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sistema holistico (corpo, energia, emocdes, pensamentos, relacionamento com Deus)
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desagradavel”.

José Hermdgenes de Andrade Filho

Vi



Agradecimentos

O momento da entrega e da defesa de uma tese de mestrado, ndo € algo que surge

em 2 anos, mas sim, algo que se origina desde o primeiro dia de aulas da Licenciatura.

Este percurso foi longo e marcado por momentos bons e outros menos bons, no
entanto, pude sempre contar com o apoio de muitas pessoas desde amigos, familiares e
colegas que, todos juntos, contribuiram para o sucesso do mesmo. Fazer referéncia a todas
as pessoas que passaram na minha vida nesta conquista, seria algo dificil de fazer, por
isso, do fundo do meu coragdo agradeco a todos vos.

Importa ainda salientar que este ano de 2020, foi um ano particularmente dificil e
duro para mim devido a problemas de salde graves que me colocaram & prova inimeras
vezes e pensei em desistir deste meu sonho. No entanto superei-me e superei as
adversidades que a vida coloca & nossa frente e consegui terminar um dos projetos da
minha vida.

Perante isto, 0 meu agradecimento especial ao Prof. Doutor Antdnio Rebelo pelo
modo acolhedor como me recebeu, apoiou e ajudou neste processo e pela forca e
compreensdo que teve comigo nos momentos mais frageis que tive, a minha mée, que lhe
devo tudo o que sou, pelo amor, forca, estimulo, disponibilidade e apoio incondicional
dado em mais uma etapa da minha vida, ao meu querido pai, pela pessoa maravilhosa que
foi 0 meu muito obrigado por tudo o que fez por mim, a minha amiga Joana Bento pela
coragem e incentivo que me proporcionou de modo a que concluisse esta etapa importante
e a0 meu namorado, companheiro e melhor amigo que me incentiva a lutar pelos meus

sonhos e objetivos.

vii



Resumo

A realizacdo deste estudo tem como objetivo principal perceber de que forma os
cuidadores informais de criancas com Diabetes tipo 1, apresentam sintomas de depressao,
a ansiedade e stress. Os objetivos especificos do estudo sdo avaliar a ansiedade, a
depressao, e o stress, dos cuidadores informais de criangas com diabetes tipo 1, perceber
se 0s cuidadores informais, em especifico os pais de criancas com diabetes tipo 1
apresentam sintomas como a ansiedade, a depressao e o stress e saber da necessidade de
criacdo de novos projetos direcionados e especializados para a promocdo e manutencédo
da saude mental dos cuidadores informais.

De forma a recolher os dados, utilizou-se a escala de ansiedade, depressao e stress
de 21 itens — EADS e uma entrevista semiestruturada com 14 questdes aplicada a 2
cuidadores informais. O grupo de estudo é composta por 48 cuidadores informais (pais e
mées), com idades compreendidas entre os 27 e 0s 48 anos (M=38,94; DP=4,99), sendo
a maioria do género feminino (N=42; 87,5%) e 6 participantes do género masculino
(12,5%).

Os resultados obtidos mostram que o stress (M=9,02) é o sintoma mais
experimentado por estes cuidadores, seguido da depressdo (M=6,31) e por fim a
ansiedade (M=5,25). Obteve-se também que os cuidadores do sexo masculino apresentam
niveis mais elevados de ansiedade e de stress do que os do sexo feminino, e quanto mais
baixo for o nivel de escolaridade e quanto mais velhos forem, mais sintomas estes
cuidadores apresentam.

Palavras-chave: Ansiedade; Cuidador informal; Depressdo; Diabetes tipo 1; Stress;

Sintomatologia psicopatoldgica.



Abstract

The main objective of this study is to understand how informal caregivers of
children with type 1 diabetes have symptoms of depression, anxiety and stress. The
specific objective of the study are to assess the anxiety, depression and stress of informal
caregivers of children with type 1 diabetes, to understand whether informal caregivers,
specifically parents of children with type 1 diabetes, present some type of emotional
overload and to know the need t create new targeted and specialized project to promote
and maintain the mental health of informal caregivers.

In order to collect the data, we use the 21.item anxiety, depression and stress scale-
EADS and a semi-structured interview with 14 questions applied to 2 informal caregivers.
The study group is composed by 48 informal caregivers (fathers and mothers), aged
between 27 and 48 years old (M=38, 94; SD=4, 99) the majority being female (N=42;
87.5%) and 6 males participants (12.5%).

The results obtained show that stress (M=9,02) is the symptom most experienced
by these caregivers, followed by depression (M=6,31) and finally anxiety (M=5.25). It
was also found that male caregivers have higher levels of anxiety and stress that female
caregivers, the lower the educational level and the older they were, the more symptoms
these caregivers have
Key-words:  Anexity; Depression; Informal caregivers; Psychopathological

symptomatology; Stress; Type 1 diabetes.
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Introducéo

A origem da psicologia clinica remonta para o final do XIX quando o americano
Lightner Witmer, fundador da primeira clinica de psicologia pela Universidade da
Pensilvania nos Estados Unidos, usou pela primeira vez o termo psicologia clinica
(Hothersall, 2019). "Entendemos que a psicologia clinica se distingue das demais areas
psicolégicas muito mais por uma maneira de pensar e atuar, do que pelos problemas que
trata. O comportamento, a personalidade, as normas de acéo e seus desvios, as relacbes
interpessoais, 0S processos grupais, evolutivos e de aprendizagem, sdo objeto de estudo
ndo s6 de muitos campos da psicologia como também das ciéncias humanas em geral”
(Macedo, 1984, p.8).

A psicologia clinica, 0 campo da psicologia que integra a ciéncia, teoria e pratica
com a finalidade de compreender, prever e aliviar o desajustamento, a incapacidade e o
desconforto, bem como para promover a adaptacdo humana, o ajustamento e o
desenvolvimento humano. A psicologia clinica foca-se nos aspetos do funcionamento
humano, como as caracteristicas intelectuais, emocionais, sociais, bioldgicas,
psicoldgicas e comportamentais, ao longo de toda a vida nos diferentes contextos, quer
sociais, culturais ou econémicos (Brito, 2008).

O psicélogo é aquele que devido a formacéo necessaria para exercer esta profisséo,
é capaz de aliviar a dor psicoldgica, alterar comportamentos disfuncionais, ndo sé através
das proprias ferramentas de trabalho e técnicas, mas também através das caracteristicas
fundamentais num profissional de psicologia, como a compaixao, empatia, aceitacao, etc.,
de modo a que qualquer que seja a sua abordagem psicologica, haja aceitacdo e
compreensdo de todos os comportamentos do ser humano, sejam estes bons ou maus

(Lalande, 1985).



Ao referir algumas das caracteristicas dos profissionais de psicologia, é importante
abordar a ética e deontologia, que rege a conduta profissional com todos os seus limites
e deveres como profissional que ajuda o outro. De modo a introduzir o conceito de ética
passa-se a citar 2 autores: “...ética como uma categoria do espirito e do pensamento
humano...()...categoria esta que norteia o0 desejo e 0 comportamento subsequente segundo
determinados valores positivos...” (R. Nunes, 1995, pp. 11 e 12), “Para serem eticamente
defensaveis, € preciso demonstrar que os atos com base no interesse pessoal sdo
compativeis com principios éticos de bases mais amplas, pois a nocdo de ética traz
consigo a ideia de alguma coisa maior que o individual. Se vou defender a minha conduta
em bases éticas, ndo posso mostrar apenas 0s beneficios que ela me traz. Devo reportar-
me a um publico maior.” (Singer, 1993/1994, p. 18).

A ética e deontologia profissional dos psicologos permite-lhes agir em
conformidade com os principios éticos, principios éticos como a autenticidade na relacédo
com 0 outro e preocupagcdo com o seu bem-estar, respeito pela dignidade e direitos da
pessoa, protecdo dos interesses das pessoas examinadas incluindo as minorias,
competéncia, responsabilidade cientifica, profissional e social, integridade profissional,
garantia do segredo profissional, do anonimato e da confidencialidade dos resultados
(Ordem dos psicélogos portugueses: Codigo deontoldgico, 2011).

Este estudo surge no ambito do Mestrado em Psicologia Clinica da Universidade
Lusiada de Lisboa que, apds a leitura e reflexdo de vérios estudos sugere que 0s
cuidadores de familiares ou amigos, dependentes fisica e/ou mentalmente (idosos ou nao)
sofrem mudangas, geralmente desfavoraveis, na vida familiar, social e econdmica, mas
sobretudo a nivel psicolégico.

A palavra cuidador refere-se ao individuo que presta ajuda de algum modo a uma

outra pessoa devido a uma incapacidade ou dependéncia (Grilo, 2009), e o termo cuidar



€ um ato particular, temporario ou definitivo, que se presta quer a nés mesmos como
também a outros que necessitam de ajuda para saciar as suas necessidades basicas
(Colliere, 1999).

