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Adaptacdo Individual e Familiar no Contexto da Diabetes
Pediatrica: Um Estudo com Pais, Criancas e Adolescentes

A investigacdo tem demonstrado que o diagndstico de uma CCS,
como a diabetes, ndo influencia apenas a QdV da crianca/adolescente, mas
também a QdV de ambos os pais e a propria dindmica familiar. Neste
sentido, torna-se, igualmente, importante identificar quais os fatores que
influenciam quer a QdV das criancas e adolescentes com diabetes quer a
adaptacéo dos seus pais.

O presente estudo tem como objetivo analisar a adaptagéo individual e
familiar no contexto da diabetes pediatrica, avaliando o impacto que esta
CCS tem na QdV das criangas e adolescentes e dos seus pais,
comparativamente a um grupo de controlo. Ainda neste contexto sera
importante perceber de que forma é que a perce¢do de sobrecarga
familiar/individual dos pais poderd ser um mediador da relacdo entre a sua
sintomatologia ansiosa e depressiva e a QdVS das criangas e adolescentes
com diabetes. Neste modelo serd adotada uma perspetiva desenvolvimental,
sendo testado o efeito moderador da idade da crianca.

O grupo clinico da amostra deste estudo foi constituido por 72
criancas e adolescentes com diabetes, com idades compreendidas entre os 8
e 0s 12 anos, e pelos respetivos 116 pais (63 mdes e 53 pais). Os
participantes deste grupo foram recrutados em contexto hospitalar, huma
associacdo de apoio a jovens diabéticos e através da disponibilizacdo do
questionario via online. O protocolo para a avaliagdo da QdV das criangas e
adolescentes com diabetes foi composto pelo DISABKIDS-37 e pelo
KIDSCREEN-10. A adaptacdo psicossocial e a sobrecarga familiar e
individual percecionada pelos pais foram avaliadas através do EUROHIS-
QOL-8, da EADH e da EIF.

Os resultados néo revelaram diferengas estatisticamente significativas
entre a QdV das criancas/adolescentes com diabetes e as saudaveis. Quando
avaliado apenas o grupo clinico, foram os adolescentes 0s que apresentaram
uma pior QdVS e QdVS emocional comparativamente as criangas. No que
diz respeito aos cuidadores, foram as mées das criangas e adolescentes com
diabetes que apresentaram uma maior sintomatologia ansiosa e depressiva,
comparativamente as maes do grupo de controlo e também aos seus
parceiros. Relativamente ao modelo proposto, verificou-se que o efeito
indireto da ansiedade e depressdao materna na QdVS do adolescente, através
da sobrecarga familiar/individual percecionada pelas mées, foi moderado
pela idade, assim como o efeito direto da depresséo na QdVS da
crianca/adolescente.

Estes dados evidenciam que a diabetes tem particular impacto na
QdVS dos adolescentes e na adaptagdo materna. Sugerem também a
existéncia de uma associacdo entre a adaptacdo emocional da mae e a sua
percecdo de sobrecarga familiar/individual e a QdVS do adolescente com
diabetes. Deste modo, os resultados do presente estudo mostram-se
importantes ndo sé para a investigacdo, como também para a intervencdo
clinica, ao sublinharem a importancia da necessidade de promog¢do de uma
melhor adaptagdo da crianga/adolescente a diabetes e ao seu tratamento e de
uma melhor adaptacdo emocional parental.

Palavras-chave: diabetes pediétrica, qualidade de vida, adaptacdo emocional
parental, sobrecarga familiar e individual, criangas, adolescentes.
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Individual and Family Adaptation in the Context of Paediatric
Diabetes: A Study with Parents, Children and Adolescents

Research has shown that the diagnosis of a chronic disease, such as
diabetes, does not only influence the Quality of life (QOL) of the
child/adolescent, but also the QOL of both parents and of the family
dynamics. In this sense, it is equally important to identify which factors
influence not only the QOL of the children and adolescents with diabetes,
but also the adaptation of the parents.

The present study’s goal was to analyse the familiar and individual
adaptation in the context of paediatric diabetes, assessing the impact that this
chronic disease has in the QOL of children, adolescents and their parents. In
this same context, it is important to understand in what way may the parents’
perception of the familiar/individual burden, be a mediator of the
relationship between their anxious and depressive symptomatology and the
QOLs of the children and adolescents with diabetes. In this model, it will be
adopted a developmental perspective, testing the moderating effect of the
child’s age.

The clinical group of this study’s sample was composed by 72
children and adolescents with diabetes, between the ages of 8 and 12, and by
their 116 parents (63 mothers and 53 fathers). The participants of this group
were recruited in hospital context, in a support association for children and
adolescents with diabetes and through the availability of an online
guestionnaire. The children and adolescents with diabetes QoL assessment
protocol, was composed by DISABKIDS-37 and KIDSCREEN-10. The
psychosocial adaptation and familiar and individual burden perceived by the
parents were assessed through the EUROHIS-QOL-8, EADH and EIF.

The results didn’t reveal statistically significant differences between
the QOL of children/adolescents with diabetes and the control group. When
assessing just the clinical group, the adolescents were the ones who
presented a worst HRQOL and emotional HRQOL when compared to
children. In what concerns the caregivers, the mothers of the children and
adolescents with diabetes, were the ones who presented a higher anxious and
depressive symptomatology when compared to the mothers of the control
group and their partners. Concerning the proposed model, it was verified that
the indirect effect of maternal anxiety and depression in the adolescents’
HRQOL, through the familiar/individual burden perceived by the mothers,
was moderated by age, as well as the direct effect of the depression in the
child/adolescent HRQOL.

These findings suggest that diabetes has a particular impact on
adolescents’ HRQOL and maternal adaptation. They also suggest the
presence of an association between the emotional adjustment of mothers and
their perception of familiar/individual burden and HRQOL of the
adolescents with diabetes. Therefore, the results of this study proved to be
important not only for research but also for clinical intervention that should
promote a better adaptation of the children/adolescents with diabetes and a
better parental emotional adjustment.

Key-words: Paediatric diabetes, quality of life, parental emotional
adjustment, familiar and individual burden, children, adolescents.
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Introducéo

A diabetes mellitus é uma das condi¢des cronicas de saude (CCS)
mais prevalente em criancas e adolescentes, afetando cerca de 0,1% da
populacdo portuguesa em idade pediatrica (Boavida et al., 2012). Embora a
etiologia desta CCS néo seja inteiramente conhecida, sabe-se que a diabetes
resulta da auséncia ou deficits de secrecdo de insulina pelo pancreas. Como
consequéncia, existe um aumento de glucose no sangue e uma incapacidade
para utilizar e armazenar os hidratos de carbono (Rodrigues et al., 1997).

Esta CCS implica um tratamento muito exigente, cuja ndo adesdo
pode dar origem a complicacdes a curto e a longo prazo (Wysocki, Buckloh
& Greco, 2009). As eventuais complicacbes medicas e as exigéncias
relacionadas com o tratamento da diabetes podem influenciar negativamente
a Qualidade de Vida (QdV) da crianca/adolescente (Bullinger, Schmidt &
Petersen, 2006; Boavida et al., 2012).

A investigacdo tem também evidenciado que os cuidadores de
criangas e adolescentes com diabetes apresentam, geralmente, uma pior QdV
e niveis superiores de sintomatologia depressiva e  ansiosa,
comparativamente aos cuidadores de criangas/adolescentes saudaveis
(Bowes, Lowes, Warner & Gregory, 2009; Felimban, Hanif & Al-Almaei,
1998). Além disso, tanto as médes como os pais destas criangas/adolescentes
tendem a percecionar uma maior sobrecarga familiar e individual
relativamente ao impacto da doenca do filho (Haugstvedt, Wentzel-Larsen,
Rokne & Graue, 2011).

Adicionalmente, alguns estudos tém demonstrado que a ansiedade e
depressao parental sdo preditores de uma menor QdV da crianca diabética
(Jaser, Whittemore, Ambrosino, Lindemann, & Grey, 2008), embora a
investigacdo sobre estas relagdes seja ainda claramente insuficiente.

Neste sentido, o presente estudo pretende compreender o impacto que
a diabetes tem na QdV das criancas e adolescentes com diabetes e na QdV
dos seus pais (mae e pai), nomeadamente através da comparacdo com um
grupo de controlo de pais e criancas/adolescentes sem CCS e através da
comparagdo entre grupos etarios e género.

Pretende-se ainda testar se a percecdo de sobrecarga
familiar/individual dos pais poderd ser um mediador da relacdo entre a sua
sintomatologia ansiosa e depressiva e a QdVS das criancas e adolescentes
com diabetes. Além disso, e tendo em conta uma perspetiva
desenvolvimental, o efeito moderador da idade da crianca no modelo
proposto é também testado.

| - Enquadramento conceptual

1. Diabetes Mellitus: Definicdo, prevaléncia e etiologia

A diabetes mellitus é uma condicdo cronica de satde (CCS) grave, de
evolucdo lenta e progressiva, sendo considerada uma das CCS mais
prevalente em criancas e adolescentes (Rodrigues et al., 1997).

De acordo com o Relatério Anual do Observatorio Nacional da
Diabetes estima-se que a prevaléncia da diabetes tipo 1 em Portugal seja de
0,1%, tendo afetado mais de 2800 criancas e adolescentes da populacdo
portuguesa entre os 0 e 0s 19 anos, no ano de 2010 (Boavida et al., 2012).

Segundo a classificagdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o
termo diabetes mellitus descreve uma “perturbagdo do metabolismo com
maltiplas etiologias, que € caracterizada por hiperglicémia crénica e
distarbios no metabolismo de gorduras, carbohidratos e proteinas que
resultam de deficits na secrecdo ou acdo da insulina, ou de ambos” (World
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Health Organization [WHO], 1999, p. 2).

Neste sentido, destacam-se essencialmente dois tipos de diabetes: a
diabetes tipo 1 e a diabetes tipo 2. Estes dois tipos diferem, quer na
sintomatologia apresentada e no tratamento, quer nas caracteristicas da
populacdo que atinge.

A diabetes tipo 1 desenvolve-se maioritariamente na infancia e
adolescéncia, e a sua causa encontra-se associada a destruicdo das células
produtoras de insulina do péncreas pelo sistema de defesa do organismo
(Boavida et al., 2012). Desta forma, a diabetes tipo 1 caracteriza-se por um
deficit ou auséncia de producdo de insulina (Kuzuya et al., 2002). Os
sintomas de descompensacdo mais comuns sdo a sede excessiva, micgdo
frequente, fadiga, perda de peso subita, visdo turva e infecBes recorrentes
(Boavida et al., 2012; La Greca & Mackey, 2009). Por sua vez, 0 seu
tratamento implica injecBes diérias de insulina ou o uso de uma bomba
difusora de insulina, a monitorizacdo da glicémia (quatro a seis vezes por
dia), exercicio fisico diario, cuidados com a alimentacdo e prevengdo ou
correcdo dos niveis elevados (hiperglicémia) ou baixos (hipoglicémia) de
glucose no sangue (Wysocki et al., 2009).

Quando a diabetes tipo 1 ndo € devidamente controlada e
monitorizada, as criancas e adolescentes podem apresentar sintomas severos,
tais como “niveis muito elevados de glucose, glicosuria e cetonuria” (WHO,
1999, p. 4). Contrariamente, um bom controlo glicémico pode ajudar a
prevenir ou atrasar a progressao de diversas complicagdes desta CCS a
longo-prazo (e.g. problemas no sistema cardiovascular, visual e renal)
(Wysocki et al., 2009).

Relativamente ao diagndstico de diabetes tipo 2, este surge,
habitualmente, apds os 15 anos de idade e estd associado, na maioria dos
casos, a obesidade e ao sedentarismo infantil. O tipo 2 ocorre quando o
pancreas ndo produz a insulina necessaria ou quando o organismo nao
consegue utilizar eficazmente a insulina produzida, existindo uma resisténcia
a insulina (Kuzuya et al., 2002). Os sintomas ndo sdo tdo severos como na
diabetes tipo 1 e, por vezes, estdo ausentes (casos assintomaticos).
Relativamente ao tratamento, embora na diabetes tipo 2 ndo exista uma
dependéncia de insulina exdgena (injecOes diarias de insulina), deve haver
um controlo da hiperglicémia através de uma alimentacdo adequada,
exercicio fisico e, se necessario, 0 uso de antidiabéticos orais (Boavida et al.,
2012).

Embora se observe uma tendéncia para o aumento da taxa de
incidéncia da diabetes, a de tipo 1 continua a ser a mais prevalente entre
criangas e adolescentes e, por este motivo, a mais estudada nos grupos desta
faixa etaria (Boavida et al., 2012; Wysocki et al., 2009). Em 2010 foram
detetados 16 novos casos de diabetes tipo 1 por cada 100 000 criancas e
adolescentes portugueses, com idades compreendidas entre os 0 e 19 anos,
cerca do dobro do registado em 2000. Alguns dos fatores que tém vindo a
ser associados a este aumento sdo as rapidas mudancas culturais e sociais € a
adogdo de estilos de vida ndo saudaveis que passam pela reducdo da
atividade fisica e uma alimentagdo pouco saudavel (Boavida et al., 2012).

2. Qualidade de Vida em idade pediatrica

2.1. Qualidade de Vida: conceptualizacéo
As primeiras conceptualizagbes que surgiram sobre Qualidade de
Vida (QdV), no inicio dos anos 20, focavam sobretudo os aspetos sociais e
ambientais como a educacdo, crescimento econémico e salde e estavam
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relacionados com o contexto de trabalho e bem-estar dos trabalhadores
(Wood-Dauphinee & Kuchler, citado em Ribeiro, 2009).

SO mais tarde, em 1964, é que o Presidente dos Estados Unidos da
América, Lyndon Johnston, alertou para a importancia do carater subjetivo
do conceito, sublinhando a necessidade de avaliar a QdV através da percecao
do préprio individuo acerca da realizacdo dos seus objetivos (Bech, 1995).

Atualmente, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS), define QdV
como a “perce¢do individual do sujeito sobre a sua posi¢do na vida,
considerando o contexto cultural e sistema de valores em que vive,
relativamente aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”
(WHOQOL-Group, 1994, p.28). De um modo geral, salientam-se como
principais caracteristicas da QdV o facto de esta ser uma variavel
multidimensional e subjetiva, que se altera ao longo do tempo e que é
baseada na percecdo pessoal (Ribeiro, 2009). Considera-se ainda um
constructo que pode ser aplicado a todas as pessoas, de diversas faixas
etarias, culturas, estatuto socioeconomico ou localizagdo geografica
(Harding, 2001).

Relativamente a conceptualizagdo do termo QdV na area da salde,
tem sido utilizado o conceito de Qualidade de Vida relacionada com a Salude
(QdVS) que define os aspetos da QdV que estdo diretamente relacionados
com a doenga e tratamento (Ribeiro, 2009). A QdV adquire um carater mais
abrangente, incluindo a QdVS na sua complexidade (Ribeiro, 2002). Desta
forma, a QdVS é definida como a experiéncia subjetiva do individuo acerca
da sua doenga e o impacto que esta e 0 seu tratamento tém no seu
funcionamento e nos varios dominios da sua vida, tais como o fisico,
psicolégico, emocional, funcionamento social e na capacidade para se
envolver e realizar as atividades do seu dia a dia tendo em conta o impacto
ou limitacbes da doenga (Spieth & Harris, 1996; Varni, Seid, & Kaurtin,
2001; Wallander & Schmitt, 2001).

2.2. Fatores que influenciam a avaliacdo da Qualidade de Vida na

Infancia e Adolescéncia

Uma crianga ou adolescente com uma CCS enfrenta 0s mesmos
desafios e tarefas que uma crianca ou adolescente saudavel (Eiser & Morse,
2001b). No entanto, a presenca de uma CCS pode influenciar o
funcionamento psicoldgico e fisico da crianca/adolescente e impedir a
concretizagdo das tarefas e objetivos propostos para a fase desenvolvimental
em que se encontra (Kazak, 1989), sendo, por isso, pertinente a avaliagdo da
sua QdV.

Atualmente, existem ainda poucos estudos sobre a QdV de criangas ou
adolescentes, comparativamente ao nimero de estudos desenvolvidos com
adultos. No entanto, com a validagdo de instrumentos orientados para a
avaliacdo da QdV de criancas/adolescentes (e.g., DISABKIDS) tem-se
assistido a um crescente interesse pela avaliacdo da perce¢éo que as criangas
tém das areas de funcionamento afetadas pela doenca ou pelo tratamento da
mesma (Schor, 1998).

Com o objetivo de avaliar a QdV de criangas e adolescentes tém sido
utilizados instrumentos genéricos e/ou especificos para CCS, sendo que 0s
primeiros (e.g., KIDSCREEN) permitem avaliar as varias dimensfes da
QdV e comparar grupos de criancas/adolescentes saudaveis com grupos de
criancas/adolescentes com CCS (Schmidt et al., 2006) e os segundos (e.g.,
DISABKIDS) avaliam e sdo mais sensiveis a aspetos especificos e
clinicamente relevantes de uma CCS em particular (Spieth & Harris, 1996).
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Na avaliacdo da QdV de criancas/adolescentes é necessario ter em
conta trés aspetos fundamentais: a) as dimensfes da QdV que estdo a ser
avaliadas; b) a idade, ou seja, a fase de desenvolvimento da crianca, uma vez
que as suas caracteristicas cognitivas e a sua conce¢do do mundo evoluem ao
longo do seu desenvolvimento e diferem das do adulto; c) os respondentes
(e.g. crianga/adolescente, cuidadores ou clinicos) e d) o género (Bullinger,
Schmidt & Petersen, 2006; Levi & Drotar, 1998). Por ultimo, é também
fundamental a forma como todos estes aspetos se relacionam entre si.

No que diz respeito ao primeiro aspeto, alguns autores tém reforcado a
necessidade de adequar as dimensdes da QdV de modo a que reflitam a
percecédo da crianca ou adolescente. A percegdo de QdV vai-se alterando ao
longo do desenvolvimento e, enquanto 0s mais novos valorizam aspetos
como ter amigos ou a capacidade de realizar atividades fisicas, os mais
velhos valorizam, por exemplo, a capacidade de realizar uma vida
independente (Spieth & Harris, 1996). Adicionalmente, alguns estudos
mostram que a sexualidade e a imagem corporal sdo uma parte significativa
da QdV na adolescéncia, mas que 0 mesmo ndo acontece durante a infancia
(Eiser & Morse, 2001b). A restricdo de atividades sociais devido a CCS
implica, igualmente, maiores consequéncias para os adolescentes e jovens
adultos, visto o grupo de pares ter uma grande influéncia no seu
funcionamento emocional e social, comparativamente a criangas mais novas
ou adultos de meia-idade (Eiser & Morse, 2001b).

Relativamente & influéncia da idade na compreensdo da doenca, ao
longo do seu desenvolvimento, as criancas vao conseguindo descrever de
forma mais organizada os processos e causas da CCS e, portanto, é
importante conseguir perceber como é que as percecfes sobre a CCS se
alteram com a idade e experiéncia e a implicacdo que isso tem para a QdV
da crianca/adolescente (Bullinger et al., 2006). Para isso sera necessario que,
tal como no presente trabalho, as investigacfes passem a incidir ndo s6 sobre
0 periodo da adolescéncia mas também sobre a infancia (idades
compreendidas entre 0s 6 e 0s 12 anos) (Eiser & Morse, 2001b).

Em relacdo aos respondentes, em mais de 50% dos estudos s&o os pais
que ddo a informagdo sobre a QdV da crianga/adolescente e em 40% s&0 0s
clinicos, o que impede a avaliacdo do impacto da CCS de acordo com a
percecdo da propria crianca/adolescente (Eiser & Morse, 2001b). No
entanto, este aspeto requer uma maior atengdo e serd abordado de seguida,
visto a inclusdo do relato da crianca ser um dos aspetos mais importantes
deste estudo.

Por fim, investigacdes sobre a QdVS em criancas/adolescentes com
CCS tém demonstrado que é necessario ter em conta a variavel género
(Bullinger et al., 2006). Por exemplo, alguns autores referem a QdVS fisica e
emocional ¢ menor no género feminino comparativamente ao masculino
(Helgeson, Snyder, Escobar, Siminerio & Becker, 2007; Petersen, Schmidt,
Bullinger & DISABKIDS Group, 2006).

