistica ordinal. A significancia estatistica adotada para os dois
casos foi de 5% (0,05), de modo que um valor de p abaixo desse limiar indicou a presenca

de uma associagao entre as variaveis.

Quanto a primeira analise estatistica, a partir da Escala ZBI foram realizadas
algumas classificacbes em relacdo a percepcdo de sobrecarga dos cuidadores e um
cruzamento desses resultados com as variaveis sociodemograficas, com a aplicacdo
posterior do teste qui-quadrado de independéncia. Para este teste adotou-se duas

hipéteses:

H, = Nao ha associagao entre as variaveis

H, = Ha associagdo entre as variaveis

Foi aplicado um fator de corre¢do de Yates, devido ao reduzido tamanho da

amostra, fazendo com que algumas categorias ficassem com observacdes menores que 5
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ou, em alguns casos, 0. Ao final, o valor obtido foi analisado de acordo com a

significancia definida para o estudo.

A segunda técnica estatistica empregada foi a regressdo logistica ordinal, que é
utilizada para investigar a relacdo entre uma variavel dependente que possui categorias
ordenadas (ou seja, ordinal) e uma ou mais variaveis independentes (Paulino, 2018). O
objetivo desse modelo foi examinar as associacBes entre os diferentes niveis de

sobrecarga e as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores.

Todavia, antes de realizar a regressdo ordinal, foi conduzida a avaliacdo da
Variance Inflation Factor (VIF), ou variancia inflacionaria do modelo, que é um
indicador utilizado para identificar a presenca de multicolinearidade no modelo.
Conforme destacado por Ferreira e Silva (2016), a multicolinearidade pode impactar o
calculo dos coeficientes, resultando em erros-padrdo mais elevados e tornando algumas
variaveis estatisticamente ndo significativas, mesmo quando deveriam ser. Valores mais
altos de VIF indicam uma maior correlacdo (multicolinearidade) e menor confiabilidade
do modelo. Neste estudo, foi adotado um limite recomendado de VIF=5, e as variaveis

que apresentaram valores acima desse limite foram excluidas do modelo.

Foram aplicadas trés etapas para o calculo da regressdo ordinal. Apds o resultado
da VIF, foi realizada uma primeira avaliacdo utilizando a regresséo ordinal e para os
resultados foi aplicado um segundo modelo regressdo chamado Stepwise, que € um
método de selegdo que ocorre em etapas sucessivas, onde as varidveis sdo adicionadas ou
removidas do modelo com base em critérios predefinidos. O objetivo foi selecionar as
variaveis mais significativas e reduzir a complexidade do modelo (Ferreira & Silva,

2016).
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Em seguida, o modelo de regressao logistica ordinal foi novamente aplicado. Os
resultados obtidos forneceram estimativas dos coeficientes das varidveis
sociodemogréficas, revelando a direcdo e a magnitude do efeito, juntamente com os
intervalos de confianca correspondentes. Essas informacgdes foram importantes para
compreender a relacdo entre as variaveis e permitiram realizar inferéncias sobre 0s
diferentes niveis de sobrecarga. Portanto, estimativas com valores numéricos positivos
indicaram um aumento na sobrecarga, enquanto estimativas com valores numéricos

negativos, uma diminuigédo na sobrecarga.

Além das estimativas, para a interpretacdo dos resultados, utilizou-se a razéo de
chance, uma medida estatistica que permite quantificar a probabilidade de uma situacéo
ocorrer em relacéo a outra - a categoria de referéncia selecionada (Le&o & Moritz, 2018).
Uma razéo de chance igual a 1 indica a auséncia de associacgao entre a categoria analisada
e a categoria de referéncia. Valores acima de 1 indicam uma maior probabilidade de
sobrecarga na categoria analisada em comparacdo com a categoria de referéncia,

enquanto valores abaixo de 1 indicam uma menor probabilidade de sobrecarga.

Aspectos Eticos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Pard, Brasil, sob o nimero de protocolo
5.842.096 - CEP/ICS, atendendo aos requisitos legais das Resolucdes n° 466/12 e 510/6

do Conselho Nacional de Saude, de acordo com a Declaragéo de Helsinque.

Resultados
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A seguir serdo apresentados os dados sociodemograficos dos cuidadores
avaliados, assim como informagdes relacionadas aos pacientes e ao seu tratamento de
DM1. Em seguida, os resultados da analise estatistica relacionando esses dados com as
respostas da Escala de Avalia¢do de Sobrecarga.

A Tabela 2 indica os dados sociodemogréficos dos cuidadores. Quanto ao
quantitativo por sexo e faixa etéria, a maioria dos participantes eram mulheres (n=58), na
faixa-etaria de 31 a 40 anos, com média de idade de 39 anos. Observou-se que dos 71
participantes 39,44% sdo da regido sudeste, a maior parte eram casados ou tinham uma
unido estavel (67,61%), com ensino superior completo (30,99%). Quanto a renda familiar,
59,15% ganham de 1 a 3 sal&rios-minimos, com 40,85% trabalhando de 31 a 40 horas

semanais.

Tabela 2 — Descrigdo dos dados sociodemogréficos dos cuidadores de criancas e
adolescente com Diabetes Mellitus Tipo 1 no Brasil.