A escolha destes objetivos foi feita pela relevancia que estes pode trazer, tanto a
nivel das decisdes politicas na salde mental, quanto a criacdo de novos projetos
direcionados e especializados para a promoc¢do e manutencdo da saude mental dos
cuidadores informais em Portugal. Com o passar dos anos, tem-se conhecido, cada vez
mais, a realidade de cuidar de alguém a tempo inteiro, seja um idoso, seja uma crianga ou
um adulto, que devido a uma incapacidade ndo é capaz de realizar certas tarefas de forma
autonoma, necessitando do apoio de outra pessoa 24 sobre 24 horas.

Assim sendo, arcar com o papel de cuidador tem efeitos ao nivel da vida pessoal,
familiar, laboral e social, tornando o cuidador uma pessoa mais vulneravel a conflitos,
apresentando com frequéncia sintomas como: tensdo, fadiga, stress, constrangimento,
frustracdo, reducdo do convivio, depressdo, reducdo da autoestima, entre outros. Todos
estes sintomas, podem originar problemas fisicos, psicologicos e financeiros de maior
gravidade, acabando por interferir de modo negativo no bem-estar do cuidador, sendo
imprescindivel o apoio psicologico (Martins, et al., 2003).

O ato de cuidar de um familiar de forma continuada pode dar origem a situacfes
de conflito consequentes de interferéncias com a vida pessoal, social familiar e
profissional e normalmente a pessoa que € responsavel pelos atos de cuidar e sobre a qual
incide grande responsabilidade entra em situacdes de crise manifestando sinais de
ansiedade, depressao, stress, fadiga, entre outros sintomas (Martins, Ribeiro & Garrett,
2003a; 2003b; Fernandes, Pereira, Ferreira, Machado, & Martins, 2002).

Como tal, sentiu-se a necessidade de realizar um estudo sobre a sintomatologia

psicopatoldgica de cuidadores informais de criangas com Diabetes tipo 1, sendo 0s



objetivos especificos, avaliar a ansiedade, a depressdo, e o stress, dos cuidadores
informais de criancas com diabetes tipo 1, perceber se os cuidadores informais, em
especifico os pais de criancas com diabetes tipo 1 apresentam sintomas como a ansiedade,
a depressdo e o stress e saber da necessidade de criacdo de novos projetos direcionados e
especializados para a promoc¢édo e manutencao da satde mental dos cuidadores informais.

Para a concretizacdo deste estudo aplicou-se a Escala de Ansiedade, Depresséo e
Stress (EADS-21) e uma entrevista semiestruturada.

O trabalho encontra-se organizado em duas partes distintas, sendo que na primeira
parte faz-se uma contextualizacdo da problematica em estudo, e se constitui como um
quadro concetual de referéncia a um maior conhecimento sobre o tema, onde se aborda o
cuidador informal, a ansiedade, a depressdo, o stress e a diabetes tipo 1.

Na segunda parte do trabalho, apresenta-se o estudo empirico, onde se esclarece
0s objetivos que permitiram o seu desenvolvimento, assim como a apresentacdo, analise
e discussdo dos resultados, as conclusdes do estudo, a reflexdo critica acerca dos
procedimentos metodoldgicos adotados e os resultados obtidos, e ainda as suas
implicacdes préaticas. Para a realizacao desta pesquisa, delineou-se um estudo transversal

de natureza quantitativa e qualitativa.



Enquadramento tedrico
Cuidadores Informais

Os cuidadores sdo categorizados como sendo cuidador formal, que presta
cuidados com base numa relacdo contratual de forma renumerada de acordo com o0s
servigos presta (‘auxiliares de salde, enfermeiros) e cuidador informal, sendo este ultimo
tipo o que ira ser abordado neste estudo, que, neste caso serdo apenas pais ou maes, mas
geralmente podem ser todas as pessoas pertencentes ao nucleo familiar ou de amigos
préximos da pessoa doente ou dependente, assumindo a responsabilidade pela mesma,
prestando-lhe cuidados por motivos de doenca, dependéncia ou até mesmo deficiéncia,
sem renumeracdo (Alves & Teixeira, 2016).

Os cuidadores informais, sdo geralmente individuos leigos (familia, amigos ou
vizinhos) que de forma voluntaria e ndo renumerada assumem funcdes para as quais, a
maior parte das vezes, ndo estdo preparados por ndo terem formacao, prestam cuidados a
outro individuo que pode apresentar algum tipo de dependéncia, “de forma sistematica e
por vezes solitiria, sem ajuda de outros membros da familia” (Sequeira, 2010, p.161),
cuidados esses que passa pelo auxilio nas atividades diarias como a alimentacdo, a
higiene, o deslocamento e a medicacdo, zelando assim pelo bem-estar da pessoa
dependente, tentando ao maximo promover o bem-estar emocional, transmitindo o maior
conforto através de atividades de lazer ou proporcionando momentos interativos e
estimulantes (Saude M. d., 2008).

Os cuidadores informais prestam cuidados em trés pardmetros diferentes: o
primeiro é a ajuda nas atividades da vida diaria, como o vestir e comer, 0 segundo
parametro é o suporte nas atividades do dia a dia, como limpar a casa e cozinhar; Por fim,

prestam um apoio emocional (Abreu & Ramos, 2007). Tanto em Portugal como na



Europa, maioritariamente, os cuidadores informais sd@o do sexo feminino, com idades
compreendidas entre os 45 e 0s 75 anos (Eurocarers, 2017).

O ato de cuidar encontra-se associado a aspetos fisicos, materiais, psicologicos e
sociais do cuidador, consistindo num processo mutuo e que depende do
comprometimento de quem cuida e de quem € cuidado e assim sendo os cuidadores
experienciam um maior nivel de stress, ansiedade, depressdo e consequentemente,
problemas de saude, e saude mental afetada (Davis, Gilliss, Deshefy-Longhi, Chestnutt,
& Molloy, 2011).

Verifica-se que os cuidadores apresentam niveis elevados de stress pessoal e
emocional e um maior risco para o desenvolvimento de sintomas psicopatoldgicos
indicativos de perturbacdes como a depressao, pois, em situacdes em que os cuidadores
se sentem mais cansados, possuem a tendéncia de reduzir o seu desempenho e para
desenvolver determinadas sensacdes negativas. Para além destes aspetos a nivel da salde,
os cuidadores enfrentam problemas financeiros, rutura de vida social, levando a um
isolamento e pouco tempo para cuidar de si préprio e realizar atividades de lazer (Life
After Care Project, 2010).

Ao contrario das outras pessoas que nao acarretam com a responsabilidade de ter
de cuidar de outra pessoa, os cuidadores informais tendem a apresentar um maior nimero
de sintomas cognitivos e afetivos, que refletem a existéncia de dificuldades em manter
um sentimento pessoal e competéncia e de autoconfianga quando a situacdo de cuidado €
de dificil gestéo.

Sequeira (2010), refere que grande parte da prestacdo de cuidados no domicilio
fica sob a responsabilidade de um familiar cuidador, pois cuidar é uma dimensdo

ontoldgica da pessoa, na medida em que os valores, atitudes e comportamentos da mesma



expressam uma constante preocupacdo com esta atividade. Atendendo aos vinculos
afetivos e ao conhecimento sobre a historia de vida do doente (Sequeira, 2010).

A depressdo e ansiedade séo identificadas através de diversos estudos como sendo
dois grandes problemas dos cuidadores informais (Parks, 2000). Neste estudo, 0s
cuidadores informais, prestam cuidado e auxilio na gestdo da diabetes do seu filho,
promovendo assim a sua autonomia para a futuro, nunca esquecendo que a dependéncia

da insulina sera para o resto da vida.

Ansiedade

Como foi referido acima, os cuidadores informais devido ao papel importante que
tém no cuidar do outro, podem experienciar niveis elevados de ansiedade, stress ou até
mesmo depressdo, no entanto o conceito de ansiedade, que de acordo com Towsend,
2011, é “uma apreensdo difusa que é vaga na sua natureza e estd associada com
sentimentos de incerteza e impoténcia” (Towsend, 2011, p.17), costuma ser confundido
com o conceito de stress, que de acordo com o0 mesmo autor, “O stress, ou mais
propriamente um stressor, € uma pressdo externa que é exercida sobre o individuo. A
ansiedade, por sua vez, ¢ a resposta emocional subjetiva a 16 esse stressor” (Towsend,
2011, p.584).

A ansiedade é considerada como sendo uma resposta do organismo originada por
alteracdes de origem né&o so fisioldgica, mas também comportamental e cognitiva, que
perante uma situacdo de ameaca e de risco originam um comportamento de alerta (Ruiz,
Cuadrado & Rodriguez, 2001).