Assim, de uma forma geral, a avaliacdo da QdVS em idade pediatrica
deve refletir a percecdo da prépria crianca/adolescente relativamente ao
impacto da doenca e do tratamento na sua vida, analisando o seu
funcionamento social, fisico, emocional e da familia, considerando as
mudancas que ocorrem ao longo do desenvolvimento (Bradlyn et al., 1996).

2.3. Auto e heterorrelato da Qualidade de Vida
A percecdo das criancas e adolescentes acerca da sua QdVS, bem-
estar e comportamento tem sido pouco estudada e, na maioria dos estudos, é
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avaliada através do heterorrelato dos pais ou de clinicos que, embora
importantes, ndo traduzem necessariamente a forma como a doenca é
experienciada e percebida pela prépria crianga/adolescente (Bullinger et al.,
2006; Schmidt et al., 2006), pelo que o autorrelato da crianga/adolescente é
fundamental. Contudo, é também importante ter em consideracdo que as
criangas mais novas, devido a sua imaturidade cognitiva, poderdo ter
dificuldade em compreender determinados itens dos instrumentos de
avaliagcdo e em distinguir diferentes estados emocionais, sendo que, nestes
casos, 0 recurso ao relato dos pais podera ajudar a colmatar estas limitacdes
(Eiser & Morse, 2001b).

Alguns autores sugerem a existéncia de discrepancias entre as
percecdes das criancas/adolescentes e as dos pais, existindo estudos que
apontam que estes Ultimos reportam mais consequéncias negativas para 0s
seus filhos do que as préprias criangas/adolescentes (Adams, Streisand,
Zawacki, & Joseph, 2002; Bullinger et al., 2006; Ennett et al., 1991) e outros
que demonstram relatos mais negativos por parte das criangas/adolescentes
sobre o seu funcionamento fisico, cognitivo e psicoldgico (Theunissen et al.,
1998). Algumas investigacdes mostram também que os pais parecem ter
mais facilidade em avaliar aspetos fisicos e mais observaveis (e.g. atividade
fisica e sintomas fisicos) da QdVS dos seus filhos do que aspetos sociais e
emocionais (Eiser & Morse, 2001b).

A concordancia entre os relatos parece estar dependente de fatores
como o0 género do cuidador, idade e género da crianga/adolescente e
dimensfes da QdV avaliadas (Fivush, Hamond, Harsch, Singer, & Wolf,
1991). Neste sentido, as maes apresentam um relato mais proximo ao da
crianca/adolescente comparativamente aos pais. Segundo alguns autores,
estas diferencas entre o relato da mée e do pai acerca da QdV dos seus filhos
podem estar relacionadas com o facto de a mde ser, na grande parte dos
casos, 0 principal cuidador e estar mais a par das dificuldades da
crianga/adolescente. Adicionalmente, as diferencas entre os relatos dos pais
(pai e mée) e da crianca/adolescente parecem alterar-se ao longo do
desenvolvimento desta Gltima. Alguns estudos revelam que o facto de existir
uma menor supervisao parental em relagdo aos filhos adolescentes podera
levar a uma menor concordancia entre os relatos de pais e adolescentes
comparativamente as criancas (Chang, & Yeh, 2005; Theunissen et al.,
1998,). Num estudo de Varni, Katz, Quiggins e Friedman (1998) os
resultados demonstram que existe uma maior concordancia entre os relatos
dos pais e criangas para o funcionamento cognitivo, seguido do psicoldgico,
fisico e, por Gltimo, o social, enquanto que entre os pais e adolescentes existe
maior concordancia no funcionamento fisico, seguido do psicolégico, social
e cognitivo.

No presente estudo privilegidmos o autorrelato das criancas e
adolescentes por considerarmos, em consonancia com outros autores, que a
QdV é uma variavel de autopercecdo. Assim, consideramos essencial obter o
autorrelato da crianca e nao apenas os relatos dos pais ou clinicos, devendo
estes ser fontes de informacéo adicionais (Bullinger et al., 2006).

3. Qualidade de Vida de criancas e adolescentes com diabetes
3.1. Impacto da Diabetes na Qualidade de Vida da crianca e
adolescentes
A diabetes é uma das CCS que tem um tratamento mais exigente (e.g.
maltiplas injecBes diarias de insulina, cuidados acrescidos com a
alimentacdo e uma automonitorizacdo da glicémia realizada maltiplas vezes
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por dia) e cuja ndo adesdo coloca a crianca/adolescente em risco acrescido
de morbilidade e mortalidade (Almeida & Pereira, 2008). Além disso, 0
diagnoéstico de uma CCS como a diabetes implica uma série de mudancas
nas rotinas e atividades quer da crianca/adolescente quer da familia, sendo
gue estas alteracBes podem ser disruptivas para ambas (Kazak, 1989). Desta
forma, torna-se essencial perceber de que modo a diabetes afeta o
funcionamento psicossocial da crianga/adolescente e a sua QdV, tendo em
conta a sua satisfagdo com os dominios de bem-estar fisico, psicoldgico,
emocional e social (Bullinger et al., 2006).

Tém sido realizados varios estudos que comparam a adaptacdo (por
exemplo, no que concerne a QdV ou sintomas psicopatolégicos) de criangas
ou adolescentes com diabetes com a adaptacdo dos seus pares saudaveis.
Relativamente a QdV geral, algumas investigac@es tém sugerido um maior
comprometimento desta em criangas/adolescentes com diabetes ou com
outra CCS, comparativamente a criancas/adolescentes saudaveis (Harding,
2001; Kourkoutas, Georgiadi & Plexousakis, 2010; Sawyer et al., 2004).
Outros estudos concluem que ndo existem diferencas significativas entre os
grupos, quer na QdV geral (Helgeson et al., 2007; Laffel et al., 2003) quer
no dominio social da QdV (Kalyva, Malakonaki, Eiser & Mamoulakis,
2011).

A investigacdo tem também mostrado que criangas com diabetes
apresentam mais sintomas depressivos € um maior grau de dependéncia em
relacdo aos pais do que os seus pares saudaveis (Grey, Cameron, Lipman &
Thurber, 1995). Um estudo realizado com maes de criangas com diabetes,
entre os dois e seis anos de idade, revelou que, segundo estas, os seus filhos
apresentavam mais problemas internalizantes, tais como a ansiedade e
depresséo, e que eram uma maior fonte de stress parental, comparativamente
ao relato de pais de criangas saudaveis (Wysocki, Huxtable, Linscheid &
Wayne, 1989). Adicionalmente, os resultados do estudo de Castro, Tubiana-
Rufi, Moret, e Fombonne (2000) indicaram que, para além de um aumento
dos problemas de comportamento internalizante, observou-se também um
aumento de problemas de comportamento externalizante em criangas com
diabetes, comparativamente ao grupo de criangas saudaveis e que o0s rapazes
com diabetes reportaram um maior indice de agressividade
comparativamente aos rapazes sem qualquer CCS.

Alguns investigadores sugerem ainda que os adolescentes com
diabetes tendem a ter uma ligeira menor percecdo de aceitacdo social
(Helgeson et al., 2007), menor satisfacdo com a vida e perce¢do de salde
(Faulkner, 2003) e mais problemas psicoldgicos, tais como perturbagdes do
sono e sintomatologia depressiva (Blanz, Rensch-Riemann, Fritz-Sigmund
& Schmidt, 1993; Grey, Boland, Yu, Sullivan-Bolyai & Tamborlane, 1998),
sendo também mais frequente o desejo de magreza (Helgeson et al., 2007),
comparativamente aos adolescentes saudaveis.

Outros autores referem ainda que tanto as criancas como 0s
adolescentes com diabetes devem ser vistos como um grupo de risco para o
desenvolvimento de perturbacGes psiquiatricas relacionadas com a
depressdo, somatizacdo, ansiedade e sono, sugerindo uma menor QdVS nos
dominios psicologico e emocional (Blanz et al., 1993; Faulkner, 2003;
Kalyva et al., 2011).

No que diz respeito ao funcionamento cognitivo, alguns estudos
mostram que criangas com uma idade inferior a cinco anos e que
experienciam frequentemente hipoglicémias e hiperglicémias severas estdo
em risco de desenvolver problemas de aprendizagem, sendo que as
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capacidades mais afetadas sdo a velocidade do processamento de
informacdo, a aquisicdo de novos conhecimentos e a capacidade de
raciocinio, comparativamente a criancas saudaveis (Northam et al., 1998).

3.2. Fatores que influenciam a Qualidade de Vida da crianca e

adolescente com diabetes

Para além da caracterizacdo da QdVS das criangas/adolescentes com
diabetes, importa também conhecer alguns dos principais fatores que a
podem influenciar. Na literatura destacam-se os fatores relacionados com a
familia ou os pais, variaveis sociodemogréficas (e.g., idade, género) e
variaveis clinicas (e.g., valor da hemoglobina glicosilada, duracdo da
doenca).

Relativamente aos fatores familiares, varios estudos tém mostrado que
o0 envolvimento e suporte parental estdo associados a resultados psicoldgicos
e de saude mais positivos, como a realizacdo de objetivos do tratamento,
melhoria do controlo glicémico e da QdV (Pereira, Berg-Cross, Almeida &
Machado, 2008; Weissberg-Benchell et al., 2009; Wysocki et al., 2009). O
estudo de Weissherg et al. (2009) sugere que a atitude e 0os comportamentos
adotados pelos cuidadores, devido a presenca da diabetes, explicam 13% a
31% da variancia na QdV da crianca ou adolescente. De facto, os pais
constituem a fonte de apoio social mais importante para as criancas e
adolescentes, auxiliando-as no planeamento e monitorizagdo da alimentacéo,
na administracdo de insulina, monitorizacdo da glucose e servindo como um
modelo de encorajamento para a adocdo de um estilo de vida saudavel (La
Grecaetal., 1995).

De modo inverso, o stress e depressdo parental (Jaser et al., 2008), a
presenga de conflitos familiares ou a sobreproteccdo (Laffel et al., 2003;
Weissberg-Benchell et al., 2009) estdo relacionados com uma menor QdVS
da crianga/adolescente com diabetes. No estudo de Jaser et al. (2008), os
niveis de sintomatologia depressiva das maes correlacionaram-se negativa e
significativamente com a sintomatologia depressiva e QdV da crianca, ou
seja, as criancas/adolescentes cujas maes apresentavam uma elevada
sintomatologia depressiva, tendiam a apresentar um maior ndmero de
sintomas depressivos e uma menor QdV. Estes dados sdo corroborados por
um outro estudo que mostrou que criancas cujas mées estdo deprimidas, tém
2.64 vezes mais probabilidade de desenvolverem sintomatologia depressiva,
comparativamente a crian¢as cujas mées nao estdo deprimidas (Kovacs,
Obrosky, Goldston & Bonar, 1997). De acordo com alguns autores, pode
existir uma aprendizagem por modelamento, na qual as mées deprimidas
servem como um modelo maladaptativo do modo de pensar e lidar com
eventos desencadeadores de ansiedade. Desta forma, as criancas acabam por
estar expostas as cognicoes, comportamentos e afetos negativos da mée, que
influenciam negativamente a sua QdV (Jaser et al., 2008).

De forma geral, a psicopatologia materna surge como fator de risco
para a psicopatologia da crianga, sendo que a depressdo materna aumenta
consideravelmente o risco dos filhos desenvolverem um quadro clinico de
depresséo (Kovacs et al., 1997).

O estudo de Pereira et al. (2008), que incluiu 157 criancas e
adolescentes portugueses com diabetes, procurou analisar a influéncia do
ambiente familiar e do apoio social familiar na QdV, adesdo ao tratamento e
controlo metabdlico da doenca, tendo em conta a influéncia de varidveis
como a idade, género, duracdo da CCS e estatuto socioeconémico. Os
resultados deste estudo mostraram que a QdV das criancas/adolescentes foi
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predita pela auséncia de conflito familiar e pelo apoio social da familia, para
ambos 0s géneros e para o0 nivel socioeconémico mais baixo. Além disso, a
adesdo ao tratamento foi predita pelo apoio familiar no género feminino e no
estatuto socioeconémico baixo e o controlo metabdlico foi predito pelo
conflito familiar no estatuto socioeconémico elevado. A duracdo do
diagnoéstico também foi preditor da adesdo e controlo metabdlico, tendo-se
verificado que quanto maior era a duracdo da diabetes menor era a adesdo e
o0 controlo metabdlico.

No gue concerne as variaveis sociodemogréaficas, alguns estudos tém
mostrado a influéncia de variaveis como a idade, o estatuto socioeconémico,
0 género, entre outros. Por exemplo, alguns autores tém concluido que a
QdV de criancas/adolescentes é significativamente menor quando estas
pertencem a um estatuto socioeconémico baixo ou a familias monoparentais
(Delamater, 2000), estando um pior controlo glicémico igualmente associado
ao estatuto socioecondmico baixo (Hassan, Loar, Anderson & Heptulla,
2006).

Algumas diferengas nos resultados de adaptacdo tém sido igualmente
encontradas entre géneros. Por exemplo, as raparigas adolescentes com
diabetes tendem a apresentar uma menor QdVS geral, mais preocupacoes
relacionadas com a diabetes, menor satisfacdo com a vida (Faulkner, 2003),
indices mais elevados de sintomatologia depressiva e de ansiedade, um
menor controlo metabdlico (La Greca, Swales, Klemp & Madigan, 1995) e
uma percecdo mais negativa da sua salde quando comparadas com 0s
rapazes adolescentes com diabetes (Eiser & Morse, 2001a). No estudo
longitudinal de Helgeson et al. (2007) observou-se ainda que, durante a
transicdo para a adolescéncia, tanto as adolescentes com diabetes como
aquelas sem qualquer CCS apresentavam um aumento da sintomatologia
depressiva e ansiosa e um autoconceito mais negativo, ao contrario dos
rapazes, nos quais ndo se observou qualquer alteracéo ao longo do tempo nas
variaveis referidas.

Em relacdo a idade, os resultados da maioria das investigacdes
demonstram que as criangas apresentam, frequentemente, uma melhor QdVS
e um melhor controlo metabdlico comparativamente aos adolescentes
(Cohen et al., 2004; Helgeson et al., 2007). De facto, na adolescéncia, as
mudanc¢as hormonais associadas a puberdade podem dificultar o controlo
metabolico e influenciar negativamente a QdV do adolescente. Além disso,
as exigéncias relacionadas com o tratamento da diabetes podem interferir
com o0s objetivos dos adolescentes que pretendem alcancar a sua
independéncia relativamente aos pais e estabelecer uma boa relagdo com o
grupo de pares. Esta independéncia pode ser dificil de alcancar, visto os pais
encontrarem-se mais envolvidos nas tarefas relacionadas com o tratamento
da diabetes (Wysocki et al., 2009). Por outro lado, 0 aumento de atividades
extracurriculares, associadas & adolescéncia, pode tornar mais dificil a
realizacdo dos cuidados de salde que uma CCS como a diabetes exige
(Helgeson et al., 2007).

A investigacdo de Cohen et al. (2004) revelou que a influéncia do
funcionamento familiar na adaptacéo das criangas/adolescentes com diabetes
é diferente consoante a sua idade. Assim, os autores verificaram que as
criancas tendem a apresentar uma melhor QdV e um melhor controlo
metabdlico quando pertencem a familias menos flexiveis (i.e. capacidade
que o sistema familiar tem de modificar a sua estrutura, papéis e regras
perante  determinadas  situacbes ou fases  desenvolvimentais).
Contrariamente, os adolescentes apresentam uma menor QdV e controlo
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metabolico quando pertencem a este tipo de familias. Portanto, enquanto as
criangas parecem beneficiar de familias que sdo estruturadas e mais
controladoras, nas quais 0s pais estdo extremamente envolvidos no
tratamento e monitorizagdo da diabetes, 0 mesmo ndo acontece com 0s
adolescentes. No caso destes, o facto de pertencer a uma familia demasiado
controladora, pode frustrar a sua necessidade de autonomia e independéncia
e aumentar os seus niveis de ansiedade, levando a um pior controlo
glicémico.

Uma grande parte dos estudos, principalmente 0s menos recentes, nao
ttm em conta a distingdo entre criangas e adolescentes e, portanto,
apresentam como principal lacuna, o facto de ndo adotarem uma perspetiva
desenvolvimental no estudo da adaptacdo a esta doenga. Recentemente tem-
se vindo a enfatizar esta questdo, considerando-se a idade como uma
variavel extremamente importante no estudo da QdV das criangcas e
adolescentes e seus cuidadores.

Por fim, a influéncia de diversas variaveis clinicas tem também sido
analisada. Por exemplo, tem-se verificado que valores baixos de
hemoglobina glicosilada (HbAlc < 8%), terapia intensiva de insulina (>3
injecdes/dia) (Wagner, Muller-Godeffroy, Sengbusch, Hager, & Thyen,
2005), o inicio mais tardio da diabetes e um menor nimero de episodios de
hiperglicémia (Kalyva et al., 2011) s&o fatores que parecem estar associados
a uma melhor QdVS geral e especifica (relacionada com aspetos especificos
da diabetes). Existem, no entanto, estudos que mostram resultados
contrarios. Por exemplo, o estudo de Ausili et al. (2007) mostrou que a uma
melhor QdV fisica e psicolégica estava associada a um comego mais precoce
da diabetes, a um maior nimero de controlos da glicémia por dia e a um
melhor controlo metabdlico.

4. Qualidade de vida e adaptac&do emocional de pais de criancas

e adolescentes com diabetes

Os resultados de diversos estudos (e.g. Laffel et al., 2003; Weissberg-
Benchell et al., 2009) que procuraram avaliar os fatores que contribuem para
a QdVS da crianca/adolescente com diabetes sugerem a importancia de
variaveis relacionadas com a familia. E, portanto, essencial explorar o
impacto que este diagndstico tem na adaptacdo, ou seja, na QdV e salde
mental, dos cuidadores e na propria dindmica familiar.

Dadas as diversas exigéncias médicas e comportamentais inerentes a
gestdo diaria da diabetes tipo 1 (e.g. verificacdo dos niveis de glicose no
sangue, administracdo de injec6es de insulina, cuidados com a alimentacéo e
exercicio), bem como a possibilidade de complicagcdes de saude a curto e
longo prazo, e a consequente alteracdo das rotinas familiares, € comum o0s
estudos reportarem a presenca de sintomas psicopatolégicos, nomeadamente
niveis elevados de sintomatologia depressiva e ansiosa, em pais de criancas
diagnosticadas com esta doenca (Bowes, Lowes, Warner & Gregory, 2009;
Driscoll et al., 2010; Horsch, McManus, Kennedy & Edge, 2007; Streisand
et al., 2008).

Algumas investigagdes tém salientado que ser mae de uma
crianca/adolescente com diabetes ou com outra CCS pode ser considerado
um fator de risco para o desenvolvimento de perturbagdes psiquiatricas
(Felimban, Hanif & Al-Almaei, 1998). Assim, alguns estudos mostraram
que maes com filhos diabéticos apresentam niveis mais elevados de
ansiedade, fadiga, irritabilidade e insonia, comparativamente a mées de
criancas/adolescentes saudaveis (Bowes et al., 2009; Felimban et al., 1998).
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No estudo de Felimban et al. (1998), a presenca de uma CCS na familia
estava significativamente associada a um aumento de problemas
psicolégicos na mae.

Landolt et al. (2002), num estudo realizado com mdes e pais de
criangas/adolescentes com diabetes, seis semanas apds o diagnéstico desta
CCS, concluiram que 24% das méaes e 22% dos pais preenchiam todos os
critérios do DSM-IV para o diagndstico de Perturbacdo de Stress Pos-
traumatico, sendo que a sintomatologia ndo se correlacionava com a idade
ou genero da crianga, estatuto socioeconémico, estrutura familiar e duragédo
do internamento da crianga no hospital.

Na maioria dos casos, 0s sintomas mencionados desaparecem nos
primeiros 12 meses ap0s o diagnostico, sugerindo que a sintomatologia
apresentada por ambos 0s pais serd uma reacdo de curto prazo devido ao
stress inicial. No entanto, alguns pais de criancas/adolescentes com diabetes
tipo 1 continuam a apresentar sintomas psicolégicos a longo-prazo
(Northam, Anderson, Adler, Werther & Warne, 1996).