Dados Cuidadores

Sexo N (%) Média DP Minimo Maximo

Feminino 58 (81,69) 39,36 9,21 21 63

Masculino 13 (18,31) 38 6,78 24 45

Faixa Etaria (anos) 0-30 31-40 41-50 51-60 > 61

Feminino 2 6 5 0 0

Masculino 9 23 19 6 1
N (%)

Regido

Norte 11 15,49

Nordeste 5 7,04

Centro-oeste 6 8,45

Sudeste 28 39,44

Sul 21 29,58

Estado Civil

Solteiro (a) 15 21,13
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Casado (a) / Unido Estavel 48 67,61
Divorciado (a) 6 8,45
Viavo (a) 2 2,82
Escolaridade

IIEnr::s;nmopllzligdamental 9 2,82
Egi:lr;)?elt:gndamental 1 141
Ensino Médio Incompleto 8 11,27
Ensino Médio Completo 20 28,17
e g :
Ensino Superior Completo 22 30,99
Outros 2 2,82
Renda Mensal Familiar

Até 1 salario-minimo 7 9,86
De 1 a 3 salarios-minimos 42 59,15
De 3 a 6 salarios-minimos 16 22,54
De 6 a 9 salarios-minimos 4 5,63
Mais de 9 salarios-minimos 2 2,8220
Horas Trabalhadas

e o . 20
De 11 a 20 horas semanais 7 9,86
De 21 a 30 horas semanais 7 9,86
De 31 a 40 horas semanais 29 40,85
Mais de 40 horas semanais 8 11,27

* DP= Desvio Padrao

A Tabela 3 representa os dados sociodemograficos e de tratamento do paciente

além de sua relacdo com o cuidador. Ao analisar a distribuicdo amostral por sexo,

observou-se que a média do sexo masculino € maior. Em relacdo a faixa etaria dos

pacientes, 0 sexo masculino apresentou proporgdes mais altas na faixa de 5 a 12 anos

(36,62%) e proporgdes mais baixas na faixa de 13 a 17 anos (14,08%) em comparagéo ao
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sexo feminino. Por outro lado, 0 sexo feminino apresentou propor¢des maiores nas faixas

de idade mais altas, de 13 a 17 anos (15,50%).

Quanto a relacdo dos cuidadores com os pacientes, 85,92% séo filhos (as) dos
cuidadores e 71,83% classificaram sua relagdo com eles como “muito boa”. Ja 53,34%
dos participantes responderam que sdo os Unicos da familia a prestar cuidados diarios ao

paciente e 67,61% n&o tem responsabilidade de cuidados com outras pessoas.

Em relacdo ao tratamento do paciente, observou-se que 42,25% de cuidadores
consideram como “bom” o estado de salde geral da crianca/ adolescente e 54,93% néo
sentem dificuldades para auxiliar o paciente na realiza¢éo do tratamento. No que se refere
a prescricdo nutricional, 57,75% responderam que o paciente encontra dificuldades em
seguir as recomendac@es, 84,51% relataram que houve episodios hiperglicémicos no
ultimo ano, 64,79% informaram que o paciente consegue auto aplicar a insulina, porém
para 64,79% dos cuidadores os pacientes ndo conseguem realizar de forma independente
o controle glicémico, com destaque para a faixa etaria de 5 a 12 anos onde a maioria dos
pacientes (n=43) ndo conseguem realizar essa atividade sem suporte de outras pessoas.
Acerca da pratica de atividades fisicas, 83,10% relataram que o paciente se exercita pelo

MeNnos uma Vez na semana.

Tabela 3 — Descri¢do dos dados sociodemogréaficos e de tratamento do paciente e sobre
sua relacdo com o cuidador.

Dados Paciente

Sexo N (%) Média  DP Minimo  Méaximo
Masculino 36 (50,7) 10,53 3,56 5 17
Feminino 35 (49,3) 9,49 3,86 5 17
Faixa Etaria Criancas N (%) Adolescentes N (%)
Masculino 26 (36,62) 10 (14,08)

Feminino 24 (33,8) 11 (15,5)
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ooyt N Crims Addlsonte 0
Filho (a) 61 43 18 85,92
Neto (a) 4 2 2 5,63
Sobrinho (a) 3 2 1 4,23
Outros 3 3 0 4,23
Como classifica sua relacéo

com o paciente?

Muito boa 51 39 12 71,83
Boa 18 11 7 25,35
Razoavel 2 0 2 2,82

E a Unica da familia a prestar
cuidados diarios ao paciente?

Sim 40 27 13 56,34

Tem responsabilidade de
cuidados com outras pessoas?

Né&o 48 32 16 67,61

Como considera o estado de
saude geral da crianca/
adolescente?

Muito bom 20 13 7 28,17
Bom 30 21 9 42,25
Razoavel 14 11 3 19,72
Fraco 7 5 2 9,86

Sente dificuldade para
auxiliar o paciente na
realizacédo do tratamento?

Né&o 39 27 12 54,93

O paciente encontra
dificuldades em seguir a
prescri¢cdo nutricional?

Sim 41 25 16 57,75

Houve episddios
hiperglicémicos no ultimo
ano?

Sim 60 45 15 84,51

O paciente consegue auto
aplicar a insulina?

Sim 46 25 21 64,79
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O paciente realiza de forma

independente o controle

glicémico?

Né&o 46 43 3 64,79

O paciente realiza alguma
atividade fisica?
Sim 59 43 16 83,10

* DP= Desvio Padrao

Quanto aos comportamentos de auxilio do cuidador ao paciente, comportamentos
considerados como de cuidado, observou-se que 16,5% dos participantes assistem aos
pacientes quanto ao “controle glicémico” e 15,15% ajudam na “aplicagdo ou uso de
medicacdo”. Em relacdo ao acompanhamento em atividades fora da residéncia, 17,82%
sdo em “consultas médicas” e 12,77% em “atividades de lazer”. Nas duas categorias

avaliadas, a maioria dos cuidados foram direcionados as criancas (n=314) (Tabela 4).

Tabela 4 - Comportamentos de cuidado dos responsaveis com criangas e adolescentes
com Diabetes Mellitus Tipo 1.

Que tipo de auxilio costuma prestar a

i 0,
crianca/adolescente N Criancas Adolescentes (%)

*Auxiliar no autocuidado:

Comer 31 26 5 8,24
Tomar banho 12 11 1 3,19
Vestir e despir-se 9 9 0 2,39
Controle glicémico 62 48 14 16,50
Aplicacdo ou ingestdo de medicacédo 57 49 8 15,16
Ir ao banheiro (necessidade fisiol6gicas) 8 8 0 2,13
Préatica de atividades fisicas 19 18 1 5,05
*Acompanhar a crian¢a/adolescente nas
atividades fora de casa:
Consulta Médica 67 48 19 17,82
Atividade Fisica 27 23 4 7,18
Escola 36 34 2 9,57
Atividades de lazer 48 40 8 12,77
Total 376 314 62 100%

Os resultados referentes aos niveis de sobrecarga percebida pelos cuidadores séo

explicitados na Tabela 5. A maior parte dos participantes (56,34%) apresentou um nivel
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leve a moderado de sobrecarga, seguidos por 25,35% com niveis moderados a severos e

18,31% sem sobrecarga.

