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RESUMO

Em consequéncia da complexidade e extensdo da problematica do viver com uma
doenga cronica, ¢ importante investigar o impacto da doenga ¢ da adesdo ao tratamento
sobre a qualidade de vida (QV), especialmente no periodo da adolescéncia. Assim, esta
dissertacdo teve como objetivo investigar as relagdes entre adesdo ao tratamento e
qualidade de vida em adolescentes com Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1), e foi organizada
em dois estudos empiricos. O primeiro estudo investiga os preditores da QV, enquanto o
segundo estudo enfoca a adesdo ao tratamento, verificando variaveis associadas.
Participaram da pesquisa 122 adolescentes com diagndstico de DM1, com idades entre 12
e 18 anos (M=14,71; £1,77), sendo 56,6% do sexo masculino. Foram utilizados os
seguintes instrumentos: ficha de dados sociodemogréaficos, CEAT-VIH adaptado para
tratamento com insulina, Questionario de Atividades de Autocuidado com o Diabetes,
Escala de Depressao, Ansiedade e Estresse (EDAE-A-21), além da consulta de prontuarios
para obter os valores da hemoglobina glicada (HbAlc). Foram observadas correlagdes
significativas entre QV, autocuidado, adesdo, sintomas de depressao, ansiedade e estresse,
o nimero de internagdes ¢ a média dos ultimos dois valores mensurados de HbAlc. Além
disso, quanto mais adesdo ao tratamento prescrito e quanto maior o autocuidado
relacionado as praticas de mudanca de habitos, como o cuidado com a alimentagdo e
atividade fisica regular, melhor a QV dos adolescentes. Destaca-se a importancia de
compreender os fatores relacionados a adesdo ao tratamento, especialmente na
adolescéncia, e sua influéncia sobre a QV, a fim de minimizar os impactos negativos da
doenca na vida dos jovens, promover maior qualidade de vida e buscar melhorias no

atendimento a populagdes com DMI1.

Palavras-chave: diabetes mellitus tipo 1; adolescentes; qualidade de vida; adesao ao

tratamento; autocuidado; doenga cronica.



ABSTRACT

Due to the complexity and problems of extension of living with a chronic illness, it
is important to investigate the impact of disease and treatment adherence on the quality of
life (QOL), especially during adolescence. Thus, this work aimed to investigate the
relationship between treatment adherence and quality of life in adolescents with type 1
diabetes mellitus (T1DM), and it was organized in two empirical studies. The first study
investigated the predictors of QOL, while the second study focused on treatment
adherence, looking for associated variables. The study included 122 adolescents diagnosed
with type 1 diabetes aged between 12 and 18 years (M= 14.71; £1.77), and 56.6% were
male. The instruments were used: sociodemographic data chart, CEAT -VIH adapted to
insulin treatment, Self-Care Activities Questionnaire with Diabetes, Depression Scale,
Anxiety and Stress (EDAE-A), and the records of query to get the values of glycated
hemoglobin (HbAlc). There were significant correlations between quality of life, self-care,
adherence, symptoms of depression, anxiety and stress, the number of hospitalizations and
the average of the last two measured values of HbAlc. In addition, the more adherence to
prescribed treatment and the higher the related self-care habits to change practices, such as
attention to diet and regular physical activity, the better the adolescents’ quality of life .
The study highlights the importance of understanding the factors related to adherence to
treatment, especially in adolescence, and their impact on quality of life in order to
minimize the negative impacts of the disease in the young people’ lives, thus promoting

better quality of life and qualifying the assistance to T1DM population.

Keywords: diabetes mellitus, type 1; adolescents; quality of life; adherence to treatment;

self-care; chronic illness.



APRESENTACAO

A motivacdo para a realizacdo deste trabalho teve origem a partir de um projeto
anterior do grupo de pesquisa no qual se insere. O Nucleo de Estudos e Pesquisas em
Adolescéncia (NEPA) realizou uma pesquisa que avaliava resiliéncia, qualidade de vida e
suporte social em adolescentes com Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1). A partir desse estudo
surgiu o desejo de se investigar mais a respeito qualidade de vida, enfocando também a
questdo da adesdo ao tratamento e como estas se relacionam com outras variaveis. Dessa
forma, esta dissertacdo de mestrado da continuidade ao estudo anterior e investiga a adesao
ao tratamento de adolescentes com DMI1 a partir de dois estudos empiricos. O primeiro
estudo investiga preditores da qualidade de vida, enquanto o segundo enfoca a adesdao ao
tratamento, verificando varidveis associadas. Cabe salientar que esta dissertagdo se
fundamenta, tanto em suas hipoteses iniciais, quanto nos referenciais, na psicologia da
saude, que tem como objetivo compreender como os fatores bioldogicos, comportamentais e
sociais influenciam a saude e a doenga (American Psychological Association, 2015).

O DMI ¢ a segunda doenca cronica mais comum em criangas, atrds apenas da
asma, ¢ ¢ a forma de diabetes que mais afeta criangcas e adolescentes; tem origem
autoimune e caracteriza-se pela destruicdo total das células-beta, produtoras de insulina,
que sao agredidas por auto-anticorpos (Gross et al., 2002; Minanni, Ferreira, Sant’ Anna, &
Coates, 2010; Sesterheim, Saitovitch, & Staub, 2007). Nos Estados Unidos, um estudo
sobre diabetes em jovens americanos estimou que, em 2001, cerca de 154 mil individuos
com menos de 20 anos viviam com diabetes, e que a cada ano cerca de 15 mil jovens até
essa idade sao diagnosticados com DMI1 (Imperatore et al, 2012). Ainda, segundo a
American Diabetes Association (ADA, 2013a) os pacientes com DMI sao,
aproximadamente, 5-10% do total de pacientes diagnosticados com diabetes. Diante da
dimensdo desses dados, faz-se importante investigar aspectos do DMI na vida de
adolescentes com esse diagnostico. Além disso, a escolha da populagdo-alvo deste estudo
se deu pela necessidade de explorar a complexidade do DM1 e de seu tratamento neste
periodo, em que ha maior vulnerabilidade no desenvolvimento, devido a um incremento de
demandas externas e internas. Os jovens passam a fazer mais questionamentos e sdo feitas
ressignificagdes de conceitos e valores, havendo uma busca por maior autonomia. Além
disso, as alteragdes hormonais caracteristicas da puberdade interferem na a¢do da insulina
e provocam alteragdes metabolicas, que podem levar a complicagdes agudas, com sintomas

fisicos intensos, implicando em hospitalizacdes, quebras de rotina, impossibilidade de
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praticar exercicios fisicos, dentre outros entraves (Amiel, Sherwin, Simonson, Lauritano,
& Tamborlane, 1986; Marques, Fornés, & Stringhini, 2011). Dessa forma, lidar com todas
as mudancgas, sem ter prejuizo significativo no tratamento de uma doenga cronica e na
qualidade de vida, parece ser um grande desafio.

A adolescéncia ¢ um periodo marcado por mudangas fisicas, psicologicas e sociais,
em que o jovem deseja manter-se vinculado aos pais e, a0 mesmo tempo, buscar sua
autonomia. Segundo Reichert ¢ Wagner (2007), o desenvolvimento da autonomia ¢ uma
das tarefas esperadas durante a adolescéncia intermedidria, e esse processo envolve
transformagdes nas relagdes familiares. Os conflitos desse periodo, em que ha transi¢dao
entre vida infantil e adulta, podem se intensificar caso o jovem apresente alguma doenca
cronica, como o DM1, contudo, a adesdo ao tratamento pode minimizar essas dificuldades.

O primeiro conceito principal a ser enfocado nesta dissertagdo ¢ a qualidade de
vida. Esse termo abrange aspectos de bem-estar e funcionamento psicolégico e social, bem
como condicdo de saude, satisfagdo com a vida, suporte social, entre outros (Barros,
Gropo, Petribu, & Colares, 2008). A parte que compete exclusivamente a saude, tanto
fisica quanto mental, denomina-se qualidade de vida relacionada a satde, dando énfase aos
sintomas, tratamento, ou limitacdes ocasionadas em decorréncia de uma enfermidade
(Faria et al., 2013; Seidl, & Zannon, 2004). O enfoque da QV neste estudo estd
direcionado para o periodo da adolescéncia, buscando mais especificamente observar essa
variavel em jovens com diabetes e também investigar alguns aspectos de satide mental.

Outro conceito importante neste estudo ¢ a adesdo ao tratamento, tendo em vista
suas peculiaridades na adolescéncia. Segundo a World Health Organization (WHO, 2003),
a adesdao ¢ quando, de modo geral, h& o cumprimento ao que foi prescrito para o
tratamento, com atitudes ativas e iniciativas de prote¢ao e prevengao, como buscar servigos
de apoio, tomar adequadamente as medicagoes, ter atitudes de autocuidado e habitos de
higiene. Estudos sobre adesdo ao tratamento do DMI sdo escassos no meio cientifico
nacional e ha pouco material que relacione a qualidade de vida do adolescente a adesdo ao
tratamento. Dessa forma, uma investigagdo sobre varidveis relacionadas a adesdo ao
tratamento do diabetes pode trazer subsidios para uma maior compreensao sobre o
enfrentamento dessa doenga na adolescéncia, fomentando a reflexdo dos envolvidos na
pesquisa e o crescimento do conhecimento cientifico produzido. Ainda, ha a possibilidade
de serem revistas algumas praticas relacionadas, que possam melhorar a adesdo e o
engajamento do paciente no tratamento.

Na literatura na area de Psicologia da Satde, a qualidade de vida e a adesdo ao
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tratamento sdo amplamente estudadas em situacdes de doengas crdonicas. No caso do
diabetes, o autocuidado também ¢ comumente explorado, por ser essencial para adesdo ao
tratamento. Contudo, a relagdo entre esses conceitos € pouco enfatizada no contexto da
adolescéncia. Parte-se da hipotese de que a adesdo ao tratamento e o autocuidado ficam
dificultados durante esse periodo do desenvolvimento e que a qualidade de vida se
relaciona com a capacidade do adolescente em seguir a prescri¢ao. Sendo assim, supde-se
que adolescentes com maior adesdo ao tratamento também tenham percep¢des mais
positivas acerca de sua qualidade de vida. Além disso, variaveis emocionais, como
sintomas de ansiedade, depressdo e estresse, provavelmente apresentem interagdo com as
demais variaveis. A fim de verificar estas hipdteses, este estudo buscou investigar as
relagdes entre adesdo ao tratamento, autocuidado e qualidade de vida em adolescentes com
DM1, observando também indicadores de ansiedade, depressao e estresse.

A coleta dos dados para esta pesquisa foi realizada no Instituto da Crianga com
Diabetes (ICD) de Porto Alegre, que atende criangas e adolescentes do Rio Grande do Sul
com diagndstico de Diabetes Mellitus Tipo 1 (DMI1). Essa instituicdo conta com uma
equipe interdisciplinar composta por médicos, psicologa, assistente social, enfermeiros,
dentistas, educador fisico, recreacionistas e nutricionistas. A cada trés meses,
aproximadamente, os pacientes retornam para consultas periddicas de acompanhamento,
ou antes, se algum dos profissionais julgar necessario. O periodo de coleta dos dados deste
estudo durou pouco mais de trés meses, coincidindo com o retorno de alguns adolescentes
que j& haviam participado da pesquisa.

Esta dissertacdo apresenta os resultados dos dados coletados por meio de dois
estudos empiricos sobre adolescentes com DM1. O primeiro estudo abrange a qualidade de
vida nessa populacdo, destacando os resultados da analise de regressao, que aponta as
principais variaveis associadas a este construto. Ja o segundo estudo enfoca a adesdo ao
tratamento e apresenta achados empiricos, a partir da analise de correlagdes entre as
varidveis investigadas. Finalizando a dissertagdo, o terceiro capitulo apresenta algumas
consideragdes finais acerca dos dois estudos e da dissertacdo, buscando integrar os

resultados encontrados.
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CAPITULO 1

Qualidade de vida em adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

Resumo

Muitos estudos tém investigado o impacto das doengas cronicas sobre a qualidade de vida
(QV). Este estudo investigou a QV em adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 (DM1),
observando também sintomas como ansiedade, depressdo e estresse, € sua associagdo com
a adesdo ao tratamento, autocuidado e varidveis sociodemograficas. Participaram 122
adolescentes com diagnostico de DM1, com idades entre 12 e 18 anos (M=14,71; +1,77),
sendo 56,6% do sexo masculino, que responderam instrumentos de autorrelato. Quatro
variaveis conjuntamente explicaram 55,9% da variancia da qualidade de vida desses
adolescentes: sintomas de ansiedade, depressdo e estresse; adesdo ao tratamento; nimero
de internagdes; e autocuidado. Os achados deste estudo destacam a importancia da adesao
ao tratamento e das atividades de autocuidado para uma melhor qualidade de vida entre
adolescentes com DM 1.

Palavras-chave: diabetes mellitus tipo 1; adolescentes; qualidade de vida; doencga cronica.

Abstract

Many studies have investigated the impact of chronic disease on quality of life (QOL).
This study investigated the QOL in adolescents with type 1 diabetes mellitus (T1DM), also
observing symptoms such as anxiety, depression and stress, and its association with
treatment adherence, self-care and sociodemographic variables. Participants were 122
adolescents diagnosed with type 1 diabetes, aged 12 to 18 years (M= 14.71; £1.77), and
56.6% were male, respondents of self-report instruments. Four variables together explained
55.9% of the variance in quality of life of adolescents: symptoms of anxiety, depression
and stress; adherence to treatment; hospitalizations; and self-care. The findings of this
study highlight the importance of treatment adherence and self-care for better quality of
life in adolescents with TIDM.

Keywords: diabetes mellitus type 1; adolescents; quality of life; chronic illness.
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Introducao

A Qualidade de Vida (QV) ¢ um tema bastante subjetivo, pois depende da
percepgdo do individuo acerca de uma série de elementos e particularidades de sua vida
(Faria et al., 2013). Nao existe consenso na definicdo do termo, entretanto Seidl ¢ Zannon
(2004) apontam a subjetividade e a multidimensionalidade como nog¢des que geralmente
embasam essa definicdo. De maneira abrangente, pode levar em conta os aspectos de bem-
estar psicologico e social, funcionamento emocional, condi¢do de saude, desempenho
funcional, satisfacdo com a vida, suporte social e padrdo de vida (Barros, Gropo, Petribu,
& Colares, 2008). Faria e cols. (2013) acrescentam que esse termo engloba, ainda, a
satisfacao do individuo em relacdo a sua condicao fisica, estado emocional e espiritual, o
desempenho de fungdes e envolve valores, atitudes e habilidades que repercutem na
qualidade da participagdo social nas diversas dimensdes da vida. Minayo, Hartz e Buss
(2000) consideram que a QV ¢ permeada pelo adequado aproveitamento e utilizagdo dos
recursos culturais e economicos disponiveis em determinada sociedade. Sendo assim, seria
entendida como a relagdo entre as condigdes ambientais, sociais e econOmicas ¢ fatores
comportamentais (subjetividade), onde a percepcao individual desses elementos € o que os
articula (Gimenes, 2013). Em muitos estudos sobre QV, a mensuracdo em criangas e
adolescentes se da a partir da perspectiva de seus cuidadores, o que provoca reflexdes a
respeito da posicdo dos jovens com relagcdo a suas necessidades, expectativas e vivéncias
(Soares et al., 2011). Em estudo realizado na cidade de Sao Paulo, com criancas e
adolescentes entre quatro e 12 anos, os autores definiram que para esses participantes o
significado de bem-estar era o quanto seus desejos e esperangas se aproximam do que
realmente estd acontecendo (Assumpgao Jr., Kuczynski, Sprovieri, & Aranha, 2000).

A qualidade de vida relacionada a saude ¢ o segmento que estuda a QV a partir dos
sintomas, incapacidades ou limitagdes decorrentes de uma enfermidade (Seidl, & Zannon,
2004). Esse termo diz respeito a percepcao que o individuo tem tanto de sua saude fisica,
quanto mental. Também envolve as repercussoes de uma enfermidade e seu tratamento,
levando em conta a capacidade do individuo de desenvolver potencialidades e ter uma vida
plena (Faria et al., 2013). Quando as condigdes fisicas decorrentes da enfermidade sdo
enfocadas, trés aspectos surgem como os mais afetados: trabalho/estudo/atividades do lar,
capacidade fisica e relacionamento familiar (Souza, Santini, Wada, Vasco, & Kimura,
1997). Em consequéncia da complexidade e extensdo da problematica acerca do viver com
uma doenga cronica, muitos estudos tém se preocupado em investigar o impacto da doenca

cronica sobre a qualidade de vida relacionada a satde. A confirma¢do de uma condigdo
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cronica de doenca, como o Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1), pode afetar negativamente o
bem-estar fisico em decorréncia das complicagdes agudas e cronicas e das demandas do
tratamento, trazendo repercussdes negativas a qualidade de vida relacionada a satde (Faria
et al., 2013). Contudo, esse diagnostico tende a afetar também aspectos sociais,
psicolégicos e econdmicos da vida de uma pessoa, podendo gerar problemas de
independéncia e conflitos de autocuidado e autoimagem, na alimentagdo e alteragdes na
sexualidade (Souza et al., 1997).

