UNIVERSIDADE ESTADUAL DO SUDOESTE DA BAHIA
DEPARTAMENTO DE SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM E SAUDE

QUALIDADE DE VIDA E (IN)SEGURANCA ALIMENTAR EM MAES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO 1

THALANE SOUZA SANTOS SILVA

JEQUIE
2025



THALANE SOUZA SANTOS SILVA

QUALIDADE DE VIDA E (IN)SEGURANCA ALIMENTAR EM MAES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUSTIPO 1

Tese de Doutorado apresentada ao Programa de
Pbés-Graduacdo em Enfermagem e Salde da
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, area
de concentracdo em Salde Pablica, para apreciacao
e julgamento da Banca Examinadora.

Linha de pesquisa: Familia em seu ciclo vital
Orientadora: Dr® Roseanne Montargil Rocha

Coorientador: Dr. Matheus Lopes Cortes

JEQUIE
2025



S586q Silva, Thalane Souza Santos.
Qualidade de vida e (in)seguranca alimentar em méaes de criancas e
adolescentes com diabetes mellitus Tipo 1 / Thalane Souza Santos Silva.-
Jequié, 2025.
140p.

(Tese apresentada ao Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem e
Saude Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, sob orientacdo da
Profa. Dra. Roseanne Montargil Rocha e coorientacdo do Prof. Dr.
Matheus Lopes Cortes)

1.Qualidade de vida 2.Seguranca alimentar 3.Mdaes 4.Cuidadores

5.Diabetes Mellitus Tipo 1 l.Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia
I1.Titulo

CDD - 363.80981

Rafaella Cancio Portela de Sousa - CRB 5/1710. Bibliotecaria — UESB - Jequié



FOLHA DE APROVACAO DA SESSAO PUBLICA DE DEFESA DA TESE DE
DOUTORADO

SILVA, Thalane Souza Santos. “Qualidade de vida e (in)seguranca alimentar em maies de
criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1”. 2025. Programa de Pés-graduagio em
Enfermagem e Satde. Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia, Jequié-Bahia.

BANCA EXAMINADORA
Documento assinado digitalmente

“b ROSEANNE MONTARGIL ROCHA
g Data: 07/07/2025 16:41:41-0300

Verifique em https://validar.iti.gov.br

Profa. Dra. Roseanne Montargil Rocha
Programa de P6s-graduacdo em Enfermagem e Satide (PPGES) — Universidade Estadual do

O B it B TRLL L LR T2V,
Documento assinado digitalmente

‘ V»b RENATA DE MELO PITHON GUIMARAES
g Data: 07/07/2025 16:54:47-0300

Verifique em https://validar.itl.gov.br

Profa. Dra. Renata de Melo Pithon Guimaraes
Universidade Estadual do Sudoeste da Bahia (UESB) - Campus Vitéria da Conquista

Documento assinado digitalmente

V.b . JOSE ANDRADE LOUZADO
g < Data: 09/07/2025 16:26:55-0300

verifique em https://validar.iti.gov.br

Prof. Dr. José Andrade Louzado
Mestrado Profissional em Satide da Familia (ProfSaiide) - Niicleo Instituto Multidisciplinar
em Satide - Universidade Federal da Bahia (UFBA)

Documento assinado digitalmente

£ “b # CAMILA SILVEIRA SILVA TEIXEIRA
g Data: 08/07/2025 13:51:51-0300

verifique em https://validar.iti.gov.br

Profa. Dra. Camila Silveira Silva Teixeira
Programa de Pés-graduacgdo em Satde Coletiva - Universidade Federal de Pernambuco
(UFPE)

Documento assinado digitalmente

“b ISLEIDE SANTANA CARDOSO SANTOS
g Data: 0B/07/2025 10:11:22-0300

Verifique em htps://validar.iti.gov.br

Profa. Dra. Isleide Santana Cardoso Santos
Programa de Pés-graduacdo em Enfermagem e Satide (PPGES) — Universidade Estadual do
Sudoeste da Bahia (UESB)

Jequi€ - Bahia, 09 de maio de 2025



AGRADECIMENTOS

Agradeco a Deus por tudo que me permitiu viver nesta caminhada do doutorado, tendo minha
familia sempre comigo e todos com salde. Pelos dias em que temi e duvidei e que o Senhor me
sustentou e manteve minha esperanca viva. Deus, que eu conheca a Tua vontade e que, com a

protecdo de Maria, eu persiga os Teus propositos para minha vida.

A minha familia abencoada, meu esposo Filipe, nosso filho Gabriel, aos meus queridos pais
(Dermeval e Neurides) e amadas irmas (Crisley e Thalana) por todo apoio e por acreditarem em
mim. Com vocés me mantive firme em concluir essa missdo. A toda minha familia agradeco pelo

encorajamento e carinho.

Agradeco a prof® Roseanne pela orientacdo e confianca em mim depositada. Ao prof. Matheus,
pela coorientacdo oportuna e tranquila. Sou grata pela abertura as discussdes, pelas corregdes

sempre gentis e pelas valorosas contribuicdes ao meu trabalho.

Sou grata aos membros da banca pelo aceite ao convite e tempo dedicado a leitura da tese. Terei
para sempre a lembranca da participacdo de vocés nessa importante etapa da minha carreira

académica.

Minha gratiddo a todo o corpo docente, discente e profissional envolvido no Projeto Incandescent.
Ao prof. Marcio Galvao, pela oportunidade de colaborar na pesquisa. Aos professores Clavdia,
Vivian, Matheus e Zuza, pela trajetdria de parceria e confianca. A Erlan e Priscila, farmacéuticos
da Farmacia da Familia, pecas-chave do projeto. Aos discentes, pela contribuicdo na coleta de
dados. A Lisiane da ADH, pela experiéncia compartilhada. As mées e filhos participantes do
projeto, meu muito obrigada. A prof® Laize Tomazi, pela qual guardo profunda admiracdo e

carinho, que generosamente intermediou meu ingresso no projeto.

Quanto ao PPGES, agradeco aos professores por trilharem conosco, com compreensédo e empatia,
esses anos de doutorado, marcados pelas aulas remotas em decorréncia da Pandemia de Covid-19.

Aos colegas por partilharem (mesmo a distancia) as lutas e vitorias, desabafos e incentivo.

A CAPES (Coordenacio de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior) pela bolsa.



RESUMO

Cuidar de filhos com Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) pode impactar na qualidade de vida (QV) de
suas maes, que em geral, sdo as cuidadoras principais. Fatores socioecondmicos, clinicos e de estilo
de vida das mées, bem como fatores relacionados a crianga/adolescente, como idade, duracéo e
controle da doenca, e a situacdo de Inseguranca Alimentar (IA) da familia podem estar relacionados
a QV materna. Objetivo: analisar a QV e a IA entre mées cuidadoras de criangas e adolescentes
com DM1. Método: Estudo de corte transversal conduzido com mées adultas e seus filhos (entre
5 e 18 anos de idade) com DM1 atendidos nas Farmacias da Familia de Vitdria da Conquista-Bahia.
Utilizamos questionarios semiestruturados para coletar dados socioecondmicos, clinicos e de estilo
de vida, de forma online para as mées e de forma presencial para os filhos com DML, incluindo
afericdo da hemoglobina glicada (HbALc) utilizando um dispositivo Point-of-Care. A percep¢éo
da QV das maes foi avaliada a partir do Whogol-bref. Desfechos binarios para QV (maior QV ou
menor QV) geral e por dominios foram obtidos a partir da mediana dos seus escores. A Escala
Brasileira de Inseguranca Alimentar (EBIA) foi aplicada presencialmente para avaliar a situacao
de Seguranca Alimentar (SA) do domicilio. Os dados foram analisados no software STATA,
considerando um nivel de significancia de 5%. Resultados: Participaram do estudo 53 méaes e seus
filhos. As mées tinham média de idade de 39,2 anos (£ 6,9), com maioria de raga/cor negra (77,4%)
e casada/unido estavel (60,4%). A maioria informou escolaridade até o ensino médio (ensino
fundamental [18,9%] e médio [49,1%]), trabalho doméstico como ocupacado (58,5%) e renda < 2
salarios minimos (84,9%). Quanto ao perfil clinico, 73,6% negaram problemas de salde, ndo
consumiam tabaco (98,1%) e nem alcool (88,7%), e ndo praticavam exercicio fisico (60,4%).
Verificou-se sobrepeso ou obesidade em 64,2% das maes. Os filhos tinham idade menor que 15
anos (69,8%), e tempo de diagndstico do DM1 < 48 meses (73,6%), 34,6% eram acompanhados
apenas pelo SUS, 83% apresentaram HbA1c acima da meta e 83,0% estavam eutroficos, segundo
o indice IMC/Idade. As mées apresentaram escores médios de QV de 58,3% na QV geral e 48,5%
no dominio meio ambiente, enquanto os demais dominios obtiveram pontuacdes superiores a 60%.
A prevaléncia de menor QV foi maior nas maes com idade > 41 anos nos dominios geral (p=0,009),
fisico (p=0,008) e psicoldgico (p=0,037), assim como nas maes com trabalho doméstico na QV
geral (p=0,015) e ambiental (p=0,025). A limitacdo financeira se associou apenas a menor QV
ambiental (p=0,016). Ser casada (p=0,027), ter maior escolaridade (p=0,004) e ndo ter
comorbidades (p=0,016) reduziu a frequéncia de menor QV geral. Foi encontrada associagéo entre
amaior prevaléncia de menor QV das mées e o filho ser acompanhado apenas pelo SUS no dominio
fisico (p=0,023); ter tempo de diagndstico menor que 24 meses no dominio psicoldgico (p=0,015);
ndo realizar contagem de carboidratos no dominio meio ambiente (p=0,022), e estar com magreza
em todos os dominios (p<0,05). Em uma subamostra de 45 mées foi identificada IA em 64,4% dos
domicilios. As variaveis que se associaram a IA foram escolaridade (p=0,024), renda familiar
(p=0,014) e plano de satde privado (p=0,017). A frequéncia de menor QV foi maior entre as mées
em situacdo de IA nos dominios fisico (p=0,041), meio ambiente (p=0,001) e QV geral (p=0,027).
Concluséo: Os fatores socioeconémicos das mées, bem como os fatores nutricionais e relacionados
ao DM1 dos filhos se destacaram na associagdo com a menor QV, justificando a oferta de servigos
de saude e assisténcia social as cuidadoras maternas e do acompanhamento multiprofissional,
incluindo nutricionista, das criancas/adolescentes com DM1. A prevaléncia alarmante de 1A e sua
associacdo com a menor QV materna reforga a necessidade de incluséo da triagem da IA na rotina
de atendimentos as familias de pessoas com DM1. Palavras-chave: Qualidade de vida; Seguranga
alimentar; Maes; Cuidadores; Diabetes Mellitus Tipo 1.



ABSTRACT

Caring for children with Type 1 Diabetes Mellitus (T1D) can impact the quality of life (QoL) of
their mothers, who are generally the primary caregivers. Socioeconomic, clinical and lifestyle
factors of the mothers, as well as factors related to the child/adolescent, such as age, duration and
control of the disease, and the family's Food Insecurity (FI) situation appear to be related to
maternal QoL. Objective: to analyze QoL and FI among mothers caring for children and
adolescents with TLDM. Method: Cross-sectional study conducted with adult mothers and their
children (aged between 5 and 18 years) with TIDM treated at Family Pharmacies in Vitéria da
Conquista, Bahia. We used semi-structured questionnaires to collect socioeconomic, clinical, and
lifestyle data, online for mothers and in person for their children, including measurement of
glycated hemoglobin (HbAlc) using Point-of-Care equipment. Mothers' QoL was measured by
completing the Whoqol-bref online. Binary outcomes for overall QoL (higher or lower QoL) and
by domains were obtained from the median of their scores. The Brazilian Food Insecurity Scale
(EBIA) was applied in person to assess the household's Food Security (FS) situation. Data were
analyzed using STATA software, considering a significance level of 5%. Results: Fifty-three
mothers and their children participated in the study. The mothers had a mean age of 39.2 years (+
6.9), most of them were black (77.4%) and reported being married/in a stable relationship (60.4%).
Most reported having completed high school (elementary [18.9%] and high school [49.1%)]),
domestic work as an occupation (58.5%), and income less than 2 minimum wages (84,9%).
Regarding the clinical profile of the caregivers, 73.6% denied having health problems, did not
consume tobacco (98.1%) or alcohol (88.7%), and did not practice physical exercise (60.4%).
Overweight or obesity was a condition observed in 64.2% of the mothers. The children and
adolescents were under 15 years of age (69.8%), and had been diagnosed with DM1 for 48 months
or less (73.6%), 34.6% were monitored only by the SUS, 83% had HbA1c above the target and
83.0% were eutrophic, according to the BMI/age index. The mothers had average scores of 58.3%
in general QoL and 48.5% in environmental QoL, while the other domains obtained scores above
60%. The prevalence of lower QoL (LQoL) was higher in mothers aged > 41 years in the general
(p=0.009), physical (p=0.008) and psychological (p=0.037) domains, as well as in mothers with
domestic work in the general (p=0.015) and environmental QoL (p=0.025). Financial limitation
was only associated with environmental LQoL (p=0.016). Being married (p=0.027), having a
higher level of education (p=0.004) and not having comorbidities (p=0.016) reduced the frequency
of general LQoL. An association was found between the higher prevalence of LQoL among
mothers and the child being monitored only by the SUS in the physical domain (p=0.023); having
a diagnosis time of less than 24 months in the psychological domain (p=0.015); not performing
carbohydrate counting in the environment domain (p=0.022), and being thin in all domains
(p<0.05). In a subsample of 45 mothers, FI was identified in 64.4% of households. The variables
associated with FI were education (p=0.024), family income (p=0.014) and private health insurance
(p=0.017). The frequency of LQoL was higher among mothers in a situation of FI compared to
those with SA in the physical (p=0.041), environment (p=0.001) and general QoL (p=0.027)
domains. Conclusion: Mothers' socioeconomic factors, as well as their children's nutritional and
T1D-related factors, were significantly associated with lower QoL, justifying the provision of
health and social assistance services to maternal caregivers and multidisciplinary monitoring,
including nutritionists, for children/adolescents with T1D. The alarming prevalence of Fl and its
association with lower maternal QoL reinforces the need to include FI screening in routine care for
families of people with T1D. Keywords: Quality of life; Food security; Mothers; Caregivers; Type
1 Diabetes Mellitus.
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1.0 INTRODUGCAO

O Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) é uma das doengas cronicas mais comuns da infancia e
adolescéncia e representa cerca de 5-10% do total de casos de diabetes no mundo (SBD, 2019). O
Brasil tem a terceira maior populacao infantil de DM1 do mundo, atras apenas dos Estados Unidos
e da India (Ogle et al., 2022). Sua fisiopatologia envolve a destruigao autoimune das células p do
pancreas, resultando em deficiéncia na producdo de insulina e hiperglicemia cronica, exigindo o
uso desse hormonio para prevencdo de complicagdes micro e macrovasculares, cetoacidose, coma
e morte (ADA, 2020; WHO, 2016; SBD, 2019).

Com o diagnéstico, a pessoa com diabetes passa a requerer hipervigilancia imediata e
constante. Criangas e adolescentes com DM1 necessitam da colaboracdo integrada dos adultos
(pais, cuidadores, professores, babas, familiares) nas tarefas de gestdo da saude, que envolvem
monitoramento continuo da glicose diurna e noturna, injecdes diarias de insulina, controle da
alimentacdo diaria, deteccdo de complicagdes, dentre outras (Hess-Fischl, 2015).

A maior parte desses cuidados em criangas e adolescentes com DM1 é realizada e/ou
gerenciada pelos pais, na maioria dos casos, pelas mées, que podem ser considerados 0s primeiros
e mais importantes prestadores de cuidados abrangentes (Cardoso et al., 2021; Barbosa et al.,
2016). Nesse contexto, surge o cuidador principal, que é o membro familiar que ira se
responsabilizar voluntariamente, ajustando sua vida para atender as demandas inerentes a condi¢éo
de cronicidade do dependente (Lyra et al., 2016; Alves; Bueno, 2018).

Tendo em vista sua abordagem complexa e desafiadora, o DM1 vem sendo considerado nédo
apenas uma doenca endocrinoldgica, cronica e incuravel, mas também uma doenca familiar, tendo
em vista o impacto nas dimensdes psicolégica, social, econdmica e do funcionamento familiar.
Diante disso, a condi¢cdo esta associada a uma carga psicoemocional e socioeconémica para as
pessoas com DML, cuidadores e familias (Silina et al., 2023).

Evidéncias tém demonstrado que o cuidado em DM1 exercido pelo familiar cuidador, com
destaque para as mées, € caracterizado pela sobrecarga, depressdo, ansiedade e sofrimento mental
(Bassi et al., 2021; Balcazar-Hernandez et al., 2023), acarretando prejuizos na qualidade de vida
parental (Gallegos et al., 2023; Borsoi et al., 2018; Cardoso et al., 2021; Keklik et al., 2020).

A Qualidade de Vida (QV) é definida pela Organizacdo Mundial da Satude (OMS) como
um conceito multidimensional que se refere a “percepgao do individuo sobre sua posi¢do na vida

no contexto da cultura e sistemas de valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos,
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expectativas e padrdes, afetados pela satde fisica ¢ o estado psicologico do individuo” (The
Whoqol Group, 1998). Foi descrito na literatura que mées de filhos com DM1 apresentam menor
QV quando comparadas a mées de filhos saudaveis (Duru et al., 2015; Thorsteinsson et al., 2017;
Borsoi et al., 2018; Carneiro et al., 2023). As maes relatam que seus papéis familiares, sociais e
profissionais foram impactados pela doenca do filho (Keklik et al., 2020).

As evidéncias apontam o papel de fatores emocionais/mentais, sociais e fisicos na QV do
cuidador informal em DM1 (Allen et al., 2024). Especificamente em mées cuidadoras, a sobrecarga
do cuidado tem sido o aspecto mais investigado (Keklik et al., 2020; Gallegos et al., 2023; Uhm;
Kim, 2020; Duru et al., 2015; Luo et al., 2021). Outros fatores foram identificados como preditores
de QV em maes de filhos com DM1, como a idade dos filhos (Uhm; Kim, 2020), tempo de
diagndstico da doencga (Keklik et al., 2020), suporte social, satisfagdo com o relacionamento,
autoeficacia geral (Thorsteinsson et al., 2017) e resiliéncia (Luo et al., 2021). Em relacdo a
determinantes sociais e econdmicos desfavoraveis, foi relatada associacdo entre QV e renda
(Keklik et al., 2020), situacao de emprego (Uhm; Kim, 2020), local de moradia e nivel educacional
(Thorsteinsson et al., 2017). Recentemente, Pequeno et al., (2022) verificaram menores escores
em todos os dominios da QV no grupo com IA em uma amostra de adultos e idosos brasileiros.

No Brasil, a Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN) é definida como:

a realizacdo do direito de todos ao acesso regular e permanente a alimentos de qualidade,
em quantidade suficiente, sem comprometer o acesso a outras necessidades essenciais
tendo como base praticas alimentares promotoras de salde que respeitem a diversidade
cultural e que sejam ambiental, cultural, econdémica e socialmente sustentaveis (Brasil,
2006).

A 1A compreende, entdo, a falta de acesso a uma alimentacdo adequada —que atenda aos
critérios da definicdo de SAN-, devido, predominantemente, & vulnerabilidade socioeconémica ou
a estratégias de subsisténcia e de gestdo familiar abaixo do ideal (Pérez-Escamilla, 2017). Dados
de 2023 (IBGE, 2024) revelaram uma prevaléncia de 1A de 27,6%, e que alcangou 38,7% dos
domicilios do Nordeste, uma das regides de maior vulnerabilidade socioeconémica do pais.

Em familias que convivem com o DM1, o fardo do cuidado pode ser ainda maior quando
elas vivenciam a situagédo de Inseguranga Alimentar (I1A). A IA atinge mais de um em cada seis
lares com jovens e adultos jovens americanos com DM1 (Malik et al., 2023), se associando a pior
controle da condi¢do e maior taxa de hospitalizagcdes (Mendoza et al., 2018). A situacdo de 1A
dificulta o gerenciamento do DM1 e exacerba as disparidades de saude nessa populagdo. O
adequado manejo e controle da condicao requer adesao a diretrizes dietéticas especificas. Contudo,
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as familias em 1A tendem a enfrentar demandas financeiras concorrentes, equilibrando os custos
dos alimentos com medicamentos e suprimentos para diabetes, 0 que pode levar a um controle
glicémico subdtimo e aumentar o risco de complicacGes relacionadas (Gucciardi et al., 2014).

Como o gerenciamento da doenca no publico pediétrico se da pelos responsaveis, a 1A
adiciona varios estressores a vida das méaes que cuidam de filhos com DML. Isso porque, viver as
limitacGes impostas pela condicao de 1A da familia enquanto gerenciam uma doenca complexa e
onerosa, gera uma carga pesada sobre as mées, que relatam estresse, culpa e precarizagdo de sua
QV (Cox et al., 2021).

Apesar da relevancia cientifica, epidemioldgica e social da tematica, informacdes sobre as
condicdes de vida e salde, SA e QV de cuidadores familiares de pessoas que convivem com DM1
no Brasil sdo escassas. Por ser a QV entendida como a unido de diversos fatores de satisfacdo
individual do sujeito relacionados aos ambitos da salde fisica, psicoldgica, relagdes sociais e
ambiente, nesta tese, hipotetizamos que ela esteja comprometida em maes cuidadoras de filhos com
DML e que a situacdo de IA do domicilio seja um fator associado. Assim, objetivou-se analisar a
qualidade de vida e a inseguranca alimentar entre maes cuidadoras de criancas e adolescentes com
DM1.
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2.0 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL: Analisar a qualidade de vida e a (in)seguranca alimentar em mées

cuidadoras de criancgas e adolescentes com DM1 de Vitdria da Conquista-Bahia.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

e Descrever o perfil sociodemogréfico, econdmico, clinico e o estado nutricional das mées e
de seus filhos com DML1.

e Auvaliar a percepcao de qualidade de vida das mdes e determinar os fatores maternos
sociodemogréaficos, econdémicos, clinicos e nutricionais associados.

e Identificar os fatores sociodemograficos, clinicos e nutricionais relacionados as criangas e
adolescentes com DM1 associados a qualidade de vida materna.

e Descrever a situacdo de (in)seguranca alimentar nos domicilios de mées de criancas e
adolescentes com DML e determinar os fatores sociodemograficos, econdmicos, clinicos e
nutricionais associados.

e Investigar a associacdo entre inseguranca alimentar e qualidade de vida das mées

cuidadoras de criancas e adolescentes com DML1.
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3.0 REFERENCIAL TEORICO

3.1 DIABETES MELLITUS TIPO 1

O Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) consiste em um distarbio metabolico de carater
autoimune, no qual ocorre destruicdo das células B pancreaticas resultando em insulinemia e
hiperglicemia persistentes (Skyler et al., 2017). Este quadro esta associado a ocorréncia de
complicagdes agudas e cronicas, metabolicas, micro e macrovasculares, e ao aumento da
morbimortalidade e reducdo da qualidade de vida das pessoas acometidas (WHO, 2016).

Quanto a epidemiologia, 0 DM1 corresponde a cerca de 5 a 10% de todos os casos de
diabetes, sendo mais frequentemente diagnosticado em criangas e adolescentes, com pico de
incidéncia entre 10 e 14 anos, sem distin¢do entre os sexos (ADA, 2020; SBD, 2019). No Brasil,
estima-se que aproximadamente 109.827 pessoas com idade inferior a 20 anos e 454.070 pessoas
com mais de 20 anos tenham DMZ1, ocupando, assim, o terceiro lugar no ranking mundial de
prevaléncia da doenca (Gregory et al., 2022).

O diagndstico de DM1 baseia-se na analise conjunta de parametros laboratoriais e clinicos.
Dentre os clinicos estdo a presenca de sinais e sintomas inequivocos de insulinopenia (polidipsia,
polilria, polidipsia, perda de peso inexplicada e nocturia) ou a ocorréncia de cetoacidose diabética
(que pode cursar com nauseas, vomitos, sonoléncia, torpor e coma, podendo levar ao ébito). Para
confirmacéo diagndstica, é necessario analisar os seguintes exames laboratoriais: glicemia aleatéria
>200 mg/dL, glicemia de jejum >126 mg/dL, hemoglobina glicada >6,5% e glicemia 2 horas ap6s
ingestdo oral de 75 g de glicose >200 mg/dL (Melo, et al., 2023).

A abordagem terapéutica da doenca & complexa em sua prescricdo e execucdo,
representando um desafio para as pessoas com diabetes, familia, cuidadores e profissionais. Dessa
forma, demanda acesso a informacdo e participacdo ativa e integrada de todos os envolvidos no
cuidado para melhor gerenciamento da doenca (Brasil, 2020).

O tratamento do DML1 envolve cinco pilares: educacdo sobre diabetes, insulinoterapia,
automonitorizacdo glicémica, orientacdo nutricional e pratica monitorada de exercicio fisico
(BRASIL, 2020). As estratégias e as etapas de tratamento, incluindo a educacdo, devem ser
individualizadas, envolvendo a pessoa em todos os processos de estabelecimento de metas de

controle e aquisicdo de novos comportamentos (Brasil, 2019).
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Na educacdo em diabetes esta a base do tratamento do DM1. Pessoas com DM1 necessitam
de abordagem multiprofissional, com educagdo em diabetes focada no autocuidado apoiado (SBD,
2019). Para isso, devem ser atendidos e educados preferencialmente em centros de referéncia por
médicos especialistas (endocrinologistas) e equipe de saude multiprofissional, e devem ser
avaliados periodicamente, em conjunto com a equipe da atencdo primaria (Brasil, 2019).

E necessario o acompanhamento regular, pelo menos duas vezes ao ano, sempre que
possivel com médico especialista (endocrinologista), ou com um médico clinico com experiéncia
no tratamento de DML e insulinoterapia, na indisponibilidade do primeiro (Melo, et al., 2023). Ja
0 cuidado ndo-médico da pessoa com DM1, referente a educacdo sobre diabetes e estimulo ao
autocuidado, orientacdo nutricional, cessacdo do tabagismo e sedentarismo, deve envolver
profissionais de diversas areas da saude, incluindo enfermeiro, farmacéutico, nutricionista,
psicélogo, cirurgido dentista, assistente social, educador fisico e profissionais da &rea da educagéo
(Brasil, 2019; Melo, et al., 2023).

O estilo de vida é um importante determinante do manejo glicémico em pessoas com DML1.
A atividade fisica regular e bem orientada € recomendada devido aos seus diversos beneficios, pois
melhora o controle metabdlico e diminui o risco cardiovascular. Quanto aos habitos alimentares,
¢ importante seguir uma alimentacdo balanceada em quantidade e qualidade, adotando
conhecimentos sobre a contagem de carboidratos dos alimentos, e seu teor de proteinas e gorduras.
A adocdo de um estilo de vida saudavel contribui para o controle glicémico, além de agregar
importante efeito na prevencdo das complica¢Ges cronicas dessa patologia (Sales-Peres et al.,
2016).

Recomenda-se que os pais/cuidadores estejam completamente envolvidos no processo de
educacdo e autogerenciamento do DM e que a transi¢do da responsabilidade sobre os cuidados com
a doenca seja realizada de maneira gradual e flexivel, no momento apropriado e sob a supervisao
de profissionais com experiéncia em educacdo em DM (SBD, 2017, ADA, 2019).

Quanto a insulinoterapia para pessoas com DML, esta deve mimetizar a secrecéo fisioldgica
de insulina que ocorre em individuos saudaveis. Para tanto, aplica-se a terapia basal-bolus, que
deve ser instituida precocemente, com multiplas aplicacdes diarias de insulina (multiplas doses de
insulina — MDI) ou com a bomba de infus&o de insulina (sistema de infusdo continua de insulina —

SICI). O esquema deve incluir uma insulina basal de acdo intermediéria ou prolongada (insulina
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NPH humana ou analoga de acdo prolongada), associada a insulina bolus ou de agdo rapida
(humana regular ou analoga de acéo rapida), com multiplas doses diarias (Brasil, 2019).

O esquema terapéutico deve ser individualizado, considerando os seguintes fatores: a idade
e estagio puberal, 0 peso corporal, a duracdo e fase do diabetes, disponibilidade de insulinas, o
estado do local de aplicacdo de insulina, a rotina diaria de atividades e alimentacdo de cada
individuo. O manejo de insulina durante a atividade fisica e em situaces de estresse (dias de
doenca, infeccBes etc), a farmacocinética da insulina e a possibilidade de resisténcia a sua acéo
também devem ser considerados. Para o sucesso da insulinoterapia é fundamental que a pessoa
com DML aplique conhecimentos sobre os tipos de insulina, o fator de sensibilidade, a razdo
insulina/carboidrato, a contagem de carboidratos e a monitorizacao capilar ou continua da glicemia
(Brasil, 2019).

A avaliacdo do controle glicémico se baseia na analise das glicemias capilares de jejum e
pos-prandiais e pela hemoglobina glicada (HbAlc). As glicemias capilares sdo utilizadas para
orientar o ajuste das doses de insulina, uma vez que apontam 0s momentos do dia em que ocorre
falta ou excesso de sua acao. J& a HbAlc reflete o controle glicémico em médio e longo prazo, dos
ultimos trés meses. Recomenda-se realizar a sua medida no inicio do tratamento e trimestralmente,
podendo ser realizada a cada seis meses no caso de controle adequado da condicdo. A frequéncia
de hipoglicemias, principalmente as noturnas e graves, e a variabilidade glicémica (VG) também
sdo critérios importantes na avaliacdo do controle glicémico (Brasil, 2019).

Com o avanco da tecnologia, surgiram dispositivos portateis capazes de determinar a
HbA1c por meio de amostra de sangue obtida por puncdo capilar, chamados Point-of-Care Testing
(POC), que oferecem o resultado em poucos minutos. Esse resultado rapido e confiavel agiliza o
acompanhamento, visto que fornece subsidio para a tomada de decisdo ja no momento da consulta.
Rosa et al., (2020), verificaram que o dispositivo POC-Alc utilizado na unidade de cuidados
primarios foi uma alternativa custo-efetiva, que melhorou o acesso aos testes de Alc e resultou
num aumento da taxa de controle da glicemia em diabéticos do tipo 2.

Na inféncia e adolescéncia o tratamento do DM1 envolve grandes desafios relacionados as
faixas etarias. Em criangas, ha maior risco de hipoglicemia noturna, maior variabilidade glicémica
e, geralmente, necessidade de doses menores de insulina. Além disso, aspectos comportamentais,
como irregularidades no padréo do sono e alimentaco, de atividade fisica, e dificuldades em referir

adequadamente os sintomas, dificultam o controle da doenca realizado por seus cuidadores
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(Mantovani et al., 2023). Ja na adolescéncia, ha necessidade de maior atencao devido as mudancas
hormonais, fisicas, sociais e psiquicas, que podem levar a diminuicdo da adesdo ao tratamento,
requerendo assim, uma atencdo multidisciplinar e dedicacdo dos pais/cuidadores, com vistas a
promover a autonomia para o autocuidado por parte dos adolescentes (Greco-Soares, 2017).

A complexidade do tratamento do DM1, especialmente em criancgas e adolescentes, e 0
aumento da sua incidéncia em todo o mundo, tem incentivado pesquisas que buscam compreender
0s impactos psicossociais que a doenca pode acarretar na vida da crianca/ adolescente e de seus
pais, assim como os fatores parentais e infantis de risco e protecdo relacionados ao gerenciamento
do DM1 (Whittemore et al., 2012; Brito; Remor, 2021).

O controle metabolico do DM1 estd associado ao desenvolvimento, a progressdo e a
gravidade de suas complicagdes. O mau controle glicémico aumenta o risco de distarbios
metabdlicos agudos e consequéncias a longo prazo, que sdo as principais causas de morbidade e
mortalidade. Estudos sobre DM1 tém mostrado taxas de controle variaveis, a depender dos pontos
de corte utilizados, perfil socioeconémico da populacdo e do grupo etério avaliado, mas em sua
maioria apresentam resultados bastante desfavoraveis quanto ao controle da doenca (Habteyohans
et al., 2023; Pironetti et al., 2023; Zurita-Cruz et al., 2017).