Tabela 5 — Nivel de sobrecarga percebida do cuidador, conforme Escala de Avaliagéo
de Sobrecarga (ZBl).

Nivel de sobrecarga N %
Auséncia 13 18,31
Leve a Moderada 40 56,34
Moderada a Severa 18 25,35
Severa 0 0

A andlise estatistica foi conduzida utilizando o software R Core Team (2023) para
todas as avaliagdes. Inicialmente, empregou-se o teste qui-quadrado com fator de
correcao de Yates. Observou-se que a variavel "estado civil" foi a Unica a apresentar um
valor de p abaixo de 0,05, sugerindo que ela exerce influéncia na percep¢éo da sobrecarga
do cuidador em relagcdo aos cuidados com o paciente. Os resultados detalhados dessa
andlise, incluindo as dimens6es analisadas e os resultados do teste qui-quadrado, podem

ser encontrados na Tabela 6

Tabela 6 — Distribuicdo por resultado da sobrecarga e teste qui-quadrado.

Resultado da sobrecarga

Variavel A Levea Moderada P-Valor
Auséncia
Moderada a Severa
Regido Centro-Oeste 1 3 2
Regido Nordeste 1 3 1
Regido Regido Norte 1 7 3 0,4621
Regido Sudeste 4 20 4
Regido Sul 6 7 8
Feminino 10 33 15
Sexo Masculino 3 7 3 0,8732
Casada (0) / Unido Estavel 11 30 7
- Divorciada (0) 1 2 3 *
Estado Civil Solteira (0) 1 5 8 0,0416
Vidavo 0 2 0
Ensino Fundamental 1 2 0
: Ensino Médio 3 19 6
Escolaridade Ensino Superior 9 18 11 0,489
Outros 0 1 1
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. Né&o 1 2 1
Tem filhos sim 12 38 17 0.8953
Quantas Moro sozinho 0 0 1
N gre:rsnogz N Quatro a Sfete 5 23 8 0,3312
VOCa Uma a trés 8 17 9
Até 1 salario-minimo 1 2 4
De 1 a 3 salarios-minimos 7 24 11
Renda Salarial | De 3 a 6 salarios-minimos 2 11 3 0,0558
De 6 a 9 salarios-minimos 1 3 0
Mais de 9 salarios-minimos 2 0 0
De 11 a 20 horas semanais 4 2 1
Quantidade de De 21 a 30 horas semana!s 2 4 1
De 31 a 40 horas semanais 4 17 8
horas . . 0,2405
trabalhadas Mais d_e 40 horqs semgnals 0 5 3
Sem jornada fixa, até 10
. 3 12 5
horas semanais
Grau de Filho (a) 11 34 16
parentesco Neto (a) 1 3 0
como QOutros 0 2 1 0,7575
paciente Sobrinho (a) 1 1 1
E o Unico da Nao 5 19 7
familia a
restar . 0,7666
cuirz:iados ao Sim 8 21 11
paciente?
H4 quanto 5 anqs ou mais 3 18 8
tempo cuida ate 1 ano 1 3 0 0,4887
do paciente? de 1 a 3 anos 5 12 4
de 3 a5 anos 4 7 6
Relacéo Bom 2 10 6
afetiva com o Muito boa 11 30 10 0,0965
paciente Razoavel 0 0 2
Vive na Sim 13 39 16
mesma
residéncia do Néo 0 1 2 0,3174
paciente?

Inicialmente, para o modelo de regresséo logistica ordinal, foi realizado o calculo

do valor da Variancia Inflacionaria (VIF) com o objetivo de avaliar a presenca de

multicolinearidade entre as variaveis sociodemograficas do cuidador. As variaveis que

apresentaram um VIF superior a 5 foram excluidas do modelo de regressao ordinal.
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A Tabela 7 representa o resultado da aplicagdo do modelo de regressdo logistica
ordinal. Nela constam as variaveis analisadas, como também os resultados das estimativas
geradas para cada categoria delas, considerando que para os resultados positivos, a
categoria em questdo apresenta influéncia no aumento da percepcao de sobrecarga e para
resultados negativos, aponta para a diminuicéo de sobrecarga. Outra analise realizada foi
o célculo da razdo de chance, que € a possibilidade de uma categoria ocorrer em relagéo
a categoria de referéncia adotada, e 0 seu resultado representou o valor do quanto esta
categoria influencia na sobrecarga de acordo com o parametro. A variavel de referéncia
foi selecionada aleatoriamente pelo software estatistico, dentre todas as opgdes, conforme
indicado na primeira linha de cada item da primeira coluna e o resultado da razdo de
chance corresponde ao valor encontrado menos 1, que representa o valor da referéncia
adotada. Posterior a esse célculo o valor foi transformado em porcentagem, conforme

estabelecido na tabela.

Tabela 7 — Estimativas do modelo de regressao ordinal.