O DMI1 ¢ uma doenga metabolica, caracterizada por hiperglicemia, e ¢ a forma de
diabetes que mais afeta criangas e adolescentes; tem origem autoimune e caracteriza-se
pela destruicao total das células-beta, produtoras de insulina, que sdo agredidas por auto-
anticorpos (Gross et al., 2002; Marques, Fornés, & Stringhini, 2011; Minanni, Ferreira,
Sant’Anna, & Coates, 2010; Sesterheim, Saitovitch, & Staub, 2007; Silva, Steemburgo,
Azevedo, & Mello, 2009). Esse diagnostico € realizado através de medicao de glicemia de
jejum (>126mg/dl) ou teste tolerancia oral a glicose 2h (>200mg/dl), associado a presenga
de sinais e sintomas classicos (poliuria, polidipsia, polifagia e perda de peso) (ADA,
2013b; Lévy-Marchal, Patterson, & Green, 2001). Receber o diagnostico de DM1 implica
em novos habitos, fundamentais para o manejo da doenga, como multiplas aplicagdes de
insulina, automonitorizacdo (testes de glicemia na ponta dos dedos), plano alimentar
balanceado e pratica regular e planejada de atividades fisica (Tschiedel et al., 2008).
Durante a fase inicial da doenga, o efetivo controle metabdlico, que inclui o controle
glicémico, juntamente com o controle dos lipideos séricos, pressao arterial, manutencao do
peso corporal adequado, entre outros, pode reduzir ou retardar as complicagdes decorrentes
da doenga (Silva, Steemburgo, Azevedo, & Mello, 2009; Zanetti, & Mendes, 2000). Na
adolescéncia o controle metabolico pode ser ainda mais complicado devido as mudangas
ocorridas nesse periodo.

As mudangas bioldgicas da adolescéncia tém impacto no desenvolvimento fisico e
cognitivo, bem como na maturidade emocional (Minanni, Ferreira, Sant’Anna, & Coates,
2010). No caso de adolescentes com DM1, os esforcos para seguir o tratamento exigem
que os jovens se ajustem a uma realidade permeada por restricdes e necessidades, que
afetam diversas areas de sua vida. Compreender a complexidade da adolescéncia enquanto
periodo do desenvolvimento ¢ fundamental para auxiliar o adolescente a aceitar a condig¢@o
de ser portador de uma doenga que pode impor limitacdes fisicas, e coloca-o numa
condi¢do cronica (Fragoso et al., 2010; Lewis, 2013). Os adolescentes com DM 1, de modo

geral, procuram enfrentar a doenga e seguir o tratamento, ainda que tenham que conviver
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com limita¢des no seu cotidiano advindas da necessidade de controle metabolico (Fragoso,
Araujo, Lima, Freitas, & Damasceno, 2010).

O fracasso na adaptagdo pode implicar em um mau controle metabdlico, que
acarreta alteracdes fisicas, psiquicas e sociais durante essa fase de crescimento e
desenvolvimento (Zanetti, & Mendes, 2000). Na adolescéncia o controle glicémico fica
ainda mais complexo, pois as mudancas hormonais dificultam a estabilizacdo da glicemia,
podendo exigir uma maior dose de insulina e maior empenho para a realizagdo do
autocuidado (Anderson et al., 2009; Marques, Fornés, & Stringhini, 2011). A constante
vigilancia que os pais tinham sobre a alimentacdo da crianga precisa ser transformada em
reeducagio alimentar, absorvida na rotina do adolescente. E preciso, também, que aprenda
a adaptar as atividades sociais (escola, festas, reunides com amigos) as rotinas meédicas
(Minanni, Ferreira, Sant’Anna, & Coates, 2010). Para minimizar essas dificuldades, o
adolescente precisa ser orientado sobre como lidar com cada mudanga que a rotina do
tratamento 1implicard, necessitando acompanhamento com equipe interdisciplinar
capacitada, ndo s6 para manter adequados indices metabolicos (como a hemoglobina
glicada, HbA1c), mas também para receber suporte emocional.

Todo esse processo, desde a adaptacdo até a adesdo, pode ser dificil e exige
acompanhamento e apoio continuo, tanto dos familiares e amigos, quanto da equipe técnica
envolvida no tratamento. E importante considerar diversas circunstincias, tipicas da
adolescéncia e especificas do DMI, para que se possa melhor compreender como
interferem na QV e na percepcao que o adolescente tem de sua satde. Para Barros, Gropo,
Petribtl e Colares (2008), aspectos como interagdo familiar e social, desempenho fisico e
exercicio profissional, e outros anteriormente citados, sdo importantes para avaliar a QV
em adolescentes. Considerando aspectos fisicos e emocionais envolvidos em adolescentes
com doenga crdnica, este estudo investigou a qualidade de vida em jovens de 12 a 18 anos
com DMI, observando também sintomas de ansiedade, depressdo e estresse, € sua

associacdo com a adesdo ao tratamento, autocuidado e varidveis sociodemograficas.

Método
Participantes
Participaram do estudo 122 adolescentes, entre 12 e 18 anos (M=14,71; £1,77),
sendo 43,4% do sexo feminino e 56,6% do sexo masculino, com diagndstico de diabetes
mellitus tipo 1 (DMI1), em tratamento no Instituto da Crianga com Diabetes de Porto

Alegre (ICD), por um periodo que variou entre quatro meses e 10 anos (M=5,91; £2,98). A
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escolaridade dos participantes variou entre o 4° ano do ensino fundamental e ensino
superior incompleto. Quanto a situacdo familiar, 69,9% vivem com pai e mae, enquanto
que 30,1% tém familias monoparentais ou reconstituidas.

O ICD ¢ uma institui¢do que atende pacientes de todo o estado do Rio Grande do
Sul com esse diagnostico, pelo Sistema Unico de Satide (SUS). O servico funciona através
de um convénio com o Grupo Hospitalar Concei¢do (GHC), complexo hospitalar de Porto
Alegre ligado ao Ministério da Saude. Conta com uma equipe composta por médicos,
psicologa, assistente social, enfermeiros, dentistas, educador fisico, recreacionistas e
nutricionistas. O ICD tem como missao assistir as criangas, adolescentes e suas familias,
através de tratamento especializado e interdisciplinar. Até fevereiro de 2014, o ICD
apresentava cadastro com mais de 2.600 pacientes de zero a 21 anos, tendo se tornado um
servico de referéncia regional e nacional em diabetes na infincia e adolescéncia. A cada
trés meses, aproximadamente, os pacientes retornam para consultas periddicas de
acompanhamento, ou antes, se algum dos profissionais julgar necessario. O periodo de
coleta dos dados deste estudo durou pouco mais de trés meses, coincidindo com o retorno
de alguns adolescentes que ja haviam participado da pesquisa.

A composi¢cdo da amostra foi por conveniéncia e o tamanho amostral foi definido a
partir do levantamento de casos atendidos no ICD e disponibilidade dos adolescentes em
participarem do estudo por ocasido de suas consultas. Os critérios de inclusao na amostra
foram: faixa etaria entre 12 e 18 anos, diagnostico de DM1, capacidade de compreensao
dos instrumentos e realizagdo de, pelo menos, duas analises clinicas de hemoglobina

glicada coletadas no ICD.

Instrumentos

Foram utilizados os seguintes instrumentos:

Ficha de Dados Sociodemograficos: elaborada pelos autores da pesquisa com o
objetivo de coletar dados relacionados a sexo, escolaridade, constitui¢ao familiar, tempo de
diagnostico, tempo de tratamento no ICD, nimero de internagdes hospitalares e
complicagdes clinicas decorrentes do DMI1, presenca de outras doencas e uso de
medicagao.

CEAT-VIH adaptado para tratamento com insulina: o instrumento CEAT-VIH
(Remor, 2002; Remor, Milner-Moskovics, & Preussler, 2007; Remor, 2013) foi utilizado
para avaliar a adesdo ao tratamento dos adolescentes com DM1. O instrumento original ¢

comumente usado em pacientes adultos com infeccdo pelo HIV, mostrando ser uma
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ferramenta rapida e simples de administrar, e facil para o paciente responder. Além disso,
tem carater multidimensional, pois abarca os principais fatores que podem modular o
comportamento de adesdo ao tratamento. No estudo de adaptagdo do instrumento para a
populagdo brasileira, o CEAT apresentou adequada confiabilidade com coeficiente Alpha
de Cronbach de 0,64 (Remor, Milner-Moskovics, & Preussler, 2007). Para mensurar a
adesdo ao tratamento do DMI, foram realizadas algumas modificagdes no instrumento
original: as expressdes “tomar sua medicacdo”, “os medicamentos que toma para o HIV”,
“o uso destes medicamentos” e “tomar seus remédios” foram substituidas por “aplicar
insulina”, “(seguir o) tratamento” e “fazer aplica¢des de insulina” nas questoes 1, 2, 3, 4, 8,
9, 10, 12, 16, 17, 18, 19 e 20 do original. Ainda, na questdo 14 retirou-se a expressao
“desde que comegou a tomar seus remédios”. Além disso, na questdo 6 a expressao “o seu
médico” foi substituida por “a equipe técnica”, devido ao carater interdisciplinar do
atendimento oferecido no ICD, o que afetou o conteudo semantico em relagao ao original.
Foram eliminados dois itens do original (itens 5 e 15), que se referiam ao uso de
medicacdo e efeitos colaterais das mesmas, tendo em vista que a maioria desses pacientes
nao toma medicagdes para o diabetes, além da aplicacdo de insulina, e que questdes sobre
outras medicagdes ja se encontravam na ficha de dados sociodemograficos. Os demais
itens e todas as opg¢oes de respostas foram mantidos como no original. Na versao adaptada
para este estudo, esse instrumento avalia o grau de adesao ao tratamento com 18 perguntas.
A maioria das questdes ¢ em formato de escala Likert de cinco pontos, sendo as duas
ultimas em formato dicotomico (sim/ndo). A pontuacao total ¢ obtida pela soma de todos
o0s itens, € quanto maior a pontuagdo, maior o grau de adesao ao tratamento.

Questionario de Atividades de Autocuidado com o Diabetes (QAD; Toobert, &
Glasgow, 1994, adaptado por Michels, Coral, Sakae, Damas, & Furlanetto, 2010): Este
instrumento avalia o autocuidado a partir de 15 itens distribuidos em seis dimensdes:
Alimenta¢do Geral (dois itens), Alimentagdo Especifica (trés itens), Atividade Fisica (dois
itens), Uso da Medicacdo (trés itens), Monitorizacdo da Glicemia (dois itens) e o Cuidado
com os Pés (trés itens), avaliando também o tabagismo (item que foi descartado uma vez
que os participantes eram adolescentes). Os itens de cuidado com os pés também foram
excluidos, uma vez que essas questdes se relacionam a complicagdes que aparecem apenas
mais tarde. Sdo questdes com alternativas de resposta variando de 0 a 7, considerando em
quantos dos ultimos sete dias o paciente realizou determinado comportamento ou
atividade. Quanto maior a pontuagdo, maior o grau de autocuidado, exceto nos itens 2.2 e

2.3 que se referem a ingesta de alimentos ricos em gordura e doces. Os autores da
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adaptacdo do instrumento sugerem que ndo sejam somados os valores dos itens, mas que
sejam individualmente comparados entre os participantes da pesquisa (Michels, Coral,
Sakae, Damas, & Furlanetto, 2010).

Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens com Diabetes (IQVJD;
Ingersoll, & Marrero, 1991, adaptado por Novato, Grossi, & Kimura, 2007): Este
instrumento € composto por 50 itens distribuidos em trés dominios: A - Satisfacdo (17
itens), B - Impacto (22 itens) e C - Preocupagdes (11 itens). Sdo questdes do tipo Likert
com cinco opgdes de respostas, variando de muito satisfeito (1) a muito insatisfeito (5), no
dominio Satisfacdo; e de nunca (1) a sempre (5) nos dominios Impacto e Preocupagdes. O
menor escore corresponde a percep¢do de melhor qualidade de vida relacionada a saude,
exceto no item B7 em que os escores sdo invertidos. O estudo de adaptagdo, de Novato,
Grossi ¢ Kimura (2007), demonstrou propriedades psicométricas adequadas com
coeficiente Alpha de Cronbach de 0,87 no dominio Satisfacdo; 0,86 no dominio Impacto;
0,84 no dominio Preocupagdes; e 0,93 para o total dos itens.

Escala de Depressao, Ansiedade e Estresse (EDAE-A; Lovibond, & Lovibond,
1995, adaptado para adolescentes por Patias, Machado, Bandeira, & Dell’ Aglio): A escala
consiste em 21 itens, em formato Likert de quatro pontos (de 0 a 3), que se distribuem em
trés dimensdes: depressao, ansiedade e estresse. Cada dimensao € composta por sete itens
que, na depressao, avaliam aspectos de: Disforia (um item); Desanimo, (um item);
Desvalorizagdo da vida (um item); Autodepreciacao (um item); Falta de interesse ou de
envolvimento (um item); Anedonia (um item); Inércia (um item). A dimensdo da ansiedade
abrange: Excitacdo do Sistema Autonomo (trés itens); Efeitos Musculo Esqueléticos (um
item); Ansiedade Situacional (um item); Experiéncias Subjetivas de Ansiedade (dois itens).
O estresse inclui: Dificuldade em Relaxar (dois itens); Excitagdo Nervosa (um item);
Facilmente Agitado/Chateado (um item); Irritavel/Reacdo Exagerada (dois itens);
Impaciéncia (um item). A escala fornece trés notas, uma por cada dimensao, determinadas
pela soma dos resultados dos sete itens, em que notas mais elevadas correspondem a
estados afetivos mais negativos (Leal, Antunes, Passos, Pais-Ribeiro, & Maroco, 2009). O
coeficiente alpha total na escala original para as trés subescalas foi de 0,93. O estudo de
adaptagdo brasileira do instrumento para adultos reporta medidas de fidedignidade de 0,92
a 0,96 para as subescalas (Machado, & Bandeira, submetido). Na versdo adaptada para
adolescentes brasileiros (Patias, Machado, Bandeira, & Dell’Aglio, submetido), o
coeficiente alpha total foi de 0,90, e as medidas de fidedignidade para as subescalas foram

de 0,86 para Estresse, 0,83 para Ansiedade e 0,90 para Depressao.
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Consulta de prontuarios: Os prontudrios dos participantes do estudo foram
acessados para obter os valores de hemoglobina glicada (HbAlc), referentes as ultimas
duas medidas, uma coletada préoxima ao dia da aplicagdo dos questiondrios e a anterior,

geralmente referente a coleta de trés ou quatro meses antes.

Delineamento, procedimentos e consideracgoes éticas

Trata-se de um estudo transversal e quantitativo, junto a adolescentes que sio
atendidos no ICD. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Grupo Hospitalar Concei¢do (GHC) e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Psicologia da UFRGS, em conformidade com a Resolucdo n°® 466, de 12 de dezembro de
2012. Foi solicitado do responsavel pelo ICD o Termo de Concordancia da Instituicao para
realizagdo da coleta de dados. Os adolescentes foram convidados a participar da pesquisa,
sendo informados, juntamente com o responsavel que os acompanhava, sobre o tema e os
objetivos do estudo. Posteriormente, os pais ou responsaveis assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e os jovens autorizaram sua participacao
através da assinatura do Termo de Assentimento. Os proprios adolescentes com 18 anos
completos na data da coleta dos dados assinaram o TCLE.

Os questionarios autoaplicaveis foram respondidos pelos adolescentes, na sala de
espera do ICD, enquanto aguardavam as consultas da equipe interdisciplinar. Em alguns
casos, o preenchimento dos instrumentos foi interrompido, para realizagdo de consultas, e
posteriormente retomado, concluindo a coleta. Os dados foram digitados em planilha

eletronica, para analise em software estatistico (SPSS versao 20.0).

Resultados

A partir dos dados sociodemograficos foi realizada uma andlise descritiva, onde se
constatou que, quanto a idade em que foi feito o diagnéstico do DMI1, houve um
predominio da descoberta da doenga por volta dos nove anos, sendo que 60% dos
participantes foram diagnosticados até essa idade. Quanto as hospitalizacdes por
complicagdes do diabetes, 73% dos participantes informaram que ja tiveram, pelo menos,
uma internagdo, sendo que a média de internacgdes foi de 2,47 (+2,15). Do total da amostra,
38,5% internaram apenas uma vez, 12,3% duas vezes, 14% estiveram trés ou mais vezes

internados, e 4,1% foram internados mais de dez vezes para tratar da doenga.

Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens com Diabetes — IQVJD
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O instrumento apresentou excelentes caracteristicas psicométricas, com coeficiente
Alpha de Cronbach de 0,92, para a escala total. Separadamente, os dominios apresentaram
caracteristicas psicométricas desejaveis, com coeficientes Alpha de Cronbach de 0,89 no
dominio Satisfa¢do, 0,86 no dominio Impacto, ¢ 0,86 no dominio Preocupagao.

Um dos itens desse instrumento ¢ computado separadamente, por recomendagao
dos autores do original, que ¢ uma escala de quatro pontos variando de ruim a excelente, na
qual a maioria dos participantes (52,5%) avalia sua satide como boa, 20% avalia como
excelente, 19,2% como satisfatoria e apenas 8,3% como ruim, se comparado com outros
adolescentes.

Os somatorios dos resultados obtidos variaram entre 70 e 208 pontos (M=110,15;
+26,68). As médias de acordo com o sexo, idade e tempo de diagnostico, em anos, estao
apresentadas na Tabela 1, a seguir. Foram realizados Teste ¢ comparando as médias entre
meninos ¢ meninas, entre os adolescentes até 14 anos e os maiores de 15. Da mesma
forma, a variavel tempo de diagndstico também foi dividida em dois grupos e comparadas
as médias dos pacientes com menos de cinco anos de diagndstico com os superiores a seis

anos, contudo nenhuma dessas diferengas foi estatisticamente significativa.

Tabela 1. Médias por Sexo, Faixa de Idade e Tempo de Diagnostico

Sexo Faixa de Idade Tempo de Diagnostico
Feminino  Masculino 12-14 15-18 0-5 +6

(n=53) (n=69) (n=55) (n=67) (n=45) (n=77)

110,70 109,72 109,77 110,46 108,56 111,56

IQVID
(£28,18)  (#25,68)  (+28,29)  (¥2546)  (¥2354)  (+28,14)

Correlacoes entre as variaveis
Para avaliar as correlagdes entre os escores dos instrumentos (IQVID, QAD, CEAT
e EDAE-A) e o nimero de internagdes foi utilizado o coeficiente de correlagao de Pearson

(r) (Tabela 2).
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Tabela 2. Correlagoes entre as Variaveis Investigadas

Médias Total Adesdo Total Numero de
Autocuidado (CEAT) EDAE-A Internacdes
(QAD)
Total IQVID -0,332" -0,552" 0,600 0,390
Autocuidado (QAD) 0,3797 -0,161 0,005
Total Adesdo (CEAT) -0,355 " -0,216"
Total EDAE-A 0,238"

"p<0,02; ~p<0,001

Observou-se correlacdes significativas da qualidade de vida com autocuidado,
adesdo, depressao, ansiedade e estresse e numero de internagdes. Esses resultados indicam
que quanto maior a adesdo ao tratamento e maior o escore de autocuidado, melhor a
percep¢ao que o adolescente tem da qualidade de vida relacionada a satde. Em
contrapartida, quanto mais sintomas de depressdo, ansiedade e estresse € mais vezes o
participante j& ficou internado devido o DM, pior a percepgao a respeito da qualidade de

vida.

Analise de Regressao Linear Multipla

Para identificar variaveis independentemente associadas a qualidade de vida, foi
realizada uma andlise de regressao linear multipla, cuja variavel dependente foi o escore
total do IQVJD. Foram introduzidas as seguintes variaveis explicativas: Total do EDAE-A,
total CEAT, numero de internagdes e autocuidado. A Tabela 3 apresenta o resultado da
analise com as variaveis que entraram na equagado de regressdo. Juntas, as quatro variaveis
foram responsaveis por 55,9% da variancia no IQVJD (R?). Os coeficientes de regressao
padronizados Beta indicaram relagdes diretas entre a variavel critério e as variaveis
explicativas EDAE-A (B=0,866) e numero de internagdes (B=2,740), com valores
positivos, lembrando que uma menor pontuagdo no IQVJD aponta para uma maior
qualidade de vida. Portanto, tais coeficientes indicaram que quanto mais vezes O
adolescente ja ficou internado em decorréncia de complicacdes do DM1 e quanto mais
sintomas de ansiedade, depressdo e estresse apresenta, pior € sua qualidade de vida.

Além disso, quanto mais adesdo ao tratamento prescrito € quanto maior o

autocuidado, melhor a qualidade de vida do adolescente. Foram analisadas 11 varidveis,
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por meio de diferentes combinacdes, sendo que sete ndo contribuiram para o modelo
explicativo da qualidade de vida. As varidveis tempo de doenca, idade, os dois valores
medidos da hemoglobina glicada (HbAlc) e os fatores isolados do EDAE-A (depressao,

ansiedade e estresse) ndo contribuiram diretamente para a equagao de regressao.

Tabela 3. Variaveis associadas a Qualidade de Vida

Variaveis Coeficientes Coeficientes 95% de intervalo de
Associadas padronizados confianga para B
B Erro Padrao Beta Limite Limite

Inferior Superior

Total EDAE-A 0,866 0,152 0,404 0,714 1,018
Total Adeséo -1,2337 0,341 -0,272 -1,574 -0,892
N° Internagdes 2,740 0,824 0,224 1,916 3,564
Autocuidado -5,299" 1,852 -0,200 -7,151 -3,447

"p<0,05; " p<0,001

Discussao

Os dados sociodemograficos descrevem o perfil geral da amostra. A idade na época
do diagndstico € um indicador de quanto tempo o adolescente convive com o DM1. Os
resultados deste estudo foram semelhantes aos encontrados no estudo de Marques, Fornés
e Stringhini (2011), com adolescentes entre 10 ¢ 19 anos na cidade de Goiadnia, onde os
adolescentes foram diagnosticados com média de idade inferior aos 10 anos. Ja outro
estudo realizado na cidade de Salvador, com criangas e adolescentes, apresentou média
inferior, de 7,7 anos (Alves, Souza, Veiga, Toralles, & Ribeiro, 2007). Tais dados indicam
que o diagndstico do DM ¢ realizado, geralmente, antes do inicio da puberdade.

Os adolescentes desta amostra estavam em tratamento no ICD por um periodo que
variou entre quatro meses e 10 anos, sendo que 43,8% apresentavam DM1 h4 seis anos ou
mais. Em compara¢do com o estudo de Zanetti e Mendes (2000), que constatou que 56,8%
das criangas e adolescentes com DM1 sdo portadores da doenga por um periodo de cinco a
10 anos, o presente estudo encontrou que 46,4% dos adolescentes apresentavam a doenga
nesse mesmo intervalo de tempo. O tempo de DMI1 ¢ fator preponderante para o
aparecimento de complicagdes cronicas (Maia, & Aratijo, 2004).

A maior prevaléncia de meninos na amostra deste estudo também foi observada no
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estudo realizado por Zanetti e Mendes (2000), ainda que a associagdo com o DM1 ndo seja
estatisticamente significativa. Outros estudos brasileiros (Brasil, Pontarolo, & Correr,
2014; Santos, & Enumo, 2003; Tschiedel et al., 2008) encontraram maior incidéncia do
DMI1 em meninas em suas amostras, 0 que parece sugerir que nao ha, de fato, uma clara
associacdo dessa doenga com o sexo. Quanto a QV, neste estudo ndo foi observada
diferenca estatisticamente significativa entre os sexos, embora a média das meninas tenha
sido levemente superior no instrumento, o que indicaria uma pior percep¢do de sua QV.
Novato e Grossi (2011) afirmam que as implicagdes do DM1 sobre a QV parecem
fluenciar de maneiras diferentes individuos do sexo feminino e do sexo masculino, sendo
que adolescentes do sexo feminino tenderiam a, de modo geral, pior avaliar sua QV. Este
aspecto deve ser mais investigado em estudos futuros, a fim de que possa ser observado
como e se, de fato, sexo influencia na percep¢ao de QV na adolescéncia.

A maioria dos participantes deste estudo avaliou sua satide como boa ou excelente,
com poucos adolescentes considerando-a ruim. No entanto, deve-se destacar que esta
amostra ¢ composta por adolescentes que recebem acompanhamento peridodico em um
centro de referéncia na area, o que pode minimizar o impacto da doenga. Outro estudo
sobre DM1, com participantes de idades entre seis e 72 anos, também identificou que mais
da metade dos participantes sentem-se bem ou muito bem, mesmo com sua doenga (Maia,
& Aratjo, 2004). Na revisao de Novato e Grossi (2011) foi encontrado que os adolescentes
que melhor avaliam sua satde também apresentam melhor avaliagdo da QV. Esses achados
divergem de hipoteses nas quais o DMI traria repercussdes negativas a percepgao do
adolescente quanto a QV. Por outro lado, um estudo internacional sugere que os
adolescentes com DM1 percebem o impacto da doenga e tem maior risco para desenvolver
transtornos de carater psicologico (Ducat, Rubenstein, Philipson, & Anderson, 2014).

Neste estudo, quatro variaveis conjuntamente explicaram 55,9% da variancia (R?)
da QV dos adolescentes com DMI, essas foram: sintomas de ansiedade, depressao e
estresse; adesdo ao tratamento; nimero de internagdes; e autocuidado. Transtornos
depressivos ¢ de ansiedade, entre outros, tém sido relacionados a maior incidéncia de
complicagdes agudas em pacientes com DM1 (Maia, & Araujo, 2004). No entanto, ndo ¢
possivel afirmar qual a dire¢do da associagdo entre QV e os aspectos psicologicos, mas fica
evidente que hd mutua influéncia, ainda mais quando utilizamos uma abordagem
biopsicossocial para a compreensdo da adolescéncia. Em alguns casos, o diagnostico do
DMI1 pode gerar dificuldades de adaptacdo e estresse, que tendem a diminuir com o tempo

de doenga (Fragoso, Araujo, Lima, Freitas, & Damasceno, 2010), além disso, pode
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ocasionar menor percep¢do de qualidade de vida, sendo assim, ¢ importante que haja a
possibilidade de avaliagdo e acompanhamento psicolégico nos cuidados médicos de rotina
(Tschiedel et al., 2008).

Quanto a adesdo ao tratamento e ao autocuidado, no periodo da adolescéncia, os
responsaveis precisam delegar ao adolescente o controle de sua doenga, através das
praticas diarias de monitorizagdo da glicemia, aplicagdo de insulina e contagem de
carboidratos. Para isso se faz necessario que haja comunicagdo de qualidade entre pais e
filhos, adequada divisdo de papéis, acompanhamento a consultas, supervisdao dos
responsaveis em relacdo ao controle metabodlico e a realizacdo do tratamento (Nunes,
2014). Dessa forma, a autonomia acaba sendo um fator determinante para o autocuidado e
para a adesdo. Segundo Reichert e Wagner (2007), o desenvolvimento da autonomia ¢ uma
das tarefas esperadas durante a adolescéncia intermediaria, e esse processo envolve
transformacgoes, inclusive nas relagdes familiares. Os conflitos desse periodo, em que ha
transicdo entre vida infantil e adulta, podem se intensificar caso o jovem apresente alguma
doenca cronica, como o DM1. Cabe ressaltar que o papel do cuidador € de incitar o desejo
de cuidado, ou melhor, provocar no adolescente o desejo de cuidar de si mesmo (Pennafort,
Silva, & Queiroz, 2014).

A fim de que todas essas mudangas, sociais, fisicas e psicologicas, sejam
paulatinamente compreendidas e incorporadas a rotina, ¢ necessario que o adolescente
desenvolva algumas habilidades e aprimore o conhecimento acerca de sua doenga e de seu
tratamento. No decorrer dessa transi¢dao, ¢ comum que haja periodos em que o jovem se
descuide e tenha que lidar com as imediatas consequéncias de um desequilibrio
metabdlico. Quando esse desequilibrio se agrava, uma possivel consequéncia seria a
necessidade de internacao hospitalar. Neste estudo, o numero de internagdes também
mostrou-se significativamente associado a QV, indicando que quanto mais vezes o
adolescente ja ficou internado em decorréncia de complicagdes do DM1, pior € sua QV. O
estudo de Tschiedel e cols. (2008) indica que casos com episodios de cetoacidose diabética
e hipoglicemia grave, entre outros, poderiam necessitar de internagdo hospitalar plena. No
estudo, j4 mencionado, de Marques, Fornés e Stringhini (2011), 15% dos casos exigem
internagdes para a recomposi¢do do equilibrio metabolico. O niimero de internagdes ¢ um
fator significativo no modelo da QV, porque se inter-relaciona com muitas das outras
varidveis, como a adesdo ao tratamento e as questdes de ordem emocional, por exemplo.

Um grande niimero de adolescentes desta amostra passou por internagdes em

hospitais ou pronto-socorro. Contudo, nesta amostra, ¢ possivel que tenha ocorrido
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diferengas na compreensdo de cada participante a respeito do termo “internagdo hospitalar”
em decorréncia de, no ICD, existir um servico de “interna¢des” no hospital-dia, que tem a
finalidade de auxiliar no controle em casos de crises, diminuindo a necessidade de
internagdes hospitalares. Se tal tipo de atendimento fosse considerado como internacao,
entdo 100% dos participantes ja teriam passado, pelo menos uma vez. Antes de iniciar o
acompanhamento ambulatorial no ICD, o paciente ¢ atendido no hospital-dia, independente
do tempo de diagndstico do diabetes. Além disso, nesse servico, os pacientes que
apresentam controle metabolico inadequado nas primeiras consultas, com niveis de
hemoglobina glicada superiores a 13%, ou aqueles que ndo realizam automonitorizagao
domiciliar adequadamente também sao atendidos em regime de hospital-dia (Tschiedel et
al., 2008). No estudo de Zanetti ¢ Mendes (2000) com entrevistas semiabertas realizadas
com as maes de criancas e adolescentes com diabetes tipo 1 no estado de Sao Paulo, 86,7%
j& haviam sofrido internagdes hospitalares, sendo a hiperglicemia a causa mais frequente
dessas, em 46,7% dos casos, sugerindo que um percentual alto de pacientes com DM1
necessita passar por esse tipo de intervengao.

O controle glicémico ¢ um importante fator para evitar ou minimizar complicagdes
que podem acarretar em internagdes. Nesse sentido, a revisao realizada por Novato e
Grossi (2011), demonstra que os episddios de hipoglicemias graves, motivo de internagao
mais prevalente neste estudo, também apresentaram impacto negativo na QV dos jovens.
Ainda assim, o tempo da doenga ¢ uma varidvel que pode levar ao surgimento e
agravamento de complicagdes, uma vez que ao longo da vida o individuo, frequentemente,
passa por situagoes de desequilibrio metabdlico, apresentando, por exemplo, prolongada
exposi¢ao a niveis glicémicos elevados (Marques, Fornés, & Stringhini, 2011). As
complicagdes agudas exercem impacto sobre a QV dos pacientes, mas as complicagdes
graves, que geralmente levam mais tempo para aparecer, parecem ser o principal fator
isolado para reducdo da QV (Maia, & Aratjo, 2004).

Salienta-se a importancia de, os pacientes internados devido ao mau controle do
diabetes ou ao atendimento deficiente em casa, receberem informagdo suficiente para ter
adequado conhecimento sobre a doenga e sobre o tratamento a fim de evitar novos
episddios de internacdo (ADA, 2015). Estudos nacionais e internacionais indicaram que
cuidados primdrios adequados sdo efetivos para reducdo do nimero de internacdes em
servigos de referéncia para o atendimento de pessoas com DM1 (Loenen, Berg, Westert, &
Faber, 2014; Tschiedel ef al., 2008). O adequado autocuidado e a adesdo podem contribuir

para evitar complicagdes decorrentes do DM1, diminuindo, consequentemente, o nimero
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de internagdes hospitalares. Entretanto, no modelo encontrado neste estudo, os sintomas de
ansiedade, depressdo e estresse se constituiram na varidvel que melhor explicou a

percepcao que o adolescente tem de sua QV.

Consideracoes Finais

Os resultados deste estudo enfatizam a multidimensionalidade da qualidade de vida.
Diferentes aspectos parecem influenciar na percepgdo que estes adolescentes com DMI1
tém de sua vida e saude. De forma mais especifica: as quatro principais varidveis
estudadas, quando associadas, puderam explicar mais da metade da variancia na QV nesta
amostra. Destaca-se as repercussoes de sintomas psicologicos na vida desses adolescentes
e a importancia de um adequado suporte, tanto emocional, quanto técnico. O impacto do
DM1 para os adolescentes, seja ao receber o diagnostico ou ao longo do tratamento, pode
levar a problemas de satde mental, reforcando a ideia de que € necessario avaliacdo e
acompanhamento psicoldégico nos cuidados médicos de rotina (Ducat, Rubenstein,
Philipson, & Anderson, 2014; Tschiedel et al., 2008). Além disso, em alguns casos, pode
se fazer necessario acompanhamento psiquiatrico regular e uso de psicofdrmacos. A equipe
técnica que acompanha o adolescente com DMI e sua familia desempenham papel
fundamental no auxilio a adesdo ao tratamento e na capacitacdo para o autocuidado. A
adesdo precisa ser estimulada e o autocuidado ensinado aos jovens com a doenca, pois
permitem que esses possam se sentir mais independentes e satisfeitos com sua vida. Ainda
que a autonomia do adolescente seja fundamental, ela precisa ser desenvolvida aos poucos,
com responsabilidade e conhecimento.

