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Diabetes Mellitus Tipo 1: Uma Visão Parental!
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Resumo

A Diabetes Mellitus tipo 1 exerce um grande impacto familiar. A
percepção da sobrecarga imposta aos pais de jovens com este diag-
nóstico é importante na identificação dos problemas criados pela
doença e na monitorização do seu tratamento.
O objectivo deste trabalho foi estudar o impacto da Diabetes
Mellitus tipo 1 na vida de pais com filhos afectados e sua relação
com o controlo metabólico.
Realizou-se um estudo descritivo transversal que incluiu uma
amostra de 98 pais de jovens com Diabetes Mellitus tipo 1 há mais
de um ano, idade inferior a 18 anos, seguidos em duas instituições
portuguesas.
Obtiveram-se dados relativos a sobrecarga parental, sucesso aca-
démico, saúde e qualidade de vida através de um “Questionário
para Pais de Jovens Diabéticos”, aplicado entre Maio e Junho de
2007. O controlo metabólico foi avaliado pelo valor da última
HbA1c obtida na consulta nesse mesmo período.
Os resultados revelaram que a maioria dos pais percepcionou mo-
derada sobrecarga (53%), sendo a sua maior preocupação a saúde
futura dos filhos. Verificou-se maior sobrecarga associada a pior
percepção de saúde e qualidade de vida, piores resultados esco-
lares, nas idades mais jovens, nas raparigas e tendencialmente para
jovens com valores de HbA1c mais elevados.
Conclui-se que o controlo metabólico interfere nos vários aspec-
tos da qualidade de vida dos diabéticos e familiares.

Abstract

Type 1 Diabetes Mellitus is a disease with great familiar impact.
Parental perceptions of the burden imposed by this disease may be
an important tool on monitoring the treatment and identifying the
psychosocial factors affected.
The purpose of this investigation was to study the impact of type
1 Diabetes Mellitus on parent’s life and it’s relation with metabolic
control.
A descriptive cross-sectional study was conducted, using a sample
of 98 parents of children/adolescents aged under 18, diagnosed
type 1 Diabetes Mellitus for at least one year and followed in two
Portuguese centers.
Data accessing family burden, change in school performance, ge-
neral health and patient quality of life were obtained using the “Pa-
rent Diabetes Questionnaire for Youth”, between May and June
2007.The metabolic control was evaluated by the last HbA1c va-
lues obtained during clinical visit.
The results showed most parents considered the family burden to
be moderate (53%) and the greatest burden related with long
terms concerns; higher parental rating of family burden were rela-
ted with worse perception of health and quality of life, worse
school performance, younger ages, girls and for young with higher
values of HbA1c.
In conclusion, metabolic control interferes with some aspects of
the quality of life of diabetic and their families.

INTRODUÇÃO

Os pais de crianças com doenças crónicas deparam-se com
exigências e dificuldades adicionais em relação aos pais de
crianças saudáveis (1). Isto é particularmente verdadeiro para
os pais de jovens diabéticos, cujo filho, desde o início, tem de
cumprir uma rotina diária extremamente exigente: obedecer
a uma dieta específica, administrar correctamente a terapêu-
tica na dose e tempos determinados, fazer exercício físico e
controlar a glicemia regularmente.A implementação de um
novo estilo de vida é necessária e, na particularidade de se
tratar de uma criança, implica que esta gestão de comporta-
mentos seja coordenada pelos que cuidam dela. De facto, é
conhecido que os pais das crianças mais jovens referem preo-
cupações acrescidas em relação à doença (2) e reportam maio-
res dificuldades no seguimento e estabilização da doença (3,4).
A Diabetes Mellitus (DM) tipo 1 destaca-se das outras doen-
ças crónicas na medida em que a responsabilidade diária

