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INTRODUGAO: Cuidadores de jovens com diabetes tipo 1 (DM1), que ja sofrem abalos
emocionais com o diagndstico e o manejo dessa doenga, podem ter a carga emocional
significativamente agravada durante a pandemia da COVID-19.

OBJETIVO: Explorar as experiéncias e percepg¢des sobre como a pandemia da COVID-19
esta afetando os cuidadores de jovens com DMH1, propiciando reflexdo sobre futuras
estratégia de suporte aos cuidadores.

METODOS: Pesquisa qualitativa, aprovada pelo comité de ética da PUCRS (4.045.411).
Realizou-se entrevista estruturada, através de uma plataforma online, voltada para
cuidadores primarios de criangas e adolescentes com DM1. Solicitou-se a descricdo do
impacto da pandemia no cuidado de um jovem com diabetes e a carga emocional que
isso trouxe para suas vidas pessoais. As respostas das entrevistas foram codificadas e
estratificadas pela idade do dependente: < 12 anos (crianga) e = 13 anos (adolescente).
As conexdes entre as respostas foram identificadas com base no conteudo positivo ou
negativo da experiéncia relatada. A andlise de dados foi realizada de acordo com a
metodologia de raciocinio indutivo.

RESULTADOS: Foram incluidos 318 participantes com média de idade de 40,3 + 8 anos;
95,6% dos cuidadores primarios eram mulheres; 69,5% brancos; e 50,6% com renda
familiar média ou baixa. Quanto aos dependentes, a média de idade foi de 11,7 + 4,3
anos, com média de duracdo do diabetes de 5,1 + 3,8 anos. Analisando-se o impacto
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da pandemia no cuidado de jovens com DM1, a preponderéncia de impactos negativos
foi notavel. Dentre os principais sentimentos mencionados, destacam-se o prejuizo do
controle glicémico como gerador de preocupagdo e frustracdo e as medidas de
distanciamento social como geradoras de ansiedade, impoténcia, angustia e tristeza nos
cuidadores. Foram evidenciadas dificuldade e pressdo por manter as criangas entretidas,
e houve relato de sentimentos de impoténcia diante das dificuldades e incertezas
relacionadas a saude do adolescente. Ainda, a sensagdo de culpa e de incerteza em
funcédo de dificuldades financeiras para manter o cuidado da doenga foi frequentemente
citada. Quanto a sobrecarga pessoal vivenciada, o impacto negativo das incertezas e
preocupagdes com a COVID-19 estiveram presentes em quase todos os participantes.
A situacao financeira, o desemprego e as condi¢gdes das instituicdes de saude foram
citados por cuidadores como importantes causas de sofrimento. Houve énfase nos relatos
de cansago, exaustdo e sobrecarga entre os cuidadores de criangas, bem como no
desgaste provocado pela necessidade de maior vigilancia e autocuidado. O sentimento
de preocupagdo manifestou-se ainda mais entre os cuidadores de adolescentes, que
salientaram o sofrimento e a frustragdo com as expectativas dos adolescentes sobre seus
desejos e rotina. Ressalta-se que uma escassa minoria relatou ter enfrentado a pandemia
por uma perspectiva positiva em relagdo aos impactos no cuidado e os reflexos na vida
pessoal.

CONCLUSAO: A pandemia parece resultar em sobrecarga emocional adicional, podendo
levar ao esgotamento dos cuidadores de jovens com DM1. Percebe-se a necessidade de
estratégias de apoio a saude mental para auxiliar essas familias, ja que a capacidade
dos pais de cuidar, assistir e proteger depende principalmente de seu préprio bem-estar
emocional e resiliéncia diante das adversidades.
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