Com este estudo pode-se discutir as relagdes entre a QV e outras possiveis variaveis
associadas. Contudo, ainda sdo necessarios mais estudos com adolescentes com DM1, que
investiguem principalmente a QV com relacdo a adesdo ao tratamento e ao autocuidado.
Essas variaveis aparecem explicando parte da QV de adolescentes com DMI, mas ainda
nao ¢ suficientemente evidente quais os aspectos da adesao ou do autocuidado aumentam a
percepcao a respeito da QV. Estudos indicam que quanto mais o adolescente se cuida e se
compromete com o tratamento do DM, maior ¢ a satisfagdo com sua QV, por outro lado, ¢é
possivel que o oposto também seja verdade, quanto mais satisfeito estiver o adolescente,
mais estard disposto a tomar os devidos cuidados com sua satide. Outra variavel
significativa associada a QV foi o niimero de internagdes, que diminui o bem-estar
psicolégico e a percepcdo a respeito da condigdo de saide que o adolescente tem de si

mesmo.
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Algumas limitagdes do estudo foram identificadas. Por exemplo, ndo estar
especificado na ficha de dados sociodemograficos, de forma padrio, o que seria
considerado como “internacdo hospitalar” pode ter dificultado a padronizacdo, uma vez
que a realidade do local onde foi realizado o estudo inclui uma modalidade de atendimento
em “hospital-dia”. Outra limitagdo se refere ao delineamento transversal do estudo, que
contempla apenas uma coleta de dados. Seria interessante a realizacdo de novos estudos
que avaliem os adolescentes longitudinalmente, observando seu controle glicémico,
autocuidado e adesdo ao tratamento, bem como a presenca ou ndo de sintomas como
ansiedade, depressdo e estresse ao longo do tempo. Estudos longitudinais de longo prazo
sobre o desenvolvimento desses jovens com DM1 podem trazer contribuicdes importantes
para subsidiar programas de intervencao e promoc¢ao de satde junto a essa populagdo

clinica.
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CAPITULO 2

Adesao ao tratamento em adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

Resumo

Uma adequada adesdo ao tratamento, em pacientes com diabetes mellitus, pode minimizar
as complicacdes em longo prazo e pode manter os niveis de agicar no sangue muito
proximos dos normais. Na adolescéncia, demandas internas e externas, decorrentes das
mudancas fisicas, sociais e psiquicas, podem levar a diminuigdo da adesdo ao tratamento
do diabetes mellitus tipo 1 (DMI1) nesse periodo. Sendo assim, este estudo investigou as
relagdes entre adesdo ao tratamento e autocuidado em adolescentes com DM1, observando
também indicadores de ansiedade, depressdo e estresse e outras varidveis
sociodemograficas. Participaram do estudo 122 adolescentes com diagnostico de DM,
com idades entre 12 e 18 anos (M=14,71; £1,77), sendo 56,6% do sexo masculino, que
responderam a instrumentos de autorrelato. As correlagdes foram significativas (p<0,05)
entre adesdo, autocuidado, sintomas de depressdo, ansiedade e estresse, numero de
internagdes e a média calculada através dos ultimos dois valores mensurados de
hemoglobina glicada (HbAlc). A correlacdo entre essas variaveis sugere que fatores
emocionais ¢ o controle da doenca interagem de forma complexa. Por isso, destaca-se a
relevancia de investigar a adesdo ao tratamento € o impacto que essa exerce na vida dos
adolescentes, especialmente no que diz respeito a minimizacdo de complicacdes
decorrentes do DM1 e a promogao de saide mental.

Palavras-chave: diabetes mellitus tipo 1; adolescentes; adesdao ao tratamento;

autocuidado; doenca cronica.

Abstract

Proper adherence to treatment in patients with diabetes mellitus can minimize the long-
term complications and can keep the sugar levels very close to normal blood. In
adolescence the search for autonomy, sometimes can hinder the treatment of type 1
diabetes mellitus (T1DM), manifesting itself through poor adherence. Thus, this study
investigated the relationship between treatment adherence and self-care in adolescents with
T1DM, also observing indicators of anxiety, depression and stress and other
sociodemographic variables. The study included 122 adolescents diagnosed with T1DM
aged between 12 and 18 years (M= 14.71; +1.77), and 56.6% were male. The correlations

were significant (p<0.05) between adherence, self-care, symptoms of depression, anxiety
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and stress, number of hospitalizations and the average calculated by the last two measured
values of glycated hemoglobin (HbAlc). The correlation between these variables and
literature notes toward the T1DM combination with other psychological disorders,
suggests that emotional factors and disease control influence each other. Therefore
highlights the relevance of investigating adherence to treatment and the impact this has on
the lives of adolescents, especially with regard to minimizing complications of T1DM and
mental health promotion.

Keywords: diabetes mellitus, type 1; adolescents; adherence to treatment; self-care;

chronic illness.

Introducao

De maneira ampla, a adesdo ¢ entendida como o adequado cumprimento ao
tratamento médico e aos cuidados prescritos (WHO, 2003). Leite e Vasconcellos (2003)
entendem que esse cumprimento deve se dar em, pelo menos, 80%, levando-se em conta os
horérios, as doses e o tempo de tratamento previstos. Contudo, tem sido insuficiente tal
conceito de adesdo diante da amplitude de intervencdes que o tratamento de uma doenca
cronica exige. Cumprir essas orientagdes ¢ parte fundamental da adesdo ao tratamento, mas
o paciente ¢ bem mais ativo do que o termo parece prever. Procurar o médico, seguir suas
prescrigdes, buscar servigos de apoio, tomar adequadamente as medicagdes e fazer as
aplicacoes, ter atitudes de autocuidado, habitos de higiene e comportamentos protetivos
sdo alguns dos comportamentos esperados de pacientes com doengas crénicas, como o
diabetes (WHO, 2003).

Alguns autores consideram que na adesdo o paciente tem um papel ativo,
precisando ndo apenas seguir as orientagdes do profissional da saude, mas também
compreendé-las e concordar com as orientagdes (Osterberg, & Blaschke, 2005). Na revisao
feita por Vermeire, Hearnshaw, Van Royen, e Denekens (2001), os autores utilizam trés
diferentes termos para se referir ao comportamento do paciente em relacao ao tratamento:
Submissdo (compliance), concordancia (concordance) e aderéncia (adherence). O primeiro
parece ter uma conotacdo negativa, sugerindo complacéncia e submissdo por parte do
paciente as prescricdes do médico. J4 a concordincia seria uma escolha do paciente.
Enquanto que aderéncia sugere que ha um poder na relagdo médico-paciente, parecendo
englobar as nogdes de concordancia, cooperacdo e parceria.

De forma semelhante ao inglés, aparecem algumas diferencas no que diz respeito a

conceituagdo de adesdo, na literatura em portugués. As diferengas mais evidentes
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encontram-se entre aqueles que focalizam o fendmeno a partir do paciente e aqueles que
procuram a compreensao em fatores externos ao paciente (Leite, & Vasconcellos, 2003).
Além disso, diferentes estudos parecem utilizar os termos adesdo, aderéncia e autocuidado
como sinonimos. Neste estudo o autocuidado é compreendido através das praticas e
comportamentos realizados pelos adolescentes para o controle de sua glicemia, como por
exemplo, a monitorizagdo da mesma, aplicagdo de insulina, cuidados com a alimentagdo e
realizagdo de atividades fisicas. A adesdao ¢ compreendida de forma mais abrangente, sendo
um conjunto de fatores, detalhados a seguir, que inclui essas atividades de autocuidado.

As revisdoes de literatura e os estudos encontram diversos possiveis fatores
preditores ou relacionados a adesdo. Os mais recorrentes poderiam ser agrupados em: a)
socioecondmicos; b) relacionados a doenga; c¢) relacionados a terapéutica; d) relacionados
ao paciente; ou e) relacionados ao sistema de saude/equipes de satude (WHO, 2003).
Quanto aos preditores socioecondmicos da adesdo, tém sido citados a falta de acesso ao
medicamento; baixa escolaridade; pouco acesso a informacdo ou pouca
compreensdo/conhecimento sobre a doenca ou sobre o tratamento. Os relacionados a
doenca englobariam, por exemplo, o tipo de enfermidade; auséncia de sintomas
(assintomatologia); a quantidade de informagdes sobre a gravidade e possiveis
complicagdes. Ja4 fatores como os recursos preventivos e terapéuticos disponiveis, a
quantidade de medicacdes ingeridas diariamente e reagdes adversas sao exemplos de
fatores relacionados a terapéutica. O estado emocional do paciente ¢ um preditor
relacionado ao paciente, bem como a compreensdo que seus cuidadores possuem sobre a
importancia do tratamento ou a gravidade. A relagdo médico-paciente e os ambientes onde
se realizam as intervengdes terapéuticas (hospitais, ambulatorios) seriam exemplos de
fatores preditores relacionados ao sistema/equipe de saude (Coelho, & Nobre, 2006; Leite,
& Vasconcellos, 2003; Silva et al., 2013; WHO, 2003).

O tratamento e controle do DM1 em adolescentes se d4 através de reposicao
insulinica, adequada alimentacdo e pratica de atividade fisica, a fim de prevenir
complicagdes agudas e crOnicas e promover o crescimento ¢ desenvolvimento do jovem
(Marques, Fornés, & Stringhini, 2011). Grande parte desse tratamento exige adequado
autocuidado, dessa forma a adesdo ao tratamento e o autocuidado no DMI1 estdo
intimamente relacionados. Considerar as particularidades dos adolescentes se mostra
fundamental, ndo s6 na elaboracdo do plano de tratamento, mas também na colaboragao,
no proprio gerenciamento do autocuidado, devendo ser consideradas as particularidades do

momento de transi¢cao que vive.
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Para avaliar a adesdo ao tratamento todos esses fatores deveriam ser considerados.
O tratamento no caso de doencas crdnicas exige uso continuo de medicamentos, mas
especificamente no caso do Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1), isso ndo ¢ suficiente. A
adequada adesdo ao tratamento do diabetes inclui uma dieta alimentar especifica,
monitorizagdo das taxas glicémicas, além da aplicacdo de insulina e tomada de medicagdes
(Clement, 1995). Além disso, ¢ recomendada a pratica de atividades fisicas e cuidado com
cortes e feridas, comportamentos que fazem parte da complexa adesdo ao tratamento no
caso do DM1. Essa adesdao necessita de praticas de autocuidado, isto ¢, o desenvolvimento
de suficiente autonomia para cuidar de si, exigindo capacitacdao do sujeito (Oliveira, 2009),
que se da a partir da orientacao realizada por profissionais.

Os pais e a equipe de saude que acompanham adolescentes com DM1 precisam
assisti-lo priorizando suas necessidades, valorizando sua personalidade, individualidade,
sentimentos e atitudes. Para que esse adolescente se torne capacitado para realizar e se
responsabilizar por seu autocuidado, também, ¢ importante que o planejamento do
tratamento seja realizado de maneira conjunta entre a familia e a equipe médica, prevendo
medidas a serem tomadas a curto, médio e longo prazo (Fragoso et al., 2010). O jovem se
apoderando de seu tratamento, aos poucos, contribui para um melhor controle glicEémico e
qualidade de vida.

Alguns tragcos de personalidade e caracteristicas dos jovens podem influenciar no
cumprimento das tarefas do tratamento. Devido a impulsividade presente durante a
infancia e adolescéncia, o autocontrole ¢ uma questao complicada, ja que necessita de
racionaliza¢do da doenga e consequentemente da distingdo do que pode ou ndo ser feito. A
imaturidade e a impulsividade podem interferir no autocuidado, mas o tipo de
enfrentamento depende ndao s6 dos recursos internos e personalidade, podendo ser
importante o apoio e a reacao dos familiares e amigos frente ao diagndstico (Marcelino, &
Carvalho, 2005).

Durante a infancia, os cuidados com relagdo ao tratamento do DMI1 tendem a ser
mais centralizados nos cuidadores responsaveis, mas ao ingressarem na adolescéncia, os
jovens passam a assumir a responsabilidade do seu autocuidado (Marcelino, & Carvalho,
2005). Ainda assim, relagdes familiares bem estabelecidas e atitudes de autocuidado
diminuem as dificuldades para realizagdo do tratamento, e sdo um importante fator de
protecdo a saude fisica e emocional do adolescente, tanto presente quanto futura (Malta et
al., 2010). Os jovens reconhecem que a familia tem um papel fundamental no tratamento

do DMI, especialmente nas cobrangas didrias para que as agdes de autocuidado sejam
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realizadas. Ainda que por vezes os adolescentes fiquem chateados com essas cobrangas dos
pais, eles sabem que ¢ uma atitude para o seu bem (Fragoso et al., 2010). Zanetti e Mendes
(2000) indicam que ndo necessariamente as criangas e adolescentes que demonstraram
maior independéncia para as atividades de autocuidado tiveram o melhor controle
metabolico, se comparadas aquelas cujos pais estiveram mais envolvidos no cuidado
diario.

De forma semelhante, os pais podem ter dificuldades nesse papel, pois alguns deles
sentem-se como fiscalizadores, privando os filhos de terem uma vida normal (Brito, &
Sadala, 2009). Também cabe ressaltar que com o aumento da autonomia do adolescente os
familiares podem ficar temerosos de que o tratamento nao seja rigorosamente seguido. Ou
ainda, temem atitudes de rebeldia por ndo compreenderem as razdes das regras que lhe sdao
impostas e cobradas (Ferreira, Zanatta, Brum, Nothaft, & Motta, 2013). Os adolescentes
podem se afastar dos pais e ¢ comum que busquem inser¢ao social através da identificacao
com pares, aproximando-se mais desses. Esse desejo por emancipacao pode, algumas
vezes, dificultar o tratamento da doenca, manifestando-se através de baixa adesao
(Minanni, Ferreira, Sant’ Anna, & Coates, 2010).

Em situagdes de doenga cronica, como o diabetes, ¢ importante que o adolescente
tenha mais autonomia para um saudavel desenvolvimento, mas para isso precisa estar
ciente da necessidade de seguir os planos terapéuticos (Sousa, Silva, Nobrega, & Collet,
2012). O adolescente precisa ser orientado sobre como lidar com cada mudanca que a
rotina do tratamento implicara. Ferreira et al. (2013) salientam que a abordagem com o
adolescente que convive com o DM1 deve priorizar a educagdo sobre a importancia de
manter habitos saudaveis.

A constante vigilancia sobre a alimentagao precisa ser transformada em reeducacao
alimentar, absorvida na rotina do jovem. E preciso, também, que aprenda a adaptar as
atividades sociais (escola, festas, reunides com amigos) as rotinas médicas (Minanni,
Ferreira, Sant’Anna, & Coates, 2010). S3ao esses cuidados que levam o adolescente a se
deparar com a aquisi¢cdo de maior autonomia. As responsabilidades passam a ser maiores, €
a tomada de consciéncia da gravidade de sua doenca e de suas limitagdes precisa
acompanhar esse crescente. O adequado suporte familiar e a educagcdo com informagdes
quanto a doenca e ao tratamento (dieta e atividade fisica) vdo dando ao adolescente as
condigdes para que possa desempenhar um adequado gerenciamento do autocuidado
(Torres, Souza, Lima, & Bodstein, 2011).

O autocuidado exige mais do que seguir a prescricio médica, pois presume um
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senso de responsabilidade e disciplina. Na adolescéncia o controle glicémico fica ainda
mais complicado, dificultando a estabilizagdo da glicemia devido as mudangas hormonais,
podendo necessitar uma maior dose de insulina, maior esfor¢co e empenho na realizacdo do
controle (Anderson et al, 2009; Marques, Fornés, & Stringhini, 2011). Contudo sio
inimeras as barreiras que impedem o bom controle metabdlico, incluindo a baixa
compreensdo sobre os aspectos clinicos da doenga, a falta de disciplina para aplicagdo de
insulina e a necessidade de reeducacdo alimentar (Torres, Souza, Lima, & Bodstein, 2011).