exigida aos pais induz profundas alterações no seu estilo de
vida. Por outro lado, a dinâmica familiar e as atitudes dos pais
face à doença podem comprometer a estabilização da Dia-
betes. Neste sentido, aspectos da dinâmica familiar, como
composição familiar estável, existência de poucos conflitos e
boa cooperação entre os vários membros no tratamento do
jovem diabético, têm sido relacionados positivamente com o
controlo metabólico (5).As famílias que alcançam a estabiliza-
ção da doença também relatam que a Diabetes teve uma in-
fluência menos negativa no desenvolvimento da personali-
dade, bem-estar físico e escolaridade do filho, relativamente
às famílias em que os filhos apresentam mau controlo meta-
bólico (5). Estes achados sugerem uma relação bidireccional
complexa entre o funcionamento físico e psicológico da
criança e adolescente diabéticos, o seu controlo metabólico
e o ambiente familiar (5).
Um dos maiores desafios que a DM tipo 1 apresenta é ma-
ximizar a qualidade de vida da criança, no contexto de uma
intervenção terapêutica efectiva, e garantir que estes dia-
béticos consigam viver o seu quotidiano com a mesma faci-
lidade e grau de satisfação que os que não são afectados por
uma doença crónica (1). Os pais têm a sua própria percepção
da qualidade de vida familiar e da sobrecarga que lhes é
imposta pela doença do filho. O estudo desta percepção de
sobrecarga parental pode assumir um importante papel no
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controlo da doença, constituindo um instrumento de moni-
torização do tratamento e da qualidade de vida do filho, bem
como um meio para identificar os factores psicossociais
afectados pela doença.
O objectivo geral deste estudo foi descrever o impacto da
Diabetes Mellitus tipo 1 percepcionado pelos pais de crian-
ças e adolescentes afectados e a sua relação com o contro-
lo metabólico.

MATERIAL E MÉTODOS

O estudo envolveu dois centros portugueses. Entre Maio e
Junho de 2007 foram convidados a participar 107 pais de
jovens com idade inferior ou igual a 18 anos e diagnóstico
de Diabetes Mellitus tipo 1 há mais de um ano. O consenti-
mento informado foi obtido para todos os inquiridos. No-
venta e oito pais, correspondendo a 74 crianças/adolescen-
tes, foram incluídos no estudo, 46 provenientes do Serviço
de Pediatria do Hospital de Faro e 52 da Associação Pro-
tectora dos Diabéticos de Portugal: numa proporção de 70%
mães para 30% de pais, cujas idades variaram entre os 22 e
53 anos, com uma média que ronda os 40 anos. O controlo
metabólico dos respectivos filhos foi avaliado pelo valor da
última HbA1c obtida na consulta nesse mesmo período e
considerando o recomendado para a idade (ADA).
A amostra em estudo foi caracterizada relativamente ao gé-
nero, idade, constituição e maior nível de ensino no agrega-
do familiar e a existência de Diabetes Mellitus em outros
membros da família. No que diz respeito ao filho diabético
foram apurados dados relativos ao número de irmãos, idade,
género, tempo de diagnóstico da doença e valores de hemo-
globina glicosilada.
Para estudar a percepção de sobrecarga parental, no con-
texto da Diabetes do filho, foi aplicado aos pais o “Ques-
tionário para Pais de Jovens Diabéticos” (traduzido e valida-
do para Portugal, sendo parte constituinte de um outro
questionário, o “HAPPI-DOL Protocol - Hvidore, Adoles-
cent, Parent, Professional instrument, Diabetes”), constituído
por 9 itens, que avalia a sobrecarga familiar relativa a trata-
mento médico, restrições, disrupção familiar, problemas físi-
cos e psicológicos e preocupações com a saúde futura dos
filhos. São também integradas questões relativas ao sucesso
académico, saúde geral e qualidade de vida dos filhos, bem
como sobre a coesão familiar. O preenchimento dos ques-
tionários decorreu sob confidencialidade.

Tratamento de Dados

Para a análise estatística dos dados recolhidos, recorremos
ao programa Epi Info versão 3.4 e Microsoft Excel 2007. Foi
utilizada estatística descritiva e os testes qui-quadrado e t-
student para um nível de significância de 5%.

RESULTADOS

Na amostra em estudo, os filhos com DM tipo 1 apresen-
tavam uma distribuição aproximada em género com 51%

pertencentes ao sexo feminino para 49% do sexo masculi-
no. A idade dos filhos diabéticos variava no intervalo dos 3
aos 18 anos (média de 11.13 anos e desvio padrão de 4.37
anos). A maioria dos casos apresentava um tempo de
evolução da DM tipo 1 superior a 5 anos (27.6%) sendo que
as diferenças com as classes seguintes não eram muito acen-
tuadas (22.4% para o diagnóstico realizado há 4-5 anos e 1-
2 anos, 15.3% foram diagnosticados há 3-4 anos e os res-
tantes 12.2% há cerca de 2-3 anos). Os valores mínimo e
máximo de HbA1c dos filhos diabéticos são, respectivamen-
te, 5.6% e 14.0%.A média é de 9.15%, com um desvio padrão
de 1.76%.A grande maioria dos inquiridos não referiu outro
familiar com o diagnóstico de DM (87%).
A sobrecarga parental, que engloba o tratamento médico,
restrições, disrupção familiar, problemas físicos e psicológi-
cos e preocupação com a saúde futura, foi percepcionada
em diferentes graus de dificuldade, sendo que a maioria das
respostas correspondeu à opção moderada dificuldade (53%)
ou pouca dificuldade (25%); apenas 4% referiram muita difi-
culdade, e 6% não apontaram nenhum grau de dificuldade.
Quando os vários itens foram agrupados em 3 classes e
comparados percentualmente verificamos mais uma vez
essa distribuição, sendo que o factor que despertou maior
dificuldade nos pais foi a preocupação com a saúde futura
(63.3%) (Quadro I).

