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Introducao

Conclusions: Level of education and stress in the ICP, as well as family dysfunction, are factors
that influence the lack of controlled blood glucose levels among prepubertal DM1 patients.

© 2016 Sociedade Brasileira de Pediatria. Published by Elsevier Editora Ltda. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/
4.0/).

Influéncia do cuidador familiar principal sobre o controle glicémico entre pacientes
pediatricos pré-puberes com diabetes mellitus tipo 1

Resumo

Objetivos: Em pacientes pré-puberes com diabetes tipo 1 (DM1), a disponibilidade de um cuida-
dor familiar principal (CFP) é fundamental para tomar decisdes de administracao; neste estudo,
foram identificados os fatores de risco relacionados a CFPs associados ao controle glicémico.
Pacientes, materiais e métodos: Foi feito um estudo transversal comparativo. Foram incluidos
55 pacientes com DM1 menores de 11 anos. Os fatores relacionados aos pacientes associados
ao controle glicémico avaliados foram atividade fisica, tempo de evolucdo da DM1 e adesao
as indicacoes médicas. Os fatores relacionados a CFPs avaliados foram escolaridade, aspec-
tos profissionais, tracos de depressao (questionario de Beck), funcionalidade familiar (Apgar
familiar), ajuda de outra pessoa no cuidado do paciente, estresse (Escala de Estresse Perce-
bido) e situacdo socioecondmica (questionario de Bronfman). Foram feitas analises de regressao
logistica multivariada e de regressao linear.

Resultados: A idade média dos pacientes era de oito anos; 29 pacientes apresentavam bom
controle glicémico e 26 nao tinham controle. O principal fator de risco associado ao descon-
trole glicémico foi o estresse no CFP (RC 24,8; IC de 95% 4,06-151,9, p=0,001). Ao passo
que, de acordo com a analise de regressao linear, constatamos que: o menor nivel de esco-
laridade (0,991, IC de 95% 0,238-1,743, p=0,011) e estresse (1,918, IC de 95% 1,10-2,736,
p=0,001) do CFP, bem como a disfuncao familiar (1,256, IC de 95% 0,336-2,177, p=0,008),
foram associados a niveis maiores de hemoglobina glicosilada.

Conclusoées: O nivel de escolaridade e o estresse do CFP e a disfuncao familiar sdo fatores que
influenciam a falta de niveis glicémicos controlados entre pacientes pré-plberes com DM1.

© 2016 Sociedade Brasileira de Pediatria. Publicado por Elsevier Editora Ltda. Este € um artigo
Open Access sob uma licenca CC BY-NC-ND (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.
0/).

Um CFP é uma pessoa no ambiente de um paciente
que se responsabiliza voluntariamente pelo paciente sem

A diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma das doencas cronicas
mais comuns da infancia e adolescéncia. Ela é caracterizada
por hiperglicemia cronica e disfuncao do metabolismo de
carboidratos, proteinas e lipidios. A fisiopatologia desse tipo
de diabetes é a destruicao autoimune de células § pancrea-
ticas, acompanhada de deficiéncia da producao de insulina.’

Manter o melhor controle glicémico possivel, evitar
complicagdoes em curto, médio e longo prazo e permitir
o desenvolvimento psicologico e emocional adequado sao
os principais objetivos do tratamento da DM1.? Para atin-
gir esses objetivos, os pacientes com DM1 precisam tomar
insulina, controlar sua dieta e se exercitar.® Geralmente,
esses pacientes sao envolvidos ativa e diariamente em
seu tratamento, o que inclui fazer procedimentos e anali-
sar informacdes para tomar decisdes sobre administracao
de insulina, dieta e atividade fisica. Contudo, o con-
trole glicémico pode ser complicado e desafiador, mesmo
para pacientes com bom entendimento de sua doenca e
das complicacbes. Em pacientes pediatricos com DM1, a
participacao de um cuidador familiar principal (CFP) é
necessaria no processo de tomada de decisdes porque sua
capacidade mental e fisica nao ¢ ideal, principalmente em
criancas mais novas.*