O autocuidado requer conhecimento sobre si € sobre a doenga (Pace, Ochoa-Vigo,
Caliri, & Fernandes, 2006). O processo de educacdo sobre autocuidado e
autogerenciamento permite que a pessoa com DM 1 desenvolva conhecimento e habilidade
necessarios para gerenciar crises e realizar mudancas em seu estilo de vida, controlando,
assim, a doenca. O objetivo do autocuidado € que o sujeito esteja apto a realizar os
cuidados diarios, monitorando o diabetes (Clement, 1995). Portanto, o autocuidado ¢
importante ferramenta para a total adesao do paciente ao tratamento, que ¢ mais abrangente
do que simplesmente se submeter a cumprir 80% das prescri¢des feitas pelo médico.

Uma adequada adesdo pode minimizar as complicacdes que a doenga apresenta em
longo prazo e pode manter os niveis de agucar no sangue muito proximos dos normais
(Anderson et al., 2009). Para aderir ao tratamento o paciente precisa se apropriar da sua
doenca, participando do tratamento e do planejamento das intervengdes. A decisdo de
seguir a dieta indicada, tomar as medicacdes e realizar as mudangas necessarias no estilo
de vida cabe ao paciente (WHO, 2003). O baixo grau de adesdao pode afetar negativamente
a evolugdo clinica do paciente e a sua qualidade de vida, constituindo um problema grave,
que pode trazer consequéncias pessoais, sociais € economicas (Dewulf, Monteiro, Passos,
Vieira, & Troncon, 2006).

Para avaliar a adesdo do paciente ao tratamento prescrito podem ser utilizados
métodos diretos e indiretos. Os métodos diretos caracterizam-se por permitir detectar
quimicamente os medicamentos, ou os produtos da sua metabolizagdo, nos fluidos
biologicos do paciente como urina e sangue, por exemplo, medindo a hemoglobina glicada
(HbAlc) (Vermeire et al., 2001). Os métodos indiretos sdo os mais frequentes e incluem
processos de medida feitos por meio de entrevistas com o paciente, informagdes obtidas de
profissionais de saide e familiares dos pacientes, dos resultados dos tratamentos ou
atividades de prevencdo, preenchimento de prescrigcdes e contagem de comprimidos
(Dewulf et al., 2006; Vermeire et al., 2001).

Estudos que tém avaliado adesdo ao tratamento tém utilizado diferentes métodos e
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técnicas, gerando uma falta de consenso quanto ao que ¢ considerado adesdo em cada
estudo. Na mensuracdo da adesdo através de métodos indiretos alguns pesquisadores
utilizam o Teste de Morisky e Green, que consiste em uma escala psicométrica com quatro
itens aos quais os sujeitos respondem de forma dicotomica (Vocé, alguma vez, se esquece
de tomar os hipoglicemiantes orais?; Vocg€, as vezes, ¢ descuidado quanto ao horario de
tomar seu remédio?; Quando vocé se sente bem, alguma vez deixa de tomar o remédio?;
Quando vocé se sente mal, alguma vez, vocé deixa de tomar o remédio?) (Araujo,
Gongalves, Caetano, & Damasceno, 2010; Dewulf et al., 2006).

Delgado e Lima (2001) desenvolveram, a partir do Teste de Morisky e Green, uma
versao com sete itens que chamaram de Medida de Adesdo aos Tratamentos (MAT), em
escala Likert de seis pontos, com coeficiente Alpha de Cronbach de 0,74, que foi adaptado
para o portugués brasileiro e utilizado por alguns autores (Gimenes, Zanetti, & Haas,
2009). Remor (2002) desenvolveu na Espanha um instrumento para avaliar a adesdo de
pacientes com HIV que inclui questdes semelhantes as contidas no MAT e, ainda, outras
que medem percepgdes do paciente, por exemplo, a respeito dos beneficios do tratamento,
de aspectos da relagdo médico-paciente, sua dificuldade em seguir o tratamento e tomar as
medicacdes, percep¢do sobre o tempo investido no tratamento e avaliacdo dos efeitos
colaterais.

Outras escalas sdo utilizadas como indicadores de adesdo, mas ndo visam mensurar
especificamente a adesdo, como a de motivagdo para o tratamento, de conhecimentos em
diabetes, atitudes psicologicas, mudanca de comportamento, complexidade da
farmacoterapia, compreensdo do usuario, apoio social, entre outras (Apostolo, Viveiros,
Nunes, & Domingues, 2007; Melchiors, Correr, & Fernandez-Llimos, 2007; Torres,
Franco, Stradioto, Hortale, & Schall, 2009). Muitos autores, ainda, usam autocuidado e
adesdo como sindonimos, medindo adesdo a partir de escalas de autocuidado (Gomes-Villas
Boas ef al., 2011). Além disso, alguns pesquisadores realizam entrevistas ou aplicam
questionarios semiestruturados, a partir de autorrelato (Assun¢do, & Ursine, 2008).

A dificuldade de conceituar a adesdo e de encontrar instrumentos adequados para
mensura-la justifica a relevincia deste estudo. Além disso, tem-se em vista a importancia
da adesdo ao tratamento do DMI1 e a dificuldade que se intensifica no periodo da
adolescéncia, sendo necessario investigar e discutir o tema. Dessa forma, este estudo
investigou as relagdes entre adesdo ao tratamento e autocuidado em adolescentes com
DMI1, observando também indicadores de ansiedade, depressdo e estresse e outras

variaveis sociodemograficas.
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Método
Participantes

Participaram do estudo 122 adolescentes, entre 12 e 18 anos (M=14,71; £1,77),
sendo 43,4% do sexo feminino e 56,6% do sexo masculino, com diagndstico de diabetes
mellitus tipo 1 (DM1), em tratamento no Instituto da Crianca com Diabetes de Porto
Alegre (ICD), por um periodo que variou entre quatro meses e 10 anos (M=5,91; +£2,98). A
escolaridade dos participantes variou entre o 4° ano do ensino fundamental e ensino
superior incompleto. Quanto a situacdo familiar, 69,9% vivem com pai e mae, enquanto
que 30,1% tém familias monoparentais ou reconstituidas.

O ICD ¢ uma instituigdo que atende pacientes de todo o estado do Rio Grande do
Sul com esse diagnostico, pelo Sistema Unico de Satide (SUS). O servigo funciona através
de um convénio com o Grupo Hospitalar Conceicao (GHC), complexo hospitalar de Porto
Alegre ligado ao Ministério da Satde. Conta com uma equipe composta por médicos,
psicologa, assistente social, enfermeiros, dentistas, educador fisico, recreacionistas e
nutricionistas. O ICD tem como missdo assistir as criangas, adolescentes e suas familias,
através de tratamento especializado e interdisciplinar. Até fevereiro de 2014, o ICD
apresentava cadastro com mais de 2.600 pacientes de zero a 21 anos, tendo se tornado um
servigco de referéncia regional e nacional em diabetes na infancia e adolescéncia. A cada
trés meses, aproximadamente, os pacientes retornam para consultas periddicas de
acompanhamento, ou antes, se algum dos profissionais julgar necessario. O periodo de
coleta dos dados deste estudo durou pouco mais de trés meses, coincidindo com o retorno
de alguns adolescentes que ja haviam participado da pesquisa.

A composi¢do da amostra foi por conveniéncia e o tamanho amostral foi definido a
partir do levantamento de casos atendidos no ICD e disponibilidade dos adolescentes em
participarem do estudo por ocasido de suas consultas. Os critérios de inclusdo na amostra
foram: faixa etaria entre 12 e 18 anos, diagnostico de DM1, capacidade de compreensao
dos instrumentos e realizacdo de, pelo menos, duas andlises clinicas de hemoglobina

glicada coletadas no ICD.

Instrumentos
Foram utilizados os seguintes instrumentos:
Ficha de Dados Sociodemograficos: elaborada pelos autores da pesquisa com o

objetivo de coletar dados relacionados a sexo, escolaridade, constitui¢do familiar, tempo de
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diagnostico, tempo de tratamento no ICD, numero de internagdes hospitalares e
complicagdes clinicas decorrentes do DMI, presenga de outras doengas e uso de
medicacao.

CEAT-VIH adaptado para tratamento com insulina: o instrumento CEAT-VIH
(Remor, 2002; Remor, Milner-Moskovics, & Preussler, 2007; Remor, 2013) foi utilizado
para avaliar a adesdo ao tratamento dos adolescentes com DM1. O instrumento original ¢
comumente usado em pacientes adultos com infec¢do pelo HIV, mostrando ser uma
ferramenta rapida e simples de administrar, e facil para o paciente responder. Além disso,
tem carater multidimensional, pois abarca os principais fatores que podem modular o
comportamento de adesdo ao tratamento. No estudo de adaptacdo do instrumento para a
populacao brasileira, o CEAT apresentou adequada confiabilidade com coeficiente Alpha
de Cronbach de 0,64 (Remor, Milner-Moskovics, & Preussler, 2007). Para mensurar a
adesdo ao tratamento do DMI1, foram realizadas algumas modificagdes no instrumento
original: as expressoes “tomar sua medica¢do”, “os medicamentos que toma para o HIV”,
“o uso destes medicamentos” e “tomar seus remédios” foram substituidas por “aplicar
insulina”, “(seguir o) tratamento” e “fazer aplica¢des de insulina” nas questdes 1, 2, 3, 4, 8,
9, 10, 12, 16, 17, 18, 19 e 20 do original. Ainda, na questdo 14 retirou-se a expressao
“desde que comecou a tomar seus remédios”. Além disso, na questdo 6 a expressao “o seu
médico” foi substituida por “a equipe técnica”, devido ao carater interdisciplinar do
atendimento oferecido no ICD, o que afetou o conteudo semantico em relagao ao original.
Foram eliminados dois itens do original (itens 5 e 15), que se referiam ao uso de
medicacao e efeitos colaterais das mesmas, tendo em vista que a maioria desses pacientes
nao toma medicagdes para o diabetes, além da aplicacdo de insulina, e que questoes sobre
outras medicagdes ja se encontravam na ficha de dados sociodemograficos. Os demais
itens e todas as opg¢oes de respostas foram mantidos como no original. Na versao adaptada
para este estudo, esse instrumento avalia o grau de adesdo ao tratamento com 18 perguntas.
A maioria das questdes ¢ em formato de escala Likert de cinco pontos, sendo as duas
ultimas em formato dicotomico (sim/ndo). A pontuacao total ¢ obtida pela soma de todos
os itens, e quanto maior a pontuagdo, maior o grau de adesdo ao tratamento.

Questionario de Atividades de Autocuidado com o Diabetes (QAD; Toobert, &
Glasgow, 1994, adaptado por Michels, Coral, Sakae, Damas, & Furlanetto, 2010): Este
instrumento avalia o autocuidado a partir de 15 itens distribuidos em seis dimensoes:
Alimentag¢do Geral (dois itens), Alimentacdo Especifica (trés itens), Atividade Fisica (dois

itens), Uso da Medicacdo (trés itens), Monitorizacdo da Glicemia (dois itens) e o Cuidado
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com os Pés (trés itens), avaliando também o tabagismo (item que foi descartado uma vez
que os participantes eram adolescentes). Os itens de cuidado com os pés também foram
excluidos, uma vez que essas questdes se relacionam a complicagdes que aparecem apenas
mais tarde. S0 questdes com alternativas de resposta variando de 0 a 7, considerando em
quantos dos ultimos sete dias o paciente realizou determinado comportamento ou
atividade. Quanto maior a pontuagdo, maior o grau de autocuidado, exceto nos itens 2.2 ¢
2.3 que se referem a ingesta de alimentos ricos em gordura e doces. Os autores da
adaptacao do instrumento sugerem que nao sejam somados os valores dos itens, mas que
sejam individualmente comparados entre os participantes da pesquisa (Michels, Coral,
Sakae, Damas, & Furlanetto, 2010).

Escala de Depressao, Ansiedade e Estresse (EDAE-A; Lovibond, & Lovibond,
1995, adaptado para adolescentes por Patias, Machado, Bandeira, & Dell’Aglio): A escala
consiste em 21 itens, em formato Likert de quatro pontos (de 0 a 3), que se distribuem em
trés dimensdes: depressdo, ansiedade e estresse. Cada dimensdo € composta por sete itens
que, na depressao, avaliam aspectos de: Disforia (um item); Desanimo, (um item);
Desvalorizagdo da vida (um item); Autodepreciagao (um item); Falta de interesse ou de
envolvimento (um item); Anedonia (um item); Inércia (um item). A dimensao da ansiedade
abrange: Excitacao do Sistema Autonomo (trés itens); Efeitos Musculo Esqueléticos (um
item); Ansiedade Situacional (um item); Experiéncias Subjetivas de Ansiedade (dois itens).
O estresse inclui: Dificuldade em Relaxar (dois itens); Excitagdo Nervosa (um item);
Facilmente Agitado/Chateado (um item); Irritavel/Reacdo Exagerada (dois itens);
Impaciéncia (um item). A escala fornece trés notas, uma por cada dimensao, determinadas
pela soma dos resultados dos sete itens, em que notas mais elevadas correspondem a
estados afetivos mais negativos (Leal, Antunes, Passos, Pais-Ribeiro, & Maroco, 2009). O
coeficiente alpha total na escala original para as trés subescalas foi de 0,93. O estudo de
adaptacdo brasileira do instrumento para adultos reporta medidas de fidedignidade de 0,92
a 0,96 para as subescalas (Machado, & Bandeira, submetido). Na versdo adaptada para
adolescentes brasileiros (Patias, Machado, Bandeira, & Dell’Aglio, submetido), o
coeficiente alpha total foi de 0,90, e as medidas de fidedignidade para as subescalas foram
de 0,86 para Estresse, 0,83 para Ansiedade e 0,90 para Depressao.

Consulta de prontuarios: Os prontuarios dos participantes do estudo foram
acessados para obter os valores de hemoglobina glicada (HbAlc), referentes as ultimas
duas medidas, uma coletada proxima ao dia da aplicagdo dos questiondrios e a anterior,

geralmente referente a coleta de trés ou quatro meses antes.
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Delineamento, procedimentos e consideracgdes éticas

Trata-se de um estudo transversal e quantitativo, junto a adolescentes que sao
atendidos no ICD. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Grupo Hospitalar Conceigio (GHC) e pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de
Psicologia da UFRGS, em conformidade com a Resolugdo n°® 466, de 12 de dezembro de
2012. Foi solicitado do responsavel pelo ICD o Termo de Concordancia da Instituicao para
realizagdo da coleta de dados. Os adolescentes foram convidados a participar da pesquisa,
sendo informados, juntamente com o responsavel que os acompanhava, sobre o tema e os
objetivos do estudo. Posteriormente, os pais ou responsaveis assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e os jovens autorizaram sua participagao
através da assinatura do Termo de Assentimento. Os proprios adolescentes com 18 anos
completos na data da coleta dos dados assinaram o TCLE.

Os questionarios autoaplicaveis foram respondidos pelos adolescentes, na sala de
espera do ICD, enquanto aguardavam as consultas da equipe interdisciplinar. Em alguns
casos, o preenchimento dos instrumentos foi interrompido, para realizagdo de consultas, e
posteriormente retomado, concluindo a coleta. Os dados foram digitados em planilha

eletronica, para analise em software estatistico (SPSS versao 20.0).

Resultados

A partir da analise descritiva dos dados sociodemograficos, encontrou-se que, no
que diz respeito a idade com que foi feito o diagndstico do DM 1, houve um predominio de
descoberta da doenga por volta dos nove anos, sendo que 60% dos participantes foram
diagnosticados até essa idade. Com relagao a complicagdes agudas e cronicas decorrentes
do diabetes, observou-se que hipoglicemia grave foi a mais frequente na amostra (43,44%
dos casos), seguida de cetoacidose (28,69%) e retinopatia (11,47%). Andlises por meio do
teste de Qui-quadrado indicaram ndo haver associagdo entre sexo e complicacdes
decorrentes do diabetes. Além disso, foram realizados testes de correlacao de Pearson entre
as variaveis investigadas, tendo sido significativas as correlacdes entre hipoglicemia grave
(r=0,344; p<0,001"") e cetoacidose (=0,179"; p=0,049") com tempo de diagndstico,
indicando que quanto mais tempo de doenca, mais complicacdes agudas foram observadas.

O tempo de doenca também apresentou correlagdo estatisticamente significativa
com o numero de internagdes pelas quais o adolescente passou (7=0,445 ; p<0,001).

