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RESUMO

Ramalho, Elisabeth Luisa Rodrigues. Fatores clinicos e sociodemograficos associados a
qualidade de vida de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Dissertacao
(Mestrado em Enfermagem), Programa de Pods-Graduacdo em Enfermagem, Universidade
Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2022. 187f.

Introducio: diabetes tipo 1 ¢ uma doenga que repercute na qualidade de vida de criangas e
adolescentes, devido a sua complexidade e impactos no ambito biopsicossocial. Sob esta
perspectiva, a identificagdo de fatores que possam interferir na qualidade de vida se faz
relevante para a implementagdo de estratégias especificas voltadas as necessidades desta
populagdo. Objetivo: analisar os fatores clinicos e sociodemogréficos associados a qualidade
de vida de criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Método: estudo quantitativo,
transversal e analitico realizado entre marco e setembro/2021 em dois centros de referéncia de
Jodo Pessoa, Paraiba. Os participantes foram 81 criangas e adolescentes com diabetes tipo 1,
de ambos os sexos, entre dois € 17 anos incompletos, € seus respectivos responsaveis. Na
primeira etapa ocorreu levantamento desse publico que fazia seguimento clinico nestes
servigos. Na segunda etapa, aplicou-se o formulario com as variaveis do perfil clinico e
sociodemografico e dois instrumentos de qualidade de vida: o Pediatric Quality of Life 3.0
Modulo Diabetes e o Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens com Diabetes. Os dados
foram digitados e analisados por meio da estatistica descritiva e andlise de associagdo.
Resultados: pela andlise bivariada constatou-se associagdo significativa com o tempo de
diagnostico, renda familiar e autoaplicacdo de insulina. Adolescentes cujos pais tinham renda
familiar superior a um salario minimo apresentaram prevaléncia menor de ter a qualidade de
vida prejudicada quando comparados aqueles com renda familiar inferior. Referente as
variaveis clinicas, os adolescentes com tempo de diagndstico menor que 4 anos apresentaram
uma qualidade de vida satisfatdria e as criangas de 8 a 12 anos que faziam autoaplicagdo de
insulina apresentaram prevaléncia menor de ter uma qualidade de vida alta/muito alta em
relacdo as que ndo realizavam a autoaplicagdo. Conclusao: adolescentes do sexo feminino,
renda familiar inferior a um salario minimo e criancas de 8 a 12 anos que realizam a
autoaplicacdo necessitam de maior apoio dos profissionais por meio de acdes
interdisciplinares de carater educativo com énfase na promogao da satde e controle da doenga,
para que alcancem melhor qualidade de vida.

Palavras-Chave: diabetes mellitus tipo 1; crianga; adolescente; qualidade de vida; perfil de
saude.



ABSTRACT

Ramalho, Elisabeth Luisa Rodrigues. Clinical and sociodemographic factors associated with
the quality of life of children and adolescents with type 1 diabetes mellitus. Dissertation
(Master’ degree in nursing) for the Postgraduate Program in Nursing Federal Universaty of
Paraiba, Jodo Pessoa, 2022. 187f.

Introduction: type 1 diabetes is a disease that affects quality of life of children and
adolescents, due to its complexity and impacts on the biopsychosocial sphere. From this
perspective, the identification of factors that may interfere with quality of life is relevant for
the implementation of specific strategies focused on the needs of this population. Objective:
to analyze the clinical and sociodemographic factors associated with quality of life of children
and adolescents with type 1 diabetes mellitus. Method: quantitative, cross-sectional and
analytical study conducted between March and September/2021 in two reference centers in
Jodo Pessoa, Paraiba. The participants were 81 children and adolescents with type 1 diabetes,
of both genders, aged between 2 and 17 years, and their respective guardians. In the first stage,
there was a survey of this audience that was undergoing clinical follow-up in these services.
In the second stage, the form was applied, including the clinical and sociodemographic profile
and two quality of life instruments: the Pediatric Quality of Life 3.0 Diabetes Module and the
Diabetes Quality of Life for Youth. Data were entered and analyzed using descriptive
statistics and association analysis. Results: through bivariate analysis, a significant
association was found with time since diagnosis, family income and self-administration of
insulin. Adolescents whose parents had a family income above one minimum wage had a
lower prevalence of having their quality of life undermined when compared to those with a
lower family income. With regard to clinical variables, adolescents with diabetes duration of
less than 4 years had a satisfactory quality of life, and children aged 8 to 12 years who self-
administered insulin had a lower prevalence of having a high/very high quality of life than
those who did not perform self-administration. Conclusion: adolescents with a family income
of less than one minimum wage and children aged 8 to 12 years who perform self-
administration need greater support from professionals through interdisciplinary actions of an
educational nature, with an emphasis on health promotion and disease control, so that they
achieve better quality of life.

Keywords: diabetes mellitus type 1; child; adolescent; quality of life; health profile.



RESUMEN

Ramalho, Elisabeth Luisa Rodrigues. Factores clinicos y sociodemograficos asociados a la
calidad de vida de ninds y adolescentes con diabetes mellitus tipo 1. Dissertagdo (Mestrado
em Enfermagem), Programa de Posgrado en Enfermaria, Universidad Federal de Paraiba, Jodo
Pessoa, 2022. 1871.

Introduccion: la diabetes tipo 1 es una enfermedad que afecta a la calidad de vida de los
nifios y adolescentes, debido a su complejidad e impactos en la esfera biopsicosocial. Bajo
esta perspectiva, la identificacion de los factores que pueden interferir con la calidad de vida
es relevante para la implementacion de estrategias especificas dirigidas a las necesidades de
esta poblacion. Objetivo: analizar los factores clinicos y sociodemograficos asociados a la
calidad de vida de los nifios y adolescentes con diabetes mellitus tipo 1. Método: estudio
cuantitativo, transversal y analitico realizado entre marzo y septiembre/2021 en dos centros de
referencia de Jodo Pessoa, Paraiba. Los participantes fueron 81 niflos y adolescentes con
diabetes tipo 1, de ambos sexos, entre 2 y 17 afios incompletos, y sus respectivos tutores. En
la primera etapa, En la primera etapa, se realizd una encuesta a este publico que estaba en
seguimiento clinico en estos servicios. En la segunda etapa, se aplico el formulario con las
variables de perfil clinico y sociodemografico y dos instrumentos de calidad de vida: el
Pediatric Quality of Life 3.0 Modulo Diabetes y el Instrumento de Calidad de Vida para
Jovenes con Diabetes. Los datos se digitalizaron y analizaron a través de la estadistica
descriptiva y el andlisis de asociacion. Resultados: mediante el andlisis bivariante, se noto
una asociacion significativa con el tiempo de diagndstico, el ingreso familiar y la
autoadministracion de la insulina. Los adolescentes cuyos progenitores tenian ingresos
familiares superiores a un salario minimo mostraron una menor prevalencia de deterioro de su
calidad de vida en comparacion con los que tenian ingresos familiares inferiores. En cuanto a
las variables clinicas, los adolescentes con un tiempo de diagnostico inferior a 4 afios tenian
una calidad de vida satisfactoria, y los nifios de 8 a 12 afos que se autoadministraban insulina
mostraban una menor prevalencia de tener una calidad de vida alta/muy alta en comparacion
con los que no se autoadministraban. Conclusion: los adolescentes con ingresos familiares
inferiores a un salario minimo y los nifios de 8 a 12 afios que realizan la autoadministracion
necesitan un mayor apoyo de los profesionales a través de acciones interdisciplinarias de
naturaleza educativa, con énfasis en la promocion de la salud y el control de la enfermedad,
con miras a alcanzar una mejor calidad de vida.

Palabras clave: diabetes mellitus tipo 1; nifio; adolescente; calidad de vid; pefil de salud.
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APRESENTACAO

Desde a graduacio, a pesquisa cientifica na area de saude da crianca e do adolescente
com doenga cronica despertou o meu interesse e direcionou minha trajetoria formativa. A
principio, logo nos primeiros semestres de curso, ja procurei me engajar em projetos como a
iniciacdo cientifica com o desenvolvimento de duas pesquisas, monitora da disciplina de
Semiologia e Semiotécnica I e participei por dois anos do projeto de extensdo em educagdo
popular. Durante esse periodo, busquei experienciar os trés pilares da universidade, o ensino,
a pesquisa e extensdo a fim de ampliar novos horizontes e oportunidades no cuidado em saude.

Posteriormente, a conclusdo do curso de enfermagem, fiz a residéncia
multiprofissional em satide da crian¢a no Hospital Universitario Onofre Lopes (HUOL), o que
possibilitou adquirir experiéncia na area pratica. A partir dessas vivéncias € caminhos
percorridos identifiquei fragilidades no acompanhamento da cronicidade infantojuvenil, em
especial no manejo do diabetes tipo 1 devido a sua complexidade e tratamento multifacetado.

O diabetes tipol configura-se como uma doenga complexa que requer um cuidado
intensivo e a incorporagdao de tarefas de autocuidado didrias pela crianga/adolescente e sua
familia. Tal condigdo interfere na qualidade de vida desta populagdo e exige uma atengao
singular. Diante disso, identificar as nuances e os fatores que influenciam na qualidade de
vida deste publico e de suas familias, fez-se relevante e tornou-se foco deste estudo.

Essa conjuntura impulsionou a elaboracdo deste estudo sob orientacdo da professora
Neusa Collet juntamente com o apoio da coordenadora principal Valéria de Cassia Sparapani
do projeto multicéntrico de diabetes e seus demais membros.

No que tange as sessdes desta Dissertacdo, foi dividida em sete capitulos. No primeiro
e segundo, a Introducio e Objetivos, contemplaram o estado da arte com a problematizagao,
contextualizagdo, justificativa, relevancia do estudo, as lacunas do conhecimento e seus
objetivos.

No terceiro capitulo, Revisao da Literatura ¢ abarcada com questdes importantes
acerca da terapéutica, diagnostico, as possiveis complicagdes, o gerenciamento da doenga e o
papel da familia, o autocuidado e processo de transi¢ao das demandas didrias. A utilizagdo do
aparato tecnologico, o contexto de pandemia no acompanhamento deste publico e definigao
do constructo qualidade de vida e qualidade de vida relacionada a satde.

O quarto capitulo foi referente ao Método que aborda o percurso metodoldgico e

descreve sobre a abordagem quantitativa transversal exploratdria e analitica. Os subcapitulos



trazem o tipo de pesquisa, consideragdes €ticas, local do estudo, participantes, os instrumentos
para coleta de dados e o processo da analise descritiva e inferencial.

No quinto capitulo, os Resultados foram apresentados por meio de tabelas mostrando
a caracterizagdo sociodemografica e clinica dos participantes do estudo, a avaliagdo da QV
por meio dos dois instrumentos especificos ¢ validados no cenario nacional, além da
associacgao entre os niveis de qualidade de vida e os fatores sociais e clinicos.

No sexto capitulo, a Discussdo apresenta inferéncias acerca dos resultados com
respaldo na literatura nacional e internacional.

Por fim, a Conclusdo apresenta a sintese da analise dos resultados e responde ao
objetivo do estudo. Ressalta-se que foi mostrada as limitagdes e recomendacdes para

realizacdo de novos pesquisas acerca da tematica.
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1 INTRODUCAO

O O diabetes mellitus (DM) configura-se como um grupo heterogéneo de disturbios
metabolicos, comumente reconhecido por ser um importante problema de satude publica, no
mundo (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021). Isso decorre pelo fato de estar
associada a maiores taxas de hospitalizagdes, maior utilizagdo dos servigos de saude e elevados
indices de morbimortalidade, tipificando uma conjuntura alarmante, que t€ém aumentado nos
ultimos anos. Sua classificagdo etiologica apresenta quatro diferentes tipos: diabetes mellitus
tipo 1 (DM1); o DM tipo 2; DM gestacional e “outros tipos de diabetes”, cuja condigdo
principal € a hiperglicemia persistente (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

O DMI1 ¢ considerado uma das doengas enddcrino-metabolicas mais prevalentes na
infancia e adolescéncia (HERMES et al., 2018; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2019; AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020). Este tipo, anteriormente denominado
como “diabetes insulino-dependente” ou “diabetes infantojuvenil”, ¢ frequentemente
diagnosticado em criangas, adolescentes e, em alguns casos, em adultos jovens, que se
caracteriza pela insulinopenia e hiperglicemia persistente (MENEZES et al., 2019).

Trata-se de uma doenca multifatorial com evolucdo lenta e progressiva, que se
desenvolve como consequéncia da destruicdo gradual das células beta pancreaticas,
responsaveis pela produ¢do de insulina (INFANTI et al., 2019; ZHU et al, 2018;
KLEMAKHEM et al., 2019; SANTI et al., 2019). A destruigdo total destas células causa
deficiéncia absoluta deste hormodnio, o que a torna uma doenga complexa e exige cuidados de
saude continuos (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020) ao longo da vida.

Estudos apontam que a incidéncia do DM1 tem crescido mundialmente, com aumento
de 3% ao ano, afetando aproximadamente 1 em cada 400 a 600 criancas e adolescentes, ¢ ¢
variavel entre diferentes paises, populacdes étnicas e possui variagdes sazonais (ESSADDAM
et al., 2019, INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021). Essa tendéncia crescente
que atinge proporg¢des epidémicas pode ser explicada, pelo menos em parte, por modificacdes
recentes nos fatores ambientais e/ou no estilo de vida desta populagdo. Cabe ressaltar que,
ainda se espera um aumento expressivo desses casos nos proximos anos (INFANTI et al.,
2019).

Estima-se que cerca de 88 mil brasileiros sejam acometidos com este diagndstico clinico
(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021). Tal condigdo corresponde a uma

estimativa de 5 a 10 % de todos os casos de DM. Esse dado implica em uma prevaléncia
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crescente do DM1 no Brasil, segundo a Internacional Diabetes Federation INTERNATIONAL
DIABETES FEDERATION, 2021; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Devido ao aumento significativo nas ultimas décadas, sua complexidade e impactos
causados a nivel nacional tornou-se um problema sério de saude publica no Brasil. De acordo
com a International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD) a natureza cronica,
a gravidade das complicagdes e 0s meios necessarios para o controle do DM1 tem sido oneroso
para os individuos afetados, suas familias e, também, os sistemas de saude (HERMES et al.,
2018; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2020), sendo imprescindivel uma rede de apoio social bem fortalecida, em
especial a familiar, na atencdo a satde infantojuvenil.

Pelo fato de o DM1 predominar na populacdo infantojuvenil, prediz a importancia de
considerar as circunstancias inerentes a essa faixa etaria, no gerenciamento da doenca. Os
obstaculos no processo de crescimento ¢ desenvolvimento dos mesmos, a depender da idade,
podem culminar em um desafio (MENEZES et al., 2019) para todos os envolvidos, sobretudo
na gestao do diabetes.

As repercussdes do DM1 na estrutura familiar podem ocorrer desde a confirmagao do
diagnostico, perpassando por todas as fases clinicas da doenga. Diante disso, vivenciar o DM1
apresenta-se como uma experiéncia intensa, que gera conflitos, sentimentos e dificuldades no
lidar com a imprevisibilidade dessa nova realidade 1. Sob esta perspectiva, o cuidado torna-se
muitas vezes penoso, exigindo acdes permanentes em relacdo a terapéutica e aos fatores
preditivos que possam agravar o estado de satide da crianca e do adolescente (MOZZILLO et
al.,2017; YAYAN et al., 2018; YI-FRAZIER et al., 2018; PATTERSON et al., 2019).

Nessa vertente, a atencao de saude a dinamica familiar mostra-se essencial para o €xito
da implementacao do plano terapéutico, tendo em vista o papel fundamental que desempenha na
supervisdo e gestdo da doenca de seus filhos (SOUZA et al., 2019). Para tal, ¢ de suma
importancia que a crianga/adolescente incorpore na sua vida didria tarefas de autocuidado, que
inclui a monitorizagdo da glicemia capilar, inje¢des didrias de insulina, terapia nutricional,
realizacdo de atividade fisica, além de avaliacGes laboratoriais regulares e consultas ao
endocrinologista de forma periddica, para obtencdo do controle glicémico (AMERICAN
DIABETES ASSOCIATION, 2020; FELDMAN et al, 2018; FRAZIER et al., 2018;
GARCIA et al., 2018; GUERRERO-RAMIREZ; CUMBA-AVILES, 2018; MARKER et al.,
2017).

Contudo, a vigilancia e atencdo constantes requeridas pelo tratamento pode ocasionar

preocupacdes € respostas emocionais negativas, em decorréncia das exigéncias de cuidados
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especificos (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020). Estudo assevera que o
sofrimento especifico relacionado ao diabetes se encontra cada vez mais frequente em
criangas e adolescentes, devido ao impacto psicossocial, que tende a interferir na gestdo da
doenga, concernente a capacidade de autocuidado reduzido, associado ao controle glicémico
insatisfatorio (FRAZIER et al., 2018). Desse modo, infere-se a necessidade de adaptagdo as
demandas impostas pelo tratamento, por meio de um suporte de saude apropriado, a fim de
suscitar estratégias de coping, para um melhor gerenciamento da doenga.

As demandas diarias de cuidado torna-se precipuo o suporte dado a este publico, para
abarcar as questdes relacionadas as singularidades da faixa etaria, & dindmica familiar, ao
tratamento e aos aspectos psicossociais, com intuito de cuidar e atender as necessidades de
criancas e adolescentes com DMI1, de forma integral, longitudinal e continua. A influéncia
destes fatores no autogerenciamento da doenca pode resultar em sobrecarga, ocasionando um
elevado nivel de estresse, que repercute significativamente na qualidade de vida (QV) dos
mesmos (SOUZA et al., 2019).

Nao obstante, ¢ necessario a mobilizagdo da equipe multiprofissional a fim de manter
o bem-estar deste publico que envolve a saude fisica, o estado psicoldgico, as crengas
pessoais e os relacionamentos com caracteristicas marcantes, advindas do cenario
sociocultural (ANDERSON et al., 2017; KHEMAKHEM, 2020). Referente a este constructo,
a Organizacdo Mundial de Satde (OMS) definiu QV como a “percepgdo do individuo de sua
insercao na vida, no contexto de cultura e sistemas de valores nos quais se vive ¢ em relacao
as suas metas, expectativas, padrdes e preocupacgdes" (THE WHOQOL GROUP, 1995, p.10)
cuja finalidade foi favorecer a operacionalizacdo desse conceito no &mbito da saude.

Quanto ao segmento que estuda a QV a partir dos sintomas, incapacidades ou
limitagdes decorrentes de uma enfermidade, trata-se da qualidade de vida relacionada a saude
(QVRYS). Este conceito abarca a percep¢do que o individuo tem da sua satde fisica e mental,
com énfase na repercussdo do tratamento, levando em consideragdo a sua capacidade de
desenvolverpotencialidades e ter uma vida plena (MURILLO et al., 2017).

Nesse contexto, o DMI1 ¢ uma das doencas que mais afeta a QV de criangas e
adolescentes, uma vez que a terapéutica exige mudanca radical em seu estilo de vida e de sua
familia, pela necessidade de manter controle glicémico nos pardmetros ideais. Por esta razao,
faz-se necessario uma abordagem holistica para ofertar apoio satisfatorio, envolvendo uma
equipe multiprofissional, que integra a rede de atengdo a saude (RAS), além do apoio de
profissionais da educacdo nas escolas, para ajudad-las a lidar com o DMI, tornando-os

corresponsaveis no processo de cuidar (WOLKERS et al., 2019).
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Pesquisa realizada na Espanha evidencia que criancas e adolescentes com DMI
apresentaram pior QV em relacdo aos seus pares saudaveis, devido aos multiplos fatores
associados a doenga que interferem no bem-estar (MURILLO et al., 2017). Em consonancia
com este estudo, jovens com DM1 apresentaram maior incidéncia de depressdo, ansiedade,
sofrimento psiquico e transtornos alimentares em relacdo aos jovens saudaveis, por conta da
exposicao a fatores potencialmente estressores (YAYAN et al., 2019).

Ja o estudo realizado no Brasil, revelou que o nivel de satisfacdo e preocupacao dos
adolescentes com DM1 encontravam-se relativamente satisfatérios, o que caracteriza uma alta
QV. Entretanto, 0 mesmo estudo constatou comprometimento das suas atividades em virtude
das exigéncias requeridas pelo tratamento e irreversibilidade da doenga (SOUZA et al., 2019).

A divergéncia entre esses achados pressupde que tanto as varidveis clinicas e
sociodemograficas, quanto a percep¢do do individuo sobre seu bem-estar apresenta influéncia
significativa na QV. Porém, ndo ha consenso em relacdo aos resultados de QV nas pesquisas
realizadas, devido a diversidade cultural e social, sobretudo quando se trata de crianca e
adolescente, cuja fase de desenvolvimento ¢ permeada de particularidades, inconstancias e
subjetividade (SOUZA et al., 2019).

Considerando a literatura nacional e internacional, tem-se discutido a importancia do
levantamento de questdes referentes a qualidade de vida de criangas e adolescentes com DM,
pois sdo dados relevantes para nortear as praticas e politicas voltadas a esta populagdo e sua
familia (MURILLO et al., 2017; PIECHOWIAK; ZDUNCZK; SZPOWSKA, 2017; REINA-
GAMBA; RICHART-MARTINEZ; CABRERO-GARCIA, 2018; RAMI-MERHAR;
FROHLICH-REITERER; HOFER, 2019; SOUZA et al., 2019). Ao avaliar a QV de criangas
e adolescentes com DMI1 ¢ possivel prever o curso da doenga, detectar precocemente
descompensag¢des metabdlicas e o acometimento de problemas psicologicos (KHEMAKHEM
et al., 2020).

Assim, a avaliagdo da qualidade de vida de criangas e adolescentes com DMI e a
identificacdo de fatores relacionados podera facilitar a formulagdo de estratégias em saude e
incentivar o delineamento de intervengdes prioritarias, direcionadas a esta populacgdo. Isso
poderd nortear as agdes de profissionais de saude ou até mesmo de gestores, baseadas na
satisfacao das necessidades (WOLKERS et al., 2019; ESSADDAM et al.,2019; HILLIARD
etal.,2019).

Os fatores que podem influenciar a QV do publico infantojuvenil com DMI sido: as
condigdes socioecondmicas (nivel educacional e tipo de trabalho dos cuidadores/familiares),

0s aspectos psicossociais (senso de competéncia, enfrentamento de problemas cotidianos),



24

questdes relacionadas ao tratamento do DM (insulinoterapia, monitorizagdo da glicemia), a
relacdo com a familia e o controle metabolico (SOUZA et al., 2019). Todos esses aspectos sao
relevantes e devem ser considerados no cuidado a crianga e ao adolescente com DM1.

Quando se considera os riscos e as vulnerabilidades do DMI1 na infancia e
adolescéncia, ¢ possivel contribuir para o estabelecimento de prioridades, elucidando a
reducdo de complicagdes agudas e cronicas, a fim de proporcionar o melhor gerenciamento da
doenca e melhorar a qualidade de vida dessas criancas, adolescentes e de suas familias
(HERMES et al., 2018). Portanto, mensurar a QV do publico infantojuvenil com diabetes e
compreender quais fatores interferem ¢ uma forma de auxiliar os profissionais de saude a tragar
estratégias e condutas assertivas que os motivem para o autocuidado ¢ minimizem as
complica¢des advindas da doenga (CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018; KHEMAKHEM et
al., 2020).

Destarte, a relevancia desta pesquisa justifica-se pela atual necessidade de avaliar o perfil
clinico e sociodemografico e a qualidade de vida de criangas e adolescentes com DM, ainda
pouco explorados no cenario nacional, bem como fomentar melhorias no cuidado em satde e
favorecer a implementagcdo de estratégias especificas voltados a esta populacdo. Frente ao
exposto, este estudo foi norteado pelos seguintes questionamentos: Qual o perfil clinico e
sociodemografico e os escores de qualidade de vida de criangas e adolescentes com DM 1? Quais
as associagOes existentes entre os niveis de qualidade de vida e o perfil clinico,
sociodemografico de criangas e adolescentes com DM1?

Espera-se que este estudo possa contribuir para a ampliacao de pesquisas no ambito da
enfermagem pediatrica e do gerenciamento em diabetes infantojuvenil no Brasil. Além disso,
pretende-se contribuir na formulagdo de intervengdes educativas voltadas as necessidades das
criangas e jovens, que possam trabalhar as causas e impactos negativos atribuidos a qualidade
de vida e a vivéncia com o DM1. Assim, esta pesquisa podera subsidiar politicas publicas e
acdes dos profissionais que atendam as necessidades desta populacdo, colaborando para
melhores resultados em saude a partir de uma gestdo adequada do DM1 infantojuvenil nas

diferentes fases da doenga e do ciclo vital
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Analisar os fatores clinicos e sociodemograficos associados a qualidade de vida de

criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1.

2.2 Objetivos especificos

- Conhecer o perfil clinico e sociodemografico de criangas e adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1;

- Identificar os escores de qualidade de vida de criangas e adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1;

- Analisar as associacdes existentes entre os niveis de qualidade de vida e o perfil

clinico, sociodemografico de criangas e adolescentes com diabetes melitus tipo 1.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Diabetes mellitus tipo 1 na crianca e no adolescente

O DMI1 ¢ uma doenga autoimune crdnica, poligénica, que ocasiona a destruicao
imunomediada de células beta pancreaticas, resultando na deficiéncia parcial ou completa da
produgdo de insulina. Esta condicdo ¢ caracterizada pela hiperglicemia persistente, associada
a complicagdes micro e macrovasculares (ZHU et al., 2018; KLEMAKHEM et al., 2019;
SANTI et al., 2019; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019). Trata-se de um
problema sério e importante de satde publica que afeta milhares de criangas e adolescentes
anualmente (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021).

Estudos demonstram que os fatores causais do DM1 envolvem a predisposi¢do
genética e as exposicoes ambientais. Apesar de a sua fisiopatologia ndo ser totalmente
conhecida, evidéncias epidemioldgicas sugerem também a influéncia da deficiéncia de
vitamina D, presenca de toxinas e de componentes dietéticos no desencadeamento da resposta
autoimune contra as células beta, sendo considerada uma doenca multifatorial complexa
(INFANTE et al., 2019; INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021).

De acordo com a sua etiologia, o DMI1 subdivide-se em DM tipo 1 A (origem
autoimune) e DM tipo 1B (idiopatica) a depender da presenca ou auséncia laboratorial de
autoanticorpos  circulantes, respectivamente, como a  anti-ilhota, anti-insulina,
antidescarboxilase, antitirosina-fosfatase e antitransportador de zinco. Embora ocorra essa
classificagdo, as recomendagdes terapéuticas sao as mesmas ¢ ndo ha evidéncias de riscos
distintos para o surgimento de possiveis complicagdes entre os seus subtipos (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Estima-se que cerca de 2,61 bilhdes de individuos menores de 20 anos de idade sao
acometidos por esta doenca em todo o mundo (INTERNATIONAL DIABETES
FEDERATION, 2021). Segundo estudo realizado, o DM1 continua sendo o tipo mais
frequente de diabetes no publico infantojuvenil, com aproximadamente 98.200 casos em
criancas menores de 15 anos de idade e 128.900 casos quando a faixa etéria se estende até os
20 anos (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

A incidéncia deste distirbio metabolico aumentou substancialmente nas ultimas
décadas e permanece crescendo a nivel mundial, com aproximadamente 149.500 casos recém
diagnosticados com DM, na faixa etaria de 0 a 20 anos. De acordo com a International

Diabetes Federation (Federagdo Internacional de Diabetes), a India aparece como o pais
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com maior numero de criancas ¢ adolescente com DM, apresentando cerca de 24.000 casos
novos ao ano (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021).

No Brasil, a taxa de incidéncia na faixa etaria entre 0 a 14 anos é de 10 a 20 criangas ¢
adolescentes com DM1 por 100.000 habitantes. No ranking dos dez principais paises, com
maior niimero de casos novos por ano, o Brasil ocupa o terceiro lugar com aproximadamente
8.900 criangas e adolescentes com DMI1. Em relagdo a prevaléncia, também aparece no
terceiro lugar com 92.300 casos envolvendo o publico infantojuvenil (INTERNATIONAL
DIABETES FEDERATION, 2021).

Devido ao atual cenario, a pesquisa evidencia que as razdes para essa crescente
tendéncia mundial ainda ndo s3o claras. Contudo, o rapido aumento, ao longo do tempo, de
exposicdo a fatores nao genéticos, provavelmente ambientais ¢ mudancas relacionadas ao
estilo de vida, como o ganho de peso e alimentacdo inadequada sdo aspectos importantes, que
devem contribuir para a elevagao dessa tendéncia (INFANTE et al., 2019).

No que concerne ao diagnostico do DMI1, a avaliagdo dos critérios laboratoriais
associados a sintomatologia de criangas e adolescentes sdo fundamentais para nortear o curso
da doenca e, encontra-se pautada nos valores glicémicos alterados, apresentando niveis de
referéncia acima da normalidade no publico infantojuvenil (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2019).

Geralmente, o diagnostico do DM1 ocorre entre 1 e 6 semanas apds o inicio das
manifestagdes clinicas e sua confirmacdo ¢ realizada por meio dos seguintes exames
laboratoriais: glicemia em jejum, que consiste no procedimento de coleta de sangue periférico
apds o jejum de, no minimo 8 horas, para mensurar o nivel glicémico. O teste oral de
tolerancia a glicose (TOTG) também conhecido como intolerancia oral a glicose, em que
ocorre a coleta de sangue antes de a crianga ou adolescente ingerir 75 gramas de glicose
dissolvida em agua e apos 2 horas da sua ingestdo, e a hemoglobina glicada (HbAlc) que se
trata de uma medida indireta de glicemia e independe do estado de jejum para sua
determinagdo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

No primeiro ano ap6s a confirmacdo diagnostica, o controle glicémico apresenta um
impacto relevante na progressdo da doenca, acarretando repercussdes ao longo da vida, tanto
da crianca quanto do adolescente. Portanto, ¢ fundamental o diagnostico precoce, a fim de
adotar medidas efetivas para reduzir complicagdes e melhorar a QV. Nesse sentido, sdo
necessarias intervengdes que possam otimizar o controle metabdlico durante essa fase critica

da doenga (BLAIR et al., 2018).
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O quadro clinico classico caracteristico deste distirbio metabolico ¢ a politria (micgdo
frequente), polidipsia (sede excessiva), polifagia (excesso de fome), astenia, perda de peso,
podendo evoluir para a forma clinica grave, a Cetoacidose Diabética (CAD), que ocasiona
risco de vida. Estes sintomas estdo relacionados diretamente com a perda de
aproximadamente 70 a 80% da massa de células beta das ilhotas de Langerhans pancreaticas
(INFANTE et al., 2019).

Importa ressaltar que, em geral, o inicio desses sintomas ocorre varios anos apos a fase
inicial da destrui¢dao das células beta secretoras de insulina nas ilhotas pancreaticas. Trata-se
de um quadro clinico evidenciado, predominantemente, na infincia e na idade adulta jovem,
embora possa ser observado, também, mas com menor frequéncia, em qualquer faixa etaria
(RAMI-MERHAR; FROHLICH-REITERER; HOFER, 2019).

No entanto, salienta-se que, em alguns casos, esses sintomas especificos nem sempre
estardo presentes no publico infantojuvenil. Com isso, o diagndstico pode ser adiado pelo
desconhecimento ou pela falta de investigagdo acerca da doenca, acarretando em alguma
complica¢do aguda grave como o quadro de CAD, coma ou até¢ mesmo em resultados fatais
(KAMODY et al., 2018; RAMI-MERHAR; FROHLICH-REITERER; HOFER., 2019).
Estudo realizado no Reino Unido evidenciou que, aproximadamente, um quarto do primeiro
diagnéstico de DMI1 s3o realizados na primeira internagcdo, causada por CAD
(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021), sendo, portanto, um dado
preocupante, pois o diagndstico ocorreu a partir das complicagdes e ndo da doenga de base.

Devido a sua complexidade e progndstico incerto, essa morbidade requer um
tratamento intensivo que exige altos investimentos relacionados a satde (MOZZILLO et al.,
2017; YAYAN et al., 2018). Por este motivo, ¢ considerado um 6nus para os sistemas de
saude, principalmente para os paises em desenvolvimento, apresentando, assim, as maiores
taxas de hospitalizacdo (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2021). Além disso,
segundo a OMS, a hiperglicemia persistente, principal manifestacdo clinica do DMI1, ¢
apontada como o terceiro fator, em importancia, que causa maiores indices de mortalidade
prematura (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2020).

O risco de apresentar complicagdes encontra-se diretamente relacionado ao controle
glicémico ineficaz, sendo a duragdo e o grau da hiperglicemia determinantes criticos nesse
processo (BRORSSON et al., 2017; PATTERSON et al., 2019). Desta forma, o controle
glicémico ¢ considerado um fator importante no avango da doenca e, caso ocorra de forma

ineficaz, pode ocasionar varias complicagdes. As complicagdes microvasculares sao conhecidas
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como nefropatia diabética, neuropatia e retinopatia, ja as macrovasculares sao a doenga arterial
coronariana, a doenca arterial periférica e o acidente vascular cerebral que, a longo prazo
apresentam maior impacto no bem-estar, ocasionando reducao da QV e eleva¢do da mortalidade
precoce (PATTERSON et al., 2019; ROSNER; ROMAN-URRESTARAZU, 2019).

O controle glicémico associado ao ajuste adequado do esquema terapéutico implica em
uma conduta assertiva para nortear o cuidado em saude. Ja que esses fatores relacionados ao
monitoramento dos resultados favorecem o estabelecimento de medidas efetivas que
propiciam a reducao de possiveis complica¢des € melhoram a QV.

O principal esquema terapéutico utilizado no tratamento para DMI1 ¢ a insulinoterapia,
que se trata da reposicdo exdgena de insulina, cujo objetivo principal ¢ manter os niveis
glicémicos nos parametros ideais. Além da hiperglicemia, a insulinopenia também pode
contribuir para outros distirbios metabolicos como hipertrigliceridemia e cetoacidose, bem
como catabolismo tecidual que ocasiona risco de vida (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2020).

Diante disso, a reposi¢do insulinica ¢ imprescindivel para a manutengdo do controle
metabolico, com doses diarias e com diferentes tipos de acdo. A administragdo pode ser por
meio de seringa, caneta ou sistema de infusdo continua de insulina (SICI), também chamada
de bomba de insulina, considerada o padrdo ouro e recomendada principalmente para criangas
menores, segundo a International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD).
Assim, uma terapia individualizada e apropriada para a idade ¢ extremamente necessaria para
alcangar metas glicémicas ideais (SCHUTZ-FUHRMANN et al., 2019).

Cabe salientar que, no tratamento pediatrico, a estrutura de autogestao ¢ uma estratégia
que pode ser utilizada, pois, se trata de um modelo conceitual assertivo e abrangente. Pelo
fato de considerar o sistema individual, familiar e as influéncias de satde que afetam o
gerenciamento e, também, descrevem as relagdes entre comportamento de enfrentamento,
adesdo e resultados em satide desse publico. A medida que os regimes intensivos de insulina
se tornam o padrdo de atendimento para jovens com DMI, os encargos colocados nas rotinas
e relagdes dos jovens e suas familias também aumentam (ANDERSON et al., 2017).

Com intuito de atender as demandas do DMI, ¢ recomendado o acompanhamento
desse publico infantojuvenil em ambulatério de endocrinologia pediatrica ou em unidade
infantil com experiéncia suficiente nesses casos (RAMI-MERHAR; FROHLICH-REITERER;
HOFER, 2019). O cuidado deve apresentar uma abordagem centrada na crianga € no

adolescente, abarcando sua familia e os fatores que envolvem o desenvolvimento fisico,
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cognitivo e psicossocial, a fim de evitar complicagbes e manter uma boa QV
(OZYAZICIOGLU; AVDAL; SAGLAM, 2017).

Em consequéncia disso, a vida de criangas e adolescentes e de suas familias muda
permanentemente (MURILLO et al., 2017; DOMENICO; CASTILHO, 2017). Quando ocorre
no periodo da infancia, o impacto ¢ ainda maior devido ao risco aumentado de complicagdes
em um estagio inicial e produtivo, podendo levar a uma redugdo da esperanga média de vida
de 10 a 20 anos, especialmente nos paises em desenvolvimento (GARCIA et al., 2017).

Assim, o DMI1 na infancia pode trazer implicagdes no crescimento € no
desenvolvimento da populagdo pediatrica. Pesquisas revelam que o crescimento saudavel ¢
um processo fisiolégico complexo, influenciado por varios fatores endocrinolédgicos,
nutricionais e psicologicos. Dentre esses fatores, a hiperglicemia cronica encontra-se em
destaque, pois, pode prejudicar o crescimento linear e sauddvel. Uma dessas consequéncias
pode ser a sindrome de Mauriac (SM) que ¢ uma forma rara de DM1 caracterizada pelo
diabetes, descompensado com grave deficiéncia de insulina, progredindo para o retardo
pubertario, hepatomegalia e obesidade (SHERR et al.,2018).

No atual cenario mundial, com os avangos nos regimes de tratamento e de controle
glicémico sistematico, a sindrome tornou-se uma condicdo pouco comum. A sua real
incidéncia ainda ndo esta bem definida em fun¢do do reduzido nimero de casos descritos na
literatura mundial. Embora isso aconte¢a, ¢ importante conhecer as possiveis causas ¢
complicacdes para a sua prevencao e tratamento no caso de reincidéncia (SANTI et al., 2019).

O controle glicémico quase ideal ¢ muito mais comum em adultos do que em criangas
e adolescentes. Assim, ¢ de suma importancia considerar fatores que requerem atengao
especial durante a infancia e adolescéncia (YI-FRAZIER et al., 2018). No publico infantil,
isso ocorre principalmente devido a incapacidade de comunicar suas necessidades e seus
anseios, sendo essa condi¢do ainda mais desafiadora. Portanto, ¢ necessario que seus
cuidadores adotem uma estratégia de vigilancia para superar essas dificuldades (SANTI et al.,
2019).

Além dessa caracteristica, as criancas apresentam maior risco de um desenvolvimento
rapido e dramdtico de complicacdes graves. Com isso, torna-se um agravante para
anormalidades estruturais do cérebro e comprometimento da funcdo cognitiva que podem
causar implicacdes no seu desenvolvimento intelectual (PATTERSON et al., 2019; SANTI et
al., 2019). Ja na adolescéncia, os jovens apresentam dificuldade em se acostumar com os
impactos trazidos pelo DM1, devido ao estresse dirio e as dificuldades emocionais (SANTI

etal.,2019).
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A transi¢cdo da infancia para a adolescéncia ¢ desafiadora a medida que os jovens
assumem maior responsabilidade no gerenciamento do DM1. O gerenciamento ¢ complexo e
exige autocontrole para manter o metabolismo adequado. No entanto, mais da metade dos
jovens com DMI1 ndo atendem as diretrizes de adesdo prescritas por seus endocrinologistas.
Tendo em vista essa baixa adesdo, os principais fatores que influenciam esse declinio na
adolescéncia, encontram-se relacionados ao monitoramento parental reduzido, a comunicagao
deficiente, além de horarios extracurriculares mais irregulares (RADCLIF et al., 2018).

A adolescéncia € reconhecida como uma fase de ‘tumulto emocional’, onde ocorre a
disputa pela autonomia. Entretanto, essa autonomia muitas vezes € expressa pela recusa de se
envolver nas tarefas diarias do tratamento do DM1, e o "diabetes burnout" é mais comum
nessa faixa etaria. Enquanto as criangas nao conseguem ter habilidades de comunicagdo
necessarias para ajudar nos seus cuidados, entre os adolescentes geralmente ocorre a falta de
interesse em comunicar-se com seus familiares sobre sua condi¢cdo (SHERR et al., 2018).

O “diabetes burnout” consiste no esgotamento do adolescente frente ao diabetes,
caracterizado por uma combinagdo de emogdes e comportamentos envolvendo exaustdo e
desapego, acompanhada por uma sensacdo avassaladora de impoténcia. Esta condicdo
necessita de mais estudos para esclarecer melhor o seu desencadeamento e sua distingao ou
sobreposi¢do com relagdo a outros conceitos psicossociais relacionados no tratamento do
diabetes (SHERR et al., 2018; ABDOLI et al., 2019).

Cabe mencionar que, segundo a International Society for Pediatriac and Adolescent
Diabetes (ISPAD), jovens diagnosticados com DMI1 apresentam maior incidéncia de
distarbios psicologicos e transtornos alimentares em comparagdo a jovens sem esta doenca
cronica (SIGUEIRO et al, 2018). Desta forma, esse publico apresenta alto indice de
problemas psicoldgicos cronicos de cunho social e estresse que ocasionam dificuldades de
comportamento e em desenvolver competéncias sociais (HILLARD; ITURRALDE;
WEISSBERG-BENCHLL, 2017, KHEMAKHEM et al., 2019).

Essas dificuldades podem culminar na prevaléncia de comportamentos suicidas entre
jovens com DMI. Pesquisas apontam que adolescentes com DMI1 sdo mais propensos a
desenvolver sintomas de ideagdo suicida., por se tratar de uma fase que suscita a resisténcia
em aceitar o diabetes, a baixa adesdo ao tratamento € o acometimento de uma ou mais
doengas psiquiatricas coexistentes que acabam elevando o risco para tal condicio
(GUERRERO-RAMIREZ; CUMBA-AVILES, 2018).

Estudo revela que a resiliéncia ¢ de suma relevancia nesse processo de enfrentamento ao

sofrimento especifico do diabetes. Tal constructo consiste na capacidade do individuo manter-se
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com bem-estar fisico e psicoldgico, mesmo diante de adversidades causadas pela doenga. Deste
modo, consiste em um recurso protetor que reflete na autopercepcdo das habilidades de
aproveitar as condigdes necessarias, para superar os problemas de satde sendo, portanto,
essencial para minimizar o impacto do DM1 na vida do publico juvenil (YI-FRAZIER et al.,
2018).

As repercussdes desta doenga complexa e invasiva que acomete o publico
infantojuvenil requerem mudangas no estilo de vida de todos os envolvidos, com intuito de
manter um bom estado de satde. Entretanto, acaba se tornando um processo dificil, penoso e
com varios desafios a serem superados, ao longo de sua trajetoria. Essa condi¢do exige um
regime de tratamento multifacetado, a fim de alcancar o controle metabdlico que afeta
diretamente o bem-estar fisico, emocional e social (RADCLIFF et al., 2018; LUCZYNSKI et
al.,2019).

Uma forma de enfrentamento para o DM1 ¢ a flexibilidade psicoldgica especifica para o
diabetes, que envolve a aceitagdo psicoldgica da doenga e o comprometimento para gerenciar
efetivamente a condi¢do de saude. Essa estratégia incorpora dois componentes comportamentais
importantes, os aspectos cognitivos € emocionais, que envolvem a capacidade de reconhecer
demandas situacionais flutuantes e adaptar-se conforme necessario, enquanto permanece
consciente dos impactos causados no funcionamento pessoal (KAMODY et al., 2018).

Estudo evidencia que a flexibilidade psicolégica tem sido considerada crucial para a
satde, pois ajuda os individuos a utilizar seus pensamentos, sentimentos, € comportamentos
para enfrentar as varias situacoes vivenciadas, a fim de obter os melhores resultados em saude.
Os tratamentos focados em melhorar as habilidades de aceitacdo e atencdo propiciam uma
maior flexibilidade psicologica e tém sido associados a melhor adaptacdo (SAIRANEN;
LAPPALAINEN; HILTUNEN, 2018).

Diante dos desafios enfrentados pela crianca e adolescente com DMI, ¢ fundamental
uma rede de apoio familiar e social fortalecida, a fim de propiciar a gestdo adequada da
doenga. Nessa perspectiva, deve-se considerar os aspectos singulares que abarcam todo o
contexto desse publico infantojuvenil, com o intuito de nortear o cuidado em satde, o
gerenciamento do diabetes e a capacidade de fornecer o autocuidado de forma humanizada.
Isso ¢ essencial para que ocorra o desenvolvimento adequado desta populacdo e que o
processo de adaptagdo acontega de maneira apropriada (OKIDO et al., 2017).

Assim, a gestdo eficaz do DM1 na infancia e na adolescéncia implica no envolvimento
continuo de seus familiares/cuidadores. Além desse publico, ¢ importante destacar a atuagao

dos profissionais de satide e profissionais da educagdo no ambito escolar, almejando
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melhorias na QV da criancga e do adolescente com DM1. Essa relevante corresponsabilizagao
fomenta a busca pelo equilibrio biologico, psiquico e social por meio da 6tica do cuidado
integral (CRUZ et al., 2018; HERMES et al., 2018).