Variavel Estimativa Razdo de % Err<~) P-
chance padrdo Valor
De 11 a 20 horas .
) Referéncia
semanals
De 21 a 30 horas 0789 2.20 120% 115 0,4985
semanals
Horas De 31 a 40 horas 236 1059  959% 103 0,0264*
Trabalhadas semanais
Mais de 40 horas 3,04 2091  1991% 122 0,0163*
semanals
Sem jomada fixa, ate 44 894  794% 1,05 0,0425*
10 horas semanais
Solteiro (a) Referéncia
Estado Civil Divorciado (a) -0,9987 0,37 -63% 1,38 0,4752
Vitvo (a) -13556 0,25 75% 157 03915
Casado (a) -2503 0,08 92% 0,76 0,0017*
. Nao Referéncia
2
Tem filhos’ Sim 3963 5245  5145% 163 00183*
Relacionamento Razoavel Referéncia
com o paciente Bom 116,37 000  -100% 0,668 0,0000*
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Muito bom -17,14 0,00 -100% 0,426 0,0000*
Mora na mesma Sim Referéncia
re;fceigﬁ'é?do N30 4,8 12151  12051% 241 0,0513
Regido Centro-Oeste Referéncia
Regido Nordeste 0,342 1,41 40,78% 0,112  0,5343
Regido Regido Norte 0,526 1,69 69,22% 1223  0,2213
Regido Sudeste 0,553 1,74 73,85% 1332 0,9899
Regido Sul 0,113 1,12 11,96% 1423  0,2146
Sexo Femini_no Referéncia
Masculino 1,34 3,82 282% 0,554 0,1912
Ensino Fundamental Referéncia
Escolaridade En§ino Médi_o 0,212 1,24 23,61% 0,538 0,2143
Ensino Superior 0,334 1,40 39,65% 0,989 0,2814
Outros 0,896 2,45 14498% 0,999 0,2973
Quantas Moro sozinho Referéncia
pessoas moram Quatro a sete 0,1212 1,13 12,89% 1,298 00,9173
com Vocé? Uma a trés 1,234 3,43 243,49% 1,933 0,3725
Até 1 salario-minimo Referéncia
De 1 a,3_salérios- 99611
minimos 5,421 ’ 22511% 0,989 0,7343
N De3a 6_salérios- 190.95
Renda familiar minimos 5,252 ’ 18995% 0,999 0,8152
De 6 a 9 salarios- 474
minimos 1,556 ’ 374% 0,676 0,8261
Mais de 9 salarios- 8.97
minimos 2,113 : 727% 0,419 0,2825
Filho (a) Referéncia
pareﬁ{g‘:cgecom Neto (a) 9,344  10938,02 1093702% 0,181  0,7261
0 paciente Outros 0,199 1,22 22% 0,188 0,9212
Sobrinho (a) 3,321 27,69 2669% 0,109 0,1193
E o Unico da Nao Referéncia
familia a prestar
cuidados ao Sim
paciente? 0,665 1,94 9445% 0,205 0,2123
, 5 anos ou mais Referéncia
ten:'rf‘oqgu""ig? o até 1 ano 0,878 241  14061% 1374 0,1917
paciente? de 1 a3 anos 0,991 2,69 169,39% 1,023  0,2927
de 3 a5 anos 0,479 1,61 61,45% 1,911 0,9736

*Estimativa: valores positivos (aumento na sobrecarga); valores negativos (diminuigdo
na sobrecarga). **Razéo de chance (valor encontrado — 1): valores >1 indicam maior
probabilidade de sobrecarga; valores <1 indicam menor probabilidade de sobrecarga.
***Porcentagem: valores até 100% foram explicados em porcentagem e valores acima,
explicados em probabilidade de ocorréncia.
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Com base na analise dos resultados, as variaveis "horas trabalhadas", "estado
civil*, "ter filhos" e "relacionamento com o0 paciente” apresentaram significancia

estatistica, conforme apresentado na Tabela 7.

De acordo com os resultados, pode-se inferir que em relacdo as horas trabalhadas,
0 resultado para aqueles que trabalham de 21 a 30 horas ndo foi significativo (p>0,05),
indicando que ndo ha diferenca no resultado de sobrecarga entre quem trabalha de 21 a
30 horas e quem trabalha de 11 a 20 horas (categoria de referéncia). Ja os cuidadores que
trabalham de 31 a 40 horas obtiveram um resultado significativo, com uma razéo de
chance de 10,59, indicando que quem trabalha nesta faixa de horas tem, em média, 9,6
vezes mais chances de ter um resultado de sobrecarga mais alto do que aqueles que
trabalham de 11 a 20 horas. Quem trabalha mais de 40 horas semanais possui 19,9 vezes
mais chances de ter um resultado de sobrecarga mais alto do que o valor de referéncia. Ja
guem ndo possui jornada fixa ou trabalha até 10 horas semanais possui 7,9 vezes mais

chances de ter um resultado de sobrecarga maior do que quem trabalha de 11 a 20 horas.

Em relacdo ao estado civil, as categorias “divorciado (a)” e “vitvo (a)”” ndo foram
significativas, indicando que nao ha diferenca estatistica entre elas e a categoria de
referéncia “solteiro (a)” quanto ao resultado da sobrecarga. J& para a categoria casado (a)
/unido estavel o resultado foi significativo (p<0,05), com razao de chance de 0,08, o que
indica que cuidadores que sdo casados possuem 92% menos chances de ter resultado de

sobrecarga alto em relacdo a quem € solteiro.

Acerca de ter filhos, a variavel foi significativa e obteve razao de chance de 52,45,
dessa forma, os cuidadores que possuem filhos (paciente e/ou outros) tém 51 vezes mais
chances de ter um resultado de sobrecarga elevado, em relagdo aos cuidadores que nédo

tem filhos.
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Quanto a ultima variavel com resultado significativo, a relagdo do cuidador com
0 paciente, aqueles que responderam possuir uma rela¢do “boa” ou “muito boa” com seus
pacientes tem 100% menos chances de ter um resultado de sobrecarga elevado em relacdo

aos cuidadores que responderam ter uma relagao “razoavel”.

Discusséo

Foram observadas associacdes estatisticamente significantes entre a percepc¢éo de
sobrecarga dos cuidadores o estado civil, a qualidade da relagdo afetiva com o paciente,
a quantidade de horas semanais trabalhadas e se os cuidadores tém ou néo filhos.

No estudo, identificou-se que a maioria dos cuidadores sdo do sexo feminino, na
faixa etaria de 31 a 40 anos. A maior concentracdo de cuidadores reside na regido sudeste
do pais, sdo casados ou vivem em unido estavel. Em relacdo ao nivel de educacdo, a maior
parte dos cuidadores possuem ensino superior completo, e a renda familiar mensal esta
predominantemente na faixa de 1 a 3 salarios-minimos. No que diz respeito as horas
trabalhadas, a maioria dos participantes tem uma jornada semanal entre 31 e 40 horas. Foi
realizado o teste de Shapiro-Wilk obtendo-se um p-valor de 0,7097, comprovando uma
distribuicdo normal da amostra.