Quanto a essas hospitalizagdes por complicagdes do diabetes, 73% dos participantes
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informaram que ja tiveram, pelo menos, uma internagdo, sendo que a média de internagdes
foide 2,47 (£2,15), 38,5% apenas uma vez, 12,3% duas vezes, 14% estiveram trés ou mais
vezes internados, ¢ 4,1% foram internados mais de dez vezes para tratar da doenca. Essa
variavel também apresentou correlagdo estatisticamente significativa com complicagdes
agudas como hipoglicemia grave (+=0,276; p=0,002"") e cetoacidose (+=0,201; p<0,03").
Ainda quanto aos resultados descritivos obtidos, os adolescentes indicaram ter outras
doengas associadas e comorbidades: 3,3% tém doenga celiaca; 18,7% apresentam
problemas de tireoide. Essas comorbidades ndo apresentaram correlagdes com nenhuma
variavel deste estudo. Ainda, 18,7% informaram apresentar sintomas de depressao,
ansiedade e estresse, que apresentou correlagdo estatisticamente significativa com o total
do EDAE-A (r:0,394**; p<0,001) e com o total do CEAT (r:-0,292**; p<0,001); e 34,5%
da amostra faz uso de outras medicacdes, além das necessarias para o tratamento do
diabetes.

Para descrever os resultados relativos a adesdo ao tratamento, serdo apresentados os

dados dos instrumentos CEAT-VIH e QAD.

CEAT-VIH adaptado para tratamento com insulina — CEAT

O instrumento apresentou caracteristicas psicométricas desejaveis, com coeficiente
Alpha de Cronbach de 0,76. Os somatorios dos resultados obtidos pelos adolescentes com
DM1 variaram entre 51 e 82, com média de 70,59 (£5,93).

As médias por sexo, idade e tempo de diagnostico deste instrumento sao
apresentados na Tabela 1. Nao foram observadas diferencas significativas no escore do

CEAT nas variaveis referidas.

Tabela 1. Médias por Sexo, Faixa de Idade e Tempo de Diagnostico

Sexo Faixa de Idade Tempo de Diagnostico
Feminino  Masculino 12-14 15-18 0-5 +6
70,33 70,78 70,80 70,41 69,95 70,89

CEAT
(+7,00) (+4,99) (£6,38)  (#5,57) (£6,41) (£5,67)

Questionario de Atividades de Autocuidado com o Diabetes — QAD
Esse instrumento foi utilizado através da média de dias na ultima semana (variando

de 0 a 7) em que os sujeitos realizaram determinada pratica de autocuidado. As médias
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obtidas nesse instrumento variaram entre 1,25 e 6,33 (M=4,34; +1,04). Quanto a
consisténcia interna do instrumento, o coeficiente Alpha de Cronbach foi de 0,62.
A média de dias em que o adolescente realizou a tarefa ¢ apresentada na tabela

abaixo (Tabela 2), diferenciando as médias por sexo e faixa de idade.

Tabela 2. Médias e Desvios-Padrdo por Sexo e Faixa de ldade por Item

Sexo Faixa de ldade Total
Fem. Masc. 12-14 15-18

Em quantos dias seguiu dieta 3,50 4,22 4,20 3,67 3,91
saudavel? (x2,64) (£2,16) (£2,46) (£2,33)  (%2,39)
Em quantos dias seguiu a 4,11 4,00 4,42 3,73 4,05
orientacdo alimentar? (x2,38) (£2,60) (x2,58) (x2,41)  (£2,50)
Em quantos dias comeu 5 ou 3,47 3,94 4,53 3,07 3,73
mais por¢oes de (x2,61) (x2,33) (x2,36) (x2,36) (x2,46)
frutas/vegetais?
Em quantos dias comeu 4,52 3,94 4,25 4,13 4,19
alimentos ricos em gordura?  (£2,39) (x2,23) (x2,32) (x2,32) (x2,31)
Em quantos dias comeu 2,03 2,52 2,50 2,16 2,31
doces? (£1,77) (£2,22) (£2,19)  (x1,93)  (x2,05)
Em quantos dias praticou 2,92 4,82 3,85 4,13 4,00
atividade fisica durante (x2,39) (x2,17) (x2,31) (x2,57) (x2,45)
30min?
Em quantos dias praticou 2,37 4,25 3,35 3,52 3,44
exercicio fisico especifico? (x2,39) (x2,51) (x2,70) (x2,56) (x2,62)
Em quantos dias avaliou o 5,74 5,02 6,03 5,43 5,13
acucar? (£2,38) (£2,56) (£2,10)  (%2,56)  (¥2,53)
Em quantos dias avaliou o 5,27 5,02 5,40 4,90 5,13
acucar conforme (x2,50) (£2,56) (x2,31) (x2,69) (x2,53)
recomendado?
Em quantos dias tomou as 6,56 6,38 6,59 6,35 6,46
medicacdes conforme (x1,30) (x1,25) (x1,15) (x1,36) (x1,27)

recomendado?
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Em quantos dias aplicou a 6,21 6,57 6,51 6,33 6,42
injecdo de insulina? (x2,03) (x0,96) (x1,45) (x1,58) (x1,52)
Em quantos dias tomou o 1,33 2,14 2,14 1,50 1,79
namero indicado de (x2,69) (£3,07) (£3,14) (x2,74)  (£2,93)

comprimidos?

O Teste ¢ indicou que ha diferencas estatisticamente significativas entre meninos ¢
meninas nas médias do QAD (=-2,481; gl=117; p<0,02), sendo que a média dos meninos ¢
superior. Ainda, os meninos obtiveram médias estatisticamente superiores nos dois itens
relacionados a pratica de atividades fisicas, 3.1 (=-4,513; gl=117; p<0,001) e 3.2 (=
4,118; gl=117; p<0,001). Com relagdo aos resultados para faixas etdrias, os mais novos
(12-14 anos) apresentaram médias maiores nos itens positivos relacionados a alimentagao,
contudo o Teste ¢ indicou que, apenas no item relacionado a ingesta de frutas ou vegetais

essa diferenca foi estatisticamente significativa (¢=3,359; gl=117; p=0,001).

Correlacoes entre as varidaveis
Para avaliar as correlacdes entre adesdo ao tratamento (CEAT e QAD) e as
variaveis investigadas foi utilizado o coeficiente de correlagdo de Pearson (7), conforme

Tabela 3.

Tabela 3. Correlagoes Adesdo e Autocuidado

Autocuidado Média das NUmero de EDAE-A

(QAD) HbAlc internacoes
Adesdo (CEAT) 0,3797 -0,369" -0,216" -0,355"
Autocuidado (QAD) - -0,277" 0,005 -0,161

"p<0,02; ~p<0,001

A adesdo ao tratamento, mensurada pelo CEAT, apresentou correlacido
estatisticamente significativa (p<0,001) com os instrumentos de Autocuidado (QAD) e o
EDAE-A, indicando que quanto melhor autocuidado maior adesdo, e no sentido inverso,
quanto mais sintomas de depressdo, ansiedade e estresse menor adesdo ao tratamento. A
adesdo ao tratamento e o autocuidado apresentaram correlacdes, em sentido contrario, com

a média das duas ultimas medidas de HbAlc, sugerindo que quanto maior adesdo e
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autocuidado, menor os valores de hemoglobina glicada.

Discussiao

A adesdo ao tratamento, neste estudo, ndo mostrou associagdo estatisticamente
significativa (p<0,05) com varidveis como idade e tempo de diagnostico. Logo apos o
diagnostico do DM1 podem aparecer problemas de ajustamento ao tratamento, contudo a
maioria das criancas aprende a lidar com as dificuldades dentro de um ano (Marcelino, &
Carvalho, 2005). Ha estudos indicando que a maior parte das criancas ¢ adolescentes com
DMI1 apresenta sintomas de ansiedade leve e depressdo nos primeiros meses apds o
diagnostico (Maia, & Araajo, 2004). Entdo, apesar da adaptacdo inicial, segundo a
literatura, provocar sofrimento psiquico, o tempo de diagndstico e a idade ndo se
mostraram diretamente associados a maior ou menor adesdo ao tratamento quando diluidos
ao longo de anos de tratamento.

Foram encontradas associagdes entre complicagdes agudas e tempo de doenca,
sugerindo que quanto mais anos com uma doenga cronica, mais provavel a presenca de
algum episodio agudo relacionado ao descontrole glicEémico. J4 o risco de complicagdes
mais graves depende da frequéncia dessas alteragdes nos indices glicEémicos e das respostas
hormonais contrarreguladoras da hipoglicemia (Lachin, Genuth, Nathan, Zinman, &
Rutledge, 2008). As complicagdes cronicas, de modo geral, ocorrem apos 5-10 anos de
doenca (Chiang, Kirkman, Loffel, & Peters, 2014). Ainda que alguns dos adolescentes
desta amostra tenham sido diagnosticados ha muitos anos com DMI1, provavelmente
receberam por equivalente tempo acompanhamento da equipe multiprofissional do ICD, o
que pode diminuir o percentual de complicagdes cronicas.

Algumas das complicagdes também se mostraram associadas ao nimero de
internacdes, como hipoglicemia e cetoacidose. No que diz respeito a isso, 73% da amostra
deste estudo indicou, pelo menos uma vez, ter sido internado. As complicagdes, tanto
agudas quanto cronicas, podem necessitar de internagdes hospitalares. No ICD ha um
formato de atendimento chamado de “hospital-dia”, oferecido a todos pacientes, que tem a
finalidade de auxiliar no controle em casos de crises, justamente visando diminuir a
necessidade de internacdes hospitalares (Tschiedel ef al., 2008). Acredita-se que alguns
participantes da amostra deste estudo possam compreender esse servigo como internacao
hospitalar. Mesmo assim, a existéncia desse tipo de atendimento pode justificar a
prevaléncia de internagdes desta amostra ser menor que a encontrada no estudo

mencionado anteriormente de Marques, Fornés e Stringhini (2011), que encontrou que
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86,7% de sua amostra ja teria sido internada de uma a quatro vezes em hospitais ou pronto-
SOCOTTO.

A presenga de outras doencas também pode ser causa de internacdes hospitalares
nos adolescentes, ainda que neste estudo esteja especificado para considerar apenas
internagdes decorrentes de complicagdes do DMI1. Com relagdo a existéncia de
comorbidades, foram mencionadas pelos participantes, predominantemente, duas doengas
fisicas: a doenca celiaca e disfungdes na tireoide. A prevaléncia de doenga celiaca em
criancas e adolescentes com DMI1 no estudo de Oliveira, Moya, Mogambique e Raguza
(2014) foi de 4,28%, semelhante a prevaléncia encontrada neste estudo, sugerindo
necessidade de rastreamento periddico desta doenga em pacientes com DMI1. A literatura
sugere uma relagdo estreita entre doenga autoimune da tireoide e outras doengas
imunomediadas, como o DM1. Em criangas com DM1, 20% apresentaram disfungdes na
sintese dos hormodnios da tireoide, enquanto que 3% a 8% desenvolveram hipotiroidismo
(Brenta et al., 2013). As comorbidades observadas neste estudo ndo apresentaram
associagdo com a adesdo ao tratamento do DM1, entretanto sdo doen¢as imunomediadas
que exigem tratamentos especificos. Ainda assim, algumas das rotinas de cuidados
necessarias para o tratamento do DM 1 podem facilitar a adesdo a outros tratamentos, como
a tomada de medicagdes de maneira conjunta.

A partir das diferencas observadas nos resultados que se referem a adesdo ao
tratamento e ao autocuidado, torna-se importante diferenciar essas variaveis. A primeira
abrange processos como controle da glicemia, dieta alimentar, pratica de atividades fisicas,
uso da medicacdo de forma correta, envolvimento e auxilio da familia, fatores
socioecondmicos e, também, as praticas diarias de autocuidado (Rubin, Azzolin, & Muller,
2011). A wvariavel autocuidado estaria mais especificamente relacionada a ter uma
alimentacdo adequada, ter conhecimento dos habitos alimentares necessarios, praticar
atividades fisicas, buscar por orientacdo, controlar e monitorar a glicemia, fazer auto
aplicacoes de insulina, ¢ quando necessario tomar os comprimidos associados, entre outros
(Barbui, & Cocco, 2002; Michels, Coral, Sakae, Damas, & Furlanetto, 2010; Xavier, Bittar,
& Ataide, 2009). Dessa forma, pode-se observar que em alguns pontos as defini¢des desses
conceitos se sobrepdem e podem se confundir, porém em outros aspectos se distinguem.

Neste estudo, o instrumento utilizado para avaliar adesdo ao tratamento (CEAT)
inclui questdes que investigam a influéncia de aspectos emocionais na aplicagdo de
insulina (como sentir-se bem ou sentir tristeza), a relacdo do paciente com a equipe, seu

empenho para manter o tratamento, seu conhecimento sobre o tratamento e os beneficios
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obtidos, bem como sua percepcdo sobre o cumprimento das prescricdes e o tempo que
precisa investir para tal. J4 o instrumento de autocuidado utilizado, QAD, se atém a
questionar objetivamente o ocorrido nos ultimos sete dias referente a alimentagdo, pratica
de atividades fisicas, monitorizacdo da glicemia e tomada de medicacdo. Portanto, a forma
de avaliar a adesdo neste estudo foi mais ampla, incluindo outros elementos do tratamento,
inclusive aspectos emocionais ¢ da relagdo com a equipe, enquanto a avaliacdo do
autocuidado envolveu primordialmente empenho do sujeito, no que se refere a
comportamentos esperados no tratamento. Esses instrumentos parecem ter perspectivas
complementares, que estdo de acordo com a literatura encontrada. Provavelmente isso
explique porque algumas variaveis apresentaram correlagdes com apenas um e nao com os
dois instrumentos, como o numero de internagdes, o sexo ¢ 0 EDAE-A.

Neste estudo a correlacdo entre adesao ao tratamento e os sintomas de ansiedade,
depressao e estresse, foi inversa, o que significa que adolescentes com maior presenca
desses sintomas também apresentaram menor adesdo. No entanto, ndo se pode determinar a
dire¢do dessa relacdo, tendo em vista que uma baixa adesdo pode levar a sintomas
emocionais, e, por outro lado, sintomas psiquicos podem dificultar o cumprimento das
recomendagdes médicas. O DM1 também pode ser considerado um fator de risco para o
desenvolvimento de desordens psiquiatricas em criangas e adolescentes, principalmente
depressao, baixa autoestima e risco aumentado para as adolescentes de distirbio alimentar
(Marcelino, & Carvalho, 2005). Por outro lado, fatores emocionais influenciam no controle
da doenga, podendo prejudicar a adesdo ao tratamento. Uma revisao sistematica de
literatura realizada por pesquisadores do Reino Unido, com artigos publicados entre 1999 e
2011, sobre a prevaléncia de depressdao entre jovens com DMI1, encontrou que 14 de 15
estudos apontaram associagdes entre sintomas depressivos ¢ maior nivel de HbAlc
(Johnson, Eiser, Young, Brierley, & Heller, 2013). Os transtornos de ansiedade também sao
comuns em adolescentes com DM1 e podem afetar negativamente o autocuidado e o
controle glicémico (Bernstein, Stockwell, Gallagher, Rosenthal, & Soren, 2013). A
presenca desses sintomas sugere que fatores emocionais se relacionam com a presenga do
DMI1 e com a adequada adesdo ao tratamento oferecido. J4 em estudo realizado com
pacientes com DM1 em hospital no interior de Sao Paulo ndo foram observadas diferengas
significativas entre o grupo clinico e o controle em relagdo a presenga de sintomas de
depressdo (Coutinho et al., 2014).

Durante a adolescéncia hd uma complexa interacdo entre fatores sociais,

fisiologicos e psicologicos. Todos esses aspectos interferem e precisam ser considerados ao
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avaliar a adesdo ao tratamento do DM1. O valor da hemoglobina glicada indica como esta
o controle glicémico, contudo este item ndo deve ser considerado isoladamente ao ser
avaliada a adesdo. Fatores do desenvolvimento podem causar alteragdes nesse indice, ainda
que o adolescente esteja realizando da mesma forma as atividades de autocuidado. Os
valores esperados de HbAlc foram estabelecidos pela American Diabetes Association
(ADA). Pessoas sem o diagnostico de diabetes mantém esse indice inferior a 6,5%, mas ja
existe um risco aumentado para desenvolver a doenca caso a hemoglobina glicada esteja
entre 6 ¢ 6,5% (ADA, 2013a). No caso de pessoas com o diagnostico de diabetes, os
valores ideias de HbAlc variam conforme a faixa etéaria, sendo que, para criangas até 12
anos o valor esperado ¢ de 8%, enquanto que para adolescentes entre 13 e 20 anos ¢ de
7,5% (Wood et al, 2013). No estudo de Wood e cols. (2013), com adolescentes
americanos, apenas 21% dos participantes entre 13 e 20 anos apresentaram o valor ideal de
7,5%.