Como ja foi referido, diversos estudos tém encontrado niveis elevados
de sintomatologia depressiva e ansiosa nas mées de criancas e adolescentes
com diabetes. Por exemplo, no estudo de Horsch et al. (2007), 40% das maes
de criangas/adolescentes com diabetes reportaram niveis moderados a
severos de ansiedade e 17% apresentaram niveis moderados a severos de
sintomatologia depressiva. Também noutros estudos, 22.2% a 33% das maes
de criangas/adolescentes com  diabetes apresentaram niveis de
sintomatologia depressiva clinicamente significativos (i.e. acima do ponto de
corte da CES-D [16 pontos]) (Driscoll et al., 2010; Jaser et al., 2008).

Num dos poucos estudos realizados com ambos os cuidadores (pais e
maes) de criangas com diagndstico recente de diabetes, os resultados
revelaram que 38% das maes e 13% dos pais apresentaram niveis ligeiros a
moderados de sintomatologia depressiva (Kovacs et al., 1985).

Relativamente a QdV dos cuidadores, algumas investigacdes sugerem
gue méaes de criancas e adolescentes com CCS apresentam um maior
comprometimento da sua QdV nos dominios fisico e emocional, devido ao
elevado nimero de horas dedicados a prestagdo de cuidados e ao reduzido
tempo dispendido em tarefas de lazer, em comparag@o aos seus parceiros e a
cuidadores de criancas/adolescentes saudaveis (Green, 2007; Ramaglia et al.,
2007; Silva, Carona & Canavarro, 2010).

5. Impacto da Diabetes na familia: sobrecarga individual e

familiar

Ser capaz de proporcionar 0s cuidados necessarios a uma
crianca/adolescente com limitagcdes funcionais (ou outras) a longo prazo
pode tornar-se fisica e psicologicamente desgastante para os cuidadores
(Santos, 1998).

Neste sentido, tem sido dada cada vez mais importancia ao conceito
de sobrecarga (do inglés burden) que se refere aos efeitos negativos
resultantes da prestacdo de cuidados a uma crianca/adolescente com uma
CCS (Albuquerque, Fonseca, Pereira, Nazaré & Canavarro, 2011).

A sobrecarga € um conceito multidimensional, sendo que,
habitualmente, considera-se que as dimensées que influenciam a sobrecarga
da familia ttm uma componente objetiva e outra subjetiva.

A dimensdo objetiva refere-se as atividades e acontecimentos
diretamente relacionados com o desempenho dos cuidados associados & CCS
de um filho e a interferéncia que esta tem na familia (Savundranayagam,
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Montgomery & Kosloski, 2001). Nesta dimensdo incluem-se (1) as
dificuldades financeiras, que podem surgir devido ao cuidado com o0s
tratamentos da crianca e a possiveis hospitalizaces, ou até mesmo por um
dos pais abandonar o emprego para cuidar do filho (Bradford, 1997;
Ramaglia et al, 2007), e (2) os problemas familiares e sociais, na medida em
gue existe uma reorganizacdo de prioridades que podera limitar o tempo
passado em atividades de lazer e em interagdes sociais, quer por parte do
cuidador quer pela familia (Raina et al., 2004). Além disso, outras
investigacbes mostram que as maes de criangas/adolescentes com CCS
apresentam, habitualmente, niveis mais baixos de satisfacdo conjugal
(Ramaglia et al., 2007) comparativamente as maes de criangas saudaveis.
Contudo, estes aspetos ndo sdo corroborados por todos os estudos e alguns
autores tém revelado que as mdes de criangas com CCS apresentam um
maior envolvimento familiar (Goldbeck, 2006) e uma melhor QdV no
dominio das relagdes sociais, enfatizando, portanto, os beneficios que podem
resultar da prestacéo de cuidados (Green, 2007; Silva et al., 2010).

Relativamente a dimenséo subjetiva da sobrecarga, esta tem a ver com
as reagbes emocionais, sentimentos e emogdes, relacionadas com as
atividades e acontecimentos que resultam da dimensao objetiva, ou seja, com
a percecdo que o cuidador tem acerca do impacto emocional negativo da
prestacdo de cuidados (Savundranayagam, Montgomery & Kosloski, 2001).
Neste sentido, a literatura sugere que a sobrecarga € um preditor de niveis
mais elevados de stress parental (Canning, Harris & Kelleher, 1996; Santos,
2002), sendo que as exigéncias relacionadas com a prestagdo de cuidados a
criancas/adolescentes com CCS podem precipitar o0 aparecimento de
sintomatologia depressiva, excessiva ansiedade e stress psicolégico (Jessop,
Riessman & Stein, 1988; Lawoko & Soares, 2006) nos seus cuidadores,
principalmente na mée, comparativamente aos cuidadores de
criangas/adolescentes saudaveis.

O facto de as mées de criangas e adolescentes com CCS apresentarem
um maior comprometimento da sua QdV fisica e emocional e niveis
elevados de sobrecarga objetiva e subjetiva, em comparagcdo com 0sS seus
parceiros e com cuidadores de criangas/adolescentes saudaveis tem vindo a
ser sustentado por diversos estudos (Green, 2007; Ramaglia et al., 2007;
Silva et al., 2010). Algumas das razdes apontadas para estes resultados estéo
relacionadas com a posicdo que a mée ocupa dentro da familia estando,
usualmente, numa situacdo mais desfavoravel, visto ser nela que recai a
maioria da responsabilidade pelos cuidados prestados a crianca (Santos,
2002).

Num estudo de Haugstvedt, Wentzel-Larsen, Rokne e Graue (2011)
gue pretendia avaliar a sobrecarga familiar e stress emocional de pais de
criancas/adolescentes com diabetes, verificou-se que, tanto as mdes como 0s
pais reportaram que a maior sobrecarga estava relacionada com as
preocupacdes de saude a longo-prazo, sendo que as mées apresentaram uma
maior sobrecarga relativamente aos tratamentos dos filhos e niveis mais
elevados de stress comparativamente aos pais. A necessidade de medir os
niveis de glucose do filho durante a noite mostrou estar significativamente
associada com a sobrecarga parental (pai e mée).

Outro aspeto sobre o qual a investigacdo se tem debrucado tem a ver
com a faixa etéria da crianga (criangas ou adolescentes). Alguns estudos
revelam que o0s pais de criancas mais novas percecionam uma maior
sobrecarga e referem estar mais preocupados em relacdo a doenca dos filhos,
comparativamente a pais de adolescentes (Silva et al., 2008; Streisand,
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Swift, Wickmark, Chen & Holmes, 2005). Isto porque, na infancia as
exigéncias relacionadas com o tratamento e o controlo da diabetes recaem
guase exclusivamente sobre os pais (méaes e pais).

Os investigadores tém realcado a importancia de compreender a
experiéncia de sobrecarga familiar em amostras de criancas/adolescentes
com CCS ou com perturbagbes psiquiatricas, devido aos custos emocionais,
sociais e financeiros que podem afetar a salde mental dos familiares
(Angold et al., 1998). Contudo, a investigacdo desta variavel em pais ou
outros cuidadores de criancas e adolescentes com diabetes é ainda escassa,
embora seja fundamental para uma compreensdo mais profunda e completa
da adaptacdo familiar a esta CCS.

6. Relacdo entre Sobrecarga individual/familiar e Adaptacéo

psicossocial dos pais de criancas e adolescentes com diabetes

No que diz respeito a relacdo entre a sobrecarga na familia e a QdV
dos cuidadores de criangas e adolescentes com diabetes, existem ainda
poucas investigacdes, implicando uma revisdo mais geral das diversas CCS.
No entanto, alguns estudos tém remetido para a auséncia de diferencas
significativas na QdV e sobrecarga dos cuidadores entre as diferentes CCS, o
gue sugere que estas ndao dependem das caracteristicas especificas da CCS,
mas simplesmente da sua presenca (Krulik et al., 1999; Silva et al., 2010).

No estudo de Silva et al. (2010), a dimensdo objetiva da sobrecarga
revelou-se preditor da QdV psicolégica das mées de criangas e adolescentes
com asma e epilepsia e a dimensdo subjetiva foi preditor da QdV psicolégica
e do ambiente (aspetos relacionados com o contexto do individuo, como por
exemplo a satisfacdo com o sistema de salde e casa) e do distress.
Resultados semelhantes foram obtidos por Haugstvedt et al. (2011), na
medida em que a sobrecarga percebida pelas mées de criangas e adolescentes
com diabetes mostrou-se significativamente correlacionada com o stress
emocional, ou seja, quanto maior a sobrecarga percebida em relacdo ao
tratamento do filho maior era o nivel de stress emocional.

A relacdo entre a sobrecarga e a adaptagdo dos pais a CCS do filho
parece ser bidirecional. Ou seja, a adaptacdo psicossocial das maes e dos
pais, em termos da sua QdV e adaptacdo emocional, pode influenciar a
forma como estes percecionam a sobrecarga familiar e individual no que diz
respeito ao impacto da doenca dos filhos e vice-versa. Por exemplo, o estudo
de Caserta, Lund e Wright (1996), realizado com cuidadores de adultos e
idosos, revelou que a sintomatologia depressiva do cuidador estava
significativamente associada a uma maior percecdo de sobrecarga fisica,
tendo explicado 28% da sua varidncia, e a uma maior percecdo de
sobrecarga emocional e social. Por outro lado, um maior grau de satisfagdo
do cuidador estava significativamente associado a uma menor percecao de
sobrecarga nos dominios fisico e social.

Considerando a existéncia de uma maior sobrecarga nas mées, alguns
autores tém também salientado a necessidade de incluir a percecdo dos
cuidadores do género masculino, uma vez que 0s estudos sugerem que um
maior envolvimento do pai na gestdo da doenca esta associado a uma menor
sintomatologia psiquiatrica por parte da mae, a um menor impacto da CCS
na familia e a um melhor funcionamento desta (Gavin & Wysocki, 2006;
Dashiff, Morrison & Rowe, 2008). Ndo obstante a relevancia de estudar
estas relacOes e de abordar explicitamente a sobrecarga e adaptagdo global
do pai, sdo ainda muito poucos os estudos que o fizeram, particularmente no
contexto da diabetes pediatrica.

Adaptacéo Individual e Familiar no Contexto da Diabetes Pediétrica:

Um Estudo com Pais, Criancas e Adolescentes
Joana Martins Nunes (e-mail:nunes11_l1@hotmail.com) 2012



19

Il — Objetivos

O presente estudo, desenvolvido no ambito da Psicologia Pediatrica, e
adotando uma perspetiva desenvolvimental, procurou colmatar um conjunto
de lacunas identificadas na literatura, e que foram sendo apresentadas ao
longo do enquadramento deste trabalho.

Os objetivos gerais e especificos estabelecidos para este trabalho sdo

0s seguintes:

1. Investigar as diferencas na QdV geral entre criangas/adolescentes
com diabetes (grupo clinico) e um grupo de criangas/adolescentes
saudaveis (grupo de controlo);

2. Avaliar a QdV geral e a QdVS das criangas/adolescentes com
diabetes:

2.1 Descrever a QdVS do grupo clinico e analisar a
congruéncia/discrepancia das pontuacdes relativamente
a um outro grupo de criancas e adolescentes com
diabetes;

2.2 Analisar as associacfes entre a idade da
crianca/adolescente, duracdo da doenga, QdVS e QdV
geral do grupo clinico;

2.3 Compreender a influéncia da idade e do género da
crianca/adolescente na QdV geral e na QdVS do grupo
clinico;

3. Comparar a adaptagéo psicossocial (i.e., a QdV e a sintomatologia
ansiosa e depressiva) dos pais e maes de criangas/adolescentes
com diabetes com a adaptagdo psicossocial dos pais e maes de
criangas/adolescentes saudaveis;

4. Explorar as diferencgas entre a adaptacdo psicossocial e a percecdo
de sobrecarga familiar e individual das mdes e dos pais de
criangas e adolescentes com diabetes;

5. Analisar, para 0 pai e para a mae, a associacdo entre a sua
sintomatologia ansiosa e depressiva e a QdVS das criancas e
adolescentes com diabetes, considerando como mediador desta
relacdo a sobrecarga familiar/individual percecionada pelos pais
acerca do impacto da doenca do filho. Sera investigado o efeito
moderador da idade da crianca/adolescente na relacdo entre a
sintomatologia ansiosa e depressiva, sobrecarga familiar e
individual dos pais e QdVS da crianga/adolescente.

Relativamente aos objetivos apresentados e tendo em conta a literatura
é possivel formular um conjunto de hipoteses.
No que diz respeito ao primeiro objetivo geral e aos seus objetivos
especificos sdo apresentadas as seguintes hipoteses:
H1: A QdV geral serd significativamente inferior para as
criancas/adolescentes  com  diabetes, = comparativamente  as
criancas/adolescentes saudaveis. Efetivamente, diversos estudos tém
apontado para a presenca de niveis elevados de sintomatologia
depressiva e ansiosa, uma menor perce¢do de aceitagdo social, menor
satisfacdo com a vida e percecdo de saude no grupo de criancas e
adolescentes com diabetes (Kourkoutas et al., 2010; Sawyer et al.,
2004).
Em relacdo ao segundo objetivo, colocam-se as seguintes hipoteses:
H2: A idade da crianga/adolescente com diabetes e a duracdo da
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doenca deverdo estar negativa e significativamente associados a sua
QdV geral e QdVS.

H3: No grupo clinico, a QdV geral e QdVS sera significativamente
superior no grupo de criangas comparativamente com os adolescentes.
A literatura (e.g., Cohen et al., 2004; Helgeson et al., 2007) tem
mostrado gue as mudancas hormonais associadas a puberdade podem
dificultar o controlo metabdlico e influenciar negativamente a QdV do
adolescente. Além disso, as exigéncias do tratamento para a diabetes
podem interferir com o0s objetivos sociais relacionados com o
estabelecimento de interacfes com o grupo de pares, da autonomia e
independéncia, refletindo-se numa menor QdV dos adolescentes.

H4: No grupo clinico, a QdV geral e QdVS sera significativamente
superior para as raparigas, comparativamente com rapazes (Faulkner,
2003; Helgeson et al., 2007).

Relativamente ao terceiro objetivo é estabelecida a seguinte hipotese:

H5: A QdV seré inferior e 0s niveis de sintomatologia ansiosa e
depressiva serdo mais elevados para as mdes e pais de
criancas/adolescentes com diabetes em comparagdo com as maes e
pais de criancas/adolescentes saudaveis (Driscoll et al., 2010; Horsch
et al., 2007).

No que diz respeito ao quarto objetivo sdo propostas as seguintes hipoteses:
H6: A QdV sera inferior e os niveis de sintomatologia depressiva e
ansiosa serdo mais elevados para as maes de criangas com diabetes,
comparativamente aos pais do mesmo grupo, dado que, normalmente,
a mde € a principal cuidadora. Por esta razdo, espera-se, também, que
as mées de criangas com diabetes percecionem uma maior sobrecarga
familiar/ individual relacionada com o impacto da doenca do filho,
comparativamente aos pais do mesmo grupo (Ramaglia et al., 2007).

Por fim, para o Gltimo objetivo serdo apresentadas as seguintes hipéteses:
H7: Espera-se que haja uma associacao significativa entre a QdVS da
crianca/adolescente e a sintomatologia depressiva e ansiosa de ambos
0s pais, dado que diversos estudos mostram que a presenca de
sintomatologia depressiva e ansiosa € um fator de risco para a QdVS
da crianca e para o desenvolvimento de quadros psicopatolégicos
como a depressao (Kovacs et al., 1997).

H8: Espera-se que uma maior sintomatologia ansiosa e depressiva por
parte dos pais resulte numa percecdo de maior sobrecarga familiar e
individual relativamente ao impacto da doenca do filho (Caserta et al.,
1996).

Dada a inexisténcia de estudos que foquem especificamente a relagdo
entre a sintomatologia depressiva e ansiosa do cuidador, o impacto da
percecdo de sobrecarga familiar/individual do cuidador e a QdV da
crianca e adolescente, ndo estabelecemos uma hipoGtese de
investigacéo relativamente ao efeito indireto condicional proposto.

Il - Metodologia

O presente estudo foi desenvolvido no @mbito de um projeto de
investigacdo mais lato, designado “Dinamicas familiares em condigdes
cronicas de saide na infancia e adolescéncia”, cuja recolha de dados
encontra-se ainda a decorrer. Os resultados apresentados no ambito deste
trabalho sdo, portanto, preliminares.
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1. Descricdo da amostra

A amostra do presente estudo engloba um grupo clinico, constituido
por criangas e adolescentes com diabetes e respetivos pais, € um grupo de
controlo, constituido por criancas e adolescentes sem diabetes ou outra CCS
e seus pais.

Do grupo clinico fazem parte um total de 72 criancas/adolescentes (26
criangas entre 0s 8 e 0s 12 anos e 46 adolescentes entre 0s 13 e 0s 18 anos) e
0s respetivos 116 pais (63 mées e 53 pais). O grupo clinico foi recrutado em
contexto hospitalar (n = 23), através de uma associacdo de apoio a jovens
diabéticos (n = 34) e via online (h = 12). Das 23 maes contactadas em
contexto hospitalar, 9 ndo participaram no estudo (ou porque recusaram ou
porque ndo devolveram o protocolo). Relativamente aos pais, 19 ndo
participaram no estudo, sendo a principal razdo o desconhecimento do
mesmo (tratam-se de pais que ndo acompanharam as criancas/adolescentes a
consulta e cuja companheira optou por ndo levar o protocolo de avaliacdo
paterno para posterior preenchimento em casa e devolucao pelo correio).

O grupo de controlo é constituido por um total de 72
criancas/adolescentes (26 criangas e 46 adolescentes) e por 134 dos seus pais
(72 mées e 62 pais). Os dez pais que ndo participaram no estudo nao
devolveram o protocolo juntamente com o das maes.

Os critérios de inclusio na amostra foram a idade da
crianca/adolescente, compreendida entre os 8 e 0s 18 anos; o diagnostico de
diabetes efetuado por um clinico de acordo com a CID-10; e o
consentimento dos pais (relativo a sua participagdo e a da
crianca/adolescente). Para o grupo de controlo foram considerados o0s
mesmos critérios etdrios e de consentimento, mas as criangas/adolescentes
ndo deveriam ter nenhuma CCS, nomeadamente diabetes. Por outro lado,
foram excluidas criancas/adolescentes, em ambos 0s grupos, que se
recusassem a participar (mesmo com 0 consentimento dos pais) ou que
apresentassem atraso cognitivo significativo que interferisse com as
capacidades de compreensdo das questdes, de avaliacdo de pensamentos e
emocOes ou de manutencdo de uma conversa adequada com o adulto e que
apresentassem comorbilidade psiquiatrica grave.

1.1. Caracterizagdo Sociodemografica (amostra de criancas e

adolescentes)

O grupo clinico de criancas e adolescentes era constituido por 72
criangas e adolescentes com diabetes, das quais 38 eram raparigas e 32
rapazes, e tinham idades compreendidas entre 0s 8 e 0s 18 anos (M = 13.40,
DP = 3.13). As 72 criangcas e adolescentes do grupo de controlo que
participaram no estudo, das quais 39 eram raparigas e 33 rapazes, tinham
idades compreendidas entre os 8 e os 18 anos (M = 13.29, DP = 2.97).

O Quadro 1 sintetiza as caracteristicas sociodemogréaficas das criangas
e adolescentes de ambos os grupos (clinico e de controlo).