Esses resultados corroboram achados de estudos anteriores, como os de Borsoi et
al. (2018) e Abreu Paiva et al. (2019), que também constataram que a maioria dos
cuidadores de criangas com doengas cronicas eram mulheres casadas. Além disso, Jewell
et al. (2021), em sua pesquisa sobre a relacdo entre a sobrecarga e a qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com Diabetes tipo 1, identificou resultados semelhantes, com a
maioria dos participantes sendo mulheres, casadas, na faixa etaria de 36 a 45 anos e com

pelo menos uma graduagéo concluida.
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No que se refere aos pacientes, a maioria é do sexo masculino, com faixa etaria
entre 5 e 12 anos. Para a maior parte dos cuidadores, o seu estado geral de saude é
considerado como “bom”. Entre os dados do tratamento, observou-se que 0s pacientes
encontram dificuldades para seguir a prescri¢ao nutricional, grande parte passou por pelo
menos um episddio hiperglicémico no ultimo ano e apesar de conseguirem auto aplicar a
insulina, ndo conseguem realizar o controle glicémico de forma independente, sendo o

cuidador o principal responsavel por esse auxilio.

Os resultados obtidos por meio da Escala de Avaliagdo de Sobrecarga permitiram
avaliar o grau de sobrecarga dos cuidadores, revelando que a maioria dos participantes
apresentava uma sobrecarga leve a moderada. Esses achados estdo em concordancia com
estudos internacionais, nos quais também se observou uma prevaléncia de sobrecarga
moderada entre cuidadores de criancas e adolescentes com limitacGes de saude

(Guimaraes et al., 2022; Jewell et al., 2021; Barros et al., 2017).

Verificou-se que a maioria dos participantes eram maes dos pacientes, o que esta
em linha com pesquisas anteriores que relataram niveis mais elevados de sobrecarga entre
as médes (Adelman et al., 2014; Piran et al., 2017; Davis et al., 2021; Guimardes et al.,
2022). E possivel que as mdes assumam responsabilidades maiores do que outros
membros da familia e carreguem um fardo de cuidado mais pesado em comparagdo com

os demais integrantes da rede de apoio.

Além disso, o fato de a maioria dos pacientes ser do sexo masculino também pode
ter influenciado o nivel de sobrecarga dos cuidadores, conforme observado em um estudo
conduzido por Jafari Manesh et al. (2014), que constatou que os pais de criangas do sexo
masculino com doengas cronicas apresentavam niveis mais elevados de ansiedade e

sobrecarga.
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Quanto aos resultados dos modelos estatisticos, o0 teste qui-quadrado apontou
significancia apenas para a varidvel “estado civil”, enquanto o modelo de regressdo
logistica ordinal atestou mais trés variaveis além da ja citada. Possivelmente essa
divergéncia ocorreu pela utilizacdo de vérias etapas de selecdo do modelo de regressao,
que utilizando do valor de variancia inflacionaria (VIF) inibe a ocorréncia do erro de
multicolinearidade que pode ocasionar variaveis com resultados insignificantes quando
elas deveriam possuir significancia.

Logo, tanto a analise de qui-quadrado, quanto a da regressao ordinal revelaram
que o estado civil exerce influéncia sobre a sobrecarga dos cuidadores. Os participantes
que se autodeclararam solteiros (as) apresentaram indices mais elevados de sobrecarga,
com uma probabilidade maior em comparacao aos casados (as) ou em unido estavel, que
registraram 0s niveis mais baixos de sobrecarga. Esses resultados estdo em consonancia
com o estudo conduzido por Warschburger e Kihne (2014) sobre os determinantes
psicossociais da qualidade de vida em pais de criangas com obesidade, e constatou-se que
0s pais casados e com maior nivel de escolaridade apresentaram um nivel mais elevado
de qualidade de vida relacionada a satde em comparacao aos pais solteiros e com menor
nivel educacional. Outras pesquisas tanto nacionais quanto internacionais também
evidenciaram a relacdo entre o estado civil e a sobrecarga dos cuidadores (Guimarées et
al., 2014 & Ortiz Claro et al., 2013).

Os resultados da andlise de regressdo ordinal revelaram associacdo significativa
entre a variavel "horas trabalhadas" e a sobrecarga percebida pelos cuidadores.
Especificamente, aqueles que trabalham de 31 a 40 horas semanais € 0s que possuem uma
carga horaria superior a 40 horas apresentaram maiores niveis de sobrecarga. A ocupacao
do cuidador também foi investigada no estudo de Ortiz Claro et al. (2013), que

encontraram resultados significativos relacionando a sobrecarga percebida com o
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trabalho do cuidador. Os autores constataram que assumir multiplos papéis, além das
responsabilidades domésticas e a dificuldade de conciliar diferentes tarefas tém um
impacto direto na vida desses individuos.

No que diz respeito a “relagdo entre o cuidador e o paciente”, aqueles que
relataram possuir uma relagdo “boa” ou “muito boa” apresentaram, conforme andlise de
regressdo ordinal, uma diminuicdo completa na probabilidade de desenvolver uma
sobrecarga elevada. Essa variavel ndo recebeu muita atencdo nos estudos académicos,
entretanto, pode estar relacionada a ligagdo emocional entre o cuidador e o paciente, que
nesta pesquisa em sua maioria sao mdes e filhos. O estudo realizado por Barbosa et al.
(2012) acerca das maes que cuidam de criangas com doengas cronicas revelou em seus
resultados que a maioria das participantes experimentou niveis de sobrecarga de cuidado
moderados, confirmando os resultados obtidos neste estudo. Os autores observaram que
essa descoberta pode estar relacionada a conexdo emocional entre a mae e o filho, o que
faz com que cuidar da crianga seja uma experiéncia gratificante, baseada em sentimentos
de afeto e atitudes de dedicacéo.