A ansiedade é também explicada como sendo uma emogdo negativa,
maioritariamente descrita por sensacOes de angustia, ameaca ou perigo, sendo

experienciada de forma particular por cada pessoa, de acordo com a sua experiencia



(ICN,2011). Estas respostas comportamentais, podem facilmente tornar-se patoldgicos
dando origem a uma perturbacao de ansiedade, que segundo 0 DSM-V, existem diferentes
tipos de perturbacdes de ansiedade, sendo que todas elas tém sintomas comuns, como o
medo que °° ¢ a resposta emocional a uma ameacga iminente real ou percebida’ e
ansiedade excessiva que se caracteriza como sendo «« a antecipagao de ameacas futuras’’
(APA, 2014).

A ansiedade, se for experienciada de forma ligeira pode ser encarado como um
processo adaptativo e de promocao de motivacdo para a sobrevivéncia da pessoa, no
entanto a ansiedade torna-se um problema quando a pessoa fica incapaz de evitar atingir
um nivel com complica¢bes na sua capacidade de satisfacdo das suas necessidades
béasicas, acabando por interferindo com a qualidade de vida (Towsend,2011).

De acordo com Cooper et al (2007) a ansiedade esta relacionada com estratégias
de coping ou fuga, com a saude dos cuidadores e com a sobrecarga, sendo esta definida
como ‘’desgaste por cansago, ou seja, pode traduzir a exposi¢ao do cuidador a fatores de
stress significativos e num espaco de tempo relativamente curto (cuidar de alguém
demente com alteraces comportamentais) ou uma exposicao prolongada a fatores de
stress pouco significativos, mas que ao longo do tempo originam consequéncias em
termos de sobrecarga para quem cuida’’ (Sequeira, 2010, p.238).

De acordo com a APA (2014), a perturbacéo de ansiedade inclui distintos tipos de
perturbacgdes, tais como ataques de panico, agorafobia, fobia especifica, fobia especial,
perturbacdo obsessiva compulsiva, perturbacdo do stresse pds-traumatico, perturbagédo
aguda do stresse, perturbacdo de ansiedade generalizada e perturbacéo de ansiedade
secundaria a um estado fisico geral.

A ansiedade pode prejudicar a capacidade de concentracdo e a percecdo fazendo

com que as pessoas que a experienciam tenham mais dificuldade em lidar com novos



estimulos do que as outras (Freitas, 2009). Elevados niveis de ansiedade, depresséo e
stress apresentam um impacto negativo no desenvolvimento de cada um, o que, de acordo
com Lovallo e Gerin, citados por Iglesias et.al. (2005), influencia a sua prestacéo e

desempenho em diversas areas.

Depressao

Existe uma variedade de fatores que influenciam os niveis de depressdo
experienciados pelo cuidador formal e informal que se associam as caracteristicas do
préprio cuidador, da pessoa de quem estdo a cuidar e das variaveis contextuais.

As caracteristicas dos cuidadores sdo o sexo, dado que existe uma maior
predisposicdo dos cuidadores do sexo feminino para desenvolverem perturbacoes
depressivas comparativamente aos cuidadores do sexo masculino (Veras & Nardi, 2008).
Outra caracteristica é o nivel de escolaridade, pois os cuidadores que possuem um nivel
de escolaridade menor apresentam niveis de stress mais elevados havendo assim uma
maior propensdo ao desenvolvimento de perturbacdes depressivas. A falta de informacao
acerca de determinada doenca € também uma das caracteristicas dos cuidadores pois gera
desafios que influenciam a prestacdo dos cuidados contribuindo assim para o
desenvolvimento de depressdo (Silva, Lima, Storti, Aniceto & Fomighieri, 2018).

A depressdo, é classificada pela Organizagdo Mundial de Satde como o maior
contribuinte da incapacidade para a atividade produtiva. No século XX, passou-se a
considerar a depressdo como uma perturbagdo do humor, uma sindrome na qual a
principal queixa é o humor depressivo e, por vezes, irritavel, durante a maior parte do dia,
havendo ainda uma lentificacdo das funcGes psiquicas e da motricidade, além do prejuizo
na capacidade de atencdo e de concentracdo. Os pacientes que sofrem de depressdo

gueixam-se ainda de uma tristeza profunda, pensamentos negativos constantes,



sentimento de culpa, sensacdo de inutilidade, diminuicdo do prazer e de vontade para
fazer as atividades quotidianas e perda da capacidade para planear o futuro (Canale &
Furlan, 2006).

Os sintomas classicos da depressdo afetam trés dominios: o emocional — choro,
tristeza e apatia; o cognitivo — desesperanca, culpa, sentimentos de inutilidade e ideagédo
suicida; e o somatico — falta de energia, dores constantes e dificeis de explicar, alteracdes
no sono e no apetite, prisdo de ventre e diminuicdo da libido (Paradela, 2011), assim
sendo, a depressdo na maior parte das situacdes traduz-se em sofrimento ndo sé para a
prépria pessoa, mas também para todo o seu nacleo familiar (Reche, 2004).

Considera-se que a depressdo é uma patologia do humor que afeta e muda o modo
como os individuos percecionam, sentem, vivem e entendem a realidade a seu redor
(Morais,2011).

Em 2006 foi realizado um estudo cujo objetivo era saber quem apresentava um
nivel de depressdo mais elevado, maridos cuidadores informais ou maridos que nao
fossem cuidadores informais e os resultados mostraram que os maridos cuidadores
informais apresentavam 27% de probabilidade de ter depressdo e os maridos nao
cuidadores apresentavam apenas 7% de probabilidade Beeson, et al. (2006).

De modo conclusivo, apesar de a depressdo ser uma consequéncia de uma
sobrecarga, nem todos os cuidadores informais apresentam depressdo pois esta podera
estar relacionada com o facto de os cuidadores informais sentirem que estdo a fazer um

bom trabalho e que conseguem cumprir com os desafios (Figueiredo, 2007).

Stress
Cada vez mais, 0 stress é uma palavra comum no dia a dia das pessoas,

normalmente associado a vida laboral e pessegal, como consequéncia do excesso de



responsabilidades, ma alimentacao, noites passadas em claro, que levam a exaustdo nao
sO corporal, mas também psicoldgica, ndo escolhe um género, afetando por isso, homens
e mulheres (Anschau & Stein, 2016).

O stress € uma condicdo emocional que as pessoas sofrem perante situacdes
consideradas ameacadoras ou perigosas e que tal como a ansiedade e a depressao,
influencia o desenvolvimento (Keefe, citado por Veigas & Gongalves, 2009), que se
traduz em respostas fisioldgicas e de incomodo (Auerbach & Gramling, citados por
Veigas & Gongalves 2009).

De acordo com Lazarus (1993), o stress € uma sensacao vivida quando a pessoa
entende que as suas responsabilidades ultrapassam 0s meios pessoais e sociais que a
mesma esta apta a realizar. Assim sendo, o stress representa um esforco de ajuste do
organismo para defrontar situacdes consideradas ameacativas para a sua vida e equilibrio
interior.

Existem inGmeras caracteristicas da pessoa que a tornam mais suscetivel a sentir
stress, como 0 suporte social, a autoestima, a salde (tanto fisica como mental),
caracteristicas de personalidade, entre outras tantas (Ramos & Carvalho 2007).

Acerca do stress do cuidador informal, a pessoa da familia que vivencia uma maior
depauperacao e stress é aquela que esta mais envolvida no ato de cuidar de pessoa doente,
pois ndo so6 cuida diretamente da pessoa como ajuda também em termos comportamentais
emocionais e fisicos, levando assim a que a tarefa de cuidar do outro tenha impactos na
sua vida particular, profissional e ltdica (Pereira,2007).

Brito (2002) relata que tanto a satide psicoldgica como a saude fisica dos cuidadores
estdo essencialmente relacionadas com a percecdo de stress dos mesmos, ainda que as
variaveis sociodemograficas e as de contexto afetardo também a maneira como as

complexidades da situacdo sao percecionadas.



O ato de cuidar de outra pessoa é uma responsabilidade e um compromisso que
consigo trazem muitas exigéncias e por vezes obstaculos que sdo vivenciados pelos
cuidadores por vezes até estes atingirem o seu limite de adaptacdo a tais mudancas e
adversidades (Lazarus & Delongis, 1983 cit. por Paul, 1997).

Segundo Andrade (2009), cuidar de uma pessoa pode ser considerado como uma
situacdo stressante tanto a nivel fisico como emocional, que prejudica ndo s6 a pessoa que
cuida, mas também toda a familia. O stress acaba por surgir devido a sobrecarga do ato
de cuidar juntamente com sentimentos e emocdes complexas, com o isolamento social
que pode ser vivenciado devido as responsabilidades e por vezes devido a ndo se saber

como lidar com o stress (Padl, 1997).