Adaptacéo Individual e Familiar no Contexto da Diabetes Pediétrica:
Um Estudo com Pais, Criancas e Adolescentes
Joana Martins Nunes (e-mail:nunes11_l1@hotmail.com) 2012



Quadro 1. Caracteriza¢do dos grupos clinico e de controlo (N = 144)

22

Clinico Controlo
N=72 N=72
Total Criancas Adolescentes Total Criangas Adolescentes
N=72 n =26 n=46 N=72 n=26 n =46
Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP);
amplitude amplitude amplitude amplitude Amplitude amplitude
Idade 13.40 (3.13); 9.88 (1.45); 15.39 (1.77); 13.29 (2.97); 9.92 (1.47); 15.20 (1.57);
(anos) 8-18 8-12 13-18 8-18 8-12 13-18
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Género
Feminino 38 (54.3) 12 (46.2) 26 (59.1) 39 (54.2) 10 (38.5) 29 (63.0)
Masculino 32 (45.7) 14 (53.8) 18 (40.9) 33 (45.8) 16 (61.5) 17 (37.0)
Escolaridade
(Categoria)
1° Ciclo EB 14 (20.3) 14 (53.8) 0(0.0) 15 (20.8) 15 (57.7) 0(0.0)
20 Ciclo EB 9(13.0) 9 (34.6) 0(0.0) 11 (15.3) 11 (42.3) 0(0.0)
3° Ciclo EB 26 (37.7) 3(11.5) 23 (53.5) 18 (25.0) 0(0.0) 18 (39.1)
Ensino Secundario 18 (26.1) 0(0.0) 18 (41.9) 28 (38.9) 0(0.0) 28 (60.9)
Ensino Universitario 2(2.9) 0 (0.0) 2(4.7) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)

Tendo em conta a amostra total de cada grupo, podemos considerar
que o grupo de controlo e o clinico sdo homogéneos em termos de idade,
F(1,142) = 0.05, p = .827, género, X*(1, N = 142) = 0.00, p = .989, e
escolaridade, X?(4, N = 141) = 5.80, p = .214, visto nio existirem diferencas
estatisticamente significativas entre estes grupos.

Foram ainda analisadas as diferencas entre o grupo clinico e o de
controlo, dentro de cada grupo etario (criancas e adolescentes). No grupo de
criancas ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas na
idade, F(1,50) = 0.01, p = .925, género, Xz(l, N =52) =032, p=.575¢
escolaridade, X?(2, N = 52) = 3.23, p = .198, entre os grupos clinico e de
controlo. Também no grupo de adolescentes ndo foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas na idade, F(1,90) = 0.32, p = .577,
género, X*(1, N = 90) = 0.15, p =.701, e escolaridade, X*(2, N = 89) = 4.69,
p = .096, entre 0s grupos clinico e de controlo.

Foi ainda averiguada a existéncia de diferengas nas varidveis
sociodemograficas descritas entre as criangas/adolescentes recrutadas para o
estudo em contexto hospitalar, via online ou através da associacdo. Nao
foram encontradas diferengas estatisticamente significativas em nenhuma
das variaveis.

1.2. Caracterizacdo Clinica (criangas e adolescentes com

diabetes)

O Quadro 2 contém as principais informacfes das varidveis clinicas
do grupo clinico deste estudo.

A maioria das criancas e adolescentes estava diagnosticada com
diabetes tipo 1 (98.6%); em média, a duracdo da doenca era de seis anos (M
= 73.98 meses, DP = 47.45) e o tratamento era maioritariamente feito
através da administragdo de insulina por caneta de inje¢do (91.3%).
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Quadro 2. Caracterizagao clinica do grupo clinico do estudo (N = 72)

Clinico
N=72
Total Criancas Adolescentes
N=72 n =26 n =46
Média (DP); Média (DP); Média (DP);
amplitude amplitude amplitude
Duracéo da Doenca 73.98 (47.45), 56.33 (32.42); 84.07 (51.90);
(meses) 1-204 1-132 3-204
n (%) n (%) n (%)
Tipo de Diabetes
Tipo 1 68 (98.6) 26 (100) 42 (97.7)
Tipo 2 1(1.4) 0(0.0) 1(2.3)
Tipo de Tratamento
Administracéo de insulina por
caneta de injecéo 63 (91.3) 23 (88.5) 40 (93.0)
Bomba infusora de insulina 5(7.2) 3(11.5) 2(4.7)
Medicamentos antidiabéticos orais 1(1.4) 0(0.0) 1(2.3)
Presencga de outra CCS
Sim 11 (15.9) 3(11.5) 8 (18.6)
Né&o 58 (84.1) 23 (88.5) 35 (81.4)
Outras CCS
Asma 2(2.8) 1(3.8) 1(2.2)
Doenca Celiaca 2(2.8) 0 (0.0) 2(4.4)
Epilepsia 1(1.4) 0(0.0) 1(2.2)
Problemas de Tiroide 4 (5.6) 1(3.8) 3(6.6)
Psoriase 1(1.4) 1(3.8) 0(0.0)
Renite Alérgica 1(1.4) 0 (0.0) 1(2.2)

As criangas/adolescentes recrutadas nos diferentes contextos ja
referidos (hospitalar, online e associagdo) foram comparadas relativamente
as variaveis clinicas descritas. Com excec¢do da duragdo da doenca, ndo
foram encontradas diferencas significativas nas restantes variaveis.
Verificou-se que as criangas/adolescentes recrutadas através da associagdo
apresentavam uma duracdo da doenca superior (M = 99.64 meses; DP =
44.60), comparativamente as criancas/adolescentes pertencentes aos outros
dois contextos (hospitalar: M = 46.56, DP = 40.85; online: M = 54.08, DP =
29.72), F(2,60) = 11.74, p < .001.

1.3. Caracterizacdo Sociodemografica (amostra dos pais)

1.3.1. Mées

As maes das criancas e adolescentes do grupos clinico e de controlo
tinham idades compreendidas entre os 29 e os 65 anos, sendo, na sua
maioria, casadas (88.5%, 81.9%), com estudos secundarios (25.8%, 34.7%),
e empregadas (79.7%, 83.1%), respetivamente.

No Quadro 3 estdo resumidas as principais caracteristicas
sociodemograficas das mées de criancas e adolescentes dos grupos clinico e
de controlo.
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Quadro 3. Caracterizacdo das maes pertencentes ao grupo clinico e ao grupo de
controlo (N = 135)

Clinico Controlo
N = 63 N =72

Mées Mées Mées Mées Mées Mées

Total (criancas) (adolescentes) Total (criancas) (adolescentes)

N =63 n=24 n=39 N =72 n =26 n =46

Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP);
amplitude Amplitude amplitude amplitude Amplitude amplitude

Idade 43.27 (6.17); 39.96 (5.39); 45.37 (5.75); 42.65 (6.13); 38.54 (5.26); 44.98 (5.35);
(anos) 29-65 29-52 35-65 29-56 29-50 35-56

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Estado Civil
Casado/unido de facto 54 (88.5) 19 (82.6) 35 (92.1) 59 (81.9) 23 (88.5) 36 (78.3)
Separado/divorciado 6(9.8) 4(17.4) 2(5.3) 7(9.7) 1(3.8) 6 (13.0)
Viavo 1(1.6) 0(0.0) 1(2.6) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)
Solteiro 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 6 (8.3) 2(7.7) 4(8.7)
Escolaridade
1° Ciclo EB 11 (17.7) 1(4.2) 10 (26.3) 7(9.7) 2(7.7) 5(10.9)
20 Ciclo EB 9 (14.5) 2(8.3) 7 (18.4) 13 (18.1) 3(11.5) 10 (21.7)
3° Ciclo EB 11 (17.7) 5(20.8) 6 (15.8) 9 (12.5) 5(19.2) 4(8.7)
Ensino Secundario 16 (25.8) 8(33.3) 8(21.1) 25 (34.7) 7(26.9) 18(39.1)
Ensino Universitario 9 (14.5) 5(20.8) 4(10.5) 9 (12.5) 5(19.2) 4(8.7)
P6s-Graduagédo 6(9.7) 3(12.5) 3(7.9) 9 (12.5) 4(15.4) 5(10.9)
Sit. Profissional
Empregado 47 (79.7) 20 (90.9) 27 (73) 59 (83.1) 23(92.0) 36 (78.3)
Desempregado 5(8.5) 2(9.1) 3(8.1) 4(5.6) 1(4.0 3(6.5)
Reformado 4(6.8) 0(0.0) 4(10.8) 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0)
Doméstica 3(5.1) 0(0.0) 3(8.1) 6(8.5) 1(4.0) 5(10.9)
Outra 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 2(2.8) 0(0.0) 2(4.3)
Rendimento mensal
familiar
Menos de 800 € 26 (47.3) 9(39.1) 17 (53.1) 25 (35.2) 8(30.8) 17 (37.8)
800 € - 2000 € 18 (32.7) 8(34.8) 10 (31.3) 33 (46.5) 12 (46.2) 21 (46.7)
2000 € - 3500 € 6 (10.9) 2(8.7) 4 (12.5) 10 (14.1) 5(19.2) 5(11.1)
Mais de 3500 € 5(9.1) 4(17.4) 1(3.1) 3(4.2) 1(3.8) 2(4.4)

As mdes pertencentes aos grupos clinico e de controlo foram
comparadas, relativamente as suas caracteristicas sociodemograficas
principais, tendo-se verificado que nédo existiam diferengas estatisticamente
significativas na idade, F(1,132) = 0.34, p = .561, estado civil, X33, N =
133) = 6.43, p = .092, escolaridade, X*(5, N = 134) = 3.67, p = .598,
situacéo profissional, X?(4, N = 130) = 7.43, p =.115, e rendimento, X(3, N
= 126) = 3.96, p = .265. Quando analisadas as diferencas entre as maes dos
grupos clinico e de controlo, dentro de cada grupo etario (criangas e
adolescentes), ndo se verificaram diferencas estatisticamente significativas
nas variaveis ja referidas.

Adicionalmente, no que concerne aos diferentes meios de recolha da
amostra, ndo foram encontradas diferengas significativas em nenhuma
variavel sociodemografica entre as mades contactadas nos diferentes
hospitais, atraveés da associagdo ou via online.

1.3.2. Pais

As idades dos pais das criancas e adolescentes dos grupos clinico (M
= 41.83, DP = 5.45) e de controlo (M = 45.69, DP = 6.29) que participaram
no estudo oscilaram entre os 30 e os 65 anos. Estes, sdo, na sua maioria,
casados (94.2%, 88.5%); com emprego (88.2%, 77.4%) e com rendimentos
entre 800 € e 2000 € (38%, 56.7%), respetivamente.

No Quadro 4 estdo resumidas as principais caracteristicas
sociodemograficas dos pais de criancas e adolescentes dos grupos clinico e
de controlo.
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Quadro 4. Caracterizagcdo dos pais (género masculino) pertencentes ao grupo clinico e

ao grupo de controlo (N = 115)

Clinico Controlo
N =53 N =62

Pais Pais Pais Pais Pais Pais

Total (criancas) (adolescentes) Total (criancas) (adolescentes)

N =53 n=19 n=34 N =62 n=24 n =38

Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP); Média (DP);
amplitude amplitude amplitude amplitude amplitude amplitude

Idade 45.75 (6.28); 41.83 (5.45); 47.82 (5.73); 45.69 (6.29); 41.25 (4.78); 48.50 (5.49);
(anos) 30-65 30-52 34-65 34-60 34-55 38-60

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Estado Civil
Casado/unido de facto 49 (94.2) 17 (89.5) 32 (97.0) 54 (88.5) 20 (87.0) 34 (89.5)
Separado/divorciado 3(5.8) 2 (10.5) 1(3.0) 4 (6.6) 2(8.7) 2(5.3)
Solteiro 0(0.0) 0(0.0) 0(0.0) 3(4.9) 1(4.3) 2(5.3)
Escolaridade
(Categoria)
1° Ciclo EB 8(15.1) 2(10.5) 6 (17.6) 7(11.3) 0(0.0) 7(18.4)
20 Ciclo EB 9(17.0) 3(15.8) 6 (17.6) 23 (37.1) 6 (25.0) 17 (44.7)
3° Ciclo EB 9 (17.0) 2(10.5) 7 (20.6) 8(12.9) 5(20.8) 3(7.9)
Ensino Secundario 14 (26.4) 6 (31.6) 8(23.5) 12 (19.4) 6(25.0) 6 (15.8)
Ensino Universitario 8(15.1) 4(21.1) 4(11.8) 6(9.7) 3(12.5) 3(7.9)
P6s-Graduagéo 5(9.4) 2(10.5) 3(8.8) 6(9.7) 4(16.7) 2(5.3)
Sit. Profissional
Empregado 45 (88.2) 17 (94.4) 28 (84.8) 48 (77.4) 21 (87.5) 27 (71.1)
Desempregado 3(5.9) 1 (5.6) 2(6.1) 8(12.9) 2(8.3) 6 (15.8)
Reformado 2(3.9) 0(0.0) 2(6.1) 3(4.8) 0(0.0) 3(7.9)
Outra 1(2.0) 0(0.0) 1(3.0) 3(4.8) 1(4.2) 2(5.3)
Rendimento mensal
familiar
Menos de 800 € 17 (34.0) 5 (26.3) 12 (38.7) 12 (20.0) 5(20.8) 7(19.4)
800 € - 2000 € 19 (38.0) 6 (31.6) 13 (41.9) 34 (56.7) 11 (45.8) 23 (63.9)
2000 € - 3500 € 7(14.0) 4(21.1) 3(9.7) 11 (18.3) 7(29.2) 4(111)
Mais de 3500 € 7(14.0) 4(21.1) 3(9.7) 3(5.0) 1(4.2) 2(5.6)

Posteriormente, foram comparados 0s pais pertencentes aos grupos

clinico e de controlo, relativamente as suas caracteristicas sociodemograficas
principais, tendo-se verificado que nédo existiam diferengas estatisticamente
significativas na idade, F(1, 112) = 0.002, p = .962, escolaridade, X*(5, N =
115) = 6.11, p = .295, situago profissional, X*(3, N = 113) = 2.52, p =
471, rendimento, X*(3, N = 110) = 6.74, p = .081, e estado civil, X*(2, N =
113) = 2.69, p = .261. Quando analisadas as diferencas entre os pais dos
grupos clinico e de controlo, dentro de cada grupo etério, ndo se verificaram
igualmente diferencas estatisticamente significativas nestas variaveis.

Relativamente aos diferentes meios de recolha da amostra, ndo foram
encontradas  diferencas  significativas em  nenhuma  varidvel
sociodemografica entre os pais contactados nos diferentes hospitais, através
da associacgdo ou via online.

2. Instrumentos de Avaliacao

Neste estudo foi utilizado um protocolo de avaliagéo que incluiu uma
ficha de dados sociodemograficos dos pais, ficha de dados
sociodemograficos e clinicos da crianga/adolescente, dois instrumentos de
autorresposta para as criangas e adolescentes e trés instrumentos de
autorresposta para 0s pais.

No que diz respeito aos instrumentos administrados as criancas e
adolescentes do grupo clinico e de controlo, ambos tinham como objetivo
avaliar a sua QdV. No grupo clinico foi administrado o modulo genérico do
DISABKIDS-37 (DISABKIDS Chronic Generic Module; The European
DISABKIDS Group, 2006; Versdo Portuguesa: Carona, Bullinger, &
Canavarro, 2011); nos grupos clinico e de controlo foi administrado o
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KIDSCREEN-10 (Ravens-Sieberer et al., 2010; Versao Portuguesa: Gaspar
& Matos, 2008).

Para a avaliacdo da QdV e sintomatologia depressiva e ansiosa dos
pais de criangas e adolescentes com diabetes e sem qualquer CCS foram
utilizados 0 EUROHIS-QOL-8 (Schmidt, Muhlan & Power, 2005; Versao
Portuguesa: Pereira, Melo, Gameiro & Canavarro, 2011) e a Escala de
Ansiedade e Depressdo Hospitalar (Zigmond & Snaith, 1983; Versdo
Portuguesa: Pais-Ribeiro et al., 2007). Com o objetivo de avaliar o impacto
da diabetes na familia e nos cuidadores foi ainda utilizada a Escala de
Impacto Familiar (EIF: Stein & Jessop, 2003; Versdo Portuguesa:
Albuquerque, Fonseca, Pereira, Nazaré & Canavarro, 2011).

Fichas de dados sociodemograficos

A ficha de dados sociodemogréaficos dos pais continha informacéao
sobre os dados sociodemogréaficos (sexo, idade, estado civil, escolaridade,
situacdo profissional, distrito de residéncia e rendimento liquido mensal do
agregado familiar), sobre o contexto familiar (nmero de elementos do
agregado familiar e de filhos), sobre a presenca de alguma CCS na familia,
(para além do filho) e acerca da procura de ajuda psicolégica, no passado
e/ou atualmente, por parte de algum dos pais.

A ficha de dados sociodemogréficos e clinicos da crianga/adolescente
foi preenchida pela mée, principal cuidadora, e, na auséncia desta, pelo pai.
Esta ficha incluia as suas informagfes sociodemogréficas (idade, sexo,
escolaridade, peso e altura). Na ficha do grupo de controlo era ainda incluida
informacéo acerca da presenca de problemas de salde, quer no passado quer
atualmente. O protocolo do grupo de criancas/adolescentes com diabetes
incluia, ainda, os dados clinicos: tipo de diabetes; duracdo da doenca; tipo de
tratamento; monitorizacdo da glicémia; frequéncia de hospitalizagdes;
frequéncia de hipoglicémias agudas, hiperglicémias agudas e de visitas a
urgéncia do hospital; valor e data do dltimo doseamento de hemoglobina
glicosilada; presencga de outro problema de saude, além da diabetes, ou de
algum problema de saude resultante da diabetes; participagdo em algum
desporto ou outra atividade fisica programada (e.g. ballet e danca); e
frequéncia (nimero de vezes por semana) e duracdo (horas/minutos) de
atividades de lazer ou de atividades fisicas (e.g. “Fazer caminhadas” e
“Jogar futebol ou outro desporto™).

Moddulo Genérico do DISABKIDS-37

O Modulo Genérico do DISABKIDS-37, versdo para criangas e
adolescentes (DISABKIDS Chronic Generic Module; The European
DISABKIDS Group, 2006; versdo portuguesa: Carona, Bullinger, &
Canavarro, 2011) avalia a QdVS de criancas e adolescentes, entre os 8 e 18
anos, com varias condicdes cronicas de saude. E constituido por 37 itens,
avaliados numa escala de resposta de Likert de 5 pontos, em termos de
frequéncia, desde 1 (nunca) até 5 (sempre), tendo em conta as Gltimas quatro
semanas. Os itens do DISABKIDS-37 avaliam 3 dominios da QdVS
(mental, social e fisico) tendo em conta 6 facetas. Do dominio Mental fazem
parte as facetas Independéncia (e.g. “Sentes que podes ter a vida que queres
apesar do teu problema de satde?” ou “Consegues fazer coisas sem o0s teus
pais?”’) e Emogdes (e.g. “O teu problema de satude deixa-te triste?” ou “Ficas
aborrecido pela tua vida ter de ser programada?”’); do dominio Fisico fazem
parte as facetas LimitacOes Fisicas (e.g. “Sentes-te cansado por causa do teu
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problema de saude?” ou “O teu problema de saude incomoda-te quando
brincas ou fazes outras coisas?”) e Tratamento (e.g. “Ficas aborrecido por
tomares medicamentos?” ou “Tomar medicamentos atrapalha o teu dia a
dia?”); por fim, do dominio Social fazem parte as facetas Inclusdo Social
(e.g. “Costumas encontrar-te com 0s teus amigos?” ou “Achas que ¢ facil
falares sobre o teu problema de satide com as outras pessoas”) e Exclusdo
Social (e.g. “Sentes-te sozinho por causa do teu problema de satde?” ou
“Sentes-te diferente das outras criangas/adolescentes?”’). A soma de todos os
itens permite avaliar a QdVS global. PontuacGes mais elevadas nas facetas e
no total do DISABKIDS-37 correspondem a uma melhor QdVS, ou seja, a
um melhor funcionamento global e maior bem-estar da crianga ou
adolescente. No presente estudo foi usado o valor total estandardizado,
variando a pontuagdo total do instrumento e das suas subescalas entre 0 e
100.

Relativamente a consisténcia interna do DISABKIDS-37, na nossa
amostra, os valores de alpha de Cronbach variaram entre .51 (subescala
Inclusédo social) e .90 (subescala Emocao). O alpha de Cronbach do total do
instrumento foi de .92. Como ambas as subescalas do dominio Social
apresentaram valores de alpha de Cronbach baixos (o Inclusdo Social = .51 e
a Exclusdo Social =.53), ndo foram utilizadas nas analises deste estudo.