Alem disso, os resultados estatisticos relacionados a varidvel "ter filhos"
revelaram que os cuidadores que possuem filhos tém uma probabilidade maior de
desenvolverem uma sobrecarga moderada a alta em comparacdo aos que néo tém filhos.
Esses dados estdo em consonancia com estudos conduzidos por Barreto et al. (2012),
Maulais (2014) e Correia Junior et al. (2014), que constataram que a presenca de um
paciente com DM1 na familia resulta em mudangas significativas nas demandas internas
familiares, o que pode gerar niveis elevados de estresse e sobrecarga.

Por fim, em relag&o a descricdo dos comportamentos de cuidado, ou seja, as acoes
de auxilio prestadas pelos cuidadores ao paciente, os resultados indicaram que tais

comportamentos estdo predominantemente relacionados ao manejo do tratamento do
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paciente. A maioria dos participantes relatou oferecer suporte para o controle glicémico,
seguidos dos que auxiliavam na administracdo e ingestdo dos medicamentos. Esses dados
confirmam os resultados observados na maior parte dos pacientes, em que, apesar de
serem capazes de aplicar a insulina por conta préopria, ndo conseguem realizar o controle
dos niveis de glicose de forma independente e sem a assisténcia de outras pessoas,
especialmente na faixa etaria de 5 a 12 anos (criancas), que foram os mais mencionados
em relacdo as dificuldades em realizar essas atividades sozinhos.

No que diz respeito aos compromissos fora de casa, a maior parte dos cuidadores
afirmou acompanhar o paciente em consultas médicas, bem como participar de atividades
de lazer. Esses resultados evidenciam a relevancia significativa do apoio e da participacdo
ativa dos cuidadores na promocao da salde e nas tarefas cotidianas para o sucesso do
tratamento de pacientes com DM1. Com frequéncia, 0 engajamento e 0 COmpromisso
diretos desses cuidadores desempenham um papel fundamental na implementacéo bem-
sucedida das recomendacdes médicas e de saude.

O estudo apresentou algumas limitacGes, como uma amostra de tamanho reduzido
devido a restricbes de tempo decorrentes da transicdo do modelo de coleta de dados
presencial para o online. Além disso, houve dificuldades em identificar essa populacdo
durante os atendimentos presenciais nos servicos publicos de salde na cidade de Belém
do Para. Observou-se que, por nao ter um programa especifico para pessoas com diabetes,
esses atendimentos sdo combinados com outros realizados pelos endocrinologistas, o que
ndo permite a identificacdo antecipada, como também pode prejudicar quanto a
possibilidade de um atendimento personalizado aos cuidadores e pacientes com DM1. O
fato de a coleta ter sido online, por outro lado, limitou o alcance das parcelas da populacéo

gue ndo tem acesso a internet. Dessa forma, sugere-se que estudos futuros explorem o
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uso de tecnologias que auxiliem no controle da glicemia e na aplicacdo de insulina, a fim

de investigar o potencial impacto na sobrecarga dos cuidadores.

Considerac0es Finais

Por meio das andlises estatisticas foi comprovado que quanto mais horas
trabalhadas do cuidador maiores s&o as chances de uma sobrecarga elevada. Além disso,
o estado civil influencia positivamente na vida do cuidador, agueles que sdo casados (as)
ou com unido estavel tem sobrecarga menor que os cuidadores solteiros (as). Aqueles que
tem filhos, apresentaram sobrecarga muito maior que os cuidadores que ndo tém filhos.
E quanto a relacdo com o paciente, quanto mais a relagdo afetiva é positiva, menores as

chances do cuidador se sentir sobrecarregado.

Vale destacar, que ha uma ampla gama de estudos cientificos que abordam o0s
efeitos do diagndstico e tratamento do DM1 em criancas e adolescentes, bem como seu
impacto na qualidade de vida desses individuos. No entanto, a quantidade de pesquisas
focadas nos resultados dos pais ou cuidadores envolvidos no tratamento € reduzida, o que
limitou comparagdes entre os resultados obtidos e os resultados relatados na literatura.
Além disso, a maioria das pesquisas se concentra em cuidadores de idosos ou de pacientes
com condic@es atipicas ou oncoldgicas.

Apesar das limitacOes apontadas, o estudo gerou resultados significativos que
contribuem para a compreenséo do perfil sociodemografico dos cuidadores de pacientes
com DML e sua percepc¢éo de sobrecarga relacionada as responsabilidades de cuidado do
paciente. Vale ressaltar que esse grupo frequentemente € negligenciado nas politicas de
salde publica, mas desempenha um papel fundamental no sucesso do tratamento e na

melhoria da qualidade de vida dos pacientes. Essas descobertas sd@o importantes e
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fornecem insights valiosos sobre a necessidade de fornecer suporte adequado e recursos
para os cuidadores, reconhecendo seu papel vital na promocdo do bem-estar dos
pacientes.

A carga excessiva imposta aos pais ou cuidadores pode levar a problemas fisicos
de curto e longo prazo, manifestando-se em forma de isolamento social, depresséo,
dificuldades financeiras e sentimento de culpa pessoal. Essa compreensdo pode ser Util
no desenvolvimento e implementagdo de intervencdes efetivas e de longo prazo para
apoiar os cuidadores que enfrentam uma carga excessiva de cuidado e estresse, o que, por

sua vez, pode contribuir para a prevencao de resultados adversos na qualidade de vida.

Logo, o papel do cuidador no auxilio diério e no acompanhamento do tratamento
do paciente é fundamental e tem influéncia direta no sucesso das intervengdes em salde.
Por toda a sua importancia, é necessario que as a¢cbes multidisciplinares envolvendo os
pacientes, contemplem também os seus cuidadores, proporcionando ndo sé a
aprendizagem quanto a doenca, mas o acolhimento de seus sentimentos, o
compartilhamento de ddvidas e propostas de melhoria na qualidade de vida familiar,
possibilitando, assim, um olhar mais humanizado quanto as demandas desses individuos
que muitas vezes acumulam essas atividades e comprometem sua prépria satde em prol

do paciente, sem obter o acompanhamento devido.
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Anexos
Anexo 1. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Danielle Castelo de Carvalho Mendes, aluna do Curso de Pds-Graduagdo em
Neurociéncias e Comportamento da Universidade Federal do Para (UFPA), estou
realizando uma pesquisa, cujo titulo € Comportamentos de cuidado e sobrecarga de
cuidadores de criancas e adolescentes com Diabetes Mellitus tipo 1.