Diabetes tipo 1

A Diabetes Melittius ou diabetes tipo 1, € uma doenca cronica, autoimune
caracterizada por uma deficiéncia no pancreas, que pode causar um mau funcionamento
do mesmo ou até mesmo a morte do 6rgéo, o que por consequéncia faz com que as células
do pancreas deixem de produzir insulina (Associacdo Protetora dos Diabéticos de
Portugal, 2020).

Esta doenca pode também ser conhecida como Diabetes Insulinodependente, pois
o doente fica dependente de uma terapéutica com insulina para o resto da vida, de modo
a que a glicose que circula no sangue seja absorvida e é considerada como a manifestacéo
da diabetes mais rara, mais prejudicial & satde e a mais dificil de controlar (Associacao
Protetora dos Diabéticos de Portugal, 2020).

Esta doenga manifesta-se maioritariamente em criancas e jovens e com 0 passar

dos anos, caso ndo haja um bom controlo da glicémia, vdo aparecendo complicagdes de

salde, tais como, retinopatia diabética (problemas de visdo que levam a cegueira),



nefropatia diabética (problemas nos rins), ma circulacdo sanguinea que pode levar a
amputacdo de membros, problemas do sistema nervoso central, entre outras (Associagdo
Protetora dos Diabéticos de Portugal, 2020).

De modo a que as regras sejam levadas a cabo é necessario haver mudangas em
toda a rotina familiar em particular no estilo de vida, porque a gestdo e controlo da
diabetes é bastante rigorosa e requer medicao da glicémia durante o dia antes das refeicdes
e também durante a noite, € necessario avaliar todos os alimentos antes de ingerir, mais
especificamente avaliar os hidratos de carbono e depois proceder a administracdo da
insulina de acordo com o valor da glicémia e de acordo co o que ira ser ingerido. A
administracdo da insulina podera ser feita através de injecBes subcutaneas ou através de
uma bomba de perfusdo continua de insulina (Associacdo Protetora dos Diabéticos de
Portugal, 2020).

Neste trabalho, o foco € a crianca com idade entre 0s 2 e 0s 10 anos diagnosticada
co Diabetes tipo 1, pela falta de maturidade que existe para gerir uma doenca destas, assim
sendo, as responsabilidades recaem sore 0s pais. O acompanhamento destas criancas, para
além de ser na grande maioria feito pelos pais, & também monitorizado através de uma
equipa multidisciplinar composta pelos médicos, por psicologos, enfermeiros e

nutricionistas (Monteiro, s.d.).



Objetivos de estudo
O presente estudo surge no ambito da reflexdo sobre as varidveis psicoldgicas que
os cuidadores de criancas no processo longitudinal de apoio as criangas acima referidas,
sofrem mudancas na vida familiar, social e economica e sobretudo a nivel psicologico.
Este estudo sobre a sintomatologia psicopatoldgica de cuidadores informais de
criancas com Diabetes tipo 1, desenvolve-se tendo como objetivos especificos o estudo
sobre:
- Avaliar a ansiedade, a depressao, e o stress, dos cuidadores informais de criancas
com diabetes tipo 1;
- Perceber se os cuidadores informais, em especifico os pais de criangcas com
diabetes tipo 1 apresentam algum tipo de sobrecarga emocional; saber da
necessidade de criacdo de novos projetos direcionados e especializados para a

promocdo e manutencao da satde mental dos cuidadores informais.



Metodos

Participantes

O presente grupo de estudo € composto por cuidadores informais (i.e., pais e maes)
de criancas entre os 2 e 0s 10 anos de idade (M=6,40; DP=2,45) com Diabetes tipo 1.
Especificamente, este grupo de estudo engloba 48 cuidadores (N=48) com idades
compreendidas entre 0s 27 e 0s 48 anos (M=38,94; DP=4,99), sendo a maioria do género
feminino (N=42; 87,5%) e 6 participantes do género masculino (12,5%) (Tabela 1).

Destes 48 participantes, 8,3% (N=4) tém o 9° ano de escolaridade, 41,7% (N=20)
0 12° ano de escolaridade, 37,5% (N=18) possuem uma licenciatura, 4,2% (N=2) uma
pos-graduacao e 8,3% (N=4) sdo titulares do grau de mestre (Tabela 1). 87,5% (N=42)
dos participantes estdo atualmente empregados, encontrando-se 12,5% (N=6) no
desemprego (Tabela 1).

Tabela 1 - Dados Sociodemogréaficos do grupo de estudo

N %
Género
Feminino 42 87,5
Masculino 6 12,5
HabilitacGes Académicas
9%Ano 4 8,3
12°Ano 20 41,7
Licenciatura 18 37,5
Mestrado 4 8,3
Pés-Graduacao 2 4,2
Situacao Profissional
Empregado 42 87,5

Desempregado 6 12,5




Dimensdes de estudo
As dimens@es que irdo ser aprofundadas neste estudo sao a ansiedade, a depressédo
e o stress, pelo facto de serem algumas das dimensdes que se destacam como sendo

experienciadas por cuidadores informais.

Instrumentos

Para avaliar a ansiedade, a depressdo e o stress aplicou-se em formato online, a
Escala de Ansiedade, Depressao e Stress composta por 21 itens (EADS-21) distribuidos
pelas 3 dimensdes, cada uma com sete itens. Este instrumento foi originalmente criado
por Lovibond e Lovibond (1955) e adaptado a populagdo portuguesa por Pais-Ribeiro,
Honrado e Leal (2004).

Na dimensdo de Depressdo estdo incluidos conceitos como disforia, desalento,
menosprezo pela vida, auto depreciacao, falta de interesse, anedonia e inatividade/ apatia
(e.g., item “N&o consegui sentir nenhum sentimento positivo” ¢ “Tive dificuldades em
tomar iniciativa para fazer coisas”), Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004).

Na dimensdo de Ansiedade estdo incluidos os conceitos de excitacdo do sistema
autonomo, efeitos de musculos esqueléticos, ansiedade situacional e experiéncias
subjetivas de ansiedade (e.g., item “Senti a minha boca seca” e “Preocupei-me com
situacdes em que podia entrar em panico e fazer figura de ridiculo/a”), Pais-Ribeiro,
Honrado e Leal (2004).

Por fim, na dimens&o de Stress abordam-se temas como a dificuldade em relaxar,
0 nervosismo, a agitacao, a inquietacdo e a irritabilidade (e.g., item “Tive dificuldades
em me acalmar” e “Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas situacoes”),
Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004).

De modo a responder a esta escala, os participantes leem as afirmacfes e

assinalam 0-n&o se aplicou nada a mim, 1-aplicou-se a mim algumas vezes, 2-aplicou-se



a mim muitas vezes ou 3-aplicou-se a mim a maior parte das vezes, para indicar quanto
cada afirmacdo se aplicou a0 mesmo durante a semana anterior, Pais-Ribeiro, Honrado e
Leal (2004).

E de salientar que as pontuacBes obtidas a cada uma das dimensdes s&o
determinados pela soma dos resultados dos sete itens, em que o minimo € “7” € 0 maximo
“21”, sendo que pontuacdes mais elevadas correspondem a estados afetivos mais
negativos e, nomeadamente, a niveis mais elevados de ansiedade, depressdo e stress, Pais-
Ribeiro, Honrado e Leal (2004).

No que diz respeito as qualidades psicométricas da EADS-21, no presente
estudo, verifica-se niveis de confiabilidade considerados elevados, especificamente
valores de Alfa de Cronbach de: (a) 0,92 para a dimensdo de Ansiedade; (b) 0,89 para
a dimensdo de Depressdo; e (c) 0,93 para a dimensdo de Stress, Pais-Ribeiro, Honrado

e Leal (2004).

De modo a que este estudo corresponda a uma investigacdo em profundidade,
aplicou-se também uma entrevista semiestruturada a duas pessoas do grupo de estudo de
modo a comparar os dados. A entrevista € composta por 14 questbes de resposta livre,
questdes essas direcionadas para o cuidador da crianca com diabetes em especifico. As

questbes apresentadas na entrevista sdo as seguintes:

- Quem Ihe deu a noticia do diagnostico do seu filho?

- Apos a confirmacdo do diagnostico, como foi vivido o momento da
constatacéo?

- Quais as maiores dificuldades que sente?

- Como se sente quando néo esta perto do seu filho?

- Quando o seu filho descompensa, 0 que sente?



Sente que o facto de se tornar cuidador, influenciou a sua vida social,
profissional e conjugal? Se sim, de que forma?

A sua familia e amigos sao algum tipo de ajuda com o cuidado do seu filho?
Devido a prestacdo de cuidados, sente que os planos da sua vida foram
atrasados, ou colocados em segundo plano?

Que atividades/tarefas sdo obrigatoriamente realizadas por si e quais as que 0
seu filho realiza de forma independente?

Ser cuidador, fa-lo sentir-se de algum modo gratificado?

Como preveé o seu futuro e do seu filho?

Ja experienciou alguma vez a sensacao de que nao vai conseguir lidar com a
gestdo da Diabetes do seu filho?