KIDSCREEN-10

O KIDSCREEN-10, versdo para criancas e adolescentes (Ravens-
Sieberer et al., 2010; Versdo Portuguesa: Gaspar & Matos, 2008) é uma
versdo reduzida do KIDSCREEN-27, que deriva do KIDSCREEN-52, da
gual foram retirados os 10 itens que constituem este instrumento
unidimensional. A escala foi desenvolvida para avaliar a QdV em amostras
de criancas e adolescentes com CCS e saudaveis, com idades compreendidas
entre 0s 8 e 0s 18 anos, 0 que permite a comparacdo dos resultados obtidos
entre ambos 0s grupos. Os itens sdo cotados numa escala de resposta de
Likert de 5 pontos, em termos de frequéncia, desde 1 (nunca) até 5 (sempre).
Os primeiros itens avaliam sobretudo a atividade fisica/energia da
crianga/adolescente e a frequéncia com que esta experiencia sintomas
depressivos e mal-estar (e.g. “Sentiste-te bem e em forma?”; “Sentiste-te
triste?”). Os restantes itens avaliam a oportunidade que a crianca/adolescente
tem para satisfazer as suas necessidades de lazer e sociais (e.g. “Tiveste
tempo suficiente para ti proprio?”); a qualidade da interacdo entre pais e
filhos (e.g. “Os teus pais trataram-te com justiga?”) e entre as
criangas/adolescentes e o grupo de pares (e.g. “Divertiste-te com 0s teus
amigos”); e a percegdo das suas capacidades cognitivas e satisfacdo com o
desempenho escolar (e.g. “Foste bom aluno na escola?””). Deste modo, uma
baixa pontuacéo corresponde a uma menor QdV e a uma maior insatisfacio
com os varios contextos de vida e uma elevada pontuacdo indica uma boa
QdV e satisfacdo com as diversas areas (e.g. pessoal, escolar, familiar e
social). No presente estudo foi usado o valor total estandardizado, variando a
pontuacdo total do instrumento entre 0 e 100.

Na presente amostra, os valores de alpha de Cronbach foram de .77
(grupo clinico) e de .79 (grupo de controlo).

EUROHIS-QOL-8

O EUROHIS-QOL-8 (Schmidt, Muhlan & Power, 2005; Verséo
Portuguesa: Pereira, Melo, Gameiro & Canavarro, 2011) é uma adaptacdo do
WHOQOL-100 e WHOQOL-BREF, que pretende avaliar a QdV geral e os
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seus dominios fisico (e.g. “Tem energia suficiente para a sua vida diaria?”),
psicolégico (e.g. “Até que ponto esta satisfeito consigo prépria?”), das
relagdes sociais (e.g. “Até que ponto estd satisfeito com as suas relagdes
pessoais?”’) e ambiente (e.g. “Tem dinheiro suficiente para satisfazer as suas
necessidades?”), sendo que cada dominio encontra-se representado por dois
itens. Assim, este instrumento unidimensional ¢ composto por oito itens,
avaliados numa escala de Likert de 5 pontos, oscilando entre 1 (Nada) e 5
(Completamente), sendo que um resultado total mais elevado corresponde a
uma melhor percecdo de QdV. No presente estudo foi usado o valor total
estandardizado, variando a pontuacgéo total do instrumento entre 0 e 100.

Na presente amostra, os valores de alpha de Cronbach variaram entre
.78 (pais, grupo de controlo) e .83 (maes, grupo de controlo).

Escala de Ansiedade e Depressédo Hospitalar [EADH]

A Escala de Ansiedade e Depressdo Hospitalar (The Hospital and
Depression Scale; Zigmond & Snaith, 1983; Versdo Portuguesa: Pais-
Ribeiro et al.,, 2007) consiste em duas subescalas que avaliam a
sintomatologia depressiva e ansiosa. A escala é composta por 14 itens,
avaliados numa escala de Likert de 4 pontos (0-3), sendo que as subescalas
Depressao (e.g.“Penso com prazer nas coisas que podem acontecer no
futuro” ou “Sinto prazer nas coisas de que costumava gostar”’) ¢ Ansiedade
(e.g. “Sinto-me tenso ou nervoso” ou ‘“Tenho a cabega cheia de
preocupacdes”) sdo constituidas por sete itens cada.

De acordo com o manual da EADH, as pontuacfes entre 0-7 sdo
consideradas normais, entre 8-10 correspondem a pontuacdes médias, entre
11-14 ja é considerada sintomatologia ansiosa e depressiva “moderada”,
de 15a 21 “severa”.

Nos grupos que constituem a presente amostra, os valores de alpha de
Cronbach variaram entre .79 (pais do grupo clinico) e .84 (maes do grupo
clinico) na subescala Ansiedade; e entre .69 (mées do grupo de controlo) e
.79 (maes do grupo de controlo) na subescala Depresséo.

Escala de Impacto Familiar [EIF]

A Escala de Impacto Familiar (Impact on Family Scale; Stein &
Jessop, 2003; Versdo Portuguesa: Albuquerque, Fonseca, Pereira, Nazaré &
Canavarro, 2011) avalia o impacto do diagnostico de uma CCS ou de
perturbagBes psiquiatricas na familia, tendo em conta a percecdo do
cuidador. A ultima versdo desta escala foi desenvolvida por Stein e Jessop e
é constituida por 15 itens, avaliados numa escala de Likert de 4 pontos,
desde 1 (Discordo muito) a 4 (Concordo muito). Esta escala apresenta uma
estrutura unidimensional que integra as dimensdes Impacto Social/Familiar
(e.g. “Temos pouca vontade de sair devido ao problema de saude do meu
filho” ou “Estamos menos vezes com a familia e com os amigos devido ao
problema de satde do meu filho”) e Tensdo Pessoal (e.g. “Vivo um dia de
cada vez e ndo fago planos para o futuro” ou “ninguém compreende o fardo
que eu carrego/que eu tenho”). Uma pontuacdo mais elevada na EIF
corresponde & percecdo, por parte do cuidador, de uma maior sobrecarga,
quer familiar quer individual, devido a presenca de uma CCS ou perturbacao
psiquiatrica.

Na presente amostra, os valores de alpha de Cronbach foram de .89
tanto para as maes, como para os pais de criancas/adolescentes com diabetes.

Adaptacéo Individual e Familiar no Contexto da Diabetes Pediétrica:
Um Estudo com Pais, Criancas e Adolescentes
Joana Martins Nunes (e-mail:nunes11_l1@hotmail.com) 2012



29

3. Procedimentos de recolha de dados

Os participantes do grupo clinico foram recrutados em trés contextos
distintos: em contexto hospitalar, numa associacdo de apoio a jovens
diabéticos e através da disponibilizacdo do questionario via online.

Relativamente ao contexto hospitalar, e ap6s a obtencdo da
autorizacdo por parte dos Conselhos de Administracdo dos hospitais, foi
efetuada a recolha da amostra nas consultas de diabetologia dos servicos de
pediatria do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, EPE Viseu, e do Centro
Hospitalar de Leiria-Pombal, EPE (Hospital de Santo André - Leiria). Os
pais (mae e pai) e as criangas/adolescentes que participaram no estudo foram
informados acerca dos objetivos da investigagdo, tendo sido pedido o
consentimento informado para a sua participacdo e para a participacdo dos
seus filhos na mesma. Caso aceitassem participar no estudo eram entregues,
aos pais e aos filhos, os protocolos de avaliagdo, sendo que o seu
preenchimento era realizado nos hospitais. Quando o0s participantes ndo
podiam preencher os protocolos no local de recolha, era entregue um
envelope, enderecado e selado, para a sua posterior devolucdo pelo correio.

O grupo clinico foi também recrutado na associagao “Diabéticos Todo
o Terreno” (DTT). Foram enviados envelopes (incluiam os protocolos de
avaliacgdo e instrucGes para o preenchimento dos mesmos, uma ficha sobre os
objetivos do estudo e um envelope enderecado e selado para posterior
devolucéo pelo correio) para os associados, ou seja, familias com criangas e
adolescentes com diabetes. O envio dos envelopes a todos os associados
esteve a cargo da associagdo, tendo esta funcionado como intermediério
durante a entrega dos protocolos de avaliag&o.

Relativamente a recolha de dados online, esta foi feita através da
criacio de uma pégina no Facebook relacionada com o estudo
(http://www.facebook.com/?sk=welcome#!/EstudoDiabetes), tendo sido
apresentados o0s objetivos da investigacdo, critérios de inclusdo e exclusao
dos participantes e o link correspondente a URL do protocolo
(http://www?2.fpce.uc.pt/limesurvey/index.php?sid=46329&Ilang=pt).

A amostra clinica do estudo incluiu 72 criangas e adolescentes com
diabetes e foi recolhida nos Hospitais de Leiria (n = 16) e Viseu (n = 7),
através da DTT (n = 34) e online (n = 12).

O grupo de controlo, constituido por 72 criancas e adolescentes sem
qualquer CCS, foi recrutado em trés escolas de Mong&o: Ensino Basico 1 (n
= 15), Ensino Basico 2/3 (n = 29) e Escola Secundéaria (n = 28). Apés a
obtencdo da autorizagdo por parte do Conselho Executivo do Agrupamento
das escolas foi efetuada a recolha da amostra por intermédio dos professores.
Desta forma, numa fase inicial, foram entregues os pedidos de
consentimento informado para a participagdo das criangas/adolescentes, aos
pais. Posteriormente, os professores entregaram os envelopes (incluiam os
objetivos do projeto, instruces de preenchimento e protocolos de avaliagcdo)
aos alunos a quem os pais tinham dado autorizacdo para a colaboracdo no
estudo. O preenchimento dos protocolos (filho/a, mée e pai) foi feito em
casa, tendo sido estabelecida uma data para a recolha dos protocolos, na
escola, pelos professores das 14 turmas. Dos 235 protocolos recolhidos,
foram apenas selecionados 72, para efeitos de comparacdo com 0 grupo
clinico, tendo os critérios de selecdo passado pela maior semelhanca possivel
entre as principais caracteristicas sociodemogréficas dos participantes
(criancas/adolescentes, maes e pais).
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4. Procedimentos estatisticos

Para o tratamento estatistico dos dados foi utilizado o Statistical
Package for Social Science (SPSS, versdo 19.0; IBM SPSS, Chicago, IL).
Antes de proceder & andlise dos dados, os missings existentes foram
substituidos pelas médias dos fatores de cada instrumento.

Para analisar a consisténcia interna dos instrumentos (dos totais ou das
suas subescalas), foram calculados os alphas de Cronbach para cada grupo
de estudo.

Para todas as andlises efetuadas, foram testados os principais
pressupostos estatisticos subjacentes a cada teste, tendo o0s resultados
indicado a adequacéo das estatisticas paramétricas.

Para a caracterizacdo dos grupos, clinico e de controlo, relativamente
as variaveis sociodemograficas e clinicas, procedeu-se ao céalculo de
frequéncias, médias e desvios-padrdo. As diferencas entre 0s dois grupos
(clinico e controlo) e entre os diferentes grupos correspondentes aos locais
de recolha da amostra (hospitalar, associa¢do e online) foram analisadas a
partir da realizagdo de testes Qui-quadrado, para as varidveis de natureza
categorial, e analises univariadas da variancia (ANOVAS) para as variveis
de natureza continua. No caso da analise entre os trés meios de recrutamento
dos participantes, quando detetada uma diferenca significativa na ANOVA,
procedeu-se a analise dos testes post-hoc de Bonferroni.

Posteriormente, efetuou-se uma analise comparativa entre a QdV geral
das criangas e adolescentes com diabetes e sem qualquer CCS, tendo sido
efetuada uma ANOVA a dois fatores, com o grupo (clinico e de controlo) e a
categoria de idade (criancas e adolescentes) como variaveis independentes.

Para compreender a natureza das associagOes entre a idade, a duragdo
da doenga e as facetas/total do DISABKIDS-37 e KIDSCREEN-10 do grupo
clinico foram calculados os coeficientes de correlacdo de Pearson. De
seguida, procurou-se explorar a existéncia de diferencas entre criancas e
adolescentes e entre rapazes e raparigas com diabetes. Dado o tamanho da
amostra, optou-se por analisar a idade e o género separadamente. Assim,
para examinar a influéncia da idade (criangas ou adolescentes) na QdVS do
grupo clinico, foi efetuada uma ANOVA para o total do DISABKIDS-37 e
para o total do KIDSCREEN-10. Para as quatro dimensdes do DISABKIDS-
37 foi efetuada uma andlise multivariada da variancia (MANOVA).
Utilizou-se como estatistica de teste o Traco de Pillai para avaliar a
significancia do(s) fator(es), visto ser a mais adequada nos casos em que
existe desigualdade no tamanho dos grupos comparados (Tabachnick &
Fidel, 2007). Se verificado um efeito multivariado significativo, procedeu-se
a analise subsequente das ANOVAS para cada faceta.

Para averiguar de que forma a variavel género poderia influenciar a
QdV geral (KIDSCREEN-10) e a QdVS (total do DISABKIDS-37) do grupo
clinico foram efetuadas duas analises univariadas da covariancia
(ANCOVAS), tendo sido controlado o efeito da idade visto existirem
correlacOes estatisticamente significativa entre esta variavel e o total destes
instrumentos (Tabachnick & Fidell, 2007). Para analisar as diferencas entre
rapazes e raparigas, nas diferentes facetas do DISABKIDS-37, foi efetuada
uma analise multivariada da covariancia (MANCOVA), controlando o efeito
da idade, uma vez que foram observadas correlagdes significativas entre esta
variavel e a maioria das facetas deste instrumento.

De forma a explorar a existéncia de diferencas na QdV de pais e mées
do grupo clinico e do grupo de controlo, tendo em conta o grupo etéario da
crianca/adolescente, foi efetuada uma ANOVA a dois fatores
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(separadamente para as mades e para 0s pais), considerando-se 0 grupo
(clinico e controlo) e a categoria de idade (criangas e adolescentes) como
varidveis independentes e a QdV como variavel dependente.
Adicionalmente, para avaliar a presenga de diferencas na sintomatologia
depressiva e ansiosa procedeu-se a realizacdo de uma MANOVA a dois
fatores.

De seguida, foram exploradas as diferencas entre os pais e as mées das
criancas/adolescentes com diabetes, relativamente aos indicadores de
adaptacdo psicossocial. Optou-se por ndo incluir a categoria de idade da
crianca nas analises devido ao tamanho da amostra. Assim, foi efetuada uma
ANOVA de medidas repetidas para a QdV e uma MANOVA de medidas
repetidas para comparar a sintomatologia depressiva e ansiosa. Por Gltimo,
de modo a comparar a percecdo de sobrecarga individual e familiar dos pais
e das maes, foi efetuada uma ANCOVA de medidas repetidas, tendo sido
controlado o efeito da idade do filho uma vez que esta varidvel se
correlacionava significativamente com a varidvel dependente. Nestas
andlises, a base de dados foi preparada para que cada casal fosse considerado
como o sujeito da analise e para que as pontuacdes do pai e da mde
consistissem em varidveis distintas.

Para testar o Ultimo objetivo do presente trabalho, foi efetuada uma
analise de mediacdo moderada, na medida em que permite testar
simultaneamente “como” e “quando” um efeito indireto ocorre num modelo
no qual um ou mais mediadores e moderadores podem ser incluidos.
Considera-se que estamos perante uma mediacdo moderada se o efeito
mediador/indireto de uma dada varidvel na relagdo entre a variavel
independente e a variavel dependente depender dos niveis do moderador
(efeito indireto condicional).

Para testar os modelos propostos foi utilizada a ferramenta
computacional PROCESS, desenvolvida por Hayes (2012). Esta ferramenta
permite efetuar analises de moderagdo e de mediagdo, bem como a sua
combinacdo, ou seja, 0os modelos de mediacdo moderada ou os designados
“modelos condicionais”. Esta ferramenta utiliza a metodologia
bootstrapping para testar a presenca de efeitos indiretos (mediacdo), na
medida em que se tem revelado um procedimento mais adequado do que 0s
procedimentos tradicionais (e.g., teste de Sobel), nomeadamente quando o
tamanho da amostra € reduzido (Preacher & Hayes, 2008). Este
procedimento ndo exige uma distribuicdo normal das varidveis e tem
demonstrado um elevado poder estatistico e um melhor controlo da
probabilidade de erro Tipo | (MacKinnon, Lockwood, & Williams, 2004). O
bootstrapping é um procedimento ndo paramétrico de reamostragem
aleatdria, que estima o efeito indireto em cada amostra de reamostragem.
Depois de repetir este processo Vvarias vezes, gera-se uma aproximagdo
empirica da distribuicdo amostral do efeito indireto e criam-se intervalos de
confianca para este efeito (para uma descri¢do detalhada deste procedimento,
ver Preacher & Hayes, 2004, 2008). Considera-se que o efeito indireto é
significativo se o intervalo de confianga (designado bias-corrected and
accelerated a 95%) ndo contiver o valor zero. Nas anélises de mediacéao
moderada, os efeitos indiretos sdo calculados separadamente para cada nivel
do moderador. Sendo a idade uma variavel continua, optou-se por explorar
as interacGes através do célculo dos percentis da idade (percentis 10, 25, 50,
75 e 90), obtendo-se, assim, um IC para o efeito indireto condicional em
cada percentil de idade.

O PROCESS permite testar varios modelos, que se apresentam
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numerados e explicados no manual do programa. O modelo testado no
presente trabalho corresponde ao modelo 59, no qual o efeito moderador da
idade é testado em todas as relacdes entre as variaveis (independente,
mediadoras, e dependente). Foram utilizadas 5000 amostras de bootstrap.

De acordo com as recomendacBes de Preacher, Rucker e Hayes
(2007), ndo havendo evidéncia de moderagdo, devem ser estimados 0s
efeitos indiretos ndo condicionais. Se verificado o referido, procedeu-se a
andlise do modelo de mediacdo (modelo 4) sem a inclusdo da idade como
moderador.

Em todas as andlises efetuadas foi considerado um nivel de
significancia de p < .05, considerando-se também niveis de significancia
marginal de p < .10. Como medida da magnitude do efeito nas analises de
variancia foi utilizado o eta quadrado parcial (n,?). Valores de n,’ iguais a
.01, .06 e .14 foram considerados efeitos pequenos, médios e grandes,
respetivamente. Nas correlacGes, valores de .10, .30 e .50 foram
considerados efeitos pequenos, médios e grandes, respetivamente (Cohen,
1988).

IV — Resultados

1. A QdV geral das crianc¢as e adolescentes: Comparacéo entre o

grupo clinico e o grupo de controlo

Efetuou-se uma analise comparativa entre a QdV das criancas e
adolescentes com diabetes e sem qualquer CCS, tendo sido comparadas as
médias estandardizadas entre os grupos no KIDSCREEN-10. Para tal, foi
efetuada uma ANOVA a dois fatores. Apenas foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas entre criangas e adolescentes, F(1, 140) =
37.84, p < .001, n* = .213, apresentando as criancas uma melhor QdV geral
do que os adolescentes. Ndo foram encontradas diferengas significativas
entre os dois grupos, F(1, 140) = 0.73, p = .395, n* = .005, nem a interacio
entre 0 grupo e a categoria de idade foi estatisticamente significativa, F(1,
140) = 0.27, p = .604, 1* = .002.

No Quadro 5 constam as médias dos resultados obtidos no
KIDSCREEN-10, no grupo clinico e de controlo, tendo em conta o grupo
etario das criangas/adolescentes.

Quadro 5. Pontuagc6es médias obtidas por criancas e adolescentes no KIDSCREEN-10
nos grupos clinico (N = 72) e de controlo (N =72)

Grupo Clinico Grupo de Controlo
N=72 N=72
Criancas Adolescentes Criangas Adolescentes
n=26 n =46 n=26 n =46
M (DP) M (DP) M (DP) M (DP)
KIDSCREEN-10 86.35 (10.49) 73.26 (9.70) 83.65 (12.19) 72.6112.64)

2. Caracterizacdo da QdVS das criancas e adolescentes do

grupo clinico

2.1. Analise da pontuacéo total e por facetas do médulo genérico

do DISABKIDS-37

Com o objetivo de avaliar a QdVS das criancas e adolescentes com
diabetes, tendo em conta aspetos mais especificos da CCS, foram analisados
0s resultados obtidos nas facetas do DISABKIDS-37 (Independéncia,
Emocdes, Limitagdes e Tratamento). Como referido anteriormente, as
facetas Inclusdo e Exclusdo Social foram excluidas da analise, visto
apresentarem valores de Alpha de Cronbach muito reduzidos.

No Quadro 6 encontram-se os resultados médios obtidos nas facetas
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do DISABKIDS-37, na amostra do presente estudo e na amostra do estudo
de campo do DISABKIDS-37, do qual faz parte um grupo de 204 criangas e
adolescentes com diabetes (Ravens-Sieberer, Erhart, Bullinger, The
European KIDSCREEN and DISABKIDS Groups, 2006).