Zurita-Cruz et al. (2017) verificaram controle glicémico inadequado em 47% dos pré-
puberes mexicanos avaliados, enquanto Habteyohans et al. (2023), em amostra de criancas e
adolescentes com DM1 na Etidpia, verificaram que 71,9% deles apresentavam mau controle
glicémico. A identificacdo dos fatores de risco para controle glicémico sub6timo pode fornecer um
manejo precoce, adequado e individualizado.

Diversos sdo os fatores que influenciam o controle glicémico em criancas e adolescentes
com DML1. As evidéncias disponiveis citam fatores socioeconémicos, como idade, renda e estrutura
familiar, incluindo escolaridade do cuidador; fatores clinicos, como duracdo do diabetes,
frequéncia do automonitoramento da glicemia, frequéncia de visitas clinicas, uso de um regime de
insulina, ades@o a alimentacéo; e fatores de outras naturezas, como adesdo e envolvimento da
familia em atividades relacionadas ao diabetes (Habteyohans et al., 2023; Alassaf et al., 2019).

Habteyohans et al. (2023) avaliaram a magnitude do mau controle glicémico e seus fatores
associados entre criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 da Etiopia. Verificou-se que
a maior idade da crianga, menor escolaridade do cuidador, frequéncia de refei¢Ges inferior a trés e

0 consumo de alimentos proibidos estavam associados ao controle inadequado da doenca.
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Em recente estudo sobre fatores socioeconémicos que afetam o controle glicémico em
pacientes pediatricos finlandeses com diabetes tipo 1, Pironetti et al., (2023) identificaram como
fatores associados ao adequado controle glicémico, representado pela presenca simultanea de
HbAlc e TIR (tempo dentro do intervalo) ideais: viver em familia nuclear, sexo masculino, idade
mais jovem e ter auxiliar escolar para manejo do diabetes. O mau controle glicémico, estimado
pela HbAlc, foi associado a menor escolaridade dos pais e a idade mais avancada da crianca. O
tabagismo dos pais e a idade mais avangada da crianga foram associados a um TIR ruim.

Em estudo com criancas e adolescentes com DM1 na Jordania, Alassaf et al., (2019)
encontraram controle metabdlico adequado (HbAlc <7,5%) em apenas 20,9% dos pacientes. A
analise de regressao linear revelou que a idade atual menor, a adesdo a dieta refletida pela contagem
de carboidratos, receber injecdes de insulina na escola, o desempenho académico mais alto e a
pessoa que decide a dose de insulina ser a mae foram preditores de melhores niveis de HbAlc.

Na infancia, o gerenciamento do DM exige a participacdo ativa da crianca/adolescente e
de sua familia. Aspectos relacionados ao cuidador, como sua saude fisica, mental e emocional
podem influenciar no cuidado recebido, bem como no controle glicémico da condicdo (Zurita-
Cruz, et al., 2017).

Brito e Remor (2021), em revisao de escopo sobre evidéncias acerca das associacdes entre
variaveis de funcionamento psicolégico parental e controle glicémico de criancas com DM1
revelaram evidéncias mistas e ainda inconclusivas. Eles verificaram que as variaveis estresse
percebido da condigdo ‘diabetes do filho’, medo de hipoglicemia, auto eficicia parental percebida,
manejo parental do diabetes do filho no ultimo més, qualidade de vida, inteligéncia emocional,
funcionamento familiar e conhecimento dos pais sobre diabetes se associaram ao controle
glicémico das criancas diabéticas.

Zurita-Cruz et al., (2017) identificaram variaveis dos pacientes e dos cuidadores familiares
primarios que se associaram ao controle glicémico de criangas pré-puberes com diabetes. Destaca-
se que todos os cuidadores eram mulheres, sendo que 95% eram as mées das criangas. Nesse estudo,
maior duragdo do DM1, ndo adesdo as indicagdes médicas e transgressao alimentar, como fatores
relacionados ao paciente, e, nivel de escolaridade menor, presenca de depressdo, estresse e
disfuncéo familiar, enquanto fatores dos cuidadores, se associaram a glicemia ndo controlada. A
presenca de estresse no cuidador se mostrou ser o principal fator associado ao descontrole

glicémico das criangas.
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3.2 QUALIDADE DE VIDA

O carater multidimensional da vida humana e a singularidade de cada ser tornam a definigcdo
de Qualidade de Vida (QV) muito complexa. Historicamente, o conceito vem sendo explorado a
partir de diferentes abordagens e moldado de acordo aos contextos que a humanidade é exposta
(Pequeno, 2020).

Day e Jankey (1996) classificam os estudos sobre QV de acordo com quatro abordagens,
resumidas no Quadro 1. Atualmente os conceitos mais aceitos de QV buscam dar conta de uma
multiplicidade de dimensdes discutidas nas chamadas abordagens gerais ou holisticas. Elas se
estruturam considerando a multidimensionalidade do conceito de QV e que ela difere entre as
pessoas de acordo com seu ambiente/contexto e mesmo entre duas pessoas inseridas em um
contexto similar (Pereira et al., 2012).

Quadro 1: Abordagens do conceito de Qualidade de Vida

Abordagem Aspectos considerados
Econbmica - Indicadores sociais como principal elemento
- Compromisso da sociedade em assegurar as pessoas, estruturas sociais
minimas que Ihes permitissem perseguir sua felicidade
Psicolégica - Indicadores que tratam das reacGes subjetivas de um individuo as suas
vivéncias
- Considera os indicadores sociais como limitados e indiretos de QV
Biomédica - Tem por base a cura e sobrevivéncia das pessoas
- Associado a diversos significados, como condicGes de satde e
funcionamento social
Geral ou - Conceito de QV é multidimensional, apresenta uma organizagdo complexa e
Holistica  dindmica dos seus componentes
Fonte: Day & Jankey (1996)

A expressdo, que surgiu em um mundo pds 22 Guerra Mundial (década de 1960), pertenceu
a um movimento dentro das ciéncias humanas e bioldgicas, no sentido de valorizar parametros
mais amplos que o controle de sintomas, a diminui¢do da mortalidade ou 0 aumento da expectativa
de vida (Fleck et al., 2000). Na decada de 1970 passou a ter mais aplica¢do nas disciplinas de
economia e geografia. J& na década de 1990, a falta de uma conceituacdo clara do termo QV tornou-
se um obstaculo a sua implementacdo na tomada de decisdes nas pesquisas e nas politicas publicas
(Rogerson, 1995).

Nesse periodo pareceu consolidar-se um consenso entre 0s estudiosos da area quanto a dois

aspectos relevantes do constructo QV: subjetividade e multidimensionalidade. No que concerne a
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subjetividade, trata-se de considerar como o individuo avalia a sua situacdo pessoal em cada uma
das dimensoes relacionadas a qualidade de vida, abrangendo sua situacéo de satde, mas avancando
aos aspectos nao-médicos do seu contexto de vida. O consenso quanto a multidimensionalidade
refere-se ao reconhecimento de que o construto é composto por diferentes dimensdes (Seidl;
Zannon, 2004). Nesse contexto se iniciaram os trabalhos do The WHOQOL Group (World health
organization quality of life) que produziram a definicdo mais amplamente utilizada pelas diferentes
areas do conhecimento, com destaque para a area da saude (Pereira et al., 2012).

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) define Qualidade de vida (QV) como um conceito
multidimensional que se refere a “percep¢ao do individuo sobre sua posi¢ao na vida no contexto
da cultura e sistemas de valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas e
padr@es, afetados pela saude fisica e o estado psicologico do individuo” (Willem; The Whoqol
Group, 1995). Neste conceito sdo considerados fatores objetivos (relacionados a qualidade do
ambiente e nas condicdes de vida) e fatores subjetivos (ligados a esfera pessoal e mensuraveis em
termos de satisfacdo e bem-estar), contemplando varias condi¢des que podem estar relacionadas a
QV (Lagadec et al., 2018).

A qualidade de vida, portanto, abrange uma visdo holistica da vida do individuo que vai
além da mera auséncia de doencas ou condicGes de salde adversas. Por outro lado, a qualidade de
vida relacionada a satde (QVRS) é um conceito mais especifico que se concentra na percepcao do
individuo sobre sua salde e o impacto que esta tem em sua qualidade de vida. A QVRS ¢
frequentemente avaliada por meio de instrumentos que medem aspectos como dor, funcionalidade
fisica, salde mental e bem-estar emocional, refletindo como as condi¢des de saude influenciam a
vida cotidiana (Seidl; Zannon, 2004).

Nas Ultimas décadas, numerosos instrumentos foram desenvolvidos para avaliar a QV.
Estes instrumentos compreendem duas abordagens: genéricos e especificos. Os questionarios
geneéricos objetivam avaliar, de forma geral e global aspectos independentemente da doenca ou
condicdo do paciente e sdo aplicados também a pessoas saudaveis. Enquanto que instrumentos
especificos foram projetados para avaliar aspectos relacionados aqueles individuos com alguma
doenca especifica ou populagdes de pacientes (Fayers; Machin, 2016; Lagadec et al., 2018).

A OMS desenvolveu sua primeira edi¢do de uma abordagem internacional de avaliacdo da
qualidade de vida em 1995. O World Health Organization Quality of Life Assessment (WHOQOL)

¢ um instrumento genérico desenvolvido pela OMS a partir de um projeto colaborativo
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multicéntrico, com o objetivo de avaliar a qualidade de vida geral, de forma aplicavel entre culturas
(The Whoqol Group, 1998b).

A verséo do instrumento do WHOQOL foi elaborada com 100 questdes com escores de 6
dominios (fisico, psicologico, nivel de independéncia, relagcbes sociais, ambiente, aspectos
espirituais/religido/crencas pessoais) e 24 facetas compostas por quatro perguntas cada. Uma faceta
adicional que nao estd inserida em nenhum dominio nomeada “Qualidade de vida global e
percepcao geral da satde”, aborda uma autoavaliagdo da QV, em que o individuo expressa o seu
ponto de vista de satisfacdo com a sua vida, saide e QV (The Whogol Group, 1998b). Os seis
dominios do WHOQOL-100 néo sdo constituidos pelo mesmo ndmero de facetas, podendo variar
de uma até oito facetas. As questdes estdo dispostas por tipo de escala de respostas no questionario
e ndo seguindo uma sequéncia légica por dominio ou por faceta. A versdo do instrumento foi
traduzida, desenvolvida e validada no Brasil pelo Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul (Fleck et al., 2000).

Embora proporcione uma avaliacdo detalhada da qualidade de vida, o WHOQOL-100 pode
ser muito extenso para uso em pesquisas epidemioldgicas, principalmente quando a QV néo € o
desfecho principal do estudo. Essa necessidade de utilizacdo de um instrumento mais curto, mas
que preservasse as caracteristicas psicométricas satisfatorias, fez com que o Grupo de Qualidade
de Vida da OMS desenvolvesse uma versdo abreviada do WHOQOL-100, 0o WHOQOL-bref (The
Whoqol Group, 1998a; Fleck, 2000).

O WHOQOL-bref contém 26 questdes. As duas primeiras sdo questdes gerais de qualidade
de vida e as demais representam cada uma das 24 facetas que compdem o instrumento original.
Assim, diferentemente do WHOQOL-100 em que cada uma das 24 facetas é avaliada a partir de 4
questdes, no WHOQOL-bref cada faceta é avaliada por apenas uma questdo. As facetas
pertencentes ao Dominio Nivel de Independéncia foram incorporadas ao Dominio Fisico, assim
como a faceta pertencente ao Dominio Aspectos espirituais/Religido/Crencas pessoais foi
incorporada ao Dominio Psicoldgico. Assim, 0 WHOQOL-bref é composto por quatro dominios:

Fisico, Psicoldgico, Relacdes Sociais e Meio-Ambiente (Quadro 2).
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Quadro 2: Dominios e facetas do instrumento WHOQOL-bref (WHO, 1996)

Dominios Facetas

Dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade,
Fisico atividades da vida cotidiana, dependéncia de medicamentos ou
tratamentos e capacidade de trabalhar
Sentimentos positivos, pensamento, aprendizado, memodria e
Psicologico concentragdo, autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos
negativos, espiritualidade, religiosidade e crengas pessoais
Relag6es Sociais Relacdes pessoais, apoio social e atividade sexual
Seguranca fisica e protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros,
cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade, oportunidade
Meio Ambiente de adquirir novas informacdes e habilidades, participacdo em/e
oportunidades de recreacdo ou lazer, ambiente fisico (poluicdo, ruido,

trafego, clima), transporte

O WHOQOL-bref possui cinco escalas de respostas do tipo Likert: “muito ruim a muito
bom” (escala de avaliacdo), “muito insatisfeito a muito satisfeito” (escala de avaliagdo), “nada a
extremamente” (escala de intensidade), “nada a completamente” (escala de capacidade) e “nunca
a sempre” (escala de frequéncia). Cada dominio é composto por questdes cujas pontuagdes das
respostas variam de um a cinco. O escore médio em cada dominio indica a percepcédo do individuo
guanto a sua satisfacdo em cada aspecto em sua vida, relacionando-se com sua qualidade de vida.
Quanto maior a pontuacdo, melhor essa percepc¢do. Sua versdo resumida foi traduzida e validada
no Brasil por Fleck et al. (2000).

Sendo um instrumento mais rapido, de menor tempo para preenchimento e que mantém as
caracteristicas psicométricas do WHOQOL-100, o WHOQOL-bref tem sido cada vez mais
utilizado por diversos pesquisadores em diversos paises, e em variados tipos de estudos, mas
principalmente se verifica a aplicagdo em estudos de base populacional e/ou estudos transversais,
e em diferentes populacdes (Pequeno, 2020).

A percepcéo das pessoas sobre a sua qualidade de vida € influenciada por uma infinidade

de fatores que interagem de maneiras complexas, moldando experiéncias individuais e avaliacfes
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de bem-estar. Dentre uma gama de fatores, Sani (2022) destaca a saude, educacdo, trabalho,
seguranca pessoal e trabalhista, familia, vida comunitaria, igualdade de género, bem-estar
emocional, clima, bem-estar social, liberdade civil, estabilidade politica, bem-estar material e
ambiente macroecondmico como determinantes que influenciam a percepcéo individual e subjetiva
da qualidade de vida.

Pesquisas com a finalidade de analisar a qualidade de vida tem um importante papel na
explicagdo da distribuicdo desigual de resultados adversos de saide entre os diferentes grupos
populacionais, e na avaliacdo do impacto de intervengdes, podendo contribuir para a formulagdo
de politicas publicas, especialmente para 0s grupos mais vulneraveis da populacdo de regies do
pais onde coexistem piores indicadores sociais e de saude, como a regido Nordeste (Pequeno,
2020).

3.2.1 O cuidador familiar e sua qualidade de vida no contexto do DM1

Considerando a teoria do modelo transacional de interacéo entre pais e filhos, em que ambas
as partes se influenciam bidirecionalmente, a gestdo dos pais sobre o diabetes dos seus filhos e os
conflitos familiares potencialmente associados, impactam na saude fisica e mental das criancas.
Dessa forma, a compreens@o de como os pais sao afetados pela doenca dos seus filhos ndo pode
ser negligenciada, especialmente considerando a autoeficacia parental como um fator de protecao
para 0 bem-estar de toda a familia (Helgeson et al., 2012; Bassi et al., 2021).

O DM1 vem sendo considerado ndo apenas uma doenca endocrinoldgica, cronica e
incuravel, mas também uma doenca familiar, tendo em vista o impacto nas dimensdes psicoldgica,
social, socioeconémica e do funcionamento familiar. Diante disso, 0 DM1 esta associado a uma
carga psicoemocional e socioeconémica para toda a familia (Silina; Taube; Zolovs, 2023).

Na infancia e adolescéncia as condicBes crbnicas, como o DM1, causam mudancas
significativas e inevitaveis no cotidiano de todo nucleo familiar. A familia necessita direcionar
cuidados especiais ao individuo portador e para isso precisam reorganizar o tempo, as despesas do
lar, as atribuicGes e as atividades diarias do domicilio e de seus moradores. Nesse contexto surge
o cuidador principal, que é o membro familiar que ird readequar sua vida para atender as demandas
inerentes a condicdo de cronicidade (Lyra et al., 2016; Alves; Bueno, 2018).

Um cuidador familiar principal pode ser definido como uma pessoa no ambiente que se

responsabiliza voluntariamente pelo cuidado de alguém sem remuneracdo (Alves; Bueno, 2018).
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Em pacientes pediatricos eles desempenham papel decisivo no manejo da doenga e sucesso do
tratamento, por serem aqueles que assumem o gerenciamento do tratamento do filho,
principalmente em criangas mais novas, até que o mesmo cresga, desenvolva autonomia e
habilidades para o autocuidado, compartilhando responsabilidades com seus pais (Markowitz et
al., 2015; Borsoi, et al., 2018).

As atribuic6es de um cuidador familiar principal de criancas e adolescentes com DM1 séo
indmeras, e incluem, diariamente: aplicacdo e ajuste das doses de insulina, fornecimento de
alimentacdo adequada em quantidade e qualidade, supervisdo de exercicios, monitoramento da
glicemia capilar diurna e noturna, deteccédo e gestao da hipoglicemia e hiperglicemia (Zurita-Cruz,
etal., 2017). Acrescentam-se a estas o0 gerenciamento periddico das consultas com profissionais de
salde, acompanhamento durante internacfes e relacionamento com o ambiente escolar (Alves;
Bueno, 2018).

A intensa e continua rotina de comportamentos diarios para controlar a glicemia e prevenir
complicacdes, pode ser fisica, cognitiva e emocionalmente bastante desgastante para a crianca e
sua familia. Desafios de ordem socioecondmica, comportamental e emocional existem, como o
custo extra com medicamentos e insumos, sono insatisfatério, estigma de ter um filho com DML,
e precisam ser vencidos diariamente para a obtencdo de melhores resultados de salde da crianca
(Keklik et al., 2020).

Por conta da numerosa e complexa lista de demandas inerentes ao cuidado do DML, pais e
cuidadores de criancas diabéticas podem vivenciar algum nivel de sofrimento mental (Whittemore
et al., 2012; Helgeson et al., 2012), sendo afetados em Vvarios aspectos, tais como: psicolégico,
fisico, financeiro, ocupacional, relac@es intra e/ou extrafamiliares (Borsoi et al., 2018). Bassi et al.,
(2021), em revisdo recente, compilaram evidéncias de que pais apresentam niveis elevados de
sintomas de ansiedade, depresséo e estresse relacionados a0 manejo de uma crianga com DM1 e
que este fato esta associado a auto eficacia parental.

Em geral, o cuidador principal é a mée da crianca ou adolescente com condicdo crénica,
reforgando o, historico e culturalmente determinado, papel social da mulher como cuidadora das
pessoas dependentes (Barbosa et al., 2016). A maior parte das mulheres abrem mé&o da sua vida
profissional para destinar cuidados especificos aos filhos doentes (Borsoi et al., 2018). Entretanto,

além dessa funcdo, muitas vezes a mae também se responsabiliza pela administragdo do lar e
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cuidado dos demais membros da familia, o que gera sobrecarga e, portanto, um contexto exaustivo,
gerando prejuizos a sua qualidade de vida (Reis et al., 2017).

Cuidar de uma crianga com diabetes tipo 1 afeta significativamente a salde e a qualidade
de vida de suas mées, muitas vezes levando ao aumento do estresse e & menor percepgdo de bem-
estar. Pesquisas indicam que as mées experimentam uma carga de cuidados moderada a severa,
que se correlaciona negativamente com varios aspectos de sua qualidade de vida, incluindo salde
fisica, psicoldgica e social. Essa carga é influenciada por fatores como renda, escolaridade, duracao
do diagnostico e idade da crianga (Gallegos et al., 2022; Borsoi et al., 2018; Cardoso et al., 2021;
Keklik et al., 2020; Balcazar-Hernandez et al., 2023). Por outro lado, algumas maes podem
encontrar empoderamento e apoio por meio de comunidades de saude on-line, o que pode mitigar
a sensacdo de sobrecarga e melhorar sua qualidade de vida (Uhm; Kim, 2020). Isso destaca a
importancia dos sistemas de apoio social na gestdo dos desafios associados ao cuidado de criangas
com doencas cronicas.

Considerando o impacto das necessidades de cuidados especiais dos filhos sobre a QV de
suas mées, estudos foram realizados a fim de investigar esse fenémeno e os fatores relacionados.

Borsoi et al. (2018) verificaram que pais que cuidam de criancas e adolescentes com DM1,
qguando comparados a pais de filhos saudaveis, apresentam qualidade de vida mais baixa, com
menores pontuacBes no Whoqol-100 nos dominios fisico (nas facetas relacionadas a dor e
desconforto, energia e fadiga e sono e repouso), psicoldgico (sentimento positivo, autoestima e
imagem corporal) e ambiental. Este Gltimo dominio apresentou baixa pontuacdo em todas as
facetas, tendo como possivel fator explicativo o menor nivel socioeconémico. Destaca-se que a
populacdo estudada era majoritariamente de cuidadores do sexo feminino (87,1%).

Cardoso et al. (2021) observaram que a maior parte dos cuidadores de criangas e
adolescentes com condicBes crbnicas possuiam qualidade de vida baixa, e que o dominio que
obteve o menor escore no Whoqol-bref foi o do meio ambiente. Verificaram ainda, que os fatores
de risco associados a qualidade de vida mais baixa eram o maior nimero de filhos com condic¢Ges
crénicas, uso rotineiro de medicamentos pelo cuidador e a limitacdo financeira ap6s diagndstico da
condig&o cronica. Por sua vez, possuir casa propria e ter apoio emocional consistiram em fatores
de protecdo. Neste estudo houve predominancia de cuidadores do sexo feminino (98,6%), destes,

90,9% eram as maes.
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Gallegos et al. (2023) investigaram a qualidade de vida e a sobrecarga de mées de filhos
com DML1 e encontraram correlacdo negativa entre a qualidade de vida nos quatro dominios e 0s
niveis de sobrecarga. Descobriu-se que o nivel de sobrecarga vivenciado €é impactado
principalmente pelos dominios meio ambiente e satde psicoldgica do Whogol-bref. Nenhum dos
entrevistados relatou pouca ou nenhuma sobrecarga e a maioria das mées relatou niveis de
sobrecarga moderados a graves no Zarit Burden Interview Scale (ZBIS).

Keklik et al. (2020), em estudo com maes de criangas com DM1, verificaram que elas tém
uma carga de cuidados moderada e assumem ou compartilham diversas tarefas relacionadas ao
cuidado da doenca. A maioria das méaes relatou que seus papéis familiares, sociais e profissionais
foram gravemente afetados pelo diagnostico do filho, impactando negativamente na sua qualidade
de vida. Todas as dimensdes de qualidade de vida avaliadas no Whoqol-Bref se correlacionaram
negativamente com a sobrecarga.

As evidéncias disponiveis na literatura reforcam a importancia de se compreender o papel
dos cuidadores de criancas e adolescentes com DM1 e de como eles sdo afetados no contexto do
cuidado. Se faz necessario a elaboracdo de estratégias voltadas para os cuidadores, em especial as
maées, fortalecendo-as e contribuindo para que disponham de recursos para proporcionar suporte

adequado no cuidado aos filhos que convivem com o DML.

3.3 (IN) SEGURANCA ALIMENTAR

A seguranca alimentar é uma agenda de relevancia planetaria, refletindo a intersecgao entre
questdes bioldgicas, sociais, econémicas, politicas e ambientais. Historicamente, o conceito de
seguranca alimentar vem sendo ressignificado e ampliado a medida que diferentes aspectos
socioculturais e politico-econémicos sdo agregados, sendo inicialmente associado a
disponibilidade de alimentos, mas gradualmente incorporando dimensdes como acesso, uso e
aproveitamento dos alimentos, bem como a sustentabilidade dos sistemas alimentares.

Segundo o conceito definido pela FAO em 1996, durante a Cdpula Mundial da
Alimentacdo: A seguranca alimentar existe quando toda pessoa, em todo momento, tem acesso
fisico e econdmico a alimentos suficientes, indcuos e nutritivos para satisfazer suas necessidades
alimentares e preferéncias quanto aos alimentos, a fim de levar uma vida saudavel e ativa. Essa
definicdo enfatiza ndo apenas a disponibilidade de alimentos, mas também a importancia do acesso

e da qualidade nutricional.
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A seguranca alimentar no Brasil € um tema que evoluiu significativamente ao longo das
ultimas décadas, refletindo as transformacBes sociais, econémicas e politicas do pais.
A Lei Organica de Seguranga Alimentar e Nutricional (LOSAN), promulgada em 2006, representa
um marco legal fundamental na promocéo da segurancga alimentar. A LOSAN define seguranca
alimentar e nutricional como "o direito de todos ao acesso regular e permanente a alimentos de
qualidade, em quantidade suficiente, sem comprometer 0 acesso a outras necessidades essenciais
tendo como base praticas alimentares promotoras de salde que respeitem a diversidade cultural
e que sejam ambiental, cultural, econémica e socialmente sustentaveis" (BRASIL, 2006). Essa
legislacdo estabelece diretrizes para a formulacdo de politicas pablicas e a articulacdo entre
diferentes esferas de governo e sociedade civil.

Apesar de o Direito Humano a Alimentacdo Adequada (DHAA) ter sido um direito
estendido para toda a humanidade na Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de 1948, no
Brasil, somente em 2010 a alimentacdo passou a ser considerada um direito social por meio da
aprovacdo da Emenda Constitucional n° 64, de 04 de fevereiro de 2010 (Brasil, 2010).

O Brasil apresenta um historico de seguranca alimentar marcado por avangos e retrocessos.
O Conselho Nacional de Seguranga Alimentar e Nutricional (CONSEA), que havia sido criado em
1993, enfrentou periodos de extincdo e retorno, refletindo as mudancgas politicas no pais (Custddio
et al., 2011). A partir de 2010, o Brasil se destacou internacionalmente por suas iniciativas em
seguranca alimentar, sendo reconhecido como um modelo a ser seguido por outros paises em
desenvolvimento. A participacdo do Brasil em foruns internacionais, como a Cupula Mundial da
Alimentacdo, e a adocdo de compromissos globais, como os Objetivos de Desenvolvimento
Sustentavel (ODS), reforcaram o compromisso do pais com a erradicacdo da fome e a promocéao
da seguranca alimentar (ONU, 2015).

A partir de 2016, o Brasil enfrentou uma série de desafios significativos que
comprometeram as politicas de seguranca alimentar, incluindo crises politicas, econdmicas e
sanitérias. A reducdo de investimentos em programas sociais e a desarticulacdo de iniciativas
previamente estabelecidas geraram preocupag0es sobre o retrocesso nos avangos conquistados nas
ultimas décadas (Souza, 2018). Além disso, a pandemia de COVID-19 evidenciou e ampliou as
vulnerabilidades existentes nos sistemas alimentares, revelando a fragilidade das politicas de
seguranga alimentar em todo o mundo. Segundo a Organizagdo das Nagbes Unidas para a

Alimentacdo e Agricultura (FAO, 2021), a pandemia resultou em interrup¢des nas cadeias de
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suprimento, aumento do desemprego e uma elevacao significativa nos indices de inseguranca
alimentar, afetando desproporcionalmente as populacdes mais vulneraveis.

Retomando a definicdo atualmente adotada no Brasil e abordando seus determinantes, a
Inseguranca Alimentar compreende a falta de acesso a uma alimentacdo adequada, devido,
predominantemente, a condicdo socioecondmica caracterizada por uma baixa renda, baixa
escolaridade, desemprego, dificuldade de acesso a saneamento basico e a quantidade de moradores
no domicilio. Ela é resultado da pobreza, da saide precéria dos membros da familia ou de
estratégias de subsisténcia e de gestdo das familias abaixo do ideal (Pérez-Escamilla, 2017).

A definicdo de SAN abrange duas dimensdes de andlise: a dimensdo Alimentar, que
contempla indicadores referentes a producao, disponibilidade, comercializacao, acesso e consumo
de alimentos saudaveis; e a dimensdo Nutricional, que inclui indicadores associados as préaticas
alimentares e a utilizacdo bioldgica dos alimentos, 0s quais sdo expressos por meio de indicadores
antropomeétricos e bioquimicos (Brasil, 2010).

Assim, a seguranca alimentar esta intimamente relacionada, mas ndo é sindnimo de
seguranca e salde nutricional. A seguranca nutricional resulta da combinacdo de seguranca
alimentar doméstica, seguranca de acesso a servicos de salde e acesso a outras necessidades
humanas basicas, incluindo saneamento adequado (Pérez-Escamilla, 2017).

Segundo Gucciardi et al. (2014), a inseguranca alimentar € um problema de satde publica
particularmente para populac@es vulneraveis, como familias monoparentais femininas e individuos
idosos, imigrantes recentes, com problemas de salde e/ou de baixa renda. Nessas populacdes, a
inseguranca alimentar aumenta a chance de dietas menos diversificadas e de menor qualidade,
ingestdo reduzida de micronutrientes, anemia por deficiéncia de ferro e baixa ingestdo de frutas e
vegetais, 0 que pode contribuir para o ganho de peso e uma maior suscetibilidade a doencas
cronicas.

Nesse contexto, € valido mencionar o impacto do ambiente alimentar nas escolhas
alimentares dos individuos e nos resultados de saude. O conceito de ambiente alimentar refere-se
ao espago geografico onde as pessoas tém acesso aos alimentos, sendo caracterizado por fatores
como a disponibilidade e acessibilidade aos estabelecimentos, qualidade dos alimentos, preco dos
alimentos, conveniéncia e desejabilidade. Os desertos alimentares, caracterizados pelo acesso
limitado a opgBes de alimentos saudaveis, e os pantanos alimentares, onde predominam 0s

alimentos ultraprocessados e ndo saudaveis, criam um cenario desafiador para o alcance da
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seguranca alimentar ao se relacionarem com o aumento da prevaléncia de obesidade e doencas
cronicas, particularmente em areas socioeconomicamente vulneraveis (Honorio, et al., 2024).

Em 2022, em um contexto de recuperacgéo lenta e desigual da pandemia de COVID-19 e
das repercussdes globais da guerra na Ucrania, estimou-se que 2,4 bilhdes de pessoas sofriam de
IA moderada ou grave no mundo (FAO, 2023). No Brasil, dados de 2023 revelaram uma
prevaléncia de 1A de 27,6%, e que alcancou 38,7% dos domicilios do Nordeste, uma das regides
de maior vulnerabilidade socioeconémica do pais. A amplitude desse problema foi mais evidente
em grupos vulneraveis como familias chefiadas por mulheres, de menor renda e escolaridade e em
domicilios com pessoas menores de 18 anos (IBGE, 2024).

Ao redor do mundo, escalas para medir a inseguranca alimentar da populacao sao utilizadas
ha diversos anos, e cada pais estabelece a nomenclatura e os niveis de (in)segurancga alimentar. A
Escala Brasileira de Medida Domiciliar de Inseguranca Alimentar (EBIA) foi adaptada e validada
a partir da escala americana United States Household Food Security Survey Module - US-
HFSSM (Kepple; Segal-Corréa, 2011).

A EBIA é uma escala da percepc¢ao de IA e progressiva piora da condicao, tendo como base
temporal a referéncia aos ultimos trés meses antecedentes a entrevista, para domicilios com ou sem
a presenca de moradores menores de 18 anos. Permite a medida direta da experiéncia de
preocupacao relacionada a qualidade da alimentacéo e falta do alimento em futuro proximo até a
experiéncia de restricdo alimentar grave, em que ocorre deficiéncia quantitativa dos alimentos,
resultando no estado de fome dos membros familiares (Segall-Corréa et al., 2007).