Algumas alteracdes nos valores da HbAIc durante a adolescéncia estdo
relacionadas ao género e suas diferengas desenvolvimentais nesse periodo. Um estudo
europeu (Hamm et al., 2014), com 1303 pacientes com diagndstico de DM1, mostrou que
os niveis de meninos eram mais baixos que os das meninas, exceto entre os 13,5 e 15 anos.
Por outro lado, as meninas tiveram um aumento da HbAlc apos a puberdade, entre 15 ¢ 16
anos . Assim, em ambos 0s sexos, nessa faixa etaria, pode haver maior dificuldade para o
controle glicémico, ainda que o jovem esteja aderindo adequadamente ao tratamento. Por
outro lado, esses mesmos autores indicam que a resisténcia a insulina durante a puberdade,
presenca de transtornos alimentares associados e insuficiente adesao ao tratamento também
podem ser responsaveis pelo aumento da HbAlc (Hamm et al., 2014). Todas essas
interagdes, bem como as associagoes encontradas neste estudo entre adesdo ao tratamento,
autocuidado e controle glicémico, medido pelo indice da HbAlc ilustram a referida
complexidade da avaliagdo e mensuragdao da adesdo ao tratamento na adolescéncia. Ainda
assim, ¢ preciso considerar que o empenho com que os adolescentes se dedicam ao
tratamento do DM1 e a percepcao sobre sua saude se correlacionam com mais adequados

valores de HbAlc.

Consideracoes Finais
A adesdo ao tratamento ¢ um tema que demanda maior investimento em pesquisa,
pois ainda ha dificuldade em estabelecer consenso quanto ao significado do termo e sua

mensuracdo. Este estudo aponta a diferenga entre adesdo ao tratamento e autocuidado.
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Ainda que estejam bastante relacionados, o primeiro termo abrange o segundo, mas vai
além, sendo um processo que engloba fatores que vdo desde o cumprimento dos
procedimentos até a obtencao dos resultados desejados. Enquanto que o autocuidado seria
mais limitado aos comportamentos e praticas cotidianas, estando vinculado a autonomia do
paciente. Poder diferenciar os dois conceitos permite que sejam estabelecidas politicas
especificas para promoc¢ao de melhorias nos acompanhamentos de saude a pacientes com
DM, pois o engajamento do paciente em seu autocuidado pode contribuir para que sua
adesdo seja ainda maior € mais efetiva.

A literatura a respeito da associagdo entre adesdo e sintomas psicologicos, em
especial ansiedade, depressdo e estresse, ainda carece ser expandida ja que ¢ evidente na
pratica e pouco explorada teoricamente. Os efeitos sobre o psiquismo do adolescente
podem ser diversos, como desenvolver sentimentos de menos-valia, inferioridade, revolta,
ansiedade, depressdo, contudo a forma como o jovem encara o diagnostico do DM
dependerd, principalmente, de seus recursos internos (Marcelino, & Carvalho, 2005).

Muitas vezes, os portadores de DM1 sentem dificuldade em lidar com as limita¢des
da doenca e isso pode ter impacto negativo sobre a capacidade do paciente de aderir ao
tratamento. Menor adesao pode levar a piora do controle glicémico € aumento do nimero
de complicagdes em longo prazo (Maia, & Aratjo, 2004). As complicagdes decorrentes do
DM1 sdo as principais causas de internacdes hospitalares nesses pacientes, entretanto a
adequada adesdo ao tratamento, comprovadamente, pode diminuir ou retardar os efeitos
dessas complicagdes. Isso indica a importancia da promog¢do da adesdao com fins de
prevengao, através de politicas publicas e disseminacdo do conhecimento sobre questdes
relacionadas ao DMI1. Tais praticas possibilitam que os adolescentes se sintam mais
independentes e satisfeitos com sua vida, de modo geral.

Pode-se observar que o numero de internagdes e a presenga de sintomas de
depressao, ansiedade e estresse foram variaveis correlacionadas com a adesao, contudo nao
apresentaram correlagdo com o autocuidado. Este resultado pode ser decorrente da forma
como essas variaveis foram avaliadas e medidas nesse estudo. O instrumento utilizado para
avaliar o autocuidado focava mais os habitos relacionados a alimentagdo, rotina de
atividades fisicas, monitoriza¢do da glicemia e tomada de medicagdo nos ultimos sete dias,
ou seja, os itens envolviam comportamentos especificos do adolescente, sem considerar
aspectos emocionais. J4 o instrumento de adesdo ao tratamento mediu a influéncia de
aspectos emocionais, relacionamento com a equipe, o empenho e tempo necessarios para

seguir as recomendacdes, o conhecimento e os beneficios do tratamento, e mostrou
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associacdes com a presenca de sintomas de depressdo, ansiedade e estresse. O fato de que
o instrumento de autocuidado ndo avaliou de nenhuma forma aspectos emocionais do
adolescente pode ter contribuido para que os resultados desse instrumento ndo
apresentassem correlacdes com os sintomas de depressdo, ansiedade e estresse. Sendo
assim, ¢ importante considerar o carater, que pode ser limitado, dos instrumentos utilizados
para avaliar essas variaveis, que necessitam de compreensdo adequada dos itens.

Adolescentes com o diagndstico de DM1 podem ter até trés vezes mais prevaléncia
de depressdao do que a juventude sem diabetes (Grey, Whittemore, & Tamborlane, 2002).
Tais consideracdes apontam para a necessidade de maiores investigacdes sobre estas
correlagdes, uma vez que fatores emocionais € o controle da doenga se influenciam
mutuamente. A literatura também sugere a associagdo com transtornos alimentares,
inclusive relacionados a omissdo de doses de insulina para controle de peso (Bernstein,
Stockwell, Gallagher, Rosenthal, & Soren, 2013). Essa associacdo com transtornos
internalizantes e transtornos alimentares pode explicar a correlagdo encontrada entre o
autocuidado e o sexo, uma vez que meninas sao mais preocupadas com a imagem corporal
e controle de peso, podendo prejudicar o adequado cuidado consigo.

Este estudo validou uma percepcao clinica nesse sentido, pois ao longo dos anos de
atendimento do ICD, os funcionarios observaram que meninas por volta dos 15 anos
tenderiam a se preocupar mais com a imagem corporal e comegam a usar a insulina de
maneira errada, intencionalmente, para controlar o peso, se descuidando do adequado
autocuidado. A relacdo entre transtornos e fatores emocionais, género ¢ adesdo ao
tratamento do DM1, mostrou-se significativa nesse estudo, mas requer novas pesquisas, em
diferentes contextos. E importante detectar outros preditores da adesdo ao tratamento do
DMI1 na adolescéncia e compreender melhor os fatores que influenciam nos indices de
HbAlc, para que outras alternativas sejam buscadas de forma que esses valores fiquem

mais proximos do ideal durante esse periodo.
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CAPITULO 3

Consideracoes Finais

O trabalho desta dissertacdo ¢ fruto de uma trajetéria de estudos e envolvimento
para o aprofundamento em um tema inicialmente desconhecido para a pesquisadora. O
tema da adesdo ao tratamento se mostrou muito instigante, pois ¢ base para grandes
mudangas no que se refere ao atendimento a adolescentes. No caso do DMI1 ¢ necessario
que se estabeleca um plano de tratamento, mas isto ndo pode ser feito apenas pela equipe
técnica. O jovem ¢ a pega fundamental para que qualquer tratamento obtenha éxito. A
motivagdo para investigar acerca da qualidade de vida foi, especialmente, confirmar
hipoteses de que qualquer evento adverso, ainda que traumatico, ndo ¢ determinante na
vida de ninguém. Por isso a relacdo entre a adesdo e a qualidade de vida se mostrou tao
complexa, pois a adesdo vai além dos beneficios obtidos com as praticas de saude, ela
permite que o adolescente se aproprie de sua vida, trazendo motivacao e novos significados
para habitos que ja eram comuns em sua rotina. Os adolescentes participantes deste estudo
puderam nos ensinar que nao importa quao dificil pare¢a uma situacdo, sempre ha alguma
alternativa para tornar a jornada mais leve.

O primeiro estudo investigou a qualidade de vida, e se preocupava com a
problematica em torno do viver com uma doenga cronica, observando diversas variaveis
associadas. As correlacdes foram significativas entre qualidade de vida, autocuidado,
adesdo, sintomas de depressdo, ansiedade e estresse € o nimero de internagdes. Além
disso, quanto mais adesdo ao tratamento prescrito € quanto maior o autocuidado
relacionado as praticas de mudanca de habitos, como o cuidado com a alimentagdo e
atividade fisica regular, melhor se mostrou a qualidade de vida do adolescente. Isso parece
indicar que a adesao e o autocuidado devem ser estimulados e ensinados aos jovens com a
doenga, pois faz com que se sintam mais independentes e satisfeitos com sua vida.

O segundo estudo enfocou a adesdo ao tratamento, que ¢ o principal recurso para
minimizar as complicacdes decorrentes da doenca. A adolescéncia exige um olhar
particular com relacdo a adesdo ao tratamento, pois ¢ quando ocorre a transi¢ao do cuidado
dos pais para o desenvolvimento do autocuidado. E comum que as demandas internas e
externas, decorrentes das mudangas que ocorrem na adolescéncia, e a propria busca por
autonomia, neste periodo, dificultem o tratamento do DMI, ocasionando mau controle
glicémico e baixa adesdo. Sendo assim, este estudo investigou as relacdes entre adesdo ao

tratamento e autocuidado em adolescentes com DM1, observando também indicadores de
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ansiedade, depressdo e estresse, hemoglobina glicada (HbAlc) e variaveis
sociodemograficas. As correlagdes foram significativas entre essas varidveis e os achados
deste estudo indicaram que complica¢des agudas, sintomas de depressdo, ansiedade e
estresse € o numero de internagdes apresentam correlagdo negativa com a adesdo ao
tratamento. Este resultado indica a necessidade de estratégias direcionadas a esses
aspectos, que possam dar maior suporte ao adolescente. Além disso, sdo necessarios novos
estudos que contribuam para maior compreensdo das relagdes entre sintomas de ansiedade,
depressao e estresse € a adesdo ao tratamento do DM1 em adolescentes. Em outro sentido,
sdo importantes estudos a respeito das implicagcdes do DM1 em longo prazo, especialmente
sobre como este incide sobre o desenvolvimento social, emocional e cognitivo dos
adolescentes.

O instrumento utilizado neste estudo, para avaliar adesdo ao tratamento, CEAT-
VIH, foi adaptado para adolescentes com DM1, e apresentou consisténcia satisfatoria. No
entanto, considerando que este estudo utilizou uma amostra de populagdo clinica, ndo foi
possivel realizar uma adaptagdo e validacdo do instrumento adaptado a essa populagao.
Destaca-se a importancia de que um estudo de validagdo seja desenvolvido, com uma
amostra maior, para que o mesmo possa ser utilizado de forma apropriada para pacientes
com DMI, tendo em vista a importancia da avaliagdo da adesdo ao tratamento nesses
casos. Neste estudo, ndo foi possivel se atingir uma amostra maior, pois apds um periodo
de trés meses de coleta de dados, constatou-se que os participantes se repetiam, pois
retornavam para o acompanhamento periddico € poucos casos novos eram encontrados.
Dessa forma, apos trés meses, decidiu-se interromper a coleta de dados, por esgotamento
da amostra disponivel no local.

Neste estudo, a adesdo ao tratamento foi medida a partir de questdes relacionadas a
influéncia de aspectos emocionais, a relacdo com a equipe, empenho e tempo necessarios
para seguir as recomendagdes, conhecimento e beneficios do tratamento. J4 a variavel
autocuidado foi investigada através dos habitos e comportamentos relacionados a
alimentacdo, rotina de atividades fisicas, monitorizagdo da glicemia e tomada de
medica¢do nos ultimos sete dias. As diferencas conceituais do que cada termo abrange
provavelmente expliquem as diferencas encontradas nas correlagdes entre essas duas e as
demais variaveis. De maneira geral, o autocuidado seria mais individual, presumindo certa
autonomia do adolescente, enquanto que a adesdo exige relacionamento interpessoal com a
equipe, e também com os familiares, pares e cuidadores, salientando que relacionamentos

sdo mediados por fatores psicologicos. Dessa forma, sugere-se que em estudos sobre
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adesdo ao tratamento do DMI1 sejam aprofundadas essas relacdes para detalhar suas
associagdes com o tratamento.

Algumas limitagdes no decorrer da pesquisa e da elaboracdo da dissertagdo foram
identificadas. Entre elas, pode-se citar a aplicacdo dos questionarios sem um prévio estudo
piloto em populagdo clinica de adolescentes, para adequar os termos usados nos
instrumentos. Isso pode ter criado alguns obstaculos, como a possibilidade de alguns
participantes ndo compreenderem o termo ‘“‘cetoacidose”. Nao estar especificado no
questiondrio, de forma padrdo, o que seria considerado como “internacdo hospitalar”
também gerou limitacdes para este estudo, especialmente considerando-se a realidade do
local onde foi realizado o estudo, no qual os adolescentes sdo “internados” em um
“hospital-dia”.

Outra limitacdo se refere ao delineamento transversal do estudo, que contempla
apenas uma coleta de dados. Seria interessante a realizagdo de novos estudos que avaliem
os adolescentes longitudinalmente, observando seu controle glicémico, autocuidado e
adesdo ao tratamento, bem como a presenga ou ndo de sintomas como ansiedade,
depressao e estresse ao longo do tempo. Estudos longitudinais de longo prazo sobre o
desenvolvimento desses jovens com DMI1 podem trazer contribuicdes importantes para
subsidiar programas de intervengao e promogao de saude junto a essa populagdo clinica.

A ideia da elabora¢do de um programa de prevengao e promocao de saude através
da melhoria de fatores associados & adesdo ao tratamento seria extremamente valiosa para
os servicos especializados. No ICD existe um programa de acompanhamento aos pacientes
que inclui aulas informativas e praticas, bem como alguns grupos de sentimentos para os
pacientes e seus familiares. Essas atividades trouxeram mudangas na adesdao e engajamento
no tratamento, que foram observadas a partir da diminui¢do das internagdes hospitalares
(Tschiedel et al., 2008). Acredita-se, a partir deste estudo que também poderia ser
interessante a realizacdo de grupos para pais de adolescentes, a fim de promover e
incentivar a delegacdo do autocuidado aos jovens, pois muitos pais ainda se sentem
inseguros com a independéncia/autonomia dos filhos.

De modo geral, os adolescentes com DM1 apresentaram uma percepcao de que sua
qualidade de vida ¢ boa, mas de qualquer forma os adolescentes com DMI1 sentem o
impacto da doenga, como sugere o estudo de Ducat, Rubenstein, Philipson e Anderson
(2014). Em alguns casos, pode gerar sofrimento e ocasionar problemas de salide mental,
sendo assim se faz importante que haja a possibilidade de avaliagdo e acompanhamento

psicolégico nos cuidados médicos de rotina, como os realizados no ICD (Tschiedel et al.,
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2008). Além disso, também seria importante que os adolescentes com sofrimento psiquico
mais intenso tivessem acompanhamento psiquiatrico regular e, se necessario, associado ao
uso de psicofdrmacos. Com este estudo pode-se discutir as relagdes entre a qualidade de
vida e outras possiveis varidveis preditores, contudo ainda sdo necessarios mais estudos
com adolescentes com DMI a fim de clarificar algumas controvérsias da literatura, por
exemplo, no que diz respeito a correlagdo entre sexo e qualidade de vida.

Além dos aspectos que puderam ser observados neste estudo, também seria
interessante explorar varidveis sobre o relacionamento com pares e seu impacto na adesao
e no autocuidado em adolescentes com DMI1. Os pares exercem importante papel na
socializagdo do adolescente, especialmente como rede de apoio, e alguns desses aspectos
de socializacdo podem interferir na adesdo ao tratamento (Cassarino-Perez, Alves, &
Dell’Aglio, 2014). E preciso falar sobre as barreiras do cotidiano deles, como vergonha de
se picar em publico, dificuldades escolares e de socializagdo, preconceito dos colegas e de
pais, por desconhecimento da doenca. Também ¢ preciso considerar os aspectos
imediatistas e impulsivos, caracteristicos do comportamento de adolescentes, que precisam
ser considerados pelos profissionais que trabalham no atendimento de pacientes nessa faixa
etaria. Outro aspecto que merece ser considerado ¢ a necessidade de criar medidas atrativas
para alertar os jovens sobre as complicacdes em longo prazo, decorrentes da ndo adesdo ao
tratamento do DM1, promovendo uma conscientizagdo maior sobre a doenga e seus efeitos.