Quadro 6. PontuagcGes médias nas facetas do DISABKIDS-37 no grupo clinico (N=72) e
no estudo de campo do DISABKIDS-37 (N = 204)

Clinico Estudo de
N=72 Campo
Total Criangas Adolescentes DISABKIDS-37
N=71 n=26 n=45 N =204
Facetas Média (DP); Média (DP); Média (DP);
Amplitude Amplitude amplitude Média
Independéncia 80.80 (13.51); 33.33-100  86.06 (12.13); 58.33-100 77.76 (13.45); 33.33-100 78.79
Emocoes 69.47 (21.35); 0-100 78.57 (18.60); 39.29-100 64.21 (21.25); 0-100 75.09
Limitacdes 80.06 (14.97); 41.67-100 82.69 (15.49); 50-100 78.54 (14.62); 41.67-100 75.09
Tratamento 67.71 (24.88); 4.17-100 74.20 (21.89); 25-100 63.96 (25.94); 4.17-100 71.09
Total DCGM-37  78.05 (12.83); 45.95-100  82.03 (12.20); 55.41-100  75.75 (12.75); 45.95-95.95 79.46

Tal como é possivel observar no Quadro 6, a faceta do DISABKIDS-
37 que apresenta o0 valor mais baixo no grupo clinico total corresponde a
faceta Tratamento (M = 67.71, DP = 24.88) e 0 mais elevado a faceta
Independéncia (M = 80.80, DP = 13.51). Verifica-se, assim, que 0s
resultados obtidos na nossa amostra vdo de encontro aos obtidos no estudo
de campo do DISABKIDS-37.

Através do Quadro 6 é, ainda, possivel observar que as criangas
obtiveram uma pontuagdo mais elevada na faceta Independéncia (M = 86.06,
DP = 12.13), que avalia a confianga no futuro e as limitacGes causadas pela
CCS, enquanto os adolescentes apresentaram uma pontuagdo mais elevada
na faceta LimitacOes Fisicas (M = 78.54, DP = 14.62), que avalia as
preocupacdes, emoc0es e problemas relacionados com a CCS.

2.2. Correlagdes entre a idade, duracdo da doenca, QdVS e QdV

geral

Para perceber qual a natureza das associacdes entre a idade, duracdo
da doenca e as facetas/total do DISABKIDS-37 e KIDSCREEN-10 foram
calculados os coeficientes de correlacdo de Pearson.

No Quadro 7 sdo apresentadas as correlacBes existentes entre as
referidas variaveis.

Quadro 7. Correlagdes entre variaveis do estudo: idade, duragdo da doenga, QdVS e QdV

Grupo Clinico

Total Duragéo

DISABKIDS-37 F1 F2 F3 F4 DCGM- KIDSCREEN- Idade da
37 10 doenca

Fl.Independéncia
F2. Emogdes .69
F3. Limitagdes 61 .64**
F4. Tratamento .61** 73 Rciid
Total DCGM-37 .83** Q1% 76** .81
KIDSCREEN-10 .66** .54x* Riviid 53 .B3*
Idade -.30* =37 -.19 -23t -.25% -.52x*
Duracéo da -.33%* =27 -17 -.05 -.231 -.19 .39*
doenca

tp <.10; *p <.05; **p < .01.
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Os resultados mostraram correlagcbes negativas e estatisticamente
significativas entre a idade e o total do DISABKIDS-37 (r = -.25, p =.036),
as facetas Independéncia (r = -.30, p = .013) e Emogdes (r = -.37, p = .001),
e 0 KIDSCREEN-10 (r = -.52, p < .001). Portanto, podemos constatar que,
no grupo clinico, a medida que a idade aumenta, a QdVS global, emocional
(relacionada com as emoc¢bes e com a independéncia), bem como a QdV
geral tendem a diminuir. Foi ainda encontrada uma correlagdo negativa entre
a idade e a faceta Tratamento do DISABKIDS-37, embora apenas
marginalmente significativa (r = -.23, p = .051).

No que diz respeito a duracdo da doencga, os coeficientes de correlacdo
de Pearson revelaram uma correlacdo negativa estatisticamente significativa
entre esta varidvel e as facetas Independéncia (r = -.33, p = .008) e Emocdes
(r=-.27, p =.033) do DISABKIDS-37 e marginalmente significativa para a
pontuagéo total do DISABKIDS-37 (r = -.23, p = .063), revelando que com
0 aumento da duracéo da doenca, a QdVS global e emocional, das criancas e
adolescentes com diabetes, tende a diminuir.

2.3. Influéncia da idade na QdVS e na QdV geral do grupo clinico

2.3.1. QdVS do grupo clinico

De modo a compreender a influéncia da idade nos resultados obtidos
nas vérias facetas do DISABKIDS-37, foi efetuada uma MANOVA.

Apos efetuada a MANOVA, verificou-se que o efeito multivariado da
categoria de idade das criancas e adolescentes com diabetes foi
estatisticamente significativo, Pillai’s Trace = 0.15, F(4, 66) = 2.80, p =
.033, n” = .145. Deste modo, foram analisadas as ANOVAS para cada faceta,
tendo sido encontradas diferencas estatisticamente significativas entre
criangas e adolescentes nas facetas Independéncia, F(1, 69) = 6.73, p = .012,
n° = .089, e Emogdes, F(1, 69) = 8.23, p = .005, n° = .107, do DISABKIDS-
37 (facetas que avaliam a QdVS emocional). Foram, ainda, encontradas
diferencas marginalmente significativas na faceta Tratamento do
DISABKIDS-37, F(1, 69) = 2.86, p = .095, n2 = .040. Em ambas as facetas
as criangas apresentam uma melhor QdVS comparativamente aos
adolescentes (ver Quadro 8).

Foi realizada uma ANOVA para a QdVS global, tendo sido
encontradas diferengas estatisticamente significativas entre criangas e
adolescentes na pontuagdo total do DISABKIDS-37, F(1, 69) = 4.13, p =
.046, n2 = .056. Uma vez mais, foram as criangas que apresentaram uma
melhor QdVS global.

No Quadro 8 sdo apresentados os resultados obtidos nas facetas e
resultado total do DISABKIDS-37 tendo em conta o grupo etério dos
participantes do grupo clinico.
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Quadro 8. Influéncia daidade na QdVS do grupo clinico (N = 71)

Clinico
N=71
Criangas Adolescentes
n =26 n =45
Média (DP) Média (DP) F
Independéncia 86.06 (12.13) 77.76 (13.45) 6.73*
Emocdes 78.57 (18.60) 64.21 (21.25) 8.23%*
Limitagdes 82.69 (15.49) 78.54 (14.62) 1.27
Tratamento 74.20 (21.89) 63.96 (25.94) 2.86t
82.03 (12.20) 75.75 (12.75) 413+

Total DCGM-37

tp<.10; *p <.05; **p < .01.

2.3.2. QdV geral do grupo clinico

Através da realizagdo de uma ANOVA foi comparada a pontuacao
obtida no KIDSCREEN-10 pelas criancas e adolescentes do grupo clinico,
tendo sido encontrada uma diferenga estatisticamente significativa entre os
dois grupos etérios, F(1, 70) = 28.49, p < .001, n° = .289. Mais uma vez,
foram as criangas que apresentaram uma melhor QdV geral (M = 86.35, DP
= 10.49) comparativamente aos adolescentes (M = 73.26, DP = 9.70).

2.4. Influéncia do género na QdVS e na QdV geral do grupo

clinico

2.4.1. QdVS do grupo clinico

Importa ainda averiguar de que forma a variavel género influencia a
QdVS do grupo clinico de criancas e adolescentes. Neste sentido, e para
avaliar as diferengas entre rapazes e raparigas no total do DISABKIDS-37,
foi efetuada uma ANCOVA, tendo sido controlado o efeito da idade visto
existir uma correlacdo estatisticamente significativa entre esta variavel e o
total do DISABKIDS-37 (r = -.25, p = .036), tal como se pode observar no
Quadro 7. Os resultados da analise mostraram que, quando controlada a
idade, ndo existem diferengas com significancia estatistica entre 0s grupos,
F(1, 66) = 2.33, p =.132, n° = .034.

Para analisar as diferencas entre rapazes e raparigas, nas diferentes
facetas do DISABKIDS-37, foi efetuada uma MANCOVA, controlando o
efeito da idade, uma vez que foram observadas correlagbes significativas
entre esta varidvel e a maioria das facetas deste instrumento (ver Quadro 7).
O efeito multivariado do género ndo foi significativo, Pillai’s Trace = 0.035,
F(4, 63) = 0.56, p = .690, n* = .035, pelo que se conclui que ndo existem
diferencas de género no conjunto das facetas do DISABKIDS-37.

O Quadro 9 apresenta a sintese dos resultados obtidos por rapazes e
raparigas nas facetas e total do DISABKIDS-37.

Quadro 9. Influéncia do género na percecdo de QdVS (N = 69)

Clinico
N =69
Feminino Masculino
n=237 n=232
Média (DP) Média (DP) F
Independéncia 78.15 (13.69) 83.70 (12.91) 1.65
Emogdes 65.44 (22.67) 75.11 (18.29) 2.09
Limitages 78.38 (15.68) 83.10 (12.65) 1.28
Tratamento 63.78 (27.26) 71.93 (22.11) 0.98
75.41 (13.93) 81.16 (10.89) 2.33

Total DCGM-37
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2.4.2. QdV geral do grupo clinico

Foi ainda realizada uma ANCOVA, controlando-se o efeito da idade,
para analisar as diferencas entre rapazes e raparigas no resultado total do
KIDSCREEN-10. As analises revelaram, novamente, a auséncia de
diferencas significativas entre géneros, F(1, 67) = 1.70, p = .197, n*= .025.

3. Caracterizacdo da adaptacdo psicossocial dos pais (mée e

pai) de criangas e adolescentes com diabetes

3.1. Comparacdo da adaptacdo psicossocial entre o grupo de

mées de criancas e adolescentes com diabetes e o grupo de

mées de criancas e adolescentes saudaveis

3.1.1. A QdV das mées dos grupos clinico e de controlo

Com o objetivo de comparar a QdV das mées de ambos 0s grupos
(clinico e de controlo), tendo em conta a categoria de idade da crianca
(crianga ou adolescente), foi efetuada uma ANOVA a dois fatores. A analise
ndo revelou uma diferenca significativa entre os dois grupos, F(1, 131) =
2.51, p = .115, n* = .019. Adicionalmente, também ndo foram encontradas
diferencas estatisticamente significativas entre os grupos etarios (mées de
criancas e maes de adolescentes), F(1, 131) = 1.17, p~.281, n2 = .009, nem
a interacdo entre o grupo e a categoria de idade foi significativa, F(1, 131) =
0.08,p~.782, 1

O Quadro 10 apresenta as pontuacdes obtidas pelas maes de ambos 0s
grupos no total do EUROHIS-QOL-8, tendo em conta o grupo etario dos
filhos.

Quadro 10. QdV das mées dos grupos clinico (N = 63) e de controlo (N = 72)

Grupo Clinico Grupo de Controlo
Maes Méaes Maes Maes
Total (Criangas) (Adolescentes) Total (Criancas) (Adolescentes)
N =63 n=24 n =39 N=72 n=26 n =46
M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP)
Total
EUROHIS- 64.53 65.76 63.78 68.19 70.31 66.98
QOL-8 (13.77) (13.96) (13.79) (13.59) (13.61) (13.58)

3.1.2. Sintomatologia depressiva e ansiosa das méaes dos grupos

clinico e de controlo

Para a comparacdo dos grupos, clinico e de controlo, em termos da
sintomatologia depressiva e ansiosa materna, efetuou-se uma MANOVA a
dois fatores. Esta analise revelou que apenas o efeito multivariado do grupo
foi estatisticamente significativo, Pillai’s trace = 0.045, F(2, 130) = 3.05, p =
.051, n2 = .045. Os efeitos multivariados, referentes a categoria de idade do
filho, Pillai’s trace = 0.013, F(2, 130) = 0.84, p = .435, n° = .013, e &
interacdo entre o grupo e a categoria de idade, Pillai’s trace = .003, F(2, 130)
=0.20, p =.822, n2 =.003, ndo foram estatisticamente significativos.

Neste sentido, foram analisadas as ANOVAS para a sintomatologia
ansiosa e depressiva, relativamente ao efeito encontrado em relacdo ao
grupo, tendo sido encontradas diferencas estatisticamente significativas entre
0s grupos na sintomatologia ansiosa, F(1, 131) = 6.09, p = .015, n* = .044, e
marginalmente significativas para a sintomatologia depressiva, F(1, 131) =
3.46, p = .065, n° = .044.

O Quadro 11 apresenta as pontuacdes obtidas pelas mées de ambos os
grupos na EADH, tendo em conta o grupo etario dos filhos.
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Quadro 11. Sintomatologia depressiva e ansiosa das mées dos grupos clinico (N = 63) e
de controlo (N=72)

Grupo Clinico Grupo de Controlo
Maes Méaes Méaes Méaes
Total (Criangas) (Adolescentes) Total (Criancas) (Adolescentes)
N =63 n=24 n =239 N=72 n =26 n =46
M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP)
Ansiedade 9.41 9.08 9.62 7.79 7.19 8.13
(4.26) (4.16) (4.36) (3.40) (3.53) (3.31)
Depresséo 6.25 6.0 6.41 521 4.46 5.63
(3.72) (3.24) (4.01) (3.28) (2.23) (3.70)

Desta forma, verificou-se que as maes de criangas e adolescentes com
diabetes apresentam niveis superiores de sintomatologia ansiosa (M = 9.41,
DP = 4.26) e depressiva (M = 6.25, DP = 3.72) comparativamente as maes
de criancas e adolescentes do grupo de controlo, que apresentam niveis mais
baixos de ansiedade (M = 7.79, DP = 3.40) e depressdo (M = 5.21, DP =
3.28).

3.2. Comparacdo da adaptacdo psicossocial entre o grupo de

pais (género masculino) de criancas e adolescentes com

diabetes e o grupo de pais de criancas e adolescentes saudaveis

3.2.1. A QdV dos pais dos grupos clinico e de controlo

Na ANOVA a dois fatores ndo foram encontradas diferengas
significativas entre os dois grupos (clinico e de controlo), F(1, 111) =0.07, p
= .796, n° = .001, nem a interacdo entre o grupo e a categoria de idade foi
significativa, F(1, 111) = 0.72, p = .397, n2 = .006. Por outro lado, foram
encontradas diferencas marginalmente significativas entre 0os grupos etarios
(pais de criangas e pais de adolescentes), F(1, 111) = 3.77, p = .055, 2 =
.033. Os resultados mostraram que, independentemente do grupo a que
pertencem, s&o os pais de criangas 0s que apresentam uma melhor QdV, por
comparagdo com 0s pais

O Quadro 12 apresenta as pontuacGes obtidas pelos pais de ambos 0s
grupos no total do EUROHIS-QOL-8, tendo em conta o grupo etario dos
filhos.

Quadro 12. QdV dos pais dos grupos clinico (N = 53) e de controlo (N = 62)

Grupo Clinico Grupo de Controlo
Pais Pais Pais Pais

Total (Criancgas) (Adolescentes) Total (Criancas)  (Adolescentes)

N =53 n=19 n=234 N =62 n=24 n =238

M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP)
Total
EUROHIS- 69.28 70.89 68.38 69.51 73.44 67.02
QOL-8 (12.11) (14.13) (10.95) (11.93) (14.19) (9.66)

3.2.2. Sintomatologia depressiva e ansiosa dos pais dos grupos

clinico e de controlo

Para a comparacdo dos grupos no que diz respeito a sintomatologia
ansiosa e depressiva paterna, procedeu-se a realizacdo de uma MANOVA a
dois fatores. Verificou-se que apenas o efeito multivariado da categoria de
idade foi estatisticamente significativo, Pillai’s trace = 0.087, F(2, 106) =
5.05 p = .008, n? = .087. O efeito multivariado do grupo ndo foi
estatisticamente significativo, Pillai’s trace = 0.028, F(2, 106) = 1.52, p =
224, w2 = .028, bem como o da interacdo entre o grupo e a categoria de
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idade, Pillai’s trace = 0.000, F(1, 106) = 0.02, p = .981, n = .00.

Neste sentido, foram analisadas as ANOVAS para cada variavel
dependente, no que diz respeito ao efeito encontrado em relagdo a categoria
de idade, tendo sido encontrada uma diferenca estatisticamente significativa
entre 0s grupos na sintomatologia depressiva, F(1, 107) = 7.34, p = .008, n*
= .064. Relativamente a sintomatologia ansiosa, a diferenca ndo foi
estatisticamente significativa, F(1, 107) = 0.18, p = .672, n? = .002. Os
resultados mostram novamente que, independentemente do grupo a que
pertencem, s&o 0s pais de adolescentes que apresentam niveis mais elevados
de sintomatologia depressiva, comparativamente aos pais de criancas.

O Quadro 13 apresenta as pontuacGes obtidas pelos pais de ambos os
grupos na EADH, tendo em conta o grupo etério dos filhos.

Quadro 13. Sintomatologia depressiva e ansiosa dos pais dos grupos clinico (N =52) e
de controlo (N = 59)

Grupo Clinico Grupo de Controlo
Pais Pais Pais Pais
Total (Criangas) (Adolescentes) Total (Criancas) (Adolescentes)
N =52 n=18 n=234 N =59 n=23 n =36
M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP) M (DP)
Ansiedade 6.94 6.83 7.00 6.69 6.43 6.86
(3.48) (3.65) (3.44) (3.53) (3.79) (3.41)
Depresséo 4.62 3.56 5.18 5.25 4.13 5.97
(3.06) (3.03) (2.97) (3.52) (3.48) (3.40)

4. Comparacdo da adaptacdo psicossocial entre os pais e maes

de criancas e adolescentes com diabetes

De forma a avaliar as diferengas entre pais e mées de criangas e
adolescentes com diabetes, relativamente aos indicadores de adaptacéo
psicossocial, foram considerados apenas 0s casos em que, tanto o pai como a
mée participaram no estudo (N = 48). Tendo em conta o tamanho da amostra
optou-se por ndo incluir a categoria de idade da crianca nas analises,
controlando-se o seu efeito sempre que apropriado.

4.1. Correlagdes entre a QdV, sobrecarga familiar e individual, e

sintomatologia depressiva e ansiosa dos pais, a idade da

crianca/ adolescente e a duracdo da diabetes

Através do célculo dos coeficientes de correlagdo de Pearson (Quadro
14) foram avaliados o0s niveis de associacdo entre a idade da
crianga/adolescente, duragéo da diabetes e as principais variaveis de estudo.
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Quadro 14. Correlagfes entre a idade, duracdo da diabetes e as variaveis do estudo:
QdV, sobrecarga e sintomatologia ansiosa e depressiva dos cuidadores

Grupo Clinico

Ansiedade Depressédo Ansiedade Depresséao Total Total Total Total Idade Duragéao
Mae Mae Pai Pai EUROHIS EUROHIS EIF EIF da
Mae Pai Mae Pai Doenga
Ansiedade
Méae
Depresséo A kid
Méae
Ansiedade A3 .19
Pai
Depresséao
Pai 51 .20 .62**
Total
EUROHIS -.69** -.66** -.30* -.33*
Méae
Total
EUROHIS -.32% -21 -.50** -.49*%* .38**
PAI
Total EIF A6** .55%* 19 .14 -.48* -15
Méae
Total EIF 251 .31* 49** .33* -.34* -.35% .58**
Pai
Idade A1 .09 -.09 .19 -.16 -.20 -.25t -.32*
Duragéo
da doenca .18 .13 .02 -.03 - 41 -.21 -.07 -.16 .55**

tp <.10; *p <.05; **p < .01

No que concerne a idade, observou-se uma correlacdo negativa,
estatisticamente significativa, entre a idade da crianca/adolescente e o0s
resultados obtidos pelos pais (género masculino) no total da EIF (r =-.32, p
=.029). O mesmo acontece com o grupo das maes, tendo sido encontrada
uma correlacdo negativa, marginalmente significativa, entre a idade do filho
e o resultado obtido pela mée neste instrumento (r = -.25, p = .088). Deste
modo, tanto as maes como 0s pais tendem a percecionar um menor impacto
da doenca na familia @ medida que aumenta a idade do filho.