A EBIA (ANEXO 3) é composta por 14 perguntas centrais fechadas, com resposta do tipo
sim ou ndo, sobre a experiéncia nos ultimos trés meses de insuficiéncia alimentar, e classifica o
domicilio em 4 niveis: seguranca alimentar (SA), inseguranca alimentar leve, moderada ou grave,
de acordo com pontos de corte, que diferem de acordo com a presenca ou ndo de moradores
menores de 18 anos de idade no domicilio. O domicilio é considerado em SA quando ha acesso
regular e permanente a alimentos de qualidade e em quantidade suficiente. A Inseguranca alimentar
leve existe quando ocorre a preocupacgao quanto ao acesso aos alimentos no futuro e a qualidade
alimentar é inadequada. Ja a inseguranca alimentar moderada remete a insuficiéncia de alimentos
com restri¢cdes de sua quantidade ou mudanca nos padrdes usuais da alimentagéo entre os adultos.
Os domicilios que apresentam inseguranca alimentar grave sdo caracterizados pela quebra do

padrdo usual da alimentagdo, com reducdo da quantidade de alimentos nas refei¢cGes de todos os
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membros da familia, inclusive das criancas residentes nesse domicilio, o que inclui conviver com
a experiéncia de fome (Segall-Corréa et al., 2014).

Desde 2004, a Escala Brasileira de Inseguranca Alimentar (EBIA) vem sendo utilizada em
pesquisas locais e nacionais, inclusive, nos principais inquéritos populacionais, para obter
informacdes sobre a inseguranca alimentar nos domicilios brasileiros. A EBIA é considerada um
instrumento de medida simples, de facil aplicacdo, compreensdo e baixo custo (Segall-Corréa, et
al., 2008). Apresenta como principal vantagem a possibilidade de medir o fendmeno estudado,
captando desde a preocupacao de faltar alimento, o comprometimento da qualidade da alimentagéo
da familia até a restricdo quantitativa na disponibilidade de alimentos, além disso, expéem e
classifica os domicilios de acordo com sua vulnerabilidade (Sanches, 2012).

Mesmo considerando as limitagdes da EBIA, a |A medida pela escala é considerada um
incremento a outras medidas de qualidade de vida e salde, pois consegue, sobretudo, evidenciar as
condicdes de vulnerabilidade social e econébmica vivenciadas pelas populacbes. Se utilizado
juntamente com indicadores apropriados, seu uso se amplia também para o acompanhamento e
avaliacdo do impacto populacional dos programas e politicas publicas (Kepple & Segall-Corréa,
2011).

3.3.1 Inseguranca alimentar e qualidade de vida no contexto do cuidado em DM1

A |A pode representar ndo apenas uma ameaca fisica, mas um forte estressor psicossocial
para o individuo (Pérez-Escamilla, 2017). As evidéncias atuais indicam que niveis crescentes de
IA estdo associados a piora dos escores de qualidade de vida relacionados a salde fisica e mental
em uma relacdo dose-resposta (Bhandari et al., 2023). Especificamente no dominio mental, Park e
Berkowitz (2024) verificaram que a inseguranca alimentar estd significativamente associada a
maiores relatos de isolamento social, soliddo e a menor auto relato de boa satide mental.

A relacdo entre inseguranca alimentar e doencgas ndo transmissiveis, distdrbios emocionais
e dificuldade de acesso as necessidades béasicas da vida tém sido descritas. Juntamente com 0s
resultados fisicos, mentais e nutricionais adversos, a IA leva a uma baixa QV percebida,
particularmente em populacdes vulnerdveis que enfrentam desafios socioecondmicos e
relacionados a doencgas (Pequeno et al., 2022).

Os determinantes sociais da saude, que incluem fatores de risco social como a Inseguranca

Alimentar (1A), sdo reconhecidos como um impulsionador de resultados clinicos desfavoraveis em
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pessoas com diabetes e € um ponto de acdo para reduzir as disparidades nos resultados de saude
(Hill-Briggs et al., 2021).

A 1A é um fendmeno complexo que afeta a capacidade das familias de obterem alimentos
suficientes e nutritivos, impactando diretamente a salde e o bem-estar de seus membros. Para
familias que convivem com diabetes mellitus tipo 1 (DM1), a situacédo de IA adiciona dificuldades
ao gerenciamento da condicgdo, estando associada a um pior controle glicémico e maiores taxas de
complicagdes do diabetes (Levi et al., 2023). As familias que lidam com DM1 e IA tendem a
enfrentar demandas financeiras concorrentes, equilibrando os custos dos alimentos com
medicamentos e suprimentos para diabetes, enquanto gerenciam outras despesas de subsisténcia
(Gucciardi et al., 2014).

A 1A, bem como os sacrificios para combaté-la, tem um impacto desproporcional em lares
onde uma crianga tem DM1. As tarefas de planejamento e preparo de refeicfes sdo mais
desafiadoras ao passo que levam em consideracao o custo dos alimentos, maior nimero de opgdes
de lanches, preferéncias alimentares, leitura de rétulos, céalculos de quantidade de nutrientes e a
portabilidade entre alimentos. A disponibilidade de lanches portateis para prevenir e tratar a
hipoglicemia e sacrificar escolhas alimentares ou porgdes para outras criangas para priorizar as
necessidades da crianca com diabetes sdo outros desafios angustiantes para as familias (Cox et al.,
2021).

Diante de um orcamento familiar limitado para alimentacdo, a 1A pode pressionar as
familias a recorrerem a alimentos ricos em energia, nutricionalmente pobres e mais processados,
que tendem a ter um custo menor do que alternativas mais saudaveis, na contramdo das diretrizes
dietéticas para diabetes (Levi et al., 2023). Entretanto, ap6s o diagnostico do filho, novos
conhecimentos sobre nutricdo e sua importancia contribuiram para a angustia e culpa do cuidador,
e eles ndo se sentiam mais confortaveis ofertando opg¢des de qualidade nutricional inferior para
driblar o orgcamento limitado para alimentac&o (Cox et al., 2021).

Os cuidadores em situacéo de IA, especialmente as mées, principais cuidadoras das criangas
na maioria dos agregados familiares, geralmente adotam varios mecanismos de enfrentamento para
atenuar as desvantagens da IA familiar, como comprar alimentos a crédito e priorizar 0 consumo
das criancas em detrimento dos adultos (Rahi et al., 2025). Assim, a ansiedade e a depressao séo

particularmente elevadas entre as mulheres com 1A. Em um estudo de mini-coorte com mulheres



35

cuidadoras de comunidades de baixa renda da Carolina do Norte, a A foi associada a maior estresse
e sintomas depressivos e menor qualidade da dieta (Butler et al., 2024).

Apesar desse conhecimento, pouco se tem relatado sobre o impacto da IA na QV das mées
em familias que lidam com DM1. Os estudos se concentram em aspectos individuais como
depressao, estresse, medo da hipoglicemia (Reid et al., 2023) e estratégias de enfrentamento (Cox
etal., 2021).

Os cuidadores geralmente experimentam maior estresse, ansiedade e depressao,
exacerbados pelos desafios duplos de gerenciar a condicéo cronica de seus filhos e pelas incertezas
do acesso aos alimentos. Cuidadores que enfrentam A apresentam maior medo de hipoglicemia,
0 que esta relacionado a percepc¢do deles sobre sua capacidade de fornecer nutricdo adequada e
controlar o diabetes de seus filhos de forma eficaz (Reid et al., 2023).

Diante do impacto da IA para as pessoas que convivem com DM1 e para seus cuidadores,
os prestadores de cuidados de sadde devem incluir instrumentos de triagem e avaliacdo da IA no
acompanhamento desse publico. Assim, € possivel explorar e intervir de forma realista e
personalizada nos desafios que podem dificultar a capacidade da pessoa com DM1 e sua familia
de seguir os planos de tratamento do diabetes (Gucciardi et al., 2014).

Os determinantes sociais da salde, como emprego, educacdo e habitacdo sdo a raiz da IA
demonstrando a complexidade de lidar com esse fendmeno no ambito da saude publica. Politicas
publicas voltadas para melhorar o poder financeiro, expandir 0 acesso ao emprego, a habitacdo e a
alimentacdo em familias que lidam com diabetes sdo imperativas (Gucciardi et al., 2014).
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4.0 METODOLOGIA

4.1 DESENHO E POPULACAO DO ESTUDO

Esta pesquisa consiste em um recorte transversal de um projeto maior intitulado
“Interventions to improve the HbAL1C in children and adolescents with T1DM: The
INCANDESCENT Project”.

O projeto “Incandescent” ¢ um estudo longitudinal, quase-experimental, coordenado por
equipe de pesquisadores do Instituto Multidisciplinar em Saude, Campus Anisio Teixeira da
Universidade Federal da Bahia (IMS/CAT-UFBA). Trata-se de uma iniciativa com financiamento
da organizacao ndao governamental Life for a Child, cujo objetivo geral é avaliar a efetividade do
atendimento multiprofissional, associado a medida de HbAlc por dispositivo “Point-of-Care”
(POC) em pessoas jovens, com DML, atendidos nas farmacias da familia do municipio de Vitoria
da Conquista, Bahia.

A populacdo da presente pesquisa € composta pelas maes cuidadoras (>18 anos de idade) e
seus filhos com DM1 (com idade entre 5 e 18 anos), que recebem seus medicamentos e insumos
para diabetes nas Farmacias da Familia | e Il de Vitoria da Conquista-Bahia que ingressaram no

projeto “Incandescent” (n=73). Destas, 53 maes completaram os questionarios adequadamente.

4.2 LOCAL DO ESTUDO

A cidade de Vitoria da Conquista esta localizada no sudoeste do estado da Bahia, a cerca
de 500km da capital Salvador. Com Produto Interno Bruto (P1B) de R$23.907,93 (2021), indice de
Desenvolvimento Humano (IDHM) de 0,678 (2010) e uma populacdo de 370.879 mil habitantes
(2022), ¢é a terceira maior cidade do estado (IBGE, 2023). O municipio abarca uma area de
3.254,186km? de extensdo (2022), sendo cortado por importantes rodovias federais e estaduais,
contando também com um dos mais importantes aeroportos do interior do Nordeste. Suas
atividades econémicas séo variadas, com destaque para comércio e servicos, setor industrial e da
construcdo civil e forte atuacdo na agropecudria do estado. A cidade é especialmente reconhecida
como importante polo educacional e de saude do estado (PMVC, 2022).

Considerando a rede publica de saude, Vitoria da Conguista conta com um hospital estadual
(Hospital Geral de Vitoria da Conquista), hospital municipal especializado em saude materno-

infantil (Hospital Municipal Esal Matos), Policlinica Estadual, Unidade de Pronto Atendimento
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(UPA), centros e servicos especializados, como o Centro Municipal de Atencdo Especializada
(CEMAE), além dos servicos de saude ofertados a populacdo conquistense pela Atengdo Basica e
Estratégia Saude da Familia. A cidade possui também uma ampla rede de servigos de salde
particulares, como hospitais, laboratorios e clinicas.

Quanto a assisténcia a sade no municipio das pessoas com diabetes, 0 acompanhamento é
feito pelos profissionais (da Atencao Bésica e equipes E-multi) nas unidades de salde, que podem
encaminhar para especialistas (endocrinologista, nutricionista), em casos de necessidade, sendo
entdo regulados para 0 CEMAE ou Policlinica Estadual. As pessoas que convivem com o diabetes
sdo também acompanhadas nas Farméacias da Familia do municipio.

Estdo em funcionamento duas Farmacias da Familia, sendo uma na zona oeste (Farmécia
da Familia I), e uma localizada no centro da cidade (Farmécia da Familia Il), na qual foi realizada
essa pesquisa. Elas sdo equipamentos publicos que atendem gratuitamente a populacéo oferecendo
servigos de assisténcia farmacéutica, dispensacdo de medicamentos e insumos. As Farmacias da
Familia possuem sistema informatizado, equipamento Point-of-care HbALc e seus insumos para
medida da Hemoglobina Glicada. Realizam também o acompanhamento das pessoas que convivem
com DM tipos | e Il no municipio no Programa de Automonitoramento da Glicemia Capilar
(PAMGC), cedendo os glicosimetros e orientagdes. Sao dispensadas nas Farméacias da Familia as
insulinas regular e NPH, que também sdo encontradas nas farmécias participantes do programa
“Aqui tem farmacia popular”. Ja as insulinas analogas, sdo distribuidas pelo Nucleo Regional de
Saude (NR-20), mediante apresentacdo de relatério médico.

Quanto a assisténcia as criancas e adolescentes com DM1 no ambito escolar, hd uma
interlocucdo entre a Secretaria de Saude e a Secretaria Municipal de Educacdo por meio do
Programa Saude na Escola (PSE) e da Coordenacao de Alimentacdo Escolar. O PSE contempla
acbes de promocdo, prevencdo e atencdo a salde, com vistas a contribuir para o pleno
desenvolvimento de criancas e jovens da rede publica de ensino. JA& o Programa Nacional de
Alimentacdo Escolar (PNAE) oferece alimentacdo escolar e acOes de educagdo alimentar e
nutricional a estudantes de todas as etapas da educacéao bésica publica, bem como atende estudantes
com necessidades alimentares especiais, como diabetes e doenca celiaca, oferecendo cardapios e
alimentos adaptados as suas condic¢des de salde. Entretanto, essa integracao apresenta fragilidades
que comprometem o desenvolvimento de agdes concretas que reflitam em acompanhamento

integral e continuo das criancas e adolescentes com DM1 no municipio.



38

4.3 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Multidisciplinar em
Saude- Campus Anisio Teixeira, sob nimero de CAAE: 52088121.6.0000.5566 (ANEXO 1),
atendendo as diretrizes e normas regulamentadoras da resolugdo n° 466/2012 do Conselho Nacional
de Saude. Os individuos que concordaram em participar da pesquisa consentiram sua permissao
com a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A), para
0s responsaveis, e o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (APENDICES B e C)
para as criangas e adolescentes. Esses documentos esclarecem sobre riscos, beneficios e auséncia

de quaisquer pagamentos, bem como garante sigilo das identidades e informacGes.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada na Farmécia da Familia Il do municipio de Vitéria da
Conquista. Os dados foram coletados por equipe de entrevistadores previamente treinada,
diretamente em computadores utilizando o software Kobotoolbox®.

Os responsaveis pelas criancas e adolescentes com DM1 cadastrados na Farméacia da
Familia e servicos publicos de salude foram convidados para a pesquisa por mensagem de
WhatsApp, e tinham o atendimento agendado, caso aceitassem participar.

Tendo em vista o grande nimero de variaveis em investigacdo e da preocupa¢do em nédo
tornar os atendimentos longos e cansativos, bem como a necessidade de aplicagdo de alguns
questionarios sem a presenca da pessoa com DM, prop6s-se a coleta de dados em dois modulos:
Maodulo 1: coleta de dados da crianca ou adolescente com DM1 de forma presencial; Modulo 2:

coleta de dados do cuidador de forma online.

4.4.1 Mddulo 1: coleta de dados das criancas e adolescentes com DM1 e do domicilio

No mddulo 1, os participantes (criancas e adolescentes com DM1) responderam, com ajuda
de seus responsaveis, um questionario padronizado (APENDICE D) com dados sobre condicdes
sociodemogréficas, estilo de vida e condigdes clinicas, onde também eram inseridas as medidas
antropométricas (peso, altura e circunferéncia do pescoco e da cintura), HbAlc e dados de
monitoramento do controle glicémico. Os responsaveis responderam as perguntas referentes a

situacdo de seguranca alimentar do domicilio.
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e Questionario de caracterizacdo sociodemografica, clinica e de estilo de vida

Foram coletados dados sobre sexo, idade, raca/cor, escolaridade, tempo de diagnéstico do DML,
servicos de satde que utiliza, comorbidades, prescrigdo de insulina e de medicamentos, ocorréncia
de internacBes e de cetoacidose, adesdo ao método de contagem de carboidratos, pratica de

atividade fisica.

e Medida da Hb1Ac

A medida da HbAlc foi realizada com a utilizagdo de um aparelho “Point-of-Care” (Modelo
Afinion AS100-Abbott), seguindo orientagdes do fabricante. O resultado obtido foi classificado
como adequada (<7,0%) e elevada (>7,0%) (Pititto et al., 2023).

e Antropometria

A afericdo das medidas antropométricas (peso e altura) seguiu as recomendac6es do Ministério
da Saude (Brasil, 2011).

O estado nutricional foi classificado utilizando o software WHO AnthroPlus® (WHO, 2009),
considerando o Z-escore para o indice IMC/Idade para criancas entre 5 e 10 anos (WHO, 2006) e
entre 5 e 19 anos (WHO, 2007), de acordo o Quadro abaixo.

Quadro 3: Pontos de corte de IMC-para-idade segundo a faixa etaria.

5-10 anos 10-19 anos
Magreza acentuada < Escore-z -3 < Escore-z -3
Magreza >Escore-z -3 e < Escore-z -2  >Escore-z -3 e < Escore-z -2
Eutrofia >Escore-z -2 e < Escore-z -1

>FEscore-z -2 € <Escore-z +1
>Escore-z -1 e <Escore-z +1

Sobrepeso > Escore-z +1 e <Escore-z +2 >Escore-z +1 e < Escore-z +2
Obesidade > Escore-z +2 e <Escore-z +3 = >Escore-z +2 ¢ <Escore-z +3
Obesidade grave > Escore-z +3 > Escore-z +3

Fonte: (WHO, 2006; WHO, 2007)
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e Inseguranca Alimentar e Nutricional

A presenca e o nivel de inseguranca alimentar foram avaliados por meio da Escala Brasileira de
Inseguranga Alimentar (EBIA), uma escala psicométrica adaptada e validada para a populacéo
brasileira. A escala contém 14 perguntas referentes a experiéncia de inseguranca alimentar e fome
percebida pelos moradores de um domicilio nos trés meses anteriores a entrevista (Segall-Corréa
etal., 2014).

Os pontos de corte que definem o grau de inseguranca alimentar no domicilio s&o baseados na
soma das respostas positivas e variam em funcdo da presenca ou auséncia de moradores menores

de 18 anos, sendo classificados conforme descrito no Quadro abaixo:

Quadro 4: Pontos de corte para classificacdo da presenca e gravidade da IA.

A0 menos um morador

Apenas com moradores de

menor de 18 anos 19 anos ou mais
Seguranca alimentar 0 0
Inseguranca alimentar leve 1-5 1-3
Inseguranca alimentar moderada = 6-9 4-5
Inseguranca alimentar grave 10-14 6-8

(SEGALL-CORREA et al., 2014)

4.4.2 Mddulo 2: coleta de dados das maes

Na coleta de dados inicial com as criangas/adolescentes com DM1, foram coletados os
nameros de telefone das méaes/responsaveis pelo cuidado. Posteriormente eles foram contatados
recebendo as informagdes para responder 0s instrumentos disponiveis no link

https://forms.gle/4GfcJu7SQoK2FpAS7 (caso aceitassem participar). Assim, no médulo 2, foram

coletados dados das mées cuidadoras via formulario online (Google Formularios), que contemplou
dados de caracterizacdo sociodemografica, econdémica e de estilo de vida e questionario de
avaliacdo da qualidade de vida.


https://forms.gle/4GfcJu7SQoK2FpAS7
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e Questionario de caracterizac&o socioecondmica, demografica e clinica (APENDICE E)
Foram coletados dados sobre sexo, idade, raga/cor, escolaridade, situa¢do conjugal, emprego

e renda, presenca de problemas de salde, tabagismo e consumo de alcool, pratica de exercicio

fisico, dados antropométricos auto referidos (peso e altura). O indice de Massa Corporal (IMC) foi

calculado e classificado conforme Quadro abaixo:

Quadro 5: Classificacdo do indice de Massa Corporal para adultos

<18,5 Abaixo do peso
18,5-24,9 Eutrofia

25-29,9 Sobrepeso
30-34,9 Obesidade grau |
35-39,9 Obesidade grau Il
>40 Obesidade grau 11l

Fonte: WHO (1995)

e Qualidade de vida (ANEXO 2)

O instrumento utilizado para a avaliacdo da percepcdo da qualidade de vida foi a verséo
abreviada do WHOQOL-100, o WHOQOL-bref, validado para a populacéo brasileira por Fleck et
al. (2000). O questionario é composto por 26 questdes, sendo a questdo 1 relacionada a percep¢édo
da qualidade de vida e a questdo 2 relacionada a satisfacdo com a saude, e a média dessas duas
questdes pressupde a autoavaliacdo da qualidade de vida. As 24 facetas restantes compdem a
avaliacdo da qualidade de vida em 4 dominios: fisico, psicoldgico, relacbes sociais e meio
ambiente.

As respostas do instrumento sdo pontuadas em uma escala Likert de 5 pontos variando de 1 a 5.
Os escores dos dominios sdo calculados através da soma dos escores da média das “n” questoes
gue compBem cada dominio. Por fim, os escores dos dominios sdo convertidos para uma escala de
0 a 100, os quais sdo escalonados em uma direcdo positiva. Desse modo, quanto maior o escore,

maior a qualidade de vida.
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4.5 ANALISE DE DADOS

Para a analise dos dados foi utilizado o pacote estatistico STATA®. As variaveis continuas
foram descritas em média £ desvio padrdo ou mediana e intervalo interquartilico, e as categoricas
em frequéncias simples e relativas. Testes estatisticos foram definidos de acordo com seus
respectivos pressupostos e objetivos de cada artigo produzido. Utilizou-se um nivel de significancia
de 5% em todas as analises.

Analises graficas (histogramas, diagramas de caixa e diagramas quantil-quantil [Q-Q])
foram conduzidas, e testes numéricos para pequenas amostras, como os testes de Shapiro-Wilk e
Shapiro-Francia, foram aplicados para avaliar a normalidade da distribuicdo da qualidade de vida
geral e dos escores dos dominios. Dada a distribuicdo ndo paramétrica desses escores, variaveis
binarias de desfecho para QV foram criadas como estratégia analitica, com base na mediana do
escore para cada dominio: maior QV (> 50,0% da distribuicdo) ou menor QV (£ 50,0% da
distribuicéo).

As diferencas entre as categorias de exposicdo das covariaveis foram avaliadas pelo teste
qui-quadrado de Pearson ou pelo teste exato de Fisher (quando a frequéncia esperada foi < 5). Nas
analises inferenciais, as associacdes entre o desfecho e as variaveis independentes foram relatadas
como Razdes de Prevaléncia (RP) com Intervalos de Confianca de 95% (IC 95%). As anélises
foram conduzidas utilizando modelos de regressao de Poisson ndo ajustados com variancia robusta,

separadamente para cada dominio e para o escore geral de QV.
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5.0 RESULTADOS

Para o alcance dos objetivos propostos nesta tese, os resultados foram apresentados em trés
artigos cientificos originais.

Para alcancar o objetivo especifico 2, foi elaborado o Artigol: Factors Associated with the
Quality of Life of Mothers of Children and Adolescents with Type 1 Diabetes. Esse manuscrito (na
versdo em inglés) foi submetido ao periddico Journal of Family Nursing
(https://journals.sagepub.com/home/jfn) (ANEXO 4), classificado com Qualis/Capes Al na area

de Enfermagem e Fator de Impacto 2,6. O artigo esta apresentado seguindo as normas do Manual
de Publicacdo da Associacdo Americana de Psicologia (72 edi¢do), adotado pelo periddico nas suas
diretrizes de submisséo.

O objetivo especifico 3 foi explorado no Artigo 2: Associacdo entre caracteristicas de
criancas e adolescentes com DM1 e a qualidade de vida de suas maes. A revista de escolha para

submissdo foi a Cadernos Salde Coletiva UFRJ (https://www.scielo.br/journal/cadsc/about/),

avaliada com Qualis/Capes BL1.

Para atender aos Objetivos especificos 4 e 5, foi produzido o Artigo 3: Inseguranca alimentar
e qualidade de vida entre maes de criancas e adolescentes com Diabetes tipo 1. O manuscrito sera
traduzido para o inglés e submetido ao periddico International Journal of Diabetes in Developing
Countries (https://link.springer.com/journal/13410), com Qualis/Capes B1.



https://journals.sagepub.com/home/jfn
https://www.scielo.br/journal/cadsc/about/
https://link.springer.com/journal/13410
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Resumo

A rotina intensa e complexa de cuidar de criancas com Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) afeta a
qualidade de vida (QV) materna. Assim, objetivamos identificar fatores associados a menor QV
entre mées de criancas e adolescentes com DML1. Foi realizado um estudo transversal com 53
mées adultas de filhos de 5 a 18 anos diagnosticadas com DM1, que recebem insumos para
tratamento na Farmacia da Familia de um municipio do Nordeste do Brasil. A coleta de dados
incluiu informac@es socioeconémicas, clinicas e de estilo de vida. O WHOQOL-BREF foi
utilizado para avaliar a QV. A anélise dos dados foi realizada no Stata 17.0. As méaes
apresentaram um escore geral de QV de 58,3% e um escore de QV ambiental de 48,5%, enquanto
os demais dominios apresentaram escores acima de 60%. A prevaléncia de menor QV foi
significativamente maior entre maes com idade > 41 anos nos dominios geral, fisico e
psicolégico, bem como entre maes que realizavam trabalho doméstico nos dominios geral e
ambiental da QV. Limitacdes financeiras foram associadas exclusivamente a QV ambiental. Ser
casada, ter maior escolaridade e ndo ter problemas de sadde reduziram significativamente a
prevaléncia de menor QV geral. Nossos achados reforcam a importancia do cuidado centrado na
familia e da prestacdo de servicos de salde e assisténcia social as cuidadoras maternas de
criancas com DM1 para proteger sua QV.

Palavras-chave: Qualidade de vida, Maes, Cuidadores, Saude da Familia, Diabetes Mellitus Tipo
1.

Destaques:

e A QV de maes que cuidam de criangas com DM1 pode estar reduzida.
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e A QV relacionada ao dominio meio ambiente, de maes de criangas com DM, obteve o menor
escore, e 0s fatores socioeconémicos se destacaram na associacdo com a menor QV nos
diferentes dominios.

e Maior prevaléncia de menor QV foi observada entre cuidadores com 41 anos ou mais, sem
companheiro, com menor escolaridade, bem como entre aqueles que realizavam trabalho
doméstico e que relataram problemas de salde.

Abstract

The intense and complex routine of caring for children with Type 1 Diabetes Mellitus (T1DM)
affects maternal quality of life (QoL). Thus, we aim to identify factors associated with lower
quality of life (LQoL) among mothers of children and adolescents with TIDM. A cross-sectional
study was conducted with 53 adult mothers of children aged 5 to 18 years diagnosed with TIDM,
who receive treatment supplies from the Family Pharmacy of a municipality in Northeast Brazil.
Data collection included socioeconomic, clinical, and lifestyle information. The WHOQOL-
BREF was used to assess QoL. Data analysis was performed using Stata 17.0. The mothers
presented a overall QoL score of 58.3% and an environmental QoL score of 48.5%, while the
other domains scored above 60%. The prevalence of LQoL was significantly higher among
mothers aged > 41 years in the overall, physical, and psychological domains, as well as among
mothers engaged in domestic work in the overall and environmental QoL domains. Financial
limitations were associated exclusively with environmental LQoL. Being married, having a
higher level of education, and having no health conditions significantly reduced the prevalence of
LQoL in the overall domain. Our findings reinforce the importance of family-centered care and
providing healthcare and social assistance services to maternal caregivers of children living with

T1D to protect their QoL.



47

Keywords: Quality of life, Mothers, Caregivers, Family Health, Type 1 Diabetes Mellitus.
Highlights:

e QoL of mothers caring for children with TLIDM may be reduced.

e The QoL related to the environment domain, of mother of children with T1DM, obtained
the lowest score, and socioeconomic factors stood out in the association with LQoL
across different domains.

e A higher prevalence of overall LQol was observed among caregivers aged 41 or over,
without a partner, with a lower level of education, as well as among those engaged in

domestic work and who reported health problems.

INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) é uma condi¢cdo metabdlica imunomediada na qual a
funcdo das células beta pancreaticas ¢ afetada, resultando em hiperglicemia cronica e uma
necessidade vitalicia de insulina exdgena. O manejo diario da doenca é complexo e envolve
maultiplas injecdes de insulina, monitoramento continuo da glicemia, tanto diurno quanto noturno,
adesdo as recomendacdes alimentares e de atividade fisica, bem como outras tarefas de gestdo da
salide em parceria com equipes interdisciplinares de satde que fornecem educacdo em diabetes
(Melo et al., 2023).

Como o DML é tipicamente diagnosticado na infancia e adolescéncia, 0 manejo da doenca
é realizado ou supervisionado pelos cuidadores parentais, na maioria dos casos pelas mées
(Malerbi et al., 2012; Pessoa et al., 2024). O impacto do diagnostico e da rotina de cuidados
subsequente, caracterizada por vigilancia constante, afeta aspectos psicologicos, fisicos,

financeiros, ocupacionais e de funcionamento familiar, influenciando a qualidade de vida (QV)
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tanto das criancas quanto de suas familias (Borsoi et al., 2018; Silina et al., 2023; Pessoa et al.,
2024).

De acordo com a Organizacao Mundial da Saude (OMS), QV ¢ definida como “a
percepcéo do individuo sobre sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura e do sistema de valores
em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes” (OMS,
1998). No contexto de cuidado, mées de criancas com DM1 apresentam menor qualidade de vida
em comparagdo com maes de criancas saudaveis (Duru et al., 2015; Thorsteinsson et al., 2017;
Borsoi et al., 2018; Carneiro et al., 2023) e relatam que seus papéis familiares, sociais e
profissionais foram significativamente impactados pela condicédo de seus filhos (Keklik et al.,
2020; Dehn-Hindenberg et al., 2021). Evidéncias destacam o papel de fatores
emocionais/mentais, sociais e fisicos na qualidade de vida de cuidadores familiares de criangas
com DM1 (Allen et al., 2024).

Em paises em desenvolvimento, a carga do manejo do DM1 é agravada por determinantes
sociais e econémicos desfavoraveis. Fatores como menor escolaridade, menor renda,
desemprego, raca/etnia negra e dificuldades de acesso a servicos, insumos e tecnologias de salde
criam um cenario de alto risco para a salde mental e a qualidade de vida dos cuidadores
parentais, particularmente maes de criangas com DM1 (Askari et al., 2020). Além disso, esses
desfechos maternos estdo associados a um pior manejo do diabetes em seus filhos (Zurita-Cruz et
al., 2017).

Globalmente, um quinto (1,9 milh&o) dos individuos com DM1 vive em paises de baixa e
média-baixa renda. O Brasil tem a terceira maior populagéo pediatrica de DM1 do mundo, atras
apenas dos Estados Unidos e da india (Ogle et al., 2022). Apesar do niimero absoluto

consideravel de individuos com DML, poucas pesquisas foram conduzidas sobre a qualidade de
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vida de cuidadores parentais de pessoas com DM1 no contexto brasileiro (Malerbi et al., 2012;
Borsoi et al., 2018; Carneiro et al., 2023).
Assim, este estudo teve como objetivo identificar os fatores associados a menor qualidade

de vida entre maes de criancas e adolescentes com DM1.

MATERIAIS E METODOS

Este estudo consiste em um recorte transversal de um projeto maior intitulado
“Intervencdes para melhorar a HbAlc em criangas e adolescentes com DM1: Projeto
INCANDESCENT?”, que teve como objetivo avaliar a efetividade do cuidado multidisciplinar
combinado com a dosagem da HbALc por meio de um dispositivo Point-of-Care (POC) em
jovens vivendo com DM1 de um municipio do nordeste brasileiro.

A populagdo do estudo foi composta por maes cuidadoras primarias (com idade >18 anos)
de criancas e adolescentes com DM1, com idade entre 5 e 18 anos, recrutadas a partir de
cadastros da Farméacia da Familia e dos servigos publicos de saude do municipio. Todos 0s
cuidadores foram convidados a participar do estudo por meio de mensagens de WhatsApp® e/ou
pessoalmente por profissionais de satde. Apo6s a concordancia, foi agendado um horario para a
coleta de dados presencial da crianca/adolescente, acompanhados de seu responsavel. Os dados
das maes foram coletados por meio de um questionario online elaborado na plataforma Google
Forms®, com link enviado via WhatsApp®. Essa abordagem visou minimizar o tempo de
duracgéo da consulta presencial, dada a aplicacdo de outros instrumentos de pesquisa.

Participaram do estudo apenas os individuos que foram informados sobre os objetivos,
riscos e beneficios e que concordaram em participar do estudo por meio da assinatura do Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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A coleta de dados foi realizada entre outubro de 2023 e setembro de 2024 por uma equipe
de entrevistadores previamente treinada e registrada diretamente nos computadores da Farmacia
da Familia, utilizando a ferramenta Kobotoolbox®.