Portanto, o diagnostico precoce, o tratamento individualizado, as redes de apoio
familiar e social bem articuladas e capacitadas, a valorizagdo do conhecimento e de suas
experiéncias prévias sao fundamentais nesse processo. Dessa forma, poderdo possibilitar a
conformagdo de estratégias de enfrentamento que favorecam o bem-estar e resultem em
beneficios para satde desta populagdo (HERMES et al., 2018).

Por fim, ¢ importante considerar tais aspectos supracitados no cuidado ao publico
infantojuvenil, visto que podem contribuir de maneira eficaz na gestdio do DMI, frente a

adaptag@o ao estilo de vida requerido e a incorporacdo das demandas diarias do cuidado.

3.2 Gestao do diabetes mellitus tipo 1 em criancas e adolescentes

A gestdo do DM1 ¢ caracterizada pela forma como o individuo realiza o seu
tratamento, que envolve desde o autocontrole glicémico no manejo da hiperglicemia e
hipoglicemia até o suporte dado pela rede familiar e social nesse processo. Outro pilar
importante ¢ o entendimento do que é a doenga e porque seguir cada orientagdo para
alcangar QV (BATISTA et al., 2020).

Diante disso, a gestdo do DM1 ¢ comumente considerada um desafio para o publico
infantojuvenil, pois exige a aquisicdo de cuidados diarios intensos a fim de propiciar o
gerenciamento adequado da doenga (FRAZIER ef al., 2018; PATTERSON et al., 2019). Isso
decorre das varias condigdes que deverdo ser incorporadas no cotidiano da crianga, do
adolescente e de sua familia envolvendo a terapéutica, estratégias de enfrentamento e
adaptacdes em sua rotina (KAMODY et al., 2018; KHEMAKHEM et al.,2019).

Este estilo de vida exigente requer uma série de comportamentos complexos e uma
vigilancia constante desse publico infantojuvenil e de sua familia. A rotina desses individuos
com DMI inclui o monitoramento da glicemia capilar, multiplas administragdes de insulina, a
contagem de carboidratos, o plano nutricional e a realiza¢do de exercicios fisicos (FELDMAN
et al., 2018; FRAZIER et al., 2018; GARCIA et al, 2018; GUERRERO-RAMIREZ;
CUMBA-AVILES, 2018; MARKER et al., 2017). Essas miltiplas tarefas e ajustes frequentes

podem acabar desencadeando uma sobrecarga na vida desta populacio e de seus familiares.



34

Devido a essa sobrecarga ocasionada pelas demandas diarias de cuidado, a saude no
ambito biopsicossocial acaba sendo prejudicada, tornando-se um Onus para a crianga, o
adolescente e sua familia. A maioria destes individuos refere dificuldade em enfrentar o
adoecimento cronico, tendo em vista as repercussoes causadas por niveis elevados de estresse
e o constrangimento frente a doenca que resulta em isolamento, preocupacao, discriminagao e
limita os relacionamentos (FRAZIER et al., 2018; PATTERSON et al., 2019).

Este constrangimento advém do sofrimento especifico causado pelo diabetes,
relacionado ao desencadeamento de emocgdes negativas, que interfere nas atividades diarias,
além da vida cotidiana e social (MURILLO et al, 2017, AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2020). Tais aspectos sdo importantes ¢ devem ser considerados no manejo
da doenga, ja que podem dificultar a autogestdo do DM1 pelo publico infantojuvenil. Segundo
estudo realizado, a autogestdo do DM1 consiste na capacidade de um individuo lidar com os
sintomas, o tratamento, as consequéncias fisicas e psicossociais, além de mudangas no estilo
de vida associadas ao gerenciamento da doenga cronica (ANDERSON et al., 2017).

Este modelo conceitual e abrangente possibilita descrever as relagdes entre os
comportamentos da propria autogestdo, a adesdo e os resultados em saude. Para uma
autogestdo eficaz e manuten¢do de uma vida satisfatoria, deve-se incluir a capacidade de
monitorar a doenga e compreender seus efeitos nas respostas cognitivas, comportamentais e
emocionais (ANDERSON et al., 2017).

Outro conceito amplamente utilizado na literatura sobre o gerenciamento do DM1 na
pediatria ¢ o autocuidado, que consiste na relagdo existente entre a qualidade e o grau de
autogestdo. Além disso, encontra-se associada as especificidades da crianca e do adolescente,
de acordo com a sua faixa etaria, incluindo o nivel de cogni¢do, o conhecimento sobre 0 DM1,
os problemas emocionais e suas estratégias de coping, bem como a influéncia da familia
(MARKER et al., 2017; FRAGOSO et al, 2019).

Cabe mencionar que o envolvimento de criangas no autocuidado com DM1 ¢ essencial
para promover a saide a longo prazo e minimizar os riscos de complicagdes, visto que, o
publico infantil apresentara maior capacidade de compreender e participar das decisoes de
cuidado em satide (MARKER et al., 2017). Estudos corroboram que, na maioria dos casos, a
criangca apresenta competéncia intelectual e social para ajudar a gerenciar seu diabetes
(MARKER et al., 2017). No entanto, a American Diabetes Association (ADA) alerta para que
ndo ocorra a transferéncia prematura do autocuidado a crianga, pois pode resultar numa baixa

adesdo, além de desencadear o burnout do DM1 e a deterioracdo do controle glicémico
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(AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020), devido a complexidade da doenga e as
exigéncias do regime terapéutico (MARKER et al., 2017).

Dentre esse panorama, na literatura ainda persiste a contradi¢do no consenso em
relagdo a idade ideal para iniciar o autocuidado, que pode variar entre 5 ¢ 14 anos. Porém,
ressalta-se a importincia da inclusdo de maneira gradual e segura da crianca na gestdo do seu
diabetes. A melhor forma de garantir resultados positivos ¢ envolvé-los no processo do
cuidado sobre a responsabilidade do ntcleo familiar, a fim de orienté-los e prepara-los para
futuras atribuicdes (MARKER et al., 2017).

Por isso, a participacdo do nucleo familiar no gerenciamento do DMI1 torna-se
fundamental como coparticipe desse processo (MURILLO et al, 2017; STRAND;
BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019). Para a escolha e implementagdo de um esquema
terapéutico apropriado € necessario considerar a dinamica familiar, com o intuito de otimizar
os resultados em satde ¢ QV (FELDMAN et al.,, 2018; KHEMAKHEM et al., 2019). Tal
conduta fomenta a valorizagdo do papel da familia, frente as suas experi€ncias prévias,
enaltecendo seu conhecimento e habilidades acerca da gestao da doenca.

Pesquisas apontam consistentemente que a dindmica familiar e a adesdo ao tratamento
estdo fortemente relacionadas e correspondem a um grande percentual na variacao do controle
metabolico, isto ¢, a forma como o nucleo familiar convive com a doenga interfere
diretamente nos resultados em saude (FELDMAN et al., 2018; STRAND; BROSTROM;
HAUGSTVEDT, 2019). Corroborando este estudo, a dindmica familiar apresenta 34% da
variacdo do controle metabdlico e 10% referente a adesdao do tratamento de criangas e
adolescentes com DM1 (PIECHOWIAK et al. 2017).

Quando criangas, os pais sdo 0s principais responsaveis pelas tarefas relacionadas ao
diabetes, mas, no decorrer do tempo, essa responsabilidade vai sofrendo mudancas,
especialmente a medida que o publico infantil passa para a adolescéncia (MARKER et al.,
2017; PIECHOWIAK et al., 2017). Por este motivo, a adolescéncia conforma-se como uma
fase em que a autogestdo e o controle metabolico encontram-se intimamente relacionados
(MARKER et al., 2017; FELDMAN et al., 2018).

Na fase da adolescéncia, ha demandas concorrentes normativas além do DMI1, que
dificulta a autogestdo do controle metabdlico, tais como maior independéncia, autonomia,
experimentacdo de valores e o fortalecimento do circulo de amizade. Essas questdes podem
interferir significativamente na adesdo a terapéutica e no cumprimento do autocuidado
(HILLARD; ITURRALDE; WEISSBERG-BENCHLL, 2017, FELDMAN et al., 2018; PIERCE;
JORDAN; ARNAU, 2019). Diante disso, o autogerenciamento pela juventude torna-se
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conflituoso, devido as exigéncias tipicas desta fase, que se somam as modificagdes impostas pela
doenga.

Ha diferentes tipos de transitoriedade na adolescéncia, como a transi¢do de
responsabilidade, que pode ser relacionada a saude e a doenga, envolvendo o reconhecimento
de ser saudavel e depois ser diagnosticado com DM1; a transicdo situacional, que diz respeito
a sentir-se “bem” ao sofrer um ataque hipoglicémico ou organizacional que consiste na
transferéncia de cuidados sobre o diabetes focados em pediatria para o adulto (STRAND;
BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019).

Frente as demandas vivenciadas nesse periodo, o DM1 torna-se especialmente critico
durante a adolescéncia, concernente as implicagcdes de multiplos fatores limitantes envolvidos,
como fisicos, cognitivos e sociais que dificultam o plano de gestdo no autocontrole glicémico
(HILLARD; ITURRALDE; WEISSBERG-BENCHLL, 2017, YI-FRAZIER et al., 2018,
SHERR et al., 2018).

Dessa forma, ha uma premente necessidade da gestio do DMI1 ocorrer de forma
compartilhada, tendo em vista, que os pais devem transferir gradualmente as tarefas do DM1
para os jovens, em resposta ao seu sucesso nas tarefas especificas. Ja que vao ser responsaveis
por supervisionar ¢ permanecer disponiveis para auxiliar o publico juvenil, quando incapazes
de concluir os cuidados de maneira independente (MARKER et al., 2017).

Em contraponto, 2 medida que o adolescente adquire maior autonomia, ¢ factivel o
afastamento de um relacionamento mais proximo com o nuacleo familiar (STRAND;
BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019). Portanto, ¢ relevante a percep¢ao do apoio da familia
no gerenciamento do DM1 nesse periodo, a fim de identificar possiveis lacunas no cuidado,
fomentando uma melhor autoeficicia dos jovens no tratamento da doenca (GUERRERO-
RAMIREZ; CUMBA-AVILES, 2018).

Estudos apontam que o nucleo familiar pode apresentar perspectivas divergentes em
relacdo a estes jovens, sobre o andamento da gestdo do DMI. Isso acontece, pelo fato de o
publico juvenil ndo compartilhar sobre sua vivéncia, adesdo, seus comportamentos e controle
metabolico com seus familiares, predispondo o surgimento de conflitos, sendo necessario
melhorar a comunicagao entre todos os envolvidos, no que verse o cuidado em diabetes
(KHEMAKHEM et al., 2019).

Além disso, jovens com DMI1 controlado parecem expressar melhor suas emogoes,
desde sentimentos negativos até a sua aceitacdo, se comparado a adolescentes com controle
glicémico ineficaz (GUERRERO-RAMIREZ; CUMBA-AVILES, 2018, KHEMAKHEM et
al., 2019).
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Embora a adolescéncia seja marcada por esses desafios no gerenciamento do DM,
alguns jovens ainda conseguem alcangar bons resultados psicossociais. Os comportamentos e
atitudes adaptativos que facilitam a obteng@o desses resultados encontram-se relacionados ao
envolvimento colaborativo dos pais, a autoeficacia, a resiliéncia e a solugdo adaptativa frente
aos problemas (HILLARD; ITURRALDE; WEISSBERG-BENCHLL, 2017).

Existem varias intervengdes comportamentais direcionadas ao envolvimento e a
comunicagdo da familia, em relagdo ao apoio preliminar, o aumento do conhecimento sobre o
DMI e o melhor controle glicémico. A medida que o controle glicémico piora nesses jovens,
o conflito familiar relacionado ao diabetes tende a aumentar, complicando ainda mais o seu
gerenciamento (FELDMAN et al., 2018).

Referente a estratégias que visam melhorar o gerenciamento do DMI, existe um
crescente corpo de literatura destacando a importancia de incorporar rotinas especificas, na
gestdo do DM1 por criangas, adolescentes e suas familias. A finalidade ¢ facilitar a realizagao
dos cuidados diarios de maneira consistente (YAYN et al, 2018; PIERCE; JORDAN;
ARNAU, 2019). Pesquisa aponta que rotinas familiares bem estabelecidas protegem contra
comportamentos desordenados, tal como ansiedade (PIERCE; JORDAN; ARNAU, 2019).

Estudos demonstram que as rotinas especificas sdo ‘“observdveis, ou seja, s@o
comportamentos repetitivos” em relagdo aos comportamentos de autocuidado que ocorrem
com regularidade previsivel na vida diaria ou semanal do individuo com DMI1. Assim, o
autocuidado pode ser definido como “as tarefas didrias do regime que o individuo realiza para
gerenciar a doenga”, numa perspectiva ampla, enquanto as rotinas especificas ocorrem quando
tarefas especificas de autocuidado sdo realizadas de maneira mais consistente com hora,
ordem ou de maneira exata. Por exemplo, prescri¢des, tratamento para hipoglicemia, entre
outros (YAYN et al.,, 2018; PIERCE; JORDAN; ARNAU, 2019).

A Associagao Americana de Educadores em Diabetes recomenda que esses individuos
incorporem no seu estilo de vida sete comportamentos para o autocuidado, cuja finalidade ¢é
obter bons resultados em saude, que s3o: 1) alimentagdo saudavel; 2) pratica de atividade
fisica regular; 3) automonitorizacdo adequada da glicemia capilar; 4) adesdo ao tratamento
medicamentoso, referente a insulinoterapia; 5) resolucdo de problemas; 6)
enfrentamento/adaptacdo saudavel; e, 7) redugdo do risco de complicacdes cronicas, causadas
pela hiperglicemia sustentada. Este modelo oferece uma robusta estrutura para o
autogerenciamento, fomentando mudancas de comportamento centradas no individuo

(AMERICAN ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020).
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Desta forma, entende-se que a aquisi¢do dos sete comportamentos do autocuidado
subsidiard agdes adaptativas que viabilizam e potencializam o sucesso terapéutico. Estas
repercussdes positivas propiciam uma melhor adesdo do publico infantojuvenil, por meio do
seu protagonismo e engajamento na implementacao do tratamento.

Sobre o contexto historico do tratamento do DMI, tradicionalmente, encontra-se
seguindo uma triade composta pela insulina, alimentac¢ao e atividade fisica, cuja adesdo aos
comportamentos de autocuidado podem resultar em beneficios ainda mais significativos.
Contudo, com os avancos tecnoldgicos, terapéuticos e os novos conhecimentos acerca dos
fatores psicossociais, poder-se-ia dizer que esta triade sofreu modificagdes para insulina,
monitorizagdo e educagdo, incluindo nesta ultima alimentagdo, atividade fisica e orientagao
em saude com intuito de atender as necessidades especificas desta populagao (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).

Diante disso, ¢ premente necessario que a crianca, o adolescente e sua familia adotem
no tratamento do DM, um plano estruturado de gerenciamento, cujo proposito ¢ otimizar o
controle metabolico, prevenir complicagdes micro e macrovasculares e melhorar a QV. Uma
descoberta importante e essencial para sobrevida desses individuos foi a insulinoterapia,
considerada o cerne do tratamento medicamentoso e de permanéncia vitalicia deve ser
instituida assim que confirmado o diagnostico clinico (RAMI-MERHAR; FROHLICH-
REITERER; HOFER, 2019; PATTERSON et al., 2019).

Hodiernamente, a insulinoterapia apresenta diferentes esquemas terapéuticos e tipos de
acdo (BLAIR et al., 2018). Deste modo, deve-se considerar uma ampla variabilidade de
fatores, para ajustar a dose total preconizada de insulina, como a idade, peso corporal,
estadiamento puberal, duracdo e fase do diabetes, estado do local de aplicagdo de insulina
(presenga de lipohipertrofia), ingestdo de alimentos, automonitoramento e valores da HbAlc.
Destaca-se, ainda, a importancia de conhecer a rotina diaria desse publico, intensidade de
atividade fisica, as possiveis intercorréncias como acometimento de infecgdes, procedimentos
cirargicos, entre outros (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

No contexto da pratica didria, a reposi¢ao insulinica ¢ utilizada nos periodos
interalimentares, durante as refeigdes e na ocorréncia de episddios hiperglicémicos para a sua
correcao (RADCLIF et al. 2018; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019). Esse
esquema intensivo exige conhecimentos basicos ¢ habilidades no manejo da insulina, que
inclui letramento e numeracia referente a dose preconizada, para as diferentes fases do

diabetes, como a fase lua de mel do diagndstico ou apds a CAD, na fase da pré-puberdade,
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puberdade, dias da doenga e insulina basal (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES,
2019).

Estudo constatou que a otimizagdo da terapéutica do DM1, desde a confirmacdo do
diagndstico propicia a reducgdo significativa do risco de complicagdes. Em especial, destaca-se
o tratamento intensivo em esquema basal-bolus, que se refere a utilizacao de dois tipos de
insulina, com mecanismos de acdo diferentes ou por SICI, desde a fase inicial da doengca.
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Os tipos de insulina no tratamento se diferenciam de acordo com o mecanismo e
tempo de acdo estimado, podendo ser classificadas em humanas e analogas. A humana
corresponde a insulina regular que apresenta agdo rapida e neutral protamin hagedorn (NPH)
de acdo intermediaria. Com base nelas, foram criadas as analogas que sdo consideradas as
mais modernas, podendo ser glargina, detemir, degludeca de a¢dao prolongada e as de agdo
ultrarrapida: lispro, asparte, glusina e a fiasp sendo a mais recente (SANTI et al, 2019;
MERHAR; REITERER; HOFER, 2019; AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).

Apesar dos beneficios trazidos pelos esquemas insulinicos, ainda existe uma lacuna no
que concerne a meta glicémica desse publico, que sinaliza a dificuldade em ser mantida no
alvo, durante o curso da doenca (PIECHOWIAK; ZDUNCZK; SPZPOWSKA, 2017;
MURILLO et al., 2017; KAMODY et al., 2018). Pesquisa realizada na Noruega evidenciou
que apenas 26% de criancas e adolescentes entre 0 a 15 anos com o diagnostico de DM 1
atingiram a meta glicémica recomendada. No caso de adolescentes com a faixa etaria entre 15
e 18 anos, apenas 21% alcancaram o valor alvo (PIECHOWIAK; ZDUNCZK; SPZPOWSKA,
2017; STRAND; BROSTROM; HAUGSTVEDT, 2019).

Corroborando este estudo, jovens com DMI1 exibem consistentemente o controle
glicémico deficiente, dados sugerem que a HbAlc média entre a juventude ¢ 8,5 a 9%
(MARKER et al., 2017). No periodo pubertario ocorre uma resisténcia transitoria e fisioldgica a
insulina, isto ¢, uma alteracdo na sua responsividade, que dificulta o controle glicémico,
elevando os episddios de hiperglicemia. Isso advém da elevada concentragdo sérica do
hormoénio do crescimento (GH) nessa fase (SHERR ef al., 2018; BLAIR et al., 2018; SANTI et
al., 2019).

Deste modo, infere-se que as particularidades dessa faixa etaria, como o nivel de
maturidade sexual, o crescimento fisico, a capacidade de iniciar o autocuidado, além da
vulnerabilidade neuroldgica sdo fatores que interferem na sensibilidade a insulina e favorecem

0 acometimento de possiveis complicagdes, como hipo ou hiperglicemia (YAYN et al., 2018;

FRAZIER et al., 2018; PATTERSON et al., 2019).
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A escolha do regime terapéutico mais adequado para atingir um bom nivel de insulina
e o melhor controle metabdlico para a populacdo infantojuvenil, juntamente com a medicao
regular dos parametros de crescimento, continua sendo uma conduta imprescindivel no
controle do DM1 (SANTI et al., 2019).

Estudo observacional longitudinal demonstrou que o tratamento com bomba de
insulina reduziu expressivamente os episoddios de hipoglicemia na populacdo infantojuvenil,
se comparado a terapia de multiplas doses de insulina (MDI). O mecanismo do SICI promove
maior estabilidade glicémica devido ao ajuste fisioldgico mais preciso da taxa basal, as
necessidades individuais, bem como a dosagem exata em bolus (FURHMAM et al.,, 2019).

Nos ultimos anos, a utilizagdo da bomba de insulina aumentou significativamente em
todas as faixas etarias, principalmente nos paises desenvolvidos. Pesquisas apontam melhora
no controle glicémico, redu¢do da hipoglicemia grave, nas complicagdes microvasculares e
menos descarrilamentos cetoacidoticos no uso desta modalidade terap€utica em criangas e
adolescentes (FURHMAM et al., 2019, AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).

Apesar desse aumento e dos beneficios gerados, o acesso a esse dispositivo para as
familias com baixo poder aquisitivo ainda ¢ limitado, devido seu alto custo e escasso
investimento do governo na compra desta tecnologia (BATISTA et al., 2021). Tal condicao
acaba dificultando a aquisi¢ao da bomba de insulina por esta populagdo.

Outro pilar importante no controle do DM1 ¢ a monitorizagdo da glicemia, que ¢
considerada a principal forma de avaliar os niveis glicémicos, além de facilitar os ajustes nos
niveis de glicose e nas tomadas de decisdo. A disponibilidade de diferentes tipos de medidores
de glicose tém sido uma revolugdo no cuidado em diabetes. Dentre as opgdes, alguns ja
possibilitam verificar de forma ndo invasiva a glicemia, por meio de sensores de luz na polpa
digital, h4 também a tecnologia eletromagnética e a capacidade de calor, sensores com
nanoparticulas, entre outros (FURHMAM et al. 2019; SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2019)

O sistema de monitoriza¢do continua de glicose (SMCGQG) possibilita registrar e exibir o
valor, a direcdo e magnitude da alteracdo dos niveis de glicose intersticial, por meio de um
sensor subcutdneo minimamente invasivo. Outro sensor moderno, responsavel por monitorar
a glicemia, ¢ o sistema flash de monitorizagao de glicose (SFGM), cuja finalidade ¢ medir a
glicemia intersticial a cada minuto, sendo desnecessaria a pung¢do dolorosa do dedo, tendo em
vista substituir os métodos convencionais de glicemia capilar (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE DIABETES, 2019).
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A automonitorizagdo da glicemia capilar (AMGC) ¢ um método bastante util na vida
de criangas, adolescentes com DMI1 e suas familias, que consiste na verificacdo da glicemia
capilar variasvezes ao dia, com intuito de fornecer informagdes importantes sobre os indices
glicémicos (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; AMERICAN
ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020). Estudo preconiza, no minimo, 4 a 6
vezes ao dia realizar a monitorizagao glicémica, porém essa frequéncia pode variar de acordo
com a faixa etaria e as metas do tratamento (MERHAR; REITERER; HOFER, 2019).

Os beneficios dessas novas tecnologias permitem maior comodidade para a populagao
pediatrica, trazem informacgdes mais precisas sobre a variabilidade glicémica e melhoram as
condutas em saude. Com isso, a ado¢do de dispositivos modernos representa uma parcela
positiva no controle do DM1, quando ocorre de forma segura e eficaz (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Outro componente essencial no tratamento do DM1 ¢ a terapia nutricional individualizada,
que deve ser adequada ao crescimento ¢ desenvolvimento do publico infantojuvenil, além de
permitir a manutencdo do peso ideal e prevenir possiveis complicagdes (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019). As recomendacdes nutricionais para um estilo de vida
saudavel, deve ser aplicavel ao contexto vivenciado por este publico, a fim de facilitar o seu
manejo nutricional (AMERICAN ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020).

Nessa perspectiva, o plano alimentar deve fornecer energia e nutrientes essenciais
distribuidos da seguinte forma: carboidratos 50-55%; gordura 30-35%; e proteina 10-15%,
numa refeicao balanceada (TASCINI et al., 2018).

Associado a realizagdo do plano alimentar ¢ preconizado incluir a contagem de
carboidratos (CC) que ¢ um pré-requisito importante no tratamento destes individuos, pois
permite que a dose de insulina seja prescrita com maior precisdo (TASCINI et al., 2018;
ROBART et al., 2019; SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019). Com respaldo
nas diretrizes atuais, os algoritmos para a insulina prandial devem ser baseados na quantidade
de carboidratos ingeridos durante uma refeicio (TASCINI et al., 2018). Essa contagem
oferece um resultado objetivo e facilita o célculo da dose de insulina, de acordo com cada
refeicdo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019-2020).

Isto implica que a orientagdo nutricional deve considerar as mudangas de habitos e os
aspectos culturais deste publico com DMI1 e sua familia (AMERICAN ASSOCIATION OF
DIABETES EDUCATORS, 2020), sendo imprescindivel a atuagdo do nutricionista

juntamente com a equipe multidisciplinar, por meio da educagdo continuada, que norteie a
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aprendizagem do método CC, bem como os principios de uma alimentagdo saudavel
(TASCINI et al., 2018; MEHAR; FROHLITCH; HOFER, 2019).

De acordo com a Academia Americana de Nutricdo e Dietética (AAND) ha trés niveis
de CC: o nivel 1 abarca o publico que compreende o impacto do carboidrato no aumento da
glicemia e encontra-se encorajado a consumir uma quantidade indicada de carboidratos por
refeicdo, além de utilizar um método simples para quantifica-los. No nivel 2, ocorre o
gerenciamento de padrdes, que consiste numa etapa intermedidria, no qual o publico aprende
a avaliar as alteracOes glicémicas em relacdo aos carboidratos consumidos, que podem ser
modificados pela insulina e atividade fisica. O nivel 3, por sua vez, representa a etapa mais
avancada, que envolve o publico com MDI ou CSII, que compreendem a razdo insulina-
carboidrato (RIC), ou seja, a propor¢do de carboidratos para insulina, que se refere a quantas
gramas de a¢ticar uma unidade de insulina vai cobrir (TASCINI ef al., 2018).

Pesquisa aponta que ¢ clinicamente importante avaliar o nivel de conhecimento desse
publico sobre nutri¢do, com intuito de identificar as familias que precisam de mais orientacao,
fomentando melhorar a saude e os resultados do DM1. Nesse contexto, sugere-se aplicar um
questionario especifico, no momento da consulta, como o Questionario Eletronico de Nutri¢ao
e Contagem de Carboidratos (eNCQ) que mensure o conhecimento, pois facilitard a
identificacdo de informagdes incipientes que esse publico venha a apresentar, além de nortear
as orientacdes, envolvendo o plano nutricional (MARKER et al., 2018).

Nas consultas peridodicas com um nutricionista, ¢ fundamental incluir avaliacao de
mudangas nas preferéncias alimentares, acesso a alimentos, o crescimento e desenvolvimento
do individuo, ganho ponderal e potencial para disturbios alimentares. A adesdo a dieta esta
associada ao melhor controle glicémico na juventude com diabetes (MEHAR; FROHLITCH;
HOFER, 2019; AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020). Desde a confirmagao do
diagndstico € necessario realizar uma educacao nutricional ampla, com atualizagdes, por um
nutricionista experiente em DMI1 sendo essencial para avaliar calorias e ingestdo nutricional
em relacdo aos fatores de risco para doengas cardiovasculares e informar escolhas de
macronutrientes (MEHAR; FROHLITCH; HOFER, 2019; AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2020).

Contudo, devido ao impacto do plano nutricional, é importante que as criangas ¢
adolescentes encontrem-se familiarizados com suas necessidades alimentares e a exigéncia de
monitorar continuamente a ingestdo de agucar, ao considerar a escolha didria de alimentos.

Embora, essas restricoes alimentares continuem sendo um entrave para esses individuos

(MEHAR; FROHLITCH; HOFER, 2019).
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Com relagdo a pratica regular de atividade fisica, ¢ amplamente reconhecida por trazer
beneficios para o bem-estar biopsicossocial, além de melhorar o equilibrio metabdlico
(FRITZ et al,2017;, AMERICAN ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020).
Porém, em alguns casos o publico infantil pode apresentar dificuldades em realizar as
atividades recomendadas, sendo importante incluir estratégias que visem a confianga,
capacidade e motivagdo destes individuos, para maior adesdo e segurangca (KNOX et al.,
2019).

O recomendado a criancas e adolescentes com DMI ¢ realizar pelo menos 60 minutos
de exercicio diariamente, incluindo atividades aerdbicas de intensidade vigorosa e de
fortalecimento osteomuscular, em pelo menos trés dias da semana. No caso de criangas no
periodo pré-escolar a atividade fisica ndo programada, como brincadeiras, pode ocorrer com
frequéncia, por isso, os familiares devem estar atentos a oferecer lanche extra, para evitar
hipoglicemia (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

O exercicio fisico € responsavel por aumentar a sensibilidade a insulina, devido a
melhor captagdo de glicose na célula muscular, que reduz os niveis glicémicos. Além desse
beneficio, favorece a aptidao fisica, o fortalecimento muscular, o controle do peso, a interagao
social, o humor, autoestima e a criagdo de habitos saudaveis para a vida adulta (FRITZ et al.,
2017). Cabe ressaltar que € necessario que o individuo se encontre devidamente insulinizado,
tendo em vista que a atividade fisica ndo substitui a insulina e glicemia podera subir ainda
mais (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2020).

Um fator limitante, na adesdo da atividade fisica por essa populacdo e seus familiares,
¢ o aumento da incidéncia de hipoglicemia sem sintomas clinicos (AMERICAN
ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020). Isso decorre da liberagao de cortisol,
durante o exercicio, que bloqueia a resposta neuroendocrina a hipoglicemia. Nesses casos, ¢
preconizado reduzir a dose de insulina antecedendo essa pratica, ingerir carboidratos
periodicamente durante atividades de longa duracdo e monitorar a glicemia capilar horas apos
a atividade. O risco de hipoglicemia ndo se limita a0 momento do exercicio, mas alguns
periodos apos sua realizagio (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019;
AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).

Diante dessa conjuntura, ¢ necessario o suporte pratico dos profissionais de satde,
envolvendo uma equipe multidisciplinar de especialistas, formada por médicos, enfermeiros,
nutricionistas e psicologos devidamente treinados e sensiveis aos desafios do DM1 em

criancas e adolescentes (MURILLO et al., 2017; DOGER et al., 2019; PATTERSON et al.,
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2019). Isto ¢ essencial para superar os obstaculos da autogestao no diabetes, que deve incluir a
educagdo em saude, terapia nutricional, o acompanhamento médico e apoio psicossocial
ofertado desde o inicio do diagnostico (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).

Ao implementar suas agdes, os profissionais devem estar cientes de que cada familia é
unica, singular. Assim, ha necessidade de uma relacdo dialdgica e empdtica entre todos os
envolvidos. Portanto, o sucesso no gerenciamento dessa condi¢do estd pautado no sistema de
saude proativo, integrado, de facil acesso, mediante agdes planejadas e promovidas por uma
equipe multiprofissional e interdisciplinar (HERMES et al., 2018; DOGER et al., 2019)

A préatica interprofissional colaborativa ¢ fundamental para garantir o
compartilhamento de saberes e vivéncias, que implica na valorizagdo do contexto de
intersubjetividade ¢ no estabelecimento de redes de cuidado. Além disso, tais condutas
permitem identificar precocemente problemas e dificuldades destes individuos, como o baixo
nivel de alfabetizacdo em saude, controle glicémico ineficaz, baixa adesdo ao tratamento,
casos de CAD, entre outros (DOGER et al., 2019).

Em contraponto, como Obice a efetividade dessas acdes, ocorre a discordancia na
pratica dos profissionais em valorizar os conhecimentos dos familiares, envolvendo
tecnologias leves e leve-duras no cuidado em diabetes (HERMES et al.,, 2018). Devido as
lacunas assistenciais que envolvem a dificuldade de comunicagdo, como o conhecimento
incipiente e a falta de qualificagdo em relagdo a formagdo dos profissionais de saude,
configurando um cenério de vulnerabilidade e de inseguranca na vida desta populacio
(WOLKERS et al., 2019).

Estudo revela que a comunicagdo entre a equipe ndo apresentou evolugdo nos ultimos
anos, sendo importante aprimorar as habilidades de didlogo, de empatia ¢ de suporte
emocional na gestdo de criangas e adolescentes com DMI1. Por este motivo, torna-se
imprescindivel preparar os profissionais de saide para compreender a dindmica familiar apos
o diagnodstico do DM1 e ofertar escuta qualificada, a fim de identificar conjuntamente
melhores estratégias de enfrentamento da doenga, promovendo orientagdes de maneira clara e
no momento adequado por meio da educacdo em satde (SMITH et al., 2017).

A educacdo em saude ¢ importante estratégia e deve ser desenvolvida pela equipe, pois
favorece a constru¢do de uma relagdo de confianga com o publico infantojuvenil estimulando
o apoio, aprendizado, independéncia e motiva¢do para o autogerenciamento, por meio de
acdes emancipatdrias. Essa abordagem ndo deve se restringir aos cuidados técnicos ou
prescritivos, mas atender as necessidades de forma holistica de criangas e adolescentes com

DM1 (VENANCIO; LA BANCA, RIBEIRO; 2017).



45

As acdes de educacdo em diabetes devem envolver tanto a crianga/adolescente quanto
sua familia, a fim de prevenir complicagdes e estimular a capacidade de tomada de decisdo.
Essa estratégia suscita explorar as possibilidades oferecidas por novas tecnologias, sem
sobrepor o constructo emocional do publico infantojuvenil e da sua familia (DOGER ef al,,
2019; PATTERSON et al., 2019).

Segundo a Associagdo Americana de Educadores em Diabetes o uso do aparato
tecnolégico da informagdo e o fornecimento da educacdo online permite o acesso ¢
comunica¢do rapida, que garante registrar de forma permanente o acompanhamento dos
profissionais (AMERICAN ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020). Nessa
perspectiva, a tecnologia mével e o desenvolvimento de aplicativos que fornecem informagdes
sobre 0 DMI1 tém crescido expressivamente, facilitando o acesso pela populagdo. O uso de
dispositivos moveis para educar e atender o publico infantojuvenil, ajudando-o a compreender a
importancia da adesdo ao regime terapéutico de forma interativa, ¢ apontada como uma
tendéncia no ambito da satde, por trazer varios beneficios no cuidado ofertado, como a
otimiza¢do do tempo, reducdo de custos ¢ o aumento da acessibilidade (McCULLOCH et al.,
2017).

Em consonéncia com este estudo, o aparato tecnoldgico tem sido uma ferramenta
imprescindivel, sobretudo nessa conjuntura atual de pandemia, causada pelo novo coronavirus
(COVID 19). Esta doenga respiratéria, cujo surto iniciou na cidade de Wuhan na China,
propagou-se para outros paises e continentes, tornando-se uma emergéncia de satide publica
de impacto mundial. As repercussdes foram inumeras ¢ mudangas foram necessarias, com
intuito de minimizar a propagag¢ao do virus (NACHIMUTHU et al., 2020).

Devido a tais circunstancias, varios paises aderiram a quarentena, incluindo o Brasil,
que consiste no bloqueio total dos servicos e a interrupcao de alguns atendimentos presenciais
de saude. Em contrapartida, o acompanhamento do publico com DMI1, considerado grupo
mais vulneravel, foi transferido, em sua maioria, para o meio virtual, com proposito de
atender as medidas recomendadas pela OMS. Dentre elas, a pratica do distanciamento social,
o uso de mascaras e a higienizacdo das maos sempre que necessario (NACHIMUTHU et al.,
2020).

Assim, infere-se que, além das mudangas inerentes ao diabetes, este publico teve que
se adaptar ao impacto do COVID 19 e ao estabelecimento de uma nova rotina, que inclui a
adesao ao uso de tecnologia nos atendimentos. A utilizagdo da tecnologia pode favorecer o

atendimento periddico desse publico infantojuvenil, por reduzir o tempo e as despesas com o
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deslocamento (RAMI-MERHAR; FROHLICH-REITERER; HOFER, 2019; DOGER et al.,
2019; AMERICAN ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020).

Apesar desse incentivo as consultas no formato virtual, vérias familias de
criancas/adolescentes com DMI1 ficaram sem atendimento durante meses pela
indisponibilidade de acesso ao acompanhamento e a tecnologia. Tal condi¢do interferiu no
tratamento e nas orientagdes da equipe nesse periodo.

Estudos corroboram que um sistema de telessaude desenvolvido por toda a equipe ¢é
util na detecgdo precoce de problemas e facilita a realizagdo de intervengdes, melhorando o
gerenciamento. Entretanto, ¢ importante estabelecer um sistema institucional, a fim de
fornecer um atendimento regular e eficaz de telessatide, para permitir que todos os
profissionais acessem e monitorem as entradas do publico infantojuvenil de forma simultanea,
para uma interveng¢ao sincronizada (McCULLOCH et al,, 2017; DOGER et al., 2019).

No cendrio de aprendizagem, quando esse publico ¢ inserido no sistema educacional,
além do apoio familiar, faz-se necessario o suporte dos educadores. Com a incidéncia
crescente de criancas e adolescentes com DM1, hd mais desses jovens com demandas didrias
complexas nas escolas e, na maioria das vezes, esses cuidados sdo realizados na propria
instituicdo de ensino (OAKLEY et al., 2018). Diante disso, quantificar esse efeito seria ttil
para avaliar quanto de suporte adicional deve ser direcionado a esses individuos na escola
(OAKLEY et al., 2018; HOLMSTROM; HAGGSTROM; SODERBERG, 2018).

O DM1 tem o potencial de impactar significativamente no desempenho educacional de
criancas e adolescentes (OAKLEY et al., 2018). Portanto, ¢ fundamental que esses
profissionais se encontrem capacitados para participar ativamente desse processo de inclusdo,
sendo facilitadores e promovendo estratégias de apoio para esse publico (HOLMSTROM;
HAGGSTROM; SODERBERG, 2018).

Contudo, no que diz respeito as situagdes intercorrentes do diabetes na escola, esse
interesse sO cresceu na ultima década, apresentando anteriormente poucos estudos acerca da
tematica. Isto implica que ¢ importante garantir os direitos destes individuos, na obtengdo de
ajuda para o autocuidado durante o dia escolar, priorizando uma educacao de qualidade por
meio da realizagdo de novos estudos (FORSANDER, 2018).

Nesse contexto, o papel desempenhado pelos educadores podera propiciar um
ambiente mais seguro para o publico infantojuvenil, frente aos desafios do DMI1 e de
aprendizagem. Assim, ¢ imprescindivel que os educadores adquiram conhecimentos e

competéncias basicas sobre o diabetes e as necessidades especificas desta populacao, com
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propésito de melhorar o indice de evasdo e desempenho escolar (HOLMSTROM;
HAGGSTROM; SODERBERG, 2018; FORSANDER, 2018).

As familias e equipes de saude responsaveis por esse publico devem trabalhar juntas, a
fim de ampliar as informagdes acerca do diabetes no sistema da educagdo. De modo que as
criangas e adolescentes possam participar de forma segura das atividades pedagogicas e de
lazer proporcionadas pela instituicao de ensino (DIXE et al., 2020).

Um dos fatores limitantes na inser¢cdo desse publico na escola ¢ o bullying. Esse
distirbio comportamental ¢ definido como uma forga fisica ou psicossocial repetitiva,
geralmente exercida por um individuo mais forte contra um individuo mais fraco, que propicia
uma dindmica desequilibrada entre o agressor e a vitima. Pesquisa revela que este publico ¢
mais susceptivel a sofrer tais agressdes devido as suas particularidades, envolvendo as rotinas
associadas ao gerenciamento do DMI, consideradas estigmatizantes (ANDRADE; ALVES,
2019).

E relevante que as instituigdes escolares apresentem uma série de politicas que norteiem
esses casos, como, por exemplo, apresentar colaboradores treinados para oferecer suporte e
assegurar uma 4rea para as demandas de cuidado da crianga/adolescente com DMI1. Destarte, a
privacidade desse publico sera preservada, sendo preconizado desenvolver um plano individual de
saude para cada aluno, discutido com seus familiares, o diretor e os educadores; a fim de garantir
que todos os professores ou supervisores saibam reconhecer e tratar uma descompensagdo
diabética (DIXE et al., 2020; AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).

De acordo com a legislacdo escolar, ainda ndo h4d um consenso no cendrio mundial em
relacdo ao apoio requerido por este publico na escola. Na Suécia, as leis sdo mais abrangentes
e rigorosas em relagdo ao apoio aos alunos com doengas cronicas, sendo um beneficio
garantido as criancas e adolescentes com DMI1 (HOLMSTROM; HAGGSTROM;
SODERBERG, 2018; FORSANDER, 2018). No Brasil, a Lei Lucas (13.722/180) foi
sancionada com intuito de tornar obrigatdrio, as escolas publicas e privadas de educacdo
infantil e basica, capacitar os professores sobre no¢des basicas de primeiros socorros em casos
de urgéncia (BRASIL, 2018).

Apesar da lei ndo garantir um direito especifico para a populacdo pediatrica com
diabetes, seu sancionamento propicia um ambiente mais seguro nas institui¢des de ensino. Por
tratar-se da capacitacdao de educadores no atendimento de criangas e adolescentes em casos de
emergéncia. Em especial o publico com DM1, que se encontra mais vulneravel a apresentar
quadros de complicacdes, podendo evoluir para a hipoglicemia, convulsdo e até mesmo o

coma.
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Todos esses fatores devem ser considerados para atender integralmente as
necessidades desta populagdo, tendo em vista que o DM1 demanda um cuidado continuo, um
plano de gestdo individualizado com mudangas comportamentais, de um suporte adequado no
ambiente escolar e a incorporacdo do uso da tecnologia no seu contexto clinico (AMERICAN
ASSOCIATION OF DIABETES EDUCATORS, 2020).

Por isso, a atuag@o dos profissionais de saude deve ser centrada na crianga/adolescente
com DM1 e sua familia, incluindo na sua pratica a educagdo permanente, a fim de otimizar a
gestdo do diabetes e melhorar a QV (AMERICAN ASSOCIATION OF DIABETES
EDUCATORS, 2020).

A QV tem emergido nas ultimas décadas como fator de destaque nas investigagdes
relacionadas a saude, em especial na populagdo infantojuvenil com diabetes
(PIECHOWIAK; ZDUNCZK; SZPOWSKA, 2017; CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018;
KLEMAKHEM et al., 2019), cujo propdsito ¢ avaliar o impacto do DM1 na vida da
crianga, do adolescente e de sua familia.

Estudos apontam que o DMI1 ¢é uma das doengas cronicas que mais afetam a QV
devido as repercussodes no estilo de vida e condi¢ao de vida util do individuo, sobretudo no
caso de criangas e adolescentes cuja vulnerabilidade associada ao manejo da doenca interfere
diretamente no bem-estar biopsicossocial (PIECHOWIAK; ZDUNCZK; SZPOWSKA, 2017,
CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018; KLEMAKHEM et al., 2019).

Com base nessa contextualizagdo, ¢ relevante considerar as circunstancias e contextos
singulares que a populagdo pediatrica com DMI1 e seus familiares perpassam no
gerenciamento da doenga. Com propésito de conduzir adequadamente tais aspectos
supracitados, visto que poderdo contribuir com melhorias na QV deste publico, por meio de

uma atengao mais oportuna e um cuidado mais personalizado.

3.3 Qualidade de vida de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

A QV ¢ um constructo dindmico e transcultural que se refere ao bem-estar do
individuo em relagdo aos aspectos biopsicossociais, a satisfacdo com a vida, bem como a
maneira que os efeitos de uma doenga e/ou seu tratamento sdo percebidos pelo individuo.
Trata-se de um conceito amplo e subjetivo que depende diretamente da percepcao do sujeito
em relacdo a uma série de particularidades que influenciam as condigoes de vida (THE

WHOQOL GROUP, 1995; MURILLO et al., 2017; CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018).
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Devido a complexidade da QV, sua abrangéncia e utilizagdo por diversas areas de
estudo, ndo ha consenso conceitual, por isso alguns termos foram definidos com intuito de
evidenciar o bem-estar ¢ o grau de satisfagdo com a vida (VERONESE et al., 2015). Baseada
nessas questoes surgiu a QVRS que consiste na percep¢do do individuo perante a sua satde
fisica e mental com €nfase na repercussao do tratamento no seu estilo de vida (MURILLO et al.,
2017).

A literatura aponta que a QV e QVRS s3o termos quase intercambiaveis. A QV ¢
considerada mais abrangente, concernente ao sentido multidimensional, e a QVRS apresenta
carater mais restritivo e relaciona-se mais aos aspectos voltados a doenga e como essa condi¢ao
afeta a vida util do individuo (CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018; KHEMAKHEM et al.,
2020).