No dia anterior a uma consulta vocé passa a noite em claro, preocupado(a) ou
ansioso (a) com que acontecera no dia seguinte?

No geral, como lida quando existem situacdes que ndo estdo no seu controle.



Resultados

Anélise Descritiva

Tabela 2 - Estatistica Descritiva da Escala de Ansiedade, Depressao e Stress

N M DP Minimo Maximo Assimetria Curtose
EADS-21 48 20,58 15,99 0 54 0,51 -1,08
Ansiedade 48 5,25 5,73 0 19 0,95 -0,34
Depressdo 48 6,31 5,40 0 15 0,36 -1,54
Stress 48 9,02 5,94 0 21 0,28 -1,10

Em primeiro lugar importa referir que as pontuacOes totais obtidas pelos
participantes (N=48) & EADS-21 variaram entre 0 e 54, correspondendo a média a um
valor de 20,58 (DP=15,99) (Tabela 2). De acordo com a Tabela , no que diz respeito as
diferentes dimens@es desta escala observou-se: (a) para a Ansiedade pontua¢des minimas
de 0 e maximas de 19, verificando-se um valor médio de 5,25 (DP=5,73); (b) para a
Depressédo pontuagdes minimas de 0 e maximas de 15, verificando-se um valor médio de
6,31 (DP=5,40); e (c) para o0 Stress pontuacbes minimas de 0 e maximas de 21,

verificando-se um valor média de 9,02 (DP=5,94).

Analise da Ansiedade, Depresséo e Stress dos Cuidadores

Por intermédio da analise das médias anteriormente apresentadas para cada uma
das dimensOes constituintes da EADS-21 (Tabela 2) observa-se que os cuidadores
informais de criangas com Diabetes tipo 1 apresentam niveis mais elevados de Stress

(M=9,02), seguidos de Depressdo (M=6,31) e de Ansiedade (M=5,25).

Além disso, por intermédio de Teste-T para amostras independentes,
compreendemos que o0s niveis de Ansiedade e Stress sdo significativamente diferentes
entre progenitores do género feminino e masculino [respetivamente, tus= -3,527,
p=0,001 e tue= -2,207, p=0,032] (Tabela 3). E de notar que ndo foram encontradas

diferencas significativas em funcdo do género dos cuidadores para a Depresséao (p>0,05),



nem em funcdo da sua situacdo profissional para as trés dimensdes (i.e., Ansiedade,
Depressao e Stress) (p>0,05).

Tabela 3 - Diferencas nos niveis de Ansiedade, Depressdo e Stress em func¢do do
género do cuidador

Feminino Masculino .
Média DP Média DP t(46) sig (p)
Ansiedade 4,26 5,05 12,17 5,78 -3,527 0,001
Depressao 5,83 5,35 9,67 4,84 -1,658 0,104
Stress 8,33 5,72 13,83 5,60 -2,207 0,032

Assim, de acordo com os resultados, os progenitores do sexo masculino
apresentam niveis de ansiedade e stress significativamente superiores ao experimentados
pelas maes cuidadoras de criancas com Diabetes tipo 1 (Tabela 3, Ansiedade:

Mpai:12,17>Mmée:4,26; Stress: Mpai:13,83>Mmée:8,33).

Salienta-se que recorreu-se ainda a Testes-T para amostras independentes com o
objetivo de verificar se existiam diferencas nos niveis de Ansiedade, Depressdo e Stress

em funcéo das habilitagdes académicas dos progenitores.

Tal como ilustrado na tabela 4, observaram-se diferencas significativamente
estatisticas entre cuidadores de criangas com Diabetes 1 com niveis de escolaridade até
ao 12°Ano e superior ao 12°Ano para a Ansiedade [tus)=2,620, p=0,013] e Depressao

[tus)=2,448, p=0,018].

No presente estudo os niveis médios de Ansiedade e Depressdao foram
significativamente mais elevados em progenitores que apresentam uma escolaridade até
ao 12°Ano (Ansiedade: M=7,29; Depressdo: M=8,13), comparativamente a progenitores
com niveis de educacgdo superiores (Ansiedade: M=3,21; Depressdo: M=4,50) (Tabela ).
Embora a diferenga entre os niveis médios de Stress em funcdo das habilitagdes
académicas do cuidador ndo seja considerada significativa (p=0,054>p=0.050), indica

uma tendéncia para que estes valores médios sejam também mais elevados em



progenitores que apresentam uma escolaridade até ao 12°Ano (M=10,67),
comparativamente a progenitores com niveis de educacao superiores (M=7,38) (Tabela
4).

Tabela 4 - Diferencas nos niveis de Ansiedade, Depressao e Stress em funcdo das
habilitacbes académicas do cuidador

Até ao 12°Ano Superior ao 12°Ano t (46) sig (p)

Média DP Média DP
Ansiedade 7,29 6,55 3,21 3,92 2,620 0,013
Depresséo 8,13 5,40 4,50 4,84 2,448 0,018
Stress 10,67 5,98 7,38 5,54 1,978 0,054

A anélise de dados, nomeadamente de correlac@es de Pearson, indica igualmente
que a idade dos pais esta negativa e significativamente correlacionada com os niveis de
Ansiedade, Depressdo e Stress, sendo que quando mais velhos forem os progenitores
maior a presenca de sintomas ansiosos, depressivos e de stress sentidos da prestacdo de

cuidados aos seus filhos com Diabetes tipo 1 (Tabela 5).

Salienta-se que a idade da crianca apenas estd positiva e significativamente
correlacionada com a ansiedade experimentada pelos cuidadores, pelo que os niveis de
ansiedade sdo mais elevados quanto mais velha for a crianca (Tabela 5).

Tabela 5 - Correlac6es entre a Idade dos Cuidadores e das Criancas, e 0s niveis de
Ansiedade, Depresséo e Stress

Ansiedade Depressao Stress
Idade dos Pais -0,372** -0,394** -0,344*
Idade das Criancas 0,424** 0,231 0,270

Nota: *p<0,05; **p<0,01

Analise qualitativa

A anélise qualitativa da entrevista, dividiu-se em quatro dimensfes: a primeira
onde se analisou o estado emocional do cuidador, ou seja, se a pessoa tem sintomas de
depreciacao da vida e dela propria; se sente obrigacdo de executar a tarefa; se ja pensou

em desistir, a segunda fase diz respeito a qualidade de vida, a terceira fase esta relacionada



com a prospetiva, de como imaginam ou planeiam o seu futuro, o do seu filho/a e da
familia e por fim a realizacéo pessoal.

Os dados sociodemograficos das duas entrevistas mostram que ambos 0sS
participantes sdo do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 39 e 0s 43 anos,
ambas com 12° ano de escolaridade e empregadas de momento.

A analise qualitativa mostra que o estado emocional das participantes apresenta
ser distinto entre as duas, pois uma das participante, de momento, ndo apresenta qualquer
tipo de sintomas depreciativos com a prépria ou coma vida, afirmando que o periodo mais
dificil foi a época do diagnostico, > Na altura as dificuldades foram muitas, porque
desconhecia completamente a doenga.’’ cit.,, “’ Neste momento, ja consigo tratar da
diabetes sem ter de recorrer a hospitais.”’, cit., e a outra participante revela ainda ter a sua
vida um pouco condicionada afirmando que > Acabo por estar constantemente em stress
e ansiosa’’ cit., ** depois de ser cuidadora, vivo em fungdo dele e para ele’’ cit. .

Analisando a forma como as participantes responderam, o formato das suas
respostas e 0 seu conteido percebe-se que apenas num dos casos é possivel verificar a
existéncia de qualidade de vida do cuidador, pois existe suporte familiar e social de ajuda
e de apoio e o cuidador apresenta-se bem com a situacdo. No outro caso, devido a haver
relatos de stress e preocupacdo constante, ndo existe tanta qualidade de vida do cuidador,
pois niveis de stress vivenciados durante longos periodos de tempo tornam-se prejudiciais
e até porque a participante referiu oprimir desejos e planos da sua vida pelo facto de ter
de cuidar do seu filho, passo a citar ’ tinha alguns planos mais imediatos e decidi atrasar
para poder dar mais auxilio ao meu filho, assim estou a 100%.”’. Também na pergunta
Como se sente quando ndo estd perto do seu filho?”’ é possivel verificar como as
cuidadoras se sentem como sendo uma pessoa, neste caso como sendo mulher e ndo mae

e cuidadora, obteve-se respostas diferentes, dado que uma das participantes respondeu “’



Neste momento sinto-me tranquila porque sei que posso contar com elas.”” e a outra
fico sempre com o coracdo nas maos, com medo que haja alguma distracao, que ele se
sinta mal. Acabo por estar constantemente em stress e ansiosa de chegar perto dele’’.