A maioria dos pais (46%) percepcionou o estado de saúde
actual dos filhos como razoável. Uma percentagem seme-
lhante (42%) considerou a saúde dos filhos como boa.
A mesma percentagem de pais (46%) percepcionou a Quali-
dade de Vida (QdV) dos filhos como razoável ou boa (42%).
Nenhum dos inquiridos referiu QdV muito má, 1% referiu
má QdV e 11% como sendo excelente.
Em relação à percepção parental sobre a alteração dos
resultados escolares dos filhos desde o diagnóstico de DM
tipo 1, estes não se alteraram em 53.10% dos casos, sendo
que em 24.50% esta questão não é aplicável (crianças que
ainda não frequentam a escola ou que tiveram diagnóstico
pré-idade escolar). Os resultados escolares sofreram ligeira
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Quadro I - Grau de dificuldade atribuído aos vários itens da escala
de sobrecarga.
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O controlo metabólico adequado varia com a idade. Em fun-
ção deste foi possível verificar que a sobrecarga parental
acentua-se quando os valores de Hb A1c superam cerca de
1.5% os valores de referência (Figura 3).
A percepção parental da saúde dos filhos (Figura 4) e da sua
QdV revela-se razoável a muito má à medida que os valores
de Hb A1c ultrapassam aproximadamente 1.5% os valores
aconselhados. No mesmo sentido, os resultados escolares
pioram com o menor controlo metabólico, tornando-se mais
significativos quando a Hb A1c ultrapassa 1.5% sobre os va-
lores de referência.

DISCUSSÃO E CONCLUSÕES

Este estudo descreve a percepção parental da sobrecarga fa-
miliar imposta pela DM tipo 1 dos filhos e sua relação com
o controlo metabólico.
Verificou-se que a maioria dos pais percepcionou modera-
da ou pouca sobrecarga, sendo a sua maior preocupação a
saúde futura dos filhos. Comparativamente a outros estu-
dos obteve-se uma proporção maior de pais a relatarem mo-
derada dificuldade em detrimento de pouca dificuldade (6).
Isto pode traduzir uma maior percepção de sobrecarga
pelos pais portugueses ou reflectir diferenças culturais, só-

deterioração em 19.40% dos inquiridos. Foi referida melho-
ria destes em apenas 1 caso.
A coesão familiar foi avaliada pelo facto de ambos os pais
viverem em conjunto com o filho diabético. Cerca de 80%
das crianças/jovens com DM tipo 1 relativas à nossa amostra
viviam com ambos os pais. Relativamente ao emprego dos
pais, apenas 1% dos pais da nossa amostra não estava empre-
gado, enquanto que as mães estavam empregadas em 86.48%
dos casos.
O factor sobrecarga parental foi relacionado com diversas
variáveis para um nível de significância de 5%.
A sobrecarga percepcionada pelos pais foi mais acentuada
perante filhos do sexo feminino (teste qui-quadrado;
p=0.018), 70.4% dos casos (Figura 1).A uma sobrecarga pa-
rental mais baixa esteve associado um melhor controlo me-
tabólico (teste t-Student; p=0.14, apesar de este não ser
estatisticamente significativo nos valores pré-definidos). Esta
sobrecarga diminui com o aumento da idade dos filhos (tes-
te t-Student; p=0.003).
Uma maior sobrecarga parental esteve associada a uma pior
percepção de saúde relativamente aos filhos (teste qui-qua-
drado; p=0.007) (Figura 2), percepção de QdV mais baixa
(teste qui-quadrado; p=0.0200) e piores resultados escola-
res (teste qui-quadrado; p=0.0040).

Figura 1 - Relação entre o grau de sobrecarga parental e sexo do(a) filho(a)
diabético(a).Teste qui-quadrado (p=0,018).

Figura 2 - Relação entre o grau de sobrecarga parental e percepção de
saúde do(a) filho(a) diabético(a).Teste qui-quadrado (p=0,007).