Variaveis Maternas

O questionario online incluiu dados sociodemograficos, econémicos e relacionados a
salde, bem como um questionario de avaliacdo da qualidade de vida (QV).
Variaveis Sociodemograficas, Econdmicas e Relacionadas a Saude

Foram coletados dados sobre idade, raca/etnia, escolaridade (ensino fundamental, médio
ou superior; incompleto ou completo), estado civil, ocupacéo, renda familiar, presenca de
problemas de salde, consumo de tabaco e alcool, atividade fisica e dados antropométricos
autorreferidos (peso e altura). O indice de Massa Corporal (IMC) foi calculado e categorizado em
baixo peso/peso normal, sobrepeso e obesidade (WHO, 1995).

Qualidade de Vida

A percepcao da QV foi avaliada por meio do WHOQOL-BREF, validado para a
populacdo brasileira por Fleck et al. (2000). O questionario é composto por 26 itens, sendo a
questdo 1 relacionada a percepcao geral da QV e a questdo 2 relacionada a satisfacdo com a
salde. A pontuacdo média dessas duas questdes representa a autoavaliacdo da qualidade de vida
relacionada a salde. As 24 facetas restantes avaliam a qualidade de vida em quatro dominios:
fisico, psicologico, relagdes sociais e meio ambiente.

As respostas sdo pontuadas em uma escala Likert de cinco pontos, variando de 1 a 5. As
pontuacdes dos dominios sdo calculadas pela soma das pontua¢Ges médias dos n itens que
compdem cada dominio. Por fim, as pontua¢des dos dominios sdo convertidas para uma escala de

0 a 100, com pontuac¢Ges mais altas indicando melhor qualidade de vida. A pontuacéo geral da



51

qualidade de vida foi estimada com base na média aritmética simples das pontuacdes dos
dominios.

Variaveis das Criancas e Adolescentes com DM1

Variaveis Sociodemograficas

Foram coletados dados sobre sexo (masculino e feminino), idade (em anos) e tempo desde
o diagnostico de DM1 (em meses).

Medicéo da Hemoglobina Glicada (HbA1c)

A medicdo da HbAlc foi realizada utilizando um dispositivo Point-of-Care (modelo
Afinion AS100-Abbott), seguindo as instrucdes do fabricante. O resultado foi obtido em minutos
e registrado no questionario. A HbAlc foi classificada como dentro da meta (<7,0%) ou acima da
meta (>7,0%) (Pititto et al., 2023).

Anélise Estatistica

Para a analise descritiva, os dados continuos foram apresentados como médias e desvios-
padrdo ou medianas e intervalos interquartilicos, enquanto os dados categdricos foram expressos
como frequéncias absolutas e relativas.

Analises graficas (histogramas, diagramas de caixa e diagramas quantil-quantil [Q-Q])
foram conduzidas, e testes numéricos para pequenas amostras, como o0s testes de Shapiro-Wilk e
Shapiro-Francia, foram aplicados para avaliar a normalidade da distribui¢cdo da qualidade de vida
geral e dos escores dos dominios. Dada a distribuicdo ndo paramétrica desses escores, variaveis
binarias de desfecho para QV foram criadas como estratégia analitica, com base na mediana do
escore para cada dominio: maior QV (> 50,0% da distribui¢ao) ou menor QV (< 50,0% da

distribuicéo).
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As diferencas entre as categorias de exposi¢cdo das covariaveis foram avaliadas pelo teste
qui-quadrado de Pearson ou pelo teste exato de Fisher (quando a frequéncia esperada foi < 5).
Nas analises inferenciais, as associacdes entre o desfecho (menor QV) e as variaveis
independentes foram relatadas como RazGes de Prevaléncia (RP) com Intervalos de Confianca de
95% (IC 95%). As analises foram conduzidas utilizando modelos de regresséo de Poisson nao
ajustados com variancia robusta, separadamente para cada dominio e para o escore geral de QV.
Um nivel de significancia de 5% (p < 0,05) foi adotado para todos os testes.

Os dados foram analisados utilizando o software Stata, versdo 17.0 (Stata Corporation,

College Station, EUA).

RESULTADOS

Das 58 mées de criancas e adolescentes com DM1 que acessaram o formulario online, 2
se recusaram a participar e 3 enviaram respostas duplicadas.

Participaram do estudo 53 mées, com média de idade de 39,2 anos (£6,9). A maioria era
de raca/etnia negra (77,4%) e relatou ser casada ou viver em unido estavel (60,4%). A maioria
das mulheres possuia escolaridade até o ensino médio (ensino fundamental [18,9%] e ensino
médio [49,1%]), trabalhava em servicos domésticos (58,5%) e possuia renda limitada (menos de
1 salério minimo [41,5%] e de 1 a 2 salarios minimos [43,4%]) (Tabela 1).

O perfil clinico das cuidadoras mostrou que a maioria ndo apresentava nenhuma condicéo
de satde diagnosticada (73,6%), ndo fazia uso de tabaco (98,1%) ou alcool (88,7%) e ndo
praticava exercicios fisicos (60,4%). Sobrepeso ou obesidade foram observados em 64,2% das
mées (Tabela 1).

Entre as criancas e adolescentes com DM1, 50,9% eram do sexo masculino, com media

de idade de 11,8 anos (+3,7). A maioria tinha diagndstico de diabetes ha 48 meses ou menos (até
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24 meses [37,7%] e de 25 a 48 meses [35,9%]). Em relacdo aos niveis glicémicos, 83,0% das
criancas apresentavam HbA1c acima de 7%.

A mediana dos escores de QV foi superior a 60 para os dominios fisico (60,7; Q1: 50,0 —
Q3: 75,0), psicologico (62,5; Q1: 54,17 — Q3: 75,0) e relacbes sociais (66,7; Q1: 50,0 — Q3:
75,0). Para o dominio meio ambiente, a mediana da pontuacéo foi de 46,9 (Q1: 37,5 — Q3: 56,3)
(Figura 1). A distribuicdo da pontuacdo geral da qualidade de vida apresentou uma mediana de
54,4 (Q1: 48,8 — Q3: 68,5) (Figura 1).

A prevaléncia de menor QV no dominio fisico foi significativamente maior entre mées
com 41 anos ou mais (73,1%; p = 0,008) (Tabela 2), com prevaléncia quase duas vezes maior
(RP =1,97; IC 95% = 1,14-3,42) em comparacdo a faixa etaria de 20 a 40 anos (Tabela 3).
Observou-se uma prevaléncia reduzida de menor QV fisica entre as cuidadoras com ensino
superior (RP =0,44; IC 95% = 0,21-0,91) em comparacao aquelas com apenas ensino
fundamental (Tabela 3).

Para o dominio psicologico, a menor QV foi mais frequente entre as cuidadoras com 41
anos ou mais (69,2%; p=0,037), com uma RP de 1,70 (IC95%=1,03-2,88) em relacdo as maes
mais jovens (Tabela 3). Os fatores que reduziram significantemente a prevaléncia de menor QV
psicoldgica incluiram a auséncia de uma condi¢do de saude diagnosticada (RP=0,59;
1C95%=0,38-0,92), e a inatividade fisica (RP=0,61; 1C95%=0,38-0,99) (Tabela 3).

Em relacdo ao dominio do meio ambiente, a prevaléncia de menor QV foi
significativamente maior entre as médes com ensino fundamental (80,0%; p=0,007). Ter 0 ensino
superior (incomp/comp) se comportou como fator de protecdo em comparagdo ao ensino
fundamental (RP=0,44; 1C95%=0,21-0,91) (Tabela 3). As maes que tinham o trabalho doméstico

como ocupacao (80,7%; p=0,025), tinham renda familiar inferior a 1 salario minimo (81,8%;
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p=0,016) e aquelas que ndo praticavam exercicio fisico (82,8%; p=0,005) apresentaram maior
prevaléncia de menor QV. Considerando a variavel estado civil, mées divorciadas/vilvas
apresentaram prevaléncia aumentada de menor QV ambiental (RP=1,78; 1C95%=1,31-2,42) em
relacdo as casadas/unido estavel.

Para o dominio de relagdes sociais, as frequéncias de menor QV néo diferiram
significativamente entre as caracteristicas das cuidadoras (Tabela 2).

Ao avaliarmos o escore geral de QV, observou-se uma prevaléncia aumentada de menor
QV entre as cuidadoras de 41 anos ou mais (69,2%; p=0,009), divorciadas/vilvas ou solteiras
(100,0% e 66,7%, respectivamente; p=0,027), com escolaridade limitada (ensino fundamental
[70,0%] e ensino médio [65,4%]; p=0,004), que tinham como ocupacéo o trabalho doméstico
(67,7%; p=0,015), bem como entre aquelas cuidadoras com diagndstico de alguma condicéo de
salde (78,6%; p=0,016) (Tabela 2).

A anélise bivariada evidenciou que a maior prevaléncia de menor QV geral foi
estatisticamente associada a idade de 41 anos ou mais (RP=2,07; 1C95%=1,14-3,77), ser
divorciado/vitvo (RP = 2,67; IC 95% = 1,70-4,19) ou solteiro (RP = 1,78; IC 95% = 1,02-3,11).
Por outro lado, a menor QV geral foi significantemente reduzida entre as cuidadoras com ensino
superior (RP=0,25; 1C95%=0,08-0,77) e entre aquelas sem uma condicao de salde diagnosticada

(RP=0,52; 1C95%=0,33-0,84) (Tabela 3).

DISCUSSAO

A necessidade de cuidados abrangentes e complexos em criangas e adolescentes com
DM1 impacta na QV do cuidador principal, em geral, a mée. Neste estudo, foram observados
escores médios superiores a 60% na avaliacdo da QV nos dominios fisico, psicoldgico e das

relagOes sociais, enquanto o dominio meio ambiente obteve a menor pontuacao (48,5%). Além
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disso, foi registrado um escore geral de QV de 58,3%, indicando que cuidadoras maternas de
filhos com DM1 apresentam reducdo em sua QV, principalmente no que se refere ao dominio
meio ambiente.

A QV é um construto subjetivo, multifacetado e dinamico, relacionado a fatores
individuais, sociais e ambientais, que proporcionam o bem-estar do individuo (Pessoa et al.,
2024). Dessa forma, é compreensivel que ao assumir o papel de cuidadora principal, as mées de
filhos com DM tenham sua percepcdo de QV afetada. Isso ocorre porque elas carregam o maior
fardo, assumindo inumeras responsabilidades de cuidado que se somam a outras demandas
domésticas, profissionais, familiares e pessoais, a0 mesmo tempo em que gerenciam o impacto
econémico da condicdo no orcamento familiar (Keklik et al., 2020). As mées frequentemente
priorizam as responsabilidades familiares e profissionais em detrimento das necessidades
pessoais, 0 que pode levar a reducdo da autoestima, limitacdo das atividades de autocuidado,
negligéncia com a saude, sono prejudicado, sofrimento emocional e, consequentemente, a
deterioracdo da QV (Keklik et al., 2020; Cardoso et al., 2021; Gallegos et al., 2023).

Os resultados de QV, tanto geral quanto por dominios, foram bastante semelhantes aos de
Cardoso et al. (2021) em uma amostra brasileira composta majoritariamente por maes cuidadoras
de criancas e adolescentes com doencas cronicas. Ja Askari et al. (2020), em um estudo com
cuidadores familiares de adolescentes com DM1 no Paquistéo, relataram maior pontuacéo no
dominio ambiental (53,5%) e menor pontuac¢do nos demais dominios avaliados no WHOQOL-
bref. Além disso, 0s autores constataram que as mées apresentaram menor pontuagéo no dominio
ambiental (50,59%) em comparacao aos pais e outros cuidadores familiares, sugerindo que as
maes possam sofrer um maior impacto na QV ambiental enquanto exercem seu papel de principal

prestadora de cuidados. Por outro lado, Gallegos et al. (2023), em uma amostra de mées
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americanas de criancas e adolescentes com DM, observaram melhor percepcao da QV nos
dominios fisico (64,2%) e ambiental (70,5%), em contraste com os dominios psicologico (56%) e
de relacionamento social (53,9%).

Os diferentes resultados de QV encontrados nos estudos citados podem ser atribuidos as
caracteristicas especificas dos paises de origem dos cuidadores. O estudo ENTWINE-iCohort
destacou que as experiéncias dos cuidadores em diferentes paises variam de acordo com 0s
padrdes de valores familiares, as percepg¢des sociais de género e as diferengas nacionais nos
sistemas de salde e assisténcia social. Assim, 0s contextos culturais e os sistemas de apoio
afetam significativamente o bem-estar, a sobrecarga e a QV dos cuidadores (Zarzycki et al.,
2024).

Analisando os resultados por grupos com maior ou menor qualidade de vida com base nas
pontuacdes medianas, identificamos uma maior prevaléncia de menor QV geral, fisica e
psicoldgica entre mées com 41 anos ou mais, em comparacao com maes mais jovens. Esse
achado pode estar relacionado a mudancas na saude fisica e mental associadas ao climatério e as
escolhas de comportamentos de estilo de vida que impactam a QV de mulheres de meia-idade,
além da sobrecarga fisica e mental imposta pelas responsabilidades de cuidado.

Em um estudo de coorte multirracial/étnica, Avis et al. (2018) identificaram fatores
preditivos para melhor QV fisica em mulheres de meia-idade usando os componentes resumo do
SF-36. Os autores constataram que escores mais baixos de saude fisica estavam relacionados ao
envelhecimento, maior IMC, tabagismo atual, duas ou mais condi¢cdes médicas, problemas de
sono e sintomas fisicos, enquanto a atividade fisica foi um fator preditivo para melhor saude

fisica.
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Em nosso estudo, 26,4% das cuidadoras apresentavam condicdes crénicas de saude, como
diabetes e hipertensdo, que sdo mais prevalentes com o envelhecimento e exigem uso continuo de
medicamentos. Sobrepeso ou obesidade estava presente em 64,2% das mulheres, e 60,4% eram
fisicamente inativas. Embora se saiba que esses fatores, especialmente em combinacéo, podem
causar dor, limitacdes de mobilidade, comprometimento nas atividades da vida diaria e reducéo
da capacidade de trabalho, ndo encontramos diferencas estatisticamente significativas entre a
presenca de doencas, excesso de peso, inatividade fisica e menor QV no dominio fisico.

Em relacdo a prestacdo de cuidados, Keklik et al. (2020) constataram que a sobrecarga do
cuidado foi significativamente maior entre maes de criancas com DM1 com 41 anos ou mais e
aquelas com doenca cronica. A literatura indica uma relacdo negativa significativa entre a
sobrecarga do cuidado e a saude fisica das maes (Gallegos et al., 2023). O monitoramento
noturno da glicemia impacta significativamente a salde fisica dos cuidadores, prejudicando a
duracdo e a qualidade do sono, afetando 0s niveis de energia e as atividades diarias e
potencialmente causando sintomas somaticos.

No dominio psicolégico, a prevaléncia de menor QV foi quase duas vezes maior nas méaes
cuidadoras com maior mais velhas. Avis et al. (2018) verificaram que pior avaliacao da satde
geral, problemas de sono, eventos estressantes, maior estresse percebido e maiores tragos de
ansiedade estavam associados a uma menor QV no componente salde mental em mulheres de
meia-idade.

N&o ter problemas de satde reduziu a prevaléncia de menor QV geral e psicologica.
Cardoso et al. (2021) constataram que cuidadores com alguma condi¢do médica tinham trés
vezes mais probabilidade de apresentar baixa qualidade de vida. A presenca de sintomas fisicos,

limitacOes, dependéncia de medicamentos e preocupacdes relacionadas a doencga, combinadas
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com todos os encargos associados ao cuidado de um paciente dependente, afetam negativamente
as percepcdes dos cuidadores sobre sua qualidade de vida (Cardoso et al., 2021).

Em relacdo ao dominio ambiental, este avalia seguranca fisica e protecdo, ambiente
doméstico, recursos financeiros, assisténcia médica e social, oportunidades de aquisicao de novas
informacdes e habilidades, participacao e oportunidades de lazer, ambiente fisico e transporte
(OMS, 1996). Em nosso estudo, a prevaléncia de menor QV relacionada ao ambiente foi
estatisticamente maior entre cuidadoras com renda familiar inferior a um salario minimo.
Cardoso et al. (2021) identificaram que cuidadores que enfrentam restri¢fes financeiras apos a
doenca cronica de uma crianca tém duas vezes mais chances de apresentar baixa QV. Da mesma
forma, Keklik et al. (2020), em um estudo sobre QV e sobrecarga entre maes de criangas com
DML, descobriram que aquelas com niveis de renda mais altos apresentaram melhor QV
relacionada ao ambiente.

No Brasil, o Sistema Unico de Satde (SUS) fornece medicamentos e insumos gratuitos
para o tratamento e monitoramento glicémico de pessoas com diabetes. No entanto, quando ha
problemas com o fornecimento de suprimentos, pessoas vivendo com DM1 ou suas familias
podem precisar compra-los com seus proprios recursos, caso contrario, seu tratamento pode ser
comprometido. Além disso, despesas com alimentacdo adequada e transporte para consultas, bem
como a necessidade de faltar ao trabalho, aumentam o 6nus financeiro do DM1 para as familias,
representando barreiras para 0 manejo adequado (Adler et al., 2021). Assim, a disponibilidade de
recursos financeiros pode influenciar a avaliagdo da QV no dominio meio ambiente avaliado no
WHOQOL-bref.

Analisando as variaveis renda e trabalho doméstico em conjunto, que se associaram ao

dominio meio ambiente da QV, Senicato et al. (2016) encontraram que donas de casa registraram
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escores significativamente menores em seis escalas e no componente mental do SF-36 em
comparacdo com mulheres empregadas. E possivel que a monotonia, as menores oportunidades
de interacGes sociais e 0 baixo status do trabalho doméstico, combinados com a vulnerabilidade
socioeconémica, contribuam para a pior QV entre donas de casa. Além disso, Dehn-Hindenberg
et al. (2021) avaliaram as consequéncias ocupacionais de longo prazo para familias de criancas
com DM1 e constataram que as mées sofrem perdas significativas de emprego e financeiras apos
o diagnostico dos filhos. As maes tendem a se dedicar aos cuidados familiares e domésticos,
limitando ou se afastando do trabalho para esse fim, o que impacta sua situacdo econdmica,
independéncia financeira e satde mental.

Observamos também que ter ensino superior (incompleto/completo) reduziu a prevaléncia
de menor QV geral, fisica e ambiental em compara¢do com méaes com escolaridade limitada. A
razdo para essa diferenca pode ser atribuida ao fato de que o ensino superior indica maior
conhecimento sobre a condicdo de salde, suas estratégias de enfrentamento, maior capacidade de
acessar recursos e sistemas de apoio e maior resiliéncia (Keklik et al., 2020; Gallegos et al.,
2022). Mées com maior escolaridade podem encontrar menos barreiras no gerenciamento da
complexidade do cuidado com o diabetes, mitigando assim o estresse, reduzindo a sobrecarga
percebida do cuidador e melhorando seu bem-estar geral.

Uma maior prevaléncia de menor QV foi estatisticamente associada a ser
divorciada/viuva ou solteira para a QV geral e entre cuidadoras divorciados/vilvos para a QV
relacionada ao dominio ambiental, em comparacdo com mulheres casadas ou em uniéo estavel.
Thorsteinsson et al. (2017) descobriram que ndo ter um parceiro afetou negativamente a QV de

mées que cuidam de criangcas com DM1. Ter um parceiro que a apoie pode aliviar parte da carga
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emocional e fisica associada ao cuidado por meio de apoio emocional, responsabilidades
compartilhadas e o desenvolvimento de melhores estratégias de enfrentamento.

Em relacdo ao exercicio fisico, A'Azman et al. (2024) demonstraram que o envolvimento
do cuidador em atividades fisicas regulares foi positivamente associado aos dominios
psicoldgico, social e ambiental da QV. No contexto do cuidado, a atividade fisica ajuda a mitigar
0 estresse, melhora a aptidéo fisica e oferece oportunidades de lazer e interacdes sociais. Em
nosso estudo, a associacdo positiva entre exercicio fisico e QV ambiental foi consistente com a
literatura. No entanto, a relacéo inversa com o dominio psicolégico, com um valor de intervalo de
confianca limitrofe, divergiu das expectativas. Essa discrepancia pode ser atribuida ao tamanho
amostral reduzido, e ao delineamento transversal do estudo, que impede o estabelecimento de
relacGes causais entre as variaveis.

LimitacGes

Entre as limitacBes deste estudo esta o seu delineamento transversal, que ndo permite a
determinacéo de relacGes de causa e efeito entre o desfecho e os fatores avaliados. Dados
autorrelatados, que podem estar sujeitos a viés de memoria, apresentam acuracia dificil de
verificar. O processo de recrutamento e coleta de dados online pode ter inibido ou limitado a
participacdo de um maior nimero de cuidadores. Quanto ao tamanho da amostra, foi semelhante
ao de outros estudos (Duru et al., 2015; Thorsteinsson et al., 2017; Carneiro et al., 2023),
considerando a especificidade da populagéo estudada, composta por mées de criangas com DM1,
e o fato de esta ser uma condi¢do com baixa prevaléncia na populagéo geral.

Implicacbes praticas
Este estudo pode incentivar novas pesquisas no Brasil, visto que o impacto do cuidado de

criangas com DM1 sobre as mées ainda é pouco explorado. Nossos achados corroboram a
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necessidade de incluir as familias nos planos de cuidado para criancas e adolescentes com DML,
estendendo intervengdes de educacdo em salde e servicos de assisténcia psicoldgica e social as
mades cuidadoras.

Para uma melhor compreensdo do fenémeno, investigacdes futuras devem incluir
informacdes adicionais sobre a composicao e a dinamica familiar, bem como os tipos de apoio
formal e informal disponiveis as maes cuidadoras (por exemplo, servigos de salde, servicos
sociais, comunidades escolares, instituicdes filantropicas e grupos de apoio).

Concluséo

Este estudo constatou que maes cuidadoras de criancas e adolescentes com DM1
necessitam de apoio para melhorias em sua QV, particularmente no dominio ambiental, que
apresentou a menor pontuacao e o maior numero de fatores associados.

Entre os fatores associados a QV, ter 41 anos ou mais foi significativo nos dominios fisico
e psicoldgico. Néo ter problemas de salde reduziu a prevaléncia de menor QV geral e
psicoldgica, enquanto a escolaridade superior foi um fator de protecdo para QV geral, fisica e
ambiental. Por outro lado, mées que realizavam trabalho doméstico e aquelas sem companheiro
apresentaram pior QV geral e ambiental. Limitacdes financeiras foram especificamente
associadas a QV ambiental.

Como os fatores socioecondmicos se destacaram em sua associagdo com a QV, conclui-se
que aumentar as oportunidades de emprego e 0 acesso a educacao para essas méaes € necessario,
tanto como meio de melhorar a renda familiar quanto como mecanismo para aumentar a
satisfacdo pessoal. No entanto, para isso, € necessario garantir que elas recebam apoio necessario
em diferentes ambitos, incluindo os contextos familiar, social e educacional, o que implica a

implementacao de politicas publicas eficazes direcionadas a essa populacgéo.
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Figure 1. Distribution of scores for overall quality of life and in the physical, psychological,

social relations and environmental domains of mothers.
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Table 1. Sociodemographic, economic, clinical and nutritional profile of mothers of children

with DML1.

Variables n %
Age group (years)

25t0 40 27 50,9

41 or older 26 49,1
Race/skin color

White 12 22,6

Black (brown/black) 41 77,4
Marital status

Married/Stable union 32 60,4

Divorced/Widowed 3 57

Single 18 33,9
Education

Elementary school (incomp/comp) 10 18,9

Secondary school (incomp/comp) 26 49,1

High school (incomp/comp) 17 32,0
Type of occupation

Employment relationship 7 1372

Self-employed/Freelancer 15 28,3

Housewife/Domestic work 31 585
Family income*

Less than 1 MW 22 415

1to2 MW 23 434

2 or more MW 8 151
Health condition

Yes 14 26,4

No 39 73,6
Type(s) of condition(s)

Diabetes 2 145

Hypertension 7 500

Others 7 355
Health private insurance

Yes 6 11,3

No 47 88,7
Tobacco use

Yes 1 19

No 52 98,1
Alcohol use

Yes 6 11,3

No 47 88,7
Frequency of alcohol use

1 to 2 times a week 4 66,7

Sporadically 2 333



Physical exercise practice
Yes
No
Frequency of physical exercise
1 to 2 times a week
3 to 4 times a week
5 or more times a week
Type of physical exercise
Walking/Running
Weight training
BMI
Thinness/Eutrophy
Overweight
Obesity

21
32

19
17
17

39,6
60,4

30,0
35,0
35,0

42,9
57,1

35,8
32,1
32,1

* Minimum wage (MW) (2023): BRL 1320.00.

Source: Prepared by the authors (2024).
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Table 2. Prevalence of lower quality of life overall and in the physical, psychological, social relations and environmental domains, according to

the characteristics of the participants.

Variables Physical Psychological Social Relations Environmental Overall
n % p-value n % p-value n % p-value n % p-value n % p-value
Age group (years) 0,008 0,037 0,219 0,101 0,009
251040 10 37,0 11 40,7 10 37,0 15 55,6 9 333
41 or older 19 731 18 69,2 14 539 20 76,9 18 69,2
Race/skin color 0,709 0,751 0,709 0,730 0,465
White 6 500 6 500 6 500 7 583 5 417
Black (brown/black) 23 56,1 23 56,1 18 439 28 68,3 22 537
Marital status 0,428 0,737 0,594 0,175 0,027
Married/Stable union 15 46,9 16 50,0 13 40,6 18 56,3 12 37,5
Divorced/Widowed 2 66,7 2 66,7 2 66,7 3 100,0 3 100,0
Single 12 66,7 11 61,1 9 500 14 77,8 12 66,7
Education 0,075 0,210 0,273 0,007 0,004
Elementary School 8 800 8 80,0 6 60,0 8 80,0 7 70,0
Secondary School 15 57,7 13 50,0 13 50,0 21 80,8 17 654

High School 6 353 8 471 5 294 6 353 3 177



Type of occupation
Employment relationship
Self-employed/Freelancer
Housewife/Domestic work

Family income*

Less than 1 MW
1to 2 MW
2 or more MW

Health condition
Yes
No

Tobacco use
Yes
No

Alcohol use
Yes
No

Physical exercise practice

20

15

11

10

19

28

26

28,6
46,7

64,5

68,2
47,8

37,5

71,4

48,7

100,0

53,9

50,0

55,3

0,173

0,238

0,213

1,000

1,000

0,400

19

13

11

11

18

28

25

42,9
46,7

61,3

59,1
47,8

62,5

78,6

46,2

100,0

53,9

66,7

53,2

0,579

0,701

0,037

1,000

0,678

0,048

16

10

11

18

24

22

28,6
40,0

51,6

45,5
47,8

37,5

42,9

46,1

0,0

46,2

33,3

46,8

0,482

0,880

0,832

1,000

0,678

0,774

25

18

15

10

25

34

31

42,9
46,7

80,7

81,8
65,2

25,0

71,4

64,1

100,0

65,4

66,7

66,0

0,025

0,016

0,748

1,000

1,000

0,607

21

15

10

11

16

26

24

28,6
26,7

67,7

68,2
43,5

25,0

78,6

41,0

100,0

50,0

50,0

51,1

0,015

0,087

0,016

1,000

1,000

0,695
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Yes 10 47,6

No 19 594
BMI

Thinness/Eutrophy 10 52,6

Overweight 9 529

Obesity 10 58,8

0,918

15

14

12

10

71,4

43,8

63,2
58,8

41,2

0,383

15

42,9

46,9

31,6
52,9

52,9

0,325

13

22

12

11

12

61,9

68,8

63,2
64,7

70,6

0,936

10

17

11

47,6

53,1

36,8
64,7

52,9

0,243

* Minimum wage (MW) (2023): BRL 1320.00.

Source: Prepared by the authors (2024).
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Table 3. Prevalence ratios for lower overall quality of life and in the physical, psychological, social relations and environmental domains,

according to the different characteristics of the participants.

Physical Psychological Social Relations  Environmental Overall
Variables

PR  CIl95% PR Cl95% PR CI195% PR Cl195% PR  CI 9%

Age group (years)

251040 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

41 or older 197 114-342 1,70 103-288 145 0,79-268 1,38 0,93-207 2,07 114-3,77
Race/skin color

White 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

Black (brown/black) 1,12 060-211 1,12 060-211 0,88 045-1,72 117 069-198 1,29 0,62-2,68

Marital status

Married/Stable union 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

Divorced/Widowed 142 058-346 133 055-321 164 066-408 1,78 131-242 267 1,70-4,19

Single 142 086-234 122 0,73-2,04 123 065-231 138 0,93-206 1,78 1,02-3,11
Education

Elementary School 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

Secondary School 0,72 046-114 063 038-103 083 044-158 101 0,70-146 093 057-1,54



High School
Type of occupation
Employment relationship
Self-employed/Freelancer
Housewife/Domestic work
Family income*
Less than 1 MW
1to 2 MW
2 or more MW
Health condition
Yes
No
Physical exercise practice
Yes
No
BMI
Thinness/Eutrophy

Overweight

0,44

1,00
1,63

2,26

1,00
0,70

0,55

1,00

0,68

1,00

1,25

1,00

1,00

0,21-0,91

0,44 -6,01

0,67—-7,58

042-1,18

0,21-1,42

0,43-1,09

0,73-2,13

0,54 -1,88

0,59

1,00
1,09

1,43

1,00
0,81

1,06

1,00

0,59

1,00

0,61

1,00

0,93

0,32-1,07

0,39-3,03

0,58 -3,55

0,46-141

0,55-2,02

0,38-0,92

0,38-0,99

0,55-1,58

0,49

1,00
1,40

1,81

1,00
1,05

0,83

1,00

1,08

1,00

1,09

1,00

1,68

0,20-1,21

0,37-5,34

0,53-6,19

0,56 — 1,98

0,30-2,28

0,53-2,17

0,59-2,04

0,75-3,76

0,44

1,00
1,09

1,88

1,00
0,80

0,31

1,00

0,90

1,00

1,11

1,00

1,02

0,21-091

0,39-3,03

0,78—-4,54

0,56 -1,14

0,09-1,04

0,60-1,35

0,74-1,68

0,62-1,68

0,25

1,00
0,93

2,37

1,00
0,64

0,37

1,00

0,52

1,00

1,12

1,00

1,76

0,08-0,77

0,22 - 4,00

0,71-7,93

037-111

0,11-1,27

0,33-0,84

0,64 -1,95

0,88 -3,51
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Obesity 111 062-201 065 033-127 168 0,75-3,76 112 0,70-178 144 0,68-3,03

* Minimum wage (MW) (2023): BRL 1320.00.

Source: Prepared by the authors (2024).
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MANUSCRITO 2:

ASSOCIACAO ENTRE CARACTERISTICAS DE CRIANCAS E ADOLESCENTES
COM DM1 E A QUALIDADE DE VIDA DE SUAS MAES

ASSOCIATION BETWEEN CHARACTERISTICS OF CHILDREN AND
ADOLESCENTS WITH TYPE 1 DIABETES AND THE QUALITY OF LIFE OF
THEIR MOTHERS
SILVA, Thalane Souza Santos; CORTES, Matheus Lopes; ROCHA, Roseanne Montargil

Resumo: Cuidar de filhos com DM1 pode impactar na qualidade de vida (QV) materna. Fatores
relacionados a crianca/adolescente, como idade, duracdo da doenca e dos niveis de HbAlc
parecem estar relacionados a esse desfecho. Objetivo: Identificar os fatores relacionados as
criancas e adolescentes com DM1 que afetam a QV de suas mées. Método: Estudo transversal
conduzido com 53 mées adultas e seus filhos com DM1. A QV das mées foi mensurada a partir
do preenchimento online do Whogol-bref. Desfechos binarios para QV global e por dominios
foram obtidos a partir da mediana dos seus escores. As caracteristicas das criangas/adolescentes
foram avaliadas em consulta presencial. O software STATA foi utilizado para analise
estatistica, que foi conduzida considerando um nivel de significancia de 5%. Resultados: Pior
QV geral foi identificada em 50,9% das maes, com maior frequéncia no dominio meio ambiente
(66,0%) e menor no de relagdes sociais (45,3%). As criancas e adolescentes tinham idade menor
que 15 anos (69,8%), e tempo de diagnostico do DM1 de 48 meses ou menos (73,6%), 65,4%
eram acompanhados em servicos de salde particulares ou utilizando convénios médicos, 83%
apresentaram HbALc acima da meta e 83,0% estavam eutrdficos. Foi encontrada associacao
entre a maior prevaléncia de pior QV das maes e o filho ser acompanhado apenas pelo SUS no
dominio fisico (p=0,023); ter tempo de diagndstico menor que 24 meses no dominio psicoldgico
(p=0,015); ndo realizar contagem de carboidratos no dominio meio ambiente (p=0,022), e estar
com magreza em todos 0s dominios. Concluséo: Fatores nutricionais e relacionados ao DM1
de criancas/adolescentes afetam a QV de suas mées. Os profissionais envolvidos na assisténcia
precisam ampliar o olhar para a familia da pessoa com DML e estar atentos a vulnerabilidade
das mées no contexto do cuidado.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Maes. Cuidadores. Diabetes Mellitus Tipo 1.