Assim, para normatizacdo e¢ melhor compreensdo deste constructo na populagao
infantojuvenil com DMI, o termo instituido nesse estudo serd QV. Nessa perspectiva, a
avaliacdo da QV busca abarcar os dominios fisico, social, psicoldgico e espiritual, sendo
considerados os melhores preditores associados as condi¢des de saude, com intuito de retratar
a vivéncia desta populacdo, frente ao diagndstico do DM1.

Devido ao impacto do DM na vida da crianga, do adolescente e de sua familia, tornou-
se notavel o interesse crescente, na realizacao de estudos sobre QV nesta populacdo, visto que a
repercussdo desse diagndstico no ambito social, psicoldégico e econdmico, propicia o
desencadeamento de problemas e dificuldades, associada a uma realidade permeada de
situagdes desafiadoras, que afetam significativamente a QV (MURILLO et al., 2017;
PIECHOWIAK; ZDUNCZK; SZPOWSKA, 2017; HILLIARD et al.,, 2016; YI-FRAZIER et al.,
2018).

A QV ¢ amplamente indicada para avaliar a eficacia do tratamento do DMI1 nas
pesquisas em saude ha muitos anos, sendo responsavel por nortear a pratica clinica, por meio
do fornecimento de informagdes individuais importantes (MURILLO et al., 2017; CRUZ;
COLLET; NOBREGA, 2018; ESSADDAM et al., 2019). Dentre estas, tomadas de decisao,
medidas de enfrentamento, perspectivas sobre a doenga, entre outros.

Recentemente, houve aumento de pesquisas no cendrio global que avaliam a QV,
principalmente na Australia, Reino Unido e nos paises da América do Norte (ESSADDAM et
al., 2019). Entretanto, no Brasil essas pesquisas s3o incipientes ¢ os dados ainda se mantém
escassos (CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018; SOUZA et al., 2019). Tal fato prediz a
premente necessidade de ampliar essa iniciativa para outros paises, em diferentes continentes,

a fim de retratar a realidade desta populagao a nivel mundial.
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Pesquisadores apontam que, ao avaliar a QV, ¢ importante considerar aspectos
objetivos e subjetivos, intrinsecos a este constructo multidimensional. Ao analisar essas duas
perspectivas ocorrerda uma melhor compreensdo sobre a QV, sendo a avaliagdo subjetiva
responsavel por refletir a autopercep¢ao do individuo, referente a sua situagdo de saude
(MURILLO et al., 2017). J& os instrumentos responsaveis por avaliar a QV de forma objetiva,
transformam conceitos subjetivos e individuais em dados objetivos e mensuraveis
(MURILLO et al., 2017).

Os instrumentos adaptados e validados para cultura brasileira que mensuram a QV de
criangas e adolescentes com DMI sdo: o Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens com
Diabetes (IQVID), Modulo Genérico Disabkids, Pediatric Quality of Life Inventory mddulo
diabetes (PedsQl) e a versdo brasileira do KIDSCREEN-52. Todos s3o oriundos de
organizagdes internacionais de natureza genérica (aplicdveis a individuos com condic¢des
cronicas) com excec¢do do IQVID e PedsQl que sdo especificos para o publico infantojuvenil
com diabetes (VERONESE et al., 2015).

Em relagdo a esses instrumentos de QV, as diretrizes internacionais da pratica clinica,
preconizam a sua implementacdo de forma rotineira nos servicos de saide (ANDERSON et
al., 2017; ESSADDAM et al., 2019). Porém, essa conduta ainda nao ¢ amplamente difundida
no contexto nacional, sendo necessario estimular a¢des que fomentem essa assertiva, bem
como capacitacdo dos profissionais para implementa-la.

Para incorporacao desses instrumentos nos servigos de saude, ¢ importante estar atento
as seguintes recomendagdes: ser breve e objetivo, com confiabilidade e validade para fornecer
informagdes nao tendenciosas e deve ser projetado para pais e filhos de maneira clara e de
facil interpretacdo. Assim, poderdo contribuir para eficacia, precisdo e padronizagdo dos
resultados obtidos na pratica clinica (GARCIA et al., 2018).

Atrelado a essa realidade, a QV ¢ reconhecida como um relevante indicador de saude
para populacdo infantojuvenil com DM1. Esse constructo possibilita a identificagdo de fatores
que interferem na adaptagcdo a doenga, adesdo ao tratamento, controle metabdlico, além de
aspectos que propiciam o surgimento de problemas biopsicossociais, tais como depressdo,
ansiedade, entre outros (VASCONCELOS et al., 2020).

Para tanto, ¢ imprescindivel reconhecer os fatores que afetam a QV, para delinear
estratégias terap€uticas que irdo ao encontro com as demandas especificas da crianca e do
adolescente (VASCONCELOS et al, 2020). A implementacdo dessas estratégias podera

possibilitar a interagdo efetiva entre profissionais de satde, criangas, adolescentes com DMI1 e
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suas familias, por meio do compartilhamento de conhecimentos e experiéncias vivenciadas
(NOBRE et al., 2019).

Estudos revelam que a avaliacdo da QV deve ocorrer logo apos o diagnoéstico clinico do
DM1, para facilitar a identificagdo precoce de problemas em criancas ¢ adolescentes. Além
disso, poder-se-a implementar intervengdes assertivas e favorecer a otimizagdo no
gerenciamento do diabetes ao longo do tratamento (ESSADDAM et al.,2019; HILLIARD et al.,
2019).

Na confirmag¢do diagndstica do DM1, um dos desafios que permeiam o publico
infantojuvenil ¢ a adaptacdo a sua nova condicdo de saude, visto que esse comportamento
vai refletir como o individuo responderd psicoldgica e fisiologicamente a sua doencga
(KAMODY et al., 2018). Geralmente, na fase inicial do diagnostico evidencia-se
dificuldade de adaptagdao a doenga, associada a uma baixa aceitacdo as demandas
requeridas pelo tratamento, ocorrendo o comprometimento da QV. Ja o processo de
aceitacdo ¢ considerado um fator progndstico que contribui para o bem-estar destes
individuos e influencia positivamente a QV (KHEMAKHEM et al., 2020).

Ao analisar aspectos emocionais € psicossociais, como autogestdo, autoestima e
resiliéncia, observa-se uma influéncia positiva na QV (MURILLO et al., 2017). Tal condi¢ao
mostra que a expressdo emocional pode contrabalangar o impacto do DMI1 na QV ou
interferir negativamente, como no caso das emog¢des negativas (estresse, medo, tristeza ou
raiva) expressas pelas criangas e adolescentes, que correspondem a uma maior incidéncia de
uma QV insatisfatoria (KHEMAKHEM et al., 2020).

Em relagdo ao sentimento de medo, comumente encontra-se atrelado ao receio do
publico infantojuvenil de ser excluido do seu circulo de amizade, por causa do diabetes.
Dentre esses sentimentos negativos, a vergonha ¢ expressa em virtude da falta de
compreensdo dos colegas sobre os cuidados com o DMI, especialmente no caso de
adolescentes (KHEMAKHEM et al., 2020). Essas condi¢des propiciam o desencadeamento
de uma sensac¢do avassaladora de impoténcia nos jovens.

Por conseguinte, criancas e adolescentes com DMI ainda apresentam preocupacoes
especificas advindas do diabetes, acarretando uma carga negativa no cotidiano e menor
satisfacdo em relacdo a vida (MOZZILLO et al., 2017). Isso ¢ evidenciado em pesquisas
transversais que mostram a correlacdo entre os sintomas depressivos com altos niveis de
HbAlc e o efeito negativo sobre a QV (YAYAN et al, 2018).

Em contrapartida, estudos direcionados a analise emocional e aspectos psicossociais,

constataram que a autogestdo, presenca de autoestima e o constructo resiliéncia influenciaram
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positivamente a QV de criangas e adolescentes com DM1 (MURILLO et al., 2017; ROSNER;
ROMAN-URRESTARAZU, 2019).

Em relagdo as tarefas de autocuidado do DM1, como insulinoterapia, controle da dieta,
verificacdo da glicemia capilar e a pratica de atividade fisica € perceptivel a associagdo direta
com niveis elevados de estresse, devido a necessidade de atenc¢do constante e rigor no controle
da doenga. Os detalhes sobre o tipo de regime terapéutico de cada jovem, como o método de
administracdo de insulina utilizado ou se faz uso de algum tipo de tecnologia no tratamento do
DMI, constituem-se aspectos relevantes que podem afetar a QV desta populagdo
(ANDERSON et al., 2017; KHEMAKHEM et al., 2020), sendo a incorporagdo dessas tarefas
de autocuidado consideradas assertivas no controle glicémico.

O controle glicémico ¢ fundamental para evitar complica¢des a curto e longo prazo,
sem comprometer a QV e o bem-estar de criangas, adolescentes. Por esta razdo, demonstrou-
se a estreita relagdo entre a QV e o controle glicémico, sendo um grande impasse para esse
publico manter a glicemia no “alvo” e, consequentemente, minimizar tais complicagdes
(FELDMAN et al., 2018; ROSNER; ROMAN-URRESTARAZU, 2019; DOGER et al., 2019).

Pesquisa realizada com criancas jovens entre 8 e 25 anos de idade com DM1, indica
uma relagdo linear entre a QV e a HbAlc, evidenciando que aqueles que atingiram a meta de
7,5% de HbAlc apresentaram uma melhor QV. Ja aqueles com HbAlc entre 7,5% ¢ 9%
apresentaram QV significativamente menor. Esse resultado evidencia a provavel existéncia de
uma relacdo bidirecional entre a HbAlc e QV (ANDERSON et al., 2017).

Subentende-se que, para melhorar a QV, € necessario otimizar os niveis de HbAlc no
publico infantojuvenil, sendo imprescindivel identificar os fatores internos e externos que
contribuem para a variacdo de ambos os pardmetros (KHEMAKHEM et al., 2020). Dentre a
identificacdo de fatores externos, destaca-se a influéncia da dindmica familiar na QV deste
publico (MURILLO et al., 2017).

Nos estudos que investigaram especificamente a dinamica familiar, houve um
consenso em relacdo aos resultados em saude. Quando a interacdo entre os pais e
criancas/adolescentes com DMI1 envolve um cuidado excessivo, a presenca de conflitos,
hostilidade, medidas restritivas e autoritarias, os escores de QV deste publico apresentaram-se
baixos e insatisfatorios (KHEMAKHEM et al., 2020).

J& na interagdo entre pais-filhos com a presenca de carinho, apoio emocional e zelo a
QV encontrou-se satisfatoria (KHEMAKHEM et al., 2020; RADCLIF et al., 2018). Porém,

em sua maioria, a presen¢a de medo desses pais em relagdo ao acometimento de possiveis
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complicacdes especificas do diabetes se sobressai a emogdes positivas e acarreta elevados
niveis de estresse no cuidado com seus filhos (KHEMAKHEM et al., 2020).

Pesquisas demonstram a subestima¢ao dos proprios pais em relagdo a capacidade dos
seus filhos conseguirem realizar a gestdo do diabetes. Essa percep¢do ¢ evidenciada quando
os pais relatam que seus filhos apresentam uma QV baixa, em comparacao a QV relatada pelo
publico infantojuvenil (BRORSSON et al., 2017; KHEMAKHEM et al., 2020).

Outro fator externo que apresenta influéncia na QV de criangas e adolescentes com
DMI1 sdo as varidveis sociodemograficas. Estudo multicéntrico realizado na Espanha
evidenciou que meninas com parentalidade tnica e menor renda familiar encontram-se
associados a um controle metabolico deficiente e pior QV (MURILLO et al, 2017).
Corroborando este achado, meninas com DMI relataram QV significativamente menor em
relagdo aos meninos com DM, da mesma faixa etaria, embora as meninas se preocupassem
mais com seu diabetes, do que os meninos (ANDERSON et al., 2017).

As meninas pareciam ser mais vulneraveis, por apresentarem maior dificuldade em
gerenciar a doenga, implicando em uma pior QV (KHEMAKHEM et al., 2020). Contudo, este
publico ¢ mais exigente com o seu diabetes em comparacdo aos meninos, por serem mais
cuidadosas do que o sexo oposto (ANDERSON et al.,, 2017).

Em rela¢do a renda familiar, estudo realizado em Recife, revelou que o baixo nivel
socioecondmico se encontra associado a desfechos desfavoraveis no controle do DM e a pior
QV. Essa realidade aumenta a probabilidade do surgimento de complicagcdes decorrentes da
doenca com diminuicdo da expectativa de vida (SOUZA et al., 2019).

Cabe salientar que a QV estd intrinsecamente relacionada aos aspectos sociais,
emocionais ¢ ao contexto que aquele individuo se encontra. Por esta razdo, agdes de saude
focadas na crianga/adolescente e sua familia sdo essenciais para tomar decisdes assertivas
sobre a gestdo do DM1 (OZYAZICIOGLU; AVDAL; SAGLAM, 2017). Nesse processo, a
familia deve ser valorizada para que, junto da equipe de saude, possam construir um
acompanhamento efetivo e seguro ao publico infantojuvenil (SOARES et al., 2018).

Nessa conjuntura, ¢ relevante a incorporagdo de novos instrumentos e saberes que
permitam o suporte e um repertorio de orientagdes as familias desta populagdo. Tais
condig¢des poderdo contribuir com mudangas na pratica profissional e na prestacao de servigos
em saude voltadas para criancas e adolescente com DM1 (WOLKERS et al, 2019). Em
especial no Brasil, onde hd uma lacuna de conhecimento sobre QV em criangas e adolescentes
com DMI, destacando-se a importancia na realizagdo deste estudo (CRUZ; COLLET;
NOBREGA, 2018; SOUZA et al., 2019).
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Em suma, no que versa a QV desta populagdo, destaca-se a identificacdo de fatores
relacionados ao perfil, gestdo do DM1 e seu enfrentamento, a fim de auxiliar no planejamento
e na avaliagdo de intervencgdes em saude, que considerem a autopercepgao e as necessidades

desse publico na sua relagdo com a familia, amigos, escola e comunidade.
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4 METODO

4.1 Tipo da pesquisa

Pesquisa de abordagem quantitativa, transversal analitica e exploratoria vinculada ao
projeto multicéntrico intitulado “Qualidade de vida, perfil clinico e sociodemografico de
crianga e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1: um estudo multicéntrico”.

Sob o aspecto epidemiologico, a pesquisa de corte tranversal (seccional) busca analisar
a relagdo exposi¢ao-desfecho em um momento especifico, abarcando os fatores relacionados e
suas consequéncias, a partir da observacdo direta do pesquisador (ZANGIROLAMI-
RAIMUNDO et al., 2018). Com base na avaliagdo individual de um determinado grupo ¢
possivel estabelecer o diagndstico instantineo da situagdo de saude de uma populagdo
(SANTANA; CUNHA, 2011).

Na abordagem analitica exploratdria ¢ possivel investigar a existéncia de associacao
entre uma exposi¢ao ¢ uma doenca ou condigdo relacionada a saude. Tal fato ocorre quando o
pesquisador testa hipdteses ou estabelece associagdes, correlagdes ou inferéncias (POLIT;

BECK, 2011).

4.2 Consideracoes éticas

O estudo seguiu as diretrizes da Resolugdao 466/2012 e 510/16 do Conselho Nacional
de Satde (CNS) que regulamenta pesquisas com seres humanos no pais e atendeu as
orientacdes para o desenvolvimento de pesquisas em ambiente virtual dispostas na carta
Circular n° 1/2021 da Comissdo de Etica em Pesquisa (Conep). Foi submetido e aprovado ao
Comité de Etica em Pesquisa do HULW sob o protocolo de n° 005327/2020 ¢ CAAE:
28312919.2.1001.0121 e posterior parecer de n® 4.556.497 ¢ CAAE:28312919.2.3005.5186
por inclusdo do cendrio de pesquisa do CPAM.

Para todos os pais ¢ adolescentes participantes da pesquisa foi apresentado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), conforme o Apéndice A e B e para todas as
criangas foi aplicado o Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), de acordo com
Apéndice C, que contém os objetivos, procedimentos de coleta de dados, beneficios da
pesquisa e os possiveis desconfortos e riscos minimos previsiveis. Além dos compromissos e
cuidados éticos assegurados pelo pesquisador, com destaque a manutencao da privacidade. O

sigilo na identificacdio dos sujeitos da pesquisa foi garantido com o uso de codigos
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relacionados aos centros ambulatoriais o qual cada participante era acompanhado, seguido do

numero ordinal na sequéncia de realizacdo da coleta.

4.3 Local do estudo

A pesquisa de campo foi realizada em dois centros de referéncia, para tratamento e
acompanhamento de criangas ¢ adolescentes com DM, na cidade de Jodo Pessoa, Paraiba.
Nestes centros, o referido publico apresenta retornos trimestrais nos ambulatérios dos servigos,
que sdo agendados de acordo com o controle metabdlico e necessidades identificadas, junto
aos responsaveis e as proprias criangas e adolescentes.

Os centros participantes do estudo foram: Centro 1- O ambulatério de pediatria do
Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW), vinculado a Universidade Federal da
Paraiba (UFPB) - Trata-se de uma instituicdo que integra a Rede de Aten¢do a Satde do
Estado na média e alta complexidade, referéncia para doengas cronicas e raras, que atende
criangas e adolescentes na faixa etaria entre zero e 17 anos 11 meses 29 dias. E um hospital
universitario de grande porte e atualmente tem a capacidade de realizar 50 mil exames por
més, possui 10 laboratdrios e realiza 700 internacdes mensais (BRASIL, 2018).

E gerenciado pela Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares (EBSERH) apds
contrato firmado com a UFPB desde 2013. A empresa publica ¢ vinculada ao Ministério da
Educacdo, criada pela Lei n°® 12.550, de 15 de dezembro de 2011, como parte de um conjunto
de medidas adotadas pelo governo federal para reestruturar os hospitais universitarios federais
(BRASIL, 2018).

O ambulatorio de pediatria do HULW, situado no andar térreo do hospital, tem
cadastrados e estdo em acompanhamento, cerca de 40 criangas e 31 adolescentes com DMI.
A equipe de profissionais do servigo ¢ composta por dois médicos endocrinologistas, duas
enfermeiras, duas técnicas de enfermagem e uma nutricionista. Os atendimentos geralmente
ocorrem de segunda a sexta-feira, nos turnos da manha de acordo com a demanda diéria.

O agendamento das consultas ¢ realizado via regulacdo para a primeira consulta e,
posteriormente, ¢ realizada no proprio ambulatério, sem precisar retornar ao sistema de
regulacdo. Quando a(o) crianca/adolescente necessita de um parecer de outro especialista no
HULW, o profissional que o acompanha ¢ quem faz este encaminhamento e o agendamento ¢é
feito no proprio servigo, neste caso a crianca/adolescente ndo passa pela regulagdo. No dia da

consulta a(o) crianca/adolescente ¢ avaliada por todos os profissionais da equipe ambulatorial:
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médico, enfermeira; e com a nutricionista, a depender da necessidade. Embora tenham dois
médicos no servigo, a(o) crianga/adolescente ¢ sempre acompanhada pelo mesmo médico que
realizou a primeira consulta. As criangas/adolescentes atendidas neste servi¢o sdo procedentes
de todo o estado da Paraiba (BRASIL, 2018).

Contudo, em decorréncia da pandemia do COVID-19, os atendimentos presenciais
foram suspensos durante cinco meses e passaram a ocorrer por meio de teleatendimentos
(consultas online), conforme recomendagdes estabelecidas pelo Ministério da Satide. No més
de agosto de 2021 alguns atendimentos foram retornando gradualmente para forma presencial,
porém, ainda com numero bastante reduzido. A equipe do ambulatorio definiu a suspensao
dos teleatendimentos e que fossem realizadas as consultas presenciais nas sextas-feiras, no
turno da manha, por meio de agendamento, conforme a situagdo clinica e necessidade da
crianca ¢ do adolescente com DMI. Atualmente, os profissionais médico, enfermeiro e
nutricionista estdo envolvidos nesse atendimento.

Centro 2 — Ambulatorio do Complexo de Pediatria Arlinda Marques (CPAM) -
Trata-se de uma instituicdo que integra a rede hospitalar do Estado da Paraiba, referéncia para
doencas metabdlicas da triagem neonatal e responséavel por atender mais de 5 mil criancas e
adolescentes, na faixa etaria entre zero e¢ 17 anos 11 meses 29 dias com diferentes
diagnésticos clinicos. E um hospital de média e alta complexidade para o atendimento de
criangas e adolescentes de toda Paraiba e de estados vizinhos (BRASIL, 2020).

O Complexo de Pediatria Arlinda Marques ¢ uma entidade publica do Governo do
Estado da Paraiba, criada em marco de 1994 pela Portaria Estadual da Paraiba n® 288/94 ¢
reinaugurado em 14 de novembro de 2008. E considerado o maior complexo de pediatria da
Paraiba (BRASIL, 2020).

Atualmente, sua estrutura fisica ¢ composta pelo hospital infantil, com 72 leitos (seis
na observacao, 24 na pediatria clinica, 30 na pediatria cirargica, sete na UTI pedidtrica, trés na
UTI cardiaca e dois na UTI neurologica); o ambulatério, com sala de vacina e o Centro de
Referéncia para Imunobioldgicos Especiais (CRIE), a administra¢do, além do Ambulatorio de
Vitimas de Violéncia e Acidentes (Amviva). O referido ambulatorio realiza em média 127
atendimentos/més de criancas ¢ adolescentes com doengas enddcrino-metabolicas, incluindo
também o diagnostico de DM1.A equipe de profissionais do servico ¢ composta por cinco
médicos endocrinologistas, cada um atendendo em um respectivo dia da semana: nas
segundas, tercas, quintas e sextas-feiras nos turnos da manha; nas quartas manha e tarde.

As consultas sdo agendadas pelas centrais de regulacdo dos municipios da Paraiba e no

dia da consulta a(o) crianga/adolescente ¢ avaliada(o) por um dos médicos endocrinologistas



58

de plantdo, que no momento e¢ a depender da necessidade, ¢ encaminhada(o) para outros
profissionais da equipe ambulatorial (enfermeira; psicologo e nutricionista). As
criangas/adolescentes atendidas neste servigo sdo procedentes de todo o estado da Paraiba
(BRASIL, 2020).

Contudo, em decorréncia da pandemia do COVID-19, os atendimentos presenciais
foram suspensos durante cinco meses e passaram a ocorrer por meio de teleatendimentos
(consultas online), agendadas por telefone, com previsdo de retomada gradual das atividades
presenciais. Atualmente, as consultas estdo ocorrendo presencialmente, porém com o nimero
reduzido, média de 10 atendimentos por semana, que acontecem conforme os agendamentos

do sistema de regulacao.

4.4 Participantes do estudo

Inicialmente, no ambulatério do CPAM, o levantamento de dados ocorreu com a
equipe do SAME responsavel pelo arquivo médico e estatistico do servigo, em que as
informacdes captadas foram de todas as criangas e adolescentes atendidas nos ultimos 5 anos
pela endocrinologia, independente do tipo de diagnodstico. Essas informagdes trouxeram como
base o delineamento dos atendimentos realizados, porém, sem a confirmacdo diagnoéstica do
DM1, pois o dado fornecido era referente apenas aos nomes desses individuos acompanhados
naquele determinado periodo.

ApOs essa etapa, houve a verificagdo dos nomes desses individuos nos prontuarios nas
sextas-feiras e nos dias das consultas, juntamente a equipe ¢ com os médicos
endocrinologistas, o que auxiliou a pesquisadora quanto ao planejamento da coleta dos dados.

A escolha da faixa etaria dos participantes foi baseada no Estatuto da Crianca e do
Adolescente (ECA), para a qual crianga ¢ todo individuo com idade inferior a 12 anos e
adolescente ¢ aquele entre 12 ¢ 18 anos (BRASIL, 1990). Foram selecionadas criangas a partir
dos 2 anos de idade, pois os instrumentos validados acerca da QV s6 contemplam a partir
desta faixa etdria. Em seguida, foram aplicados os seguintes critérios de elegibilidades para

criangas/adolescentes com DM1 (T1D EXCHANGE CLINIC PROTOCOL, 2014).

1.  Diagndstico de DM1 por no minimo de 6 meses; apresentando hiperglicemia

documentada por um dos seguintes exames: glicemia em jejum > 126mg/dl; teste
oral de tolerancia a glicose (TOTG) > 200 mg/dl; HbAlc > 6,5% (documentado);

glicemia capilar > 200 mg/dl e sintomético; historia de hiperglicemia condizente com
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diabetes se ndo houver exames laboratoriais no diagndstico.

2. Uso de insulina, necessario no momento do diagndstico e continuamente apos,
ou se houver uma das seguintes razdes para nao ter iniciado insulina no momento do
diagnéstico: se insulinoterapia iniciada logo apds diagnostico e manteve-se

continuamente.

Os responsaveis desse publico infantojuvenil também foram convidados a participar da
pesquisa. Em relagdo aos critérios de exclusdo foram consideradas: criancas e adolescentes
que possuiam registro de atendimento, mas que deixaram de realizar o acompanhamento no
servigo por mais de um ano, e aqueles que estiveram na listagem inicial obtida, mas foram
excluidos por serem analfabetos.

Ao final, uma lista foi gerada com 45 potenciais participantes com DM1, contendo o
nimero do telefone do responsavel legal, nome do médico que o acompanhou e a data da
ultima consulta. Desta forma foi possivel contactar com esse publico, a sua preferéncia em
relacdo a forma que gostaria de participar da coleta, podendo ser tanto presencial quanto
remota, além de levar em conta o melhor dia e horario para o participante.

Concomitantemente a esse levantamento, no ambulatorio do HULW, foi
disponibilizado pela enfermeira do servigo uma lista com 57 potenciais participantes da
pesquisa com DMI, porém, dos 57 nomes disponibilizados, 14 tinham os numeros dos
telefones invalidos e/ou sem retorno, ¢ um ndo fazia mais acompanhamento no referido
ambulatério. Diante disso, 42 criangas e adolescentes com DM1 foram triados e ao longo da
coleta foi realizada uma busca por novos participantes nos dias das consultas, que atendessem
aos critérios estabelecidos.

Apds esse processo inicial de aproximagdo, foram convidados para participar do
estudo 87 criancas e adolescentes que tinham atendimento/seguimento ambulatorial nos
servigos. Dentre esses, 4 recusaram a participar por indisponibilidade e/ou receio de divulgar
as informagdes solicitadas, apesar de assegurar-se a garantia do anonimato. Portanto, a
amostra foi ndo probabilistica por conveniéncia, constituida de 81 criancas e adolescentes

com DMI.

4.5 Instrumentos para coleta dos dados e sua aplicaciao
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O instrumento de coleta de dados, um formulario, referente ao perfil sociodemografico
e clinico foi elaborado pela pesquisadora responsavel pelo projeto multicéntrico “Qualidade
de vida, perfil clinico e sociodemografico de crianga e adolescentes com diabetes mellitus tipo
1: um estudo multicéntrico” a partir de revisao da literatura e discutido com as pesquisadoras
responsaveis dos demais centros participantes € com outros trés especialistas da area de
educacdo em diabetes e epidemiologia.

Para identificar a qualidade de vida de criancas e adolescentes, foi aplicado o Pediatric
Quality of Life Inventory Mddulo Diabetes versdao 3.0 (PedsQL ™) cuja colaboradora do
estudo conseguiu a licenca para uso da versdio em portugués via Eprovide
(https://eprovide.mapi-trust.org/). O PedsQl consiste em um questionario composto por 23
itens contendo os dominios: problemas do diabetes (sintomas do diabetes), problemas com o
tratamento I (barreiras ao tratamento), problemas com o tratamento II (adesdo ao tratamento),
preocupacdes ¢ problemas com a comunicacdo. Todas as questdes sdo do tipo Likert e
apresentam cinco op¢des de respostas diferentes, que variam entre nunca foi um problema
(escore 0) a quase sempre foi problema (escore 4). Os escores total e por dominio sdo
calculados mediante o somatério, em que as maiores pontuagdes indicam melhor QVRS. Esse
instrumento pode ser aplicado tanto para criangas ¢ adolescentes com DMI, quanto para os
seus pais (VERONESES et al, 2014).

A andlise do escore total foi de 0,88 para criangas e pais, segundo o coeficiente alpha de
Chronbach, indicando 6tima confiabilidade na consisténcia interna (VERONESES et al, 2014).

Outro formulario utilizado foi o Instrumento de Qualidade de Vida de Jovens com
Diabetes (IQVJID) que foi disponibilizado e autorizado pela pesquisadora responsavel por
meio de uma adaptagdo cultural e validagdo do instrumento Diabetes Quality of life for
measure (DQLY) para o cendrio nacional, tendo como base o Diabetes Quality of life for
Youths (DQOLY). O IQVJD ¢ um questionario composto por 51 itens divididos em trés
dominios: satisfagdo, impacto e preocupagdo, com 17, 23 e 11 itens, respectivamente. Todas
as questoes sao do tipo Likert, e apresentam cinco op¢des de respostas diferentes, que variam
entre muito satisfeito (escore 1) a muito insatisfeito (escore 5) no dominio satisfacdo e de
nunca (escore 1) a sempre (escore 5) nos dominios impacto e preocupacdes. Os escores total e
por dominio sdo calculados mediante o somatorio, em que o menor escore sugere melhor
QVRS e o maior classificagdo como pior QVRS, exceto para o item B7 do dominio impacto

que se encontra invertido (VERONESES et a/, 2014).
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A andlise de consisténcia interna demonstrou resultado pelo coeficiente Alpha Cronbach:

0,85 no dominio satisfagdo, 0,86 no dominio impacto, 0,84 no dominio preocupagdes ¢ 0,93

para o total dos itens (VERONESES et al, 2014).

Vale ressaltar que esses instrumentos de qualidade de vida ndo tém pontos de corte

pré-definidos e que o seu calculo foi feito com base nos resultados da amostra deste estudo.

Tal procedimento seguiu os preceitos estabelecidos pelo estudo de validacdo de Novato em

2004 (NOVATO, 2004).

4.6

Variaveis estudadas

1) As varidveis sociodemograficas estudadas na referida pesquisa relacionadas ao

responsavel/cuidador, foram:

Relagao de parentesco com a crianga/adolescente;
Idade;

Situacdo empregaticia;

Nivel de escolaridade;

Renda mensal da familia;

Estado civil;

Quantidade de pessoas que residem no domicilio;

Numero de criangas ou filhos no domicilio além da crianga/adolescente com DM,

2) As variaveis sociodemograficas que foram estudadas relacionadas a criangas/adolescentes

com DM1:

Data de nascimento;

Sexo;

Estado nutricional de acordo com calculo do score z de IMC por idade;
Cor ou raca autodeclarada

Estado e cidade que reside;

Estado civil;

Escolaridade;

Numero de irmaos com diagndstico de DMI.

Local que realiza o acompanhamento do diabetes;

Participa¢ao em grupo de educagdo em diabetes,

Crianca/adolescente possui alguma outra doenga além do DM,
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* Tempo de acompanhamento no servigo atual;

3) As variaveis clinicas referente a insulinoterapia que foram estudadas:

* Tipo de dispositivo utilizado para aplicagao da insulina basal;

* Tipo de dispositivo utilizado para aplicagdo de insulina bolus;

* A insulina basal utilizada, a quantidade de vezes que realiza a aplicagdo da insulina
basal;

* A insulina bolus utilizada, o horario de aplicagdo de insulina bolus, quantos minutos
antes da refeicdao ¢ aplicada a insulina bolus, o niimero total de unidades de insulina
bolus utilizada;

* O tamanho de agulha utilizada para aplicagdo, a frequéncia com que troca a agulha de
aplicacao;

* Os locais utilizados para o rodizio da aplicag@o, possui locais com lipohipertrofia visivel
ou palpavel,

* A crianga/adolescente com DMI realiza a autoaplicacdo de insulina (sim/ndo), quem
realiza a aplicacdo de insulina e se ocorre com a supervisao do adulto;

* Local de armazenamento da insulina em uso.

4) As variaveis clinicas que envolvem glicemia capilar foram:

* A reutilizag¢do do dispositivo para puncao digital, rodizio dos locais de puncao digital;

* O meio com que visualiza as anotagdes da glicemia capilar;

* O responsavel pela realizacdo do teste de glicemia capilar;

* O responsavel pela realizacdo e instalacdo do dispositivo (em caso de sensor intersticial
de glicemia).

5) As variaveis clinicas que foram estudadas em relacdo aos aspectos nutricionais/atividade
fisica:

* Se realiza a contagem de carboidratos (sim/ndo);

* A razdo insulina/carboidrato;

* Responsavel por realizar a contagem de carboidrato na maioria das vezes;

* O tempo que realiza a contagem de carboidratos;

* O uso de aplicativo de celular para auxilio na contagem de carboidratos;

* A pratica de atividade fisica.

6) As variaveis clinicas referente as complicagdes agudas e complicagdes a longo prazo foram:

* O numero de vezes que a crianga/adolescente com DMI1 foi atendida no servigo de
saude;

* O namero de vezes que a crianga/adolescente com DM1 foi hospitalizada;
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* A presenga de complicagdes cronicas na crianga/adolescente decorrente do DMI.

4.7 Procedimento para coleta de dados

Apos a autorizagio do Comité de Etica em Pesquisa do CPAM e HULW, a coleta dos
dados foi iniciada e ocorreu no periodo entre margo e setembro de 2021, em duas etapas,
conforme Figura 1:

Figura 1 — Fluxograma de coleta dos dados

FLUXOGRAMA PARA COLETA
DE DADOS

ETAPA 1
!

IDENTIFICACiO DE CRIANGAS E ADOLESCENTES EM SEGUIMENTO
NOS SERVIGOS

ETAPA 2

!

COLETA DE DADOS COM O RESPONSAVEL SOBRE PERFIL CLINICO E
SOCIODEMOGRAGICO DA CRIANCA OU ADOLESCENTE

I | l

Responsaveis Criangas (5 a 12 anos) Adolescentes (13 a 18
anos incompletos)
‘:'-(:'lngtrzmefgo ded I 1- Instrumento de Qualidade de vida
Qualidade de vida PedsQ PedsQl TM 3.0 Modulo Diabetes (Sa | o000 e Qualidade de vida
TM 3.0 Médulo Diabetes 12 anos de idade) PedsQl TM 3.0 Modulo Diabetes
(Filhos de 2 a 18 anos de 2- A partir de 12 anos - Instrumento  ,_ oo S ST Qualidade de vida
idade) de Qualidade de vida para jovens para jovens com diabetes (IQVJD)

com diabetes (IQVJD)
Fonte: Elaborado pela autora (2021).

Na etapa 1, ocorreu o levantamento das criangas e adolescentes com DM1 que foram
atendidas nos anos entre 2016 e 2020 que tinham seguimento no ambulatdrio de pediatria do
CPAM e no ambulatério do HULW. A partir deste levantamento, gerou-se uma lista, e na
etapa 2, as criangas, adolescentes e seus responsaveis foram convidados a participar da
pesquisa, sendo apresentado o objetivo do estudo e como esta iria acontecer.

Os participantes foram abordados por dois meios: por telefone ou presencial, no dia da
consulta no servigo. No caso da coleta remota, apds esse primeiro contato ¢ acordado com o

responsavel, conforme sua preferéncia e disponibilidade, foi enviado o link, via e-mail ou via
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aplicativo de mensagens WhatsApp®, com TCLE e/ou o TALE. Apb6s o aceite, a
pesquisadora preencheu o formulario do perfil clinico e sociodemografico (APENDICE D),
perguntando ao responsavel/cuidador principal e, ao final, foi enviado para o responsavel (via
e-mail ou via aplicativo de mensagens WhatsApp®) o link de acesso para o Instrumento de
qualidade de vida, orientando, passo a passo, como deveriam ser respondidos.

Antes do término da ligacdo telefonica, foi feita uma revisdo do preenchimento do
instrumento pela crianga/adolescente participante e seu responsavel. Quando ocorreu algum
dado faltante, averiguou-se com os participantes, orientando-os para o preenchimento de
forma adequada. Em relacdo as varidveis que os participantes ndo conseguiram responder no
questionario, foram obtidas as informag¢des na consulta dos prontuarios, como, por exemplo,
os valores de hemoglobina glicada, registros com os controles glicémicos e niimero total de
internamentos.

No caso dos atendimentos presenciais no dia da consulta, as criancas, adolescentes
com DMI e seus responsaveis foram convidados a participar da pesquisa, informando os
objetivos ¢ a finalidade do estudo por meio da leitura do TCLE e TALE impressos. Apos o
aceite, foi disponibilizado ao responsavel o Instrumento impresso de qualidade de vida e
preenchido junto com ele o formuldrio do perfil clinico sociodemografico. Em relagdo as
variaveis que os participantes ndo conseguiram responder, a busca dessas informacdes foi da
mesma forma indicada na coleta remota, ou seja, foram obtidas as informagdes na consulta
dos prontudrios, como, por exemplo, sobre os valores de hemoglobina glicada, registros com
os controles glicémicos e numero de internamentos.

O instrumento de qualidade de vida PedsQL 3.0 Modulo Diabetes (ANEXO A) foi
preenchido por criangas, adolescentes e seus responsaveis. Vale salientar que, nos casos de
criangas de 2 a 4 anos, esse instrumento foi preenchido pelo seu responsavel. Adicionalmente, os
adolescentes na faixa etaria entre 12 a 17 anos 11 meses 29 dias também preencheram o
instrumento de qualidade de vida para jovens com Diabetes (IQVID) (ANEXO B).

Salienta-se que, no CPAM, tanto a coleta de dados do perfil sociodemografico quanto a
coleta acerca da QV foram realizadas pela pesquisadora responsavel. J& no HULW a
pesquisadora teve acesso aos dados acerca da QV e utilizou o banco de dados secundario de

pesquisa de iniciagdo cientifica para o perfil sociodemografico.
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4.8 Analise dos dados

Os dados coletados foram tabulados em planilha no programa computacional
Microsoft Office Excel®, com base em orienta¢des da literatura (SIQUEIRA; TIBURCIO,
2011) e colaboragcdo de um expert na area. Em seguida, foram analisados com o auxilio do
software Statistical Package for the Social Science (SPSS), versdao 18.0. Com isso foi
realizada a estatistica descritiva das variaveis estudadas acerca das caracteristicas dos
participantes do estudo por meio das frequéncias absolutas e relativas; medidas de tendéncia
central (média, mediana) e de variabilidade (desvios-padrao e interquartis).

Para as varidveis numéricas foi aplicado o teste de Shapiro-Wilk e Kolmogorov com
intuito de verificar a aderéncia a normalidade, distribuicdo gaussiana, além da analise grafica
por histogramas e boxplot. Tendo em vista que algumas varidveis numéricas tenderam a
normalidade e outras apresentaram distribui¢do assimétrica, para fim de normatizagdo, esse
estudo utilizou o Teorema central do limite em que, dada uma populacao qualquer, quando o
tamanho amostral ¢ suficientemente grande (n>30), a distribuicdo da média ¢ uma distribui¢ao
aproximadamente normal (NETO, 2008).

Na analise bivariada foram utilizados testes nao paramétricos Qui-quadrado de
Pearson e o Exato de Fischer para verificar as associagdes entre os escores de qualidade de
vida (variavel dependente) e as caracteristicas sociodemograficas e clinicas (varidveis
independentes). A medida de associa¢do epidemiologica adotada foi a Razdo de Prevaléncia
(RP) que visa mensurar a relagdo do desfecho com as variaveis de exposi¢dao, sendo
consideradas significativas quando o p<0,05 (nivel de significancia 5%) com intervalos de
confianga de 95%. Em relagdo a analise dessa medida epidemiologica, quando a RP>1 indica
uma associacao positiva, RP=1 ndo ha associagdo e RP<I significa que ha uma associagio
negativa (NETO, 2008). Ressalta-se que para escolha dos testes foi observada a natureza das

variaveis submetidas a estatistica inferencial.
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5 RESULTADOS

Neste estudo, os resultados serdo apresentados em duas sessdes. A primeira ¢
constituida pela identificacdo do perfil sociodemografico e clinico de criancas/adolescentes
com DMI1 e de seus cuidadores responsaveis, e a segunda sessdo se refere a avaliacdo dos

escores de qualidade de vida e sua associacao com os fatores relacionados.

5.1 Calculo do ponto de corte dos instrumentos PedsQl e IQVJD com base nos

resultados do estudo

Devido a inexisténcia de publicagdes definindo o ponto de corte dos instrumentos de
qualidade de vida PedsQl e IQVIJD, tornou-se necessario realizar o calculo estatistico com
base nos resultados do estudo. Esse mesmo procedimento foi realizado por outros autores e
por Novato na validacdo do instrumento IQVID (NOVATO, 2004).

No PedsQl, o célculo dos intervalos do Escore Total foi feito separadamente, para cada
faixa etaria, incluindo dos seus cuidadores/responsaveis legais. Para definicdo das categorias
dos niveis de QV, primeiramente, ocorreu a subtracdo dos valores minimos e maximos
respectivamente, com intuito de obter o 1° quartil, ou seja, resultado obtido dividido por 4
(quartis). Em seguida, foi somado esse valor para dar os intervalos de acordo com a
classificagdo muito baixa/baixa e muito alta/alta QV. Por exemplo: os niveis de QV das
criancas de 2 a 4 anos vai estar entre 51 e 83, com isso tém-se 83-51 = 32 unidades que
posteriormente foi dividido por 4, cujo resultado aproximado foi 8. Entdo, no primeiro quartil
ocorreu a adi¢do entre 51 + 8 = 59, logo o intervalo foi entre 51 e 59, e assim sucessivamente

até a elaboragdo do 4° quartil, de modo que maiores escores indicam melhor QVRS (Tabela 1).

Tabela 1 - Categorizagdo dos escores totais de qualidade de vida do PedsQL, Jodo Pessoa,
Paraiba, 2021.

NIVEIS DE

QUALIDA | 2a4 5a7 5a7 8al12 [8al2anos | 13a18 |13 a 18 anos
DE DE anos anos anos anos (crianca) anos |[(adolescente)
VIDA (pai) | (crianca) | (pai) (pai)

Muito baixo 51-59  54-60 42-52 16-31 26-41 28-41 25-41

Baixo 60-68  61-67 53-63 32-47 42-57 42-54 42-58

Alto 69-77  68-74 64-74 48-63 58-73 55-68 59-75

Muito alto 78-83  75-78 75-82 64-79 74-87 69-83 76-91

Fonte: elaborada pela autora (2021).
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No IQVJD foram utilizados os mesmos procedimentos para obter os quartis, porém, os
intervalos foram estabelecidos para cada Dominio: Satisfagdo, Impacto, Preocupagdo e
IQVIJD Total. Apos essa etapa, foi somado esse valor para dar os intervalos de acordo com os
dominios. Por exemplo: Dominio Satisfacdo vai estar entre 19 e 62, com isso tém-se 62-19 =
43 unidades que, posteriormente, foi dividido por 4, cujo resultado aproximado foi 10. Entao,
no primeiro quartil ocorreu a adi¢do entre 19 + 10 = 29, logo, o intervalo foi entre 19 e 29, ¢
assim sucessivamente, até a elaborag¢do do 4° quartil, de modo que os maiores escores indicam

pior QVRS (Tabela 2).

Tabela 2 - Categorizagdo dos escores de qualidade de vida do IQVID.

NIVEIS DE DOMINIOS
QUALIDADE

DE VIDA Satisfacio Impacto Preocupacio Total
MUITO ALTO 19 -29 29 -42 11-18 61 -87
ALTO 30-40 43- 56 19 -26 88-114
BAIXO 41 -51 57-70 27 - 34 115 - 141
MUITO BAIXO 52-62 71- 82 35-42 142 - 168

Fonte: elaborada pela autora (2021).

Ressalta-se que a defini¢do de pior ou melhor QV das criangas e adolescentes com
DMI aplica-se unica e exclusivamente para esta amostra, pois o uso do PedsQl e IQVID em

outras populagdes pode gerar escores diferentes, quando o critério dos quartis for utilizado.

5.2 Caracterizac¢ao sociodemografica e clinica dos participantes do estudo

Observou-se que, predominantemente, os acompanhantes das criangas e¢ adolescentes
com DMI eram as proprias maes (n=73; 90,1%), e todos eram os cuidadores principais. A
principal faixa etaria desses responsaveis variou entre 30 e 39 anos de idade (n=32; 39,5%), e
quase metade exercia a ocupacdo de dona de casa (n=40; 49,4%), com o estado civil casada
(n=45, 55,6%) (Tabela 3).