A pesquisa tem por finalidade descrever os comportamentos de cuidado e a
percepcdo de sobrecarga do cuidador no tratamento de criancas e adolescentes com
Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1), para melhor atender suas necessidades e de seus
familiares. Para realiza-la, conto com a orientacdo do Prof. Dr. Fernando Allan de Farias
Rocha, do Programa de Pés-graduacdo em Neurociéncias e Comportamento da UFPA.

Sua participacdo € muito importante. Caso concorde em colaborar, vocé devera
assinar este termo de consentimento, responder a um questionario sociodemografico e
percepcOes sobre DML e a escala Zarit Burden Interview sobre a sobrecarga relativa aos
cuidados com o paciente, além de fornecer informacdes que permitam caracterizar o seu
perfil.

Gostaria de ressaltar que todas as informagdes obtidas serdo mantidas em sigilo e
serdo utilizadas somente para este estudo. VVocé podera ter acesso, a qualquer tempo, as
informacdes sobre o andamento e as conclusdes da pesquisa. Caso ndo queira participar
Ou queira retirar sua autorizacdo, em qualquer fase da pesquisa, ndo havera nenhum
problema ou prejuizo dos cuidados prestados pela equipe de satde a vocé e a seu familiar.
Em caso de dividas, estou a sua disposicdo através dos contatos (91) 3201-7000,
danielle.mendescc@gmail.com.

Apbs os devidos esclarecimentos e estando ciente de acordo com os que me foi
exposto, Eu declaro que
aceito participar desta pesquisa, dando pleno consentimento para uso das informacdes por
mim prestadas.

eito
0 aceito

()A
()N

C
a

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Federal do Para (CEP-
ICS/UFPA) — Faculdade de Enfermagem/ ICS - Sala 13 - n° 01, Guaméa — CEP: 66075-110 - Belém-Para.
Tel./Fax. (91) 3201-7735. E-mail: cepccs@ufpa.br


mailto:danielle.mendescc@gmail.com
file:///C:/Users/Dani%20Mendes/Downloads/cepccs@ufpa.br
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Anexo 2. Questionario Sociodemografico e de Percepgdes sobre DM1

QUESTIONARIO
DIMENSAO 01 - Dados sociodemograficos do cuidador

1) Nome Completo:

2) Idade: | | |anos
3) Sexo: L1 Feminino ] Masculino

4) Estado civil:
[ISolteira (0) [1Casada (0) / Unido Estavel [1Divorciada (0) [1Viavo (a)

5) Escolaridade:

Quantos anos de escolaridade tem (anos completos com sucesso académico):
(1 Ensino fundamental (1° grau) incompleto

(1 Ensino fundamental (1° grau) completo

(1 Ensino médio (2° grau) incompleto

(1 Ensino médio (2° grau) completo

(1 Superior incompleto

(1 Superior completo

L] Outros

6) Cidade / Bairro:

7) Tem filhos?

(1 Sim [ Nao

7.1) Caso sim, quantos e suas respectivas idades?
[J Filhos de 0 a 10 anos. Quantos?

[J Filhos de 11 a 19 anos. Quantos?

L1 Filhos com mais de 19 anos. Quantos?

8) Quantas pessoas moram com vocé? (incluindo filhos, irmaos, parentes e amigos
(Marque apenas uma resposta)
Moro sozinho [J Uma a trés [ Quatro a sete L1 Oito a dez [] Mais de dez

DIMENSAO 02 — Informagcdes sobre o paciente

10) Idade: |___|___|anos
11) Sexo: [1Feminino [1Masculino

12) Escolaridade:
(] Educacéo infantil
(1 Ensino fundamental (1° grau) incompleto
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(1 Ensino fundamental (1° grau) completo
(1 Ensino médio (2° grau) incompleto
(1 Ensino médio (2° grau) completo

13) Tempo de convivio com a DM1:
(] Attlano [ Dela3anos L[] De3abanos [ Maisdeb5 anos

14) Frequéncia de comparecimento as consultas:
[INunca [JRaramente [JEventualmente [IFrequentemente [] Muito frequentemente

15) Além da DML, tem algum outro problema de saude? Qual?
[ISim [IN&o
15.1) Caso sim, qual? (Escrever NADA se néo tiver)

16) Como considera o estado de salde geral da crianga/adolescente?
(1 Ruim/péssimo [ Fraco L1 Razoavel [1 Bom [ Muito bom

DIMENSAO 03 - Dados ocupacionais e Econémicos

17) Somando a sua renda com a renda das pessoas que moram com Vocé, quanto é,
aproximadamente, a renda familiar mensal? (Marqgue apenas uma resposta)

1 Nenhuma renda.

(1 Até 1 salario minimo (até R$ 1.192,40).

[J De 1 a 3 salarios minimos (de R$ 1.192,40 até R$ 3.577,20).

[ De 3 a 6 salarios minimos (de R$ 3.577,20 até R$ 7.154,40).

[ De 6 a 9 salarios minimos (de R$ 7.154,40 até R$ 10.731,60).

(1 Mais de 9 salarios minimos (mais de R$ 10.731,60).