Relativamente a duragdo da doenca, apenas foi encontrada uma
correlacdo negativa entre esta e a pontuacdo total obtida pelas mées no
EUROHIS-QOL-8 (r = -.41, p = .005), ou seja, a QdV das mées tende a
diminuir a medida que a duracdo da doenca do filho aumenta.

Se tivermos ainda em conta as analises das correlagcBes entre as
variaveis maternas e paternas, apresentadas no Quadro 14, verificou-se uma
correlagdo negativa, estatisticamente significativa, entre a ansiedade das
mies e a QdV dos pais, e correlacBes positivas, estatisticamente
significativas, entre a ansiedade das mdes e a sintomatologia depressiva e
ansiosa dos pais. Portanto, quanto mais elevada a sintomatologia ansiosa da
mé&e, menor a QdV dos pais, sendo que estes tendem ainda a apresentar mais
sintomas relacionados com a depressdo e ansiedade. Adicionalmente, é
possivel observar uma correlagdo positiva e estatisticamente significativa
entre a sintomatologia depressiva apresentada pelas mées e a percecdo do pai
acerca do impacto que a diabetes tem na sua vida e na sua familia, ou seja,
niveis mais elevados de sintomatologia depressiva nas maes, estdo
associados a percecdo de um maior impacto da diabetes na familia por parte
do pai.

Através da matriz de correlagdes, € ainda possivel observar
correlagdes negativas entre a sintomatologia ansiosa e depressiva dos pais e
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a QdV da mée, ou seja, quanto mais elevada a sintomatologia depressiva e
ansiosa dos pais, menor a QdV apresentada pelas maes das criancas e
adolescentes com diabetes.

Por fim, importa referir que tanto a sintomatologia ansiosa e
depressiva da mde como do pai, assim como a QdV de ambos, estdo
significativamente correlacionados com a percec¢do que estes tém do impacto
da diabetes na familia; ou seja, quanto maiores os niveis de depressdo e
ansiedade que estes apresentam e menor a sua QdV, maior é a perce¢do de
sobrecarga individual e familiar da doenca do filho.

4.1.1. Comparacédo da QdV entre os pais e maes do grupo clinico

Para comparar a QdV entre pais e maes de criancas e adolescentes do
grupo clinico foi efetuada uma ANOVA de medidas repetidas. A analise ndo
revelou uma diferenca estatisticamente significativa entre pais (M = 69.21,
DP = 11.35) e mdes (M = 65.89, DP = 13.50) relativamente a QdV, F(1, 47)
=2.72, p = .105, n’=.055.

4.1.2. Sintomatologia ansiosa e depressiva dos pais e méaes do

grupo clinico

Com o objetivo de comparar a sintomatologia depressiva e ansiosa
dos pais e maes do grupo clinico, foi realizada uma MANOVA de medidas
repetidas. O efeito multivariado foi significativo, Pillai’s trace = 1.69, F(2,
45) = 457, p = .016, 0> = .169. Neste sentido foram analisadas as ANOVAS
gue evidenciaram a existéncia de diferencas estatisticamente significativas
entre pais e mées na ansiedade, F(1, 46) = 9.05, p = .004, n> = .164, e na
depressdo, F(1, 46) = 4.52, p = .039, n*=.089. No Quadro 15 constam os
resultados obtidos nas duas dimensbes da EADH (Ansiedade e Depresséo)
pelos pais e maes do grupo clinico.

Quadro 15. Sintomatologia depressiva e ansiosa dos pais (N = 47) e maes (N = 47) do
grupo clinico

Grupo Clinico
N =94
Pais (n = 47) Maes (n = 47)
M (DP) M (DP) F
Ansiedade 7.26 8.96 9.05**
(3.38) (3.86)
Depresséo 4.79 6.11 4.52%
(2.96) (3.71)

*n < .05, *p < 01

De acordo com as pontuagOes apresentadas no Quadro 15, foram as
maes que apresentaram niveis mais elevados de ansiedade (M = 8.96, DP =
3.86) e depressdo (M = 6.11, DP = 3.71) comparativamente aos pais
(ansiedade: M = 7.26, DP = 3.38; depressdo: M = 4.79, DP = 2.96).

4.2. Sobrecarga individual e familiar percecionada pelos pais e

maes do grupo clinico

De forma a comparar a percecao de sobrecarga individual e familiar
dos pais e das mdes das criangas e adolescentes com diabetes, foi efetuada
uma ANCOVA de medidas repetidas, tendo sido controlado o efeito da
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idade do filho uma vez que esta variavel se correlacionou significativamente
com a sobrecarga familiar e individual percecionada pelos pais de criangas e
adolescentes com diabetes (r = -.32, p = .029). Esta analise ndo revelou a
existéncia de qualquer diferencga estatisticamente significativa entre pais (M
= 27.34, DP = 7.25) e maes (M = 28.74, DP = 7.80), no que diz respeito a
percecdo de sobrecarga individual e familiar, F(1, 43) = 0.00, p = .989, n?=
.000.

5. A associagcdo entre a sintomatologia ansiosa e depressiva
materna e paterna e a QdVS das criancas e adolescentes com
diabetes: O papel mediador da percecdo de sobrecarga
familiar/individual do cuidador
Para testar o0 modelo apresentado na Figura 1, procedeu-se a realizagdo de
quatro modelos de mediagdo moderada com um mediador (sobrecarga
familiar/individual) e um moderador (idade da crianga/adolescente). Através
desta anélise pretendeu-se testar (1) se a sobrecarga familiar/individual
percecionada pelo cuidador medeia a relagdo entre a sintomatologia ansiosa
ou depressiva dos pais e a QdV'S das criangas e adolescentes com diabetes e
(2) se este efeito de mediacdo (efeito indireto) depende da idade das
criancas/adolescentes.

Idade das
criangas/
adolescentes

Percegdo de
Sobrecarga
Familiar/Individual
do cuidador

Sintomatologia
ansiosa/depressiva J

QdVS das
criangas/
adolescentes

dos pais (méae e pai)

Figura 1. Modelo de Mediagcdo Moderada

5.1. Modelo de mediacdo moderada — Maes

No que diz respeito aos modelos testados para 0 grupo de maées,
verificou-se um efeito indireto condicional da sintomatologia ansiosa e
depressiva na QdVS das criancas/adolescentes, através da sobrecarga
familiar/individual percecionada pelo cuidador (modelo 59 no PROCESS).

Concretamente, e no que diz respeito ao modelo no qual a
sintomatologia ansiosa era a variavel independente, observou-se uma
interacdo significativa entre a idade e a sobrecarga familiar/individual (b = -
.17, SE = .08, p = .03), e marginalmente significativa entre a idade e a
ansiedade (b = .25, SE = .15, p = .09). Estas interacdes indicam que o efeito
indireto da ansiedade na QdVS, através da sobrecarga familiar/individual
percecionada pelas mées, € moderado pela idade, assim como o efeito direto
da ansiedade na QdVS. Tal como se pode observar no Quadro 16, este efeito
indireto condicional apenas é significativo a partir do percentil 50 da idade

(i.e., a partir dos 14 anos de idade). Para as mdes de criangas com menos de
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14 anos, o efeito da ansiedade na QdVS é direto (percentil 10 [8 anos]: b = -
1.83, SE = .98, p = .06; percentil 25 [11 anos]: b =-1.08, SE = .61, p = .08).
Relativamente ao modelo da depressdo, observou-se igualmente uma
interagéo significativa entre a idade e a sobrecarga familiar/individual (b = -
.21, SE = .08, p = .01) e entre a idade e a sintomatologia depressiva (b = .37,
SE = .17, p = .03). Estas intera¢bes indicam que o efeito indireto da
depressdao na QdVS, através da sobrecarga familiar/individual percecionada
pelas maes, é moderado pela idade, assim como o efeito direto da depresséo
na QdVS. Tal como se pode observar no Quadro 16, o efeito indireto
condicional apenas é significativo a partir do percentil 50 da idade (i.e., a
partir dos 14 anos de idade). Para as mdes de crian¢as com 8 anos (percentil
10), o efeito da ansiedade na QdVS é direto (b =-2.38, SE = 1.19, p = .05).

5.2. Modelo de mediagdo moderada — Pais

Para testar se 0 modelo apresentado na Figura 1 era aplicavel aos pais
das criangas e adolescentes com diabetes, procedeu-se igualmente ao teste da
mediagdo moderada, utilizando-se 0 modelo 59 do PROCESS. Os resultados
evidenciaram que a idade apenas moderou o efeito indireto da
sintomatologia ansiosa na QdVS através da sobrecarga familiar/individual
percecionada pelo pai.

Concretamente, observou-se uma interacdo significativa entre a idade
e a percecdo de sobrecarga familiar/individual (b = -.22, SE = .10, p = .03)
no modelo referente a ansiedade. Deste modo, procedeu-se a analise dos
intervalos de confiancga para o efeito indireto condicional, em cada percentil
de idade, verificando-se que o efeito indireto apenas foi significativo a partir
do percentil 50 (i.e., a partir dos 13 anos).

Relativamente ao modelo que englobou a sintomatologia depressiva,
ndo se verificou nenhuma interacdo significativa entre a idade e as variaveis
depressdo e percecdo de sobrecarga familiar/individual. Deste modo,
concluiu-se que o modelo ndo é moderado pela idade. Como tal, foi testado
0 mesmo modelo de mediacdo sem a inclusdo da idade como moderador
(modelo 4 no PROCESS), tendo-se verificado que o efeito indireto ndo foi
significativo (point estimate = -.27; BCa 95% IC de -.96 a .20).

Quadro 16. Analises de mediagcdo moderada (5000 bootstraps)

Varid B Variavel Efeito da VI no Efeito do M na Efeito Direto Efeito Indireto Efeito Total
ariavel Variavel M VD
" Dependent
Independente Mediadora A b (boot SE)
b (SE) b (SE) b (SE) b (SE)
Iy (M) (VD) (@) (b) ©) (a*b) [percentil] 95% CI ©
) -.40 (.23) [50] (-1.09, -0.08)
A”(S,\'A?:;de .97 (1.04) 1.92 (1.06)t -3.84 (2.10)t -.66 (.32) [75] (-1.46, -0.15) -5.80
-.90 (.53) [90] (-2.28, -0.05)
Impacto Qdvs
Depressio -.61 (.34) [50] (-1.40, -0.02)
(Mae) 2.14 (1.01)* 2.45 (1.13)* -5.36 (2.45)* -1.01 (.46) [75] (-2.26,-0.32) -8.29
-1.31 (.77) [90] (-3.60, -0.37)
) -54 (.37) [50] (-1.61, -0.003)
A”?'F‘f;i;‘de 1.08 (1.12) 2.33 (1.34)1 -1.35 (2.58) -1.01 (.46) [75] (-2.11, -0.25) -4.38
-1.48 (.82) [90] (-3.35,-0.13)
Qdvs
A a
Depressdo .94 (0.33) -.28(0.26) -1.06 (0.65) -.27 (.28) (-0.96, 0.20) 1.33

(Pai)

#Modelo de mediag&o simples

1t p<.10; *p <.05; *p < .01
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V — Discusséo

No presente trabalho procurdmos investigar e compreender a QdV,
nos seus diferentes dominios, de um conjunto de criancas e adolescentes
com diabetes, bem como a adaptagdo dos seus pais no que diz respeito a sua
QdV, sintomatologia ansiosa e depressiva e perce¢do de sobrecarga
individual e familiar. Foi também nosso objetivo investigar a relacdo entre a
adaptacdo emocional dos pais e a QdV percecionada pelas
criancas/adolescentes, através da percecdo parental de sobrecarga. N&o
obstante a relevancia destas tematicas, tanto para a investigagdo como para a
pratica clinica, e o crescente interesse pela compreensdo da QdV das
criancas e dos seus cuidadores, sdo ainda escassos 0s estudos que se centram
especificamente sobre estas varidveis e sobre a articulacdo das mesmas. Este
estudo foi, assim, desenvolvido com o objetivo de responder a algumas das
limitagOes e lacunas identificadas na literatura, contribuindo para um melhor
conhecimento desta area particular da Psicologia Pediétrica.

Na presente secc¢do deste trabalho, iremos apresentar a discussdo dos
resultados obtidos e a sua integracdo com a literatura revista. Comegaremos
com a discussao dos resultados relativos a QdV das criancas e adolescentes,
de seguida abordaremos os resultados que dizem respeito aos seus pais,
terminando com a discussdo do modelo de mediagdo moderada, no qual sdo
integradas variaveis dos pais e das criancas/adolescentes. No final desta
seccdo, serdo ainda apresentadas as principais limitacdes e contributos deste
estudo, bem como algumas das suas implicacGes clinicas.

A QdV das criancas e adolescentes com diabetes

Relativamente ao primeiro objetivo, contrariamente ao que seria
esperado (H1), o nosso grupo de criangas e adolescentes com diabetes
reportou uma QdV semelhante ao grupo de criancas e adolescentes
saudaveis. De facto, 0s nossos resultados ndo sdo consistentes com os que,
de um modo geral, tém sido reportados por diversos estudos (Faulkner,
2003; Harding, 2001; Sawyer et al., 2004).

Estes resultados poderdo estar relacionados, em grande parte, com
dois aspetos importantes. Em primeiro lugar, 0 uso de instrumentos
genéricos, para investigar diferencas entre a QdV do grupo clinico e de
controlo, apesar de ser necessario e relevante, ndo avalia o impacto que
aspetos especificos da CCS e do seu tratamento tém na QdVS das
criangas/adolescentes. Deste modo, o0 KIDSCREEN-10, ndo sendo um
instrumento sensivel a estes aspetos mais particulares, podera ndo permitir
uma avaliagdo completa e abrangente da QdV destas criangas e adolescentes,
razdo pela qual poderdo n&o ter sido encontradas diferencas entre 0s grupos.
Em segundo lugar, alguns estudos, sobretudo os mais antigos, reportam
apenas a percecao dos pais em relacdo a QdV dos filhos, ou seja, avaliam a
QdV das criangas/adolescentes através do heterorrelato dos pais (Wysocki et
al., 1989). Como j& foi referido, os pais tendem a reportar mais
consequéncias negativas para os seus filhos do que as proprias
criancas/adolescentes (Adams et al., 2002; Bullinger et al., 2006; Kalyva et
al., 2011). No presente estudo, a QdV geral das criangas/adolescentes foi
avaliada través do seu autorrelato, ou seja, apenas foram consideradas as
percecOes das criangas e adolescentes acerca da sua prépria QdV, facto que
podera também explicar a auséncia de diferencas encontradas.

Embora em menor nimero, existem alguns estudos que corroboram os
nossos resultados e que concluem que n&o existem diferencas significativas
entre 0s grupos, quer na QdV geral (Helgeson et al., 2007; Laffel et al.,
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2003) quer no dominio social da QdV (Kalyva et al., 2011). Estes resultados
sugerem que mais importante do que olhar para as diferengas que poderdo
existir entre grupos é analisar a existéncia de fatores de risco, quer estes
estejam presentes no contexto familiar (e.g., influéncia da adaptacdo
psicossocial dos pais e da sua percecdo de sobrecarga familiar e individual
relativamente ao impacto da CCS do filho) quer estes sejam
sociodemograficos (e.g. idade e género da crianga/adolescente).

Relativamente & QdVS das criangas e adolescentes com diabetes,
avaliada pelo DISABKIDS-37, verificimos que, tendo em conta todos os
dominios deste instrumento, os piores resultados foram obtidos na faceta
Tratamento. Este resultado salienta a necessidade de serem utilizados
instrumentos especificos para as CCS e reflete as exigéncias e o impacto que
0 tratamento tem na QdV desta populacdo pediatrica. Adicionalmente,
verificAmos que, as criangas obtiveram as pontuagGes mais elevadas no
dominio Independéncia, 0 que revela que estas sentem autonomia no seu dia
a dia, apesar da presenca da diabetes, mostrando-se confiantes acerca do seu
futuro. Ja os adolescentes pontuaram mais alto no dominio Limitac6es, o que
mostra que estes percecionam o seu estado de saide como uma condicdo que
ndo implica, necessariamente, a existéncia de limitagdes funcionais na sua
vida (e.g. problemas de sono). Além disso, os nossos resultados foram de
encontro aos obtidos no estudo de campo do DISABKIDS-37 (Ravens-
Sieberer, Erhart, Bullinger, The European Kidscreen & Disabkids Groups,
2006).

Tinhamos também como objetivo analisar as associagdes entre a QdV
e a QdVS das criancgas e adolescentes com diabetes, a idade e a duragédo da
doenga. De um modo geral, a nossa hipdtese (H2) foi confirmada, tendo-se
encontrado associagdes negativas entre a idade e a duragdo da doenca e a
maioria das facetas e indicadores globais da QdV. Assim, observamos que a
duracdo da diabetes associou-se negativamente as facetas Independéncia e
Emogdes do DISABKIDS-37. Estes resultados revelam que com o aumento
da duracdo da doenca, a QdV emocional (relacionada com as emogdes e com
a independéncia) das criangas/adolescentes tende a diminuir, ou seja, estas
tendem a percecionar um maior impacto da doenca na sua vida e uma menor
autonomia e encontram-se mais preocupadas relativamente ao seu problema
a medida que o tempo vai passando. Em relagdo a idade das
criangas/adolescentes, esta associou-se negativamente ao total do
DISABKIDS-37, as facetas Independéncia e EmocBes e ao total do
KIDSCREEN-10. Estes resultados mostram que a medida que a idade
aumenta, a QdVS geral, emocional, bem como a QdV geral tendem a
diminuir. Estes resultados sdo congruentes com 0s de outros estudos que
mostram que o0s adolescentes tendem a apresentar uma menor QdV
comparativamente as criangas (Cohen et al., 2004; Helgeson et al., 2007), tal
como seré discutido seguidamente.

Os resultados obtidos na comparacdo entre criancas e adolescentes
com diabetes, de modo a estudar a influéncia da idade na sua QdVS, vao no
mesmo sentido das correlagbes encontradas e corroboram a hipétese
estabelecida inicialmente (H3). Deste modo, verificimos que as criancas
reportaram uma melhor QdV e QdVS geral, comparativamente aos
adolescentes. Os nossos resultados foram ainda mais especificos, ao
mostrarem que os adolescentes com diabetes apresentam uma menor QdVS
nas facetas Independéncia e Emocdes (QdVS emocional) comparativamente
as criangas com diabetes. Observaram-se, ainda, diferencas marginalmente
significativas para a faceta tratamento, sendo mais uma vez as criangas a
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apresentarem resultados superiores. De um modo geral, os resultados
sugerem que os adolescentes com diabetes tém mais preocupacdes
relacionadas com a sua salde e uma menor confianca no futuro e capacidade
em tornar-se mais auténomos (i.e. sem que a diabetes e 0 seu tratamento
interfira no seu dia a dia). Portanto, se por um lado o adolescente valoriza a
capacidade de realizar uma vida independente, relativamente aos pais, por
outro as mudancgas hormonais pioram o controlo metabdlico, o que podera
contribuir para 0 aumento das preocupacoes relacionadas com o tratamento e
com a diabetes. Este agravamento do controlo metabdlico podera resultar,
igualmente, numa maior preocupacdo e envolvimento por parte dos pais,
dificultando o processo de autonomizacdo do adolescente. Além disso, a
restricdo de atividades sociais devido a diabetes implica, igualmente,
maiores consequéncias para os adolescentes, visto 0 grupo de pares ter uma
grande influéncia no seu funcionamento emocional comparativamente a
criangas mais novas.

No que diz respeito a comparacdo da QdV de rapazes e raparigas com
diabetes, contrariamente a maioria dos estudos (Eiser & Morse, 2001a;
Faulkner, 2003; La Greca et al., 1995) e infirmando a hip6tese estabelecida
(H4), no nosso estudo ndo verificamos diferencas estatisticamente
significativas entre rapazes e raparigas na QdV e QdVS e suas facetas.
Vaérios estudos tém mostrado que as raparigas apresentam menor QdVS
geral, mais preocupacdes relacionadas com a diabetes, menor satisfacdo com
a vida, indices mais elevados de sintomatologia depressiva e de ansiedade,
um menor controlo metabdlico (Faulkner, 2003; La Greca et al., 1995) e
uma percecdo mais negativa da sua salde quando comparadas com 0s
rapazes adolescentes com diabetes (Eiser & Morse, 2001a). O numero
reduzido da amostra podera ter contribuido para a auséncia de diferencas
significativas entre rapazes e raparigas.