Figura 3 - Relação entre o grau de sobrecarga parental e o controlo
metabólico (calculado em função do desvio da Hb A1c perante os valores de
referência para determinada idade) do(a) filho(a) diabético(a).

Figura 4 - Relação entre o controlo metabólico (calculado em função do
desvio da Hb A1c perante os valores de referência para determinada idade)
e a percepção parental da saúde do(a) filho(a) diabético(a).



201

Revista Portuguesa de Diabetes. 2008; 3 (4): 198-202

cio-económicas ou tratamentos entre as várias instituições.
Verifica-se também que a sobrecarga percepcionada pelos
pais é maior para as idades mais jovens (6) e quando o filho é
do sexo feminino. É nas idades mais jovens que as exigências
impostas pelo controlo da doença recaem quase exclusiva-
mente sobre os pais. Está ainda descrito que as jovens dia-
béticas enfrentam várias problemáticas, tais como pertur-
bações de ansiedade e depressão (7), pressões sociais com o
peso e imagem corporal ideal (8).
Verificou-se também que a percepção da sobrecarga é maior
quando a percepção de saúde e de qualidade de vida do filho
são piores; a estabilização da diabetes impõe regimes de tra-
tamento e estilos de vida que muitas vezes se tornam o ele-
mento central na vida do diabético, com grandes repercus-
sões na sua saúde e qualidade de vida. Esta situação pode ser
claramente percepcionada pelos pais e pode justificar o au-
mento da sobrecarga associada à diminuição da qualidade de
vida e deterioração do estado de saúde do filho. Outros
estudos sugerem que os pais destes diabéticos reportam
níveis de qualidade de vida ligeiramente menores mas esta-
tisticamente significativos (9).
Um dos pontos mais relevantes deste trabalho diz respeito
ao controlo metabólico dos jovens diabéticos: valores de
HbA1c mais baixos parecem estar associados a percepção
de menor sobrecarga parental. Isto sugere que um bom con-
trolo metabólico possa decorrer de uma boa adaptação à
doença e, sendo um bom indicador de saúde, quando é al-
cançado, possa eventualmente traduzir-se numa menor per-
cepção de sobrecarga.
Os dados relativos aos resultados escolares são desafiantes
na sua interpretação; embora a maioria dos pais tenha referi-
do que o desempenho escolar dos filhos não foi afectado
pela doença, quando tal foi descrito, verificou-se que a dete-
rioração do desempenho académico estava associada a um
pior controlo metabólico para a idade, bem como a uma
maior percepção de sobrecarga parental. As crianças com
pior controlo metabólico podem apresentar mais sintomas
relacionados com a DM (5), que podem ser responsáveis por
um ambiente adverso ao estudo e criar maiores dificuldades
no desenvolvimento de mecanismos de adaptação que lhes
permitam lidar eficazmente com a sua doença.
Relativamente à coesão familiar e sobrecarga parental, não
foi encontrada qualquer associação estatisticamente signi-
ficativa. Os estudos que tentam relacionar a monoparentali-
dade com um risco acrescido de pior controlo metabólico,
parecem ser pouco conclusivos, sendo que uns encontram
relação entre estes dois factores (10,11) e outros concluem que
esta associação não pode ser estabelecida (12,13).
Em conclusão, a sobrecarga parental foi maior perante filhos
de idades mais novas, para o sexo feminino e quando a per-
cepção de saúde e qualidade de vida dos filhos foram piores,
assim como os resultados escolares. A sobrecarga parental
foi ainda associada a valores de HbA1c mais elevados.Ape-
sar deste estudo não poder estabelecer uma relação mais
significativa (talvez pela dimensão da amostra) ou uma rela-
ção de causa-efeito, justifica-se empreender todos os esfor-
ços para alcançar um bom controlo metabólico, dado que

este parece estar associado à diminuição da sobrecarga pa-
rental. No mesmo sentido, identificar as famílias que reflec-
tem maior índice de sobrecarga e piores mecanismos de
adaptação à doença parece ser uma área de intervenção im-
portante para alcançar um melhor controlo metabólico. É
interessante verificar ainda a confluência de resultados me-
nos positivos em várias áreas quando os valores de Hb A1c
ultrapassam cerca de 1.5% os valores de referência para a
idade.
Este estudo parece ser uma boa sugestão para o desenvolvi-
mento de outras investigações que permitam extrapolar
resultados para a população portuguesa.
São necessários estudos futuros que estabeleçam relações
longitudinais entre a sobrecarga parental e resultados clíni-
cos, particularmente no que respeita aos valores de Hb A1c.
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