remuneracao. As intervencoes que o CFP deve fazer quando
cuida de criancas com DM1 incluem: aplicacao e ajuste
da dose de insulina, fornecimento adequado do tipo e da
quantidade de alimentos, supervisao de exercicios, moni-
toramento da glicemia capilar e gestao da hipoglicemia e
hiperglicemia.’ As atividades do CFP normalmente sao muito
exigentes; quanto mais tempo gasto no cuidado de uma
crianca diabética, mais o CFP sacrifica seus proprios recur-
sos, 0 que pode alterar sua salde e bem-estar.® Eles podem
sentir raiva, medo ou ambivaléncia emocional, isolamento
social, luto patoldgico, ansiedade ou estresse.”™’

A DM1 cria, por si s6, uma situacdo de crise, com
mudancas repentinas no estilo de vida tanto do paciente
quanto de sua familia desde o momento do diagndstico até
o tratamento e ascomplicacbes.'” Nesse contexto, o con-
trole glicémico pode ser afetado quando ndao ha processo
adequado de adaptacao, levar a um comportamento anor-
mal, como falta de adesdo ao tratamento.'" Em especial,
foi descrito que quando o CFP participa do tratamento,
suas proprias caracteristicas emocionais podem afetar a
manutencao do controle glicémico ideal em criancas com
DM1."2 Também foi observado que CFPs com capacidade de
leitura e matematica razoavel tém influéncia positiva sobre
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o controle glicémico, ' o que também ocorre quando toda a
familia participa do tratamento ou quando ha mais pessoas
para ajudar nas atividades do CFP."

Em pacientes pediatricos com DM1, as informacdes sobre
o impacto do CFP sao escassas. Portanto, o objetivo deste
estudo foi determinar se as caracteristicas do CFP podem
estar relacionadas ao controle glicémico.

Pacientes, material e métodos

Foi feito um estudo transversal. Foram incluidos pacientes
com DM1 tratados no Servico de Endocrinologia Pediatrica
do Hospital Infantil do Centro Médico Nacional Século XXI
do Instituto Mexicano do Seguro Social (IMSS). Todos os paci-
entes eram pré-puberes e predominantemente cuidados por
um CFP. Foram excluidos pacientes no periodo de remissdao
da DM1 ("‘fase da lua de mel’’), pacientes com doenca cro-
nica nao controlada concomitante (como hipotireoidismo,
depressao ou epilepsia), pacientes com uso de esteroides,
com anemia ou com historico de internacao ou mais de trés
eventos de infeccdo nos Ultimos trés meses.> Os seguin-
tes critérios de selecao foram considerados com relacao
aos CFPs: adultos que sabem ler e escrever e que fazem
atividades especificas (preparo de alimentos, aplicacdo de
insulina e monitoramento da glicemia) no cuidado de paci-
entes com DM1. O controle glicémico foi avaliado pela
hemoglobina glicosilada (HbA1C); os pacientes foram con-
siderados controlados ou nao controlados de acordo com
as recomendacdes da Associacao Americana de Diabetes
(ADA). Criancas menores de seis anos foram controladas
com HbA1C<8,5% e pacientes entre seis e 12 anos com
niveis < 8%." 3 Foram agendadas entrevistas com os CFPs, que
também responderam a questionarios, nas primeiras duas
semanas apos a coleta de amostra de sangue dos pacientes
com DM1 para medir a HbA1C.

As seguintes variaveis dos CFPs com relacdo ao controle
glicémico foram estudadas: idade, sexo, relacdao com o paci-
ente, profissdao, jornada de trabalho, escolaridade, ajuda
de outra pessoa no cuidado do paciente e presenca de
ansiedade ou estresse. Também foram avaliadas a situacao
socioecondmica (questionario de Bronfman)'® e a funciona-
lidade familiar.