18) Quantas horas semanais vocé trabalha? (Marque apenas uma resposta)
(1 Sem jornada fixa, até 10 horas semanais (até 2 horas diarias)

(1 De 11 a 20 horas semanais (de 2 horas a 4 horas diarias)

(1 De 21 a 30 horas semanais (de 4 horas a 6 horas diarias)

[1 De 31 a 40 horas semanais (de 6 horas a 8 horas diarias)

(1 Mais de 40 horas semanais (mais de 8 horas diarias)

DIMENSAO 04 — Relagdo cuidador-paciente

19) Qual sua relagdo de parentesco com a pessoa a quem presta cuidados?
LIFilho(a) L1Sobrinho(a) L1Irméo(&) LINeto(a) L1Outros

20) E a Gnica da familia a prestar cuidados diarios ao paciente?
[JSim [IN&o

21) Ha quanto tempo cuida do paciente?
[Jaté 1 ano Ldde 1 a3 anos [ de 3 a5 anos [ 5 anos ou mais
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22) Tem responsabilidade de cuidados com outras pessoas?
[1Sim [IN&o

23) Como classifica a sua relacéo afetiva, antes da pandemia, com o paciente?
L1 Ruim/pessimo [ Fraco [ Razoavel L1 Bom [] Muito Boa

24) Vive na mesma residéncia do paciente?
[ISim [IN&o

DIMENSAO 05 — Suporte profissional ao cuidador

25) A crianca/adolescente, apds o diagndstico de DML, teve suporte de profissionais?
[1Sim [IN&ao

25.1) Caso SIM, de que tipo?

(1 Meédico

(1 Enfermeiro

[ Nutricionista

1 Psicologo

(1 Educador Fisico

(1 Outros

26) O paciente participa de algum grupo de apoio?
[JSim [INa&o

DIMENSAO 06 - Rotinas de cuidados do paciente

27) Que tipo de auxilio costuma prestar a crianga/adolescente:
LJAuxiliar no autocuidado: comer
LJAuxiliar no autocuidado: tomar banho
L1Auxiliar no autocuidado: vestir e despir-se
[1Auxiliar no autocuidado: controle glicémico
[1Auxiliar no autocuidado: aplicacdo ou ingestdo de medicacao
CJAuxiliar no autocuidado: ir ao banheiro (necessidade fisioldgicas)
CJAuxiliar no autocuidado: préatica de atividades fisicas
LJAcompanhar a crianga/adolescente nas atividades fora de casa:
[ a) Consulta médica
[ b) Atividade fisica
[ ¢) Escola
(1 d) Atividades de lazer

28) Sente facilidade para auxiliar o paciente na realizacdo do tratamento?
[1Sim [INao

29) Sente dificuldade para auxiliar o paciente na realizacdo do tratamento?
(1Sim [INao



DIMENSAO 07 — Dieta do paciente
30) O paciente encontra dificuldades em seguir a prescri¢éo nutricional?
[ISim [IN&o

31) Houve episddios hiperglicémicos no ultimo ano?
[ISim [IN&o

DIMENSAO 08 - Aplicacéo de insulina e Controle Glicémico

32) O paciente consegue auto aplicar a insulina?
(1Sim [INao

32.1) Caso nao, vocé é o responsavel pela aplicacdo?
[1Sim [IN&ao

33) O paciente realiza de forma independente o controle glicémico?
[JSim [INa&o

DIMENSAO 09 - Pratica de exercicios fisicos

34) O paciente realiza alguma atividade fisica?
[JSim [IN&o

34.1) Caso SIM, quantas vezes na semana?

(J1 [Jde2a3 0] 3oumais
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Anexo 3. Escala de Avaliacdo de Sobrecarga, Zarit Burden Interview (ZBl)

Escala Zarit Burden Interview (ZBI)

(Zarit & Zarit, 1987; traducdo para o portugués: Marcia Scazufca)
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INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as pessoas
algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada afirmativa, indique com

gue frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira. Ndo existem respostas certas ou erradas.

nunca=0, raramente=1, algumas vezes= 2, frequentemente= 3, ou sempre=4

Algum
Nunca | Raramente gumas Frequentemente | Sempre
Vezes
1. O Sr/Sra sente que S* pede mais 0 1 ) 3 4
ajuda do que ele (ela) necessita?
2. O Sr/Sra sente que por causa do
tempo que o Sr/Sra gasta com S*, 0 1 5 3 4
0 Sr/Sra ndo tem tempo suficiente
para si mesmo (a)?
3. O Sr/Sra se sente estressado (a)
1 *

entre cwd_a.r de S* e suas o,u_tras 0 1 5 3 4
responsabilidades com a familia e
o trabalho?
4. O Sr/Sra se sente envergonhado

0 1 2 3 4
(a) com o comportamento de S*?
5. O Sr/Sra s’e sente irritado (a) 0 1 5 3 4
guando S* esta por perto?
6. O Sr/Sra sente que S* afeta
nega'Flvamente Seus 0 1 2 3 4
relacionamentos com  outros
membros da familia ou amigos?
7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro
de S*7 0 1 2 3 4
8. O Sr/Sra sente que S depende do 0 1 5 3 4
Sr/Sra?
9. 0 Sr/Sra/ se sente tenso (a) 0 1 ) 3 4
quando S esté por perto?
10. O Sr/Sra sente que a sua saude
foi afetada por causa do seu 0 1 2 3 4

envolvimento com S?
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11. O Sr/Sra sente que 0 Sr/Sra ndo
tem tanta privacidade como
gostaria, por causa de S?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida
social tem sido prejudicada porque
0 Sr/Sra esta cuidando de S?

13. O Sr/Sra ndo se sente a vontade
de ter visitas em casa, por causa de
S?

14. O Sr/Sra sente que S espera
que o Sr/Sra cuide dele/dela, como
se 0 Sr/Sra fosse a Unica pessoa de
guem ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que ndo tem
dinheiro suficiente para cuidar de
S, somando-se as suas outras
despesas?

16. O Sr/Sra sente que sera incapaz
de cuidar de S por muito mais
tempo?

17. O Sr/Sra sente que perdeu o
controle de sua vida desde a
doenca de S?

18. O Sr/Sra gostaria de
simplesmente deixar que outra
pessoa cuidasse de S?

19. O Sr/Sra se sente em davida
sobre o que fazer por S?

20. O Sr/Sra sente que deveria
estar fazendo mais por S?

21. O Sr/Sra sente que poderia
cuidar melhor de S?

22. De uma maneira geral, quanto
0 Sr/Sra se sente sobrecarregado
(a) por cuidar de S**?