A adaptacdo de pais de criancas e adolescentes com diabetes

No que diz respeito aos pais, a literatura tem mostrado que é comum
0s pais (mdes e pais) de criancas/adolescentes com diabetes reportarem
niveis mais elevados de sintomatologia depressiva e ansiosa
comparativamente aos pais de criangas/adolescentes saudaveis (Bowes et al.,
2009; Driscoll et al., 2010; Horsch et al., 2007; Streisand et al., 2008).

No caso das mdes, observdmos que estas apresentaram niveis
superiores de sintomatologia depressiva e ansiosa comparativamente as maes
de criangas saudaveis. Nao foram encontradas, contudo, diferencas na QdV,
pelo que a nossa hipotese foi parcialmente corroborada (H5). De uma forma
geral, os resultados relativos a sintomatologia depressiva e ansiosa vao ao
encontro da literatura. Por exemplo, o estudo de Horsch et al. (2007) revelou
que 40% das médes de criangas/adolescentes com diabetes reportaram niveis
moderados a severos de ansiedade e 17% apresentaram niveis moderados a
severos de sintomatologia depressiva. As mées de criancas e adolescentes
com CCS tendem a apresentar um maior comprometimento da sua
adaptacdo, quer em termos da QdV, quer em termos da sua adaptagéo
emocional, nomeadamente devido ao elevado nimero de horas dedicados a
prestacdo de cuidados e ao reduzido tempo dispendido em tarefas de lazer,
em comparagdo aos cuidadores de criangas/adolescentes saudaveis (Green,
2007; Ramaglia et al., 2007; Silva et al., 2010). Isto porque, as mé&es
assumem, na maioria dos casos, o papel de principal cuidador, sendo que no
caso das maes com filhos diabéticos existem responsabilidades acrescidas
relacionadas com o tratamento da crianca. O facto de ndo terem sido
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encontradas diferengcas entre grupos na QdV, podera estar associado a
escolha do instrumento. O EUROHIS-QOL-8 é um instrumento breve e
genérico que, embora possua muito boas caracteristicas psicométricas, pode
ndo ser sensivel as especificidades subjacentes a prestacdo de cuidados a
uma crianga com uma CCS e por isso poderd ndo ter detetado eventuais
diferencas. Deste modo, futuros estudos deverdo optar por um instrumento
de avaliacdo da QdV que oferega uma informacao mais detalhada.

Relativamente aos pais, contrariamente ao esperado, ndo foram
encontradas diferencas significativas nos indicadores de adaptacdo entre 0s
dois grupos (clinico e de controlo). No entanto, quando considerados 0s
grupos etarios (pais de criancas ou pais de adolescentes), os resultados
mostram que independentemente do grupo a que pertencem (clinico ou de
controlo), sdo os pais de criancas 0s que apresentam uma melhor QdV geral
e niveis mais baixos de sintomatologia depressiva, comparativamente aos
pais de adolescentes. Estes resultados, embora ndo estivessem previstos, sao
compreensiveis, visto ser na adolescéncia que os filhos também apresentam
menor QdV, o que sugere que esta fase implica um conjunto de mudangas e
desafios quer para os filhos quer para os pais. E importante sublinhar que a
literatura ndo tem oferecido muitas informacdes acerca da adaptagdo paterna
a CCS do filho e, em particular, a diabetes. A maioria dos estudos ndo tem
integrado os pais, focando-se, sobretudo, nas experiéncias maternas, uma
vez que habitualmente estas sdo as principais cuidadoras. Por outro lado,
guando sdo integrados os pais, as analises sdo frequentemente realizadas
conjuntamente com as das maes e ndo separadamente, o que impede que
sejam observadas diferencas entre maes e pais ou que caracteristicas
especificas de cada grupo (mées e pais) sejam reveladas.

A comparagdo entre maes e pais do grupo clinico, no que diz respeito
a sua adaptacdo psicossocial e a sua percecdo de sobrecarga individual e
familiar, revelou que as mdes apresentam niveis mais elevados de
sintomatologia depressiva e ansiosa comparativamente aos pais.
Adicionalmente, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente
significativas entre as maes e 0s pais quer na QdV quer na percecdo de
sobrecarga familiar e individual. Os resultados obtidos sdo parcialmente
congruentes com a hipétese formulada (H6) e com a revisdo da literatura.
Efetivamente, alguns estudos (Driscoll et al., 2010; Jaser et al., 2008) tém
demonstrado que as mées de criancas/adolescentes com CCS apresentam
niveis mais elevados de ansiedade e depressdo, uma vez que assumem,
habitualmente, o papel de cuidador principal na gestdo da doenca e do
tratamento, recaindo sobre si a maioria das responsabilidades na prestacdo
de cuidados prestados a crianca (Santos, 2002). Contudo, e pelos mesmos
motivos, seria de esperar que, tal como em outros estudos, apresentassem
também uma menor QdV fisica e emocional, comparativamente aos seus
parceiros (Green, 2007; Ramaglia et al., 2007), bem como uma maior
percecdo de sobrecarga individual e familiar (Haugstvedt et al, 2011,
Ramaglia et al., 2007). Uma possivel explicacdo para a auséncia de
diferencas na QdV podera estar relacionada com a propria abrangéncia deste
construto. Ou seja, a QdV é um conceito mais geral, que aborda vérias areas
da vida do individuo que podem ndo ser influenciadas pela CCS da crianga.
Tal como ja tinha sido referido anteriormente, o instrumento utilizado
(EUROHIS-QOL-8) pode ndo ser sensivel a aspetos mais especificos
associados a prestacdo de cuidados a uma crianga com CCS. Por outro lado,
o facto de ndo terem sido encontradas diferencas entre mées e pais no que
diz respeito a sua percecdo de sobrecarga individual e familiar, ndo significa
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gue estes ndo a percecionem. Ou seja, 0s resultados apenas indicam que a
experiéncia parece ser semelhante entre ambos os pais. Em estudos futuros
seria interessante explorar se pais e maes de criangas com outras CCS
percecionam o mesmo nivel de sobrecarga que os pais de criancas e
adolescentes com diabetes.

No que diz respeito a andlise das associagdes entre os resultados de
adaptac@o maternos e paternos e a idade da crianca/adolescente, verificou-se
gue tanto as maes como 0s pais tendem a percecionar um menor impacto ou
sobrecarga da doenca na familia @ medida que aumenta a idade do filho.
Estes resultados sugerem que os pais de criangas mais novas tendem a
percecionar uma maior sobrecarga familiar e individual em relacdo a doenca
do filho. Este é um resultado compreensivel, visto as criangas estarem mais
dependentes dos pais comparativamentes aos adolescentes. Além disso, na
infancia, a maioria das responsabilidades e exigéncias do tratamento da
diabetes recaem exclusivamente sobre os pais (Silva et al., 2008).

Foram, ainda, analisadas as associacGes entre variaveis maternas e
paternas e concluiu-se que quanto mais elevada a sintomatologia ansiosa da
mae, menor a QdV do pai e maior o seu nivel de sintomatologia depressiva e
ansiosa. Adicionalmente, niveis mais elevados de sintomatologia depressiva
nas maes mostraram-se associados a percecdo de um maior impacto da
diabetes na familia por parte do pai, mas ndo as restantes variaveis.
Verificou-se ainda que quanto mais elevada a QdV da mde, menor a
sintomatologia depressiva e ansiosa apresentada pelos pais. Estes resultados
sdo importantes pelo facto de mostrarem que a adaptacdo psicossocial das
maes e a sua percecdo de sobrecarga familiar/individual estdo associadas a
adaptacdo psicossocial e percecdo de sobrecarga familiar/individual
evidenciadas pelos pais.

Por fim, niveis mais elevados de depressdo e ansiedade e uma menor
QdV estdo associados a uma maior percecdo de sobrecarga individual e
familiar da doenga do filho por parte de ambos os pais. Ou seja, é possivel
gue 0s pais que se encontrem mais ansiosos e deprimidos percecionem como
mais negativo o impacto que a doenga do filho tem na familia e na sua
prépria vida e vice-versa.

A relacdo entre a adaptacdo emocional dos pais e a QdV
percecionada pelas criangas/adolescentes, através da percecdo parental
de sobrecarga

De uma forma geral, os resultados encontrados vdo ao encontro da
hipotese estabelecida (H7), evidenciando que a percecao de sobrecarga é um
mediador da relacdo entre a sintomatologia ansiosa/depressiva dos pais e a
QdVS da criancga, sendo este efeito apenas evidente na adolescéncia.

No que diz respeito ao efeito da sintomatologia depressiva e ansiosa
na QdVS da crianca (efeito direto), observou-se uma associacdo signficativa
e negativa entre estas varidveis nos dois modelos que incluiram a
sintomatologia das maes. Este resultado é consistente com a literatura, na
medida em que existem estudos que tém demonstrado que a presenga de
sintomatologia depressiva e ansiosa materna € um fator de risco para a
QdVS da crianca e para o desenvolvimento de quadros psicopatol6gicos
como a depressdo (Jaser et al., 2008; Kovacs et al., 1997). Uma das
hipoteses apresentadas por alguns autores consiste numa possivel
aprendizagem por modelamento, através da qual as criangas acabam por
estar expostas as cognicOes, comportamentos e afetos negativos da mae, que
influenciam negativamente a sua QdV (Jaser et al., 2008). No nosso estudo a
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ansiedade e depressdo do pai ndo se mostraram diretamente associados a
QdV das criancas ou adolescentes, enfatizando mais uma vez o papel
preponderante que as maes tém na QdV dos filhos (ou o impacto que a QdV
destes tem na vida das maes, dada a possivel bidireccionalidade destas
relacdes). Estes resultados podem também resultar do facto de estes ndo
estarem tdo envolvidos no tratamento, possuirem menos responsabilidades e
passarem menos tempo com os filhos comparativamente as mées que sdo, na
maioria das vezes, as principais cuidadoras.

Contrariamente ao que foi hipotetizado (H8), a ansiedade de ambos os
pais ndo se associou a uma maior perce¢do de sobrecarga familiar/individual
por parte destes. Apenas a presenca de sintomatologia depressiva em ambos
0S pais associou-se negativamente com a percecdo de sobrecarga
familiar/individual destes, confirmando a nossa hipdtese. Tal como noutros
estudos (Caserta et al., 1996), 0s nossos resultados sugerem que a presenca
de niveis elevados de sintomatologia depressiva em ambos os pais esta
associada a uma maior percecdo de sobrecarga relativamente ao impacto que
a doenca do filho tem na familia e na sua vida. Estes resultados vdo no
mesmo sentido das correlagBes encontradas entre a adaptagcdo psicossocial
de ambos os pais e a sua percecdo de sobrecarga individual e familiar da
doenca do filho, sugerindo que, de um modo geral, pessoas deprimidas
tendem a ter uma visdo mais negativa das situacdes, amplificando os seus
aspetos negativos. Assim, é esperado que maes e pais deprimidos
percecionem um maior impacto familiar e uma maior tensdo pessoal
relativamente a doenca do filho.

Tendo em conta todas as varidveis, verificou-se um efeito indireto
condicional da sintomatologia ansiosa e depressiva das maes na QdVS dos
adolescentes, através da sobrecarga familiar/individual percecionada pelas
mesmas. Este efeito indireto s6 foi significativo para os adolescentes (idade
superior aos 14 anos), sugerindo mais uma vez que a adolescéncia é uma
fase mais problematica, quer para os adolescentes quer para as méaes que tém
um papel importante na prestacéo de cuidados. Os resultados evidenciaram,
ainda, um efeito indireto da sintomatologia ansiosa do pai na QdV da crianca
através da sua percecdo de sobrecarga, nos adolescentes com mais de 13
anos. Considerando a depressdo paterna como variavel independente, o
efeito indireto néo foi significativo.

Estes resultados sdo congruentes com os dados obtidos ao longo do
estudo, uma vez que o modelo proposto apenas se aplicou a fase da
adolescéncia. Como ja foi referido, comparativamente a infancia, a
adolescéncia implica um conjunto de maiores mudangas quer para O
adolescente quer para ambos 0s pais. Simultaneamente, 0s nossos resultados
sugerem que a ansiedade de ambos 0s pais e a depressdo materna estdo
relacionados com uma maior perce¢do de sobrecarga familiar e individual da
doenca do filho. Logo, podemos colocar a hip6tese de que pais mais
ansiosos e mées ansiosas e deprimidas tendem a ter uma visdo mais negativa
das situacdes, percecionando uma maior sobrecarga e podendo influenciar a
forma como o adolescente lida com o seu problema. Ou seja, o adolescente
poderd adotar as mesmas estratégias de coping dos pais, maximizando o
impacto negativo que a diabetes tem na sua vida.

Uma outra hipétese estaria relacionada com a diminui¢do da QdVS do
adolescente, devido as alteragdes hormonais que podem desregular o
controlo metabodlico. Ou seja, 0 agravamento da QdVS do filho implicaria
uma maior exigéncia por parte dos pais em relacdo a prestacao de cuidados,
podendo resultar numa maior percecdo de sobrecarga e, posterior, aumento
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da sintomatologia ansiosa e depressiva. No entanto, para a obtencdo de
resultados mais conclusivos seria necessaria a realizacdo de um estudo
longitudinal que ajudasse a perceber as relagdes de causalidade existentes
entre as variaveis do modelo proposto.

Limitacg6es e contributos do estudo

Importa ainda referir que este estudo apresenta algumas limitacdes.
Em primeiro lugar, este € um estudo transversal, o que impossibilita o
estabelecimento de relagdes de causalidade e, assim, o estabelecimento da
direcdo das relagdes. Por exemplo, podemos considerar que niveis superiores
de sintomatologia depressiva materna conduzem & percecdo de uma maior
sobrecarga individual e familiar que, por sua vez, conduz a uma pior QdVS
da crianca. Contudo, dada a possivel bidireccionalidade das relagdes,
podemos igualmente colocar como hipétese o estabelecimento de relagdes
contréarias. Neste sentido seria interessante averiguar a causalidade das
relagdes, optando pela realizacdo de um estudo longitudinal.

Em segundo lugar, importa referir o reduzido tamanho da amostra e o
nimero desigual de criancas e adolescentes. No entanto, mesmo
considerando a nossa amostra reduzida, alguns dos resultados obtidos foram
semelhantes a outros estudos que utilizaram amostras de tamanhos
superiores. Importa também referir que o presente estudo foi desenvolvido
no ambito de um projeto de investigagdo mais alargado e que o processo de
recrutamento dos participantes encontra-se ainda em curso, pelo que estudos
futuros que se centrem sobre as mesmas variaveis deverdo ultrapassar esta
limitacdo. Um terceiro aspeto estd relacionado com a baixa consisténcia
interna das facetas Inclusdo e Exclusdo Social do DISABKIDS-37, o que
impossibilitou a analise da QdVS social da crianga e do adolescente com
diabetes. De facto, estes dados teriam sido importantes, visto o dominio
social ser uma das &reas mais valorizadas pelos adolescentes e,
possivelmente, uma das mais afetadas pela diabetes. Por ultimo, o
recrutamento do grupo de controlo foi feito numa Unica localidade o que
poderd levantar problemas em termos da generalizacdo dos resultados.
Estudos futuros no &mbito deste projeto deverdo englobar criangas e
adolescentes provenientes de outros pontos geograficos do pais.

No que concerne aos principais contributos deste estudo, salientamos
desde j& a adocdo de uma perspetiva desenvolvimental que permite analisar
diferencas importantes entre 0s grupos de criancas e adolescentes. A maioria
dos estudos ndo tem em conta esta divisao e as caracteristicas especificas de
cada fase desenvolvimental. Outro aspeto importante corresponde a inclusdo
dos pais (género masculino) na investigacdo, sendo que uma grande parte
dos estudos ndo estuda a influéncia da figura paterna na QdV da crianga hem
é tida em conta a percecdo do pai em relacdo ao impacto da CCS do filho,
neste caso da diabetes, na sua vida. Além disso, ¢ feita uma anélise separada
da adaptacdo psicossocial do grupo de mées e do grupo de pais, que permite
apurar a existéncia de diferencas entre ambos. A inclusdo do autorrelato da
crianga/adolescente é, também, uma mais-valia, uma vez que os relatos dos
pais nem sempre traduzem a percecdo da crianca e 0 que esta sente.
Adicionalmente, os estudos que se debrucam sobre as variaveis familiares
sdo ainda muito escassos. Neste sentido, o presente estudo tenta colmatar
algumas dessas limitagBes introduzindo variaveis relacionadas com a
adaptacéo dos pais, das maes e das criancas/adolescentes e tentando explorar
as interagOes que se estabelecem entre si. Neste contexto, foi proposto um
modelo de mediagdo moderada que consideramos ser inovador. As
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informacdes e resultados obtidos, relacionados com este modelo, sé&o
importantes e sugerem possiveis dire¢cGes para futuros estudos, tais como o
estudo de relacdes de causalidade entre as variaveis estudadas.

VI — Conclusdes

O presente estudo mostra que existem varios fatores que podem
influenciar a adaptacdo individual e familiar no contexto da diabetes
pediatrica. A elaboracdo do modelo apresentado permitiu que fossem
analisadas importantes variaveis que se relacionaram entre si.

Este estudo contribui quer para a investigacdo quer para a intervencao
clinica. No que diz respeito a investigacdo, embora o estudo apresente
limitagbes, os resultados obtidos contribuem para o aumento do
conhecimento nesta area, ao centrarem-se em variaveis insuficientemente
analisadas na literatura e ao permitirem a formulagdo de hipdteses que
poderdo ser testadas em investigacGes futuras. Os resultados apoiam a
relevancia do estudo de varidveis familiares, sendo que neste trabalho séo
apontadas possiveis dire¢Ges para futuras investigagdes.

Relativamente a intervencdo clinica, os resultados do nosso estudo
sugerem que as intervengdes terapéuticas devem ser adaptadas e ter em
conta a idade da crianca/adolescente, uma vez que os adolescentes parecem
estar em maior risco de apresentarem pior QdV comparativamente as
criancas. A inclusdo dos pais no processo terapéutico parece ser, igualmente,
importante. Isto porque 0s nossos resultados revelaram uma relagéo entre a
QdVS da crianga/adolescente e variaveis relacionadas com a adaptacéo
psicossocial parental e com a sua percecao de sobrecarga familiar/individual
em relagdo a doenca do filho. Desta forma, sera importante intervir junto dos
pais, particularmente das maes visto terem sido estas a apresentar maiores
niveis de ansiedade e depressdao em comparagdo ao grupo de controlo e aos
respetivos parceiros. Como ja foi referido, a intervencdo com os pais é,
também, muito importante pois a sintomatologia ansiosa, de ambos os pais, e
depressiva materna influenciam a QdV das criangas, indiretamente através
da percecdo de sobrecarga. As intervencGes deverdo, portanto, focar-se quer
na QdV e adaptacéo da crianga/adolescente com diabetes, quer na adaptacdo
psicossocial da mae e do pai e na sobrecarga percecionada pelos mesmos.

Concluindo, os resultados deste estudo contribuiram para aprofundar o
conhecimento sobre a adaptagdo da crianga/adolescente e dos pais a diabetes
e sobre a presenca de fatores individuais (idade da crianca, género do
cuidador) e clinicos (duracéo da doenca) que poderdo estar associados a uma
pior adaptacdo por parte de ambos os pais e da crianca/adolescente a
diabetes e ao seu tratamento. Por outro lado, estes dados poderdo ser Gteis
para o desenvolvimento de intervencdes especificas que promovam a salde e
0 bem-estar dos pais e das criancas/adolescentes com diabetes e,
consequentemente, a adesdo destas Ultimas ao tratamento. Por Gltimo, alguns
dos objetivos principais dessas intervencGes deverdo passar pela
identificacdo da sobrecarga percecionada por ambos os pais relacionada com
a prestacdo de cuidados, de forma a identificar riscos acrescidos para a
sintomatologia ansiosa e depressiva paternal e para que ambos os pais e a
crianca/adolescente aprendam estratégias de coping mais adaptativas para
lidar com as exigéncias do tratamento e com a presenca de uma CCS como a
diabetes.
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