A depressao no CFP foi identificada por meio do ques-
tionario de Beck, instrumento autoadministrado validado
para adultos falantes do espanhol. Os pacientes depri-
midos foram definidos com um escore > 10.'® A Escala
de Estresse Percebido foi usada; essa escala consiste em
14 perguntas com cinco opcdes. Os escores variam de 0
(sem estresse ou estresse percebido minimo) a 56 (estresse
percebido maximo); os valores <30 caracterizaram indivi-
duos sem estresse. Essa escala também foi validada na
populacdo mexicana.'”'® O questionario familiar Apgar foi
usado para determinar a funcionalidade familiar. Ele con-
siste em cinco componentes: adaptabilidade, cooperacao,
desenvolvimento, afeicao e capacidade de resolucao. Um
escore > 7 definiu boa funcionalidade familiar.'%%°

0 estudo foi aprovado pelo Comité de Pesquisa em Salde
do hospital; os pais assinaram um termo de consentimento
informado e as criancas maiores de oito anos assinaram um
termo de consentimento.

Anédlise estatistica

As variaveis quantitativas sao apresentadas como media-
nas e valores minimo (min.) e maximo (max.); as variaveis
qualitativas sdao apresentadas como nUmeros absolutos e
percentuais. Os testes do qui-quadrado, exato de Fisher e U
de Mann-Whitney foram usados para fazer comparacoes
entre o grupo com controle glicémico adequado e o grupo
nao controlado. A associacao de fatores associados a glice-
mia nao controlada foi determinada com razées de chance
(RC) e intervalos de confianca de 95% (IC de 95%). Foram
criados um modelo de regressao logistica multivariada e um
modelo de regressao linear para controlar as variaveis de
confusao. Todas as analises foram feitas com o SPSS (SPSS
para Windows, Versao 15.0, EUA).

Resultados

Foram identificados no Servico de Endocrinologia Pediatrica
63 pacientes elegiveis. Oito foram excluidos: trés porque
o CFP se recusou a participar, quatro por estarem em
remissao e um porque recebia terapia com esteroides para
colite eosinofilica. Portanto, foram incluidos 55 pacientes,
entre dois e 11 anos. Havia mais pacientes do sexo femi-
nino, com proporcao de 2:1. A evolucao temporal da DM1
variou de oito meses a 11 anos e nove meses. Somente
oito pacientes apresentavam outra doenca concomitante
(trés com hipotireoidismo primario, trés com epilepsia e
dois com depressao), que estava sob controle. Todos os CFPs
eram mulheres; 53 (95%) eram as maes dos pacientes. Suas
idades eram de 21 a 54 anos e a maioria (42%) havia con-
cluido o ensino médio ou um ensino técnico. Com relacao
a composicao familiar, a maioria era nuclear (n=43, 78%)
e 20% tinham apenas um dos pais. O regime de insulina de
todos os pacientes tinha como base varias injecoes de insu-
lina durante o dia. Nenhum paciente usa bomba de infusao
de insulina. Além disso, a frequéncia geral de automonito-
ramento da glicemia era antes e duas horas depois de cada
refeicao.

Comparacao das caracteristicas de acordo
com o controle glicémico

Os pacientes foram divididos em dois grupos de acordo com
o controle glicémico com base nos niveis de HbA1 C; 29 (53%)
formaram o grupo controlado e 26 (47%) o nao controlado.
A tabela 1 compara as caracteristicas dos pacientes e dos
CFPs associadas ao descontrole glicémico. Como observado,
havia diferencas estatisticamente significativas em alguns
fatores relacionados ao paciente: maior duracao da DMT1,
nao adesao as indicacées médicas e transgressao alimentar.
Também foram determinados os seguintes fatores dos CFPs
associados a glicemia nao controlada: nivel de escolaridade
menor, presenca de depressao, estresse e disfuncao familiar.

