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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.
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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
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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).

72



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

74



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



78

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



79

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
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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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