Abstract: Caring for children with TIDM can impact maternal quality of life (QoL). Factors
related to the child/adolescent, such as age, duration of the disease and HbA1c levels, appear to
be related to this outcome. Objective: To identify the factors related to children and adolescents
with T1DM that affect the QoL of their mothers. Method: Cross-sectional study conducted
with 53 adult mothers and their children with TLDM. The mothers' QoL was measured by
completing the Whogol-bref online. Binary outcomes for global and domain QoL were obtained
from the median of their scores. The characteristics of the children/adolescents were assessed
in a face-to-face consultation. The STATA software was used for statistical analysis, which was
conducted considering a significance level of 5%. Results: Worse overall QoL was identified
in 50.9% of mothers, with greater frequency in the environment domain (66.0%) and lower in
the social relationships domain (45.3%). The children and adolescents were under 15 years of
age (69.8%), and had been diagnosed with DM1 for 48 months or less (73.6%), 65.4% were
being monitored by private health services or through health insurance plans, 83% had HbAlc
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above the target and 83.0% were eutrophic. An association was found between the higher
prevalence of worse QoL among mothers and the child being monitored only by the SUS in the
physical domain (p=0.023); having been diagnosed for less than 24 months in the psychological
domain; not counting carbohydrates in the environmental domain (p=0.022), and being thin in
all domains. Conclusion: Nutritional factors and factors related to DML in children/adolescents
affect the QoL of their mothers. Professionals involved in care need to broaden their view of
the family of the person with DM1 and be aware of the vulnerability of mothers in the context
of care.

Keywords: Quality of life. Mothers. Caregivers. Type 1 Diabetes Mellitus.

INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) é uma condicdo cronica e grave na qual ocorre
producdo ausente ou insuficiente de insulina, ocasionando altos niveis de glicose no sangue, 0
que esta relacionado a complicagdes microvasculares e macrovasculares. A prevaléncia de
DM1 em criangas e adolescentes é crescente em todo 0 mundo, e grande parte deste publico
esta no Brasil, que tem a terceira maior prevaléncia global de DM1 na faixa etéria de zero a 19
anos (IDF, 2021). O diagnostico de DM1 pode ter um grande impacto e consequéncias ao longo
da vida do individuo afetado e sua familia (Ghorbani et al., 2023).

O gerenciamento do DML1 altera a rotina de toda a familia, pois requer uma série de
tarefas diarias intensivas que incluem dieta adequada, monitoramento diario da glicose
sanguinea e injecdes de insulina. Na vivéncia dessa doenca complexa em criangcas e
adolescentes, as maes, na grande maioria das vezes, sdo as cuidadoras principais e vivenciam
implicacdes fisicas, psicoldgicas, sociais e financeiras (Pessoa et al., 2024; Bilgehan et al.,
2024) que afetam negativamente sua qualidade de vida (Duru et al., 2016; Ghorbani et al.,
2023). A qualidade de vida (QV) é um constructo subjetivo e individual afetado de forma
complexa pela saude fisica, estado psicologico, crengas pessoais, relacionamentos sociais e sua
relacdo com caracteristicas ambientais (WHO, 1997).

Duru et al. (2016) encontraram niveis aumentados de depresséo subclinica e ansiedade,
bem como menores pontuacfes de QV em maes de criangas com DM1 em comparagdo com
mdes do grupo controle. Apesar de relatado na literatura, o impacto do diagndstico da crianca
nas familias e na salde dos cuidadores parentais € frequentemente subestimado ou néo
reconhecido, embora possa fornecer uma visdo importante sobre o efeito do tratamento
(Ljubici¢ et al., 2022).

Sabe-se que as experiéncias de cuidado que impactam na QV das mées de criangas e
adolescentes com DM1 podem variar em razao das diferencas nos sistemas de assisténcia social

e a salde entre os paises (Zarzycki et al., 2024), das caracteristicas socioecondémicas e clinicas
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das maes (Cardoso et al., 2021; Keklik et al., 2020; Gallegos et al., 2022; Thorsteinsson et al.,
2017), mas também das caracteristicas dos seus filhos acometidos.

Na literatura, os resultados se apresentam insuficientes ou divergentes quanto a
influéncia da idade da crianca/adolescente, duracdo da doenca e dos niveis de HbAlc na QV
das maes cuidadoras (Uhm; Kim, 2020; Allen et al., 2024; Duru et al., 2016).

Dessa forma, o objetivo deste estudo foi identificar os fatores relacionados as criancas

e adolescentes com DM1 que afetam a qualidade de vida de suas maes.

METODOS

Trata-se de um estudo de corte transversal conduzido com maes (>18 anos de idade) e
seus filhos com DM1 (criancas e adolescentes com idade entre 5 e 18 anos), no municipio de
Vitoria da Conquista-Bahia.

O recrutamento ocorreu por mensagem de Whatsapp® e/ou presencialmente por
profissionais de salde a partir de cadastros da Farmécia da Familia e de servicos publicos de
salide municipais.

Com o aceite para participar, os dados das criancas e adolescentes foram coletados
presencialmente na Farmécia da Familia mediante agendamento prévio e na presenca de seus
responsaveis. Para coleta de dados maternos, enviamos as mées por Whastsapp® um link para
acesso ao formulario online. Essa estratégia objetivou ndo prolongar o tempo de coleta
presencial, tendo em vista a utilizacdo de outros instrumentos de pesquisa.

A coleta de dados ocorreu entre Outubro/2023 e Setembro/2024, e contou com uma
equipe de entrevistadores previamente treinada. Os dados foram registrados utilizando a
ferramenta Kobotoolbox®.

Este estudo faz parte de um projeto maior intitulado “Interventions to improve the
HbA1C in children and adolescents with TIDM: The INCANDESCENT Project”. O estudo
recebeu aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Instituto Multidisciplinar em Sadde-
Campus Anisio Teixeira, sob nimero de CAAE: 52088121.6.0000.5566.

Variaveis maternas

Coletamos dados sobre a idade (anos), raga/cor, estado civil, escolaridade e renda
familiar.

Para avaliacdo da percep¢do da QV utilizamos o WHOQOL-bref, validado para a
populacdo brasileira por Fleck et al. (2000). Esse instrumento contém 26 questfes, sendo 2

questBes gerais e 24 relacionadas as facetas que compbGem a avaliacdo da QV em 4
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dominios: fisico (dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades
da vida cotidiana, dependéncia de medicamentos ou tratamentos e capacidade de trabalhar),
psicologico (sentimentos positivos, pensamento, aprendizado, memoria e concentracao,
autoestima, imagem corporal e aparéncia, sentimentos negativos, espiritualidade, religiosidade
e crengas pessoais), relacdes sociais (relagdes pessoais, apoio social e atividade sexual) e meio
ambiente (seguranca fisica e protecdo, ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude
e sociais: disponibilidade e qualidade, oportunidade de adquirir novas informacdes e
habilidades, participagdo em/e oportunidades de recreacdo ou lazer, ambiente fisico (poluicéo,
ruido, trafego, clima), transporte).

As respostas sdo pontuadas em uma escala Likert de 5 pontos. Os escores dos dominios
sdo calculados através da soma dos escores da média das “n” questdes que compdem cada
dominio. Os escores dos dominios sdo entdo convertidos para uma escala de 0 a 100, os quais
sdo escalonados em uma direcdo positiva, que indica quanto maior o escore, maior a qualidade

de vida.

Variaveis das criancas e adolescentes com DM1

Foram coletados dados sobre sexo, idade (anos), raca/cor e tempo de diagnostico do
DM1 (em meses).

Para medida da HbAlc utilizou-se um aparelho “Point-of-Care” (Modelo Afinion
AS100-Abbott), seguindo orientacGes do fabricante. O resultado é gerado em menos de 5
minutos e registrado no questionario. A HbAlc foi classificada como adequada (<7,0%) e
elevada (>7,0%) (Pititto et al., 2023). Adicionalmente, a variavel foi explorada em uma nova
categorizacdo: adequada (até 7%), elevada (7% a 10%) e muito elevada (>10%).

Peso e altura foram aferidos de acordo com as recomendacdes do Ministério da Saude
(BRASIL, 2011). O estado nutricional foi classificado em magreza, eutrofia, sobrepeso ou
obesidade considerando o Z-escore para o indice IMC/Idade (WHO, 2006; WHO, 2007).

Anélise estatistica

Para descri¢do dos resultados os dados continuos foram apresentados em média + desvio
padrdo e mediana e intervalo interquartilico, e os dados categdricos em frequéncias simples e
relativas.

Considerando as distribuicdes ndo paramétricas dos escores de QV, a partir de analises
gréficas e testes numéricos (Shapiro-Wilk e Shapiro-Francia), definimos desfechos binarios,

calculados a partir da mediana do escore de cada dominio: maior QV (valores >50,0% da
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distribui¢ao) e menor QV (valores <50,0% da distribui¢@o). O escore global de QV foi estimado
com base na média dos escores dos dominios, também categorizado em uma variavel binaria
de acordo com a mediana.

As diferengas entre as categorias de exposicdo das covaridveis foram estimadas
utilizando os testes qui-quadrado de Pearson ou exato de Fisher (frequéncia esperada <5). Nas
analises inferenciais, as associacfes entre o desfecho (menor QV) e as variaveis independentes
foram reportadas como Raz0es de Prevaléncias (RP) e seus intervalos de confianca de 95%
(1C95%).

As analises foram realizadas a partir de modelos ndo ajustados de regressao de Poisson
com variancia robusta, separadamente para cada dominio e escore global de QV. Para todos 0s
testes, foi considerado um nivel de significancia de 5% (p<0,05).

O programa Stata, versdo 17.0 (Stata Corporation, College Station, USA), foi utilizado

para a analise estatistica dos dados.

RESULTADOS

Avaliamos os dados de 53 mées e de seus filhos com DM1. As maes, em sua maioria,
tinham 25 a 40 anos de idade (50,9%), eram negras (77,4%) e casadas/unido estavel (60,4%)
(Tabela 1). A prevaléncia de pior QV das mées foi estimada em 54,7% no dominio fisico, 54,7%
no psicoldgico, 45,3% no de relagdes sociais e 66,0% no de meio ambiente. A frequéncia de
pior QV global foi de 50,9% (Dados nao apresentados, vide Artigo 1).

As criancas e adolescentes com DM1 eram na maior parte do sexo masculino (50,9%),
com idade menor que 15 anos (5 a 10 anos [35,8%] e 11 a 14 anos [34,0%]), e de raca/cor de
pele negra (parda/preta) (60,4%). A maioria tinha tempo de diagndstico do diabetes de 48 meses
ou menos (até 24 meses [37,7%] e 25 a 48 meses [35,9%]) e faziam acompanhamento médico
do DM1 em servicos privados ou utilizando convénios de satde (65,4%) (Tabela 1).

A avaliacdo das caracteristicas de manejo do DML evidenciou que a maioria deles néo
fazia contagem de carboidratos (75,5%) e, entre os que faziam, esse controle era feito pelas
maes (69,2%). Também, faziam a utilizagdo de insulina 5 vezes ou mais ao dia (50,9%) e
apresentaram dosagem de hemoglobina glicada considerada elevada (39,6%) ou muito elevada
(43,4%). A maior parte dessas criancas/adolescentes foram consideradas eutroficas em relacéo
ao estado nutricional — IMC/idade (83,0%) (Tabela 1).



Tabela 1. Caracteristicas de méaes cuidadoras e de seus filhos com DM1, 2024.

Variaveis n %
Maes
Faixa etaria
25 a 40 anos 27 50,9
41 anos ou mais 26 49,1
Raca/cor de pele
Branca 12 22,6
Negra (parda/preta) 41 774
Estado civil
Casada/Unido estavel 32 60,4
Divorciada/Vilva 3 57
Solteira 18 33,9
Escolaridade
Sem estudo/Ensino Fundamental (incomp/comp) 10 18,9
Ensino Médio (incomp/comp) 26 49,1
Ensino Superior (incomp/comp) 17 32,0
Renda familiar
Menos de 1 salario minimo 22 415
1 a 2 salarios minimos 23 434
2 ou mais salarios minimos 8 151
Criancas e adolescentes com DM1
Sexo
Masculino 27 50,9
Feminino 26 49,1
Faixa etaria
5a 10 anos 19 358
11 a 14 anos 18 34,0
15 a 18 anos 16 30,2
Ragca/cor de pele
Branca 21 39,6
Negra (parda/preta) 32 604

Tempo de diagnostico

81
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24 meses ou menos 20 37,7
Entre 25 e 48 meses 19 35,9
49 meses ou mais 14 26,4

Tipo de servigo acompanhamento

Publico 19 34,6

Privado/Convénio 36 654
Contagem de carboidratos

Sim 13 245

Né&o 40 75,5
Quem realiza a contagem de carboidratos

Maée 9 692

Crianca/adolescente 4 308
Dosagem de Hemoglobina glicada

Adequada (até 7%) 9 170

Elevada (7% a 10%) 21 39,6

Muito elevada (>10%) 23 434
Estado Nutricional (IMC/ldade)

Eutrofia 44 83,0

Magreza 2 38

Sobrepeso 4 75

Obesidade 3 57

Fonte: Elaborado pelos autores (2024).

Ao avaliarmos o escore global de QV (média dos quatro dominios), observamos uma
prevaléncia aumentada de pior QV entre as mées de criangas/adolescentes do sexo feminino
(57,7%), com idades entre 15 e 18 anos (62,5%), negros/as (51,6%), também com menor tempo
de diagnostico do DM1 — 24 meses ou menos (65,0%), acompanhados por médicos em servicos
publicos (64,7%), que ndo realizavam contagem de carboidratos (57,5%), que aplicavam
insulina 5 vezes ou mais (51,9%), apresentavam medida de hemoglobina glicada elevada
(57,1%) ou muito elevada (56,5%), e estado nutricional de magreza (100,0%) ou obesidade
(66,7%) (Tabela 2).

As diferengas de prevaléncia de pior QV das mdes em relagdo as caracteristicas das

criancas/adolescentes foram estatisticamente significativas no dominio fisico para o tipo de
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servigco de acompanhamento (p=0,023); no psicoldgico para tempo de diagnostico (p=0,015);
bem como no de meio ambiente em relacdo a contagem de carboidratos (p=0,022) (Tabela 2).

Em andlise bivariada (Tabela 3), foi observada maior prevaléncia de pior QV no
dominio fisico associada ao estado nutricional de magreza (RP=1,91; 1C95%=1,44-2,54) e
obesidade (RP=1,91; 1C95%=1,44-2,54) em relacdo a eutrofia. Nos dominios psicologico,
relacBes sociais e meio ambiente, bem como no escore global, a maior prevaléncia de pior QV
foi significativamente associada a magreza (RP=1,76; 1C95%=1,36-2,28 | RP=2,32;
1C95%=1,64-3,26 | RP=152; 1C95%=1,22-1,88 | RP=2,00; 1C95%=1,48-2,70,

respectivamente).
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Tabela 2. Prevaléncia de pior QV de maes/cuidadoras nos dominios fisico, psicolégico, relacdes sociais e meio ambiente, de acordo com as

caracteristicas sociodemograficas, clinicas e estado nutricional de seus filhos/as com DM1, 2024.

Fisico Psicoldgico Relacdes sociais Meio Ambiente Global

Variaveis n % p- n % p- n % p- n % p- n % p-

valor® valor® valor® valor® valor®
Sexo 0,901 0,669 0,219 0,630 0,335
Feminino 14 53,9 15 57,7 14 53,9 18 69,2 15 57,7
Masculino 15 55,6 14 519 10 37,0 17 63,0 12 444
Faixa etaria 0,695 0,667 0,653 0,631 0,284
5a 10 anos 9 474 9 474 7 36,8 11 579 7 36,8
11 a 14 anos 11 61,1 10 55,6 9 50,0 13 72,2 10 55,6
15 a 18 anos 9 56,3 10 62,5 8 50,0 11 68,8 10 62,5
Raca/cor de pele 0,561 0,983 0,590 0,781 0,908
Branca 11 50,0 12 54,6 9 409 15 68,2 11 50,0
Negra (Parda/Preta) 18 58,1 17 54,8 15 48,4 20 645 16 51,6
Tempo de diagndstico 0,213 0,015 0,694 0,059 0,281
24 meses ou menos 14 70,0 16 80,0 10 50,0 17 85,0 13 65,0
Entre 25 e 48 meses 9 474 7 36,8 9 474 11 579 8 421
49 meses ou mais 6 429 6 429 5 357 7 50,0 6 429
Tipo de servi¢o de acompanhamento 0,023 0,616 0,378 0,073 0,139
Publico 13 76,5 10 58,8 9 529 14 824 11 64,7
Privado/Convénio 15 429 18 51,4 14 40,0 20 57,2 15 429
Contagem de carboidratos 0,175 0,570 0,942 0,022 0,094
Sim 5 385 8 615 6 46,2 5 385 4 30,8
N&o 24 60,0 21 555 18 45,0 30 75,0 23 575
Quem realiza a contagem de 0,217 1,000 0,266 1,000 0,052
carboidratos
Mae 2 222 5 556 3 333 3 333 1 111
Crianca/adolescente 3 750 3 750 3 750 2 50,0 3 750



Hemoglobina glicada 1,000 0,672 0,672 0,803 0,208
Adequada (até 7%) 5 556 4 444 4 444 5 55,6 2 222

Elevada (7% a 10%) 11 52,4 13 61,9 8 381 14 66,7 12 57,1

Muito elevada (>10%) 13 56,5 12 52,2 12 52,2 16 69,6 13 56,5

Estado Nutricional (IMC/Idade) 0,158 0,065 0,607 0,837 0,507
Eutrofia 23 52,3 25 56,8 19 43,2 29 65,9 22 50,0
Magreza 2 100,0 2 100,0 2 100,0 2 100,0 2 100,0
Sobrepeso 1 250 0 00 2 50,0 2 50,0 1 250
Obesidade 3 1000 2 66,7 1 333 2 66,7 2 66,7

“Probabilidade calculada a partir dos testes qui-quadrado de Pearson ou exato de Fisher.
Fonte: Elaborado pelos autores (2024).

Tabela 3. Razdes de Prevaléncias para pior QV de maes/cuidadoras nos dominios fisico, psicolégico, relacbes sociais e meio ambiente, de
acordo com as caracteristicas sociodemograficas, clinicas e estado nutricional de seus filhos/as com DM1, 2024.

Variavei Fisico Psicolégico Relacdes sociais  Meio Ambiente Global

ariavets RP* 1C 95%™ RP" 1C95%™ RP" I1C9%5%™ RP" I1C9%™ RP" IC 955%™
Sexo
Feminino 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Masculino 1,03 063-169 090 055-147 069 0,37-1,27 091 062-134 0,77 0,45-1,32
Faixa etaria
5a 10 anos 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
11 a 14 anos 1,29 0,70-2,37 1,17 062-221 136 064-289 125 0,77-2,02 151 0,73-3,12
15 a 18 anos 1,19 062-227 132 0,71-244 136 063-294 1,19 0,71-198 1,70 0,84-3,44
Raca/cor de pele
Branca 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Negra (Parda/Preta) 1,16 069-19 101 061-166 1,18 063-2,21 095 064-140 1,03 0,60-1,78



Tempo de diagnostico

24 meses ou menos 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

Entre 25 e 48 meses 068 039-1,18 046 024-087 095 049-182 068 044-1,05 0,65 0,35-121
49 meses ou mais 061 031-120 054 028-103 0,71 031-165 059 0,34-1,03 0,66 0,33-1,32
Tipo de servico de acompanhamento

Publico 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Privado/Convénio 0,56 035-090 087 052-147 0,76 041-139 069 048-1,00 0,66 0,39-1,12
Contagem de carboidratos

Sim 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

Né&o 156 0,74-327 085 050-144 098 049-194 195 095-399 187 0,79-4,44
Quem realiza a contagem de carboidratos

Maée 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Crianga/adolescente 338 083-13,71 135 058-315 225 0,73-6,95 150 0,37-6,09 6,75 0,90-50,45
Hemoglobina glicada

Adequada (até 7%) 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

Elevada (7% a 10%) 094 046-194 139 062-314 088 034-215 120 0,62-2,33 257 0,71-9,34
Muito elevada (>10%) 1,02 051-203 1,17 0b51-2,71 1,73 051-2,71 125 065-240 254 0,70-9,20
Estado Nutricional (IMC/Idade)

Eutrofia 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00

Magreza 191 144-254 176 136-228 232 164-326 152 1,22-188 2,00 1,48-270
Sobrepeso 0,48 0,08-272 - - 1,16 041-330 0,76 0,28-2,09 0,50 0,09-2,85
Obesidade 191 144-254 117 050-2,74 0,77 0,15-403 101 044-233 133 0,556-315

Fonte: Elaborado pelos autores (2024).

“Razéo de Prevaléncias estimada usando modelos de regressdo de Poisson bivariados, com variancia robusta; ““Intervalo de Confianca de 95%.
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DISCUSSAO

Neste estudo investigamos a relacdo entre a menor QV materna e caracteristicas
sociodemogréficas e clinicas dos seus filhos com DM1. Verificamos Pior QV geral em 50,9%
das mées, com maior frequéncia no dominio meio ambiente (66,0%) e menor no de relaces
sociais (45,3%). Os fatores que se associaram a menor prevaléncia de pior QV das maes foram
0 tempo de diagnostico entre 25 e 48 meses no dominio psicolégico, a utilizagdo de servicos
particulares ou por plano de salde privado para acompanhamento no dominio fisico e realizar
contagem de carboidratos no dominio meio ambiente. O estado nutricional de magreza da
crianca ou adolescente com DM1 se associou a pior QV materna em todos 0s dominios.

O manejo do DML1 pode ser especialmente desafiador em criancas menores e com
diagndstico recente, onde o impacto da noticia, 0 medo da perda e a necessidade de aquisicao
de conhecimentos e habilidades complexas afetam todo o contexto familiar, podendo predispor
ao surgimento de transtornos psicologicos nas maes responsaveis pelo cuidado (Carneiro et al.,
2023; Ljubici¢ et al., 2022).

Apesar de relatado que a idade mais avancada dos filhos com DM1 foi preditor de maior
QV materna (Uhm; Kim, 2020), assim como Duru et al. (2016), ndo verificamos associa¢ao
entre a idade da crianca/adolescente e QV das mées, embora tenhamos incluido participantes
com faixas etérias bastante similares aos estudos citados.

Em nosso estudo, a duragdo da doenca entre 2 e 4 anos reduziu em 46% a prevaléncia
de pior QV psicoldgica das maes em comparacdo com maes de filhos com menos de 2 anos de
diagnostico. Os cuidadores de criancas recentemente diagnosticadas com DM1 vivenciam mais
preocupacdo, ansiedade, depressdo e estresse, sofrimento mental e diminuicao na qualidade do
sono devido ao inicio repentino dos desafios. Em contraste, aqueles com maior duracdo da
doenca podem desenvolver estratégias de enfrentamento ao longo do tempo, potencialmente
reduzindo seus niveis de estresse (Allen et al., 2024).

Verificamos ainda que as maes cujos filhos com DM1 eram acompanhados em servigos
de saude particulares ou por seguro de saude privado apresentaram menor prevaléncia de pior
QV no dominio fisico. No Brasil, 0 SUS esta organizado a fim de garantir o acesso a saude dos
individuos de forma gratuita e integral, entretanto o longo tempo de espera por consultas com
especialistas e marcacdo de exames é descrito na literatura (IESS, 2018). A disponibilidade
adicional de seguro de saude privado levou a melhor controle clinico e menores taxas de
complicagdes em pacientes brasileiros com DM1 (Gomes et al., 2019). Esse fato pode aliviar

parte do estresse e da carga de cuidados enfrentados por mées cuidadoras na busca por
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assisténcia para seus filhos. A limitacdo de renda € um fator subjacente importante que
prejudica o gerenciamento adequado do DM1. Fu et al., (2023) verificaram que 58% das
familias avaliadas com criangas com DML1 relataram incapacidade de obter seguro saude
privado devido a baixa renda e emprego néo confiavel.

No que se refere a contagem de carboidratos, a sua adesdo no tratamento das
criancas/adolescentes refletiu em uma menor prevaléncia de pior QV materna no dominio meio
ambiente. Essa estratégia tem como objetivo quantificar os carboidratos presentes em uma
refeicdo, possibilitando, assim, calcular a quantidade de insulina necesséria para estabelecer
uma resposta glicémica adequada (SBD, 2009). Em um grande estudo com criancas,
adolescentes e jovens adultos, a contagem de carboidratos foi relacionada a uma melhor
qualidade de vida relacionada a satde especifica para diabetes e resultados glicémicos ideais
(Anderson et al., 2017), o que pode também favorecer uma melhor percepcdo da QV de seus
cuidadores.

Keklik et al. (2020) relataram que as mées se sentem sobrecarregadas, porque além de
gerenciar a doenca, precisam policiar o desenvolvimento saudavel de seus filhos com DML1.
Encontramos que o estado nutricional de magreza da crianca/adolescente aumentou a
prevaléncia de pior QV das maes em todos os dominios avaliados. E comum que as maes se
preocupem com desvios nutricionais em seus filhos, ainda mais na vigéncia de uma doenca
cronica de dificil manejo, onde a alimentacdo precisa ser monitorada e compativel com as
diretrizes de tratamento.

Na relacdo do estado nutricional da crianca/adolescente com a QV materna, aspectos
como o custo dos alimentos integrais e restritos em acgucares, pode ter influenciado o resultado
relacionado ao dominio do meio ambiente. Quanto ao dominio psicoldgico, as mées podem
manifestar angustia e preocupacdo diante do filho que precisa de cuidados especiais e ainda
apresenta desenvolvimento abaixo do esperado para sua faixa etaria. Essa preocupacgdo pode se
estender e afetar também a saude fisica, sob a forma de dores, fadiga e sono pouco restaurador.
O estigma, falta de apoio e sentimento de exclusdo em eventos sociais devido a restri¢coes
alimentares podem estar relacionados a menor qualidade de vida no dominio das relagdes
pessoais.

Quanto ao controle glicémico, a prevaléncia de menor QV foi menor nos dominios
psicolégico, meio ambiente e global entre as mées de filhos com a HbAlc dentro da meta, mas
essa associacao nao alcangou significancia estatistica. Este achado também foi verificado por
Duru et al. (2016). A elevada proporc¢édo de pacientes fora da meta (>7%) em nossa amostra

(83%), pode ter dificultado a analise dessa relacao.
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Nossos resultados requerem cautela na interpretacdo, tendo em vista a natureza
transversal do estudo e o pequeno tamanho amostral. Um outro ponto importante é que a
homogeneidade do perfil clinico das criancas e adolescentes pode ter dificultado algumas
andlises, e impedido a deteccdo de associagdes da QV com outros fatores.

Apesar dessas limitacdes, trouxemos uma investigacao valiosa para o estudo da QV de
mées cuidadoras de filhos com DM1 no ambito brasileiro, que até 0 momento tem sido pouco
explorada. S&o incentivadas pesquisas adicionais que incluam outras caracteristicas das
criancas/adolescentes com DM1, como dados referentes ao apoio escolar, ao uso da tecnologia

em diabetes, ao nivel de atividade fisica, assim como dados do seu contexto familiar e social.

Concluséo

Evidenciamos a relevancia de fatores nutricionais relacionados aos filhos na QV
materna, a saber, o estado nutricional e a adesdo a contagem de carboidratos, reforcando a
importancia da atuacdo do profissional nutricionista tanto na triagem de desvios nutricionais
quanto na abordagem terapéutica de criancas/adolescentes com DML1.

Os profissionais envolvidos no cuidado precisam ampliar o olhar para a familia da
pessoa com DM1 e estar atentos a vulnerabilidade das mées quanto ao diagndéstico recente da
doenca e quando elas contam apenas com o SUS para acompanhamento médico do diabetes

dos seus filhos, fatores estes que se associaram a menor QV materna.
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MANUSCRITO 3:
INSEGURANCA ALIMENTAR E QUALIDADE DE VIDA ENTRE MAES DE
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DIABETES TIPO 1

FOOD INSECURITY AND QUALITY OF LIFE AMONG MOTHERS OF
CHILDREN AND ADOLESCENTS WITH TYPE 1 DIABETES

SILVA, Thalane Souza Santos; CORTES, Matheus Lopes; ROCHA, Roseanne Montargil

Resumo: Familias com criangas/adolescentes com DM1 tém maior risco de inseguranca
alimentar (IA) e isso pode afetar a qualidade de vida (QV) das mées, que em geral sdo as
cuidadoras principais. Objetivo: (i) identificar a prevaléncia e os fatores associados a 1A e (ii)
investigar a relacdo entre IA e a percepcdo da QV em maes cuidadoras de criancas e
adolescentes com DM1. Métodos: Estudo de corte transversal realizado com 45 maes de
criancas/adolescentes com DM1 em um municipio do Nordeste do Brasil. A Escala Brasileira
de Inseguranca Alimentar (EBIA) foi utilizada para avaliar a situagdo de seguranca alimentar
(SA) do domicilio, e Whoqol-bref para mensurar a percep¢do de QV das maes. Para investigar
as covaridveis aplicou-se um questionario semiestruturado. Para as analises estatisticas
realizadas no STATA, empregou-se o nivel de significancia de 5%. Resultados: Foi
identificada IA em 64,4% dos domicilios. As varidveis que se associaram & prevaléncia de IA
foram escolaridade (p=0,024), renda familiar (p=0,014) e plano de saude privado (p=0,017). A
frequéncia de menor QV foi maior entre as mées em situacdo de IA em relacdo aquelas com
SA nos dominios fisico (p=0,041), meio ambiente (p=0,001) e QV global (p=0,027).
Concluséao: Verificamos prevaléncia alarmante de 1A entre mées de filhos com DM1 que se
associou a menor QV materna. A triagem da A na rotina de atendimentos as familias de pessoas
com DML pode orientar as interven¢des adequando-as a situacdo de SA do domicilio, de modo
a beneficiar o controle da doenca e a QV dos envolvidos.

Palavras-chave: Qualidade de vida; Méaes; Cuidadores; Diabetes Mellitus Tipo 1; Seguranca
alimentar.

Abstract: Families with children/adolescents with TIDM have a higher risk of food insecurity
(FI), which can affect the quality of life (QOL) of mothers, who are usually the primary
caregivers. Objective: (i) to identify the prevalence and factors associated with FI and (ii) to
investigate the relationship between FI and the perception of QOL in mothers who are
caregivers of children and adolescents with TLDM. Methods: Cross-sectional study conducted
with 45 mothers of children/adolescents with TIDM in a municipality in Northeastern Brazil.
The Brazilian Food Insecurity Scale (EBIA) was used to assess the food security (FS) situation
of the household, and the Whoqol-bref was used to measure the mothers' perception of QOL.
A semi-structured questionnaire was applied to investigate the covariates. For the statistical
analyses performed in STATA, a significance level of 5% was used. Results: FI was identified
in 64.4% of the households. The variables associated with the prevalence of FI were education
(p=0.024), family income (p=0.014) and private health insurance (p=0.017). The frequency of
lower QoL was higher among mothers in a situation of FI compared to those with SA in the
physical (p=0.041), environmental (p=0.001) and global QoL (p=0.027) domains. Conclusion:
We found an alarming prevalence of FI among mothers of children with DM1, which was
associated with lower maternal QoL. Screening for FI in the routine care of families of people
with DML1 can guide interventions, adapting them to the SA situation in the household, in order
to benefit the control of the disease and the QoL of those involved.