A quantidade de membros do domicilio, além da crianga/adolescente com DMI,
variou entre 3 a 4 familiares (n=47; 58%), apresentando uma renda familiar de menos de um

salario minimo (n=33; 40,7%). No tocante a escolaridade, constatou-se que apenas 37,3%
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(n=25) dos cuidadores/responsaveis concluiram o ensino médio, e 11,9% (n=8) tinham o

ensino superior completo (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores/responsaveis das criangas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em dois ambulatérios de referéncia.
Jodo Pessoa — PB, Brasil. (N=81)

Variaveis n %

Relacio de parentesco com a crian¢a/adolescente

Mae 73 90,1
Pai 2 2,5
Avo 4 4,9
Tia 1 1,2
Outro 14 1,2
Faixa etaria
Entre 26 e 29 anos 10 12,6
Entre 30 e 39 anos 32 39,5
Entre 40 e 49 anos 31 38.3
Entre 50 e 59 anos 6 7,4
Entre 60 e 65 anos 2 2.2
Situacido empregaticia
Dona de casa 40 49.4
Desempregado 5 6,2
Aposentado 3 3,7
Auténomo 17 21,0
Trabalhador formal 16 19,7
Nivel de escolaridade
Fundamental completo 10 14,9
Fundamental incompleto 14 20,9
Ensino médio completo 25 37,3
Ensino médio incompleto 10 14,9
Nivel superior completo 8 11,9
Estado civil
Solteiro 7 8,6
Casado 45 55,6
Separado ndo declarado 7 8,6
Amasiado (unido estavel) 19 23,5
Divorciado 2 2,5
Viavo 1 1,2
Renda mensal familiar
Menos de 1 salario minimo 33 40,7
Entre 1 e 1,5 salario minimo 26 32,1
Entre 2 e 2,5 salarios minimos 15 18,5
Entre 3 e 3,5 salarios minimos 4 4,9
Entre 4 e 4,5 salarios minimos 3 3,7
Membros do domicilio além da crian¢a/adolescente
Um 4 4,9
Dois 21 25,9

De trés a quatro 47 58,0
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De cinco a seis 5 6,2
Acima de seis 4 4,9

Fonte: elaborada pela autora (2021).

A Tabela 4 apresenta a caracterizacdo sociodemografica e os dados referentes ao
acompanhamento clinico do publico infantojuvenil com DM1. Houve leve predominéncia do
sexo feminino (n=43; 53,1%), de cor branca (n=39; 48,1%), com a faixa etaria entre 13 a 17
anos (n=33; 40,7%), sendo a maioria matriculada no ensino fundamental (n=64; 85,3%).

Comumente, 86,7% (n=70) desses individuos realizavam o acompanhamento apenas
no ambulatorio publico, enquanto uma parcela menor realizava também o seguimento em
ambulatério privado (n=4; 4,6%) e na atengdo basica (n=7; 8,6%). Um percentual de 55,6%
(n=45) das criangas e adolescentes com DM1 tinham acesso ao centro de referéncia por meio
de transporte privado e a aquisi¢do dos insumos necessarios para o tratamento do DMI1
ocorreu majoritariamente na rede publica (n=65; 85,2%) (Tabela 4).

Embora o grupo educativo em diabetes proporcione varios beneficios ao publico
infantojuvenil e a seus cuidadores/responsaveis no manejo da doenga, um numero
significativo informou ndo participar (n=80; 98,8%) do grupo, configurando-se, assim, em

uma baixa adesdo (n=1; 1,2%) (Tabela 4).

Tabela 4 - Caracteristicas sociodemograficas e os dados referentes ao acompanhamento das
criancas ¢ adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em dois ambulatorios de
referéncia. Jodo Pessoa - PB, Brasil. (N=81)

(continua)
Variaveis n %

Sexo

Masculino 38 46,9

Feminino 43 53,1
Cor ou raga/etnia

Branca 39 48,1

Parda 38 46,9

Amarela 2 2,5
Faixa etaria

2 a4 anos 8 9.9

5 a 8 anos 17 21,0

9 a 12 anos 23 28.4

13 a 17 anos 33 40,7
Nivel de escolaridade (n=75)

Ensino fundamental incompleto 64 85,3

Ensino médio incompleto 10 13,3

Ensino superior incompleto 1 1,3

Indigena 2 2,5
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Tabela 4 - Caracteristicas sociodemograficas e os dados referentes ao acompanhamento das
criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em dois ambulatérios de
referéncia. Jodo Pessoa - PB, Brasil. (N=81)

(conclusdo)
Variaveis n %

Local de acompanhamento

Ambulatorio publico 70 86,4

Ambulatério publico e privado 4 4,9

Ambulatorio publico e atengdo basica 7 8,6
Acesso ao local de acompanhamento

Transporte privado 45 55,6

Transporte publico 13 16,0

Transporte do servigo de saude 23 28,4
Local que adquire os insumos

Rede publica 69 85,2

Rede privada 4 4,9

Rede publica e privada 8 9,9
Grupo de educacio em diabetes

Sim 1 1,2

Nao 80 98,8

Fonte: elaborada pela autora (2021).

Com relagdo as questdes referentes aos antecedentes familiares com DM, 84% (n=68)
dos cuidadores/responsaveis ndo possuiam o diagnostico de nenhum tipo de diabetes. Apenas
8,6% (n=7) informou a mae com DM2 e 4,9% (n=4) o pai. Além desses, 2,4% (n=2)
informaram que tinham uma mae ou um pai com DM1 (Tabela 5).

Na amostra investigada, cerca de 94% (n=76) ndo tinha irmaos com DM1, 3,7% (n=3)
apresentou somente um irmao e 2,5% (n=2) tinha mais de dois irmdos com esse diagnostico
clinico. Grande parte do publico infanto-juvenil pesquisado (n=66; 81,5%) ndo tinha nenhuma
outra comorbidade associada, apesar da predisposicao a fatores estressores e inflamatdrios
desencadeados pelo diabetes tipo 1. Contudo, em uma pequena parcela ocorreu o
acometimento das respectivas doencas: asma (n=3; 3,7%), tireoidite de Hashimoto (n=2; 2,5%)
e vitiligo (n=1; 1,2%) (Tabela 5).

Devido a vulnerabilidade vivenciada por esses individuos frente as infecc¢des
secundarias ¢ ao cenario de pandemia, tornou-se relevante mencionar o numero de casos
confirmados de coronavirus no publico infanto-juvenil e em seus familiares. Os resultados
mostraram que 88,9% (n=72) dessas criancas e adolescentes ndo foram infectadas pelo novo
coronavirus e que apenas 29,6% (n=24) tiveram um familiar com o diagnostico de Covid-19

(Tabela 5).
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No que diz respeito ao estado clinico das criangas/adolescentes no momento do
diagndstico, nota-se que em 81,5% (n=66) da amostra, as principais manifestagdes
clinicas correspondiam a hiperglicemia persistente, com sinais e sintomas associados.
Entretanto, 13,6% (n=35) ainda referiu que a forma de apresentacdo da doenca foi a
cetoacidose diabética (Tabela 5).

Segundo a avaliacdo do escore z o estado nutricional desse publico foi adequado (n=35;

57%) e 95% (n=77) ndo tinha nenhum tipo de complicagdo ocasionada pelo DM1 (Tabela 5).

Tabela 5 - Aspectos clinicos das criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em dois
ambulatorios de referéncia. Jodao Pessoa-PB, Brasil. (N=81)

(continua)
Variaveis n %

Historico familiar de diabetes mellitus

Mae com DM1 1 1,2

Mae com DM2 7 8.6

Pai com DM1 1 1,2

Pai com DM2 4 4,9

Nao possuem 68 84
Irmaos com DM1

Nenhum 76 93,8

Um 3 3,7

Mais que dois 2 2,5
Outra patologia além do DM1

Nao 66 81,5

Tireoidite de Hashimoto 2 2,5

Vitiligo 1 1,2

Asma 3 3,7

Outra patologia 9 11,1
Crianca/adolescente diagnostico de covid-19

Sim 9 11,1

Nao 72 88,9
Familiar com diagnoéstico de covid-19

Sim 24 29,6

Nao 57 70,4
Estado clinico no diagnostico

Hiperglicemia com sinais e sintomas 66 81,5

Cetoacidose diabética 11 13,6

Assintomatico 3 3,7

Outro 1 1,2

Tabela 5 - Aspectos clinicos das criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em
dois ambulatorios de referéncia. Jodo Pessoa-PB, Brasil. (N=81)
(conclusdo)

Variaveis n %

Escore z
Magreza acentuada 7 8,9
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Magreza 15 19
Estado nutricional adequado 45 57
Risco de sobrepeso 6 7,6
Sobrepeso 2 2,5
Obesidade 4 5,1
Complicacoes do DM1

Nao 77 95,1

Doenga renal 3 3,7

Doeng¢a macrovascular 1 1,2

Fonte: elaborada pela autora (2021).

No tratamento do DM, varios fatores devem ser avaliados para obten¢ao do controle
glicémico, tais como tempo de diagndstico, resultado da hemoglobina glicada e esquema
insulinico. Ao considerar o tempo de diagnostico, ¢ possivel identificar a fase clinica da
doenga, cuja média obtida foi de 48 £+ 40 meses. Isto implica que a maior parte desse publico
se encontra na fase cronica da doenga (Tabela 6).

Segundo a avaliagdo dos valores da hemoglobina glicada, as criangas e adolescentes
com DM1 apresentaram uma média de 9,2 + 2,6%. No esquema basal-bolus, a dose diaria de
insulina expressou uma média de 21,1 (= 11UI) da basal e 18 (= 23UI) de insulina bolus. Ja a
distancia geografica média para o acesso ao servigo de satide para acompanhamento foi de 46

+ 40 km (Tabela 6).

Tabela 6 - A média e o desvio padrdo das varidveis segundo os aspectos clinicos e de

acompanhamento.
Variaveis n Média e desvio padrao Minimo Maximo
Tempo de diagndstico 81 48 +40 6 174
do DM1
Resultado da 63* 92+2,6 5 15
hemoglobina glicada
Total de unidades de 81 21+ 11 1 58
insulina basal
Total de unidades de  78* 18 £23 2 180
insulina bolus
Distancia do local de 81 46+40 1 297
acompanhamento

*O n referente ao resultado da HbAlc e o total de insulina bolus apresenta dado faltante, pois alguns
respondentes ndo realizaram o exame de HbA ¢ e outros s6 faziam uso de insulina basal.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

Frente aos aspectos relacionados a insulinoterapia identificou-se que 54,3% (n=44) dos
individuos utilizavam a caneta de insulina basal do tipo recarregdvel e a caneta do tipo
descartavel para aplicagdo da insulina bolus (n=55; 70,5%). A insulina basal mais utilizada foi

a Lantus 67,9% (n=55), ¢ a do tipo bolus foi a Novorapid (n=54; 59,2%), que apresenta uma
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acdo ultrarrapida. Salienta-se ainda que apenas 1,2% (n=1) desse publico utilizava bomba de
infusdo subcutanea continua de insulina (Tabela 7).

Neste estudo, identificou-se que a frequéncia de aplicacdo da insulina basal foi
predominantemente de uma dose diaria (n=56; 69,1%), e da insulina bolus entre 3 a 4

aplicagdes por dia (n=38; 59,4%) (Tabela 7).

Tabela 7 - Aspectos relacionados a insulinoterapia de criangas e adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1 em dois ambulatérios de referéncia. Jodo Pessoa-PB, Brasil. (N=81)

(continua)
Variaveis n %
Dispositivo de insulina basal
Seringa de insulina 50Ul 1 1,2
Seringa de insulina 100Ul 5 6,2
Seringa com agulha acoplada 100Ul 8 9,9
Caneta descartavel 22 27,2
Caneta recarregavel 44 54,3

Bomba de insulina 1 1,2
Dispositivo de insulina bolus (n=78)

Seringa de insulina 50UI 1 1,3
Seringa de insulina 100Ul 2 2,6
Seringa com agulha acoplada 100UI 8 10,3
Caneta descartavel 55 70,5
Caneta recarregavel 1UI 10 12,8
Caneta recarregavel 0.5UI 1 1,3
Bomba de insulina 1 1,3
Insulina basal utilizada
NPH 24 29,6
Lantus 55 67,9
Tresiba 1 1,2
Insulina de acdo ultrarrapida 1 1,2
Insulina bolus utilizada (n=78)
Regular 21 26,9
Apidra 2 2,6
Humalog 1 1,3
Novorapid 54 69,2

Tabela 7 - Aspectos relacionados a insulinoterapia de criangas e adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1 em dois ambulatérios de referéncia. Jodo Pessoa-PB, Brasil.

(N=81)
(conclusdo)
Variaveis n %
Frequéncia diaria de aplicacio de insulina basal (n=81)
Uma 56 69,1
Duas 21 259
Trés 2 2,1
Quatro 1 1,2

Frequéncia diaria de aplicaciao de insulina bolus (n=64)
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1 a2 vezes 12 18,8
3 a4 vezes 38 59.4
5 a 6 vezes 14 21,9

Fonte: elaborada pela autora (2021).

Para a realizagdo da insulinoterapia ¢ necessario dispor de alguns insumos especificos
e saber maneja-los adequadamente. Cerca de 75% (n=61) informaram que faziam a troca da
agulha diariamente, e que 24,7% (n=20) realizavam a troca com periodo superior a um dia. A
maioria (n=66; 70,2%) utilizava a agulha de 4 mm, 37% (n=30) realizavam o rodizio em trés
locais de aplicacdo e apenas 14,8% (n=12) reportaram ter preferéncia por um local de
aplicagdo, descaracterizando o rodizio (Tabela 8).

Embora esse publico majoritariamente (n=69; 85,1%), realizasse o rodizio em pelo
menos dois locais de aplicacdo, grande parte (n=28; 77,8%) das criangas e adolescentes com
DMI apresentaram um desses locais com lipohipertrofia (Tabela 8).

Dentre as 81 criangas e adolescentes com DM1 participantes do estudo, 65,4% (n=53)
j& estavam envolvidos o suficiente no seu tratamento e se sentiam seguros para fazer a
autoaplicacdo de insulina. A supervisdo deste cuidado pelo responsavel ocorreu em 38,3%
(n=23), enquanto as demais ja realizavam este procedimento sem supervisdo (n=37; 61,7%)
(Tabela 8).

Ha falta de esclarecimento desses individuos acerca do local de armazenamento da
insulina para sua conservagdo. Estima-se que 65% (n=53) dos responsaveis mantinham a
insulina em uso dentro de um sistema de refrigeracdo continua. Especificamente, 34% (n=18)
armazenava na prateleira do meio, 30,2% (n=16) na prateleira superior ¢ 20,8% (n=11)

guardavam na porta da geladeira (Tabela 8).

Tabela 8 - Distribui¢do das varidveis relacionadas a insulinoterapia em criangas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em dois ambulatorios de referéncia.
Jodo Pessoa-PB, Brasil, 2021. (N=81)

Variaveis n %

Frequéncia de troca da agulha de aplica¢ao

A cada um dia 61 75,3

Mais de um dia 20 24,7
Tamanho da agulha utilizada

4 milimetros 66 70,2

6 milimetros 6 6.4

8 milimetros 2 2,1

Outro 7 7.4
Rodizio dos locais de aplicaciao

Um local 12 14,8

Dois locais 27 33,3
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Trés locais 30 37,0

Quatro ou mais locais 12 14,8
Locais com lipohipertrofia (n=36)

Um local 28 77,8

Dois locais 7 19,4

Trés locais 1 2.8
Realizacio de autoaplicacido pela crianca/adolescente

Sim 53 65,4

Nao 28 34,6
Autoaplicacio supervisionada por adulto (n=60)

Sim 23 38,3

Nao 37 61,7
Armazenamento da insulina em uso

Geladeira 53 65,4

Fora da geladeira, mas protegido da luz solar 28 34,6
Local de armazenamento na geladeira (n=53)

Prateleira superior 16 30,2

Prateleira do meio 18 34,0

Prateleira inferior 8 15,1

Na porta da geladeira 11 20,8

Fonte: elaborada pela autora (2021).

De acordo com as diretrizes para o diabetes, todas as criancas e adolescentes com
DM1 devem monitorar seus niveis de glicose frequentemente. Os resultados sobre a
monitorizagdo da glicemia capilar evidenciaram que, em geral, esse publico ja realizava o

procedimento  sob (n=31; 38,3%) ou sem supervisdo de um adulto (n=30; 37%), o que
pressupde uma coparticipacdo no gerenciamento da doenga (Tabela 9).

As anotacdes destes dados ocorreram, predominantemente, apenas pelo registro no
aparelho glicosimetro (n=64; 79%), 19,8% (n=16) o faziam de maneira manual (didrio
impresso) e 1,2% (n=1) utilizava aplicativo de smartphone para o auxilio destas anotagdes.
Identificou-se, ainda, que 75,3% (n=61) ndo reutilizavam as lancetas durante a verifica¢ao
da glicemia capilar, 79% (n=64) faziam o rodizio dos locais de pung¢do digital e apenas
(n=3; 50%) dispunham do sensor de glicemia cujos pais eram os responsaveis pela sua

instalacao (Tabela 9).

Tabela 9 - Distribuicdo das variaveis relacionadas a monitoriza¢do da glicemia capilar em
criancas ¢ adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em dois ambulatorios de
referéncia. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021. (N=81)

Variaveis n %

Realizacio do teste de “ponta de dedo”
Somente o paciente (sem supervisio) 30 37,0
Sob supervisdo de um adulto 31 38,3
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Somente o adulto 20 24,7
Anotagdes da glicemia capilar

Somente no glicosimetro 64 79,0

Diario impresso 16 19,8

Aplicativo de smartphone 1 1,2
Reutilizacio de lancetas por puncio digital

Sim 20 24,7

Nao 61 75,3
Rodizio dos locais de puncao digital

Sim 64 79,0

Nao 17 21,0
Instalacio do sensor de glicemia (n=6)

Somente o paciente 1 16,7

Sob supervisdo de um adulto 3 50

Somente o adulto 2 33,3

Fonte: elaborada pela autora (2021).

A contagem de carboidratos ¢ considerada uma importante estratégia nutricional que
auxilia no controle glicémico de criangas e adolescentes com DMI1. Contudo, notou-se que
dentre os participantes deste estudo esse método ainda nao ¢ bem difundido, apenas 11,1%
(n=9) realizavam contagem, dentre esses, 66,7%(n=6) eram os cuidadores responsaveis por
realizar essa pratica e 11,1% (n=1%) faziam uso com auxilio de um aplicativo para
smartphone. O tempo que realiza essa contagem variou entre 1 a 3 anos (n=4; 4,9%) e os
profissionais responsaveis pelas orientagdes sobre a implementagdo desta ferramenta foram
nutricionistas (n=5; 55,6%) e endocrinologistas (n=2; 22,2%) (Tabela 10).

Referente a pratica de atividade fisica, a maior parte dessas criangas/adolescentes

realizavam algum tipo de atividade (n=68; 84%) (Tabela 10).

Tabela 10 - Aspectos referentes a contagem de carboidratos e a atividade fisica das criangas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 em dois ambulatorios de referéncia.
Jodo Pessoa-PB, Brasil, 2021. (N=81)

Variaveis n %

Realiza contagem de carboidratos

Sim 9 11,1

Nao 72 88,9
Responsavel pela contagem de carboidratos (n=9)
Crianga/Adolescente 3 333
Responsavel 6 66,7
Tempo que realiza a contagem (n=9)
Até 1 ano 2 2,5
Entre 1 a 3 anos 4 4,9
Entre 4 a 7 anos 3 3,7

Profissional que ensinou a contagem de carboidratos (n=9)
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Nutricionista 5 55,6

Endocrinologista 2 22,2

Nutricionista e endocrinologista 2 22,2
Aplicativo para contagem de carboidratos (n=9)

Sim 1 11,1

Nao 8 88,9
Realiza atividade fisica

Sim 68 84

Nao 13 16

Fonte: elaborado pela autora (2021).

O publico infantojuvenil com DMI1 pode ser mais propenso a descompensagio
metabolica, tendo em vista a sua condi¢do clinica e aos parametros glicémicos requeridos.
Diante isso, ¢ importante evidenciar a frequéncia de atendimento e hospitaliza¢ao apresentada
por esses individuos no intervalo de 30 dias (Tabela 11).

Esses indices de atendimento de urgéncia e hospitalizacdo, devido as alteragdes
glicémicas, foram relativamente baixos com os valores de 2,5% (n=2) ¢ 1,2% (n=1,2)
ocasionado por hipoglicemia; 8,6% (n=7) e 9,9% (n=8) por hiperglicemia e; 2,5% (n=2) e
3,7% (n=3) por cetoacidose diabética, respectivamente (Tabela 11).

Tabela 11 - Frequéncia de atendimento e hospitalizacdo das criangas e adolescentes com

diabetes mellitus tipo 1, no intervalo de 30 dias em servicos de saude. Jodo
Pessoa-PB, Brasil, 2021. (N=81)

(continua)
Variaveis n %

Atendimento no pronto socorro devido a hipoglicemia

Nenhuma 79 97.5

Uma vez 2 2,5
Atendimento no pronto socorro devido a hiperglicemia

Nenhuma 74 91,4

Uma vez 7 8,6

Tabela 11 - Frequéncia de atendimento e hospitalizagdo das criangas e adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1, no intervalo de 30 dias em servi¢os de satde. Jodo
Pessoa-PB, Brasil, 2021. (N=81)

(conclusdo)
Variaveis n %

Atendimento no pronto socorro devido a cetoacidose

Nenhuma 79 97.5

Uma vez 2 2,5
Hospitalizacido devido a hipoglicemia

Nenhuma 80 98,8

Uma vez 1 1,2
Hospitalizacido devido a hiperglicemia

Nenhuma 72 88,9

Uma vez 8 9.9
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Duas vezes 1 1,2
Hospitalizacio devido a cetoacidose

Nenhuma 78 96,3

Uma vez 3 3,7

Fonte: elaborada pela autora (2021).

5.3 Avaliacao da qualidade de vida relacionada a saude de criancas/adolescentes com

DM1 segundo PedsQl

Os escores obtidos da avaliacao dos pais de criangas de 2 a 4 anos no dominio Total
reportaram uma qualidade de vida prejudicada, conforme a defini¢do dos pontos de corte do
estudo. Assim, os resultados evidenciaram um nivel baixo de QV (Tabela 12).

Tabela 12 - Escores de qualidade de pais de criancas de 2 a 4 anos segundo PedsQIl. (N=9)

Dominios Média Desvio padrio Minimo Maximo
Sintomas do diabetes 56,5 12,2 36 72
Barreiras ao tratamento 64,4 25 25 87
Adesao ao tratamento 67,3 13,8 42 89
Preocupacoes 86 27,8 33 100
Problemas com a 67,4 79,4 0 100
comunicaciao
Escore Total 63,1 10,2 51 83

Fonte: dados da pesquisa, 2021.

Os dados da tabela 13, demonstraram os escores médios de pais de criangas de 5 a 7
anos no dominio Total com valores aproximados dos escores minimos, de modo que as
pontuagdes mais baixas indicam pior QVRS, o que caracteriza uma qualidade de vida

insatisfatoria.

Tabela 13 - Escores de qualidade de vida de pais de criangas de 5 a 7 anos segundo PedsQl. (N=7)

Dominios Média Desvio padrao Minimo Maximo
Sintomas do diabetes 49,2 7,8 52 70
Barreiras ao tratamento 63,8 14,3 37 81

Adesao ao tratamento 78.5 19,7 42 100
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Preocupacoes 474 32,5 0 66

Problemas com a 70 33,8 25 100
comunicacio

Escore Total 66,8 7,7 54 78

Fonte: elaborada pela autora (2021).

Em relagdo aos achados supracitados, os escores da avaliagdo das criangas de 5 a 7
anos no dominio Total demonstraram uma qualidade de vida satisfatoria, segundo o ponto de
corte estabelecido no estudo. Isto implica que as criangas tém uma percep¢ao diferente dos

seus pais sobre a QV (Tabela 14).

Tabela 14 - Escores de qualidade de vida de criancas de 5 a 7 anos, segundo PedQl. (N=7)

Dominios Média Desvio padrao Minimo Maximo
Sintomas do diabetes 56,7 15,6 31 77
Barreiras ao tratamento 70,2 27,1 37 100
Adesao ao tratamento 79,1 16 57 100
Preocupacoes 57 41,6 0 100
Problemas com a 75,8 234 33 100
comunicaciao
Escore total 68 15,6 42 82

Fonte: elaborada pela autora (2021).

Os escores médios da avaliacdo dos pais de criangas de 8 a 12 anos estiveram
proximos dos escores maximos, o que se configura em uma qualidade de vida favoravel.

Desse modo, os resultados mostraram um nivel alto de QV (Tabela 15).

Tabela 15 - Escores de qualidade de vida de pais de criangas de 8 a 12 anos, segundo PedsQlL.
(N=29)

Dominios Média  Desvio padrio Minimo Maximo
Sintomas do diabetes 49.0 14,7 20 75
Barreiras ao tratamento 47,1 22,5 0 81
Adesao ao tratamento 62,8 19,9 14 92
Preocupacoes 36,5 27,2 0 100

Problemas com a 492 36 0 100
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comunicaciao

Escore total 55,6 15,2 16 79

Fonte: elaborada pela autora (2021).

Sobre a avaliagdo das criangas de 8 a 12 anos, os escores médios obtidos no dominio
Total do PedsQI 3.0 reportaram uma qualidade de vida prejudicada o que difere dos resultados

dos seus proprios pais, como mostram os dados descritos na tabela 16.

Tabela 16 - Escores de qualidade de vida de criancas de 8 a 12 anos, segundo PedsQl. (N=30)

Dominios Média Desvio padrao Minimo Maximo
Sintomas do diabetes 54,3 14,6 13 88
Barreiras ao tratamento 59,7 25,8 0 93
Adesao ao tratamento 65,3 20,2 28 100
Preocupacoes 40,6 27,1 0 100
Problemas com a 45,1 33,7 0 100
comunicacio
Escore total 55,3 16,2 26 87

Fonte: elaborada pela autora (2021).

No que tange a qualidade de vida de adolescentes de 13 a 18 anos, os respectivos pais
de acordo com os escores obtidos no dominio do instrumento, avaliaram esse constructo como

prejudicado (Tabela 17).

Tabela 17 - Escores de qualidade de vida de pais de adolescentes de 13 a 18 anos, segundo
PedsQl. (N=33)

Dominios Média  Desvio padrao Minimo Maximo
Sintomas do diabetes 48,6 10,8 25 72
Barreiras ao tratamento 46,7 20,9 12 93
Adesio ao tratamento 54,9 18 32 100
Preocupacoes 49,9 27,2 0 100
Problemas com a 50,6 29,7 0 100
comunicacio
Escore total 54,3 14,2 28 83
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Fonte: elaborada pela autora (2021).

J& os adolescentes de 13 a 18 anos reportaram uma qualidade de vida satisfatoria tendo

em vista que os escores médios estavam proximos dos valores maximos (Tabela 18).

Tabela 18 - Escores de qualidade de vida de adolescentes de 13 a 18 anos, segundo PedsQl.

(N=33)

Dominios Média Desvio padrao Minimo Maximo
Sintomas do diabetes 55,2 13,2 34 81
Barreiras ao tratamento 59,5 19,7 12 100
Adesao ao tratamento 61,8 21,8 14 100
Preocupacoes 45,5 24,6 16 100
Problemas com a 58,3 26,2 8 100
comunicaciao
Escore total 59,5 13,8 25 91

Fonte: elaborada pela autora (2021).

5.4 Avaliacao da qualidade de vida relacionada a saude de adolescentes com DMI1

segundo IQVJD

Os escores obtidos pela aplicacdo do IQVID estdo apresentados na tabela abaixo. Os
resultados evidenciaram que no IQVID Total o nivel de qualidade de vida foi relativamente
baixo. J4 nos dominios Satisfagdo, Impacto e Preocupacdo o nivel de qualidade de vida foi

alto conforme os pontos de cortes do estudo (Tabela 19).

Tabela 19 - Escores de qualidade de vida de jovens com diabetes tipo 1, segundo IQVID.

IQVJD Média Desvio padrao Minimo Maiximo
IQVJD- Total 116,7 25,8 61 168
IQVJD- Satisfacao 38,7 9.9 19 62
IQVJD- Impacto 50,8 12,5 29 82
IQVJD- Preocupacoes 254 8,1 11 42

Fonte: elaborada pela autora (2021).
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No que se refere a autopercepgdo do estado de satide dos adolescentes com DM1 em
relagdo aos outros da mesma idade, 55,8% perceberam sua saude como boa, 23,3% como

satisfatoria, 11,6% como excelente € 9,3% como ruim (Tabela 20).

Tabela 20. Estado de saude dos adolescentes comparados aos outros adolescentes de sua
idade. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021. (N=43)

IQVJD - Estado de satude N %
Excelente 5 11,6
Boa 24 55,8
Satisfatoria 10 23,3
Ruim 4 9,3

Fonte: elaborada pela autora (2021).

5.5 Associacdo entre os niveis de qualidade de vida e os fatores sociodemograficos e

clinicos de criancas/adolescentes com DM1 segundo o PedsQl

Na Tabela 21 encontram-se descritos os resultados relacionados as caracteristicas
sociais e clinicas dos cuidadores responsaveis, associados a QV do publico infantojuvenil. Os
adolescentes (63,2%) cujos pais tinham uma renda familiar superior a um salario minimo (p-
valor = 0,049) apresentaram uma prevaléncia 0,5 vezes menor de ter uma qualidade de vida
baixa/muito baixa quando comparados aqueles com renda familiar abaixo de um salario
minimo. Isso indica uma associacao negativa (RP=0,5) para o escore total do PedsQI.

Nesta amostra, as outras varidveis sociodemograficas e clinicas ndo obtiveram
associacdo estatisticamente significativa com a QV, porém ficou evidenciado uma associagdo
epidemiologica (Tabela 21).

As criangas de 2 a 4 anos que tinham algum familiar com diagnostico de Covid
apresentaram uma prevaléncia 2 vezes maior (RP = 2) de ter um nivel baixo/muito baixo de
QV (p-valor = 0,464) em comparacao as criangas que nao tiveram familiares com Covid
(Tabela 21).

Na faixa etaria de 2 a 4 anos, as criangas cujos pais ndo tiveram mais filhos além da
crianga com DM1 apresentaram uma qualidade de vida mais satisfatoria, o que indica um
nivel alto/muito alto de QV. Verificou-se uma prevaléncia 2,5 vezes maior em comparagao

aos que tiveram mais filhos (Tabela 21).
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No que se refere a situacdo conjugal, os adolescentes que tinham pais com

companheiro (56,5%) a prevaléncia foi 0,4 menor (RP=0,6) de ter uma baixa/muito baixa QV

(p-valor = 0,259) quando comparados aos que nao tinham (Tabela 21).

Tabela 21. Os niveis de qualidade de vida associados as caracteristicas dos pais segundo a
faixa etaria de criancas ¢ adolescentes com DM 1, PedsQI.

(continua)

Qualidade de vida

baixo/muito alto/muito

Variaveis baixo n(%) alto n(%) P RP* IC (95%)8
Criancas 2 a 4 anos
Escolaridade
Ensino médio/superior 4(57,1) 3(42,9) 0,500% 0,6 0,3-1,1
Ensino fundamental 2 (100,0) - 1 -
Renda familiar
>1 salario minimo 2 (28,6) 5(714) 1,000% 1,4 0,3-6,2
<1 salario minimo 1 (50,0) 1(50,0) 1 -
Situacio conjugal
Com companheiro 6 (66,7) 3(33,3) - - -
Pais tem DM
Nao 6 (66,7) 3(33,3) - - -
Familiar com diagnostico de
covid-19
Sim 3 (100,0) - 0,464% 2,0 0,9-4,4
Nao 3(50,0) 3 (50,0) 1 -
Tem filhos além da
crianca/adolescente com DM 1
Nao 1(16,7) 5(83,3) 0,226% 2,5 0,5-12,9
Sim 1(33,3) 2 (66,7) 1 -

Tabela 21. Os niveis de qualidade de vida associados as caracteristicas dos pais segundo a
faixa etaria de criangas ¢ adolescentes com DM 1, PedsQI.

(continuacao)
Variaveis Qualidade de vida

baixo/muito alto/muito p RP* IC (95%)8

baixo n (%) alto n (%)
Criancas 5 a 7 anos
Escolaridade
Ensino médio/superior 1(33,3) 2 (66,7) 0,486% 0,4 0,1-2,4
Ensino fundamental 3(75,0) 1(25,0) 1 -
Renda familiar
>1 salario minimo 3 (50,0) 3(50,0) 1,000% 0,5 0,2-1,1
<1 salario minimo 1 (100,0) - 1 -
Situacio conjugal
Com companheiro 4 (66,7) 2 (33,3) 0,429% - -
Sem companheiro - 1 (100,0) - -
Pais tem DM
Nio 2 (50,0) 2 (50,0) 1,000% 0,7 0,2-2,7
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Sim 2 (66,7) 1(33,3)

Familiar com diagnéstico de

covid-19

Sim - 2 (100,0) 0,143% - -
Nao 4 (80,0) 1(20,0) - -
Tem filhos

Nao 1 (50,0) 1 (50,0) 1,000% 0,8 0,2-4,0
Sim 3 (60,0) 2 (40,0) 1 -
Criancas 8 a 12 anos

Escolaridade

Ensino médio/superior 4(26,7) 11(73,3) 0,439 0,7 0,2-1,9
Ensino fundamental 6 (40,0) 9 (60,0) 1 -
Renda familiar

>1 salario minimo 53L13) 11 (68,8) 1,000% 0,9 0,3-2,4
<l salario minimo 5(37,5) 9 (64,3) 1 -
Situacio conjugal

Com companheiro 8(33,3) 16 (66,7) 1,000% 1,0 0,3-3,5
Sem companheiro 2(33,3) 4 (66,7) 1 -
Pais tem DM

Nio 8 (33,3) 16 (66,7) 1,000% 1,0 0,3-3,5
Sim 2 (33,3) 4 (66,7) 1 -
Familiar com diagnéstico de

covid-19

Sim 2(22,2) 7(77,8) 0,675% 0,6 0,1-2,2
Nao 8 (38,1) 13 (61,9) 1 -
Tem filhos

Nao 5(45,5) 6 (54,5) 0,425% 1,7 0,6-4,7
Sim 5(26,3) 14 (73,7) 1 -
Adolescentes 13 a 18 anos

Escolaridade

Ensino médio/superior 10 (43,5) 13 (56,5) 0,259+ 0,6 0,3-1,1
Ensino fundamental 7 (70,0) 3(30,0) 1 -
Renda familiar

>1 salario minimo 12 (63,2) 7 (36,8) 0,049* 0,5 0,3-1,0
<1 salario minimo 10 (71,4) 4 (28,6) 1 -

Tabela 21. Os niveis de qualidade de vida associados as caracteristicas dos pais segundo a
faixa etaria de criancas ¢ adolescentes com DM 1, PedsQI.

(conclusdo)

Qualidade de vida

Variaveis baixo/muito alto/muito P RP* IC (95%)3
baixo alto
n (%) n (%)
Situacio conjugal
Com companheiro 13 (56,5) 10 (43,5) 0,259+ 0,6 0,3-1,1
Sem companheiro 7 (70,0) 3(30,0) 1 -
Pais tem DM
Nao 15 (51,7) 14 (48,3) 1,000% 1,0 0,4-2,9
Sim 2 (50,0) 2 (50,0) 1 -
Familiar com diagnostico de
covid-19
Sim 6 (60,0) 4 (40,0) 0,708% 1,2 0,6-2,4
Nio 11 (47,8) 12 (52,2) 1 -

Tem filhos
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Nio 3(30,0) 7(70,0)  0,141% 05 0,2-1,3
Sim 14 (60.9) 9(39,1) 1 -

Nota: 'Qui-quadrado de Pearson. ‘Teste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianga de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

Os resultados da Tabela 21 mostraram que as variaveis sociodemograficas e clinicas
de criancas de 5 a 7 anos ndo apresentaram associacdo estatisticamente significante com os
niveis de QV (Tabela 22), apenas associacao epidemiologica.

Na faixa etaria de 5 a 7 anos, as criangas do sexo masculino (66,7%) tém uma
prevaléncia 1,3 vezes maior de ter uma qualidade de vida mais satisfatoria (p-valor =1,000)
quando comparadas aquelas do sexo feminino (Tabela 22).

Sobre a pratica de atividade fisica, as criangas de 5 a 7 anos que realizavam algum tipo
de AF (80%) tém uma prevaléncia 6 vezes menor de ter uma QV prejudicada (p-valor =1,000)

em relacdao aos que nao praticavam AF (Tabela 22).

Tabela 22 - Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores sociodemograficos e
clinicos das criancas de 5 a 7 anos segundo PedsQIl.

(continua)
Qualidade de vida
baixo/muito alto/muito
Variaveis baixo alto p RP* IC (95%)8
n (%) n (%)
Sexo
Masculino 1(33,3) 2 (66,7) 1,000% 1,3 0,1-13,3
Feminino 1(25,0) 3(75,0) 1 -
Escolaridade
Ensino fundamental 2 (28,6) 5(71,4) - - -

Tabela 22 - Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores sociodemograficos e
clinicos das criancas de 5 a 7 anos segundo PedsQIl.

(continuacao)
Qualidade de vida
Variaveis baixo/muito alto/muito P RP* IC (95%)8
baixo alto
n (%) n (%)
Participa de grupo de
educacio em diabetes
Nao 2 (28,6) 5(71,4) - - -
Pais tem DM
Nao 2 (50,0) 2 (50,0) 0,429% - -
Sim - 3 (100,0) - -
Familiares com Covid
Sim - 2 (100,0) 1,000% - -
Nao 2 (40,0) 3 (60,0) - -

Diagnéstico de Covid
Nao 2(28,6) 5(71,4) - - -



Na situacdo do diagnostico do
DM1

Hiperglicemia com sinais e
sintomas

Cetoacidose diabética

Tempo diagnostico

Até 4 anos

>4 anos

Resultado da hemoglobina
glicada

<7

>7

Dispositivo utilizado para
aplicacio da insulina basal
Seringa de insulina 100Ul
Seringa com agulha acoplada
100U1

Caneta descartavel

Caneta recarregavel

Dispositivo  utilizado para
aplicaciio de insulina bolus
Seringa insulina com agulha
acoplada 100UI

Caneta descartavel

Caneta recarregavel 1UI

Possui locais com
lipohipertrofia  visivel ou
palpavel

Dois locais

Crianca realiza auto
aplicaciio de insulina

Sim

Nao

Faz contagem de carboidrato
Nao

2 (100,0)

1(16,7)
1 (100,0)

2 (50,0)
1 (100,0)

1 (25.,0)

1 (100,0)

1(33,3)

2 (40,0)

2 (28,6)

5 (100,0) 0,048! -

5(83,3) 0,286 0,2

2 (100,0) 0,467 -
2(50,0) -

1 (100,0) - -

1 (100,0) - -
3(75.,0) - -

2 (66,7) - -
2 (100,0) - -

1(100,0) - -

2 (100,0) 1,000 -
3(60,0) - -

5(1,4) - -

86

0,03-1,0

Tabela 22 - Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores sociodemograficos e
clinicos das criancas de 5 a 7 anos segundo PedsQIl.

(conclusao)

Qualidade de vida

Variaveis baixo/muito alto/muito P RP IC (95%)8

baixo alto
n (%) n (%)

Realiza atividade fisica

Sim 4 (80,0) 1(20,0) 1,000% 0,4 0,04-3,7

Nao 1 (50,0) 1 (50,0) - - -

Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hipoglicemia

Nenhum 2 (28,6) 5(71,4) - - -

Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hiperglicemia

Nenhum 2 (28,6) 5(71,4) - - -
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Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

cetoacidose

Nenhum 2 (28,6) 5(71,4) - - -

Nota: 'Qui-quadrado de Pearson. ‘Teste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianga de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

Na Tabela 23, as criangas de 8 a 12 anos que faziam autoaplicagdo de insulina tém
uma prevaléncia 0,6 vezes menor de ter uma qualidade de vida alta/muito alta (p-valor=0,030)
em relacdo as que nao realizavam a autoaplicagao.

J4 em relacdo as outras varidveis sociodemograficas e clinicas ndo houve associagio
significativa com a qualidade de vida de criancas nessa faixa etaria (Tabela 23).

No tocante a hospitalizagdo por hiperglicemia, as criangas de 8 a 12 anos que ndo foram
hospitalizadas apresentaram uma prevaléncia 0,1 vezes menor de ter uma QV prejudicada
quando comparadas as que foram hospitalizadas (Tabela 23). Isso mostra associagdao negativa

(RP=0,9) entre esses fatores.

Tabela 23 - Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores sociodemograficos e
clinicos das criancas de 8 a 12 anos segundo PedsQL.

(continua)
Qualidade de vida
baixo/muito alto/muito
Variaveis baixo alto P RP* IC (95%)8
n (%) n (%)

Sexo

Masculino 8(53,3) 7 (46,7) 0,4647 1,3 0,1-3,0
Feminino 6 (40,0) 9 (60,0) 1 -

Tabela 23 - Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores sociodemograficos e
clinicos das criancas de 8 a 12 anos segundo PedsQl.

(continuag¢ao)
Qualidade de vida
baixo/muito alto/muito P RP* IC (95%)8
Variaveis baixo alto
n (%) n (%)

Escolaridade
Ensino fundamental 14 (46,7) 16 (53,3) - - -
Participa de grupo de
educacio em diabetes
Nao 14 (46,7) 16 (53,3) - - -
Pais tem DM
Nao 10 (41,7) 14 (58,3) 0,378% 0,6 0,3-1,3
Sim 4 (66,7) 2(33.3) - -
Familiares com Covid
Sim 6 (66,7) 3(33,3) 0,2364 1,7 0,9-3,6
Nao 8 (38,1) 13 (61,9) - -

Diagnéstico de Covid



Sim

Nao

Na situacdo do diagnostico do
DM1

Hiperglicemia com
sintomas

Cetoacidose diabética
Outro

Tempo diagnostico
Até 4 anos

>4 anos

Resultado da hemoglobina
glicada

<7

>7

Dispositivo  utilizado para
aplicaciio da insulina basal
Seringa de insulina 50UI
Seringa de insulina 100Ul
Seringa com agulha acoplada
100UI

Caneta descartavel

Caneta recarregavel

Bomba de insulina

Dispositivo utilizado para
aplicacio de insulina bolus
Seringa insulina 50UI

Seringa insulina com agulha
acoplada 100UI

Caneta descartavel

Caneta recarregavel 1UI
Bomba de insulina

sinais €

Tabela 23 - Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores
clinicos das criangas de 8 a 12 anos segundo PedsQl.

2(100,0)
12 (42,9)

12 (44,4)

1 (50,0)
1 (100,0)

11 (52,4)
3(33.3)

3(42,9)
7 (43.8)

1 (100,0)

4(50,0)
9(52.,9)

10 (50,0)
2 (50,0)

- 0,209¢
16 (57,1) -

15 (55,6) -

1 (50,0) -

10 (47,6) 0,440

6 (66,7)

4(57,1)
9(56.,3)

1,000¢

1 (100,0) -

2 (100,0) -

4 (50,0) -
8(47,1) :
1 (100,0) -

1 (100,0) -
2 (100,0) -

10 (50,0) -
2(50,0) -
1 (100,0) -

2,3

1,6

1,0
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1,5-3,6

0,6-4,3

0,3-2,7

sociodemograficos e

(conclusdo)

Qualidade de vida

Variaveis baixo/muito alto/muito P RP* IC (95%)8
baixo alto
n (%) n (%)
Possui locais com
lipohipertrofia  visivel ou
palpavel
Um local 5(38,5) 8 (61,5) 1,000% 0,8 0,2-2,5
Dois locais 2 (50,0) 2 (50,0) - - -
Crianca realiza auto
aplicacio de insulina
Sim 5294 12 (70,6) 0,030f 0,4 0,2-1,0
Nao 9(69,2) 4(30,8) - - -
Faz contagem de carboidrato
Sim - 3 (100,0) 0,228% - -
Nao 14 (51,9) 13 (48,1) - - -



Realiza atividade fisica
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Sim 13 (46,4) 15 (53,6) 1,000% 0,9 0,2-3,9
Nao 1 (50,0) 1 (50,0) - - -
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hipoglicemia

Nenhum 14 (48,3) 15(51,7) 1,000% - -
Uma vez - 1 (50,0) - - -
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hiperglicemia

Nenhum 15 (55,6) 12 (44,4) 1,000% 0,9 0,2-3,8
Uma vez 1 (50,0) 1 (50,0) - - -
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

cetoacidose

Nenhum 14 (48,3) 15(51,7) 1,000% - -
Uma vez - 1 (50,0) - - -

Nota: 'Qui-quadrado de Pearson. fTeste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianga de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

Na faixa etaria dos adolescentes de 13 a 18 anos, as varidveis sociodemograficas e
clinicas nao obtiveram associagdes estatisticamente significativas com os niveis de QV,
apenas epidemiologica (Tabela 24).