A questdo da prospetiva é relatada em ambos o0s casos de forma idéntica, havendo
concordancia, ambas as participantes idealizam um futuro positivo e promissor para 0s
seus filhos como se verifica nas respostas dadas a questdo ‘’como prevé o futuro do seu
filho? *’: ¢’ luto para que o meu filho futuramente e sempre, lide naturalmente com a
diabetes, sem vergonha, sem negacao e sempre positivo e confiante.”’ e ©> um futuro como
todos o0s outros pois € um menino normal que vai poder fazer tudo, tem € de ter sempre
muitos cuidados e responsabilidade’’.

Através da pergunta ** Ser cuidador, fa-lo sentir-se de algum modo gratificado?’’
e ©” sente que o facto de se tornar cuidador, influenciou a sua vida social, profissional e
conjugal? Se sim, de que forma?’’ é possivel perceber a satisfacdo pessoal de cada um
dos participantes, sendo que a primeira pergunta obteve-se respostas idénticas pois ambas
disseram que ser cuidador informal ¢ algo gratificantes: ** sim, bastante. E efetivamente
uma doencga muito cansativa, porque temos de vigiar durante 24 horas por dia e temos
muitos calculos para fazer, mas todos os dias estamos a aprender’’ cit., e ¢’ sim faz sem
duvida, ¢ como uma missao que me foi dada’’ cit.

Por fim, a pergunta *’ sente que o facto de se tornar cuidador, influenciou a sua
vida social, profissional e conjugal? Se sim, de que forma?’’, mais umas vezes as
respostas foram idénticas, passa-se a citar: “’Eu penso que acaba sempre por influenciar
em todos os niveis. A nivel social no inicio, tinha receio de sair de casa com ele e isolava-
me completamente. Atualmente, fazemos tudo mais ou menos dentro da normalidade,
respeitando apenas as horas das refei¢es que convém ser rotineiras. Profissionalmente,

por vezes tenho de ausentar, para dar assisténcia na escola, caso seja necessario e para



consultas de rotina. A vida conjugal, também acaba sempre por influenciar, porque as
vezes estamos mais preocupados, porque anda mais descompensado e acabamos por nos
esquecer de nds enquanto casal e pensar apenas no bem-estar do nosso filho. No entanto
sentimos que nos tornamos mais unidos e mais fortes.”” ¢ > sim, porque depois de ser

cuidadora, vivo em fungao dele e para ele”’



Discussao de Resultados

Segundo o Eurocarers, 2017 os cuidadores informais na maioria tendem a ser do
sexo feminino e com idades compreendias entre 0s 45 e 0s 75 anos de idade, no entanto,
neste estudo apenas metade desta firmagdo se verifica, dado que o grupo de estudo
apresenta na maioria cuidadores do sexo feminino (N=42) e os restantes 6 participantes
do sexo masculino, que vai ao encontro do que se encontra na literatura, no entanto as
idades dos participantes estdo compreendidas entre 0s 27 e 0s 45 anos (M=38,94), média
de idades inferior ao que se encontra na literatura.

De acordo com Martins, Ribeiro & Garrett, 2003a; 2003b; Fernandes, Ferreira,
Machado & Martins, 2002, o ato de cuidar de uma outra pessoa provoca sintomas de
ansiedade, depressao, stress, entre outros e neste estudo, observou-se que os participantes
apresentaram niveis mais elevados de stress (M=9,02), seguidos de depressdo (M=6,31)
e por fim ansiedade (M=5,25), resultados estes que sdo suportados por Davis, Gilliss,
Deshefy-Longhi, Chestnutt & Molly, 2011 que afirmam que os cuidadores informais
experienciam maiores niveis de stress, ansiedade e depressdo comparativamente aos ndo
cuidadores. No entanto, de acordo com a perspetiva de Figueiredo, 2007, nem todos s
cuidadores apresentam depressdo ou outro tipo de sintomas de sobrecarga emocional.

De acordo com diversos estudos, os grandes problemas de cuidadores informais
sdo a ansiedade e a depressao (Parks, 2000), no entanto, isso nédo se verifica neste estudo,
pois verifica-se que os grandes problemas deste grupo de estudo séo o stress (M=9,02) e
a depressao (M= 6,31), dado serem as variaveis com valor médio mais elevado. Acerca
das dimensGes da ansiedade, da depressdo e do stress e do género dos participantes,
verificou-se niveis de ansiedade e stress significativamente diferentes entre os
participantes do género feminino e masculino [respetivamente, tue= -3,527, p=0,001 e

ts)=-2,207, p=0,032], 0 que de acordo com os resultados, os participantes e progenitores



do sexo masculino apresentam niveis de ansiedade e stress significativamente superiores
aos experimentados pelas maes cuidadoras, o que acaba por ser improvavel quando a
maioria dos participantes séo do sexo feminino.

Esses resultados védo ao encontro do estudo realizado em 2006 por Beeson, et al.
cujos resultados obtidos foi que os maridos cuidadores tém mais probabilidade de ter
depressdo do que os maridos nao cuidadores, no entanto Vera & Nardi, 2008, defendem
que existe uma maior predisposicdo soa cuidadores do sexo feminino para desenvolverem
perturbacdes depressivas comparativamente aos cuidadores do sexo masculino, logo, 0s
resultados obtidos ndo estdo em concordancia com estes autores. Esta discordancia pode
ser pelo facto de os valores obtidos em termos de cuidadores do sexo masculino serem
pouco significantes comparativamente aos do sexo feminino.

Nos resultados obtidos, observou-se diferencas significativas entre cuidadores de
criancas com Diabetes tipo 1 com niveis de escolaridade até ao 12° ano e superior ao 12°
ano para a ansiedade e para a depressao. Os niveis médios de ansiedade e depressao foram
mais elevados em cuidadores que apresentam uma escolaridade até ao 12° ano
(Ansiedade: M=7,29; Depressdo: M=8,13), comparativamente aos cuidadores com niveis
de educacdo superiores (Ansiedade: M=3,21; Depressdo: M=4,50) ou seja, 0s cuidadores
com niveis de escolaridade mais baixos estdo mais predispostos a ter ansiedade e
depressdo comparativamente a cuidadores com niveis de escolaridade mais elevados.

Estes resultados estdo de acordo com Silva, Lima, Storti, Aniceto & Fomighieri,
2018 que afirmaram que um baixo nivel de escolaridade influencia diretamente a
prestacdo do cuidador e a sua salde.

A anélise dos dados mostrou também que quanto mais velhos sdo os progenitores
maior é a sintomatologia sentida, neste caso a Ansiedade, a Depressao e o Stress, 0 que

vai ao encontro do que se encontra na literatura quando se diz que as idades dos



cuidadores informais geralmente estdo ente os 45 e os 75 anos. Pode supor-se que a
medida que a idade avanca, os cuidadores ndo tenham tantas capacidades de lidar com a
sobrecarga como teriam quando mais novos.

Os resultados obtidos através das entrevistas vieram confirmar o que Martins e
colaboradores (2003) afirmam sobre a responsabilidade que é ser um cuidador e como
isso pode afetar a vida pessoal, familiar, laboral e social devido a presenca frequente de
sintomas de stress, tensdo, fadiga, depressdo, frustracéo, entre outros, dado que uma das
participantes afirma ter planos para o futuro e quando chegou o diagnostico que esses
planos de vida foram suspensos, passa-se a citar “’tinha alguns planos mais imediatos e
decidi atrasar para poder dar ais auxilio ao meu filho, assim estou a 100%"".

O papel que estes cuidadores desempenham passa pela preparacéo da alimentacéo,
que implica a sua pesagem e a contagem dos Hidratos de Carbono para a administracdo
da insulina, a troca do sistema da bomba infusora de insulina e monotorizacdo da
glicémica durantes as 24h, o que vai ao encontro da perspetiva de Abreu & Ramos, 2007
sobre os cuidadores informais prestarem cuidados em trés diferentes niveis, 0s quais sdo

as atividades diarias, o suporte nas atividades do dia a dia e o suporte emocional .



Concluséo

Tendo em conta 0s objetivos gerais e especificos deste estudo, como avaliar a
ansiedade, a depresséo, e o stress, dos cuidadores informais de criancas com diabetes tipo
1, perceber se os cuidadores informais, em especifico os pais de criancas com diabetes
tipo 1 apresentam algum tipo de sintomas de ansiedade, depressao e/ou stress e saber da
necessidade de criacdo de novos projetos direcionados e especializados para a promocao
e manutencdo da salide mental dos cuidadores informais, concluiu-se que estes foram
alcancados e bem-sucedidos.

Os objetivos foram alcancados através de métodos qualitativos e quantitativos
com o objetivo de enriquecer o estudo e conseguir mais informacéo sobre o tema e sobre
as dimensdes da ansiedade, depressao e stress em cuidadores informais de criangas com
diabetes tipo 1. Através de uma pesquisa bibliografica acerca de sobrecarga dos
cuidadores informais foi possivel a realizacdo da parte tedrica deste estudo, que
posteriormente foi fundamental para comparar os resultados que se obteve com o que ja
existe e ja esta estudado.