Keywords: Quality of life; Mothers; Caregivers; Type 1 Diabetes Mellitus; Food security.
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INTRODUCAO

A Inseguranga Alimentar (IA) existe quando uma familia ndo tem acesso regular a
alimentos suficientes, seguros e nutritivos para uma vida ativa e saudavel (FAO, 1996). Possui
como principais determinantes a pobreza e as desigualdades sociais e afeta negativamente a
salde fisica, mental e qualidade de vida (QV) dos individuos acometidos (Pequeno et al., 2022).
Em 2022, em um contexto de recuperacgdo lenta e desigual da pandemia de COVID-19 e das
repercussdes globais da guerra na Ucrania, estimou-se que 2,4 bilhdes de pessoas sofriam de
IA moderada ou grave no mundo. Devido a sua relevancia planetaria, a promog¢éo da seguranca
alimentar (SA) estéd entre os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel (ODS) das NacGes
Unidas (FAO, 2023).

No Brasil, dados de 2023 revelaram uma prevaléncia de 1A de 27,6%, e que alcancou
38,7% dos domicilios do Nordeste, uma das regides de maior vulnerabilidade socioeconémica
do pais. A amplitude desse problema foi mais evidente em grupos vulneraveis como familias
chefiadas por mulheres, de menor renda e escolaridade e em domicilios com pessoas menores
de 18 anos (IBGE, 2024). Gucciardi et al. (2014) alertam para o risco aumentado de 1A em
familias com pessoas com problemas de saude, como aquelas com diabetes.

A A atinge mais de um em cada seis lares com jovens e adultos jovens americanos com
DM1 (Malik et al., 2023), se associando a pior controle da condicdo e maior taxa de
hospitalizacdes (Mendoza et al., 2018). O manejo do DM1, que inclui alimentacdo apropriada,
pode aumentar as despesas familiares, o que é particularmente dificil para familias com 1A (Cox
et al., 2021). Nesse sentido, a American Diabetes Association (2017) recomenda que 0s
servicos de salde rastreiem a 1A, a fim de adequar planos de gerenciamento da doenca e
encaminhar as familias a recursos de suporte.

Como o gerenciamento da doenca no publico pediatrico se da pelos responsaveis, a IA
adiciona varios estressores a vida das mées que cuidam de filhos com DML1. Isso porque, viver
as limitagBes impostas pela condicdo de IA da familia enquanto gerenciam uma doenca
complexa e onerosa, gera uma carga pesada sobre as mées, que relatam estresse, culpa e
precarizacdo de sua QV (Cox et al., 2021). A QV ¢ definida como a percepcdo do individuo
sobre sua posi¢do na vida no contexto cultural e de valores em que vive e em relagéo aos seus
objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (The Whoqol Group, 1995).

Apesar do Brasil ter a terceira maior prevaléncia global de DM1 pediéatrico (Ogle et al.,
2022), da alarmante taxa de IA e seu impacto na QV materna, até o0 momento, ndo foram

encontradas pesquisas com essa abordagem realizadas no pais. Neste estudo objetivou-se (i)
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identificar a prevaléncia e os fatores associados a IA e (ii) investigar a relacdo entre IA e a

percepcdo da QV em méaes cuidadoras de criancas e adolescentes com DML1.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, integrante do projeto “Interventions to improve the
HbA1C in children and adolescents with T1DM: The INCANDESCENT Project”,
realizado em um municipio do Nordeste brasileiro. Os dados foram coletados entre
Outubro/2023 e Setembro/2024 na Farmécia da Familia. Nesse servi¢o de satde municipal, a
populacdo recebe gratuitamente assisténcia farmacéutica e insumos para tratamento do
diabetes.

Foram incluidas as maes cuidadoras (>18 anos de idade) de filhos com DM1, com idade
entre 5 e 18 anos, recrutadas a partir de cadastros da Farmacia da Familia e de servicos publicos
de saude do municipio. O convite para a pesquisa ocorreu por mensagem de Whatsapp® e/ou
presencialmente por profissionais de saide. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi
disponibilizado para todas as mées. Para aquelas que aceitaram participar, a coleta de dados
ocorreu de forma online por meio de formulério enviado via mensagem de Whastsapp®.

Definicdo das Variaveis

Para caracterizagdo das maes foram coletados dados sobre idade (anos), raca/cor (branca
ou negra), escolaridade (ensino fundamental, médio ou superior (incompleto/completo),
situacdo conjugal (casada, unido estavel, divorciada, vilva, solteira), ocupacao (com vinculo
empregaticio, sem vinculo empregaticio, do lar/trabalho doméstico), renda familiar em salarios
minimos (SM) e presenca de problemas de salde. Peso e altura auto referidos foram utilizados
para calculo do indice de Massa Corporal (IMC), que foi categorizado em magreza, eutrofia,
sobrepeso ou obesidade (WHO, 1995).

A variavel de exposicdo Inseguranca Alimentar (I1A) do domicilio foi investigada por
meio da aplicacdo da Escala Brasileira de Inseguranca Alimentar (EBIA), que avalia
objetivamente a experiéncia de fome. O instrumento contém 14 perguntas de respostas
dicotdmicas “sim” ou “nao”, onde cada resposta positiva corresponde a 1 ponto. De acordo com
a pontuacdo obtida na escala, os domicilios com ao menos um membro menor de 18 anos foram
classificados com: seguranca alimentar (O pontos); inseguranca alimentar leve (1-5 pontos),
que se caracteriza pela preocupacgéo da familia em ndo obter alimento no futuro; inseguranca
alimentar moderada (6-9 pontos), relacionada a necessidade da familia em reduzir a quantidade,

qualidade e variedade dos alimentos, para evitar a escassez; e inseguranca alimentar grave (10-
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14 pontos), que corresponde a falta do alimento e por consequéncia a fome (Segall- Corréa et
al., 2014).

A percepcdo da Qualidade de Vida (QV) foi avaliada por meio do instrumento
WHOQOL-BREF, traduzido e validado para a populacdo brasileira (Fleck, et al., 2000). O
questionario € composto por 26 questdes, sendo 2 gerais e 24 divididas em quatro dominios que
analisam diferentes aspectos da QV: fisico, psicologico, relagcdes sociais e meio ambiente.

O dominio salde fisica contém sete itens que incluem atividades de vida diaria;
dependéncia de substancias medicinais e de ajudas médicas; energia e fadiga; mobilidade; dor
e desconforto; dormir e descansar; e capacidade de trabalho. O dominio psicologico contém
seis itens incluindo imagem e aparéncia corporal; sentimentos negativos; sentimentos positivos;
auto estima; espiritualidade/ religido/crencas pessoais; e pensamento, aprendizagem, memoria
e concentracdo. O dominio relagdes sociais contém trés itens, incluindo relacbes pessoais;
suporte social; e atividade sexual. Por ultimo, o dominio ambiente contém 8 itens incluindo
recursos financeiros; liberdade, seguranca fisica e protecdo; cuidados de salde e sociais:
acessibilidade e qualidade; ambiente doméstico; oportunidades para adquirir novas informacées
e competéncias; participacdo e oportunidades de recreacao/atividades de lazer; ambiente fisico
(poluicdo/ruido/trafego/clima); e transportes (OMS, 1996).

As respostas sdo pontuadas em uma escala Likert de 5 pontos, e posteriormente
convertidas para uma escala de 0 a 100. Escores mais altos indicam melhor QV. A percepcao
da QV geral foi obtida pela média dos escores dos 4 dominios avaliados. O escore de QV global

foi obtido pela média aritmética simples dos escores do quatro dominios avaliados.

Anélise estatistica

Na anélise descritiva, foram estimadas as frequéncias absolutas e relativas das variaveis
categoricas, e calculadas as médias e desvios padrfes das variaveis continuas. Nas analises
inferenciais, considerando o objetivo (i), o desfecho 1A foi dicotomizado em SA e IA (qualquer
nivel de 1A). Para explorar o segundo objetivo, a variavel desfecho adotada para QV geral e
para cada dominio considerou o valor mediano dos escores, gerando as categorias de maior QV
e menor QV.

Para verificar diferencas significativas entre as frequéncias observadas nas categorias
de exposicdo das varidveis de interesse, utilizamos os testes qui-quadrado de Pearson ou exato
de Fisher (categorias com frequéncias esperadas <5). Para estimar a magnitude dessas
associac0es foi realizada uma analise ajustada, a partir de modelos de regresséo de Poisson com

variancia robusta, sendo expressas em Raz@es de Prevaléncias (RP) ajustadas e seus respectivos



96

intervalos de confianca de 95% (IC 95%). Os modelos foram estimados considerando a
exposicdo principal como variavel de ajuste no modelo (fixa), incluindo-se uma variavel
sociodemogréfica em cada analise. Para todos os testes, avaliamos a significancia estatistica
com um alfa de 5% (p<0,05).

O programa Stata, versdo 17.0 (Stata Corporation, College Station, USA), foi utilizado

para a analise estatistica dos dados.

A pesquisa atende as exigéncias éticas, tendo sido aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Instituto Multidisciplinar em Saude- Campus Anisio Teixeira, sob numero de
CAAE: 52088121.6.0000.5566.

RESULTADOS

Foram avaliadas 45 mées, com média de idade de 39,2 anos (DV £7,3). As cuidadoras
eram em sua maioria de raga/cor negra (77,8%), casadas/unido estavel (62,2%), e 48,9%
relataram ter o ensino médio (incompleto/completo). Quanto a ocupacdo e renda, 60,0% eram
dedicadas ao trabalho doméstico, 44,4% declararam rendimento familiar entre 1-2 salarios
minimos e 60% informaram receber beneficios de protecdo social. Em relacdo aos dados de
salde, 28,9% informaram ter problemas de salde e 64,4% apresentavam sobrepeso ou
obesidade (Tabela 1).

Os resultados da EBIA mostraram que a IA esteve presente em 64,4% (n=29) dos
domicilios, sendo que 62,1% (n=18) apresentaram IA leve e 37,9% (n=11) IA moderada. N&o
houve casos de 1A grave. Entre os domicilios que apresentaram IA moderada, as proporcoes de
mulheres negras (100%), sem companheiro (45,4%), com escolaridade até o ensino
fundamental (27,3%), eram maiores em comparacao aquelas com SA ou IA leve (Tabela 1).

Quanto ao IMC, a magreza esteve presente apenas nos domicilios com IA leve ou
moderada. A prevaléncia de sobrepeso ou obesidade foi elevada em todas as categorias, sendo
maior no grupo com IA leve (72,2%), seguido pelas maes com SA (62,4%), e por ultimo as
cuidadoras com IA moderada (54,6%) (Tabela 1).
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Tabela 1. Frequéncia de seguranca e inseguranca alimentar de acordo com variaveis

demogréficas, socioecondmicas, clinicas e de estado nutricional de maes de filhos com DM1.

Total SAN!? il
Variaveis Leve Moderada

n (%°) n (%°) n (%°) n (%°) p-valor*
Idade (média e DP) 39,2 (7,3) 40,6(8,3) 38,8(6,2) 37,6(7,6)
Faixa etaria 0,865
25 a 40 anos 22 (48,9) 8(50,00 8(44,9) 6 (54,5)
41 anos ou mais 23(51,1) 8(50,00 10(55,6) 5 (45,6)
Raca/cor de pele 0,106
Branca 10(22,2) 5(3L,2) 5(27,8) 0 (0,0
Negra (parda/preta) 35(77,8) 11(68,8) 13(72,2) 11 (100,0)
Estado civil 0,860
Casada/Unido estavel 28 (62,2) 10(62,5) 12(66,7) 6 (54,6)
Divorciada/Vilva/Solteira 17(37,8) 6(37,5 6(33,3) 5 (45,4)
Escolaridade 0,088
Ensino Fundamental (incomp/comp) 8(17,8) 3(18,7) 2(11,1) 3(27,3)
Ensino Médio (incomp/comp) 22 (48,9) 4(25,00 12(66,7) 6 (54,5)
Ensino Superior (incomp/comp) 15(33,3) 9(56,3) 4(22,2) 2 (18,2)
Exerce atividade remunerada 0,332
Sim 20 (44,4) 9(56,2) 8(44,9) 3(27,3)
Né&o 25(55,6) 7(43,8) 10(55,6) 8(72,7)
Tipo de ocupacéo 0,332
Com vinculo empregaticio 13(28,9) 3(18,7) 2(111) 0 (0,0)
Sem vinculo empregaticio 5(11,1) 6375 3(16,7) 4 (36,4)
Do lar/Trabalho doméstico 27 (60,0) 7(43,8) 13(72,2) 7(63,6)
Renda familiar 0,072
Menos de 1 salario minimo 18 (40,0) 5(31,2) 7(38)9) 6 (54,5)
1 a 2 salarios minimos 20(44,4) 5(31,2) 10(55,6) 5(45,5)
2 ou mais salarios minimos 7(156) 6(37,6) 1(55) 0 (0,0)
Beneficio de protecéo social 0,025
Sim 21 (60,00 3(30,00 9(60,0) 9 (90,0)
Néao 14 (40,0) 7(70,0) 6 (40,0) 1(10,0)
Diagnostico de problema de saude 0,769
Sim 13(28,9) 5(3L,2) 6(333) 2 (18,2)

Nao 32(71,1) 11(68,8) 12(66,7) 9 (818)
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Plano de saude 0,032
Sim 6(13,3) 5(312) 1(55) 0 (0,0

Néao 39(86,7) 11(68,8) 17(94,5) 11(100,0)
Consumo de tabaco 0,600
Sim 1(2,2) 1(6,2) 0 (0,0 0 (0,0

Néao 44 (97,8) 15(93,8) 18(100,0) 11 (100,0)
Consumo de alcool 0,510
Sim 5(11,1) 3(18,8) 1(5,5) 1(9,1)

Néao 40 (88,9) 13(81,2) 17(94,5 10(90,9)

Prética de exercicio fisico 0,409
Sim 15(33,3) 7(43,8) 4(222) 4 (36,4)

Néao 30 (66,7) 9(56,2) 14(77,8) 7(63,6)

IMC 0,632
Eutrofia 14 (31,1) 6(37,6) 4(22,2) 4 (36,4)

Magreza 2 (4,5) 0(0,0) 1(5,6) 1(9,0)

Sobrepeso 19(42,2) 5(31,2) 10(55,5 4(36,4)

Obesidade 10(22,2) 5(31,2) 3(16,7) 2 (18,2)

1Seguranca Alimentar e Nutricional; ?Inseguranca Alimentar; *Percentual da coluna; “Estimado pelo
teste qui-quadrado de Pearson ou exato de Fisher.
Fonte: Elaborado pelos autores (2025).

Foi observada maior prevaléncia de qualquer nivel de 1A entre as cuidadoras com 41
anos ou mais (65,2%), de raca/cor de pele negra (68,6%), que eram casadas ou estavam em
unido estavel (62,1%), com escolaridade de ensino médio (81,8%), que ndo exercem atividade
remunerada (72,0%), que tém como principal ocupacdo o trabalho doméstico (74,1%), renda
familiar de 1-2 salarios minimos (75,0%), beneficiarias de programas de protecdo social
(85,7%). Estas diferencas foram estatisticamente significativas para a escolaridade (p=0,024) e
renda familiar (p=0,014). A associacdo entre IA e receber beneficio de protecdo social foi
limitrofe (p=0,053) (Tabela 2).

Dentre as variaveis clinicas e de estilo de vida foi observada diferenca significativa na
prevaléncia de IA entre as maes que ndo tém plano de saude privado (p=0,017). Em relacdo ao
estado nutricional, ndo houve diferencas significativas entre a prevaléncia de 1A e as categorias
de IMC (Tabela 2).

Na avaliacdo da QV da populacéo total (n=45), as medianas e intervalos interquartilicos
dos escores percentuais foram 57,1% (Q1 46,2%; Q3 75,0%) para o “dominio fisico”; 62,5%
(Q1 45,8%; Q3 77,1%) para o “dominio psicoldgico”; 58,3% (Q1 41,7%; Q3 60,9%) para o
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dominio “relagdes sociais”, 50,0% (QI 37,5%; 60,9%) para o “dominio meio ambiente” e

56,4% (Q1 44,7%; Q3 69,4%) para o QV geral (dados ndo apresentados em tabela).

Tabela 2. Prevaléncia e fatores associados a Inseguranga Alimentar (leve e moderada) de mées
cuidadoras de filhos com DM1, de acordo com varidveis demograficas, socioecondémicas,

clinicas e de estado nutricional.

IA? (leve ou moderada)

Variaveis Prevaléncia Analise bruta

n %’ p-valor® RP* IC 95%°

Faixa etaria 0,912

25 a 40 anos 14 63,6 1,00

41 anos ou mais 15 65,2 1,02 0,66 —1,59
Raca/cor de pele 0,455

Branca 5 50,0 1,00

Negra (parda/preta) 24 68,6 1,37 0,70 — 2,67
Estado civil 0,977

Casada/Unido estavel 18 62,1 1,00
Divorciada/Viuva/Solteira 11 37,9 1,01 0,64-1,58
Escolaridade 0,024

Ensino Fundamental (incomp/comp) 5 62,5 1,00

Ensino Médio (incomp/comp) 18 818 1,31 0,73-2,33
Ensino Superior (incomp/comp) 6 40,0 0,64 0,28-1,47
Exerce atividade remunerada 0,236

Sim 11 55,0 1,00

Néao 18 72,0 1,31 0,82-2,10
Tipo de ocupagao 0,251

Com vinculo empregaticio 2 40,0 1,00

Sem vinculo empregaticio 7 53,9 1,35 0,41 4,47
Do lar/Trabalho doméstico 20 741 1,85 0,61-5,61
Renda familiar 0,014

Menos de 1 salario minimo 13 72,2 1,00

1 a 2 salarios minimos 15 75,0 1,04 0,71-1,53
2 ou mais salarios minimos 1 14,3 0,20 0,03-1,27
Beneficio de protecéo social 0,053

Nao 7 50,0 1,00
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Sim 18 85,7 1,71 0,98 -3,00
Diagndstico de problema de saude 1,000

Sim 8 615 1,00

Néao 21 65,6 1,07 0,64-1,76
Plano de saude 0,017

Sim 1 16,7 1,00

Néao 28 71,8 4,31 0,70 - 26,59
IMC 0,454

Eutrofia 8 571 1,00

Magreza 2 100,0 1,75 0,11-2,77
Sobrepeso 14 737 1,29 0,76 — 2,20
Obesidade 5 50,0 0,88 0,40-1,90

Inseguranca alimentar; 2Percentual da linha; *Estimado pelo teste qui-quadrado ou exato de Fisher;
“Razdo de Prevaléncia estimada usando modelo de regressdo de Poisson néo ajustado; *Intervalo de
Confianca de 95%.

Fonte: Elaborado pelos autores (2025).

Analisando a associacéo entre 1A e QV, verificou-se que a frequéncia de menor QV foi
maior entre as médes em situacdo de IA em relacdo aquelas com SA, para QV global e todos o0s
dominios (exceto dominio psicologico). As diferencas observadas foram estatisticamente
significativas nos dominios fisico (p=0,041), meio ambiente (p=0,001) e QV global (p=0,027)
(Figura 1).

As mées com 41 anos ou mais apresentaram maior prevaléncia de menor QV para todos
os dominios (p<0,05), exceto relacdes sociais. As prevaléncias de menor QV no dominio Meio
ambiente (p=0,011) e QV global (p=0,004) foram estatisticamente maiores nas maes com
Ensino Fundamental (Tabela 3).

No modelo ajustado para estimar as RPs para menor QV, observamos que fatores como
a Inseguranca Alimentar, a maior faixa etaria e menor escolaridade da mée se mantiveram
associados a menor QV. Maes expostas a IA apresentaram probabilidades maiores de menor
QV no dominio meio ambiente (RP=2,65; 1C95%=1,25-5,63). A associacdo entre menor QV e
outros fatores de vulnerabilidade socioeconémica, ajustada pela presenca de IA, evidenciou
probabilidades aumentadas de menor QV entre as mulheres de 41 anos ou mais (fisico RP=2,13;
1IC95%=1,21-3,78; psicolégico RP=2,03; 1C95%=1,10-3,74; ambiente RP=1,55; 1C95%=1,03-
2,32; global RP=2,30; 1C95%=1,22-4,34); e mulheres com escolaridade limitada ao ensino
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fundamental (meio ambiente RP=2,21; 1C95%=1,04-4,71; e global RP=3,93; 1C95%=1,36-
11,37) (Tabela 3).

Figura 1. Distribuicdo da QV geral e em seus quatro dominios (fisico, psicologico, relacdes

sociais e meio ambiente) entre as maes/cuidadoras com SA e 1A, 2025.
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Tabela 3. Prevaléncia e RazBes de Prevaléncia de pior QV global e nos dominios fisico, psicolégico, relagbes sociais e meio ambiente, de acordo

com a frequéncia de (in)seguranca alimentar e caracteristicas sociodemogréficas das mées cuidadoras de filhos com DM1, 2024.

Variaveis Fisico Psicolégico Relages sociais Meio Ambiente Global

n %  p-valor n %  p-valor n %  p-valor n %  p-valor n %  p-valor
Prevaléncia
Inseguranca Alimentar 0,041 0,944 0,256 0,001 0,027
Né&o 6 37,5 9 56,2 6 37,5 5 31,2 5 31,2
Sim 20 69,0 16 55,2 16 55,2 24 828 19 655
Faixa etaria 0,004 0,011 0,295 0,048 0,005
25 a 40 anos 8 36,4 8 36,4 9 40,9 11 50,0 7 31,8
41 anos ou mais 18 78,3 17 739 13 56,5 18 78,3 17 739
Raca/cor de pele 1,000 1,000 0,425 0,726 0,476
Branca 6 60,0 6 60,0 6 60,0 6 60,0 4 40,0
Negra (Parda/Preta) 20 571 19 543 16 457 23 65,7 20 571
Escolaridade 0,098 0,489 0,182 0,011 0,004
Ensino Superior 6 40,0 7 46,7 5 33,3 5 33,3 3 20,0
Ensino Médio 13 59,1 12 54,6 11 50,0 17 77,3 14 63,6
Ensino Fundamental 7 87,5 6 75,0 6 75,0 7 87,5 7 87,5

Fisico Psicoldgico Relacoes sociais Meio Ambiente Global

RP* 1C 95%"™ RP* 1C 95%"™ RP* 1C 95%"™ RP* IC 95%"™ RP* 1C 95%"™
Medida de Associagéo
Inseguranca Alimentar
Né&o 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
Sim 1,84 0,93-3,65 0,98 0,57-1,70 1,47 0,72 -3,02 2,65 1,25-5,63 2,10 0,96 —4,58
Faixa etaria
25 a 40 anos 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00
41 anos ou mais 2,13 1,21-3,78 2,03 1,10-3,74 1,37 0,74 -2,56 155 1,03-2,32 2,30 1,22-4,34

Raca/cor de pele
Branca 1,00 1,00 1,00 1,00 1,00



Negra (Parda/Preta) 0,86 0,50-1,48
Escolaridade

Ensino Superior 1,00

Ensino Médio 1,19 0,58 —2,45
Ensino Fundamental 1,93 0,98-3,81

0,91 049-1,66

1,00
1,21 0,59-2,45
1,63 0,82-3,26

0,71

1,00
1,33
2,10

0,39-1,28

0,56 — 3,12
0,91-4,84

0,94 0,56 —1,56

1,00
1,72 0,82 -3,60
221 1,04-4,71

1,27

1,00
2,63
3,93

0,59 - 2,75

0,90 - 7,68
1,36 - 11,37

“RP calculada com modelos de regresséo de Poisson (variancia robusta) ajustados pela variavel Inseguranca Alimentar; “Intervalo de Confianca de 95%.

Fonte: Elaborado pelos autores (2024).
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DISCUSSAO

Neste estudo, realizado com mées de criancas e adolescentes com DM1, verificamos
que 64,4% dos domicilios apresentaram algum nivel de IA. Esta prevaléncia foi
substancialmente maior do que a prevaléncia nacional de IA no Brasil (27,6%) (Brasil, 2023).
E também superior a de estudo prévio realizado com jovens e adultos jovens com DM1 nos
EUA (Mendoza et al., 2018), onde a prevaléncia de 1A foi de 20%, que também superou a
média nacional americana. Isso demonstra a gravidade da coexisténcia de DM1 e IA para as
familias, cuja magnitude é mais evidente em paises de média e baixa renda.

A 1A tem um impacto desproporcional em lares onde criangas e jovens tétm DM1. A
aquisicdo continua de suprimentos medicos e o custo de alimentos saudaveis, somados a
multiplicidade de demandas econémicas concorrentes, representam um fardo para todas as
familias que lidam simultaneamente com a IA e DM1, mesmo com apoio financeiro adicional
do governo e especialmente em grupos minoritarios e vulneraveis (Cox et al., 2021; Mendoza
etal., 2018).

Dados do estudo americano SEARCH for Diabetes in Youth mostraram que domicilios
com pais com niveis mais baixos de educacdo e renda familiar tiveram maiores chances de
experimentar 1A (Malik et al., 2023). A baixa escolaridade dificulta a inser¢do no mercado de
trabalho formal, o que implica o acesso a empregos de baixa remuneracéo, dificultando o acesso
a alimentacdo e contribuindo para a ocorréncia da IA (Santos et al., 2018).

Diferente do esperado, em nosso estudo a frequéncia de 1A foi significativamente maior
entre as maes com ensino médio (incomp/comp) e com renda entre 1 e 2 salarios minimos. E
possivel que as categorias mais baixas de escolaridade (até o ensino fundamental) e renda
(menor que 1 salario minimo) estejam cobertas por beneficios governamentais, como o Bolsa
Familia e o Beneficio de Prestacdo Continuada (60% das mées avaliadas eram beneficiarias), o
que pode contribuir para melhorar o acesso a alimentos e a percep¢do de SA nos domicilios
mais vulneraveis (Silva et al., 2022). Nao podemos descartar a possibilidade de viés de
informacdo da renda entre aqueles com SA, em que as pessoas optam por subdeclarar seu
rendimento a fim de manter a elegibilidade em programas de protecéo social e de transferéncia
de renda, o que é fortemente observado entre as mulheres beneficiarias (Firpo et al., 2014).

Outro fato relevante € que, apds o diagnostico de seus filhos, novos conhecimentos
sobre as complicacdes da doenca e nutricdo sdo adquiridos pelo cuidador, contribuindo para
sentimentos de angustia e culpa quando a importancia da alimentacdo saudavel e controle

glicémico rigoroso s@o reconhecidos, mas nem sempre alcancaveis (Cox et al., 2021). Assim,
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méaes com maior escolaridade que cuidam de filhos com DM1 podem ter uma percepcéo de 1A
diferente daquelas com menor escolaridade, o que pode justificar o resultado para maior
prevaléncia de IA entre as mdes com ensino médio, em comparacdo aquelas com ensino
fundamental.

Além disso, devemos considerar que a IA pode ocorrer de forma cronica (resultado da
pobreza persistente ou falta de recursos) ou transitéria (sazonal, intramensal e intermitente),
refletindo periodos flutuantes de trabalho, salérios e/ou beneficios de protecédo social, de presséo
financeira devido custos sazonais ou férias escolares (Bastian, 2024). Considerando que na
EBIA as pessoas sdo questionadas sobre a experiéncia de IA nos ultimos 3 meses, a
instabilidade na ocorréncia de IA pode ter influenciado para a maior prevaléncia encontrada
entre as mées das categorias intermediarias de escolaridade e renda em comparagcdo com as
mades das categorias mais vulneraveis.

Verificamos ainda maior proporcdo de maes em IA entre aquelas sem plano de salude
privado, o que provavelmente decorre de menor disponibilidade financeira para buscar
atendimento na assisténcia a salde complementar (Malta et al., 2017). Park et al. (2024)
estudando as consequéncias adversas da IA entre adultos dos EUA verificaram que a IA foi
associada a menores taxas de cobertura de salde privada, menor acesso aos cuidados, maior
taxa de visitas ao pronto-socorro e a maiores dificuldades financeiras, como dificuldades para
pagar contas médicas. Embora o Brasil tenha um Sistema Unico de Saude (SUS), que garante
0 acesso aos servicos de saude, a populacdo pode encontrar barreiras que dificultam o acesso
(Malta et al., 2017), o que contribui para uma salde mais precaria na presenca de IA.

Considerando os dados clinicos, ndo verificamos associacdo entre 1A e excesso de peso
ou presenca de doengas. Entretanto, encontramos elevadas proporcdes de IA e de maes com
sobrepeso ou obesidade em nossa amostra, indicando um cenario de risco para a saude e QV
dessas mulheres. Estudos apontam a presenca de obesidade como o principal caminho e
mediador que conecta a IA ao desenvolvimento das demais doengas cronicas nao
transmissiveis, como DM e hipertensdo (Laurentino et al., 2024).

A associagéo entre excesso de peso e IA tem sido descrita na literatura (Pequeno et al.,
2022), 0 que pode ser decorrente da aquisi¢éo e do consumo de alimentos de baixo custo e baixa
qualidade nutricional, como os alimentos processados e ultraprocessados, caracterizando uma
maior ingestdo de calorias, agucares, gorduras e sal em familias que vivenciam a 1A (Laurentino
et al., 2024).

Adicionalmente, investigamos a relacdo entre a 1A e a QV das mdes cuidadoras.

Verificamos que a frequéncia de pior QV foi maior entre as mées em situacdo de IA em relacdo
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aquelas com SA, para todos os dominios (exceto psicoldgico), e com significancia estatistica
para os dominios fisico, meio ambiente e QV global. Achado similar ao de Pequeno et al. (2022)
em uma amostra de adultos e idosos brasileiros, que evidenciaram menores escores em todos
os dominios da QV no grupo com IA. Niveis crescentes de A estavam associados a piora dos
escores de QV relacionados a saude fisica e mental em uma relacdo dose-resposta em amostra
nacionalmente representativa de adultos nos EUA (Bhandari et al., 2023).

A lA pode representar ndo apenas uma ameaca fisica, mas um forte estressor
psicossocial para o individuo (Pérez-Escamilla, 2017). Sua relagdo com doencas nédo
transmissiveis, distarbios emocionais e acesso inadequado as necessidades basicas, como agua,
tém sido descritas. Assim, a IA leva a uma baixa QV percebida, particularmente em populacdes
vulneraveis que enfrentam desafios socioeconémicos (Pequeno et al., 2022).

A alta prevaléncia de IA em nossa amostra pode estar refletindo a exposicéo a inimeros
determinantes sociais que impactam negativamente a saude e QV das mées cuidadoras. No
modelo ajustado para IA, verificamos que mées em IA apresentam maior probabilidade de
menor QV, ainda mais expostas a caracteristicas socioeconémicas de vulnerabilidade, como
maior idade e menor escolaridade.

No contexto do cuidado em DML, os cuidadores descreveram a SA doméstica como sua
responsabilidade fundamental e relataram sentimento de culpa, preocupacdo e estresse ao
vivenciar a IA na sua familia (Cox et al., 2021). Eles enfrentam maior estresse e ansiedade
devido a dupla carga de gerenciar as complexas necessidades médicas de seus filhos e garantir
0 suprimento adequado de alimentos (Reid et al., 2023).

A preocupacdo em prevenir e superar a hipoglicemia em lares com IA é constante, ja
gue o acesso imediato a alimentos pode estar restrito devido as limitagdes financeiras (Reid et
al., 2023), repercutindo na QV psicoldgica das maes. Presos entre prioridades econémicas
concorrentes, as familias sacrificam a qualidade ou a quantidade dos alimentos de outros
membros da familia para priorizar as necessidades da crianga com DM1 (Cox et al., 2021). O
estresse com o orcamento familiar para gerenciar as despesas de subsisténcia e dar conta da
alimentacdo e insumos impacta na QV relacionada ao meio ambiente. Esses fatores podem
contribuir para uma pior percepgdo da QV geral das mdes cuidadoras que vivenciam a IA
combinada ao DM1 em seus lares.