Quanto ao controle glicémico, os adolescentes com HbAlc < 7% (60%) tém uma
prevaléncia 0,3 vezes menor de ter uma qualidade de vida insatisfatoria (p-valor = 0,624)
quando comparados aqueles com HbAlc > 7. J4 os adolescentes que realizavam contagem de
carboidratos (60%) apresentaram uma prevaléncia 0,4 vezes menor de ter um nivel
baixo/muito baixo de QV (p-valor=0,360) em relacdo aos seus pares que ndo realizavam
(Tabela 24).

Os jovens que nao foram hospitalizados por cetoacidose diabética (61,3%) estavam
associados a uma QV mais satisfatoria (p-valor=1,000) e os que também ndo foram
hospitalizados por hiperglicemia estavam associados a um nivel alto/muito alto de QV, cuja

prevaléncia foi 1,2 vezes. Isto implica em uma associagdo positiva (Tabela 24).

Tabela 24. Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores sociodemograficos e
clinicos de adolescentes de 13 a 18 anos segundo PedsQI.

(continua)
Qualidade de via
baixo/muito alto/muito
Variaveis baixo alto P RP* IC (95%)8
n (%) n (%)

Sexo

Masculino 7 (50,0) 7 (50,0) 0,2841 0,7 0,4-1,3
Feminino 13 (69,4) 6 (31,6) 1 -



Escolaridade

Ensino fundamental

Ensino médio

Universitario

Participa de grupo de
educacio em diabetes

Sim

Nao

Pais tem DM

Nao

Sim

Familiares com Covid

Sim

Nao

Diagnostico de Covid

Sim

Nao

Na situa¢do do diagnoéstico do
DM1

Hiperglicemia com sinais e
sintomas

Cetoacidose diabética
Assintomatica

Tempo diagnostico

Até 4 anos

>4 anos

Resultado da hemoglobina
glicada

<7

>7

12 (54,5)
8 (80,0)

20 (62,5)

19 (65,5)

5(50,0)
15 (65,2)

3 (60,0)
17 (60,7)
14 (56,0)

4 (66,7)
2 (100,0)

5(38.3)
12 (60,0)

3(60,0)
14 (60.9)

10 (45,5)
2(20,0)
1 (100,0)

1 (100,0)
12 (37.,5)

10 (34,5)
3 (100,0)

5(50,0)
8 (34,8)

2 (40,0)
11 (39.,3)
11 (44,0)

2(333)

8 (61,5)
8 (40,0)

2 (40,0)
9(39,1)

0,349%

0,058¢

0,461%

1,000¢

0,048¢

0,930f

0,624%

0,8

1,0

1,0

0,7

0,4-1,5

0,4-2,1

0,6-1,8

0,2-2,0
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Tabela 24. Os niveis de qualidade de vida associados aos fatores sociodemograficos e
clinicos de adolescentes de 13 a 18 anos segundo PedsQL.

(conclusdo)

Qualidade de vida

baixo/muito alto/muito p RP* IC (95%)}
Variaveis baixo alto
n (%) n (%)
Dispositivo utilizado para
aplicaciio da insulina basal
Seringa de insulina 100Ul 2 (100,0) - - - -
Seringa com agulha acoplada 3 (100,0) - - - -
100UI
Caneta descartavel 7 (70,0) 3(30,0) - - -
Caneta recarregavel 8 (44,4) 10 (55,6) - - -
Dispositivo  utilizado para
aplicacio de insulina bolus
Seringa insulina 100UI 1 (100,0) - - - -
Seringa insulina com agulha 3 (100,0) - - - -
acoplada 100UI
Caneta descartavel 14 (56,0) 11 (44,0) - - -
Caneta recarregavel 1UI 1(33,3) 2 (66,7) - - -
Caneta recarregavel 0.5UI 1 (100,0) - - - -
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Possui locais com

lipohipertrofia  visivel ou

palpavel

Um local 9 (64,3) 5(37,5) - - -
Dois locais 1 (50,0) 1 (50,0) - - -
trés locais 1 (100,0) -

Crianca realiza auto

aplicacio de insulina

Sim 20 (60,3) 13 (39,4) - - -
Faz contagem de carboidrato

Sim 3 (60,0) 2 (40,0) 0,360% 0,6 0,2-1,9
Nao 18 (64,3) 10 (35,7) - - -
Realiza atividade fisica

Sim 17 (58,6) 12 (41,4) 1,000% 0,8 0,4-1,5
Nao 3(75,0) 1(25,0) - - -
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hipoglicemia

Nenhum 20 (60,3) 13 (39,4) - - -
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hiperglicemia

Nenhum 12 (38,7) 19 (61,3) 1,000% 1,2 0,3-5,0
Uma vez 1(50,0) 1 (50,0) - - -
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

cetoacidose

Nenhum 12 (38,7) 19 (61,3) 1,000% 1,2 0,3-5,0
Uma vez 1 (50,0) 1 (50,0) - - -

Nota: fQui-quadrado de Pearson. fTeste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianca de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

5.6 Associacio entre os niveis de qualidade de vida e os fatores sociodemograficos e

clinicos de criancas/adolescentes com DM1 segundo o IQVJD

Os resultados demonstraram que os adolescentes com tempo de diagnostico menor que
4 anos (p-valor = 0,009) tém prevaléncia 0,4 vezes menor de ter uma qualidade de vida
baixa/muito baixa quando comparados aqueles com tempo de diagndstico acima de 4 anos.
Isto implica em uma associacao negativa (RP=0,6) para o dominio Impacto (Tabela 25).

Na presente amostra, algumas varidveis sociodemograficas e clinicas ndo obtiveram
associacao estatisticamente significativa com a QV, porém, ficou evidenciado uma associagao
epidemiologica do controle metabdlico dos adolescentes com os niveis de QV (Tabela 25).

Tal fato mostra que os adolescentes com valores <7% de HbAlc (85,7%) tém uma
prevaléncia 1,1 vezes maior de ter uma qualidade de vida alta/muito alta em relacdo aqueles

com valores >7%, indicando assim, uma associacao positiva (RP=1,1) (Tabela 25).
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Tabela 25 - Os niveis de qualidade de vida do dominio Impacto associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(continua)
Qualidade de vida
alto/muito  baixo/mui
Variaveis alto to baixo p RP* IC (95%)8
n (%) n (%)
Sexo
Masculino 15 (78,9) 4(21,1) 0,244% 1,3 0,9-1,9
Feminino 15 (62,5) 937,95 - 1 -
Faixa etaria
12 a 15 anos 8 (80,0) 2 (20,0) - 1 -
16 a 18 anos 21 (65,6) 11 (344) 0.659% 0.82 0.5-1.2
Escolaridade
Ensino fundamental 24 (75,0) 8 (25,0)
Ensino médio 6 (60,0) 4 (40,0) 1,000% 1,5 0,4-6,3
Universitario - 1 (100,0)
Participa de grupo de
educacio em diabetes
Sim 1(100,0) - - 1 -
Nao 29 (69,0) 13 (31,0) 1,000% 1,4 1,2-1,8
Pais tem DM
Nao 27 (75,0) 9 (25,0) - 1 -
Sim 3 (50,0) 3 (50,0) 0,329% 1,5 0,7-3,4
Familiares com Covid
Sim 7 (58,3) 5(41,7) 0,460* 0,8 0,5-1,3
Nao 23 (74,2) 8 (25,8) - 1 -

Tabela 25 - Os niveis de qualidade de vida do dominio Impacto associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(continuagao)
Qualidade de vida
Variaveis alto/muito  baixo/mui
alto to baixo p RP* IC (95%)3
n (%) n (%)
Diagnéstico de Covid
Sim 3 (60,0) 2 (40,0) - 1 -
Nio 27 (71,1) 11(28,9) 0,630* 0,8 0,4-1,8
Estado clinico no
diagnoéstico do DM1
Hiperglicemia com sinais ¢ 24 (70,6) 10 (29,4)
sintomas
Cetoacidose diabética 4 (57,1) 3(42,9)
Assintomatica 2 (100,0) -
Tempo diagnostico
Até 4 anos 8 (47,1) 9(52,9) 0,009° 0,6 0,3-0,9
>4 anos 22 (84,6) 4 (15,4) - 1 -
Resultado da hemoglobina
glicada
<7 6 (85,7) 1(14,3) 1,000% 1,1 0,8-1,6
>7 22 (78,6) 6(21,4) - 1 -

Dispositivo utilizado para
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aplicaciio da insulina basal

Seringa de insulina 50UI 1 (100,0) -
Seringa de insulina 100Ul - 3 (100,0)
Seringa com agulha - 3 (100,0)
acoplada 100UI

Caneta descartavel 9 (75,0) 3(25,0)
Caneta recarregavel 19 (82,6) 4(17,4)
Bomba de insulina 1 (100,0) -

Dispositivo utilizado para
aplicacio de insulina bolus

Seringa insulina SOUI 1 (100,0) -

Seringa insulina 100UI - 1 (100,0)

Seringa insulina com agulha 1(33,3) 2 (66,7)

acoplada 100UT

Caneta descartavel 23 (74,2) 8 (25,8)

Caneta recarregavel 1UI 4 (100,0) -

Caneta recarregavel 0.5UI - 1 (100,0)

Bomba de insulina 1 (100,0) -

Possui locais com

lipohipertrofia visivel ou

palpavel

Um local 11(61,1) 7 (38,9) - 1 -
Dois locais 3 (75,0) 1(25,0) 0.999% 1.2 0.6-2.4
Realiza autoaplicacdo de

insulina

Sim 28 (70,0) 12 (30,0) 1,000% 1,1 0,5-2,4
Nio 2 (66,7) 1(33,3) - 1 -

Tabela 25 - Os niveis de qualidade de vida do dominio Impacto associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(conclusao)
Qualdiade de vida
Variaveis alto/muito  baixo/mui
alto to baixo p RP* IC (95%)8
n (%) n (%)
Faz contagem de
carboidrato
Sim 6 (85,7) 1(14,3) - 1 -
Nao 24 (66,7) 12 (33,3) 0,412% 1,3 0,9-1,9
Realiza atividade fisica
Sim 27 (69,2) 12 (30,8) - 1 -
Nao 3 (75,0) 1(25,0) 1,000% 1,2 0,1-7,2
Quantas vezes foi
hospitalizada devido a
hipoglicemia
Nenhum 29 (69,0) 13 (31,0) - 1 -
Uma vez 1 (100,0) - 1,000% 0,7 0,6-0,8
Quantas vezes foi
hospitalizada devido a
hiperglicemia
Nenhum 28 (71,8) 11(28,2) - 1 -

Uma vez 2 (50,0) 2 (50,0) 0,572¢ 1,4 0,5-3,9
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Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

cetoacidose

Nenhum 29 (70,7) 12 (29.,3) - 1 -
Uma vez 1 (50,0) 1 (50,0) 0,518% 1,4 0,3-5,7

Nota: fQui-quadrado de Pearson. fTeste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianca de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

No dominio Preocupagdo, os resultados mostraram que os adolescentes do sexo
masculino (73,7%) tém uma prevaléncia 1,8 vezes maior de ter uma qualidade de vida
alta/muito alta (p-valor=0,063) quando comparados as adolescentes do sexo feminino (Tabela
26).

Houve uma associagdo epidemiologica (RP=1,2) entre o estado clinico dos
adolescentes no momento do diagnostico do DM1 com a QV, embora esse achado nao tenha
sido estatisticamente significativo (p-valor>0,999). Assim, os adolescentes que reportaram a
hiperglicemia com sinais e sintomas no momento do diagnostico (58,8%) a qualidade de vida
foi considerada mais satisfatoria e sua prevaléncia foi 1,2 vezes maior em comparagdo aos

assintomaticos (50%) e aos que tiveram CAD (57,1%) (Tabela 26).

Tabela 26. Os niveis de qualidade de vida do dominio Preocupacao associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

Qualidade de vida
Variaveis alto/muito  baixo/muito p RP* IC (95%)8
alto baixo
n (%) n (%)
Sexo
Masculino 14 (73,7) 5(26,3) 0,063" 1,8 1,0-3,0
Feminino 10 (41,7) 14 (58,3) - 1 -
Faixa etaria
12 a 15 anos 7 (70,0) 3(30,0) - 1 -
16 a 18 anos 17 (53,1) 15 (46,9) 0.571% 0.7 0.4-1.2
Escolaridade
Ensino fundamental 20 (62,5) 12 (37,5)
Ensino médio 4 (40,0) 6 (60,0)
Universitario - 1 (100,0)
Participa de grupo de
educacio em diabetes
Sim - 1 (100,0) - - -
Nao 24(57,1) 18 (42,9) 0.666% - -
Pais tem DM
Nao 21 (58,3) 15 (41,7) 1,000% 1,2 0,5-2,7
Sim 3 (50,0) 3 (50,0) - 1 -
Familiares com Covid
Sim 8 (66,7) 4(33,3) 0,374+ 1,3 0,8-2,2
Nao 16 (51,6) 15 (48,4) - 1 -

Diagnéstico de Covid
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Sim 2 (40,0) 3 (60,0) 0,640% 0,7 0,2-2,1
Nio 22 (57,9) 16 (42,1) - 1 -
Na situacdo do diagndstico

do DM1

Hiperglicemia com sinais ¢ 20 (58,8) 14 (41,2) >(.999+ 1,2 0,3-4,8
sintomas

Cetoacidose diabética 3(42,9) 4(57,1) >0.999% 0,9 0,2-4,4
Assintomatica 1 (50,0) 1 (50,0) - 1 -
Tempo diagnostico

Até 4 anos 7 (41,2) 10 (58,8) 0,118f 0,6 0,3-1,2
>4 anos 17 (64,3) 9 (35,7 - 1 -
Resultado da hemoglobina

glicada

<7 4 (57,1) 3 (42,9) 1,000% 0,9 0,4-1,8
>7 18 (78,6) 10 (21,4) - 1 -

Dispositivo utilizado para
aplicaciio da insulina basal

Seringa de insulina 50UI - 1 (100,0)
Seringa de insulina 100Ul 1(33,3) 2 (66,7)
Seringa com agulha - 3 (100,0)
acoplada 100UI

Caneta descartavel 5(41,7) 7 (58,3)
Caneta recarregavel 17 (73,9) 6 (26,1)
Bomba de insulina 1 (100,0) -

Tabela 26. Os niveis de qualidade de vida do dominio Preocupagdo associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(conclusdo)
Qualidade de vida
Variaveis alto/muito  baixo/muito
alto baixo p RP* IC (95%)8
n (%) n (%)
Dispositivo utilizado para
aplicacio de insulina bolus
Seringa insulina SOUI - 1 (100,0)
Seringa insulina 100UI - 1 (100,0)
Seringa insulina com agulha - 3 (100,0)
acoplada 100UI
Caneta descartavel 19 (61,3) 12 (38,7)
Caneta recarregavel 1UI 4 (100,0) -
Caneta recarregavel 0.5UI - 1 (100,0)
Bomba de insulina 1 (100,0) -
Possui locais com
lipohipertrofia visivel ou
palpavel
Um local 9 (50,0) 9 (50,0) - 1 -
Dois locais 1 (25,0) 3 (75,0) 0.736¢ 0,5 0.1-2.9
Realiza autoaplicacdo de
insulina
Sim 22 (55,0) 18 (45,0) 1,000% 0,8 0,3-2,0
Nio 2 (66,7) 1(33,3) - 1 -
Faz contagem de

carboidrato
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Sim 5(71,4) 2 (28,60) - 1 -
Nao 19 (52,8) 17 (47,2) 0,437f 1,3 0,8-2,4
Realiza atividade fisica

Sim 22 (56,4) 17 (43,6) - 1 -
Nao 2 (50,0) 2 (50,0) 1,000% 1,1 0,4-3,1
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hipoglicemia

Nenhum 24 (57,1) 18 (42,9) - - -
Uma vez - 1 (100,0) 0,442% - -
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

hiperglicemia

Nenhum 22 (56,4) 17 (43,6) - 1 -
Uma vez ou mais 2 (50,0) 2 (50,0) 1,000% 1,1 0,4-3,1
Quantas vezes foi

hospitalizada devido a

cetoacidose

Nenhum 23 (56,1) 18 (43,9) - 1 -
Uma vez 1 (50,0) 1 (50,0) 1,000% 1,1 0,3-4,6

Nota: 'Qui-quadrado de Pearson. ‘Teste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianga de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

Referente ao dominio Satisfagdo, as varidveis sociodemograficas e clinicas nao
apresentaram associagdes estatisticamente significativas com os niveis de qualidade de vida
dos adolescentes com DM1 (Tabela 27).

Apesar disso, verificou-se uma associagdo epidemiologica entre os adolescentes do
sexo masculino (p-valor= 0,063), o estado clinico do DM1 no momento do diagnostico (p-
valor> 0,999) e o tempo de doenga (p-valor=0,115) com a QV desse publico (Tabela 27).

Os resultados mostraram que os adolescentes do sexo masculino (73,7%) tém uma
prevaléncia 1,8 vezes maior de ter uma qualidade vida alta/muito alta quando comparados as
adolescentes do sexo feminino (Tabela 27).

Ja os jovens que apresentaram hiperglicemia com sinais e sintomas no momento do
diagnostico o nivel de QV foi considerada alta/muita alta. Sua prevaléncia foi 1,1 vezes maior
nesse grupo em relagdo aos jovens que apresentaram CAD (57,1%) ou foram assintomaticos
(50%) (Tabela 27).

Os adolescentes com tempo de diagnodstico menor que 4 anos (70,6%) tém uma
prevaléncia 1,5 vezes maior de ter uma QV mais satisfatoria quando comparados aqueles com

tempo acima de 4 anos (53,8%) (Tabela 27).

Tabela 27 - Os niveis de qualidade de vida do dominio Satisfacdo associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.
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(continua)

Qualidade de via

Variaveis alto/muito baixo/muito p RP* IC (95%)8
alto baixo
n (%) n (%)
Sexo
Masculino 14 (73,7) 5(26,3) 0,063 1,8 1,0-3,0
Feminino 10 (41,7) 14 (58,3) - 1 -
Faixa etaria
12 a 15 anos 7 (70,0) 3(30,0) - 1 -
16 a 18 anos 17 (53,1) 15 (46,9) 0.571% 0,7 0.4-1.2
Escolaridade
Ensino fundamental 21 (65,6) 11 (34,4)
Ensino médio 3 (30,0) 7 (70,0)
Universitario - 1 (100,0)
Participa de grupo de
educaciio em diabetes
Sim 1 (100,0) - - 1 -
Nao 23(54,8) 19 (45,2) 0.542% 2,1 0.3-12.2
Pais tem DM
Nao 19 (52.8) 17 (47,2) - 1 -
Sim 5(83,3) 1(16,7) 0,214% 0,6 0,5-1,0

Tabela 27 - Os niveis de qualidade de vida do dominio Satisfacdo associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(continuacao)
Qualidade de vida
Variaveis alto/muito baixo/muito
alto baixo RP* IC (95%)8
n (%) n (%)

Familiares com Covid
Sim 6 (50,0) 6 (50,00) 0.633% 0,9 0,4-1,6
Nio 18 (58,1) 13 (41,9) - 1 -
Diagnostico de Covid
Sim 3 (60,0) 2 (40,0) 1,000% 1,1 0,5-2,3
Nao 21 (55,3) 17 (44,7) - 1 -
Na situacdo do diagnostico
do DM1
Hiperglicemia com sinais e 19 (55,9) 15 (44,1) >(.999% 1,1 0,3-4,6
sintomas
Cetoacidose diabética 4(57,1) 3(42,9) - 1 -
Assintomatica 1 (50,0) 1 (50,0)
Tempo diagnostico
Até 4 anos 12 (70,6) 5(29,4) 0,1157 1,5 0,9-2,6
> 4 anos 12 (46,2) 14 (53.8) - 1 -
Resultado da hemoglobina
glicada
<7 3 (42,9) 4 (57,1) 0,430% 0,7 0,3-1,7
>7 17 (60,7) 11 (39.,3) - 1 -
Dispositivo utilizado para
aplicaciio da insulina basal
Seringa de insulina S0UI 1 (100,0) -
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Seringa de insulina 100Ul 1(33,3) 2 (66,7)
Seringa com agulha 1(33,3) 2 (66,7)
acoplada 100UI

Caneta descartavel 5(41,7) 7 (58,3)
Caneta recarregavel 15 (65,2) 8 (34,8)
Bomba de insulina 1 (100,0) -

Dispositivo utilizado para
aplicacio de insulina bolus

Seringa insulina SOUI 1 (100,0) -
Seringa insulina 100UI - 1 (100,0)
Seringa insulina com agulha 1(33,3) 2 (66,7)
acoplada 100UT

Caneta descartavel 18 (58,1) 13 (41,9)
Caneta recarregavel 1UI 3 (75,0) 1 (25,00)
Caneta recarregavel 0.5UI - 1 (100,0)
Bomba de insulina 1 (100,0) -
Possui locais com

lipohipertrofia visivel ou

palpavel

Um local 8 (44,4) 10 (55,6)
Dois locais 2 (50,0) 2 (50,0)
Trés locais 1 (100,0) -

Tabela 27 - Os niveis de qualidade de vida do dominio Satisfacdo associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(conclusdo)
Qualidade de vida
Variaveis alto/muito baixo/muito
alto baixo p RP* IC (95%)8
n (%) n (%)
Realiza autoaplicacdo de
insulina
Sim 22 (55,0) 18 (45,0) 1,000% 0,8 0,3-2,0
Nao 2 (66,7) 1(33,3) - 1 -
Faz contagem de
carboidrato
Sim 4 (57,1) 3(42,9) 1,000% 1,0 0,5-2,1
Nao 20 (55,6) 16 (44,4) - 1 -
Realiza atividade fisica
Sim 24 (61,5) 15 (38.,5) - - -
Nao - 4 (100,0) 0,031% - -
Quantas vezes foi
hospitalizada devido a
hipoglicemia
Nenhum 24 (57,1) 18 (42,9) 0,442% - -
Uma vez - 1 (100,0) - - -
Quantas vezes foi
hospitalizada devido a
hiperglicemia
Nenhum 20 (51,3) 19 (48,7) - 1 -
Uma vez ou mais 4 (100,0) - 0,118% 0,5 0,4-0,7

Quantas vezes foi
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hospitalizada devido a

cetoacidose
Nenhum 23 (56,1) 18 (43,9) - 1 -
Uma vez 1 (50,0) 1 (50,0) 1,000% 1,1 0,3-4,6

Nota: 'Qui-quadrado de Pearson. ‘Teste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianga de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).

Os achados do dominio IQVJD Total foram similares aos do dominio Impacto.
Constatou-se que os jovens com tempo de diagndstico menor que 4 anos (52,9%) tém uma
prevaléncia 0,4 vezes menor de ter uma qualidade de vida baixa/muito baixa (p-valor=0,009)
quando comparados aqueles com tempo de diagndstico acima de 4 anos (15,4%) (Tabela 28).

No que tange as varidveis escolaridade (p-valor=1,000), grupo de educacdo em
diabetes (p-valor=1,000), resultado da HAbcl (p-valor=1,000), autoplicagdo de insulina (p-
valor=1,000) e atividade fisica (p-valor=1,000) a associac¢ao foi apenas epidemioldgica, pois
os resultados ndo foram estatisticamente significativos (Tabela 28).

Os jovens matriculados no nivel médio (60%) t€ém uma prevaléncia 1,5 vezes maior de
ter uma alta QV quando comparados aos do ensino fundamental (75%). Ja os adolescentes
que participam de grupo de educacdo em diabetes (100%) tém uma prevaléncia 1,4 vezes
maior de ter uma qualidade de vida alta/muita alta em comparagao aos adolescentes que nao
participam (0%) (Tabela 28).

Quanto ao controle metabdlico, os adolescentes com valores <7% de HbAlc (85,7%)
apresentaram uma qualidade de vida melhor em relacdo aqueles com valores >7% (78,6%),
cuja prevaléncia foi 1,1 vezes maior nesse grupo. Tal resultado indica uma associagdo positiva
(Tabela 28).

Os adolescentes que realizam a autoaplicagdo (75%) tém uma prevaléncia 1,2 vezes
maior de ter uma qualidade de vida alta/muito alta quando comparados aqueles que nao

realizam (66,7%) (Tabela 28).

Tabela 28. Os niveis de qualidade de vida do dominio IQVJD total associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(continua)
Qualidade de via
alto/muito baixo/muito
Variaveis alto baixo p RP* IC (95%)%
n (%) n (%)

Sexo

Masculino 15 (78,9) 4 (21,1) 0,2441 1,3 0,9-1,9
Feminino 15 (62,5) 937,95 - 1 -

Faixa etaria
9a 12 anos 8 (80,0) 2 (20,0) - 1 -
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13 a 17 anos 21 (65,6) 11 (34,4) 0.659 0.82 0.5-1,2
Escolaridade

Ensino fundamental 24 (75,0) 8(25,0)

Ensino médio 6 (60,0) 4 (40,0) 1,000% 1,5 0,4-6,3
Universitario - 1 (100,0)

Participa de grupo de
educacio em diabetes

Sim 1(100,0) - 1,000% 1,4 1,2-1,8
Nio 29 (69,0) 13 (31,0) - 1 -
Pais tem DM

Nio 27 (75,0) 9(25,0) - 1 -
Sim 3 (50,0) 3 (50,0) 0,329% 1,5 0,7-3,4
Familiares com Covid

Sim 7 (58.3) 5(41,7) 0,460% 0,8 0,5-1,3
Nio 23 (74,2) 8(25,8) - 1 -
Diagnostico de Covid

Sim 3 (60,0) 2 (40,0) 0,630% 0,8 0,4-1,8
Nio 27(71,1) 11 (28,9) - 1 -
Na situacio do diagnéstico

do DM1

Hiperglicemia com sinais e 24 (70,6) 10 (29,4)

sintomas

Cetoacidose diabética 4 (57,1) 3(42,9)

Assintomatica 2 (100,0) -

Tabela 28. Os niveis de qualidade de vida do dominio IQVJD total associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(continuagio)
Qualidade de vida
Variaveis alto/muito baixo/muito
alto baixo p RP* IC (95%)}
n (%) n (%)
Tempo diagnostico
Até 4 anos 8 (47,1) 9(52,9) 0,009" 0,6 0,3-0,9
>4 anos 22 (84,6) 4 (15.4) - 1 -
Resultado da hemoglobina
glicada
<7 6 (85,7) 1(14,3) 1,000% 1,1 0,8-1,6
>7 22 (78,6) 6(21,4) - 1 -
Dispositivo utilizado para
aplicacio da  insulina
basal
Seringa de insulina 50UI 1 (100,0) - - - -
Seringa de insulina 100UI - 3(100,0) - - -
Seringa com agulha - 3 (100,0) - - -
acoplada 100UI
Caneta descartavel 9 (75,0) 3(25,0) - - -
Caneta recarregavel 19 (82,6) 4(17,4) - - -
Bomba de insulina 1 (100,0) - - - -
Dispositivo utilizado para
aplicacio de insulina
bolus
Seringa insulina 50UI 1 (100,0) - - - -

Seringa insulina 100UI - 1 (100,0) - - -



Seringa insulina com agulha
acoplada 100UT

Caneta descartavel

Caneta recarregavel 1UI
Caneta recarregavel 0.5UI
Bomba de insulina

Possui locais com
lipohipertrofia visivel ou
palpavel
Um local

Dois locais

Realiza autoaplicacio de
insulina

Sim

Nao

Faz contagem de
carboidrato

Sim

Nao

Realiza atividade fisica
Sim

Nao

Quantas vezes foi
hospitalizada devido a
hipoglicemia

Nenhum

Uma vez

1(33,3)

23 (74,.2)
4 (100,0)

1 (100,0)

11 (61,1)
3(75,0)

28 (70,0)
2 (66,7)

6 (85,7)
24 (66,7)

27 (69,2)
3(75,0)

29 (69,0)
1 (100,0)

2 (66,7)

8 (25.,8)

1 (100,0)

7(38.9)
1 (25.,0)

12 (30,0)
1(33,3)

1(14,3)
12 (33,3)

12 (30,8)
1 (25,0)

13 (31,0)

0.999

1,000*

0,412¢

1,000*

1,000%

1.2

1,1

1,3

1,2

1
0,7

0,6-2,4

0,5-2,4

0,9-1,9

0,1-7,2

0,6-0,8
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Tabela 28. Os niveis de qualidade de vida do dominio IQVJD total associados aos fatores
sociodemograficos e clinicos de adolescentes com DM1 segundo IQVID.

(conclusao)
Qualidade de vida
alto/muito baixo/muito
Variaveis alto n (%) baixo n (%) p RP* IC (95%)}
Quantas vezes foi
hospitalizada devido a
hiperglicemia
Nenhum 28 (71,8) 11(28,2) - 1 -
Uma vez 2 (50,0) 2 (50,0) 0,572% 1,4 0,5-3,9
Quantas vezes foi
hospitalizada devido a
cetoacidose
Nenhum 29 (70,7) 12 (29,3) - 1 -
Uma vez 1 (50,0) 1 (50,0) 0,518% 1,4 0,3-5,7

Nota: fQui-quadrado de Pearson. fTeste Exato de Fisher. *Razdo de Prevaléncia. SIntervalo de confianga de 95%.
Fonte: elaborada pela autora (2021).
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6 DISCUSSAO

A apresentacdo da discussdo deste estudo seguird a mesma logica construida nos
resultados, a saber, identificacdio do perfil sociodemogrifico e clinico de
criancas/adolescentes com DMI1 e de seus cuidadores responsaveis. Na sequéncia sera
abordada a qualidade de vida do publico infantojuvenil com DMI1 e os fatores associados a

qualidade de vida de criangas/adolescentes com DMI1.

6.1 Perfil sociodemografico e clinico de criancas/adolescentes com DM1 e de seus

cuidadores responsaveis

A partir do delineamento do perfil, identificou-se as caracteristicas sociodemograficas
e clinicas de criangas/adolescentes com DM1 e de seus responsaveis, as quais encontram-se
intrinsecamente relacionadas ao manejo da doenca.

Devido a influéncia desses fatores na qualidade de vida do publico infantojuvenil com
DM1, tornou-se relevante mencionar os aspectos pertinentes ao contexto social e clinico desta
populagdo e de sua familia (OGUGUA et al., 2021). Ao conhecer esta realidade ¢ possivel
auxiliar de maneira assertiva e oportuna no cuidado em saude.

As inumeras responsabilidades e exigéncias requeridas pelo tratamento implica em
uma rede de apoio familiar e social bem fortalecida, com intuito de atender as necessidades da
crianca e adolescente com DMI1 (KIMBELL et al., 2021). Entretanto, a depender da
conjuntura familiar e de sua condi¢cdo socioecondmica, pode ocorrer o surgimento de entraves
e desarranjos na gestdo da doenga (FELDMAN et al., 2018; STRAND; BROSTROM,;
HAUGSTVEDT, 2019; OGUGUA et al., 2021).

No acompanhamento a esse publico, as maes foram consideradas as principais
cuidadoras responsaveis, com nivel de escolaridade de ensino médio completo, ocupacao de
dona de casa e situagdo conjugal casada. Estudo corrobora esse achado ressaltando que a
predominancia do grau de parentesco materno encontra-se relacionada a atribuigdo feminina
de cuidadora, enquanto papel social (SOARES et al., 2018).

O papel de cuidadora demanda esfor¢os que conduzem as maes para a renuncia do seu
trabalho, a fim de cuidar integralmente do seu filho com DM1. Esse cuidado busca amenizar o
impacto das mudangas impostas pelo novo estilo de vida, configurando-se como uma das
formas compensatorias de mitigar o sofrimento e maximizar o bem-estar dos filhos com

diabetes (FREITAS et al., 2021).
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Com relagdo ao nucleo familiar, as familias de pais separados e desempregados
apresentaram nivel de estresse maior quando comparados a outros tipos de composicio
familiar, resultando em um alto indice de HbAlc e episédios mais frequentes de
hiperglicemia persistente em criangas e adolescentes com DM1 (ALDUBAYEE et al., 2020).
Apesar dessa evidéncia, tal conjuntura parental ndo foi prevalente no publico investigado.

Estudo realizado nos Estados Unidos revelou que a classe econdmica familiar é um
fator que interfere no controle glicémico do publico infantojuvenil com DMI1. Assim, os
individuos com baixo nivel socioecondmico encontram-se mais suscetiveis ao controle
insatisfatorio e, consequentemente, as complica¢des da doenca (SUTHERLAND et al., 2020).

As situagdes de dificuldade financeira e a indisponibilidade de recursos afeta
substancialmente no estilo de vida desta populagdo e inviabiliza o bem-estar dos filhos com
DM1 (THOMAS et al., 2018; GRUDZIAZ-SEKOWSKA; ZAMARLIK; SEKOWSKI, 2021).
Desse modo, o predominio da baixa renda nos participantes propicia uma condicao de
vulnerabilidade social para o desenvolvimento de estressores.

No tocante a escolaridade, uma parcela dos cuidadores/responsaveis concluiu o ensino
médio ¢ os demais ainda apresentaram nivel instrucional de ensino fundamental e médio
incompletos. Isto implica que a maioria desses individuos apresenta dominio basico da leitura,
escrita e numeracia, por serem minimamente alfabetizados, o que corresponde a aquisi¢do de
conhecimentos e habilidades necessarias para o tratamento do DM1 (SANTOS et al., 2018).

Pesquisa aponta que o grau de instrucdo desses cuidadores/responsaveis deve ser
analisado em razdo da sua influéncia no acesso a informagdes e aprendizagem no cuidado em
saude (ZURITA-CRUZ et al., 2017). Destarte, o conhecimento ¢ a individualidade de cada
um tornam-se peca fundamental para tomada de decisdo frente a doenga (SOARES et al.,
2018).

No que tange ao perfil das criancas e adolescentes com DMI, constatou-se a
predominancia do sexo feminino, com o tempo de diagndstico médio de 4 anos. Os resultados
deste estudo foram similares a pesquisa realizada em Sorocaba-SP, que revelou o nimero
significativo de meninas com DM1 em comparagdo aos meninos, com tempo médio de
doenga de 4,8 anos (PELLICCIARI et al., 2017).

Apesar dessa concordancia nos achados, a literatura aponta que nao ha diferenca de
género na incidéncia global do DM1, ou seja, ambos os sexos sdo igualmente acometidos por
apresentarem a mesma suscetibilidade ao diabetes tipo 1 (INTERNATIONAL DIABETES
FEDERATION, 2021; AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).
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Quanto a idade média ao diagndstico do DM 1, houve divergéncias nos resultados com
os estudos nacionais. Pesquisa realizada no Distrito Federal mostrou que a idade média foi de
12,4 anos, com 63% na faixa etaria de 12 a 18 anos (MARQUES et al., 2021) e, em Fortaleza,
a prevaléncia foi entre 14 a 15 anos de idade (FRAGOSO et al., 2019).

Apesar da amostra ser constituida majoritariamente por adolescentes, grande parte
ainda estava matriculada no ensino fundamental. Portanto, o nivel instrucional informado nédo
foi condizente a faixa etaria desses jovens, ja que a escolaridade correspondente deveria ser o
ensino médio.

De acordo com estudo realizado na Dinamarca, criangas/adolescentes com DMI
apresentaram aumento expressivo do absenteismo escolar, principalmente nos primeiros
quatro meses apds a confirmacao do diagnéstico (THINGHOLM et al., 2020).

Tal fato pode ser atribuido a dificuldade de acesso e suporte desse publico a educagao. A
falta de conhecimento dos professores/educadores acerca das especificidades da doenga e do seu
carater limitante propicia inseguranca e incerteza nas familias, que impossibilita, muitas vezes, a
inclusdo da crianga e do adolescente com DM1 no ambito escolar (SOUZA et al., 2020).

Além desse despreparo no suporte ao aluno com DM, o fornecimento de alimentos
inapropriados na escola foi considerado uma preocupacao adicional a essas familias. Nesse
contexto, ¢ imprescindivel que ocorra capacitagdo dos professores/educadores para atender
melhor as singularidades desta populacdo (ALMEIDA; LEANDRO; PEREIRA, 2020).

Essa assertiva deve ser balizada nas experiéncias da crianca/adolescente com DM1 e
nas suas habilidades comportamentais, com intuito de apreender suas percepcdes e garantir
um ambiente seguro na escola (SOUZA et al., 2020). Compreende-se, entdo, que a boa
aquisi¢do de conhecimentos fornece subsidios para o sucesso terapéutico e permite o melhor
gerenciamento da rotina de cuidados envolvendo todos os membros da rede de apoio familiar
e social (FREITAS et al, 2021).

E importante que o publico infantojuvenil participe das decisdes sob a
responsabilidade do nucleo familiar. No entanto, hd necessidade de um suporte da equipe
multiprofissional e acompanhamento periddico, a fim de compartilhar as atribuicdes
acordadas entre a triade -crianca/adolescente-familia-equipe (BATISTA et al, 2020;
FREITAS et al., 2021).

Os dados referentes ao tratamento demonstraram que o acompanhamento ambulatorial
e a aquisicdo de insumos ocorreram no servigo publico e o acesso ao centro de referéncia foi

por meio de transporte privado. Estudo mostra que a marcagdo de consultas ou demandas
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urgentes dever ser de facil acesso, para prolongar a continuidade da assisténcia e garantir
seguranga a crianca/adolescente com DM1 (WOLKERS et al., 2017).

No que se refere ao local de acompanhamento, a distdncia média reportada pelos
participantes foi de 46 +£ 20 km. A aten¢ao voltada a essa informagao ¢ necessaria, pois €
possivel identificar a dificuldade de deslocamento desses individuos ao centro de referéncia,
em decorréncia da baixa renda familiar e do acesso limitado ao transporte privado.

Corroborando esse achado, estudo realizado na Polonia revelou que as familias com
melhor situacao financeira tiveram consultas médicas adicionais ¢ visitas de controle com
maior frequéncia. Além disso, residir longe dos centros de referéncia foi considerado um fator
determinante que dificulta o atendimento regular (GRUDZIAZ-SEKOWSKA; ZAMARLIK;
SEKOWSKI, 2021).

Essa condicao de vulnerabilidade social pode interferir na continuidade das consultas
pela limitagdo a mobilidade. Pesquisa assevera que a descontinuidade do acompanhamento
trimestral afeta diretamente no manejo da familia em relacdo a insulinoterapia, ao plano
nutricional e ajustes insulinicos, pela falta de orientagdo e instrumentalizagdo (OLIVEIRA et
al.,2019; SOUZA et al., 2020).

Concernente a distribuicdo de insumos para insulinoterapia bem como para a
monitorizagdo da glicemia capilar, verificou-se o cumprimento da lei n® 11.347/06, em que
dispde sobre o SUS fornecer os medicamentos e materiais necessarios para o tratamento do
DM1 (BRASIL, 2006). A garantia desse direito sobre a distribui¢do gratuita desses insumos,
propicia a redugdo do impacto da doenga, principalmente no quesito financeiro.

Dentre os aspectos supracitados no acompanhamento periédico a esse publico e sua
familia, destaca-se a educagdo em diabetes no manejo didrio do tratamento. Essa ferramenta
contribui para a mudanga de estilo de vida de forma eficiente, mediante a elaboracao de agdes
direcionadas as especificidades deste publico, por meio da criagdo de grupos de apoio e
atuagdo conjunta com os demais pontos de atencao a sade (SOUZA et al., 2020).

A literatura aponta que a educacdo em saude focada no diabetes ¢ uma das principais
estratégias utilizadas para promover adesdo ao tratamento e prevenir complicagdes (SOARES
et al, 2018; SBD, 2019; LA BANCA, 2020). Destarte, ¢ mandatorio a equipe
multiprofissional inserir nesse processo continuo, novos paradigmas educacionais
estimulando o autocuidado e a autonomia com foco no desenvolvimento infantojuvenil
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

A contribui¢do desse processo dialdgico com énfase na troca de experiéncia propicia o

cuidado emancipatério e de corresponsabilizagdo do publico infantojuvenil e de sua familia.
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Apesar da sua importancia e dos beneficios trazidos, ndo hé grupo educativo em diabetes
direcionado as criangas, aos adolescentes e seus cuidadores responsaveis nos centros de
referéncia deste estudo.

As consequéncias da inexisténcia de um grupo educativo podem acarretar lacunas na
gestdo do DM1 envolvendo um dos seus pilares: insulinoterapia, dietoterapia, monitorizacao
da glicemia e a pratica de atividade fisica. Nesses individuos, o controle glicémico e
metabolico torna-se uma preocupagdo ainda maior, tendo em vista a propensao a duvidas por
falta de informacao e apoio instrucional (SOUZA ef al., 2020).

Referente aos antecedentes familiares, verificou-se que 84% ndo possuia diagnodstico
de nenhum tipo de diabetes e 94% nao tinha irmaos com essa comorbidade. Em contraponto,
estudo realizado em Porto Alegre evidenciou que 73% dos jovens tinha histérico familiar de
DM (SOARES et al., 2018).

De modo geral, as criancas e adolescentes ndo reportaram nenhuma comorbidade
associada ao DM, expressando indices baixos de asma, tireoidite de Hashimoto (TH) e
vitiligo. Estudos revelam que dentre essas doengas, TH ¢ a mais prevalente, acometendo cerca
de 17 a 30% das criancas/adolescentes com DMI1 e os anticorpos tireoidianos foram
identificaveis em grande parte desta populagdo, o que corresponde a autoimunidade
(AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2017; FERRAZ et al., 2018).

Ao analisar o risco deste publico a infecgdes secundarias, considerando o atual cendrio
de pandemia, constatou-se que 88,9% dessas criangas/adolescentes ndo foram infectadas pelo
novo coronavirus e que somente 29,7% desses individuos apresentou um familiar com Covid-
19. Evidéncias demonstraram que ha uma relagdo direta entre a hiperglicemia e o maior risco de
mortalidade pelo novo coronavirus (ZHU et al., 2020; BARRON et al., 2020; LIM et al., 2021).

Contudo, a infeccdo por Covid 19 na populacdo pedidtrica com DMI apresentou
quadro clinico menos grave do que em adultos, cujas manifestacdes clinicas variaram entre
assintomatico a doenca leve. Em torno de 1 a 5% dos casos diagnosticados tiveram uma idade
média de 6,7 anos e apresentaram melhor prognostico (LIPMAN et al., 2019).

Sobre as manifestacdes clinicas do DM1 no momento da confirmacdo do diagnostico,
os cuidadores responsaveis reportaram o aparecimento de sinais e sintomas classicos do DM1
associados a hiperglicemia persistente. Na fase inicial da doenga, o sintoma mais comum foi a
poliuria seguido da polidispsia (PRAZERES; VARGA, 2019). Em geral, os resultados
indicam o reconhecimento precoce dos sintomas do DMI.

Cabe ressaltar que a CAD ainda foi a forma de apresentacdo da doenca em 13,6% dos

participantes. Tal dado ¢ importante, pois ¢ possivel inferir que nesses casos houve
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dificuldade de confirmar o diagndstico na fase inicial da doenga, visto que nesses individuos a
confirmagdo ocorreu de forma tardia.

Esses achados referentes a apresentacdo do DM1 divergiram em relagdo ao estudo
realizado em Blumenau que constatou a predominancia da CAD em 62,2% da populacao
pediatrica em comparacao as criancas/adolescentes que referiram a triade classica do DM 1
associada a perda de peso (PRAZERES; VARGA, 2019).

A literatura aponta que a CAD ¢ uma das complicagdes agudas mais graves do DM 1
sendo responsavel por 65% das internagdes no publico infantojuvenil, com taxa de
mortalidade de 0,15 ¢ 0,31% (LIPMAN et al., 2019; DHATARIYA et al., 2020). Geralmente
atinge criangas menores de cinco anos de idade, por serem mais dificeis de identificar os
sintomas classicos do diabetes (PELLICCIARI et al., 2017; PRAZERES; VARGAS, 2019;
JENSEN et al., 2021).