No entanto, nessa pesquisa bibliogréfica verificou-se que existe muitos estudos
sobre cuidadores informais de pessoas com diversas patologias, desde doenca mental, a
deméncia e Alzheimer, entre outras, ndo havendo literatura suficiente sobre cuidadores
informais de criangas com Diabetes tipo 1, o que acabou por dificultar um pouco a procura
de informacéo, levando apenas a procura de informacdo de um modo mais geral, ou seja,
a depresséo nos cuidadores, por exemplo.

Com este estudo foi possivel conhecer a realidade de ser um cuidador informal de
uma crianga com diabetes tipo 1 e saber como é realizada todaa gestdo, conhecendo as
consequéncias que uma gestdo pode trazer. Infelizmente devido a situacdo pandémica que

se viveu durante estes meses de realizagcdo do estudo e que infelizmente ainda se vive,



ndo foi possivel ter contacto direto com os participantes, o que podera ter influenciado de
algum modo a recolha de informacdo nas entrevistas, pois se tivesse sido de forma
presencial teria sido possivel utilizar a técnica da observacéo de forma a avaliar o estado
dos participantes enquanto era feita a entrevista, no entanto conseguiu-se obter respostas
completas.

Apesar de se ter consigo atingir todos os objetivos propostos existem algumas
fragilidades neste estudo relativamente ao tamanho do grupo de estudo quer da parte
quantitativa quer da qualitativa e a escala utilizada, que pode ter dificultado a retirada de
algumas conclusoes.

Realizando uma analise SWOT a este estudo, realcam-se 0s seguintes aspetos como
pontos fortes/forcas do mesmo:

- Todos os objetivos delineados foram alcancados e bem-sucedidos;

- Avrealizacdo de um estudo, sobre o qual ndo existe muita informacéo;

- Dar a conhecer e tentar capacitar a sociedade para as dificuldades que um
cuidador informar lida;

- Obtencdo de resultados que ndo foram 100% ao encontro do que encontra na
literatura, mostrando que este tema especifico pode ainda ser algo
desconhecido.

Como fragquezas realgam-se 0s seguintes aspetos:

- O instrumento utilizado ndo era especifico para avaliar a ansiedade, a
depresséo e o stress em cuidadores informais de criangas com diabetes tipo
1

- O grupo de estudo poderia ter sido maior;

- Arrecolha dos dados néo ter sido realizada de forma presencial.

Como oportunidades que este estudo apresenta, destaca-se 0s seguintes aspetos:



- Conhecer de forma mais aprofundada a realidade dos cuidadores informais
de criancas com diabetes tipo 1;

- Dar reconhecimento e ‘’voz’’ as necessidades destes participantes, de
modo a garantir a sua estabilidade emocional.

Por fim, destacam-se algumas ameacas possiveis:

- O facto de a escala néo ter sido especifica ao grupo de estudo, podera ter
influenciado de algum modo os resultados obtidos.

Apds a analise das forcas, fraquezas, oportunidades e ameacas deste estudo,
refere-se uma sugestdo para estudos futuros, a qual passa pela aplicacdo de uma escala
que seja apenas para esta populacdo, ou seja, sugere-se a criacdo de uma para que seja
possivel atender as necessidades dos cuidadores sem margem de erro. Sugere-se também
a realizacdo de mais estudos futuros sobre esta tematica nesta populacdo devido ao facto
de ndo haver muitos estudos.

Em suma, se mais estudos forem realizados dentro deste tema sera mais facil de
acompanhar estes cuidadores e prestar-lhes o devido apoio psicoldgico para os ajudar na
gestdo das emocdes de modo a que a sua funcdo enquanto cuidador ndo fique

comprometida, tal como a sua vida pessoal, profissional e social.
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ANEexos



Anexo 1: Escala EADS-21

EADS-21 - Nome Data

Por favor lea cada umra das afirmagdes abaixo ¢ assimle 0, 1, 2 ou 3 para indicar
quanto cada alirmacio se aplicou a s1 durante a semanra passada Nio ha respostas
certas ou erradas. N3o leve musto tampo a indizar a sua resposta em cada afirmacio.

A classificagio é a segu'nte:
0+ nSo s¢ aplxcou nada a mam
I-aplicou-se a mum algumas vezes
2- apliccu-se a mam de mustas vezes
3. apliccu-se a mum a maor are das vezes

1 | Tive difculdades en me acalmar 0 1 2 3
2 | Sent: a sunha bocaseca 0 1 2 3
3 | Nio consegui sentir nenbhum sentimento posastivo 0 1 2 3
4 | Senti dificuldades ¢m respirar 0 1 2 3
S | Tive difculdade e tomar iniGativa para fazer comsas 0 1 2 3
6 | Tive tendéncia a raagar em demasia em ddtermanadas 0 1 2 3
siluagOcs
7 | Sents tremores (por ex., nas mios) 0 1 2 3
8 | Sent: que estava a wihzar musts encrgia nirvosa 0 1 2
9 | Preocuper-me com situagdes em que podna entrar em 0 1 2
panico ¢ fazer figum ndiculs
10 | Senti que ndo tnhanada a esperar do futuro 0 1 2 3
11 | Det por mum a ficar agstado 0 1 2 3
12 | Sent: daficuldade em me relaxer 0 1 2 3
13 | Senti-me desamimado ¢ melancolico 0 1 2 3
14 | Estive mtolerante em relagio a qualquer cossa que me 0 1 2 3
impedisse de termusar aqualo que estava a fazer
15 | Senti-me quase a eatrar em pasco 0 1 2 3
16 | Nio fui capaz de ter entussasmo por nada 0 1 2 3
17 | Senti que ndo Unha musto valor como pessoa 0 1 2 3
13 | Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19 | Sent: alkeragdes no meu coragio sem fazer exercicio 0 1 2 3
fisico
20 | Senti-me assustado sem ter bdo uma boa saziio para 1o 0 1 2 3
2| | Sent: que a vida nio tinha sentdo 0 1 2

OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO
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Anexo 2

Guiao de Entrevista

Quem lhe deu a noticia do diagnostico do seu filho?

Apbs a confirmacao do diagnostico, como foi vivido 0 momento da
constatacdo?

Quais as maiores dificuldades que sente?

Como se sente quando néo esta perto do seu filho?

Quando o seu filho descompensa, o que sente?

Sente que o facto de se tornar cuidador, influenciou a sua vida social,
profissional e conjugal? Se sim, de que forma?

A sua familia e amigos sao algum tipo de ajuda com o cuidado do seu filho?
Devido a prestacdo de cuidados, sente que os planos da sua vida foram
atrasados, ou colocados em segundo plano?

Que atividades/tarefas sdo obrigatoriamente realizadas por si e quais as que 0
seu filho realiza de forma independente?

Ser cuidador, fa-lo sentir-se de algum modo gratificado?

Como preveé o seu futuro e do seu filho?

Ja experienciou alguma vez a sensa¢do de que ndo vai conseguir lidar com a
gestdo da Diabetes do seu filho?

No dia anterior a uma consulta vocé passa a noite em claro, preocupado(a) ou
ansioso (a) com que acontecera no dia seguinte?

No geral, como lida quando existem situa¢des que ndo estdo no seu controle?



Anexo 3
Entrevista 1
Dados Sociodemograficos
Idade: 7 anos (39 anos) Nacionalidade: Portugués (Portuguesa)
Sexo  Masculino: x (crianca c/ dtl) Feminino: x (mae)
Escolaridade: 12° ano Situacdo Profissional: empregada
Entrevista
1. Quem lhe deu a noticia do diagnostico do seu filho?
Na altura o meu filho tinha 12 meses, estava a beber muita agua e fazia muito
chichi, decidi ir com ele a uma clinica, onde a Dra. Fez o diagndstico através de
analises a urina.
2. Apos a confirmacéo do diagnostico, como foi vivido o momento da
constatacao?
Na altura do diagnostico, ndo fazia ideia que uma crianca pudesse ter diabetes.
Foi imediatamente transferido para as urgéncias do hospital onde teve internado
8 dias.
Foi aprendizagem desde a pica no dedo a administracao de insulina e contagem
de hidratos de carbono. Uma aprendizagem exaustiva, mas que teve de ser feita.
Foi como se ficasse sem chdo, na realidade a pior noticia da minha vida, afinal
ele tinha apenas 12 meses... Chorei e sofri muito.
3. Quais as maiores dificuldades que sente?
Ja passaram 6 anos e neste momento posso dizer que ndo tenho dificuldades em
lidar com a diabetes. Na altura as dificuldades foram muitas, porque desconhecia
completamente a doenga.