Até onde sabemos, este estudo é o primeiro no Brasil a explorar a QV de maes em
familias que enfrentam a IA com o fardo adicional do DM1 pediatrico. Apesar de explorar uma
lacuna importante, existem algumas limitacdes. Primeiro, dada a natureza transversal do estudo,

ndo podemos inferir causalidade entre as variaveis de exposicao e os desfechos. Segundo, vieses
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de memdria e de informacdo ndo podem ser descartados, pois os dados sdo baseados em
autorrelato na modalidade online. Assim, a generalizacdo de nossos achados requer cautela.

Na perspectiva de gerar evidéncias, recomenda-se estudos com amostras mais
abrangentes, incluindo outras variaveis explicativas relacionadas ao domicilio, como ocupagao
do chefe da familia, nimero de moradores, renda per capita e também explorar a instabilidade
temporal da IA.

Nosso estudo mostrou uma prevaléncia alarmante de IA entre maes de filhos com DM1
que se associou a menor QV global e nos dominios fisico e meio ambiente.

Diante das recomendacdes de instituicGes internacionais e dos nossos achados,
sugerimos que a triagem da IA seja implementada na rotina de atendimentos as familias de
criancas e adolescentes com DM1, tendo em vista seu papel significativo no gerenciamento do
diabetes e na QV das pessoas com DML1 e seus cuidadores. Uma vez que a IA ¢ identificada, 0s
profissionais podem orientar 0 acesso a recursos de apoio disponiveis para as familias, bem

como adequar as estratégias de tratamento a condicdo de SA do domicilio.
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6.0 CONSIDERACOES FINAIS

Nossos achados endossam as evidéncias da literatura sobre a temética. Adicionalmente,
a presente pesquisa traz a tona um problema ainda ndo explorado em nossa regido, e abordado
de forma muito timida no Brasil. Nosso trabalho descreveu fenémenos relevantes no contexto
do cuidado de jovens com DM1, a qualidade de vida das mées cuidadoras e a seguranca
alimentar dos seus domicilios, bem como identificou fatores associados. Abaixo estdo

destacados nossos principais achados:

- QV das maes parece estar reduzida, principalmente no dominio meio ambiente. As maes
apresentaram escore de 58,3% na QV global e 48,5% na QV ambiental, enquanto os demais

dominios obtiveram pontuacGes superiores a 60%.

- Os fatores relacionados as mées que estavam associados a sua menor QV foram: idade de 41
anos ou mais nos dominios fisico e psicoldgico. N&o ter problemas de salde reduziu a
prevaléncia de menor QV global e psicoldgica, enquanto que uma maior escolaridade se
comportou como fator de protecdo para a QV global, fisica e meio ambiente. Por outro lado,
mées com trabalho doméstico e sem companheiro apresentaram pior QV global e do meio
ambiente. A limitacdo financeira se associou apenas a menor QV no dominio do meio

ambiente.

- Os fatores relacionados aos filhos que estavam associados a menor QV materna foram: tempo
de diagndstico entre 25 e 48 meses no dominio psicolégico, a utilizacdo de servicos particulares
ou por plano de saude privado para acompanhamento no dominio fisico e realizar contagem de
carboidratos no dominio meio ambiente. O estado nutricional de magreza da crianga ou

adolescente com DML se associou a pior QV materna em todos 0s dominios.

- 64,4% das familias vivem em IA (leve ou moderada). Séo fatores associados a IA a renda,

escolaridade e plano de saude privado.

- A prevaléncia de menor QV nos dominios fisico, das relacfes sociais, meio ambiente e QV

global foi maior entre as mées em domicilios com IA.

Para além da contribuicdo cientifica, localmente, nosso estudo ird contribuir para
sensibilizar os gestores da satde da importancia de capacitar os profissionais na assisténcia
baseada na familia, estendendo o olhar para além da pessoa com DML, e aqui, frisamos que as

mées, em geral, cuidadoras principais, recebam atencdo devida as suas dores e dificuldades.
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Diante disso, os profissionais envolvidos na assisténcia a salude dessa populacéo precisam estar
sensiveis e capacitados a identificar contextos familiares de cuidado em DM vulneraveis, tanto
pela condicdo do cuidador principal, quanto pela inseguranga alimentar do domicilio.
Reconhecendo os desafios a integralidade e a continuidade do cuidado as pessoas com
diabetes e suas familias no municipio, se faz necessario reconhecer, desenvolver e aperfeicoar
ferramentas e praticas de saude para acolher as multiplas demandas dessa populacdo que
repercutem nos resultados clinicos e na sua qualidade de vida. Assim, podemos assumir que a
implantacdo de um nucleo de atencdo préprio, onde fossem ofertados servi¢os abrangentes
conectados com os demais da rede de atencdo a saude e outros setores (servigo social,
educacdo), beneficiariam pessoas com diabetes, seus cuidadores e suas familias.
Pontualmente, sugerimos ag¢des que visam contribuir para melhorar a assisténcia a
crianga/adolescente com DM1, melhorar a situacdo de vulnerabilidade alimentar do domicilio

e fornecer mecanismos de suporte social e a salide para as mées cuidadoras:

- Ampliar a oferta de profissionais na Farmécia da familia para outras areas, como

nutrigdo, psicologia, servigo social.

- Articular a oferta de servicos de salde em parceria com as Instituicbes de Ensino

Superior presentes no municipio.

- Ampliar o nimero de vagas destinadas a essa populacdo nos servicos de saude
especializados como CAPS, CEMAE.

- Fortalecer as iniciativas sem fins lucrativos, como a Associacdo de Diabéticos e
Hipertensos (ADH).

- Capacitar membros da comunidade escolar para serem multiplicadores e conduzir as

situacOes relacionadas a crianga/adolescente com DML nas escolas.

- Fortalecer o Programa de Alimentacdo Escolar e o Programa Saude na Escola no

municipio no tocante aos estudantes com necessidades alimentares especiais.
- Incluir instrumentos de triagem da inseguranca alimentar nos servicos de saude.

- Fazer chegar a essas familias oportunidades de ampliacdo de renda e beneficios

governamentais que permitam melhorar sua condig&o socioecondomica.

- Identificar os itinerarios terapéuticos, atuando nos pontos de fragilidade.
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Ciente da importancia do retorno dos dados gerados com esse trabalho para a gestdo do
municipio, estas informaces serdo repassadas por meio de um boletim informativo direcionado
aos gestores da Secretaria Municipal de Sadde, podendo ser Uteis na realizac&o do planejamento
e no monitoramento de politicas publicas municipais para o enfrentamento dos desafios
encontrados.

Finalmente, recomenda-se o desenvolvimento de novas pesquisas que investiguem a
qualidade de vida e a inseguranca alimentar das mées no contexto do DM1 dos seus filhos. A
fim de mitigar ou superar as limitacOes identificadas nesse trabalho, recomenda-se que estudos
futuros incluam amostras mais abrangentes, dados referentes ao contexto e dindmica familiar,
dos aspectos escolares e relacionados ao estilo de vida e tratamento dos jovens com DML1.
Estudos com abordagem quanti-qualitativa poderiam fornecer uma visao ampliada e a0 mesmo

tempo mais aprofundada da problemética em questao.
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& Grups Foeal: As final do esude sord realizds sma seunilo oom o6 pais ou respoisdvens com o imuie de

avaliar ai agiies desemalvidas duranme 3 evecuglo ds projetn.

Frafnddsnais dis Evcolin

& Capacitig e dis Escolas: Peofessores e profisionis indeadin pels ceola que os jovers de estudo Sequentam
iy parmacpar de wss capeilagio coletive, warndo o pacole KiDS da AD Brard, oom o imiue de i sobre
o Dibzies Ml po | de sence & promever o mnocuslsin dis oriangis no periodn ewcolar

A presalo snerial, Bessoglobing glicads ¢ pvalalo ansopométnca sero sealizadas a cada s meses. OA) Snlw)
recebend, gravsiisssenie, ko apss & realizagho da cobel o resslisbi dis mabales de pesn, aliem, eincuetaca

dla pesscogn, presslo amevis] ¢ Bessoglobin glicads.

Drscenferio ¢ risces: 05 dessonforiis ¢ nsor de sua panicpsio envelvem us posive constrangimenta s
el mfnmaphes sceren da sua vids s neponder o questiondnio ou participer o gropes focal, pan redusn e
desconfiorio o enlreviag send realizada o local seservedn & ne gropo Sxcal & pessos i Galar confome a livie
vonlide da messa ale sado olvigadno o s Tde oo paticpagio. Quans 4 oslel de ssague, xisie a
e hiliddiade e eniméncias de dreas svermelhadi: &ou pegquess inflamagdo local, mas senh realizada a oneatszlo
sshire o e Tager cash OeorTess sinlonms o Snis refiesies o esses cvenlng. Ainda come fiema de ssinimiear
eakes cventos, o colels aoomeceni em local aproprisds na Farssics da Fassilea, por peofissions] denios mm
habaladisde: ¢ o statenial uilizads para cobas senk, emenilizads, descamivel @ de uso mdivelial

Confidencialidede do eibmlda: (% pesqueadsies pomles que e @ ESemecio ¢ emsiderads
CONFIDENCIAL ¢ que & 9as idernificaho serd guardada ¢ mantida es segredo. Toda & infemagls senk guardils
APETES SO WM TS, e SOner & seu mose. (% relaines ¢ resuliades desie sl seelo apressisios sem
reenliing foama de sdean fieado mdivdual

Benelfllehink: T Beseficios inclusm wima ssellor compresnalo de qualificaslo de sssindne s presisls, com feosaa
higenenalo ¢ dabates, heneficanio de foma dirss o cosssideds soamids ¢ auilisdo bo plingamenns ds
agies pelas wmidades & pealo haal; wmbdm sexd benelomda & comunidede seaBmica por meio da prodeclo de
conlecmeaio. () ool menso do pees, alnim ¢ ccminiace d cims, pode ajuler o6 participamss a sebesem
coiin et e csmade sutncioasl A venileaglo da preselo amenal guds, & seber, coso o o Rives de S
peesalo anenial, o resukads da bessoglohing glicads permine saber g o coniole &b Skear g0 sigue, Bos Alims
0 dias, ol b ol Becesains melborsr ¢ o sesulads kisormonial pode dinechofr i MSamennes [Eeveilives &
cursnos o mals eve possivel.

Duni slvinds ds praquia: & peguis abs propeconn dans dedos aos. individeos, em s & séod
esenllido pars ser ulilizsio. Perdm os participasies podem e cansago Moo & menlal &m responder i perguntas
ko eairevenador. Bessala-se que of dilos somemie serlo enlstnlos oom o eofremlisenio [edvio do paricpeie
& e & e [ude ars 4 eflrevisis quando schar secesbio.

Garantis de celarecisenln: o pespasslon garsin que odes s divides o pamcipanes serbo resslvidas
A G O SjeRe cofcond: ¢m paicipar da pesguisa

Partici pacis Vil unhria: o participagis dofa S & fundsssenis], sendo imporiane que seoima e lods a5 capas
dla pesquisa, 1o eatssin, ¢ de cariter voluntino & livre de qualquer Sxrma de rammernsdo. OfA) Snia) podens =
recis & nesponder dguss quesiio da emirevisis, deisar de eealizar shgum dive exames ou medidi ¢ sinds

inRerToesper Sua partieipags  pesquess & qualjuer Mossen o, sess seshuss penalidade ou prejulzo & Su pessoa.

Em easo de divids, ofs) Srja) poderd pergusies a0 ses emnevisisdor ou caiTar o8 conain oom a peolssors
eodidenadora &6 cmado Clavda pelo telefoae 10- 972368035 ou ool Comed de Enea ¢m Pesquea comm Seres
Humssos do lretmme Multidisciplas em Sside (CEP-SERES HUMANOS IME'CAT-LFBEA), ambos oo
seginle eaderegn. Inainns Multdiseiplinar o Sabde, Rus Hominds Barros, 58 - Quadra 17 - Lo 53, Baieo
Candews - CEF: 450190594, Vidaa da Cosguisia - BA
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Esse nemmn e i elaborads cm duss vies Apdd & sud conlinmodlo o8 participar, wma via
e el £0m O e i I ivel & a onire oo ol B Sepal A sssinaners dese o de corsesimenin
indica que of &) &a) f Jeii @ inik fies neferentes 4 pesdquiss ¢ que ofL) 290 acell parie per de cala

s das etapes quet detl O S8 o TlEeTln

ONLTRAS INFORNALTHES:

Woed poderd paticger de ndat i ctapu ou Spesiis & panes da pesquea E Seceiilno o s20 ooRsenlimente para
cinld g dis el

Ha) an(a) coneonds em & soosspaniado pelo periado de dose meses ¢ realizes af clapas da peaguea™

{ b Sim { i Mo

ETAFAS SIME | MAD
UM A} Sia) eonconds que o cnssca o adekscenne & el g 8 enirevisia?

A} Sola) coaconds que & eranga ou lolescenle que & gy ivel figa & Bl e

-

DHA) Srjajendonia gue a crisngs ou adokescemie Qe & responsivel g o sedida de
alEa?

A} Sola) coaconds que & erangd ou lolescenle que & gy ivel figa & ficla e
circanleineia do peseegs?

A} Sola) coaconds que & eranga ou lolescenle que & g ivel figa & Bl e
Presaln Amerial?

A ) Sefaheonserda que a crissga ou sloleseeale gue & nesporedivel ea colen de samgie

Pl pusdio capiber pans ssedin o nivel de spcar?

A} Sne) concoida que 4 crianga ou adoleseeme que &
e sosspanhamesie Ml prefidonal o unidede?
WA ) Sofa) comosnids & panmes per dos gnipde educalivies sobine eontapes de coabosdnale?

ivel pamecipe do gnapa

(A} Sial d o ] g b s Bocal 8o Tinal de cands?

(A Snal f e et widens cdiestnios 80 Toman de i

WA} Sole) comeonds em desenivol vensiod usa anvidade alucalive sobie dabses npo |
Bl ol gue b erang ow mlolestemle gus & nepoasivel ey it

(A Snal do e ressponded o entrevisia d T

A Sna) comoonds o8 LT fuad Sedidas de pesio, alune, cecunferéneias da cinnes ¢
et aferalac?

CINSENTIMENTO
Eii conlego o comeiln desie coasenliments, ¢ me Gam dadas of daides pare esel s iy kdas
Misha Bo & |l P cics e il QUIETET Mdls pamecipar, posso descie &m qualjuer

MTIETRG, ST Qe 1550 aEa quakjiier piejuido para mis

Concordo em participar das S da pesguisa assinaladas anisnaomsesie

SR a0 parmesipante

Wikdiia da C i, e e

Pulegar

i nEn do responsivel pela ohieng s & consenlsesin
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APENDICE B: TALE PARA MENORES DE 5 A 10 ANOS

TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR
{05 aos 10 amos)

ioek estd serdo convidads a paricipar da pesquiss - incandescente - Interengies
para melharar a AIC em ciangas e adelescentes com DM1™. Obrigada pelo seu
inieresse em corversar com a genle sobre nosso estudo. Ele & criemada pela
Prafessora Clavdia Nicalaevna Kochergin, Coslana que Saubesss gue conversames
GO SEus pES & Ses permilicam que vook participasse, mas vook ndo & abrigado a
pasticipar, viu!

Estamos realizando esia pesquisa pois quersmas saber come o cuidade oferecido
pela equipe de sadde daqui, da Famca da Famiia, 45 aiangas que lem Diabeles
Mellilus lipo 1, tem ajudada a melharar sua saide As eriancas que ¥Ba parlicinar
dessa pesquisa iém entre 05 & 10 anos de idade. Vool ndo precisa parlicipar da
pesquisa se ndo quiser, & um direilo seu e também ndo ferd nenhum problema se
desistir.

A pesquiss serd feita, aqui mesmo, na ‘Farmaciada Familia™ & wook  estd sends
convidads para participar.

Alrawvés da sua paricpagio, serd possivel promaver para s pessoas acompanhadas
no seniga, um jeilo ainds melhor de viver, como também, receber crientagies
especificas pals squipe de saide. A cada 3 messs, o acOEar na sangue serd medide
navamenie na farmdcia da familia, senda passivel fazermas um meaterisl educave par
oo cligibal, Gque SejA Mais ineretsants pars vock & sud famila. Al disso, 10das &5
familias serio convidadas a assistic 8 dois “workshops™ - enconiros, para aprender a
conlagem de carbodralos durante o ano do estude. O primero wokshon serd
oferecida no inido, para facilitar a adoglio da contagem de carbaidratos por lodas as
hﬂi@séhﬂfﬂﬁiiﬂ

Hirguém saberd que vook estd participando da pesquisa, nio falanemos a culras
pessaas, nem daremos & estranhos as informaches gue vook nos der. Quanda
termi a isa o8 serdo publicadas. mas sem iderificar as
criangas e adolescenies gue participaram do esiudo assim como vocs.

Se vock Gver alguma divida, vocd pode pemguriar & pesquisadora respansivel
Clavdia Nicolamwia Kochergin cu 3o demais profistinais panicpames do prajeta,

As eriangas que quiserem pantispar da pesquisa, poderda conversa com diferenles
pesscas, gue sdo trabahaderes da sadde - enfermeres, famackuSoos e
nulricionistas. Serd avalisde o contrale glickmics (do acicar &m seu sangue) ac
medit 8 sua ghcemia & hamoglobina gicada (HbATE), para isse, precisaremos fazer
urma *picadinha” com a agulba fininha, igual squela que voob & usa em tua casa pars
ver g2 =i fude bem com voed Depais disso, s resuliades das corversas e dos
|Estes, eles serbo nos HuAios i desitre do computadar, & &5
pessods das equipes das unidades de saide que vock frequenta serlo infarmadas &
depois, 8 cada 3 meses, noe medremos novaments oS niveis de aglcar no seu
sangue, pelo exame chamado hemoglobing ghtada, aqui mesma na farmaca & o
famackutico, nuircionista, enfermeino e médico recsberiio o resuliado para ver se estd
ludo bem cemnho & Tadas o5 i serfia @das por um
ano.

0 uso do aparsiha (Point-of-Cane) ¢ considerado seguro, mas é possivel gue durants
areafizacio da pesquisa vook pode ficar “sem graga’ em respander alguma coisa, mas
vtk pode falar S5 N3G qued reSponder & qualguer MAMents, tambén, wobpode
ficar cam meda de que o8 outos figuem sabendo o que vocs disse, mas isse ndo vai
aconbéecer, poik nda COlOCAMOS S6U NOME & Rem foMecamos infarmacbes para oulras
pessoas, Caso aconbega alge emado, vocs pode pedir aos seus pais ou vook mesma
pote nas procurar. Nesta pesguisa exisism caisas boas!

DECLARACAD DE ASSENTIMENTO
Eu acsils  perticipar  da
pesquisa incandescenie - Inbervenclies para mehora a AIC em criangas e
adolescentes com DMT", gue tem como objetive descrever & influénga do cuidads
prestado pela eguipe mulliprofissional acs portadores de Disbetes Melliius tipo 1,
buscando uma melhaia na quakdade de vida dos individuos & suas famikas.

Entendi as coisas ming e &5 coisas boas que podem aconbecer. Enlendi gue possa

dizer "sim” e participar, mas que, a qualquer memenio, possa dizer ‘nda” e desistr

que ninguem vai ficar beave comigs. 08 pesquisadores firaram minhas dinidas &
I 8 MBS resp i

Recebi uma copia deste lenmo de assedtiments & § & concords em patcpar da
pesquisa.

Meu nome & e o
respansdvel par mim se chama

Assinatura da crianga

Assinatura B pesquisadar respansdvel

Wittiria da Conguista, de. e

Telefores & enderspas para contale:

« Clavia Nicalasuna Kochargin (Pesquisadars nespensived)
Email. davdishocherga@ulbabe au ckochergin2@gmail com
Telefone: (11) 972368035

« Eft caun de diivida de eariber sheo, enlrar m contale com o Comils de Elica am
Pesquisa do Irmstituts Mullidisciplinar em Saide da Universidade Federal da Bahia,
Enderega: Rua Harmindo bares, 58, Ouadra 17, Lete 58 . Baire Candeiss -
CEP45.020-084

E_mai: cepims@uiabe  Telefone: (77) 3429 27 20

Hordrio de funcicnaments: BhD0 ds 12H00 horas de segunda a sexta



APENDICE C: TALE PARA MENORES DE 11 A 18 ANOS

TERMO DE ASSENTIMENTO DO MENOR
{112 18 anos)

Vock esth sendo convidado a parficipar da pesguisa *Incandescente - Inlervencies
para melhorar a ATC em aiangas e adolescenies com DM, Obrigada pelo seu
interesse em paricipar do estudo. Sob a responsabiidade da professora Clavdia
Nicolagwna Kochergin. Seus pais permifiam que vook participasse, mas vockpode nda
queres parlicipar, via!.

Eslamos realizando exta pesquisa pois queremes saber mais sobre a influbnea do
cuitado oferecide pela equipe de salde sce portadares de Diabetes Meflilus Bpe 1,
buscando uma mekhor quakidade de vida dos individuos & suas familias. As oiangas
& adolesceiles que ifdo participar deses pesquiss Mm el 11 & 18 anos de idade.
Voed ndo precisa parlicipar da pesquisa se nda quiser, & um direia seyu, nio lerd
nenhum preblema sa desistir.

hi

A pesquizs serh fila na “Farmicia da Famiia™ no municipio de Withra da Conguista,

‘onde 03 paricipanes serfio corvidadoes & fazer 35 afvidades do estudo.

Voed ird um com dados sobre condigbes
socicecondmicas. estilo de vida & condigBes clinicas, onde slo inseridas as medidss
bjetivas de PA, de hi i & hipoglicemia nos Giimos 30 dias através
do Monitoramento do Controle Glicsmico que auxiiam no processo desvaliacio do
controle da dosnca, HbATE, paso, Shurd & ci ia do pescoco. O quest
sobee & condighes clinicas ird incluir questdes sobre o sutocuidado com o disbetes
& perguntas scbre estilo de vida sauddvel - habito de bebida
alcodica, tabagismo e afvidade fisica.

.ﬂﬂ

mdamlmwmwssw;rmnmmladoﬂodeeﬂhdem

pelos coma também, receber orientagies
especificas pela equips de sside. A cada 3 meses, sus HBAIC serd medida
novamente na farmaca, sendo possivel fazermos 05 ajusies necessanios para que
voc possa receber um material educativo por meio digtal. Alkm disso, lodas as

familias serdo convidadas a assistir a dois de de
durante o ano do estudo. O primeiro workshop serd oferecdo no inicio, para faclitar
a adoglo d de i por todos os & suss famikas.

RS
»

ki

AS cliancas e adolescentss que sosilarem participdr da pesquiss, passardo por
eansull de enfermagem, sequado pralosals da Assacische Brasieia de Disbeles,
& serd avaliado o controle glicémico 2o fazer o exame que sa chama hemoglobina
gheada [HBATE). Apbs og resullados da avaliaclo, 0 mesnos serdo regisradosen
pranudrio setfincn & as equines das unidades de sadde de referéncis dosusudrios
serlio informados. Depais, & cada 3 meses, sles medirio novamerte a Hemoglobina
ghicada, na farmacia e o farmacéutioo, mulricionista, enfemeiro & médioo receberdo
o retullads paa Fazer os ajustes berapdubicos. Todos of parbcparies serdo
acompanhades por um ano. Para jsso, serd ufizade o poinl-of-care (imagem a
sagui].

O use do (a) Poirt-ol-Care & considerade sequrmn, mas & passivel que durarde a
realizagho da pesquisa ocoeram riscos, o quais vock pode ficar sem graca em
responder alguma eoisa, mas vook pode flar caso nio queiss responder & qualques
momenta, risco de os cubos saberem as suss informagBes, mes isso ndo val
aconlecsr, pais ndo colocamos Seu name & nda famesemos dados para 8s pessoss.

Caso aconiega algo erads, vosk pode pedif So% Seus pais oU VOOE MESTa pode nos
procurar. Nests pesquiss tambeém exislem coisas boas!

Seus pais ou i i sobre as e
alimentaclio sauddvel poe meio de videos em formalo de animagies que Sardo
encaminhados quinzenalmente para as famiias, buscando promover a insercio da
préfica cufindria saudavel e melhorar 3 adesio do piblico para uma alimentacdoque

favoreca o controle ico. Serdo Qrupos de com o intuito de

viabilizar 8 comunicagio enire vocd e 8 gente.

Ninguém saberd que vook estd i da nio a outras

pessoas, nem daremos a estranhos as informagBes que vook nos der. Quanda
a isa 0% serdo L mas sem i i as

ariancas e adolescentes que participaram do estudo assim como voce.
Se vocé tiver alguma divida, vocé pede a i

Clavdia Nicolaevna Kochergin ou 30s demais profissionais parsicipanies do projeto.
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DECLARACAD DE ASSENTIMENTO
Eu aceilo  participar  da
pesquisa “Incandescerie - |nlenengles para melhorar @ AIC em criangas &
adolescentes com DM17, que tem como objefivo desorever a influéncia do cuidada
prestado pela equipe muliprofissional aos potadores de Diabetes Mellitus Spo 1,
buscando uma melhaia na quakdade de vida dos individuos & suas famikas.

Entendi 8% coisas fung & 88 coitas boas que podem acomecer. Erdendi que passa
dizer “sim” & participar, mas que, 3 qualguer mamenio, posso dizer “ndo” & desislir que
ninguém val ficar brawo comigo. Os pesguesadores liraram minhas dividas e
CONETEATAM COM 08 MEUs rMsponsdveis.

Recehi uma copia deste Ermo de assenlimento @ § @ concordd em participar da
PESLUEA

Meu nome & &g

hesnatura da crianca

Assinalura do pesquissdor responsivel

Vitdria da Conguista,____ de de

Talefanes & enderegns para conla:

<Clavdia Micalaewna Kochergn (Pesquisadors respansdeal)

Email: clavdiakochengn@ufba. br ou ckochenginb2 @gmailcom

Talefons: (11) 972368038

- [Em caso de divida de cardler éfico, enbrar @m contalo com o Comibé de Elica
&m Pesquita do Instibulo Multidisciplinar em Sadide da Universidade Federal da
Bahia Enderegn: Rua Horminda barmos, 58, Quadra 17, Lobe 58 - Baimo Candeias
CEP:45. 029054

Telefane: (T7) 3426 27 20 E_rmail: cepimsiBulba. br

Horaro de funcionamenio: Bh0O as 12700 horas de segunda a s=xda
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APENDICE D: QUESTIONARIO DE COLETA DE DADOS DOS PACIENTES

a0 123 Cobata e Diasess sl 240703, 1233 Colata e Distess il
Coleta de Dados Inicial CELULAR (WHATSAPF) - ADDLESCENTE
00D SO0
IDENTIFICACAD

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

NOME
QuaL o sEU SEXO?
CODIG0 DO PARTICIPANTE (O mascumo
o
() Feminmo
oor QUAL A SUA COR OU RAGA?
() eranca
O e

DATA DE MASCIMENTO () AMARELA [QRIGEM |APONESA, CHINESA, COREANA,

DDA

() PAADA (MULATA, CABOCLA, CAFUSA, MAMELUCT £ MESTICO)

() INDIGENA (SE APLICA A ILE VIVEM EM TERRAS INDIGENAS COIMO ACIS GUE VIVEM FORA DELAS)
IDADE

ATUALMENTE, vOCE ESTA ESTUDANDO?
~

() who

NOME DO RESPONSAVEL ® sm

ATE QUE AND vOCE

GRAL DE PARENTESCO DO ACDMPANHANTE

EM QUAL AND VOCE ESTA?

vOCE ESTA MATRICULADON ) EM QUAL ESCOLA?

OUTROS

ESCOLA £ PUBLICA OU PRIVADA?
£0 CUIDADOR PRINCIFAL DA SAUDE DA CRIANCA/ADOLESCENTE?
) sim
(@ wio DADOS CLiNICDS

QUEM £ O CUIDADOR PRINCIPAL DA SAUDE DA CRIANCA/ADOLESCENTE?

HA QUANTO TEMPOD (MESES) TEM O DIAGNGSTICO DA DM1?

CELULAR [WHATSAFF) - PAI

DOD SX00000
QuaL Eo SERVICO DE REFEREMICLA 'QUE REALIZA SEU ACOMPANHAMENTO? USA INSULINA BOLUS CONDICIONADA?
Foe assinalar s go uma apgla ~

O sm

(@]

[ astsuLstirs posemag pisuco
DOSE DE INSULINA BO

ANTES DO CAFE DA MANHA (U1

AMBULATORID HOSPITALAR PRIVADD

CONSULTGRIO MEDICD PRIVADD DOSE DE INSULIMA BOLUS ANTES

O
[ consunrono méokn convira
]

[0 arenea

HA QUANTD TEMPO[MESES) USA INSULINA?

SPECIALIZADA

DOSE DE INSULINA BO)

ANTES

DATA DA PRESCRICAD DA INSULINA OTAL DE INSULINA BOLUS

D04
VOCE UTILIZA GUTRO MEDICAMENTO?
QUAL TIPD DE INSULINA UTILIZA ATUALMENTE? () sm
NPH O nho

REGULAR
QUAL MEDICAMENTO?

GLARGINA LAT00

GLAAGING N300
ATUALMENTE, VOCE TEM ALGUMA OUTRA DOENCA?

000booooo

DETEMR -
L SIM
-
O nho
(O nio DeEsE)o DECLARAR
E=r
GLULISINA quaL;

NUMERD DE APLICALOES DIARIAS
NOS (LTIMOS 3 MESES VOCE PRECISOU SER INTERNADO?

)
) sm

) nko
PRIMEIRA DOSE DE INSULINA BASAL (U} J

QUANTAS VEZES?

SEGUMDA DOSE DE INSULINA BASAL (U1}

POR QUAL{IS) MOTIVO)

TERCEIRA DOSE DE INSULINA BASAL (U1}

NOS ULTIMOS 3 MESES VOCE APRESENTOL CETOACIDOSE DIABETICA?

) sm

Fa .
{_) nio

DOSE TOTAL DE INSULINA BASAL [UT)




QUANTAS VEZES?

QUANTD AQ METODD DE CONTAGEM DE CARBOIDRATOS DA ALIMENTACAD, vOCE:
() nAosecuE
(@ seoue
O A SEGUIL
O NADSEI O QUEE
QUEM REALIZA A CONTAGEM DE CARBOIDRATOS NA MAIDRIA DAS VEZES?
(O FROPRIA CRIANCAADOLESCENTE
() RESPONSIVELKCLIDADOR

(O outaes

OUTROS:

QUAL RECURSO O FERRAMENTA VOCE UTILIZA PARA REALIZAR A CONTAGEM DE CARBOIDRATOS?
[ aeucanvono ceunaa
D CARTILHA OU MANLAL EDUCATIVO
E] ROTULOS DE ALIMENTOS E CALCULADDRA,
D CRIENTAG BES D0 MEDIDOMUTRICIONISTA

[ ourhos

OUTROS:

vocEap BiFIC ACONTAGEM DE C/

O sm
O nao

Quals?

COMO VOCE REALIZA O CONTROLE DA SUA ALIMENTACAD PARA NAD PREJUDICAR O CONTROLE DO DIABETES?

IMENTAR D 6

ICTNLTRICION

DA SUA ALIMENTACAD?

AUTOMONITORAMENTO - DADOS GLICOSIMETRD

INGMERD TOTAL DE MEDIDAS (ULTIMOS 90 DIAS):

MEDIA DE MEDIDAS DUARIAS:

PORCENTAGEM DE HIPOGLICEMIAS SEVERAS (ILTIMOS 30 DIASE

PORCENTAGEM DE HIPOGLICEMIA [OLTIMOS 50 DMAS):

PORCENTAGEM DE NORMOGLICEMICA (ULTIMOS 90 DIASE

PORCENTAGEM DE HIPERGLICEMIA [ULTIMOS 50 DIASK

CONSUMO DE ALIMENTOS ULTRAPROCESSADOS:
Lista de babistas, MARGQUE sadas gue vocd femo ONTEM

FREFFIGERANTE TRADNCIONAL O DIET

SLICO DE FRUTA EM CAIKA (EX: DEL VALLE)
REFRESCD EM PO (EX: TANG)

BEBIDA ACHOCOLATADA [EX: NESCALL TODEN)
BESIDN A BAZE DE CHA (EX: ICE TEA)

IDGURTE SABOR DE FALITA OL CHOCOLATE

Ob0oocoboo

Nk TOME] NENHUMA DS BEBIDWS DESSA LISTA ONTEM
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QUAIS DIFICULDADES TE IMPEDEM DE REALIZAR A CONTAGEM DE CARBOIDRATOS DA SUA ALIMENTACAD?