Com base nessas consideragdes, € necessario avaliar as possiveis causas que
desencadeiam esse agravante na populacdo infantojuvenil. As condi¢cdes de acesso aos
servigos de satde, a sua estrutura e organizagao, até a capacidade de percepcao dos sintomas
pelos familiares, sdo fatores que podem estar atrelados aos indices expressivos de CAD
(PELLICCIARI et al.,2017).

Além dos episddios de CAD, o DM1 pode desencadear outros tipos de complicagdes
devido a dificuldade do publico infantojuvenil em alcancar as metas e os parametros
glicémicos requeridos. Entretanto, nesse estudo apenas 4,9% apresentou algum tipo de
complicagdo, configurando-se, assim, em um resultado favoravel para uma qualidade de
vida mais satisfatoria.

Esse achado corrobora os dados obtidos em estudo realizado na Malésia, que dentre as
complicacdes diabéticas em criangas e adolescentes com DMI, apenas 9,8% apresentou
hiperlipidemia, 4,9% nefropatia e 4,9% dermopatia (MOHD-ILHAM et al., 2021).

Ao avaliar o estado nutricional desses individuos, verificou-se que 57% apresentou
condi¢do nutricional adequada para a faixa etdria segundo o escore z. Esses achados
convergem com os resultados de outro estudo, em que o indice de massa corporal (IMC) foi
compativel com o recomendado pela OMS, segundo as curvas de crescimento da crianca e do
adolescente (SOARES et al., 2018).

No tratamento do DM1, outro critério clinico importante para avaliar o bom ou mau
controle glicémico sdo os valores de referéncia da HbAlc. Nesse estudo, as metas de HbAlc
seguiram as recomendagdes da Associagdo Americana de Diabetes cujo nivel <7% representa

um controle glicémico satisfatorio.
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Os resultados demonstraram que as criangas e adolescentes com DM1 obtiveram uma
média de 9,2 (= 2,6%), evidenciando a predominancia dos valores de HbA1C acima do que ¢
preconizado pelas diretrizes de diabetes.

Pesquisa realizada no Distrito Federal também revelou a avaliagdo metabolica pelos
niveis de HbA1C (9,7%) fora das metas indicadas para faixa etaria (MARQUES et al., 2021).
Essa consonancia nos achados retrata a dificuldade desse publico infantojuvenil em alcangar o
tao almejado controle glicémico.

No esquema basal-bolus a dose diaria de insulina basal expressou uma média de 21,1
(x11UI) e de insulina bolus 18 (£23UI). Esse esquema insulinico caracterizado pela utilizacao
de dois tipos de insulina, com mecanismos de a¢do diferentes ou por SICI, deve ser instituido
desde a fase inicial da doenga e pode variar de acordo com especificidades da crianga e do
adolescente (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

O tratamento intensivo de multiplas doses juntamente com a escolha do método de
aplicacdo ¢ indispensavel para os individuos com DM, pois a partir dessa associag¢@o torna-se
possivel atingir o bom nivel de insulina no organismo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
DIABETES, 2019).

Um ensaio clinico controlado do Diabetes Control and Complications Trial Research
Group (DCCT) que iniciou em 1994 e perdura até hoje, revela que o tratamento com trés ou
mais doses de insulina com os dois tipos de a¢do ou por SICI permitem um maior controle
glicémico e, consequentemente, um menor risco para complicacdes cronicas (BRAFFETT et al.,
2020).

Sobre o tipo de dispositivo utilizado para aplicacao de insulina basal, a maior parte dos
participantes utilizava caneta do tipo recarregavel e fazia uso da caneta do tipo descartavel
para bolus. O tipo de insulina basal e bolus predominante foi a Lantus e a Novorapid
respectivamente, sendo ambas andlogas e a Novorapid de agdo ultrarrapida.

Pesquisa similar evidenciou que 83% do publico infantojuvenil também fazia uso de
analogos de insulina (MARQUES et al., 2021). A predominancia desses tipos de insulina
indica algumas vantagens acerca do tratamento, por apresentar maior comodidade e menos
episodios de hipoglicemia segundo as experiéncias reportadas pelos participantes.

Importa ressaltar que apenas 1,2% utilizava bomba de infusdo de insulina. Embora
essa tecnologia, no cendrio mundial, encontra-se cada vez em expansdo na populacio
pediatrica com DMI1, na realidade estudada constatou-se a prevaléncia dos métodos
convencionais quando comparados ao uso da bomba de insulina. E importante enfatizar que a

utilizacdo de SICI contribui para o bom controle glicémico devido a diminui¢do dos episddios
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de hipoglicemia e de complicagdes cronicas (SCHUTZ-FUHRMANN et al, 2019,
AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2020).

Pesquisa realizada em Portugal revelou que -criangas/adolescentes com SICI
reportaram melhor qualidade de vida, uma autoavaliagdo positiva de saiide € um maior nivel
de satisfacdo com o atual tratamento em relacdo aos individuos em regime de multiplas
injecdes diarias de insulina (SILVA et al., 2017). Isso decorre dos varios beneficios trazidos
durante o uso dessa tecnologia.

Para a realizacdo da insulinoterapia ¢ necessaria a aquisicdo de alguns insumos
especificos e saber maneja-los adequadamente e de maneira oportuna. Os achados deste estudo
mostraram a predominancia da troca da agulha a cada um dia para insulina ultra rapida,
configurando-se em um resultado inadequado e alarmante que pode interferir na eficacia do
tratamento.

Segundo as diretrizes de diabetes, a agulha deve ser utilizada uma tUnica vez, pois o
seu reuso pode provocar prejuizos a seguranca do individuo. Esse material apds aplicacio
perde a lubrificagdo e sofre alteragdes na sua capacidade perfurocortante, podendo ocorrer a
cristalizacdo da insulina na canula, além de provocar dor e desconforto (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

Na amostra investigada, esses materiais foram obtidos majoritariamente na rede
publica, porém, como a quantidade fornecida geralmente ¢ inferior ao que deve ser utilizada
pelas familias faz-se necessario realizar a sua complementagdo. Nao obstante, o baixo poder
aquisitivo desse publico muitas vezes impossibilita a compra desses insumos, propiciando a
reutiliza¢do das agulhas.

Outros estudos corroboram esse achado, ressaltando que a assisténcia a saude ¢
apontada pelos familiares como parte de um sistema fragil, a medida que ndo oferece insumos
em quantidade suficiente para os cuidados diarios e nem disponibiliza consultas ¢ exames
necessarios para o adequado acompanhamento da condi¢do de saude (OLIVEIRA et al., 2019;
SOUZA et al., 2020).

Os resultados indicam que grande parte das criangas e adolescentes apresentam uma
das regides de aplicacdo com lipohipertrofia, mesmo fazendo o rodizio em pelo menos dois
locais de aplicagdo. Tal condicdo sugere a realizacdo inadequada do rodizio em alguma
etapa de sua execucio.

Em contraponto, estudo mostrou que 88% dos individuos realizavam o rodizio e que
apenas 4% apresentou lipodistrofia (PELLICCIARI et al., 2017), o que pressupde o maior

dominio da técnica dos sitios de aplicacdo nesse publico. Os fatores relacionados ao surgimento
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de lipohipertrofia encontram-se associados a técnica de aplicagdo inadequada, aos niveis
elevados de citocinas pré-inflamatorias e a presenca de anticorpos anti-insulina (SINGHA et al.,
2020).

Outro aspecto importante ¢ o destaque dado ao local de armazenamento da insulina.
Cerca de 65% dos cuidadores/responsaveis mantinham a insulina em uso dentro de um
sistema de refrigeracdo continua, porém, essa forma de armazenamento ¢ totalmente
contraindicada, ja que a maioria utilizava o dispositivo do tipo caneta.

Isto implica em um possivel comprometimento da terapéutica em razdo da
interferéncia causada no efeito da insulina. Estudos nacionais revelam que ha um
desconhecimento da populagdo em relagdo ao armazenamento da insulina, cuja forma
inadequada pode ocasionar alteracdes nas suas caracteristicas fisico-quimicas (KOCH et
al., 2019; NASCIMENTO et al., 2020).

Conforme o publico infantojuvenil vai se adaptando a essas demandas impostas pelo
tratamento, torna-se evidente a construcdo da autonomia e independéncia no gerenciamento
da doenca. Em geral, 65,4% ja estavam envolvidos o suficiente no tratamento do DM1 e se
sentiam seguros para autoaplicar a insulina. Verificou-se, também, que 61,7% realizava a
autoaplicacdao sem a supervisao de um adulto.

Diante do exposto, € perceptivel a coparticipagdo desses individuos na gestao do DMI.
Essa colaboragdo pode estar associada ao tempo prolongado de diagnostico e aos adolescentes
serem maioria na amostra deste estudo. No entanto, ha necessidade de se atentar as nuances
que abarcam esse processo de transi¢do para o autocuidado.

A literatura aponta que o protagonismo da crianga/adolescente no desenvolvimento do
autocuidado ocorre mediante o apoio da familia, cujo papel tem influéncia direta no
enfrentamento da doenca. Por isso, a transferéncia da gestdo do diabetes deve ocorrer por
meio de acompanhamento, capacitacdo e divisdo de responsabilidades (COLLET et al., 2018;
BATISTA et al., 2020).

Na monitorizagdo da glicemia capilar, 38,3% realizava sob a supervisdo de um adulto
e 37% fazia este procedimento sem supervisdo. Estudo similiar evidenciou que 61% realizava
a automonitorizagdo e que apenas 27% fazia o teste da ponta do dedo antes das principais
refeicoes (PELLICCIARI et al., 2017). Em Blumenau, estudo constatou a mensuragdo da
glicemia pelos menos 2 vezes ao dia, correspondendo a 81,5% da amostra (PRAZERES,
VARGAS; 2017).

A recomendacdo ¢ verificar antes das refei¢des, antes de dormir e diante de algum

sintoma de hipoglicemia, totalizando, no minimo, quatro vezes em periodos pré-prandiais. A
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frequéncia adequada de afericdo encontra-se relacionada aos melhores niveis de HbAlc, pois
permite a detec¢do precoce de episodios de hipo/hiperglicemia bem como o ajuste da dose de
insulina (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2021).

Para a afericdo da glicemia capilar ¢ necessario registrar os resultados glicémicos
obtidos ao longo do dia. Estudo mostra que os valores devem ser anotados tanto em um bloco
de notas, planilha ou até mesmo no aplicativo, pois desta forma ¢ possivel revisar e avaliar os
indices glicémicos e a eficacia do tratamento (MARKS; WOLFSDORF, 2020). Grande parte
(79%) dos participantes verificava apenas com o auxilio do aparelho glicosimetro, o que pode
ser considerado adequado se o jovem, a familia ou a equipe de satde utilizar o download dos
dados para acompanhar os resultados glicémicos no momento da consulta ambulatorial. O
download dos dados ¢ considerado padrao ouro na gestdo do DM1, e estudos demonstram que
apenas o download do glicosimetro pode representar os resultados com confiabilidade ( LA
BANCA et al., 2021).

Nesta pesquisa, 75,3% ndo reutilizava as lancetas durante a verificagdo da glicemia
capilar e 79% fazia o rodizio dos locais de pung¢do digital. Esses resultados foram satisfatorios
uma vez que o publico infantojuvenil ndo fazia o reuso das lancetas e praticava o rodizio
regularmente.

Apesar de os familiares terem consciéncia da importancia da aferi¢do da glicemia
capilar, esses individuos reportaram sentimentos de tristeza ao realizar o teste de “ponta de
dedo”. Isso decorre de os pais presenciarem a dor e o desconforto dos filhos durante a
realizacdo deste procedimento (DANTAS ef al., 2020).

A partir dos achados sobre a monitorizagdo da glicemia, a minoria fazia uso de sensor
e a sua instalagdo ocorria sob a supervisao do cuidador/responsavel. De acordo com um
estudo realizado nos Estados Unidos o controle glicémico apresentou melhora quando
criancas/adolescentes com DM passaram a utilizar esse dispositivo (LAFFEL et al., 2020).
Entretanto, no Brasil ha uma baixa prevaléncia desse sensor por conta do seu alto custo
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

No tratamento do DM 1, a automonitoriza¢do associada a contagem de carboidratos sdo
estratégias importantes que auxiliam no ajuste individual das doses de insulina. A
flexibilidade na escolha dos alimentos baseada na proposta de um plano alimentar saudavel
promove o controle glicémico sem riscos de hipo/hiperglicemia. Estudos revelam que,

dieteticamente, a fonte e a quantidade de carboidratos sdo as varidveis que mais influenciam
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na hiperglicemia pos-prandial e nos indices glicémicos (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2021; EMAMI et al., 2017; LENNERZ et al., 2018).

Nessa perspectiva, infere-se que os individuos adeptos a esse método t€ém maiores
chances de apresentar controle glicémico satisfatéorio quando comparados aos que nao
realizam a contagem (EMAMI et al, 2017; LENNERZ et al, 2018). Os resultados
demonstraram que apenas 11,1% dos participantes aderiram a esse método e que os
cuidadores foram os principais responsaveis pela sua realizagao.

Tal dado evidencia a baixa adesdo desse publico, apesar do acompanhamento no
centro de referéncia com o apoio da equipe multiprofissional. Portanto, a contagem de
carboidratos deveria ser inserida no protocolo de atendimento nutricional, com intuito de
ampliar a sua adesdo na populacdo investigada (PELLICCIARI et al., 2017).

Hé uma série de estudos que abordam os beneficios trazidos pela associagao entre a
contagem de carboidratos, monitoramento da glicemia capilar e a pratica de atividade fisica
(AF) no tratamento do DM1. Em destaque, encontra-se a pratica de atividade fisica por ser
considerada um preditor significativo de melhores niveis de HbAIC em criangas e
adolescentes com diabetes tipo 1 (ILKOWITZ et al., 2019; KING et al., 2021).

Os resultados demonstram que a maior parte dessas criancas/adolescentes
realizavam algum tipo de atividade, o que ¢ o ideal para o controle da doenga.
Corroborando esse achado, estudo mostrou que 79,2% obteve um bom controle glic€émico
devido a pratica de AF (KING et al., 2021).

Face ao exposto, o impacto positivo na saude fisica ¢ mental auxilia no controle
metabolico por meio da melhora da aptidao cardiovascular, a forca muscular, sensibilidade a
insulina e o perfil lipidico. No entanto, existe recomendagdo sobre as metas de glicose, ajustes
nutricionais e de doses de insulina para a participacdo segura e eficaz na AF, com intuito de
reduzir o risco de hipoglicemia (ILKOWITZ et al., 2019; KING et al., 2021).

Ressalta-se que a pratica de AF regular ¢ fundamental para prevencao de
hospitalizagdo por descompensagdo diabética. Evidéncias demonstraram que o publico
infantojuvenil com DMI sio trés vezes mais suscetiveis a serem hospitalizados do que os seus
pares (PRAZERES; VARGAS, 2019; FREITAS et al., 2021). Além disso, ha uma tendéncia
global ao aumento do nimero de internacdes relacionadas ao DM na faixa etaria peditrica,
principalmente na adolescéncia (AGUIAR et al., 2021).

Ao analisar a frequéncia de atendimento e hospitalizacdo, verificou-se indices
relativamente baixos relacionados aos episddios de hipoglicemia, hiperglicemia e

cetoacidose diabética. Apesar da relevancia dos achados, houve uma subestimagao desses
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valores em razdao do numero reduzido de atendimentos e da assisténcia centrada nos casos

de coronavirus nesse periodo.

6.2 Fatores associados a qualidade de vida de criancas/adolescentes com DM1 segundo

PedsQl

Com a avaliagdo da QV na populagdo infantojuvenil, torna-se possivel detectar as
preocupacdes fisicas e emocionais das criancas/adolescentes e dos seus pais, por meio do
PedsQl 3.0 modulo diabetes. Nesse instrumento, os aspectos abordados pelas questdes de
QRVS sd3o especificos de cada estagio do desenvolvimento cognitivo e pode revelar
problemas que até mesmo seus cuidadores/responsaveis ndo conseguem identificar (GARCIA
et al.,2018).

A partir dos resultados, parametros de referéncia sdo estabelecidos para ajustar o
tratamento e direcionar a assisténcia prestada as demandas de satide fomentando a resiliéncia,
as mudancas de comportamento e promog¢do do autocuidado (MOZZILLO et al., 2017).
Diante disso, ¢ importante analisar os escores de QV e a influéncia dos fatores relacionados a
condicdo clinica, social, dindmica familiar e a cultura do publico infantojuvenil com DMI1 e
seus familiares (OGUGUA et al., 2021).

Esses multiplos fatores podem interferir significativamente na gestdo da doenga e,
consequentemente, na QV desses individuos (OGUGUA et al., 2021). Nesse contexto, as
experiéncias autorrelatadas por meio de questionarios de QV tornou-se foco de varios
estudos internacionais na ultima década, porém, no cendrio nacional, esses dados ainda sdo
escassos e substancialmente limitados (MARTINS et al., 2018; SANTANA et al., 2021;
TREMOLADA et al., 2021).

As experiéncias autorrelatadas do publico infantojuvenil com DMI1 e dos seus pais €
um feedback importante que norteia a conducdo do tratamento. Neste estudo, os pais de
criangas e adolescentes entre 5 a 18 anos avaliaram a QV de seus filhos como insatisfatoria,
divergindo da autopercepc¢do das proprias criangas/adolescentes que avaliaram a sua QV com
nivel alto/muito alto.

Tal discordancia também foi evidenciada em achados anteriores. Isso pode ser devido
pais serem mais propensos a pensar que seus filhos tém limitacdes e restrigdes em

desenvolver determinadas atividades do dia a dia. Outro aspecto que suscita essas
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divergéncias sdo as fragilidades envolvendo a comunicacdo familiar e a sobrecarga
biopsicossocial desencadeada pelo diabetes tipo 1 (ESSADAM et al., 2018).

Estudo nacional também corrobora esses achados, mostrando que o escore total nos
questionarios respondidos pelos pais/cuidadores foi menor do que nos questionarios
respondidos pelas criangas/adolescentes com DMI1. Isto implica que os pais apresentam uma
percepcao negativa sobre a QV dos seus proprios filhos (GARCIA et al., 2018).

Em relagdo a faixa etaria, os adolescentes entre 13 e 18 anos incompletos
apresentaram uma QV favoravel quando comparados as criancas de 8 a 12 anos. Ja estudo
similar revelou que os adolescentes de 13 a 17 anos tiveram uma QVRS mais baixa do que as
criangas mais jovens (ESSADAM et al., 2018).

Tal fato pode estar atrelado a forma como esse publico lida com as tarefas de
autocuidado e as diferentes fases da doenca. Na primeira infincia, a gestdio do DM1 ¢ de
responsabilidade dos pais ¢ a medida que a crianga vai entrando na adolescéncia, o
gerenciamento vai sendo gradualmente transferido (MARTINS et al., 2018; SANTANA et al.,
2021).

Diante disso, a depender da percepg¢dao dos individuos acerca do impacto do
tratamento do diabetes em sua vida e de sua capacidade e desejo em maneja-lo, pode
ocorrer diferentes percepgdes sobre a QV. Assim, em razdo da subjetividade desse
constructo, ao assistir criangas ¢ adolescentes com DMI1, os profissionais de satude
precisam estar atentos a essa complexidade para propor uma abordagem integral, a fim de
promover melhoria na QV.

Sobre a influéncia das caracteristicas sociais dos cuidadores na QV de
criangas/adolescentes com DM1, houve associacdo significativa dos adolescentes que tinham
pais com uma renda familiar superior a um salario minimo com a QV. Esse publico
apresentou uma prevaléncia menor de ter QV insatisfatéria em comparacdo aos que tinham
uma renda inferior a um salario minimo.

Corroborando esse achado, pesquisa mostrou que a baixa renda e familias
monoparentais encontram-se associados ao controle metabolico ineficaz e a pior QVRS
(MURILLO et al., 2017). Apesar dos resultados deste estudo ndo terem apresentado uma
associacdo significativa entre os adolescentes que tinham pais com companheiro, a
prevaléncia da QV prejudicada foi menor.

Esses achados indicam que a situa¢do conjugal, o envolvimento familiar positivo e a
interagdo estabelecida com as criancas/adolescentes no manejo da doenga encontram-se

fortemente associados ao melhor controle glicémico. Contudo, quando ha conflitos
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envolvendo a dindmica familiar, as criangas e adolescentes com DM1 tendem a apresentar
piores desfechos de saude (FELDMAN et al., 2018; FOX et al., 2020).

As criangas de 2 a 4 anos cujos pais ndo tiveram mais filhos apresentaram uma
qualidade de vida mais satisfatéria. Embora esses resultados nao tenham sido estatisticamente
significantes, ¢ possivel inferir que a atencdo dos pais voltada unicamente para os cuidados
desse publico ¢ um fator favoravel.

Estudo realizado na Espanha assevera que meninas de 8 a 19 anos com DM1 tiveram
menores escores de QVRS em praticamente todas as dimensdes do instrumento PedsQl, o que
indica maior vulnerabilidade desse publico e a necessidade de monitorar precocemente
possiveis problemas na gestdo do DM1, principalmente na fase da adolescéncia (MURILLO
et al., 2017). Em consonancia com esse achado, as criangas do sexo masculino na faixa etaria
de 5 a 7 anos apresentaram uma QV mais satisfatoria em relagdo aos seus pares do sexo
feminino.

Evidéncias demonstram que a QVRS satisfatéria se encontra associada a um melhor
controle glicémico (MURILLO et al., 2017; STAHL-PEHE et al., 2017; CORDEIRO et al.,
2020). Em Recife, os adolescentes que obtiveram valores indicativos de mau controle glic€émico
apresentaram escores mais elevados no dominio preocupacdo (SOUZA et al, 2019).
Corroborando esse achado, os resultados de HbAlc < 7% tém sido associados a maior
prevaléncia de QV satisfatoria em adolescentes, porém, essa associacao ndo foi estatisticamente
significante.

Apesar dos avangos consideraveis no tratamento do DM, as disparidades sociais e
regionais presentes no pais podem interferir no acesso ao servico de saude, no tipo de
atendimento ofertado e na qualidade da assisténcia. Na Alemanha, constatou-se disparidades
significativas quanto ao uso de bombas de insulina e andlogos de a¢do rapida ou de longa
duragdo e os niveis de HbAlc em criangas/adolescentes com DM1 (AUZANNEAU et al.,
2018)

A literatura aponta que ha associagdo estatisticamente significante entre a QVRS e a
autoaplicacao de insulina, os resultados bioquimicos, nimero de internacao hospitalar ¢ a
presenca de complicacdes (SOUZA et al., 2019). Neste estudo, criancas de 8 a 12 anos que
realizavam a autoaplicagdo de insulina tiveram menores indices de QV alta/muito alta.

Essa fase é reconhecida por suas nuances e singularidades que envolve desde as
mudangas na sensibilidade a insulina, ao crescimento fisico, a capacidade de iniciar o
autocuidado e até a vulnerabilidade neurologica a hipoglicemia. Todos esses aspectos podem

interferir na autogestdo do DM1 e na QV desse publico (SOUZA et al., 2019).
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Ja entre os adolescentes que realizavam contagem de carboidratos, a prevaléncia foi
menor de ter um nivel baixo/muito baixo de QV em relagdo aos seus pares que nao
realizavam a CC. Um ensaio clinico randomizado revelou que os adolescentes que faziam
contagem de carboidratos apresentaram melhores indices de HbAlc e menos restricdes
alimentares do que o grupo controle. Ademais, a CC foi associada a escores
significativamente mais elevados em jovens com DMI, implicando em uma QVRS mais
satisfatoria (DONZEAU et al., 2020).

Referente a pratica de atividade fisica, as criancas que realizavam algum tipo de AF
encontravam-se associadas a menor prevaléncia de ter nivel baixo/muito baixo de QV. Apesar
da importancia desse achado, ndo houve associagdo estatisticamente significativa neste estudo.

Na Italia, os adolescentes com DM1 que praticavam algum tipo de atividade fisica
tiveram melhores escores de PedsQl do que aqueles ndo realizavam. O escore total do PedsQl
e seus dominios apresentaram indices baixos em jovens com hébitos de vida ndo saudaveis
(MOZZILLO et al., 2017).

No tocante a frequéncia de internagdes, houve uma relagdo significativa com o escore
QVRS total, os dominios satisfagdo e preocupacdo. Assim, os participantes que tiveram uma
ou mais internagdes obtiveram pontuagdes mais elevadas, o que sugere prejuizo da QVRS,
além do aumento de preocupacdes e insatisfacdo nos participantes que tinham sido
hospitalizados no tltimo ano (SOUZA et al., 2019).

A hospitalizagdo por hiperglicemia nesse publico mostrou que as criancas de 8 a 12
anos que nao foram internadas apresentaram uma prevaléncia menor de ter uma QV
comprometida. Ja os jovens que ndo foram hospitalizados por cetoacidose diabética estavam
associados a uma QV mais satisfatoria.

Por fim, ao identificar os fatores associados a QV, torna-se possivel implementar
estratégias direcionadas as necessidades de saude do publico infantojuvenil com DMI.
Quando se compreende essa influéncia e o impacto no ambito biopsicossocial, mudancas de
paradigma podem ser estimuladas, levando em consideracdo a dimensdo biologica e subjetiva

do individuo no processo satide-doenga (MARTINS et al., 2018).

6.3 Fatores associados a qualidade de vida de adolescentes com DM1 segundo IQVJD

A mensuracdao da QV em jovens com DMI ¢ extremamente importante tendo em vista
os conflitos inerentes a faixa etaria e a autogestio da doenga que podem acarretar uma

sobrecarga biopsicossocial (FRAZIER et al., 2018; PATTERSON et al., 2019). Devido as
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inimeras responsabilidades impostas pelo tratamento, a convivéncia com o diabetes torna-se
uma tarefa dificil e desafiadora, sobretudo na adolescéncia, por requerer disciplina e
mudangas de habitos (BATISTA et al., 2020).

Ao aplicar o instrumento IQVIJD ¢ possivel avaliar o impacto do DM1 na vida desses
adolescentes, a efetividade do tratamento e do cuidado prestado. Dessa forma, compreende-se
as percepcdes, as necessidades, os medos, as aspiragdes e as dificuldades relacionadas ao
autocuidado (CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018).

Neste estudo, a autopercepcao dos adolescentes sobre seu estado de saude em relagao
aos seus pares saudaveis foi considerada boa, embora o escore total do IQVID tenha sido
relativamente alto, indicando uma QV insatisfatéria. Contrapondo esse achado, em Curitiba,
71% dos adolescentes com DM1 apresentaram escores de IQVID compativeis com melhor
QV (MARTINS et al., 2018).

Na Tunisia, os adolescentes apresentaram uma QV pior em comparagdo as criancas
mais jovens com DM1 (ESSADAM et al., 2018). Ha divergéncias nos resultados supracitados,
em razdo das particularidades e caracteristicas individuais desse publico, que influenciam na
autopercepcao da QV.

Quanto aos dominios do IQVJD, os escores de QV apresentaram valores aproximados
ao de um estudo similiar. Os achados das subescalas de Satisfagdo, Impacto, Preocupacdes
foram 38.7, 50.8, 25.4, respectivamente, convergindo com os valores 34.9, 54.4, 25.3
reportados por outros jovens brasileiros com DM1 (MARTINS ef al., 2018). Isto implica que
mesmo sendo de diferentes regides do Brasil, esses jovens apresentaram uma percepgao
semelhante sobre a QV.

Evidéncias demonstram que a QV dos jovens com DM encontra-se associada a varios
fatores (CRUZ; COLLET; NOBREGA, 2018; SANTANA et al.,, 2021). Isso prediz a
importancia de identificar a influéncia desses determinantes que afetam a QV e tracar
estratégias direcionadas as demandas desse publico, a fim de garantir o bem-estar fisico,
mental e social (SOUZA et al., 2019; SANTANA et al., 2019).

A partir dos resultados, verificou-se associagdo significativa dos adolescentes do
sexo masculino com o alto nivel de QV, no dominio Preocupagcdo. Em consonancia com
esse achado, estudo revelou que a variavel sexo encontra-se diretamente associada a
QVRS de jovens com DM1 e que os meninos reportaram uma QV mais satisfatéria do que
as meninas (SOUZA et al., 2019).

Com base em analises multivariadas, as meninas com DMI1 apresentaram uma

prevaléncia 4,5 vezes maior em desenvolver sofrimento psicoldégico quando comparadas aos
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dos seus pares do sexo masculino (ALAQEEL et al., 2021). Tal fato encontra-se atrelado a
forma como as meninas lidam com as demandas do DM1 que pode repercutir na QV.

Estudos anteriores corroboram essa evidéncia, ressaltando que essa propensao ¢ ainda
mais comum na adolescéncia devido ao aumento de preocupagdes, menor satisfacdo com a
vida e da percepg¢do negativa do seu estado de saude (PICOZZI;, DELUCCA, 2019;
ALAQEEL et al., 2021). O carater bioldégico do DM1 ¢ outro fator que propicia o surgimento
de transtornos psicologicos tendo em vista as flutuagdes severas de glicose, que prejudica o
funcionamento do sistema nervoso central, o qual ¢ responsavel pela cognicdo e humor
(SOUZA et al., 2019; ALAQEEL et al., 2021).

Sobre o0s aspectos socioeconOmicos, ndo houve associacdo estatisticamente
significativa com os niveis de QV dos adolescentes com DM1 na amostra investigada. Em
contraponto, pesquisas revelam que as condigdes de vulnerabilidade social, como baixa renda
familiar, compromete a QV desse piiblico (VICTORIO et al., 2018; SANTANA et al., 2021).

De acordo com estudo realizado em Recife, a classe econdmica da familia mostrou
diferengas estatisticamente significantes entre os escores de QVRS total (p-valor=0,02) e o
dominio Impacto (p=0,009). Nesse dominio, as classes C2 e D apresentaram escores mais
elevados configurando assim, em uma QV prejudicada (SOUZA et al., 2019). Essa evidéncia
mostra a suscetibilidade que os individuos com baixo poder aquisitivo tém diante do controle
ineficaz da doenga.

Pesquisa revela que adolescentes com DM, pertencentes a estratos socioeconomicos
mais desprivilegiados, podem ser mais suscetiveis a complica¢des. Tal fato contribui para
reducdo da expectativa de vida e da QVRS desses jovens, conforme indicou a analise dos
dados (MONKEMOLLER et al., 2019).

Essa relacdo entre QVRS e a classe econdmica também foi investigada em estudo
internacional. Os resultados mostraram que o baixo nivel socioecondmico foi
significativamente associado a desfechos desfavoraveis no controle do DMI, apesar dos
cuidados de satude serem disponibilizados gratuitamente (SOUZA et al., 2019).

Embora a literatura aponte a influéncia do nivel de escolaridade no gerenciamento da
doenca e a importancia do publico infantojuvenil e de seus familiares em participar de um
grupo de educacao em diabetes (ZURITA-CRUZ ef al., 2017; SANTOS et al., 2018), ndo foi
possivel estabelecer uma associacao significativa com a QV neste estudo.

Houve apenas uma associa¢ao epidemioldgica entre os jovens matriculados no nivel
médio com o nivel de QV alto/muito alto. Corroborando esse achado, na Alemanha a

escolaridade também ndo apresentou diferencgas estatisticamente significantes com a QVRS
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(STAHL- PEHE et al., 2017). Ja pesquisa nacional revelou que os adolescentes com nivel de
educagdo formal restrito ao ensino fundamental e médio tém, aproximadamente, 7,3 e 12,7,
respectivamente, mais chances de terem QVRS baixa em compara¢do aos que cursavam o
ensino superior (SOUZA et al., 2019).

Referente ao grupo de educacdo em diabetes, os adolescentes que participavam desse
grupo apresentaram uma QV melhor quando comparados aos que ndo frequentavam. Isso
decorre da importancia do acesso a informag¢ao e do suporte dos profissionais de saude a esse
publico no enfrentamento da doenga.

A educacao em diabetes apresenta um papel essencial no tratamento, uma vez que
fornece conhecimento e estimula o desenvolvimento do autocuidado no publico juvenil,
tornando-os coparticipantes na gestao do DM1. Essa assertiva garante ao individuo seguranca
nas suas habilidades de autogerenciamento, potencializando a eficicia dos resultados por
meio de agdes especificas (SANTANA et al., 2021; SOARES et al., 2018; SOCIEDADE
BRASILEIRA DE DIABETES, 2019; LA BANCA, 2020).

Ao analisar as varidveis clinicas, identificou-se que os adolescentes que reportaram
hiperglicemia com sinais e sintomas no momento de confirmacdo do diagnodstico do DM1
obtiveram uma QV mais favoravel do que aqueles com CAD. Apesar da relevancia desse
achado, os resultados ndo atenderam aos parametros significativos.

Pesquisa realizada no Parana revelou que 71% dos jovens que ndo tiveram CAD na
confirmagdo do diagnostico do DM1 apresentaram uma QVRS satisfatoria, ja os adolescentes
que referiram cetoacidose na fase inicial da doenga, a QVRS foi comprometida (MARTINS et
al., 2018). Isso decorre das complicagdes incapacitantes que a forma grave do diabetes pode
acarretar nesses individuos.

Os fatores predisponentes relacionados a essa descompensagdo diabética sdo baixo
nivel socioecondmico, diagnostico tardio do DM1 e a baixa aceitacdo ao tratamento. Estudos
apontam que a técnica inadequada de aplicagdo de insulina também pode ser outro
desencadeador para o acometimento da CAD (PREDIERI et al., 2019; SANTOS et al., 2020).

No que se refere a autogestdo, os adolescentes que ja realizavam a autoplicag¢do de
insulina apresentaram o nivel alto/muito alto de QV em relacdio aqueles que ndo
autoaplicavam. Contudo, essa variavel clinica ndo se mostrou associada significativamente a
QVRS ¢ a seus dominios.

Estudo similiar evidenciou que apenas 20% do publico juvenil e 14,7% dos seus
cuidadores/responsaveis reportaram medo de autoaplicar a insulina e de realizar exames

periddicos de sangue. O medo de realizar a autoaplicagdo e os conflitos familiares estavam
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associados significativamente com a qualidade de vida dos adolescentes (TREMOLADA et al.,
2021).

Ha uma lacuna entre a evidéncia clinica e a pratica diaria em relagdo aos parametros
requeridos pelo tratamento, uma vez que as metas glicémicas sdo dificeis de serem alcangadas
e mantidas ao longo do curso da doenga. Isso se deve as iniUmeras barreiras que o controle do
DMI1 impde, tal como a ocorréncia de eventos hipoglicémicos, a complexidade do tratamento,
tempo de diagnostico, necessidade de monitoramento, e de ajustes frequentes das doses de
insulina (SANTANA et al., 2021).

Todos esses fatores podem impactar na qualidade de vida dos adolescentes com DM,
por isso essas varidveis tém sido alvo de discussdes em pesquisas nacionais e internacionais
(MARTINS et al., 2018; SANTANA et al., 2021; TREMOLADA et al., 2021). Neste estudo,
os adolescentes com tempo de diagnostico menor que 4 anos apresentaram uma qualidade de
vida melhor em comparacdo aqueles com tempo de doenga prolongado.

Em consonancia com esse achado, a literatura aponta que a duracdo do DMI1 ¢ um
fator importante que pode afetar a QVRS dos adolescentes. Desse modo, o publico juvenil
com diagndstico superior a 5 anos tem maiores chances de apresentar pior QV devido ao
sofrimento relacionado ao diabetes, o Diabetes Distress, que ¢ desencadeado pela longa
convivéncia com a doenga e ao impacto psicossocial (MARTINS et al., 2018; SOUZA et al.,
2019).

Tal fato pode ser explicado pela exposi¢cdo prolongada as tensdes do manejo DM e a
maior taxa de complicagdes. Estudos realizados no Egito, na Polonia e nos Estados Unidos
ratificam essa associagdo (PICOZZI; DELUCCA, 2019; ALAQEEL et al., 2021).

Pesquisa revelou que o uso do dispositivo caneta para aplicagdo de insulina (p=0,04), a
pratica de atividade fisica (p=0,04) ¢ um nimero menor de internagdes (p=0,07) foram
indicativos de um melhor escore de QV no dominio Impacto (MARTINS et al., 2018). Esse
resultado diverge dos dados apresentados no presente estudo.

Concernente ao controle metabdlico, os jovens com valores de HbAcl <7%
apresentaram uma QV mais satisfatoria em relacdo aqueles com valores >7%. Corroborando
esse achado, estudo prospectivo realizado na Alemanha mostrou que os indices elevados de
HbAlc em adolescentes com DM1 teve associagdo significativa com a QVRS desfavoravel
no dominio Impacto (STAHL- PEHE et al., 2017).

Ja em Curitiba, os adolescentes com DMI apresentaram uma percepcao positiva da
QV mesmo diante dos indices elevados de HbAlc. A literatura aponta que nesses casos de

controle metabolico ineficaz, a adesdo ao tratamento e o autocuidado sdo achados
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preponderantes que justificam a melhor avaliacio da QV (PREDIERI et al., 2020;
CORDEIRO et al., 2020).

Em suma, ao apontar associacdo de determinados fatores e caracteristicas individuais
desses jovens a QV, torna-se possivel ampliar o conhecimento sobre o impacto do DM1 na
vida dos adolescentes com DM1.

Os resultados supracitados confirmam a originalidade deste estudo devido a
diversidade cultural e regional presente no pais e a sua contribui¢do para o avanco do
conhecimento necessdrio para fundamentar o processo educativo em diabetes. O foco das
acdes de educacdo em satde deve considerar a singularidade de suas necessidades em cada

fase da doenga, assim como em cada fase que constitui a propria adolescéncia.
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7 CONCLUSAO

Ao analisar os fatores clinicos e sociodemograficos associados a qualidade de vida de
criancas e adolescentes com diabetes tipo 1 constatou-se associagdes significativas na analise
bivariada. Essas associagdes foram identificadas na renda familiar, no tempo de diagndstico e
na autoaplicacgdo de insulina.

Os adolescentes cujos pais tinham uma renda superior a um salario minimo
apresentaram prevaléncia menor de ter qualidade de vida baixa/muito baixa quando comparada
aqueles com renda familiar inferior a um salario minimo. Evidencia-se, assim, a importancia do
suporte financeiro para as familias de baixa renda, tendo em vista sua influéncia negativa na QV.

Referente ao manejo do DM, os casos de autoaplicagdo de insulina pelas criangas de
8 a 12 anos revelou prevaléncia menor de ter uma qualidade de vida alta/muito alta em
relacdo as que ndo realizavam a autoaplicagdo, segundo PedsQl. Nessa faixa etaria,
geralmente, ocorre a transi¢do dos cuidados de pais para os filhos, denotando a importancia
de ampliar o apoio da rede social, da equipe multiprofissional e da familia nesse momento
para minimizar as repercussoes desfavorecedoras da QV.

Na analise isolada de cada dominio do IQVJD, verificou-se associagdo significativa no
dominio impacto e no escore total com o tempo de diagndstico de até 4 anos como fator
protetor para o nivel baixo/muito baixo de QV. Essa realidade aponta para a necessidade de
atentar para os adolescentes com mais de 4 anos de diagnostico devido a menor prevaléncia
de nivel alto/muito alto de QV.

Os dados obtidos sdo relevantes, por apresentarem a influéncia desses fatores na
qualidade de vida de criangas e adolescentes com DM e a avaliagdo da QV por meio de dois
instrumentos especificos e validados no cenario nacional. Além disso, foi possivel comparar a
percep¢ao das criancas/adolescentes com a dos seus cuidadores responsaveis acerca do
impacto do DM1 na vida desta populagao.

Face a subjetividade desse constructo e a forma como esses individuos lidam com o
DM, pode ocorrer divergéncias no que refere ao impacto dessa doenca na vida da crianga e
do adolescente, repercutindo na autopercep¢do da QV. Ademais, as particularidades de cada
faixa etaria, as caracteristicas individuais € o contexto social sdo fatores importantes que
devem ser considerados impreterivelmente no acompanhamento desse publico

Ao compreender as experiéncias, o0 manejo, as repercussdes do DM1 na QV da crianga
e do adolescente com DMI, torna-se factivel a elaboracao de politicas publicas que visem o

acesso oportuno a saude, a continuidade do cuidado e melhorias na qualidade da assisténcia.
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Desta forma, ¢ possivel fornecer subsidios para o redirecionamento da tomada de decisdo em
saude, voltando a aten¢do da equipe multiprofissional para além da dimensao bioldgica do
cuidado.

A prética educativa em diabetes, por meio de grupos, ¢ uma abordagem importante
que deve ser desenvolvida rotineiramente pela equipe multiprofissional, com propoésito de
incentivar o autocuidado e a autonomia do individuo em relagdo a gestdo da doenga. O apoio
instrucional e a capacitagdo favorecem a mudanca de comportamento ¢ a adaptacdo as
demandas de cuidado.

Como limitagdes da presente investigacdo, destacam-se o tamanho pequeno da
amostra, visto que repercutiu na evidéncia das associagdes estatisticamente significativas, ¢ as
dificuldades da coleta remota pelo fato do respondente preencher os instrumentos sem
supervisao do pesquisador podendo induzir o risco de viés. Portanto, recomenda-se a
realizacdo de novos estudos utilizando esses instrumentos de forma longitudinal e outras
variaveis clinicas e sociodemograficas, tais como, o perfil lipidico dos jovens com diabetes

tipo 1, e variaveis psicoemocionais como o diabetes burnout do jovem e cuidador.
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APENDICES

APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) para pais ou responsavel legal
Pesquisa: Associagdo entre qualidade de vida e o perfil clinico e sociodemografico de criangas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, em Jodo Pessoa, Paraiba

Prezado(a) Responsavel,

Meu nome ¢ Elisabeth Luisa Rodrigues Ramalho, sou mestranda do Programa de Poés-Graduacdo em
Enfermagem (PPGENF) da Universidade Federal Paraiba (UFPB) - Jodo Pessoa. Este estudo ¢ de minha
responsabilidade e estamos o desenvolvendo na cidade de Jodo Pessoa — Paraiba. Por meio deste termo, gostaria
de informé-lo(a) sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa: “Associaciio entre qualidade de vida e o
perfil clinico e sociodemografico de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, em Jodo Pessoa,
Paraiba” e convida-lo(a) a fazer parte dela e solicitar a sua autorizagdo para a participagdo do(a) seu(ua) filho(a)

na pesquisa.

O que é esta pesquisa?

A pesquisa ird analisar a qualidade de vida da crianca e do adolescente que tem diabetes tipol (DM1) e é
atendido no Ambulatério de Pediatria do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW) vinculado a
Universidade Federal da Paraiba ¢ no Ambulatério do Complexo de Pediatria Arlinda Marques (CPAM) que
integra a rede hospitalar do estado. Para a coleta desta pesquisa, precisamos de informagdes sobre o tratamento
do DM1 do(a) seu(sua) filho(a), como: aplicagdes de insulina, teste de glicemia capilar, frequéncia de atividade
fisica, habitos alimentares, complicacdes e resultados de exames. Também precisamos que vocé nos responda
quanto a informag¢des como: renda média mensal familiar, composi¢do familiar, cor ou raga, sexo, cidade de
nascimento, cidade onde reside atualmente, escolaridade, nivel educacional dos pais/responsaveis e tipo de
trabalho do principal cuidador. Por fim, nds iremos perguntar a vocé ¢ ao(a) seu(sua) filho(a) algumas questdes
relacionadas a qualidade de vida dele(a) para entender como o DM esta interferindo na vida dele(a). Algumas
informagdes serdo buscadas no prontuario do(a) seu(sua) filho(a), pois vocé e ele(a) podem ndo saber detalhes
como as datas e resultados de exames. O prontuario ¢ o local onde os profissionais que atendem seu(sua)
filho(a) anotam todas as suas informagdes. Ao concordar com esta pesquisa, vocé também estara autorizando
que possamos buscar informagdes no prontuario.