4. Como se sente quando nédo esta perto do seu filho?



Quando néo estou perto do meu filho e quando esta com um cuidador que ainda
ndo estd completamente a vontade com a diabetes, fico com o coragdo nas maos.
Aconteceu nos primeiros tempos que teve com a ama, depois com a educadora e
por Gltimo com a professora.

Felizmente tenho tido sorte com as cuidadoras do meu filho, porque estdo
sempre disponiveis e preocupadas com a saude dele e sempre que tém uma
duvida entram em contacto comigo. Neste momento sinto-me tranquila porque
sei que posso contar com elas.

Quando o seu filho descompensa, 0 que sente?

Neste momento ndo tem tido grandes descompensac@es. No inicio do
diagnostico sim, teve muitos internamentos no primeiro ano, tantos que perdi a
conta...

Sentia-me completamente desesperada e angustiada, sem saber como ajudar.
Neste momento, ja consigo tratar da diabetes sem ter de recorrer a hospitais.
Sente que o facto de se tornar cuidador, influenciou a sua vida social,
profissional e conjugal? Se sim, de que forma?

Eu penso que acaba sempre por influenciar em todos os niveis.

A nivel social no inicio, tinha receio de sair de casa com ele e isolava-me
completamente. Actualmente, fazemos tudo mais ou menos dentro da
normalidade, respeitando apenas as horas das refei¢des que convém ser
rotineiras.

Profissionalmente, por vezes tenho de ausentar, para dar assisténcia na escola,

caso seja necessario e para consultas de rotina.



A vida conjugal, também acaba sempre por influenciar, porque as vezes estamos
mais preocupados, porque anda mais descompensado e acabamos por nos
esquecer de nos enquanto casal e pensar apenas no bem estar do nosso filho.

No entanto sentimos que nos tornamos mais unidos e mais fortes.

A sua familia e amigos sdo algum tipo de ajuda com o cuidado do seu filho?
Sim, 0s meus pais, que tém sido uma ajuda fundamental, sabem lidar com a
diabetes, embora andem sempre com 0 coracdo nas maos e sempre preocupados.
Amigos, apenas tenho uma amiga a quem posso confiar, porque também tem um
filho com diabetes e que por acaso sdo da mesma turma e 0os melhores amigos.
Quanto a diabetes, ndo posso confiar para ficar com mais ninguém.

O meu filho também é Celiaco e nesse campo 0s amigos tém sido impecaveis.
Quando nos juntamos para refeicdes nas casas deles, tém sempre o cuidado de
preparar refei¢cbes sem gluten...

Devido a prestacédo de cuidados, sente que os planos da sua vida foram
atrasados, ou colocados em segundo plano?

Possivelmente sim. Nos meus planos de vida, queria ter 2 filhos e depois do
diagnostico perdi completamente o interesse.

Talvez viajasse mais para outros paises e sim, efetivamente teremos de deixar
para segundo plano.

Que atividades/tarefas sdo obrigatoriamente realizadas por si e quais as que
o seu filho realiza de forma independente?

As tarefas que sdo obrigatoriamente realizadas por mim, € a preparacdo dos

alimentos, onde tenho de pesar os alimentos e fazer a contagem de hidratos de



10.

11.

12.

13.

carbono, os calculos para a administracdo de insulina, troca do catéter da bomba
de insulina e vigia da glicémia durante 24 horas.

O meu filho apenas pica o dedo para verificar a glicémia e ja sabe fazer alguma
contagem de hidratos de carbono. Embora queira e tem interesse em aprender a
fazer tudo.

Ser cuidador, fa-lo sentir-se de algum modo gratificado?

Sim, bastante. E efetivamente uma doenca muito cansativa, porque temos de
vigiar durante 24 horas por dia e temos muitos calculos para fazer, mas todos o0s
dias estamos a aprender.

Como prevé o seu futuro e do seu filho?

Sinceramente ndo penso muito no futuro, apenas vivo um dia de cada vez.

No entanto luto para que o meu filho futuramente e sempre, lide naturalmente
com a diabetes, sem vergonha, sem negacdo e sempre positivo e confiante.

Ja experienciou alguma vez a sensacao de que ndo vai conseguir lidar com a
gestdo da Diabetes do seu filho?

Sim, mas apenas no inicio do diagndstico, agora ndo. Sei que faco o meu melhor
na gestdo da diabetes.

No dia anterior a uma consulta vocé passa a noite em claro, preocupado(a)
ou ansioso (a) com que acontecera no dia seguinte?

Sim, fico sempre preocupada e ansiosa. Os médicos sdo bastante rigorosos.

No inicio do diagndstico, saia das consultas sempre com vontade de chorar e
com a sensacao que era a pior mae do mundo!

Neste momento, fico preocupada, mas sei que fiz o meu melhor.



14. No geral, como lida quando existem situacdes que ndo estdo no seu
controle?
Né&o tem surgido, grandes situacGes. Mas posso dizer que ha cerca de 2 meses a
bomba de insulina do meu filho avariou e eu entrei em panico.
Tive de me acalmar e explicar ao meu filho que hoje teria de levar insulina com
as canetas, coisa que ele ndo se lembra de ter levado (colocou a bomba de
insulina passado 1 més de diagndstico).
Foi angustiante e tentei ndo passar esse sufoco para o meu filho.
Mas no meio de brincadeiras e videos 1a o convenci a administrar a insulina com

a caneta.



Anexo 4
Entrevista 2

Dados Sociodemograficos

Idade: 43 Nacionalidade portuguesa_

Sexo Masculino: Feminino: X

Escolaridade : 12°ano Situacdo profissional: Empregada
Entrevista

1. Quem lhe deu a noticia do diagnostico do seu filho? A médica das urgencias

2. Apos a confirmacéo do diagnostico, como foi vivido o momento da
constatacdo? Senti muita revolta, pensei >’ porque a ele’’, senti medo de nédo
conseguir dar conta do recado, de ser demais para mim.

3. Quais as maiores dificuldades que sente? medo de ndo conseguir controlar a
diabetes e 0 que ele pensara depois na adolescéncia, fico muito ansiosa s6 de
pensar na adolescéncia, quando ja nao for eu a controlar tudo

4. Como se sente quando nao esta perto do seu filho? apesar de confiar em
guem fica com ele, fico sempre com o coracdo nas maos, com medo que haja
alguma distracdo, que ele se sinta mal. Acabo por estar constantemente em stress
e ansiosa de chegar perto dele

5. Quando o seu filho descompensa, o que sente? sinti medo inicialmente, mas
depois tento me acalmar porque se tiver enervada néo faco nada de jeito

6. Sente que o facto de se tornar cuidador, influenciou a sua vida social,
profissional e conjugal? Se sim, de que forma?sim, porque depois de ser

cuidadora, vivo em funcdo dele e para ele



10.

11.

12.

13.

14.

A sua familia e amigos sdo algum tipo de ajuda com o cuidado do seu
filho?sim , tenho muita sorte, a minha familia apoia imenso , da muito suporte
sempre que necessario

Devido a prestacédo de cuidados, sente que os planos da sua vida foram
atrasados, ou colocados em segundo plano? alguns sim, tinha alguns planos
mais imediatos e decidi atrasar para poder dar mais auxilio ao meu filho, assim
estou a 100%.

Que atividades/tarefas sdo obrigatoriamente realizadas por si e quais as que
o seu filho realiza de forma independente? faco tudo porque ele tem apenas
3anos, e faco questdo de estar sempre em cima de tudo.

Ser cuidador, fa-lo sentir-se de algum modo gratificado? sim faz sem duvida,
€ como uma missdo que me foi dada

Como prevé o seu futuro e do seu filho? um futuro como todos os outros pois
€ um menino normal que vai poder fazer tudo, tem é de ter sempre muitos
cuidados e responsabilidade

Ja experienciou alguma vez a sensacao de que ndo vai conseguir lidar com a
gestdo da Diabetes do seu filho? felizmente ndo, ja tive algumas situacbes
menos boas mas consegui resolver

No dia anterior a uma consulta vocé passa a noite em claro, preocupado(a)
ou ansioso (a) com que acontecera no dia seguinte? existe sempre um pouco
de preocupacdo e ansiedade, até porque fazemos analises e ha sempre receio que
existam valores menos bons

No geral, como lida quando existem situagdes que ndo estdo no seu
controle? tento ter calma e tentar controlar o que esta descontrolado e

procurar ajuda com a medica assistente para solucionar o problema



Anexo 5

Autorizacao de Utilizacao do instrumento

José Luis Pais Ribeiro
para mim «

Cara Colega

N3o nos opomos a utilizagdo da versdo da EADS 21 que estudamos e desenvolvemos para uso com a populagio portuguesa.
cordialmente

José Luis Pais Ribeiro

mobile phone: (351) 965045590

web page: http://sites.google.com/site/jpaisribeiro/

ORCID: http://orcid.org/0000-0003-2882-8056

ResearchGate- https://www.researchgate.net/profile/Jose Pais-Ribeiro/publications
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