CONSUMO DE ALIMENTOS ULTRAPROCESSADDS
Lista e abemantos, MARQUE [ quat sod conin CNTEM
SALSICHA. HAMBURGLUER OU MUGGETS

PRESUINTE, SALAME 0Ll MOATADELA

PAD IDE FORMA, DE CACHORAD QUENTE OU DE HAMBURGLER
MARGAAINA

EATATA FRITA CONGELADA DU DE REDES {EX: MCOONALD'S)
MAIDNESE, KETCHUF DU MOSTARDA

MOLHO PRONTD PARA SALADA

MACARRAD INSTANTANED {EX: MID| O OU CUP NOOOLES)

FIZZA COMGELADA OU DE REDES (EX: FIZZA HUT)

Ooooooooooo

LASANHA CONGELADA O OLITRO PRATO PRONTD COMPRADD CONGELADD
D MAD COMI MENHLUM [0S ALBAENTOS DESSA LISTA OMTEM

CONSUMO DE ALIMENTOS ULTRAPROCESSADOS
Lista da abmantas, MARGUE madas que el come ONTEM

[[] saLGADIHD DE PACOTE, BATATA FALHA OU BISCOMD SALGADD
BISCOITD DOCE, COM OU SEM RECHEID

BOLINHD DE PACOTE

BARRA DE CEREAL

SORVETE DU PICOLE DE MARCA

CHOCOLATE EM BARRA OU EOMEJM

ooooog

CEREAL MATINAL ACUCARADD [EX: SUCRILHOS)
[C] méo cosm NENHLIM DOS ALMENTDS DESSA LISTA ONTEM
ATIVIDADE FISICA

NOS ULTIMOS 7 DIAS, QUANTO TEMPO POR DIA VOCE FEZ ATIVIDADE FISICA OU ESPORTE DURANTE AS AULAS DE

EDUCACAD FISICA MA ESCOLA?

MENOS DE 10 MINUTOS POR DU
104 1% MINUTOS POR DA

0.4, 25 MINUTOS FOR DA
30,4, 35 MINUTOS FOR DA

40 4 4% MINUTOS POR DUA

O00000

504 55 MINUTOS POR DIA
(C) DE'1 HORAA I HORAE 19 MINLTOS POR Dl
(C) 1 HORAE 20 MINUITDS FOR DIA OU MAIS

(O) mBo AZ AULA DE EDUCACAD FISICA NA ESCOLA

DS ULTIMOS 7 DIAS, SEM CONTAR AS AULAS DE EDUCACAD FISICA DA ESCOLA, EM QUANTOS DIAS VOCE PRATICOU

ALGUMA ATIVIDADE FiSICA COMO ESPORTES, DANGA, GINASTICA, MUSCULACAD, LUTAS OU DUTRA ATIVIDADE?

O 1 DA, KOS ULTIMOS SETE DIAS
O 2 DIAS NOS (LTIMOS SETE DIAS
O 3 DIAS NOS (LTIMOS SETE DIAS
() 4Dz NDS (LTIMOS SETE Duss
(O =Dz NoS (LTIMOS SETE Duss
(O &z oS (LTIMOS SETE Duss
() 7DsNos tuTMos SETE Duss

O MERHUM DIA NOS ULTIMOS 7 DIAS

NORMALMENTE, QUANTO DIA DURAM ESSAS DANCA, GINASTICA,

MUSCULACAD, LUTAS OU OUTRA ATIVIDADE) QUE VOCE FAZ? (SEM CONTAR AS AULAS DE ED. FISICA)
() MENOS DE 10MIMUTOS POR DIA
() 1o 18 MiNUTOS POR DIA
() 2029 MirUTOS POR DIA
() a3 MrTOSPORDIA
() 4pase mraTOsPOR DA
() =058 MINUTOS FOR DIA

(T 1 HORA OU MAIS MINUTDS FOR DIA

M COMUM, QUANT?
FERIADD)

MENOS DE 1 HORA POR DIA
(CERCADE 1 HORA FOR DIA
(CERCA DE 2 HORAS PORDMA.
(CERCA DE 3 HORAS PORDMA.
(CERCA DE 4 HORAS PORDMA.
(CERCADE 5 HORAS PORDMA
(CEACA DE € HORAS POR DIA
(CERCA DE 7 OU MAIS HORAS POR DUA

FAD ASSISTD ATY

[slelolololelelele]

VOCE ASSISTE TV [NAD CONTAR SAMADO, DOMINGO E
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EM UM DIA DE SEMANA COMUM, QUANTO TEMPO VOCE FICA SENTADO (A), ASSISTINDO TELEVISAQ, USANDO
COMPUTADOR, |GANDO VIDEOGAME, CONVERSANDO COM AMIGDS (AS) OU FAZENDO DUTRAS ATIVIDADES SENTADO
(A} (MAQ CONTAR SABADO, DOMINGO, FERIADOS E O TEMPO SENTADD NA ESCOLA)

() MENGS DE 1 HORA POR.DIA
() 1 A2 HORAS POR DI
() 3A4HORAS POR DIA
() 5 AEHORAS POR DIA
() 7 AB HORAS FOR DiA

(") MAIS DE B HORAS PORDIA
MEDIDAS ANTROPOMETRICAS

HEMOGLOBINA GLICADA (EM %)

PESD (KG)

ALTURA (M)
Ex-1.72

IMC

CIRCUNFERENCIA DA CINTURA [CM)

CIRCUMFERENCIA DO PESCOCO (10-17 ANDS)
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APENDICE E: FORMULARIO DE COLETA DE DADOS DOS CUIDADORES

SN W25 PROETO INCANDESCENT. FESOUISA COM O PAIS OU RESPONSAVEIS OSOXHDE W25 PROSETD INCANDESCENT, PESOUISA COM 05 PAIS OU RESPONSAVEIS
3. Qual seu sexo? *
PROJETO INCANDESCENT: Mo s e vl
PESQUISA COM OS PAIS OU OO Mascaiino
RESPONSAVEIS O paminno
0l# Semeos do Projeto Incandescent, realizade na Farmdcla da Familla, e temos um
convite para voci!
Aldm d iang; dok com Disbetes tipo 1 que 4. Qual sua idade (em anos completos)? *
estamos realizando, temos também o objetivo de conhecer como egtd a sadde fizica,
mental e a de vida dos sponsdvels pelo culdado desses
Jevens. Su consiste em der de forma online & algumas questies
sobre suas el de sadde & de vida.
As pergunitas estho nas paginas seguintes desse formulirlo online, & responde-lo 5 Quanio a sua Ragalcor da sua pele, como vocé se dedara? *
levard, 15 minutos. Su £ voluntéria e ndo interfere na
assisténcia que seu filho (a) recebe. Marcar apenas uma oval.
Qualquer divida ou idade di ! | contato conosco pelo
‘Whatszapp (77)99104-4528. Branca
[Esta pesquisa stende a todas as ificagdes d 466, de 12 de
de 2012, que I as I seres humanos. Vock pode acessar Preta
o terma de consentimento na integra clicando aqui. Amarela (origem aponesa, chinesa, coreana, etc)
Parda (mulats, cabocda, cafusa, mameluco e mestigo)
Caso acelte participar da pesquisa, cligue em "Acelto participar da pesquisa” e avance p .
para tleanch “Préximar, {__) indigena (ze aplica aos que vivem em temas indigenas comeo ass que vivemn fora
elag)
y . S
oGk CTla PATECGT 0 T 6. Quanto a sua situagSo conjugal, atualmente vocé vive com companheiro (a)7 *
M: .
AIEEr Spen=s uma ovE Marcar apenas uma oval.
() Aceito participar da pesquisa
() a0 aceito participar da pesquisa
Pular para & sepo 17 {Obrigada por participar da nossa pesquizal)
Dados socioecondmicos e de sadde
Qual seu nome completa? *
Quanto a0 seu estado civil, vocé &: * 10. Como vocé classifica sua situagdo atual de empregofocupacdo? *
Marcar apenas uma oval. Marcar apenas uma ovai.
() Casadosunifo estivel () Cartelra aseinada / concursado / contratada
() salteiro () Autnome
) divarclado () Trabalhador informal
) Vitvo () Do lar’ { Trabalho doméstico
) Outre:
Quanto a sua escolaridade, vocé estudou até: *
Marcar apenas uma oval. 11.  Somando os rendimentos dos membros da familia, em qual faixa salarial s *
- enquadra a renda da sua familia?
) enzino fundamental incompleto
") ensino fundamental completn Salario minimo de referéncia (2023) $1320.00
) ensine médio iIncompleto Marcar apenas uma ovai.
:" ensing médic complet () menos que 1 salério minims
:" ensing supesior incomplein (Jentre 1 & 2 saldrios minimos
{__) ensino superior completo (__Jentre 2 e 3 saldrios minimos
() entre 3 e 4 salérios minimos
() mals que 4 zalrios minimos
Atualments vocé exerce alguma atividade remunerada? *
Marcar apenas uma oval.
) sim 12.  Atualmente vocé apresenta algum problema de salde diagnosticado por *
: médico ou oufro profissional da saide?
L— -]
Marcar apenas uma ovai.
(__Jsim  Pularpara 8 pergunts 13
INBo  Pularpars a pergunts 14
Problemas de saide



13. 5e 5im, qual {is) problema de saide diagnosficado por médico ou outro * 17.  Se sim, com gual frequéncia vocé consome bebidas alcodlicas? *
profissional da sadde vocd apresenta?
Marcar apenas uma oval.
Marque fodas que se splicam. .
() Esporadicamente
|| pressso aita ~ :
L 2 VEZES pOF SEMAna
[] Diabetes L J1a
[ ] calesteral au wiglicérides alta (__) 384 vezes por semana
[ cancer () 5 cumals vezes por semana
|_| Gaztrite/refluxo
|| bepressia
Segdo fitulo
[[] outre: sem
1E.  Atualmente vocé pratica exercicios fisicos regularmente? *
Segao sem titulo
Marcar apenas uma oval.
14. Vocé tem plano de salde ou convénio? * ) sim Pular para a pergunta 19
Marcar apenas uma oval. (__INBo  Pularpam apergunta 21
sim
(ineo Exercicios fisicos
19.  Se sim, com gqual frequéncia vocé pratica exercicios fisicos?
15, Atualmenta vocé fuma cigarros? *
Marcar spenas uma oval.
Marcar spenas uma oval.
* ()1 a2 vezes por semana
rsim (") 3 a4 vezes por semana
(INgo (") 5 cumale vazes por semana
16, Vock consome bebidas alcodlicas? * 20. Qual {is) modalidade (s) de exercicio fisico vooé pratica regularmente? *©
Marcar apenas wma oval. Marque todas que se splizam.
(__)sim  Pular para 8 pergunta 17 [ caminhada
’ [ comida
(_JNso  Pularpars a pergunta 18
. pamap [ Pilates
|_| Musculagio
] ciclisme
Bebidas alcodlicas
[ ouiteer
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21.  Qual o seu peso (em quilos)? *

22. Qual a sua altura (em metros)? *

Questionario que avalia o sofrimento mental

As séo rel das a certas dores e problemas que podem ter lhe
incomodado nos Gitimos 30 dias. Se vocé acha que a questo ge aplica a vocé e vocé
teve o problema descrito nos Ultimos 30 dias responda SIM. Por outro lado, se a questio
ndo se aplica a vocé e vocé ndo teve o problema nos Ultimos 30 dias, responda NAO.
0BS: Lemb que o diagné s6 pode ser f; por um

Marcar apenas un

ovel por linhe.

Sim Néo
Vocé tem
dores de o ™
2




em sua vida?

Tem perdido o
pelas colsas?

Vocé ge sente
uma pessoa
iniitil, sem

Tem tido ideda
descabar () ()
com a vida?

no ?

Em gue medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o*
que vocé precisa?

Marcar apenas uma oval.

() Nada

() Multo pauco
() Mals ou menos
() Bastante

() Extremamente

0O guanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua vida *
digria?

Marcar spenas uma oval.

(I Nada

() Muito pauco
() Mals ou menos
() Bestante

() Extremamente

0O guanto vocé aproveita a vida? *
Marcar spenas wma oval.

() Neda

() Multo pouco

() Mals ou menos

() Bastante

() Extremamente
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‘Questionario sobre qualidade de vida

As priximas questdes tratam  sobre como vock se sente 8 respefto de sua
qualidade de vida, salde eoutras dress de sua vida. Por favor, responda as
préximas questbes tomando como referénela as duas diimes semanas.

Marque a alternativa que |he parece mais apropriada e lembre-ge, nBo hé
rezposta certa ou errada, polg trats-se de sus percepclo sobre sspectos da vida

28,

Como vocé avaliaria sua qualidade de wvida?*

Marcar apenas wma oval.

() Muito ruim

() Ruim

(") Mem ruim nem boa
() Boa

() Muito boa

Qudo safisfeito(a) vocd estd com a sua sande? *

Marcar spenas wma oval.

) Multo insatisfalto

) Insatisfeito

) Nem setisfeito nem insatisfeito
) Satisfeito

9.

3.

) Muito satisfaite

Em gue medida vocé acha que a sua vida tem senfida?
Marcar apenas uma oval.

() Nada

l:_? Muiio pouco

() Mals ou menas

() Bastante

() Extremamente

O guanto vocé consegue se concentrar?
Marcar apenas uma ovai.
! Nada
() Muito pouce
() Mais ou menas

| Bastante

(__) Extremamente

Quao seguro(a) vocé se sente em sua wvida diaria? *

Marcar apenas uma oval.
() Nada
[ _:J Muiio pouco

P

) Mals ou menes

S

) Bastante

N

) Extremamente

7



Qudo sauddvel & o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluigdo,
atratives)?

Marcar spenas wma oval.
) Nada

() Multo pouco
() Malz ou menos

() Bastante

() Extremanments

Vocé fem energia suficiente para seu dia—a-dia?*
Marcar apenas wmna oval.

() Nada

I Muito OGS
) Médio

) Multa

-

N YT

0 Completamerte

7

Viocd & capaz de aceitar sua aparéncia fisica?*
Marcar apenas wna oval.

(I Nada

() Muito poucs
(I Médio

C} Muito

() Completamente

Qudo bem vocé & capaz de se locomover? *

Marcar apenas uwma oval.

) Muito ruim
C

_JRuim

() Nem ruim nem bom

() Bom

() Muito bam

Qudo satisfeilo(a) vocd estd com o seu sono?*

Marcar apenas wma oval.

(") Muito Insatisfelto

() Insatisfeita

() Nem satisfeito nem insatisfeitn
(") satisfeite

() Multo satisfeite

Qudo satisfeitola) vocé estd com sua capacidade de desempenhar as
atividades do seu dia--a--dia?

Marcar apenas wma oval.

() Muito insatisfaite

() Insatisfeita

() Nem satisfeito nem insatisfeitn
(") satisfeite

() Multo satisfeite

35.

a1,

Viocé fem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? *
Marcar spenas uma oval.

7 Neda

T ulin pouce
) Média

() Muita

() Campletaments

Quado disponiveis para vocd estio as informagdes que precisa no seu
dig--a--dia?

Marcar apenas wna oval.

() Neda

— Muito [T
) Medio

) Multo

-

ayal:

7

) Complatamente

Em que medida vocé tem oportunidades de afividade de lazer? *
Marcar apenas wna oval.

(I Nada

() Muito pouco
) Médio

C} Muito

() Completamente

Qudo satisfeilo(a) vocd estd com sua capacidade para o trabalho? *

Marcar apenas uma oval.

() Muito insatisfaito
.

Vinsatisfeite
(__) Nem satisfeito nem insatisfeito

() satisfeito

() Muito satisfeito

Qudo satisfeilo(a) vocd esta consign mesmo? *

Marcar spenas wma oval

() Muito Insatisfelte

() Inaatisfeite

(__) Nem satisfelto nem ingstisfaito
(") satisfeito

() Multo setisfaite

Qudo safisfeitofa) vocd estd com suas relagbes pessoais (amigos,
parentes, conhecidos, colegas)?

Marcar spenas wma oval

() Muito insatisfaito

() Ingatisfeito

() Nem sstisfelto nem ingstisfaito
() satisfeito

() Muito setisfaite
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*



44, Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual? *

45,

Marcar spenas wma oval.

() Muito ingstizfaite

) Insatisfeito

__} Nem =zatisfeito nem insatisfeiio
) Satisfeite

() Muito satisfeita

Quado safisfeilofa) vocé esia com o apoio gue vocé recebe de seus
amigos?

Marcar spenas wna oval.

':_3 Multo inzatisfeite

y

) insatisfeita

N T

) Nem setisfeito nem insatisfeiio
) Satisfeito

) Multo satisfeito

~ Y

¢

Qudo safisfeitn(a) vocé esta com as condigBes do local onde mora? *

Marcar spenas wma oval.

() Muito ineatisfelts

() Inganisfeit

() Nem setisfelto nem insatisfeito
() satisfeito

() Muito satisfeite

47.
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Qudo satisfeito(a) vocé estd com o seu acesso aos servipos de sabde? *

Marcar spenas uma oval.

() Muito ingstizfaito

() Ingatisfeito

) Nem satisfeito nem insatisfeito
) Satisfeito

) Muito satisfeito

Qudo satisfeito{a) vock estd com o seu meio de transporie? *

Marcar apenas wna oval.

() Muito insatisfelto

() Insatisfeito

() Nem satisfeito nem insatisfaitn
() Satisfieits

(") Muito setisfeito

Com que frequéncia wocé tem sentimentos negativos tais como mau

humor, desespero,
ansiedade, depress3o?

Marcar apenas wna oval.
() Nunca

(___3 Algumas vezes

() Frequentemente
() Muito frequentemente
() Sempre

Obrigado por participar da nossa pesquisal

Cligue em “Enviar’ no final da pégina



ANEXO 1: PARECER DO COMITE DE ETICA

Ce VITORIA DA CONQUISTA -
p Senes CEP INSTITUTO W
ek 1T | humenss MULTIDISCIPLINAR EM SAUDE
- CAMPUS ANISIO TEIXEIRA -
UFBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: “Incandescente « intervenctes para melhorar a A16 em oriangas e adolescentes com
on1”

Pesquisadar: Cavdia Nicoaema Kochergn
Jroa Tematica:
Versdo: 4
CAAE: 52085121.6.0000 5556
s ‘em Salde-Campus Anisio Tesera
Patrocinador Principaiz Financiamento Praprio

DADOS DO PARECER
Himars do Parecer: B840 970

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de g projetn - nte: orar a AC em criangas &
adolescentes com DM 1%, cujo parecer de aprovagSa foi emitido em D8/12/2021 & panecer de aprovagio da
emenda 1ol emitids em 04082023,

A exploragao da teratura disponivel sobre 0 ema & 2 imersao no campo de pesquisa, somadas a nclusao
de novos pesguisadones no projetn, suscitou o inferesse da equipe em incluir na presenie pesguisa os:
cuidadores primarios das crangas e adoiescertes com DM1 acompanhados na Farmacia da Famdia de
Witdria da Conquista. O suporte da familia, coma parte do contexto familiar, & apantado como
significatraments associadc aos compartamentos aa sejam eies &
cheta, a ralamento (ALMEINA & ALMEID, 2018; ZANETTI, 2008).
Par cutra lado, o cuidada familiar 30 pacients portador de doenca crénica pode envolver siagtes de
conflits, recrganizagao familiar, sobrecarga afetando os &mbits da sadde psicoibgica, fisica, relaptes:
sociais e familares dos cukdadores (ANDRADE et al., 2014}, Brito (2021) verficou que, para uma cianga
com B a 24 meses de diagnéstics do DAY, a aka auio edcacia parental & @ baics experiéncia de esirsse:
percebito dos cuidadares foram caraceristicas imporiantes para o bom conrole glicémico da crianga.

Enderegs: P Forrmincia e, 58, Chusdes 17, Lobe 28 B Candstes. 1 s - Pricis scrasiinaing
Bare: CANDELAS =

s Mumicipia: VITONLA B CORBUISTA

Talstone: (rrisonITE Emal cpesila b

p———

Ce VITORIA DA CONQUISTA -
p "Sem CEP INSTITUTO W
e T ] | humenes MULTIDISCIPLINAR EM SAUDE
- CAMPUS ANISIO TEIXEIRA -
UFBA

Contruagin da Parecar: 8 S4EET0

as .

adolescentes com DM1 e dos seus cuidadores;

Avraliar o criangas e o

Awakar o uso de wideos em formato de animaglc como para sabre

habitos akmentares saudavers;

Insirumentalizar o5 pats cu responsaves para coriagem de carboidratos;

Implementar utiizagic de verificagda de HEATE par melo de equipamentic partash - “Paint of Care®;
a plickmica pelo semign;

Implementar o pacote Asscciagio Diabetes Jwvenil Brasil KiDS (videcs, materiais para impressao,

questionarios, eic.| para a educagda dos profissionais das escolas;

Investigar a ocornéncia de transtomaos merntais COMUNS & esiresse percebids

nos culdadores dos jovens com DM,

Suraliar 3 a ouidada com DL

, clinkcas e o estile de vida das criangas e

Avallagso dos Riscos o Boneficios:
05 nsCos a que o5 usudnos estario exposios 530 de nahweza morl, UMa ez que duranie as entrevisias e
aplcagio tos QuesHonaros os mesmos poderao ficar cansados e indisposaos para responder as penguntas,
além de poderem ficar constrangidos com quesites referentes ao auiocuidado e qualidade de wida. Gaso o
cons¥angiments oooma, o protocoio de estudo serd autbmaticamente interrompido. © riso de quebra de
ancaimato sera minimizado por melo de codificagao das identficactes dos participanies por meio de
nimeros: autocuidado e gualidade de vida. Gaso o constrangimentio acarra, o prodocols de estuda serd
automaticamente: interompico. O risco de QUEba e ancrmaio serd MNMIzado por meio de codficacao
das identificagbes dos participantes por meo de nOMmeros.
EBeneficios: A cidade de Vitéria da Conguista - BA vem se destacands em nivel regional come um palo de
sadde. Perosbemas que os paricipanies terdo beneficos dretos com o acompanhaments interdisciplinar &
as orientagfies acs responsivess legais & ambientes escolanes, buscanda promaver um cuidade ampliada &
aunliar na pramogic da sadde para esse Grupe & ErEvencio de complicagtes provenientes da disbeies nic
, lemes a5 indiretos, com dados que pedem ausiiar na elaboragdo de
protcecios de cuidados especticos para esse plolica, além de realizar a carmcierzacio desses indviducs o
que subsidiara as tomacas de decisbes

Enderaga: Pu Hormat Hirres, 48, Casain 17, Loke 28 Bt Cinduban. 1% i - Prisdes sebessistraton
Bakro: CANDEINS =

[ Mumiciple:  UITENIA B4 CERBUISTA

Talabonec (173021 Emak cmragsta tn

g ms o
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Ce VITORIA DA CONQUISTA -
p Seres GEP INSTITUTO W
ded 1T | humenss MULTIDISCIPLINAR EM SAUDE
- CAMPUS ANISIO TEIXEIRA -
UFBA

Comnuacic & Fancar 4 4160

Diante diseo, jussfica-se avaliar caracteristicas dos cuidadores familiares. e do consexto famikar que podem
afetar o ratlamenio do paciente acomesdo por doenca oronica. A identificacao de fabores relacionados a
qui vida parerial em P criangas e com DM pode
subsidiar propostas de agdes & servigos direcionados 3 esse plblco, come atendimensos de psicalogia,
agties de educago em sadde, & fomentar a oferta de praticas integrativas em sadde.

Destaca-se, fambém, gue a meihora da qualidade de vida e bem-esiar dos cuidadares impacta
posfivamente na cuidada prestado a0s jovens diabéticos & na adapiagic 4 doenga por parie de foda &
familia [BRITO, 2021). Dessa forma, nap do projet, uma
expansic do “Projeto incandescent’, alcangando também os cuidadores familiares dos jovens
acompanhados na Farmacia da Familia.

s aincksda de ! kstadcs no

& akeragfies na metodoicgia a saber: apkcaglo de walidados para brasilera, Saif
Report Questionnaire (SROXSANTOS, ARALIO, PINHO e SILVA, 2010): Escala de estesse percetido
(F5510) (MACHADO, 2014); Questionano Genérico de Oualidade de vida 5F.36 (CICONELLI et al, 1969);
Apgar de familia [OUARTE, 2001}

Mesta sagunda emenda propée 3 apicagic do quesscnanc Cuestionanc abrevisdo de  Cualidade  de
wita (WHOOOL--BREF).

Tendo em vista o grande volume de dados a serem coletados das criancas ¢ adolescenies e dos seus
respansavess, opiou-se pela coleta fo , via Goog Na
coleta de dados inicial com o pacientes, serdo coletados oz nimeros de telefone dos responsiveis, que
posteriomenie receberdo 25 informagtes & o link para responder os instnamentos (caso acefem participar.
Mo fommulana online (disponived no link: hitps-\forms. glerd Gic. PAST) eS80 con as
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ANEXO 2: WHOQOL -BREF

Este questionario & sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, sa(ide e outras areas de sua vida. Por favor,
responda a todas as questdes. Se vocé nao tem certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as
alternativas a que Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente
seus valores, aspiragoes, prazeres e preocupagoes. Nés estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como
referéncia as duas ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questao poderia ser:

Nada Muito pouco Médic Muito Completamente

Vocé recebe dos outros © apoio do que necessita? 1 2 3 4 5

Voo deve circular o nGmero que melhor corresponde ao quanto vood recebe dos outros © apoio de que necessita nestas Gltimas
duas semanas. Portanto, vocé deve ciroular o nimero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

Nada Mutopouwco = Médo  Muito  Completamente

Vocé recobe dos outros o apeio de que necessita? 1 2 3 4 5

Vocd deve circutar o nimero 1 se voch niio recebeu “nada” de apoio.

Por favor, leia cada questao, veja o que vood acha e circule no nimero e the parece a melhor resposta.

Muito euim Ruim Nom ruim, nem boa Boa Muito boa
1. Como vocé avalania sua qualidade de vida? 1 2 3 4 5
Muito insatisfesto  Insatisfeto  Nem satisfero, nem insatisfeto  Satisleto  Muito satisheito
2 Quao satisfeto(a) voos esta com & sua satde 1 2 3 4 5

As questoes seguintes sao sobre © quanto vood tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas semanas.
Nada Mutopouco Maisoumenos Bastante Extremamente

3. Em que medida vocd acha que sua dor (fisica) impede vocd de fazer o
que voce precisa?

40 quanto vocd precisa de algum tratamento médico para levar suavda devia? 1
5. O quanto vocé aprovesta a vida? 1
6. Em que medida vock acha que a sua vida tem sentido? 1
1
1
1

1 2 4

7. O quanto vocé consegue se concentrar?
B. Quiao seguro (a) vock se sente em sua vida didria?
9. Quao saudével & o seu ambiente fiskco {ciima, barulho, pohuicao, atratvos)?

NN ININ N
Wwlw|wlw|lw]
EN RN N N
ool o

As questoes seguintes perguntam sobre quao completamente vood tem sentido ou é capaz de fazer cerntas coisas nestas Gltimas
duas semanas.

Nada Muito pouco Meédio Muto Completamente
10. Vocd tem energia suliciente para seu dia-a-dia? 1 2 3 4

11. Vocé & capaz de aceitar sua aparéncia fisica?
12. Vock tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

Ll

13. Quao disponivels para vocd e5130 as informagoes que precisa no seu da-a-dia?
14. Em que medida vock tem oportunidades de atividades de laze?

-] sl
LR N
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As questoes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vook se sentiu a respeito de vérios aspectos de sua vida nas
Gitimas duas semanas.

Muito ruim Rum Nom ruim, nem bom Bom Muito bom
15. Quao bem vock é capaz de se locomover? 1 2 3 K 5
Mutto insatisfeito  Insatisfeio  Nem satisfoito, Satisfeto  Muito
nem insatisferto satsioto
16. Quao satisfertofa) vocd esta com o seu sono? 1 2 3 Rl 5
17. Quao satisfeitola) vocs esta com sua capacidade do desempenhar 1 2 3 4 5
23 atvidades do seu dia-a-dia?
18. Quao satisteitola) vocd 0sth com sua capacidade para o trabalho? 1 2 3 4 5
19. Quao satisfertola) vocd esta consigo mesmo? 1 2 3 4 5
20. Quao satisfoito(a) vocd esth com suas relagdes p is (amig 1 2 3 4 5
parentes, conhecides, colegas)?
21. Quac satisferto(a) vocé esta com sua vida sexual? 1 2 3 i 5
22. Quao satisfertofa) vocd eota com o apoio que vocd recebe de 1 2 3 4 5
$9US aMgos?
23. Quao satisfetto|a) vocd esta com as condigdes do local onde mora? 1 2 3 4 5
24. Quao satisferto(a) vood esta weos de salde? 1 2 3 4 5
25. Quao satisfeito(a) vocd osth com o seu melo de transporte? 1 2 3 4 5

As questoes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas Ultimas duas semanas.

Nunca

26. Com que frequiincia voch tem sentimentos negativos tais como mau humor, desespero, ansiedade, depressao?

137



138

ANEXO 3: EBIA

PERGUNTAS PARA FAMILIAS COM APENAS ADULTOS (18 ANOS OU MAIS) - INCLUIDAS NA VERSAO DA EBIAS

1) Mos ditimos trés meses os moradores deste domicilio tiveram a preocupacdo de que os alimentos acabassem antes
de poderem comprar ou receber mais comida?

2} Mos dltimos trés meses os alimentos acabaram antes gue os moradores deste domicilio tivessem dinheiro para
comprar mais comida?

3) Nos dltimos trés meses os moradores deste domicilio ficaram sem dinheiro para ter uma alimentacdo saudével e
variada?

4) Nos dltimos trés meses os moradores deste domicilio comeram apenas alguns poucos tipos de alimentos que ainda
tinham porgue o dinheiro acabou?

5) MNos dltimos trés meses algum morador de 18 anos ou mais de idade deixou de fazer alguma refeicdo porque ndo
havia dinheiro para comprar a comida?

6) Mos dltimos trés meses algum morador de 18 anos ou mais de idade alguma vez comeu menos do que achou que
devia porque ndo havia dinheiro para comprar comida?

7) Naos Gltimos trés meses, algum morador de 18 anos ou mais de idade alguma vez sentiu fome, mas ndo comeu
porgue ndo havia dinheiro para comprar comida?

8) Nos dltimos trés meses, algum morador de 18 anos ou mais de idade alguma vez fez apenas uma refeicdo ao dia
ou ficou um dia inteiro sem comer porque ndo havia dinheiro para comprar comida?

PERGUNTAS ADICIONAIS PARA FAMILIAS COM AO MENOS UM MENOR DE 18 ANOS

9) Mos ulimos trés meses, algum morador com menos de 18 anos de idade alguma wvez deixou de ter uma
alimentagdo saudavel e variada porgue ndo havia dinheiro para comprar comida?

10) Nosultimos trés meses, algum morador com menos de 18 anos de idade alguma vez comeu menos do que deveria
porgque ndo havia dinheire para comprar a comida?

11) Nos ditimos trés meses, alguma vez foi diminuida a quantidade de alimentos das refeigdes de algum morador
com menos de 18 anos de idade porque ndo havia dinheiro para comprar comida?

12) Nos dltimos trés meses, alguma vez, algum morador com menos de 18 anos de idade deixou de fazer alguma
refeicdo porque ndo havia dinheiro para comprar comida?

13} Nos ultimos trés meses, alguma vez, algum morador com menos de 18 anos de idade sentiu fome, mas ndo comeu
porque ndo havia dinheiro para comprar comida?

14} Nos dltimos trés meses, alguma vez algum morador com menos de 18 anos de idade fez apenas uma refeicdo ao
dia ou ficou sem comer por um dia inteiro porgue ndo havia dinheiro para comprar comida?
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