O que eu tenho que fazer para participar da pesquisa

Vocé e seu(sua) filho(a) irdo precisar conversar com o pesquisador presencialmente no hospital ou por telefone
uma vez ou duas vezes. A conversa podera durar, mais ou menos, 40 minutos, dependendo de quanto tempo
vocés terdo disponivel. Também irei forrnecer a possibilidade de conversa pelo aplicativo de mensagem
WhatsApp®. Na primeira vez que a gente conversar, vou explicar sobre a pesquisa, pedir sua autorizagido e
do(a) seu(a) filho(a) para participar ¢ agendar, caso vocés prefiram, outro dia e horario para continuarmos a
conversa. A pesquisadora ird ler com vocé o termo que se chama “ Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE)”. Também ira ler com seu(ua) filho(a) o “Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE)” explicando todos os passos da pesquisa. Caso vocé concorde em participar desta pesquisa, vocé ird
assinalar isso no Termo que sera entregue presencialmente ou enviado pela internet. Uma copia deste termo
ficard com vocé. Para sua participacdo, primeiro vocé ird responder um questionario com algumas questdes
sobre o tratamento do DM1 do(a) seu(sua) filho(a) que serd preenchido pela pesquisadora. Depois, iremos
disponibilizar um instrumento/questionario para vocé e outro para seu(sua) filho(a) responder sobre qualidade
de vida. Se sua participacdo for a distancia, a pesquisadora enviara por e-mail ou pelo WhatsApp® um link para
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acesso ao instrumento. A pesquisadora ira aguardar o tempo que for necessario para vocés responderem
(presencialmente, por e-mail ou em contato do aplicativo de mensagens) os questionarios. A pesquisadora ficara
a disposigdo para esclarecer qualquer davida que, por ventura, tiverem. Nos comprometemos que, em nenhum
momento vocé ou seu(sua) filho(a) serd identificado(a). Caso tenhamos que fazer mais algumas perguntas, que
ndo puderam ser respondidas em um sé encontro, entraremos novamente em contato com vocé por telefone.

O que vai acontecer com essas informacdes?

A pesquisadora ira analisar os questionarios respondidos pelos pais/responsaveis e os instrumentos de qualidade
de vida e estes dados irdo nos ajudar a conhecer mais sobre o tratamento do(a) seu(sua) filho(a) e de outras
criancas e adolescentes com DM1 na Paraiba e relacionar quais questdes do tratamento ou da doenca estdo
associadas a qualidade de vida deles. Nosso objetivo ¢ ajudar para que o tratamento do(a) seu(sua) filho(a) fique
ainda melhor. Quando terminarmos esta pesquisa, os resultados poderdo aparecer em revistas e
encontros/congressos cientificos, sem que o seu nome ¢ do(a) seu(sua) filho(a) seja exposto.

Tudo sera confidencial?

As informacgdes obtidas com as perguntas respondidas por vocé e pelo(a) seu(sua) filho(a) serdo utilizadas
somente para esta pesquisa e serdo guardadas em seguranga, sob minha responsabilidade, durante cinco anos e
somente as pessoas envolvidas diretamente com a pesquisa terdo acesso a elas. Quando eu terminar a pesquisa,
ninguém vai saber que foi voc€ ou seu(sua) filho(a) quem forneceu essas informagdes. Seu verdadeiro nome ¢ o
nome do(a) seu(sua) filho(a) ndo ird aparecer em nenhum momento. No entanto, ainda que involuntéria e ndo
intencional, a quebra de sigilo pode acontecer, o que também ¢é um risco da sua participacdo ¢ do(a) seu(sua)
filho(a) na pesquisa, cujas consequéncias serdo tratadas nos termos da lei.

Eu e meu(minha) filho(a) somos obrigados a participar do estudo?

Nao. Vocé ira decidir conjuntamente com seu(sua) filho(a) se querem participar do estudo. Se vocé e/ou
seu(sua) filho(a) ndo quiser(em) responder a alguma pergunta, ndo vai ter qualquer problema. Vocé e seu(sua)
filho(a) também poderdo deixar de participar da pesquisa a qualquer hora que quiserem, mesmo ja tendo
comegado, sem problema nenhum e sem serem prejudicados(as) por isso.

Eu e meu(minha) filho(a) vamos ganhar alguma coisa por participar?

Para participar da pesquisa, vocé€ e seu(sua) filho(a) ndo terdo que pagar nenhuma quantia em dinheiro e ndo
irdo receber nada pela sua participagdo. Vocés também ndo terdo nenhum gasto e/ou despesas adicionais por
estar participando desta pesquisa. Esta pesquisa ndo tem como proposta causar nenhum prejuizo a vocé,
seu(sua) filho(a) e sua familia. No entanto, em caso de despesas extraordinarias ou danos comprovadamente
relacionados a pesquisa, garantimos o ressarcimento e a indenizag@o de acordo com as leis vigentes.

O que eu faco se nos sentirmos prejudicados?

Durante a sua participagdo vocé e seu(sua) filho(a) podem se sentir cansados(as) ou lembrarem de situagdes ou
momentos dificeis sobre como ¢ ter que lidar com os cuidados do DM1 e estes podem ser os riscos por vocés
participarem da pesquisa. Se isso acontecer, vocé e seu(sua) filho(a) podem pedir para parar a conversa e, nesse
momento, a pesquisadora ird te ouvir e/ou ouvir seu(sua) filho(a) e ajuda-los(as). Eu também asseguro que os
impressos preenchidos serfo utilizados somente para esta pesquisa, sendo guardados em local seguro. Ao
assinar o TCLE e TALE, vocé e seu(sua) filho(a) ndo perderdo nenhum direito, inclusive o de obter
indenizacdo, se isto acontecer. Vocé e seu(sua) filho(a) tem direito a indenizagdo por parte das pesquisadoras ¢
das instituigdes envolvidas na pesquisa por eventuais danos decorrentes da sua participagdo, conforme a
Resolugdo 466/2012, item I'V.

Com quem eu posso falar se eu ou meu(minha) filho(a) tivermos diividas sobre o estudo?

Se vocé ou seu(sua) filho(a) tiverem alguma duvida, podera nos perguntar, ligar ou enviar e-mail pelo endereco
ou telefone que esta escrito abaixo. Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos (CEP) do HULW- UFPB, pois respeita as questoes éticas necessarias para a sua realizacao.
Um CEP ¢é composto por um grupo de pessoas que estdo trabalhando para garantir que seus direitos como
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participante de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigagdo de avaliar se a pesquisa foi planejada e se esta
sendo executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa ndo esta sendo realizada da forma como vocé ¢
seu(sua) filho(a) entenderam ou que estdo sendo prejudicados de alguma forma, vocé pode entrar em contato
com o CEP do HULW-UFPB no endereco: situado no 2° andar do Hospital Universitario Lauro Wanderley R:
Tab. Stanislau Eloi, n® 585, Castelo Branco, Jodo Pessoa -PB, CEP 58050-585, Contato: (83) 3206-0600 ¢ e-
mail: comitedeetica.hulw2018@gmail.com. Horarios de funcionamento: segunda a sexta-feira das 8h as 12h e
13h as 17h. Vocé pode fazer a reclamagdo sem se identificar, se preferir. Vocé também pode nos procurar na
UFPB- Campus Universitario, no Centro de Ciéncias da Saude, Programa de P6s Graduagdo de Enfermagem
(PPGENF), pelo telefone (83) 3206-0704. celular (83) 99845-3777 ou pelo e-mail:
elisabeth.luisa@academico.ufpb.br

Li tudo e agora?

Se o(a) Senhor(a) concordar com a sua participag@o nesta pesquisa e autorizar a participacio do(a) seu(sua)
filho(a) vou pedir para vocé e seu(sua) filho(a) assinalar(em) que sim no documento enviado - TCLE e TALE.
Uma via do TCLE seré enviada a vocé, uma via do TALE para seu(sua) filho(a) e outra sera guardada com o
responsavel pela pesquisa.

ApOs ficar sabendo sobre como eu e meu(minha) filho(a) vamos poder ajudar nesta pesquisa, eu autorizo a minha
participagcdo e autorizo a participagdo do(a) meu(minha) filho(a) neste estudo, sem ninguém ter me obrigado.
Entendi o estudo e tive a oportunidade de ler e discutir os termos (TCLE e TALE) ou o pesquisador leu os
documentos para nds. Tive a oportunidade de pensar, fazer perguntas e falar sobre o documento com outras
pessoas. Sei, também, que ao final deste trabalho meu nome e o do(a) meu(minha) filho(a) vai ser guardado em
segredo. Sei que quando eu ou meu(minha) filho(a) ndo quisermos mais participar, poderemos desistir sem
qualquer problema para mim ou para meu(minha) filho(a) e nossa familia. Eu e meu(minha) filho(a) recebemos
uma via original dos documentos que assinamos, e que estd assinado também pela pesquisadora do estudo. Nos
conversamos sobre este documento com a pesquisadora .

de 2020

Responsavel legal Enfa. Elisabeth Luisa Rodrigues Ramalho
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APENDICE B

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) — para adolescentes (< 18 anos)
Pesquisa: Associagdo entre qualidade de vida e o perfil clinico e sociodemografico de criangas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, em Jodo Pessoa, Paraiba

Meu nome ¢ Elisabeth Luisa Rodrigues Ramalho, sou mestranda do Programa de Pos-Graduagdo em
Enfermagem (PPGENF) da Universidade Federal Paraiba (UFPB) - Jodo Pessoa. Este estudo ¢ de minha
responsabilidade e estamos o desenvolvendo na cidade de Jodo Pessoa — Paraiba. Por meio deste termo, gostaria
de informé-lo(a) sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa: “Associaciio entre qualidade de vida e o
perfil clinico e sociodemografico de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, em Joio Pessoa,
Paraiba” e convida-lo(a) a fazer parte dela e solicitar a sua autorizacdo para a participagdo do(a) seu(ua) filho(a)

na pesquisa.

O que é esta pesquisa?

Estou fazendo essa pesquisa para conhecer melhor quem sdo as criangas e adolescentes que tem diabetes tipol
(DM1) e sdo atendidos no Ambulatorio de pediatria do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW )vinculadag
a Universidade Federal da Paraiba ¢ no Ambulatério do Complexo de Pediatria Arlinda Marques (CPAM) que
integra a rede hospitalar do estado. Para conhecé-los melhor, precisarei fazer perguntas ao seu responsavel sobre d
tratamento do seu diabetes, como: que insulina vocé usa, quantas vezes vocé checa sua glicemia capilar (ponta dg
dedo, ou Dextro), se faz exercicio fisico, entre outras. Seu responsavel também ira responder perguntas sobre a sug
familia e escola. Irei perguntar para vocé e para ele em quais questdes da sua vida o diabetes estd interferindd
(chamada qualidade de vida). Outras informagdes serdo buscadas no seu prontuario, pois vocé ou seu responsave
podem ndo saber em detalhes, como as datas e resultados de exames de sangue. O prontuario ¢ o local onde ¢
médico ou o enfermeiro que o atendem anotam todas as suas informagdes. Ao concordar em participar destd
pesquisa, vocé também autorizara que possamos buscar informagdes no seu prontuario.

O que eu tenho que fazer para participar da pesquisa

Vocé e seu responsavel irdo precisar conversar com a pesquisadora presencialmente no hospital ou por telefone ums
ou duas vezes. A conversa pode durar cerca de, mais ou menos, 40 minutos, dependendo de quanto tempo vocés
poderd conversar. Também iremos fornecer a possibilidade de conversa pelo aplicativo de mensagem WhatsApp®
[Na primeira vez que a gente conversar, vou te explicar a pesquisa, pedir sua autorizacdo ¢ do seu responsavel pars
participar ¢ agendar, caso vocé e seu responsavel prefiram, outro dia e horario para continuarmos a conversa. A
[pesquisadora ira ler com vocé€ um termo que se chama “Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)”, em
que ird te explicar todos os passos da pesquisa. Caso vocé€ concorde em participar desta pesquisa, vocé ira assinala
isso no Termo que sera entregue presencialmente OU enviado pela internet. Uma copia deste termo ficara com vocé
Para sua participag@o, primeiro seu responsavel ird responder a algumas perguntas sobre o seu tratamento do DM1
Depois, vocé ira responder um questionario de qualidade de vida que a pesquisadora ird te entregar. Se sud
participagdo for a distdncia, a pesquisadora ird enviar por e-mail ou pelo WhatsApp® um link para acesso ad
questionario. A pesquisadora ira aguardar o tempo que for necessario para vocé responder (presencialmente, na linhg
telefonica ou em contato do aplicativo de mensagens) o questionario. A pesquisadora ficard a disposi¢do parg
esclarecer qualquer duvida que tiverem. Nos comprometemos que, em nenhum momento vocé sera identificado. Casg
tenhamos que fazer mais algumas perguntas, que nao puderem ser respondidas em um s6 encontro, nds iremos entrai
em contato com vocé por telefone.

O que vai acontecer com essas informacgoes?

A pesquisadora ira analisar os quesionarios respondidos pelo seu reponséavel e os questionarios de qualidade de vida

Estas informagdes irdo nos ajudar a conhecer mais sobre o seu tratamento e de outras criangas e adolescentes con




140

diabetes na Paraiba e estudar se existe alguma relagdo sobre o tratamento que vocé realiza para o diabetes, com a sus
qualidade de vida. Com isso, queremos que seu tratamento fique ainda melhor. Quando terminarmos esta pesquisa, d
resultado podera aparecer em revistas e em encontros/congressos cientifico, sem que o seu nome seja exposto. En
nenhum momento seu nome sera revelado. Se tivermos que fazer mais perguntas que ndo puderem ser respondidas ng
nosso encontro, os pesquisadores irdo ligar para vocé em outro dia.

Tudo sera confidencial?

As informagdes que vocé nos passar vao ser usadas somente para esta pesquisa. Suas informacdes serdo guardadas
em local seguro, sob minha responsabilidade, por cinco anos e somente as pessoas que fizeram parte da pesquisa
poderdo ter acesso a estes dados. Ao final da pesquisa, ninguém vai saber que foi vocé quem forneceu as
informagoes, pois seu verdadeiro nome ndo ird aparecer em nenhum momento. Mas, sem querer ¢ sem ter a inten¢ao
este segredo pode ser quebrado, o que também é um risco da sua participag@o na pesquisa, ¢ entdo, isso sera cuidadd
pela lei em vigor para cuidar deste assunto

Eu sou obrigado a participar do estudo?

[Ndo. Vocé ndo ¢ obrigado a participar do estudo. Vocé tera oportunidade de decidir junto com seu responsavel sg
querem participar do estudo ou ndo. Ainda, ao participar, se vocé ndo quiser responder a qualquer pergunta, ndo va
ter qualquer problema. Vocé podera deixar de participar da pesquisa a qualquer hora que quiser, mesmo se j3
tivermos iniciado, sem problema nenhum e sem sofrer nenhum prejuizo.

Eu vou ganhar alguma coisa por participar?

Para participar da pesquisa, vocé ndo tera que pagar nenhum dinheiro e também ndo vai receber nada em troca pels
sua participagdo. Vocé também ndo tera nenhum gasto e/ou despesas adicionais por estar participando desta pesquisa
A pesquisa ndo vai causar nenhum prejuizo a vocé e seu responsavel e, nem a ninguém da sua familia. Caso o sey
responsavel tenha gastos adicionais por causa da participacdo de vocés na pesquisa, ou caso algo aconteca com vocés
por causa da pesquisa, nds garantimos ajudar vocés de acordo com as leis vigentes.

O que eu faco se eu me sentir prejudicado?

Durante a nossa conversa vocé pode se sentir cansado(a) ou se lembrar de situagdes ou momentos dificeis sobre comd
¢ ter que lidar com os cuidados do diabetes. Estes podem ser os riscos por vocé participar da pesquisa. Se issd
acontecer, voc€ podera parar a conversa e, nesse momento, o auxiliar de pesquisa ira te ouvir e te ajudar. Vocé ten
direito a indenizagdo por parte da pesquisadora e das instituigdes envolvidas na pesquisa por eventuais danos
decorrentes da sua participagdo, conforme a Resolugdo 466/2012, item IV.3.

Com quem eu posso falar se eu tiver duvida sobre o estudo?

Se vocé tiver alguma duvida, vai poder nos perguntar, ligar ou mandar e-mail pelo enderego ou telefone que estd
escrito neste papel. Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanod
(CEP) do HULW- UFPB, pois respeita as questdes éticas necessarias para a sua realizagdo. Um CEP é composto po]
um grupo de pessoas que estdo trabalhando para garantir que seus direitos como participante de pesquisa sejamn
respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi plancjada e se esta sendo executada de forma ética. Sg
vocé achar que a pesquisa nio estd sendo realizada da forma como vocé e seu filho(a) entenderam ou que estdo sendd
prejudicados de alguma forma, vocé pode entrar em contato com o CEP do HULW-UFPB no enderego: situado no 2
andar do Hospital Universitario Lauro Wanderley R: Tab. Stanislau Eloi, n® 585, Castelo Branco, Jodao Pessoa -PB
CEP 58050-585, Contato: (83) 3206-0600 e e-mail: comitedectica.hulw2018@gmail.com. Horarios dg
funcionamento: segunda a sexta-feira das 8h as 12h e 13h as 17h.. Vocé pode fazer a reclamacio sem se identificar
se preferir. Vocé também pode nos procurar na UFPB— Campus Universitario, no Centro de Ciéncias da Saude
Programa de P6s Graduacdo em Enfermagem, pelo telefone (83) 3206-0704. celular (83) 99845-3777 ou pelo e-mail
elisabeth.luisa@academico.ufpb.br .
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Li tudo e agora?

m

Se vocé concordar em participar nesta pesquisa, vou pedir para vocé assinalar que sim no
documento - TCLE. Uma via do TCLE ficara com vocé, assinada pelo responsavel da
[pesquisa.

Apds ficar sabendo sobre como eu e meu(minha) filho(a) vamos poder ajudar nesta pesquisa, eu autorizo a minha
participagdo e autorizo a participago do(a) meu(minha) filho(a) neste estudo, sem ninguém ter me obrigado.
Entendi o estudo e tive a oportunidade de ler e discutir os termos (TCLE e TALE) ou o pesquisador leu os
documentos para nds. Tive a oportunidade de pensar, fazer perguntas e falar sobre o documento com outras
pessoas. Sei, também, que ao final deste trabalho meu nome e o do(a) meu(minha) filho(a) vai ser guardado em
segredo. Sei que quando eu ou meu(minha) filho(a) ndo quisermos mais participar, poderemos desistir sem
qualquer problema para mim ou para meu(minha) filho(a) e nossa familia. Eu e meu(minha) filho(a) recebemos
uma via original dos documentos que assinamos, e que estd assinado também pela pesquisadora do estudo. NJs
conversamos sobre este documento com a pesquisadora .

, de de 202 .

Adolescente participante Enfa. Elisabeth Luisa Rodrigues
Ramalho
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APENDICE C

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) — para criancas (<9 anos).
Pesquisa: Associagdo entre qualidade de vida e o perfil clinico e sociodemografico de
criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, em Jodo Pessoa, Paraiba

Meu nome ¢ Elisabeth Luisa Rodrigues Ramalho, sou mestranda do Programa de Poés-Graduacdo em
Enfermagem (PPGENF) da Universidade Federal Paraiba (UFPB) - Jodo Pessoa. Este estudo ¢ de minha
responsabilidade e estamos o desenvolvendo na cidade de Jodo Pessoa — Paraiba. Por meio deste termo, gostaria
de informé-lo(a) sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa: “Associacio entre qualidade de vida e o
perfil clinico e sociodemogrifico de criancas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, em Joio Pessoa,
Paraiba” e convida-lo(a) a fazer parte dela e solicitar a sua autorizag¢do para a participagdo do(a) seu(ua) filho(a)

na pesquisa.

O que é esta pesquisa?

Estou fazendo essa pesquisa para conhecer melhor quem sdo as criangas e adolescentes que tem diabetes tipol]
(DM1) e sdo atendidos no Ambulatorio de pediatria do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW)
vinculado a Universidade Federal da Paraiba ¢ no Ambulatério do Complexo de Pediatria Arlinda Marqueg
(CPAM) que integra a rede hospitalar do estado. Para conhecé-los melhor, precisamos fazer perguntas ao sey
responsavel sobre o tratamento do seu diabetes, como: que insulina vocé usa, quantas vezes vocé checa sud
glicemia capilar (ponta de dedo ou Dextro), se faz exercicio fisico, entre outras. Seu responsavel também ir§
responder perguntas sobre a sua familia e escola. Nos iremos perguntar para vocé e para ele, em quais questdes
da sua vida o diabetes esta interferindo (chamada qualidade de vida). Outras informagdes serdo buscadas no sey
prontuario, pois vocé ou seu responsavel podem ndo saber em detalhes, como as datas e resultados de exames dg
sangue. O prontudrio € o local onde o médico ou o enfermeiro que o atendem anotam todas as suas informacdes
Ao concordar em participar desta pesquisa, vocé também autorizara que possamos buscar informagdes no sey
prontudrio.

O que eu tenho que fazer para participar da pesquisa?

Vocé e seu responsavel vao precisar conversar com a pesquisadora. Essa conversa vai ser no hospital OU po
telefone uma ou duas vezes. A conversa pode durar, mais ou menos, 40 minutos, dependendo de quanto tempqg
vocés poderdo conversar. A conversa também pode ser pelo WhatsApp® se vocés preferirem. Na primeira vez
que a gente for conversar, vou te explicar a pesquisa, pedir sua autorizacdo e do seu responsavel para participaj
e marcar, se vocés quiserem, outro dia e horario para falarmos de novo. A pesquisadora ird ler com vocé uni
termo que se chama “Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE)”, em que vai te explicar tudo o qug
vai acontecer na pesquisa. Se vocé concordar em participar desta pesquisa, vocé ird assinalar isso no Termo qug
sera entregue presencialmente ou enviado pela internet. Uma copia deste termo ficara com vocé. Primeiro sey
responsavel ird responder a algumas perguntas sobre o seu tratamento do diabetes. Depois, vou te entregar un
papel com perguntas sobre qualidade de vida. Se estivermos falando por telefone, vocé ira receber essas
perguntas por e-mail ou pelo WhatsApp®. A pesquisadora ira aguardar o tempo que for necessario para voc§
responder o questionario. A pesquisadora ira responder suas duvidas sempre que precisar. Nos ndo vamog
identificar vocé em nenhum momento. Caso tenhamos que fazer mais algumas perguntas, que ndo puderem sef
respondidas em um sé encontro, nds iremos entrar em contato com vocé por telefone.

O que vai acontecer com essas informacoes?
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A pesquisadora ird avaliar os formuldrios respondidos por vocé e seu responsavel, estas informagdes irdo ajudai
a conhecer mais sobre o seu tratamento ¢ de outras criangas ¢ adolescentes com diabetes na Paraiba e estudar sg
existe alguma relagcdo sobre o tratamento que vocé realiza para o diabetes, com a sua qualidade de vida. Con{
isso, queremos que seu tratamento fique ainda melhor. Ao final da pesquisa, os resultados poderdo aparecer enf
revistas e em encontros/congressos cientificos. Em nenhum momento seu nome sera revelado. Se tivemos qug
fazer mais perguntas que ndo puderem ser respondidas no nosso encontro ou por via remota, o pesquisador ird
ligar para seu responsavel outro dia.

Tudo sera confidencial?

Tudo que vocé nos contar serd usado somente para esta pesquisa. Suas informacdes serdo guardadas com
seguranca, aos cuidados da pesquisadora do projeto, por cinco anos. Somente as pessoas que fizeram parte ddg
pesquisa poderdo ver. Quando a pesquisa terminar, ninguém vai saber que foi vocé quem me deu as
informagoes, porque o seu verdadeiro nome ndo ird aparecer em nenhum momento. Porém, sem querer e sem tef
a intengdo, este segredo pode ser quebrado, o que também é um risco da sua participagdo na pesquisa. Se issd
acontecer, uma lei que te protege vai cuidar disso.

Eu sou obrigado a participar do estudo?

(Nao. Vocé ndo € obrigado a participar e junto com seu responsavel irdo decidir se querem participar do estudo
Se vocé nao quiser responder a qualquer pergunta, ndo vai ter qualquer problema. Vocé podera deixar de
participar da pesquisa a qualquer hora que quiser, mesmo se ja comegaram, sem problema nenhum e sem sel
prejudicado(a) por isso.

Eu vou ganhar alguma coisa por participar?

Para participar da pesquisa, voc€ ndo tera que pagar nenhum dinheiro. Vocé também ndo vai receber nada en
troca pela sua participacdo. Vocés também ndo terdo nenhum gasto e/ou despesas adicionais por estaj
participando desta pesquisa. A pesquisa ndo vai causar nenhum prejuizo a vocé e seu responsavel e, nem 3
ninguém da sua familia. Caso o seu responsavel gaste alguma coisa a mais por causa da pesquisa, ou caso algg
acontega com vocés por causa da pesquisa, nos garantimos ajudar vocés de acordo com as leis vigentes.

O que eu faco se eu me sentir prejudicado?

Durante a nossa conversa vocé pode se sentir cansado(a) ou se lembrar de situagdes ou momentos dificeis sobrg
como ¢ ter que lidar com os cuidados do diabetes. Estes podem ser os riscos da sua participagdo. Se issd
acontecer, vocé podera falar o que esta sentido e parar a conversa. Nesse momento, a pesquisadora vai te ouvir ¢
te ajudar no que for preciso para vocé melhorar. Vocé tem direito a indenizagdo por parte das pesquisadoras ¢
das instituicdes envolvidas na pesquisa por eventuais danos decorrentes da sua participagdo, conforme ¢
Resolugdo 466/2012, item 1V.3.

Com quem eu posso falar se eu tiver duvida sobre o estudo?

Se vocé ou seu filho(a) tiverem alguma duvida, podera nos perguntar, ligar ou enviar e-mail pelo endereco oy
telefone que esta escrito abaixo. Esta pesquisa foi analisada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa conf
Seres Humanos (CEP) do HULW- UFPB, pois respeita as questdes éticas necessarias para a sua realizagdo. Uny
CEP ¢ composto por um grupo de pessoas que estdo trabalhando para garantir que seus direitos comg
participante de pesquisa sejam respeitados. Ele tem a obrigacdo de avaliar se a pesquisa foi planejada e se ests
sendo executada de forma ética. Se vocé achar que a pesquisa ndo esta sendo realizada da forma como vocé
seu filho(a) entenderam ou que estdo sendo prejudicados de alguma forma, vocé pode entrar em contato com d
CEP do HULW-UFPB no endereco: situado no 2° andar do Hospital Universitario Lauro Wanderley R: Tab
Stanislau Eloi, n® 585, Castelo Branco, Jodo Pessoa -PB, CEP 58050-585, Contato: (83) 3206-0600 ¢ e-mail
comitedeetica.hulw2018@gmail.com. Horarios de funcionamento: segunda a sexta-feira das 8h as 12h e 13h as
17h.. Vocé pode fazer a reclamagdo sem se identificar, se preferir. Vocé também pode nos procurar na UFPBH
Campus Universitario, no Centro de Ciéncias da Saude, Programa de Pdés Graduagdo de Enfermagem, peld
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telefone (83) 3206-0704. celular (83) 99845-3777 ou pelo e-mail: elisabeth.luisa@academico.ufpb.br .
Li tudo e agora?

Se vocé e seu responsavel concordarem em participar desta pesquisa, vou pedir para vocé€ assinalar que sim nd
documento enviado - TCLE e TALE. Uma via do TALE serd enviada a vocé, uma via do TCLE para sey

responsavel e outra sera guardada com o responsavel pela pesquisa.

Ap6s ficar sabendo sobre como eu vou poder ajudar nesta pesquisa, eu concordo com minha participagdo sem ninguém ter me obrigado €
também concordo que as pesquisadoras vejam o meu prontudrio. Eu entendi o estudo e pude ler e discutir esse papel (Termo de
Assentimento), ou alguém o leu para mim e me explicou. Eu pude pensar, fazer perguntas e falar sobre esse documento com outra:
pessoas quando precisei. Eu autorizo a minha participagéo neste estudo. Sei, também, que ao final deste trabalho meu nome vai sei
guardado em segredo. Sei que quando eu ndo quiser mais participar, posso desistir sem qualquer problema para mim ou para minhc
familia. Recebi uma via deste papel que estou assinando e que estd assinada também pela pesquisadora do estudo e do auxiliar de
pesquisa, e pude conversar sobre este documento com pelo menos uma delas.

, de de 202 .

Crianca participante Enfa. Elisabeth Luisa Rodrigues
Ramalho
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APENDICE D
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Perfil clinico e sociodemografico de criangas e adolescentes com DM 1

ID participante C -
Forma de coleta : () presencial () telefone
Data da entrevista:  /  /

Centro de Referéncia:

() Ambulatorio de Endocrinologia Pediatrica do Hospital Universitario Lauro Wanderley
(HULW).

() Ambulatorio do Complexo de Pediatria Arlinda Marques (CPAM)-PB
() Centro de Diabetes da Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP)- SP

() Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de
Sao Paulo (HCFMRP/USP)

() Hospital Infantil Joana de Gusmao ( HIJD)- Floriandpolis/SC

() Hospital Universitario Professor Polydoro Ernani de Sao Thiago - HU/UFSC/EBSERH-
Florianopolis/SC

() Hospital Universitario Professor Polydoro Ernani de Sdo Thiago - HU/UFSC/EBSERH-
Florianopolis/SC

Perfil sociodemografico

1. Relagdo de parentesco com a crianga/adolescente:

1. Miae 2. Pai 3. Avo 4. Avo 5. Tio 6. Tia. Outro:

2. Acompanhante ¢ o responsavel legal pela crianga/adolescente: 1.  Sim 2. Nao
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3. Acompanhante ¢ o cuidador principal da crianga/adolescente: 1.  Sim 2. Nao

4. Se ndo, quem ¢ o cuidador principal da crianga/adolescente:

1. Mae 2. Pai 3. Avoé 4. Avo 5. Tio 6. Tia. 7. N/A(Nao se aplica) 8.
Outro:

5. Idade do cuidador principal da crianga/adolescente: (anos).

6. Situacdo empregaticia atual do responsavel (cuidador):
1. Donadecasa2. Desempregado 3. Aposentado4. Estudante

5. Afastado do trabalho 6. Autonomo 7. Formal

7. Nivel de Escolaridade do responsavel (cuidador):

1. Analfabeto

2. Fundamental Completo 5. Ensino Médio Incompleto
3. Fundamental Incompleto 6. Nivel Superior Completo
4. Ensino Médio Completo 7. Nivel Superior Incompleto

8. Estado civil do responsavel (cuidador):

1. solteiro 4. Amasiado (Unido estavel)

2. casado 5. divorciado

3. separado 6. viuvo 7. nao declarado
9. Renda Mensal: reais da familia

10. Quantas pessoas moram no domicilio da crianga/adolescente (NAO contar a
crianca/adolescente):

I. Uma 2. Duas 3. Detrésaquatro 4. De cincoaseis 5. Acima de seis.




147

11. Possui mais filhos ou criangas e jovens na casa além da crianga/adolescente?

I. Uma 2. Duas 3. Detrésaquatro 4. Decincoaseis 5. Acim de seis 6.
Nao

12. Data de nascimento da crianga/adolescente participante: / /

13. Sexo da crianga/adolescente ao nascimento: 1.  Masculino 2. Feminino
14. Peso da crianga/adolescente: gramas Data da pesagem: / /

15. Estatura da crianca/adolescente: cm Data da aferi¢do da estatura _ / /

16. Cor ou Raga da crianga/adolescente autodeclarada:
1. Branca 2. Preta 3. Parda

4. Amarela 5. Indigena

17. Em qual Cidade/Estado a crianca/adolescente mora?

Cidade:

Estado:

18. Distancia em km do Centro de Referéncia:

19. Estado civil da crianga/adolescente:

1. solteiro 4. Divorciado

2. casado 5. Separado

3.  Amasiado (Unido estavel) 6. Vilivo(a)
7. Nao Declarado. 8. Outro

20. Escolaridade da crianga/adolescente:
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1. 1°ano Ensino Fundamental (EF) 5. 5°ano EF 9. 9°ano EF

2. 2°ano EF 6. 6°ano EF 10. 1°ano Ensino
Médio(EM)

3. 3°ano EF 7. 7°ano EF 11. 2°ano EM

4. 4°ano EF 8. 8%no EF 12.  3°ano EM

13.0 Universitario  14.
N/A (Nio se aplica)

21. Numero de irmdos com DM1:

1.0 Nenhum 0O 2.Um 0O 3.Dois O 4. Mais que dois

22. Pais da crianga/adolescente possuem DM:

1. Mae DM1 3. PaiDMI1
2. Mae DM2 4. Pai DM2

5. Nao possuem.

23. De que forma realiza o acesso ao servigo de saude (centro de referéncia):

1. Transporte privado (taxi, proprio, amigos/familia) 2. Transporte publico

3. Transporte do servigo de saude 4. Apé

24. Quais locais adquire os insumos necessarios para o tratamento do diabetes: (Pode
assinalar mais de uma op¢ao)

1. Atengao Basica

2. ONG

3. Farmadcia de alto custo
4.  Ambulatorio publico

5.  Secretaria de Saude

6. Farmacia popular
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Perfil clinico da crianca ou adolescente

25. Local em que faz acompanhamento do diabetes: (Pode assinalar mais de uma opgao)
1.  Atencdo Basica
2. Ambulatorio hospitalar publico
3. Ambulatorio hospitalar privado
4.  Consultério médico convénio

5. Consultério médico privado

26. Participa de Grupo de Educagdo em Diabetes:

1. Sim 2.  Nao

27.Qual a frequéncia de participacao: vezes/més.Se ndo participa colocar (N/A).

28. A crianca/adolescente possui alguma outra patologia além do DM1? (Pode assinalar
mais de uma op¢ao)

1. Nao 5. Doenga de Graves 9. Sindrome de Down

2. Doenga Celiaca 6. Vitiligo 10. Comprometimento
cognitivo

3. Doencga de Adisson 7. Asma

4. Tireoidite de Hashimoto 8. Comprometimento cognitivo

Outra patologia:

29. Data do diagnostico do DM1 da crianga/adolescente ?

30. Na situagdo do diagnostico do DM1, a crianga/adolescente apresentava:
1.  Hiperglicemia com sinais e sintomas
2. Cetoacidose Diabética com sinais e sintomas
3.  Assintomatica — diagnosticado por exame de sangue e consulta de rotina

4. Outro:

31. Tempo de acompanhamento no servigo atual: meses
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32. Resultado do exame mais recente de Hemoglobina Glicada: %

Data: / /

Data do ultimo exame de Hemoglobina Glicada (busca no prontuario e/ou exame
apresentado pelo responsavel).

Data: / /

33. A crianga/adolescente ja teve diagnostico de COVID-19?

1. Sim
2. Nao

34.A crianca/adolescente teve familiares de sua casa com diagnostico de COVID-19?

1. Sim
2. Nio

Insulinoterapia

35. Dispositivo utilizado para a aplicacao de insulina Basal:

1. Seringa de insulina 50ui 2. Seringa de insulina 100ui 3. Seringa de insulina com
agulha acoplada 100ui 4.Caneta descartavel 5. Caneta reutilizavel

6. Bombadeinsulina 7. I-port 8. Outro

36. Dispositivo utilizado para aplicacao da insulina Bolus:

1. Seringa de insulina 50Ul  2.Seringa de insulina 100UI 3. Seringa de insulina com
agulha acoplada 100ui 4. Caneta descartavel 5. Caneta reutilizavel 0.5UI 6.Caneta
reutilizavel 1UI 7.Bomba de insulina

8. I-port 9. Outro

37. Insulina Basal utilizada:
1. NPH 2. Levemir (Detemir) 3. Lantus (Glargina ou Basaglar)

4.  Tresiba (Degludeca) 5. Insulina Inalavel
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6. Insulina de Acdo Ultrarrapida (bomba de insulina) 7. Toujeo (300/ml)

38. Quantas vezes ocorre a aplicacdo da insulina Basal : vezes.

39. Numero total de Unidades de Insulina Basal/dia: Unidades

40. Insulina Bolus utilizada:
1. Regular 2. Apidra (Glulisina) 3. Humalog (Lispro)

4.  NovoRapid (Asparte) 5. Fiasp

41: Qual horario de aplicagao da insulina Bolus:

1. Antes Café 2. Antes Lanche manha 3. Antes Almogo

4.  Antes Lanche tarde 2. Antes Jantar
42. Quantos minutos antes da refei¢do € aplicada a insulina bolus: minutos
43. Numero total de Unidades de Insulina Bolus/dia: Unidades

44. Tamanho de agulha utilizada para a aplicagdo de insulina:

1. 4mm 2. 6 mm 3. Emm 4. 12mm 5. Outro:

45. Frequéncia com que troca a agulha de aplicagdo da insulina:

A cada__ dias

46. Locais utilizados para o rodizio da aplicagao:

1. Somente Bragos 5. Somente coxas (parte interna)
2. Somente abdome 6. Flanco
3. Somente gluteos 7. N/A

4. Somente coxas(parte externa)

47. Possui locais com lipohipertrofia visivel ou palpavel:

1. Bracos 5. Coxas (parte interna)
2. Abdome 6. Flanco
3. Gluateos 7. N/A

4. Coxas (parte externa)
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48. Crianga/adolescente realiza a autoaplicacdo de insulina:

I. Sim

2. Nao
49. Se sim: Ha quanto tempo realiza a autoaplicagao: meses. N/A para ndo se
aplica

50. A crianga/adolescente realiza a aplicagdo de insulina com a supervisao do adulto?

Sim Niao

51. Qual local de armazenamento da insulina em uso:
1.  Geladeira 3. Exposto a luz solar
2. Fora da geladeira, mas protegido da luz solar.

4.0Outro:

52. Se armazena na geladeira, qual local de armazenamento de insulina?
() Na prateleira superior ( ) Na prateleira do meio ( ) Na prateleira inferior

() Naportada geladeira ( )N/A () Outro

Glicemia capilar

53. Ha reutilizacdo do dispositivo(lancetas) para puncao digital?

. Sim 2. Nao

54. Faz rodizio dos locais de punc¢do digital:

1. Sim 2. Nao

55. Meio com que visualiza as anotac¢des da glicemia capilar (multipla escolha):
1. Diario impresso 3. Aplicativo smartphone

2. Somente no glicosimetro 4.  Download

56. Responsavel pela realizagdo do teste de glicemia capilar:

1. Somente o paciente (sem supervisao) 2. Sob supervisdo de um
adulto

3. Somente o adulto
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57. Responsavel pela realizagdo/instalacao do dispositivo de glicemia(sensor):
1. Somente o paciente
2. Sob supervisdo de um adulto
3. Somente o adulto

4. N/A

Aspectos Nutricionais

58. Faz contagem de carboidratos: I. Sim 2. Nao

59. Qual a razdo insulina/carboidrato? N/A se ndo faz contagem.

60. Quem realiza a contagem de carboidrato na maioria das vezes?

1. Propria crianca/ adolescente 2.  Responsdvel/ Cuidador 3. N/A

61. Se sim, com quem aprendeu:
1. Nutricionista 2. Endocrinologista 3. Enfermeira 4. Familiar 5. N/A

6.0utro

62. Ha quanto tempo realiza a contagem de carboidratos: meses. N/A se ndo
realiza.

63. Utiliza aplicativo de celular para auxilio na contagem de carboidratos?

1. Sim 2. Nio 3.N/A

64.Se sim, qual? OBS. Se NAO ESCREVER N/A.

Atividade Fisica

65. Realiza pratica de atividade fisica?
1. Nao 3. 2x/semana além da escola

2. Somente atividade fisica na escola 4. 3x/semana ou mais além da escola
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5.0utro

66. Se sim, quantos minutos de atividade fisica, em média, por semana?Se Nao colocar
N/A

Complicacoes Agudas e complicacoes em Longo Prazo

67. Nos ultimos seis meses, quantas vezes a crianca/adolescente foi atendida no Pronto
Socorro ou UPA ou outro servi¢o devido a hipoglicemia: (multipla escolha)

1. Nenhuma

2. Outro : vezes

68. Nos ultimos seis meses, quantas vezes a crianga/adolescente foi atendida no Pronto
Socorro ou UPA ou outro servigo devido a hiperglicemia:

1. Nenhum
Outro: vezes

69.Nos ultimos seis meses, quantas vezes a crianca/adolescente foi atendida no Pronto
Socorro ou UPA ou outro servigo devido a cetoacidose:

1. Nenhum

Outro: vezes

70.Nos ultimos seis meses, quantas vezes a crianga/adolescente foi hospitalizada devido a

hipoglicemia:
1. Nenhum

Outro: vezes

71.Nos ultimos seis meses, quantas vezes a crian¢a/adolescente foi hospitalizada devido a

hiperglicemia:

1. Nenhum
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Outro: vezes

72.Nos ultimos seis meses, quantas vezes a crian¢a/adolescente foi hospitalizada devido a
cetoacidose:

1. Nenhum

Outro: vezes

73. A crianga/adolescente possui alguma complica¢do decorrente do DM1? (multipla
escolha)

1. Nao 2. DoengaRenal 3. Retinopatia 4. Neuropatia diabética

5. Doenca macrovascular 6. Outro:




ANEXOS
ANEXO A
Pediatric Quality of Life Inventory Mddulo Diabetes versao 3.0

PedsQL ™
Modulo Diabetes
Versdo 3.0
Standard Version — Portuguese (Brazil)

Relatorio para Adolescentes de 13 a 18 anos

ORIENTACOES

Adolescentes com diabetes as vezes tém alguns problemas. Por favor, responda se os itens
abaixo foram um problema para vocé no ULTIMO més, circulando:

0 se nunca ¢ um problema

1 se quase nunca ¢ um problema

2 se as vezes ¢ um problema

3 se com frequéncia ¢ um problema

4 se quase sempre ¢ um problema

.Nao existem respostas certas ou erradas.

Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pega ajuda.

ID#
Date:

PedsQL (13-18) Diabetes 3.0

09/00

Nao pode ser reproduzido sem autorizacao prévia Copyright © 1998 JW Varni, Ph.D.
Todos os direitos reservados

PedsQL-3.0-Diabetes-A - Brazil/Portuguese - non Mapi.

PedsQL 3

No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para vocé?

. C
Problemas com a minha diabetes Quase [As om ~ . |Quase
. . Nunca frequénci
(Sintomas do diabetes) nunca vezes | sempre
1. Eu sinto fome 0 1 2 3 4
2. Eu sinto sede 0 1 2 3 4
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. Eu vou muito ao banheiro

. Eu sinto dor de estdmago

. Eu sinto dor de cabeca

. Eu sinto agucar baixo no sangue

. Eu sinto cansaco

. Eu tenho tremedeiras

O[] n| B[ W

. Eu tenho suor frio

10. Eu tenho problemas para dormir

11. Eu fico irritado (a)

[=) F=) H=) Nl F=) Nl Nl el N

—_— = =] =] =] =] =] =] —

NN

W W[ Wl W] W] W] W[ W] w

NN NN NN I NN [ NN I NN N NN NN

Problemas com o meu tratamento I
(Barreiras ao tratamento)

Nunca

Quase
nunca

AS
vezes

Com
frequénci

Quase
sempre

1. D61 furar meu dedo ou tomar injegdes de
insulina

2. Eu sinto vergonha de ter diabetes

3. Eu e meus pais discutimos sobre o cuidado
com a diabetes

4. E dificil seguir meu plano de tratamento de
diabetes
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Independentemente do fato de vocé fazer essas coisas sozinho (a) ou com ajuda de seus
pais, por favor, responda se foi dificil para vocé fazé-las no ULTIMO més.

, C
Problemas com o meu tratamento 11 Quase (As om ~ . |Quase
A : Nunca frequénci

(Aderéncia ao tratamento) nunca [vezes sempre
1. E dificil para mim, fazer os testes de

. 0 1 2 3 4
glicemia de ponta de dedo
2' E . . . P ~
: c.hﬁcﬂ para mim, tomar injecdes de 0 1 ) 3 4
insulina
3. E dificil para mim, fazer exercicio fisico [0 1 2 3 4
4. E dificil para mim, controlar carboidratos

. 0 1 2 3 4

ou substitui-los

. E dificil i 3
:5 (.11 icl ~para mim, usar meu cartdo de 0 1 ) 3 4
1dentificacao
6. E dificil levar comigo um carboidrato de
rapida agdao, como balas moles, agticar ou 0 1 2 3 4
bebidas doces
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7. E dificil para mim, fazer lanches entre as

. 0
refeicoes

4 ‘
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No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para vocé?