Para examinar de perto os fatores que podem contribuir
para o controle glicémico em pacientes com DM1, as carac-
teristicas dos CFPs foram analisadas em mais detalhes. A
proporcao de CFPs sem depressao ou estresse (56,1% em
comparacao com 21,4%) era maior no grupo controlado. Por
outro lado, no grupo nao controlado (53,8% em comparacao
com 6,9%), uma propor¢cao maior de CFPs apresentava tanto
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Tabela 1 Comparacao de fatores relacionados ao controle glicémico de pacientes pediatricos com diabetes mellitus tipo 1
Caracteristica Controle n=29 Sem controle n=26 p
n (%) n (%)

Hemoglobina glicosilada (%) 7,6 (6,5-8,5)? 9,2 (8,6-13)? < 0,01
Sexo

Masculino 19 (65,5) 17 (65,4) 0,67

Feminino 10 (34,5) 9 (34)
Idade do paciente (anos) 7,6 (2-10)? 8,7 (4-11)° 0,37
Tempo de evolucao da DM (anos) 1,7 (0,6-9,1) 3,1(0,7-9,7) 0,008
Idade do CFP (anos) 35 (24-47)? 34 (21-54)? 0,71
Nivel de escolaridade do CFP

Fundamental 3 (10,4) 2 (8) 0,09

Ensino médio ou técnico 8 (27,6) 15 (58)

Ensino superior incompleto 5(17,2) 3 (11)

Ensino universitario ou superior completo 13 (44,8) 6 (23)
Nivel de escolaridade do CFP agrupado

Ensino médio/técnico ou fundamental 11 (38) 17 (66) 0,045
Profiss@o do CFP

Dona de casa 18 (62,1) 13 (50) 0,74

Funcionaria de escritorio 4(13,8) 9 (34,6)

Vendedora 1(3,4) 0

Gerente 4 (13,8) 4 (15,4)

Professora 2 (6,9) 0
Tracos de depressdo no CFP 9 (31) 17 (65) 0,013
Estresse do CFP 2 (7) 17 (65) < 0,001
Situagdo socioeconémica

Boa 28 (89,1) 23 (88,5) 0,24

Regular 1(3,4) 3 (11,5)
Funcionalidade familiar

Normal 26 (89,6) 16 (61,5) 0,049

Disfuncao familiar leve 6 (23,1)

Disfuncao familiar severa 1(3,4) 4 (15,4)
Ajuda de outra pessoa no cuidado do paciente 25 (86,2) 16 (61,5) 0,036
Atividade fisica inadequada 8 (27,5) 5(19,2) 0,46
Ndo adesdo as indicacdes médicas 3 (10) 9 (35) 0,03
Transgressdo alimentar 6 (21) 22 (85) < 0,001

CFP, cuidador familiar principal; DM, diabetes mellitus.
@ Mediana (valores minimo e maximo).

depressao quanto estresse (p < 0,01). Além disso, havia uma
tendéncia a maior tempo de evolugao da DM1 e nUmeros mai-
ores de CFPs com depressao e estresse. Entre os CFPs sem
estresse ou depressao, o tempo médio até a evolucao foi de
1,8 ano, ao passo que entre os CFPs com estresse ou depres-
sdo o tempo médio até a evolugao foi de 2,8 anos. Nos CFPs
com escore alto de estresse e depressao, a mediana foi de
3,5 anos. Contudo, essa tendéncia nao foi estatisticamente
significativa (p > 0,05).

Também avaliamos se a presenca de outra pessoa para
ajudar no cuidado de pacientes com DM1 pode influenciar
o controle glicémico. A proporcao de CFPs com estresse
ou depressao era menor quando havia ajuda de outra pes-
soa em comparacao com quando nao havia essa ajuda
(21,4% em comparacao com 53,1%). Além disso, a presenca
de outra pessoa envolvida no cuidado do paciente era mais
prevalente em familias funcionais (81% em comparagao com
19%) do que em familias disfuncionais (53,8% em comparacao

com 46,2%). Essa diferenca foi estatisticamente significativa
(p=0,05).