) Com
N Quase [As ~ . |Quase
Preocupacoes Nunca frequénci
nunca vezes | sempre
1. Eu me preocupo em sentir agiicar baixo no
preocp ¢ o 1P 3 4
sangue
2. Eu me preocupo se o meu tratamento esta
. 0 1 2 3 4
funcionando
3. Eu me preocupo com as complicagdes da 0 1 ) 3 4
diabetes a longo prazo
) Com
N Quase [As ~ . |Quase
Problemas com a comunicac¢io Nunca frequénci
nunca vezes | sempre
1. E dificil para mim, contar para os medicos 0 1 ) 3 4
e enfermeiras como me sinto
2. E dificil para mim, fazer perguntas para os
f 1 ) 0 1 2 3 4
médicos e enfermeiras
3. E dificil para mim, explicar minha doenca 0 | ) 3 4
para as outras pessoas
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ORIENTACOES

Adolescentes com diabetes as vezes tém alguns problemas. Na proéxima pagina existe uma
lista de itens que podem ser um problema para o seu (a) filho (a). Por favor, responda se os
itens abaixo foram um problema para o seu (a) filho (a) no ULTIMO més, circulando:
0 se nunca ¢ um problema

1 se quase nunca ¢ um problema

2 se as vezes ¢ um problema

3 se com frequéncia ¢ um problema

4 se quase sempre ¢ um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.

Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pega ajuda.

No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para o seu filho (a)?

Problemas com a diabetes (Sinfomas do Quase |As Com ~ . |Quase
diabetes) Nunca nunca [vezes frequénci sempre
1. Sente fome 0 1 2 3 4

2. Sente sede 0 1 2 3 4

3. Precisa ir muito ao banheiro 0 1 2 3 4

4. Sente dor de estdbmago 0 1 2 3 4

5. Sente dor de cabega 0 1 2 3 4

6. Sente agucar baixo no sangue 0 1 2 3 4

7. Sente cansago 0 1 2 3 4

8. Tem tremedeiras 0 1 2 3 4

9. Tem suor frio 0 1 2 3 4
10.Tem problemas para dormir 0 1 2 3 4
11.Fica irritado (a) 0 1 2 3 4




plano de tratamento de diabetes

. N C
Problemas com o tratamento I (Barreiras Quase |As om . . |Quase
Nunca frequénci

ao tratamento) nunca [vezes sempre
'1. Dql furar seu dedo ou tomar inje¢des de 0 | ) 3 4
insulina
2. Sente vergonha de ter diabetes 0 1 2 3 4
3. Discute comigo ou com meu (minha)

. i . 0 1 2 3 4
parceiro (a) sobre os cuidados com o diabetes
4. E dificil para o meu (a) filho (a) seguir seu 0 | ) 3 4

Independentemente do fato de seu filho (a) fazer essas coisas sozinho (a) ou com sua
ajuda, por favor, responda se foi dificil para ele(a) fazé-las no altimo més. (Observagdo:
Essa parte N80 se refere a independéncia do seu (a) filho (a) em fazer essas coisas, mas sim

se elas foram dificeis para ele (a) fazé-las).

Com

Problemas com o tratamento II (Adesdo ao Quase [As ~ . |Quase
Nunca frequénci
tratamento) nunca [vezes sempre
1. E dificil para o meu filho (a) fazer teste de
. 0 1 2 3 4
glicemia de ponta de dedo.
2. E dificil para o meu filho (a) tomar injegdes
. 0 1 2 3 4
de insulina
3.E d’1f.1011 p.ara o meu (a) filho (a) fazer 0 | ) 3 4
exercicio fisico
4. E dificil para o meu (a) filho (a) controlar
. o, 0 1 2 3 4
carboidratos ou substitui-los
5. E dificil para o meu (a) filho (a) usar o cartio
: . . 0 1 2 3 4
de identificagdo
6. E dificil para o meu (a) filho (a) levar
consigo um carboidrato de acdo rapida como |0 1 2 3 4
balas moles, agticar ou bebidas doces
7. E dificil para o meu (a) filho (a) fazer lanches 0 | ) 3 4
entre as refeigoes
No ULTIMO més, com qual frequéncia seu (a) filho (a) teve dificuldade em...
Preocupacoes Nunca Quase As Com .. Quase
nunca (vezes [frequénci [sempre
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a
1. Preocupa-se em sentir o agticar baixo no 0 i ) 3 4
sangue
2. Preocupa-se em saber se o tratamento estd ou
. . 0 1 2 3 4
nao funcionando
3. Preocupa-se com as complicagdes da diabetes 0 1 ) 3 4
a longo prazo
) Com
A
Problemas com a comunicac¢ao Nunca Quase As frequénci Quase
nunca [vezes sempre
1. E dificil para meu filho (a) falar para os
L1 . 0 1 2 3 4
médicos ¢ enfermeiras como ele (a) se sente
2. E dificil para meu filho (a) fazer perguntas 0 | ) 3 4
para os médicos e enfermeiras
3. E dificil para meu filho (a) explicar sua 0 | ) 3 4

doenca para outras pessoas
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Relatorio para criancas de 8 a 12 anos

ORIENTACOES

Criangas com diabetes as vezes t€ém alguns problemas. Por favor, responda se os itens abaixo
foram um problema para vocé no ULTIMO més, circulando::

0 se nunca ¢ um problema

1 se quase nunca ¢ um problema

2 se as vezes ¢ um problema

3 se com frequéncia ¢ um problema

4 se quase sempre ¢ um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.

Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pega ajuda.
ID#

Data:

No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para vocé?

Problemas com a minha diabetes Quase [As Com ~ . |Quase
(Sintomas do diabetes) Nunca nunca [vezes zrequena sempre
1. Eu sinto fome 0 1 2 3 4

2. Eu sinto sede 0 1 2 3 4

3. Eu vou muito ao banheiro 0 1 2 3 4

4. Eu sinto dor de estdbmago 0 1 2 3 4

5. Eu sinto dor de cabega 0 1 2 3 4

6. Eu sinto agucar baixo no sangue 0 1 2 3 4

7. Eu sinto cansago 0 1 2 3 4

8. Eu tenho tremedeiras 0 1 2 3 4

9. Eu tenho suor frio 0 1 2 3 4
10.Eu tenho problemas para dormir 0 1 2 3 4
11.Eu fico irritado (a) 0 1 2 3 4

Problemas com o meu tratamento I Nunca|Quase |As Com Quase




diabetes

(Barreiras ao tratamento) nunca [vezes [frequénci [sempre
a
‘1. D(’?i furar meu dedo ou tomar injeg¢des de 0 | ) 3 4
insulina
2. Eu sinto vergonha de ter diabetes 0 1 2 3 4
3. Eu e meus pais discutimos sobre o cuidado
. 0 1 2 3 4
com a diabetes
4. E dificil seguir meu plano de tratamento de 0 | ) 3 4
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Independentemente do fato de vocé fazer essas coisas sozinho (a) ou com ajuda de seus
pais, por favor, responda se foi dificil para vocé fazé-las no ULTIMO més.

) C

Problemas com o meu tratamento 11 Quase [As om ~ . |Quase

s Nunca frequénci
(Aderéncia ao tratamento) nunca (vezes sempre
1. E dificil para mim, fazer os testes de

. 0 1 2 3 4
glycemia de ponta de dedo
?. E c.hﬁcﬂ para mim, tomar injecdes de 0 1 ) 3 4
insulina
3. E dificil para mim, fazer exercicio fisico [0 1 2 3 4
4. E dificil para mim, controlar carboidratos

. 0 1 2 3 4

ou substitui-los
:5. E ('11fi011~para mim, usar meu cartao de 0 | ) 3 4
identificacao
6. E dificil levar comigo um carboidrato de
rapida acdao, como balas moles, ag¢ticar ou 0 1 2 3 4
bebidas doces
7. E.diﬁcil para mim, fazer lanches entre as 0 1 ) 3 4
refeicoes
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No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para vocé?

Preocupacoes

Nunca

Quase
nunca

As

VEZES

Com
frequénci

Quase
sempre




a
1. Eu me preocupo em sentir agticar baixo no
preoctp ¢ o 1P 3 4
sangue
2. Eu me preocupo se o meu tratamento esta
: 0 1 2 3 4
funcionando
3. Eu me preocupo com as complicagdes da 0 | ) 3 4
diabetes a longo prazo.
) Com
uase |As uase
Problemas com a comunicac¢ao Nunca Q frequénci Q
nunca vezes | sempre
1. E dificil para mim, contar para os médicos 0 1 ) 3 4
e enfermeiras como me sinto
2. E dificil para mim, fazer perguntas para os
f 1 ) 0 1 2 3 4
médicos e enfermeiras
3. E dificil para mim, explicar minha doenca 0 | ) 3 4
para as outras pessoas
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Relatorio para pais de criancas de 8 a 12 anos

ORIENTACOES

Criangas com diabetes as vezes tém alguns problemas. Na proxima pagina existe uma lista de
itens que podem ser um problema para o seu (a) filho (a). Por favor, responda se os itens
abaixo foram um problema para o seu (a) filho (a) no ULTIMO més, circulando:

0 se nunca ¢ um problema

1 se quase nunca ¢ um problema

2 se as vezes ¢ um problema

3 se com frequéncia ¢ um problema

4 se quase sempre ¢ um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.

Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pega ajuda.
ID#

Date:

No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para o seu filho (a)?

Problemas com a diabetes (Sinfomas do Quase |As Com ~ . |Quase
diabetes) Nunca nunca [vezes irequena sempre
1. Sente fome 0 1 2 3 4

2. Sente sede 0 1 2 3 4

3. Precisa ir muito ao banheiro 0 1 2 3 4

4. Sente dor de estomago 0 1 2 3 4

5. Sente dor de cabeca 0 1 2 3 4

6. Sente aguicar baixo no sangue 0 1 2 3 4

7. Sente cansago 0 1 2 3 4

8. Tem tremedeiras 0 1 2 3 4

9. Tem suor frio 0 1 2 3 4
10.Tem problemas para dormir 0 1 2 3 4
11.Fica irritado (a) 0 1 2 3 4




plano de tratamento de diabetes

. N C
Problemas com o tratamento I (Barreiras Quase |As om . . |Quase
Nunca frequénci

ao tratamento) nunca [vezes sempre
'1. Dql furar seu dedo ou tomar inje¢des de 0 | ) 3 4
insulina
2. Sente vergonha de ter diabetes 0 1 2 3 4
3. Discute comigo ou com meu (minha)

. i . 0 1 2 3 4
parceiro (a) sobre os cuidados com o diabetes
4. E dificil para o meu (a) filho (a) seguir seu 0 | ) 3 4

Independentemente do fato de seu filho (a) fazer essas coisas sozinho (a) ou com sua
ajuda, por favor, responda se foi dificil para ele(a) fazé-las no altimo més. (Observagdo:
Essa parte N0 se refere a independéncia do seu (a) filho (a) em fazer essas coisas, mas sim

se elas foram dificeis para ele (a) fazé-las).

Com

Problemas com o tratamento II (Adesdo ao Quase |As ~ . |Quase
Nunca frequénci
tratamento) nunca [vezes sempre
1. E dificil para o meu filho (a) fazer teste de
. 0 1 2 3 4
glycemia de ponta de dedo.
2. E dificil para o meu filho (a) tomar injegdes
. 0 1 2 3 4
de insulina
3. E dificil para o meu (a) filho (a) fazer
.. ) 0 1 2 3 4
exercicio fisico
4. E dificil para o meu (a) filho (a) controlar
carboidratos 0 1 2 3 4
ou substitui-los
5. E dificil para o meu (a) filho (a) usar o cartfio
: . . 0 1 2 3 4
de identificagdo
6. E dificil para o meu (a) filho (a) levar
consigo um i ) 3 4
carboidrato de acao rapida como balas moles,
acgucar ou bebidas doces
7. E dificil para o meu (a) filho (a) fazer lanches 0 | ) 3 4
entre as refeigoes
No ULTIMO més, com qual frequéncia seu (a) filho (a) teve dificuldade em...
Preocupacoes Nunca|Quase |[As  |[Com Quase
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nunca |vezes [frequénci [sempre
a
1.P - i [ i
reocupa-se em sentir o agicar baixo no 0 1 ) 3 4
sangue
2. Preocupa-se em saber se o tratamento esta ou
N . 0 1 2 3 4
nao funcionando
3. Preocupa-se com as complicagdes da diabetes 0 | ) 3 4
a longo prazo
N Com
A
Problemas com a comunicacio Nunca Quase As frequénci Quase
nunca (vezes sempre
1. E dificil para meu filho (a) falar para os
(1 . 0 1 2 3 4
médicos ¢ enfermeiras como ele (a) se sente
2. E dificil para meu filho (a) fazer perguntas 0 | ) 3 4
para os médicos e enfermeiras
3. E dificil para meu filho (a) explicar sua 0 | ) 3 4

doenga para outras pessoas
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Relatorio para criancas de 5 a 7 anos

Instrugdes para o entrevistador:

Eu vou fazer algumas perguntas sobre coisas que as vezes sao dificeis para
algumas criangas. Eu quero saber se essas coisas sao um problema para vocé.
Mostre para a crianga o quadro e aponte as repostas enquanto vocé€ as 1. Ndo € um
problema para vocé: aponte para a carinha feliz. As vezes é um problema para vocé:
aponte para a carinha do meio. Muitas vezes é um problema para vocé: aponte para a
carinha triste.

Eu vou ler cada pergunta de uma vez. Aponte para uma das carinhas para responder se
essas coisas sao um problema para vocé. Vamos praticar uma juntos primeiro.

| Muitas
Nao AS vezes
vezes
E dificil pra vocé estalar seus
P J K L
dedos?

Peca para a criancga estalar seus dedos, para checar se a pergunta foi respondida corretamente.
Repita a mesma pergunta se a crianga responder algo diferente de sua acao.

ID#

Data:
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Pense como vocé passou as UuUltimas semanas. Preste atencdo em cada
pergunta e me fale se cada coisa foi um problema para vocé. Depois de ler cada
item, aponte para as carinhas. Se a crianga hesitar para responder a pergunta ou demonstrar
ndo saber como respondé-la, leia as opgdes de resposta novamente enquanto aponta para as
carinhas.

Muitas

Problemas com a minha diabetes (Sintomas do diabetes) Nunca As vezes vezes

1. Vocé sente fome? 0 2 4




. Vocé sente sede?
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. Vocé vai muito ao banheiro?

. Vocé sente dor de estdbmago?

. Vocé sente dor de cabega?

. Vocé sente o agticar baixo no sangue?

. Vocé sente cansago?

. Vocé tem tremedeiras?

Ol || n| ]|

. Vocé tem suor frio?

10.Vocé tem problemas para dormir?

11.Vocé fica irritado (a)?

[=) E=) =) N=) =) Rl K=l ) Rl )

NN

NN N N NN N VNG N BN NG N

Problemas com o meu tratamento I (Barreiras ao tratamento)

Nunca

AS vezes

Muitas
vezes

1. Déi furar o dedo ou tomar inje¢des de insulina?

2. Vocé sente vergonha de ter diabetes?

3. Vocé e seus pais discutem sobre o cuidado com a
diabetes?

4. E dificil seguir seu plano de tratamento de diabetes?

Mesmo que vocé faga essas coisas sozinho (a) ou com a ajuda dos seus pais,

responda se foi dificil pra vocé fazé-las no ULTIMO més.

Problemas com o meu tratamento II (Adesio ao tratamento) Nunca As vezes 3::::5
1. E dificil para vocé fazer os testes de glicemia de ponta de dedo? |0 2 4

2. E dificil para vocé tomar injegdes de insulina? 0 2 4

3. E dificil para vocé fazer exercicio fisico? 0 2 4

4. E dificil para vocé controlar carboidratos ou substitui-los? 0 2 4

5. E dificil para vocé usar seu cartdo de identificagdo? 0 2 4

6. E dificil levar com vocé um carboidrato de rapida agdo, como balas

moles, aguicar ou bebidas doces? 0 2 4

7. E dificil para vocé fazer lanches entre as refeigdes? 0 2 4

PedsQL (5-7) Diabetes 3.0
09/00
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j | Muitas
Preocupacoes Nunca As vezes

vezes
1. Vocé fica preocupado em sentir ag¢ticar baixo no sangue? 0 2 4
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2. Vocé fica preocupado se o seu tratamento esta

. 0 2 4
funcionando?
3. Vocé fica preocupado com as complicacdes da diabetes 0 b 4
a longo prazo?

Pense como vocé passou as ultimas semanas. Preste atengcdo em cada
pergunta e me fale se cada coisa foi um problema para vocé. Depois de ler cada
item, aponte para as carinhas. Se a crianga hesitar para responder a pergunta ou demonstrar

nao saber como respondé-la, leia as opgdes de respostas novamente enquanto aponta para as

carinhas.

Problemas com a comunicac¢ao Nunca As vezes Muitas
Vezes

1. E dificil para vocé contar para os médicos e enfermeiras como se 0 b 4

sente?

2. E dificil para vocé fazer perguntas para os médicos e enfermeiras? |0 4

3. E dificil para vocé explicar sua doenga para as outras pessoas? 0

Quantas vezes isto foi um problema para vocé?

Nunca As vezes

Muitas vezes
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PedsQL ™
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Relatorio para pais de criancgas de 5 a 7 anos

ORIENTACOES

Criangas com diabetes as vezes tém alguns problemas. Na proxima pagina existe uma lista de
itens que podem ser um problema para o seu (a) filho (a). Por favor, responda se os itens
abaixo foram um problema para o seu (a) filho (a) no ULTIMO més, circulando:

0 se nunca ¢ um problema

1 se quase nunca ¢ um problema

2 se as vezes ¢ um problema

3 se com frequéncia ¢ um problema
4 se quase sempre ¢ um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.

Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pega ajuda.
ID#

Data:

No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para o seu filho (a)?

Problemas com a diabetes (Sinfomas do Quase |As Com ~ . |Quase
diabetes) Nunca nunca [vezes irequena sempre
1. Sente fome 0 1 2 3 4

2. Sente sede 0 1 2 3 4

3. Precisa ir muito ao banheiro 0 1 2 3 4

4. Sente dor de estdmago 0 1 2 3 4

5. Sente dor de cabeca 0 1 2 3 4

6. Sente aguicar baixo no sangue 0 1 2 3 4

7. Sente cansago 0 1 2 3 4

8. Tem tremedeiras 0 1 2 3 4

9. Tem suor frio 0 1 2 3 4
10.Tem problemas para dormir 0 1 2 3 4
11.Fica irritado (a) 0 1 2 3 4
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. ) C
Problemas com o tratamento I (Barreiras Quase |As om ~ . |Quase
Nunca frequénci

ao tratamento) nunca [vezes 2 sempre
1. Do6i furar seu dedo ou tomar injecdes de
. 1 2 3 4
insulina
2. Sente vergonha de ter diabetes 0 1 2 3 4
3. Discute comigo ou com meu (minha)

. i . 1 2 3 4
parceiro (a) sobre os cuidados com o diabetes
4. E dificil para o meu (a) filho (a) seguir seu

; 0 1 2 3 4

plano de tratamento de diabetes

Independentemente do fato de seu filho (a) fazer essas coisas sozinho (a) ou com sua
ajuda, por favor, responda se foi dificil para ele(a) fazé-las no ultimo més. (Observagdio:
Essa parte nd0 se refere a independéncia do seu (a) filho (a) em fazer essas coisas, mas sim
se elas foram dificeis para ele (a) fazé-las).

Problemas com o tratamento II (Adesdo Quase [As Com ~ . |Quase
Nunca frequénci
ao tratamento) nunca [vezes 2 sempre
1. E dificil para o meu filho (a) fazer teste de
. 0 1 2 3 4
glicemia de ponta de dedo.
2. E dificil para o meu filho (a) tomar injegdes
. 0 1 2 3 4
de insulina
3.E d’1f.1011 p.ara o meu (a) filho (a) fazer 0 1 ) 3 4
exercicio fisico
4. E dificil para o meu (a) filho (a) controlar
. o, 0 1 2 3 4
carboidratos ou substitui-los
5. E dificil para o meu (a) filho (a) usar o
~ . . . 0 1 2 3 4
cartdo de identificacdo
6. E dificil para o meu (a) filho (a) levar
consigo um carboidrato de acdo rapida como |0 1 2 3 4
balas moles, agticar ou bebidas doces
7. E dificil para o meu (a) filho (a) fazer
. 0 1 2 3 4
lanches entre as refeigoes

No ULTIMO més, com qual frequéncia seu (a) filho (a) teve dificuldade em...

Preocupacoes Nunca[Quase|/As [(Com Quase




nunca |vezes [frequénci [sempre
a
1.P - i [ i
reocupa-se em sentir o agicar baixo no 0 1 ) 3 4
sangue
2. Preocupa-se em saber se o tratamento esta ou
N . 0 1 2 3 4
nao funcionando
3. Preocupa-se com as complicagdes da diabetes 0 | ) 3 4
a longo prazo
N Com
A
Problemas com a comunicacio Nunca Quase As frequénci Quase
nunca (vezes sempre
1. E dificil para meu filho (a) falar para os
(1 . 0 1 2 3 4
médicos ¢ enfermeiras como ele (a) se sente
2. E dificil para meu filho (a) fazer perguntas 0 | ) 3 4
para os médicos e enfermeiras
3. E dificil para meu filho (a) explicar sua 0 | ) 3 4

doenga para outras pessoas

173



174

PedsQL ™
Mododulo Diabetes

Relatorio para pais de criancas de 2 a 4 anos

ORIENTACOES

Criangas com diabetes as vezes tém alguns problemas. Na proxima pagina existe uma lista de
itens que podem ser um problema para o seu (a) filho (a). Por favor, responda se os itens
abaixo foram um problema para o seu (a) filho (a) no ULTIMO més, circulando:

0 se nunca ¢ um problema

1 se quase nunca ¢ um problema

2 se as vezes ¢ um problema

3 se com frequéncia ¢ um problema

4 se quase sempre ¢ um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.

Se vocé ndo entender uma pergunta, por favor, pega ajuda.
ID#

Data:

No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para o seu filho (a)?

Problemas com o diabetes (Sintomas do Quase |As Com . . |Quase
diabetes) Nunca nunca [vezes irequencl sempre
1. Sente fome 0 1 2 3 4

2. Sente sede 0 1 2 3 4

3. Precisa ir muito ao banheiro 0 1 2 3 4

4. Sente dor de estomago 0 1 2 3 4

5. Sente dor de cabega 0 1 2 3 4

6. Sente agucar baixo no sangue 0 1 2 3 4

7. Sente cansago 0 1 2 3 4

8. Tem tremedeiras 0 1 2 3 4

9. Tem suor frio 0 1 2 3 4
10.Tem problemas para dormir 0 1 2 3 4
11.Fica irritado (a) 0 1 2 3 4
Problemas com o tratamento I (Barreiras Quase As Com Quase

Nunca ..
ao tratamento) nunca [vezes (frequénci [sempre




a
.1. D(?l furar seu dedo ou tomar inje¢des de 0 | ) 3 4
insulina
2. Sente vergonha de ter diabetes 0 1 2 3 4
3. Discute comigo ou com meu (minha)
. i . 1 2 3 4
parceiro (a) sobre os cuidados com o diabetes
4. E dificil para o meu (a) filho (a) seguir seu
; 0 1 2 3 4
plano de tratamento de diabetes
~ N Com
Problemas com o tratamento II (Adesdo Quase |As ~ . |Quase
Nunca frequénci
ao tratamento) nunca [vezes sempre
1. E dificil para o meu filho (a) fazer teste de
. 0 1 2 3 4
glicemia de ponta de dedo.
2. E dificil para o meu filho (a) tomar injegdes
. 0 1 2 3 4
de insulina
3.E d,lﬁm p.ara o meu (a) filho (a) fazer 0 | ) 3 4
exercicio fisico
4. E dificil para o meu (a) filho (a) controlar
: o, 0 1 2 3 4
carboidratos ou substitui-los
5. E dificil para o meu (a) filho (a) usar o
~ . . . 0 1 2 3 4
cartdo de identificagao
6. E dificil para o meu (a) filho (a) levar
consigo um carboidrato de acdo rapida como [0 1 2 3 4
balas moles, aguicar ou bebidas doces
7. E dificil para o meu (a) filho (a) fazer 0 | ) 3 4

lanches entre as refeicoes

No ULTIMO més, com qual frequéncia isso foi um problema para o seu filho (a)?

) Com
. Quase [As ~ . |[Quase
Preocupacoes Nunca frequénci
nunca [vezes sempre

1. Preocupa-se em sentir o agticar baixo no

0 1 2 3 4
sangue
2. Preocupa-se em saber se o tratamento esta 0 1 ) 3 4

ou ndo funcionando
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3. Preocupa-se com as complicagdes da
. 0 1 2 3 4

diabetes a longo prazo

) Com

A
Problemas com a comunicac¢ao Nunca Quase As frequénci Quase

nunca vezes | sempre

1. E dificil para meu filho (a) falar para os | ) 3 4
médicos ¢ enfermeiras como ele (a) se sente
2. E dificil para meu filho (a) fazer perguntas 0 1 ) 3 4
para os médicos e enfermeiras
3. E dificil para meu filho (a) explicar sua 0 1 ) 3 4
doenga para outras pessoas




ANEXO B

IQVJD

Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens com Diabetes (IQVJD)

DOMINIO SATISFACAO

177

A: Instrugdes: Leia cada pergunta cuidadosamente. Por favor, indique o quanto vocé esta
satisfeito ou insatisfeito atualmente com o aspecto de sua vida descrito na questdo. Marque
um X na resposta que mais combina com o quanto satisfeito ou insatisfeito vocé se sente.

1= Muito Satisfeito
2= Satisfeito

3=Nem satisfeito, nem insatisfeito

4=Insatisfeito
5=Muito insatisfeito

Nao existem respostas certas ou erradas para estas questdes. NOs queremos sua opinido.

Nem
QUANTO VOCE ESTA Muito Satisfeito satisfeito, |[Insatisfeit (Muito
SATISFEITO COM: satisfeito nem 0 insatisfeito
insatisfeito
A1- Quanto vocé esta satisfeito
com o tempo que gasta para 1 2 3 4 5
cuidar de seu diabetes?
A2- Quanto vocé esta satisfeito
com o tempo que gasta [,)a.ra 1 b 3 4 5
fazer exames de laboratorio e
fundo de olho?
A3- Quanto vocé esta satisfeito
com 0 tempo qu’e gasta para 1 b 3 4 5
verificar seu aglicar no sangue
(exame de ponta de dedo)?
A4- Quanto vocé esta satisfeito 1 ) 3 4 5
com seu tratamento atual?
AS5- Quanto vocé esta satisfeito
com as possibilidades de variar |1 2 3 4 5
os alimentos na sua dieta?
A6- Quanto vocé esta satisfeito
com a interferéncia causada pelo|l 2 3 4 5

seu diabetes em sua familia?




A7- Quanto vocé esta satisfeito
com o conhecimento que tem
sobre seu diabetes?

—

DE MANEIRA GERAL:

AS8- Quanto vocé esta satisfeito
com seu sono?

A9- Quanto vocé esta satisfeito
com suas amizades?

A10- Quanto vocé esta satisfeito
com seu trabalho, escola e
atividades de casa?

A11- Quanto vocé esta satisfeito
com a sua aparéncia fisica?

A12- Quanto vocé esta satisfeito
com o tempo que gasta para
fazer exercicios fisicos?

A13- Quanto vocé esta satisfeito
com a quantidade de tempo que
tem para lazer?

A14- Quanto vocé esta satisfeito
com a vida em geral?

A15- Quanto vocé esta satisfeito
com seu desempenho na escola?

A16- Quanto vocé esta satisfeito
com a maneira como seus
colegas de escola tratam vocé?

A17- Quanto vocé esta satisfeito
com sua frequéncia na escola?

Comparado com os outros adolescentes da sua idade, vocé diria que sua satde esta:

() Excelente
() Boa

() Satisfatoria
() Ruim

DOMINIO IMPACTO
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B- Instrugdes: Leia cada pergunta cuidadosamente. Por favor, indique a frequéncia com que
esses eventos acontecem com vocé€. Marque um X na resposta que mais combina com como

voce se sente.



179

1= Nunca

2= Muito raramente

3= As vezes

4= Muito frequentemente
5= Sempre

Nao existem respostas certas ou erradas para estas questdes. NOs estamos interessados em sua
opinido honesta.

Muito Muito
Nunca raram |As Vezes frequentem
ente ente

Sempre

B1- Com que frequéncia vocé
sente dor associada ao 1 2 3 4 5
tratamento de seu diabetes?

B2- Com que frequéncia vocé
sente vergonha em ter que lidar
com seu diabetes em publico?

_
o
oY)
=
)

B3- Com que frequéncia vocé
se sente fisicamente doente?

B4- Com que frequéncia seu
diabetes interfere na sua vida |1 2 3 4 5
familiar?

B5- Com que frequéncia vocé
dorme mal?

B6- Com que frequéncia vocé
acha que seu diabetes dificulta
seus relacionamentos sociais e
amizades?

B7- Com que frequéncia vocé
se sente bem consigo mesmo?

B8- Com que frequéncia vocé
se sente limitado por causa de |1 2 3 4 5
sua dieta?

B9- Com que frequéncia seu
diabetes interfere na realizagao
de seus exercicios fisicos?

_
\®)
oY)
=
)

B10- Com que frequéncia vocé
falta ao trabalho, a escola ou
deixa de realizar tarefas
domésticas por causa de seu




diabetes?
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B11- Com que frequéncia vocé
se vé explicando para os outros
0 que significa ter diabetes?

B12- Com que frequéncia vocé
acha que seu diabetes
interrompe suas atividades de
lazer?

B13- Com que frequéncia vocé
¢ provocado por ter diabetes?

B14- Com que frequéncia vocé
sente que vai ao banheiro mais
vezes que 0s outros por causa
de seu diabetes?

B15- Com que frequéncia vocé
come alguma coisa que ndo
deveria ao invés de contar que
tem diabetes?

B16- Com que frequéncia vocé
esconde dos outros que esta
tendo hipoglicemia?

B17- Com que frequéncia vocé
acha que o seu diabetes impede
vocé de participar de atividades
escolares (por exemplo, um
jogo ou um esporte)?

B-18- Com que frequéncia
vocé acha que o diabetes o
impede de sair para comer fora
com o0s amigos?

B19- Com que frequéncia vocé
sente que o seu diabetes
limitara o trabalho que terd no
futuro?

B20-Com que frequéncia vocé
acha que seus pais te protegem
muito?

B21- Com que frequéncia vocé
acha que seus pais se
preocupam demais com seu
diabetes?
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B22- Com que frequéncia vocé acha que seus pais
agem como se o diabetes fosse uma doenca deles e
nao sua?

—
\S)
[O8)
Iy
(9]
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ANEXO C

Anuéncia do Complexo Hospitalar de Pediatria Arlinda Marques
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ANEXO D

Anuéncia do Hospital Lauro Wanderley

EBSERH

0% FEDERAIS

SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS HOSPITALARES
HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY
Campus I, s/n° Cidade Universitdria 58051-900 Jodo Pessoa — PB

CARTA DE ANUENCIA INSTITUCIONAL PROVISORIA
DOCUMENTO DE AUTORIZAGCAO TEMPORARIA PARA SUBMISSAO ONLINE

Declaro que, autorizo a pesquisadora, Elisabeth Luisa Rodrigues Ramalho pertencente a
Universidade Federal da Paraiba (UFPB), desenvolva a pesquisa intitulada. “Associac¢iio
entre qualidade de vida e o perfil clinico e sociodemogrifico de criangas e adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1 em Jodo Pessoa, Paraiba™, sob a orientagido da professora Neusa
Collet, vinculada ao Programa de Pés Graduacdo de Enfermagem (PPGENF) do Centro de
Ciéncias da Saude (CCS).

Ciente dos objetivos, métodos e técnicas que serdo utilizados nessa pesquisa, concordo

em fornecer todos os subsidios para seu desenvolvimento, desde que seja assegurado o
cumprimento das determinagoes éticas contidas nas resolucdes brasileiras, a exemplo da
Resolugiio CNS n® 466/2012; a garantia de solicitar e receber esclarecimentos antes, durante e
depois do desenvolvimento da pesquisa, sempre que se fizer necessdrio; de que ndo havera
nenhuma despesa para esta instituicao decorrente da participagio nessa pesquisa; E, no caso do
nio cumprimento dos itens acima, a liberdade de retirar esta anuéncia a qualquer momento da
pesquisa sem penalizagdo alguma para instituigao

O referido projeto serd realizado no (a) Ambulatério de Pediatria e s6 podera ocorrer
somente a partir da aprovac¢io do Comité de Etica em Pesquisa do HULW e com entrega
de documento (carta de anuéncia institucional tradicional) ao comité de ética em pesquisa

do HULW apés periodo de isolamento social (quarentena).

Jodo Pessoa, 07 de dezembro de 2020

NAY

Superintendéncia / Representante da GEP
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ANEXO E
Parecer Consubstanciado do Comité de Etica
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida, perfil clinico e sécio-demografico de criancas e
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1: um estudo multicéntrico Pesquisador: Valéria de
Cassia Sparapani Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 28312919.2.3001.5183

Instituicao Proponente:Hospital Universitario Lauro Wanderley/UFPB
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 4.025.133

Apresentaciao do Projeto:

Primeira versdo de estudo multicéntrico que tem como centro Coordenador a Universidade
Federal de Santa Catarina, com aprovagio da segunda versio do projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa desta Instituicio (nimero do Parecer: 4.002.454). Os demais centros
participantes sdo a Universidade Federal da Paraiba (Hospital Universitario Lauro Wanderley
- UFPB), Escola Paulista de Enfermagem e Escola de Enfermagem de Ribeirdo Preto.. Tem
como pesquisadora responsavel a Profa. Valéria de Céssia Sparapani, do Departamento de
Enfermagem da UFSC, e na equipe de pesquisa, Juliana Coelho Pina (UFSC), Lucila
Castanheira Nascimento (responsavel pela participacdo da Escola de Enfermagem de Ribeirdao
Preto da Universidade de Sao Paulo - EERP-USP), Rebecca Ortiz La Banca (responsavel pela
participagdo da Escola Paulista de Enfermagem da Universidade Federal de Sao Paulo -
UNIFESP), e Neusa Collet (responsavel pela participacdo da Universidade Federal da Paraiba
- UFBP. O estudo sera de abordagem quantitativa, desenvolvido em quatro centros de
referéncia para tratamento e acompanhamento de criancas e adolescentes com DM1, dentre os
quais o HULW, tendo como participantes criangas (zero a 10 anos) e adolescentes (11 a
18anos) com diagnostico clinico de DMI, em acompanhamento ambulatorial, sendo
desenvolvido em duas etapas. Na primeira etapa sera realizado estudo retrospectivo,
exploratorio, de natureza quantitativa, com analise de dados secundarios, provenientes das
bases de dados dos servigos de saude de trés centros de referéncia para acompanhamento de
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jovens com DM, no periodo de 01 janeiro de 2018 a dezembro de 2018. Os pesquisadores
irdo também, em contato com a equipe médica de atendimento desta populagdo, averiguar a
existéncia de casos novos no servigco, o que pode modificar o periodo de coleta dos dados,
incluindo atendimentos realizados em 2019 até o momento do inicio do estudo. A segunda
etapa envolvera o desenvolvimento de estudo prospectivo, de natureza quantitativa, com
entrevista das criancas, adolescentes e respectivos responsaveis, com aplicagdo de um
questionario sobre as varidveis clinicas e sociodemograficas de interesse, e instrumentos de
avalia¢do de qualidade de vida: questionario PedsQLTM3.0 Modulo Diabetes para criangas e
jovens até 18 anos e responsaveis e Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens com
Diabetes (IQVID) aos participantes entre 12 a 18 anos de idade. Apds tabulagdo com dupla
digitacdo e conferéncia, os dados serdo analisados utilizando-se o Software Estatistico R —
versdo 3.5.3 e Statistical Analysis System (SAS) — versdo 9.4, aplicando-se estatistica
descritiva as varidveis clinicas, sociodemograficas ¢ aos escores de qualidade de vida
(frequéncias absolutas e relativas, média, minima e maxima, mediana, desvios padrao,
coeficiente de variacdo, percentis e interquartis). Serd também avaliada a associacdo entre
variaveis por meio de andlises de correlacdo e regressdo, a fim de identificar associacdes
estatisticamente significativas (p 0.05) entre as variaveis estudadas. Vigéncia do projeto:
junho de 2020 a dezembro de 2021.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:

Identificar o perfil clinico e sociodemografico e o nivel de qualidade de vida de criancas e
adolescentes com DM1 em quatro servicos de saude nos Estados de Santa Catarina, Sdo Paulo
e Paraiba.

Objetivos Secundarios:

1. Identificar e analisar o perfil clinico e sociodemografico de criancas e adolescentes com
DM1 por meio deentrevista com o responsavel pelo paciente;

2. Identificar e analisar os scores de qualidade de vida de criangas e adolescentes com DM 1;

3. Explorar as associagdes existentes entre a qualidade de vida das criancas e adolescentes
com DM1 atendidos nos servigos e suas variaveis clinicas e sociodemograficas.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Sdo citados como possiveis riscos o desconforto, estresse € cansago durante a entrevista, e
quebra de sigilo. Diante destes riscos as pesquisadoras se comprometem a interromper a
coleta e fornecer apoio ao entrevistado, deixando-os livre para decidir sobre a continuidade de
acordo com a decisdo também dos responsaveis. Sobre os cuidados com o sigilo esclarecem
que os participantes serdo identificados a partir de um numero, para garantir a
confidencialidade dos dados do estudo. Em caso de despesas extraordinarias ou danos
comprovadamente relacionados a pesquisa, o ressarcimento e a indenizagao de acordo com a
legislagdo vigente e amplamente consubstanciada serd garantido. Como beneficios sdo citadas
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a oportunidade de expor experiéncias e duvidas sobre o diabetes mellitus tipo 1, refletir sobre
a doenga e tratamento, além dos beneficios indiretos relativos ao novo conhecimento gerado.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

O projeto de pesquisa tem relevancia cientifica e viabilidade ética que justificam seu
desenvolvimento, segundo as determinac¢des da Resolugdo CNS 466/2012.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria:

Foram apresentados folha de rosto assinada, declaragdo de infraestrutura e concordancia do
Hospital Infantil Joana de Gusmao - Florianopolis, do Centro de Diabetes UNIFESP - Sao
Paulo, do Servigo de

Endocrinologia Pediatrica do HCFMRP-USP, carta de anuéncia institucional do Hospital
Universitario Lauro Wanderley - EBSERH — Universidade Federal da Paraiba, questionarios e
o roteiro da entrevista a serem aplicados aos participantes, ficha de coleta de dados,
cronograma, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e Termos de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).

Recomendacoes:

Considerando que o Termo de Assentimento, conforme determinacao da Resolugdo 466/2012
consiste em documento destinado a obten¢do da anuéncia de crianca, adolescente ou
legalmente incapaz, corrobora-se a recomendacdo do parecer n° 4.002.454, do CEP da
Universidade de Santa Catarina, acerca da corregdo do titulo do termo para os adolescentes,
que equivocadamente foi denominado TCLE, quando se trata de um TALE.

Além disso, uma vez que o estudo esta sendo desenvolvido em trés Instituigdes distintas e esta
versdo do projeto estd sendo apreciada considerando sua realizagdo no HULW, solicitamos
que no TCLE e TALE apresentados aos participantes deste hospital haja a informacdo do
nome ¢ contatos da Prof* Neuza Collet, responsavel pela pesquisa localmente, bem como
sejam substituidos os contatos do CEP do centro coordenador pelos contatos do CEP do
HULW. Atendidas estas
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recomendacdes, a equipe de pesquisa deverd cumprir em todas as fases do estudo, a
metodologia proposta e aprovada pelo CEP/HU, e em caso de intercorréncias durante ou apos
o desenvolvimento da pesquisa, a exemplo de alteragdo de titulo, mudanca de local da
pesquisa, populacdo envolvida, entre outras, a pesquisadora responsavel devera solicitar a este
CEP, via Plataforma Brasil, aprovagao de tais alteracdes, ou buscar as devidas orientagoes.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
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Considerando que o estudo apresenta viabilidade ética e metodoldgica e encontra-se em
consonancia com as diretrizes da Resolu¢ao 466/2012, do CNS, MS, somos favoraveis ao
desenvolvimento da investigagao.

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Ratificamos o parecer d¢ APROVACAO do protocolo de pesquisa, emitido pelo Colegiado
do CEP/HULW, em reuniao ordinaria realizada em 12 de maio de 2020.

OBSERVACOES IMPORTANTES PARA O(S) PESQUISADORES

. O participante da pesquisa e/ou seu responsavel legal deverd receber uma via do TCLE na
integra, com assinatura do pesquisador responsavel e do participante e/ou responsavel legal.
Se o TCLE contiver mais de uma folha, todas devem ser rubricadas e com aposi¢do de
assinatura na ultima folha. O pesquisador devera manter em sua guarda uma via do TCLE
assinado pelo participante por cinco anos.

. O pesquisador devera desenvolver a pesquisa conforme delineamento aprovado no protocolo
de pesquisa e s6 descontinuar o estudo somente apos analise das razdes da descontinuidade,
pelo CEP que o aprovou, aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano nao
previsto ao sujeito participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um
dos grupos da pesquisa que requeiram a¢ao imediata.

Lembramos que ¢ de responsabilidade do pesquisador assegurar que o local onde a pesquisa
sera realizada ofereca condi¢cdes plenas de funcionamento garantindo assim a seguranca € o
bem-estar dos participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos.

Eventuais modificagcdes ao protocolo devem ser apresentadas por meio de EMENDA ao
CEP/HULW de forma clara e sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e
suas justificativas.

O pesquisador devera apresentar o Relatorio PARCIAL E/OU FINAL ao CEP/HULW, por
meio de

NOTIFICACAO online via Plataforma Brasil, para APRECIACAO e OBTENCAO da
Certidao Definitiva
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por este CEP. Informamos que qualquer alteragdo no projeto, dificuldades, assim como os
eventos adversos deverdo ser comunicados a este Comité de Etica em Pesquisa através do
Pesquisador responsavel uma vez que, apos aprovagdo da pesquisa o CEP-HULW torna-se
co-responsavel.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:



Tipo Documento |Arquivo Postagem  |Autor Situagdo
Outros RESPOSTA_AS PENDENCIAS 07 [07/04/2020 |Valéria de Cassia| Aceito
_ABRIL 2020.pdf 18:04:49 Sparapani
TCLE / Termos de| APENDICE IIl TALE criancas.pdf |{07/04/2020 |Valéria de Cassia| Aceito
Assentimento 17:53:50 Sparapani
/Justificativa  de
Auséncia
TCLE / Termos|APENDICE II TCLE ADOLESCE [07/04/2020 |Valéria de Cassia| Aceito
deAssentimento  |NTES.pdf 17:49:16 Sparapani
/Justificativa  de
Auséncia
TCLE / Termos de| APENDICE I TCLE_ PAIS.pdf 07/04/2020 |Valéria de Céssia| Aceito
Assentimento 17:49:06 Sparapani
/Justificativa  de
Auséncia
Projeto Detalhado|Projeto_de Pesquisa_Macroprojeto  |07/04/2020 |Valéria de Cassia| Aceito
/Brochura Sp arapani_et al 07 04 2020.pdf 17:48:34 Sparapani
Investigador
Outros ANEXO I Instrumento coleta _dado |24/01/2020 |Valéria de Céssia| Aceito
s _p erfil.pdf 19:44:14 Sparapani
Outros Anexo5_ HIJG.pdf 24/01/2020 |Valéria de Céassia| Aceito
12:10:07 Sparapani
Outros ANEXO4 Oficio_direcao HIJG.pdf |24/01/2020 |Valéria de Céssia| Aceito
12:09:45 Sparapani
Outros Anexo2 HIJG.pdf 24/01/2020 |Valéria de Cassia| Aceito
12:09:03 Sparapani
Outros Anexol HIJG.pdf 24/01/2020 |Valéria de Céassia| Aceito
12:07:53 Sparapani
Outros ANEXO3 Autorizacao IQVID.pdf |24/01/2020 |Valéria de Céssia| Aceito
11:41:26 Sparapani
Outros ANEXOS5 Licensing PedsQL.pdf  |24/01/2020 |Valéria de Céssia| Aceito
11:37:10 Sparapani
Outros ANEXO4 PedsQL 3 Diabetes BR |24/01/2020 |Valéria de Céssia| Aceito
nonMapi.pdf 11:34:51 Sparapani
Outros ANEXO2 IQVID versaoPDF.pdf |24/01/2020 |Valéria de Céssia| Aceito
11:30:55 Sparapani
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