A tabela 2 mostra que a presenca de estresse no CFP (RC
24,85%, IC de 95% 4,064-151,96) era o principal fator asso-
ciado a glicemia nao controlada de acordo com a analise de
regressao logistica, em que foram incluidos os fatores rela-
cionados ao cuidado principal. Porém, deve ser observado
que o nivel de escolaridade dos CFPs (ensino fundamental
ou médio) nao apresentou relevancia estatistica, embora as
RC tenham sido de 4,34 (IC de 95% 0,929-20,267).

Curiosamente, no modelo de regressao linear (tabela 3),
que considerou o valor quantitativo da hemoglobina glico-
silada uma medida de resultado, foi determinado que o
menor nivel de escolaridade (B 0,991, IC de 95% 0,238-
1,743, p=0,011) e o estresse (3 1,918, IC de 95% 1,10-2,736,
p=0,001) do CFP, bem como a disfuncao familiar (B 1,256,
IC de 95% 0,336-2,177, p=0,008), foram associados a niveis
maiores de hemoglobina glicosilada.
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Tabela 2 Analise de regressao logistica multivariada de fatores associados a niveis glicémicos nao controlados em pacientes

pré-puberes com diabetes mellitus tipo 1

Fator RC IC de 95% p

Escolaridade: ensino fundamental ou médio 4,34 0,929-20,267 0,062
Falta de ajuda de outra pessoa no cuidado do paciente 0,623 0,0936-4,149 0,625
Disfuncao familiar 4,86 0,716-33,10 0,106
Tracos de depressao 0,762 0,716-2,472 0,651
Estresse 24,854 4,064-151,96 0,001

IC, intervalo de confianca; RC, razdo de chances.

Tabela 3  Analise de regressao linear de fatores associados a niveis de hemoglobina glicosilada em pacientes pré-pUberes com
diabetes mellitus tipo 1

Fator B IC de 95% p
Escolaridade: ensino fundamental ou médio 0,991 0,238-1,743 0,011
Falta de ajuda de outra pessoa no cuidado do paciente -0,403 -1,331-0,524 0,386
Disfuncao familiar 1,256 0,336-2,177 0,008
Tracos de depressao -0,078- -0,552-0,365 0,725
Estresse 1,918 1,10-2,736 0,001

IC, intervalo de confianca.

Discussao

0 controle metabolico da diabetes mellitus esta associado
ao desenvolvimento, a progressao e a gravidade de suas
complicacdes. Em pacientes pediatricos, a administracao
abrangente dessa doenca exige a participacao ativa do paci-
ente e de sua familia.?' A saude fisica e emocional do CFP e
sua capacidade de tomar decisdes podem influenciar o cui-
dado de criangas com diabetes. Até onde sabemos, este é
o primeiro estudo feito com a populacao latino-americana
sobre o papel do CFP nos pacientes pediatricos com DM1;
estudos semelhantes foram feitos com populacées america-
nas ou europeias.?>"

Consideramos que os resultados deste estudo sao con-
fiaveis, pois fatores diferentes foram controlados. Foram
incluidos somente pacientes pré-puberes porque o CFP tem
um papel muito importante nessa faixa etaria e para evitar
confusao relacionada a mudancas hormonais que ocorrem
em diversos estagios puberes. O controle glicémico (de
acordo com os niveis de HbA1c) foi a principal medida
de resultado, pois quase nenhum dos pacientes apresen-
tou alteragées metabélicas adicionais, como esperado em
pacientes pré-puberes com esse tipo de diabetes. Para
determinar os efeitos das variaveis diretamente relaciona-
das ao CFP, este estudo incluiu variaveis conhecidas por
alterarem o controle glicémico.?

Cada paciente incluido neste estudo recebeu tratamento
médico e consultas sobre dieta e exercicios gratuitos como
parte dos servicos oferecidos pela instituicao (IMSS). Essas
familias em geral tém uma situacdo socioecondmica que
permite que sigam a orientacdo médica. As maes dos paci-
entes eram o CFP em 95% dos casos estudados; vale destacar
que 42% trabalham fora de casa, mas essa situacao nao
influenciou o controle glicémico dos pacientes. Em pai-
ses desenvolvidos, cerca de 15% dos CFPs de pacientes
com DM1 sdo o pai, e ndo a mae.??° Diferentemente
de populacées americanas ou europeias,'® 22326 em nosso
estudo as maes nao apenas declaram que a situacao empre-
gaticia de seus conjuges nao permite que eles participem do

cuidado de criangas com diabetes, como também acreditam
que o cuidado deve ser prestado exclusivamente pela mae.

A DM1 é uma doenca cronica atualmente incuravel que
leva a complicagcdes em médio e longo prazo e exige a
participacao ativa dos pacientes e de suas familias no
tratamento. Todos esses aspectos afetam as familias, prin-
cipalmente o CFP. Geralmente, ap6s o primeiro ano do
diagndstico, a maioria das familias aceita a doenca e a incor-
poram em sua rotina. Quando isso nao acontece ou quando
ha disfuncao familiar, o risco de glicemia nao controlada é
alto.?” A disfuncao familiar (normalmente acompanhada de
distribuicao desigual de responsabilidades entre os paren-
tes), a necessidade de tomar decisdes diarias pelo paciente
e a falta de adaptacéo a doenca podem fazer com que o CFP
desenvolva estresse ou depressao.”®?° Como demonstrado
neste estudo, essas duas doencas sao fatores associados
a niveis nao controlados de glicemia do paciente. Esse
achado é compativel com estudos anteriores em outras
populacdes.?>?* Essa observacdo corrobora a utilidade de
intervencgodes psicologicas e educativas em pacientes e suas
familias, em que as habilidades de resolver problemas - nao
apenas os relacionados a propria doenca - e aquelas que
incentivam o trabalho em equipe sdo promovidas.?®

Além disso, os médicos devem enfatizar que, quando
ambos os pais estao envolvidos e treinados sobre o trata-
mento da DM1, a tomada de decisdes que resulta no melhor
tratamento aumenta.® Os médicos também devem investi-
gar a presenca de certos fatores psicoldgicos no paciente ou
em seu ambiente que precisam de avaliacao por um especi-
alista em salde mental.

Pode-se esperar que CFPs com mais anos de estudo teriam
melhor entendimento da doenca, de suas complicacdes e
do processo de tomada de decisdes. Neste estudo, a esco-
laridade dos CFPs influenciou os niveis de HbA1C. Outros
autores relataram que CFPs com baixos niveis de escolari-
dade podem chegar a um bom controle glicémico em paci-
entes pediatricos com DM1.22 E possivel que as capacidades
matematicas e de leitura, e nao a escolaridade, influen-
ciem positivamente o controle glicémico do paciente.’
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Além disso, o tempo de evolucdo da doenca pode favore-
cer o controle glicémico por dois motivos principais: os CFPs
melhoram suas habilidades e os pacientes aprendem e par-
ticipam mais de seu proprio tratamento. Contudo, nessa
situacdo, o paciente pediatrico € menos supervisionado, o
que pode causar falta de adesao a todas as recomendacoes
médicas, incluindo dieta e atividades fisicas. Foi relatada
transgressao alimentar de 21% a 95% em criancas meno-
res de oito anos.>' Essas transgressdes podem ser devidas a
tomada de decisoes independente pela maioria das criancas.

Para colocar os resultados obtidos em perspectiva, deve-
mos considerar as limitacdes deste estudo. Uma delas é
o modelo; este € um estudo transversal, entdao a HbA1C
foi medida apenas uma vez, o que nao necessariamente
reflete o controle glicémico real, pelo menos no Gltimo ano.
Isso, além do tamanho pequeno da amostra, pode evitar a
determinacao conclusiva sobre se a depressao nos CFPs esta
associada ao descontrole glicémico.

Concluindo, este estudo constatou que as criangas pré-
-pUberes com DM1 sem controle glicémico estao associadas
a fatores diretamente relacionados ao CFP, como estresse
e disfuncao familiar. Portanto, para melhorar a situacao
clinica desses pacientes, parece ser necessario fortalecer
o papel do CFP em cada um dos aspectos do cuidado
abrangente.
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