Alguns resultados deste estudo nao foram como esperado em hipdtese inicial, por
exemplo a ndo associagdo significativa entre autocuidado e sintomas de ansiedade,
depressao e estresse. Foi preciso pensar em outros fatores que pudessem explicar essa nao
correlagdo a fim de entender a complexidade do tema estudado, sendo necessaria uma
dedicagdo maior para compreender os aspectos avaliados nos instrumentos utilizados.
Apenas no decorrer da elaboragdo desta dissertagdo ¢ que os temas foram ganhando
identidade e, entdo, ficaram mais nitidas as diferengas e particularidades dos enfoques
inicialmente escolhidos. Os questionamentos que foram surgindo e as muitas respostas que
ndo foram obtidas através deste estudo, em alguns momentos, trouxeram a sensagao de que
houve falhas, ou no projeto, ou na execucdo. Por exemplo, algumas perguntas pareciam
nao ser bem compreendidas pelos adolescentes, como a sobre as internagdes ou ainda as do
QAD, especialmente a ultima, pois a maioria deles ndo entendia se a insulina estava sendo
considerada como medicagdo ou se era referente a comprimidos. Isso mostra a necessidade
de desenvolver um instrumento adequado para mensurar e diferenciar o autocuidado em

adolescentes com diabetes.
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Contudo, ao finalizar o trabalho a riqueza do que “ndo foi fechado” mostrou a
verdadeira finalidade da pesquisa para o pesquisador: ensinar que as questdes ndo existem
apenas para terem respostas. As questdes existem para que se busque por respostas, para
gerar curiosidade e motivam a procura de novas alternativas. E nesse sentido que se
encontram os dois estudos empiricos apresentados, juntamente com a experiéncia da
pesquisadora: na possibilidade de se reinventar, se motivar diante das mudangas e a

constante busca por outros significados.
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informagdes. A participacdo no estudo é voluntaria e podera ser interrompida em qualquer etapa,
sem nenhum prejuizo. A qualquer momento, informagdes sobre os procedimentos ou outros
assuntos relacionados a esse estudo poderdo ser solicitadas. Os dados obtidos através deste
questionario serdo guardados no Instituto de Psicologia da UFRGS e destruidos apds o periodo de
cinco anos.

Nao estdo previstos riscos aos participantes desta pesquisa, pois ela ndo envolve questdes
potencialmente capazes de gerar desconforto. Porém, na eventualidade de detectarmos sinais de
risco fisico ou psicolégico nos participantes do estudo, serd oferecido o encaminhamento
necessario. Também ndo estdo previstos beneficios diretos aos participantes, porém hd um
beneficio a populagdo em geral, pois os resultados do estudo poderdo ajudar a melhorar a
compreensdo das varidveis envolvidas na adesdo ao tratamento do diabetes e como se relacionam
com a percep¢do dos adolescentes sobre sua qualidade de vida. Haverd uma devolugdo dos
resultados finais do estudo, de forma coletiva. A pesquisadora responsavel pelo estudo ¢ a Profa.
Débora Dalbosco Dell’ Aglio.

Desde ja, agradecemos sua contribui¢do para o desenvolvimento desta atividade de
pesquisa e colocamo-nos a disposi¢do para esclarecimentos através do telefone (51) 33085253. e
colocamo-nos a disposicao para esclarecimentos através do telefone (51) 33085253. Este
documento foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia da

UFRGS, fone (51) 33085441, e-mail: cep-psico@ufrgs.br
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Autorizacdo: Eu (nome do responsavel pela

Instituicdo) fui informado dos objetivos e da justificativa dessa pesquisa, sobre adesdo ao
tratamento e qualidade de vida em adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 de forma clara e
detalhada. Recebi informagdes sobre cada procedimento, dos riscos previstos e beneficios
esperados. Ao assinar esse Termo, dou meu consentimento, concordando que a pesquisa seja

realizada nesta Instituigao.

Assinatura do responsavel Data / /

Assinatura da Pesquisadora do NEPA/UFRGS Data / /
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Anexo C
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé, na condi¢do de pai/mde ou representante legal de (nome do adolescente)

esta sendo convidado a participar de uma

pesquisa de cunho investigativo do Programa de Pds-graduagdo em Psicologia da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul — UFRGS, intitulada: Diabetes Mellitus na Adolescéncia: Adesio
ao tratamento e qualidade de vida. O trabalho esta sendo realizado pela académica Juliana
Prytula Greco Soares e sob a supervisdo e orientagdo da

Prof®. Dr*. Débora Dalbosco Dell’ Aglio.

Para alcancar os objetivos do estudo sera realizada uma aplicagdo individual de
instrumentos, com duragdo aproximada de 25 minutos, na qual seu filho ird responder 110
perguntas pré estabelecidas em que serdo perguntados dados pessoais, dados sobre a doenga e o
tratamento, informagdes relacionadas a sua percepgdo da qualidade de vida e questdes sobre sua
saude no geral. Ainda, serdo consultados os valores de HbAlc registrados no prontuario hospitalar
do paciente. Os dados de identificac@o serdo confidenciais e os nomes reservados.

As mesmas informagdes que estdo sendo fornecidas a vocé serdo repassadas ao
adolescente, € a pesquisa somente sera realizada se o(a) mesmo(a) concordar em participar. Os
dados obtidos serdo utilizados somente para este estudo, sendo os mesmos armazenados pela
pesquisadora principal durante 5 (cinco) anos e apds totalmente destruidos (conforme preconiza a
Resolugdo 466/12).

Eu , pai/mde ou representante legal do

adolescente acima descrita, recebi as informagdes sobre os objetivos e a importancia desta pesquisa
de forma clara e autorizo a participacdo da mesma(o) na pesquisa.

Declaro que também fui informado:

Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos assuntos
relacionados a esta pesquisa;

De que a participacdo da crianga/adolescente ¢ voluntaria e terei a liberdade de retirar o
meu consentimento, a qualquer momento, sem que isto traga prejuizo para a minha vida pessoal e
nem para o atendimento prestado ao adolescente.

Da garantia que ndo serei identificado quando da divulgacdo dos resultados e que as
informacdes serdo utilizadas somente para fins cientificos do presente projeto de pesquisa.

Sobre o projeto de pesquisa e a forma como serd conduzido e que em caso de duvida ou
novas perguntas poderei entrar em contato com as pesquisadoras: Juliana Prytula Greco Soares e
Débora Dalbosco Dell’Aglio, no telefone (51)3308-5261 das Sh as 17h, email:
julianapgreco@gmail.com ou dalbosco@cpovo.net e endereco: Instituto de Psicologia da UFRGS,
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rua Ramiro Barcelos, n° 2600, Bairro Santana — Porto Alegre.

Também que, se houver duvidas quanto a questdes €ticas, poderei entrar em contato com
Daniel Demétrio Faustino da Silva, Coordenador-geral do Comité de Etica em Pesquisa do GHC
pelo telefone 3357-2407, endereco Av. Francisco Trein 596, 3° andar, Bloco H, sala 11, das 09h as
12h e das 14h:30min as 17h.

Declaro que recebi copia deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando outra
via com a pesquisadora.

Porto Alegre,  ,de de20 .

Assinatura do Responsavel Legal

Assinatura da Pesquisadora da UFRGS
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Anexo D
TERMO DE ASSENTIMENTO

Vocé, estd sendo convidado a participar
b

de uma pesquisa de cunho investigativo do Programa de Pos-graduacdo em Psicologia da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul — UFRGS, intitulada: Diabetes Mellitus na
Adolescéncia: Adesdo ao tratamento e qualidade de vida. O trabalho esta sendo realizado pela
académica Juliana Prytula Greco Soares e sob a supervisdo e orientagdo da Prof’. Dr*. Débora
Dalbosco Dell’ Aglio.

Para alcancar os objetivos do estudo sera realizada uma aplicagdo individual de
instrumentos, com duragdo aproximada de 25 minutos, na qual seu filho(a) ira responder 110
perguntas pré estabelecidas em que serdo perguntados dados pessoais, dados sobre a doenga e o
tratamento, informagdes relacionadas a sua percepgdo da qualidade de vida e questdes sobre sua
saude no geral. Ainda, serfio consultados os valores de HbAlc registrados no prontuario hospitalar
do paciente. Os dados de identificacdo serdo confidenciais e os nomes reservados.

Eu , recebi as informacdes sobre os

objetivos e a importancia desta pesquisa de forma clara e concordo em participar da pesquisa.

Assinatura do adolescente Data / /



Anexo E

Ficha de Dados Sociodemogréficos e Clinicos

Idade: Sexo: () Feminino () Masculino
1. Em que ano vocé esté na escola?
2. Com quem vocé mora? () Pai e Mée () Pai () Mée () irméos
() Outros. Quem?

3. Sevocé tem irmdos, quantossdo? ()1 ()2 ()3 ()4 ()5 ()maisde5
4. Com quantos anos vocé descobriu que tinha diabetes?
5. Ha quantos anos vocé faz acompanhamento do diabetes no ICD?
6. Vocé ja precisou ficar internado em hospital por causa do diabetes? () Sim () Néo
Se sim, quantas vezes? ()1 ()2 ()3 ()4 ()5 ()maisde 5 ()mais de 10 ()ndo lembro
E quando foi a altima? () Mais de 6 meses () Mais de 1 ano () Mais de 5 anos
7. Vocé apresenta ou ja apresentou complicacdes decorrentes do diabetes?

() Hipoglicemia grave (perda de consciéncia, convulsdo ou precisou de auxilio
de terceiros)

() Cetoacidose

() Retinopatia (problemas nos olhos)

() Nefropatia (problemas nos rins)

() Neuropatia (problemas na sensibilidade dos membros)

() Derrame

() Problema cardiaco

() Trombose
8. Vocé toma outras medicacGes alem das necessarias para o tratamento do diabetes?
() Sim () Néo

Se sim, quais?

9. Vocé possui outra patologia além do diabetes?

() Doenca celiaca () Problema de tireoide () Sintomas de depressdo, ansiedade ou estresse

() Outro diagndstico psiquiatrico
() Outro(s). Qual(is)?




Anexo F

Questionario para Avaliacdo da Adesao ao Tratamento
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Leia cada pergunta cuidadosamente e responda assinalando com um X a alternativa

que esta mais de acordo com sua percepcdo. N&o existem respostas certas ou erradas para

estas questdes. NOs queremos sua opinidao.

Durante a Ultima semana:

Sempre

Mais da metade das

vezes

Aproximadamente

a metade das vezes

Alguma vez

Nenhuma vez

1. Deixou de aplicar insulina alguma vez?

2. Se alguma vez sentiu-se melhor, deixou de aplicar insulina?

3. Se alguma vez depois de aplicar a insulina sentiu-se pior e deixou

de aplica-la?

4. Se alguma vez sentiu-se triste ou deprimido e deixou de aplicar a

insulina?

5. Como é a relacdo que mantém com a equipe técnica?

( ) Ruim | ( ) Um pouco ruim | ( ) Regular | ( ) Pode melhorar | ( ) Boa

Nada

Pouco

Regular

Bastante

Muito

6. Quanto vocé se esforga para seguir com o tratamento?

7. Quanta informac&o vocé tem sobre o tratamento?

8. Quanto beneficio pode Ihe trazer a aplicagéo de insulina?

9. Considera gque sua saude melhorou desde que comecou a fazer as

aplicacdes de insulina?

10. Até que ponto sente-se capaz de seguir com o tratamento?

N&o, nunca

Sim, alguma vez

Sim,

aproximadamente a

metade das vezes

Sim, muitas vezes

Sim, sempre

11. Normalmente estd acostumado a aplicar a insulina na hora certa?




12. Quando os resultados dos exames sdo bons, a equipe costuma

utiliza-los para Ihe dar animo e motivagédo para seguir com o

tratamento?
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13. Como sente-se em geral com o tratamento?

() Muito insatisfeito

() Insatisfeito

() Indiferente

() Satisfeito

() Muito satisfeito

14. Quanto tempo acredita que perde ocupando-se com seu tratamento?

() Muito tempo

( ) Bastante tempo

( ) Regular

( ) Pouco tempo

( ) Nada de tempo

15. Que avaliacdo tem de si mesmo com relacdo ao cumprimento do tratamento?

( ) Nada cumpridor

( ) Pouco cumpridor

( ) Regular

( ) Bastante

(' ) Muito cumpridor

16. Quanta dificuldade tem para seguir o tratamento?

( ) Muita dificuldade

() Bastante dificuldade

( ) Regular

( ) Pouca dificuldade

() Nenhuma dificuldade

17. Desde que esta em tratamento alguma vez deixou de aplicar a insulina por um dia completo ou mais de um?

oSim oNao

18. Utiliza alguma estratégia para lembrar-se de aplicar insulina?

Qual?

oSim oNao
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Questionario de Atividades de Autocuidado com o Diabetes

As perguntas que se seguem questionam-no sobre seus cuidados com o diabetes durante os

ultimos sete dias. Se vocé esteve doente durante os Gltimos sete dias, por favor lembre-se

dos ultimos sete dias em que ndo estava doente.

1. ALIMENTACAO GERAL

1.1 Em quantos dos ultimos SETE DIAS seguiu uma dieta
saudavel?

1.2 Durante o Uultimo més, QUANTOS DIAS POR
SEMANA, em média, seguiu a orientacdo alimentar, dada
por um profissional de salde da equipe técnica?

2. ALIMENTACAO ESPECIFICA

2.1 Em quantos dos ultimos SETE DIAS comeu cinco ou
mais porcdes de frutas e/ou vegetais?

2.2 Em quantos dos ultimos SETE DIAS comeu alimentos
ricos em gordura, como carnes vermelhas ou alimentos
com leite integral ou derivados?

2.3 Em quantos dos ultimos SETE DIAS comeu doces?

3. ATIVIDADE FiSICA

3.1 Em quantos dos ultimos SETE DIAS realizou atividade
fisica durante pelo menos 30 minutos (minutos totais de
atividade continua, inclusive andar)?

3.2 Em quantos dos Ultimos SETE DIAS praticou algum
tipo de exercicio fisico especifico (nadar, caminhar, andar
de bicicleta), sem incluir suas atividades em casa ou em
seu trabalho?

4. MONITORIZACAO DA GLICEMIA

4.1 Em quantos dos ultimos SETE DIAS avaliou o agucar
no sangue?

4.2 Em quantos dos ultimos SETE DIAS avaliou o agucar
no sangue o numero de vezes recomendado pelo médico

ou enfermeiro?

5. MEDICACAO

(HoM1 (H20)3()4()5()6 ()7

(HoM1 (H20)3()4()5()6 ()7

(HoM1 (H20()3()4()5()6 ()7

(HoM1 (H20)3()4()5()6 ()7

(H)oM1(H)20()3()4()5()6 ()7

(HoMrHz20)3()40)s()6()7

(HoMrHz20)3()40)s()e6()7

(H)oM1(H20()3()4()5()6 ()7

(oML ()2()3()4()s5()6 ()7
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5.1 Em quantos dos udltimos SETE DIAS tomou seus

(HoM1rOHz20)30)40)s5()6()7

medicamentos do diabetes, conforme foi recomendado?
OU (se insulina e comprimidos):
5.2 Em quantos dos udltimos SETE DIAS tomou suas

(HoM1(H20)3()4()5()6 ()7

injecdes de insulina, conforme foi recomendado?

5.3 Em quantos dos ultimos SETE DIAS tomou o nimero

(HoM1(H20)3()4()5()6 ()7

indicado de comprimidos do diabetes?
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Anexo H

Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens com Diabetes

DOMINIO SATISFACAO

A — Instrucdes: Leia cada pergunta cuidadosamente. Por favor, indique o quanto vocé esta
satisfeito ou insatisfeito atualmente com o aspecto da sua vida descrito na questdo. Marque
um X na resposta que mais combina com o quanto satisfeito ou insatisfeito vocé se sente.

1 = muito satisfeito, 2 = satisfeito, 3 = nem satisfeito, nem insatisfeito, 4 = insatisfeito, 5 =
muito insatisfeito.

N&o existem respostas certas ou erradas para estas questdes. NOs queremos sua opinido.

- o
£ s 2 o =
&} O Y— = 3
2 |2 82| 3 2
Quanto vocé esta satisfeito com: E“; % |5 8 2 ®
i = 0w S £
= Q o = S
Al - Quanto vocé esta satisfeito com o tempo que gasta 1 ) 3 4 c
para cuidar de seu diabetes?
A2 - Quanto vocé esté satisfeito com o tempo que gasta 1 ) 3 4 5
para fazer exames de laboratério e fundo de olho?
A3 - Quanto vocé esta satisfeito com o tempo que gasta
para verificar seu aclcar no sangue (exame de ponta de 1 2 3 4 5
dedo)?
A4 - Quanto vocé esta satisfeito com seu tratamento atual? 1 2 3 4 5
A5 - Quanto vocé esté satisfeito com as possibilidades de 1 ) 3 4 .
variar os alimentos na sua dieta?
A6 - Quanto vocé esté satisfeito com a interferéncia causada 1 ) 3 4 .
pelo diabetes em sua familia?
A7 - Quanto vocé esta satisfeito com o conhecimento que 1 ) 3 4 .
tem sobre seu diabetes?
De maneira geral:
A8 - Quanto vocé esté satisfeito com seu sono? 1 2 3 5
A9 - Quanto vocé esta satisfeito com suas amizades? 1 2 3 5
A10 - Quanto vocé esta satisfeito com seu trabalho, escola e 1 ) 3 4 .
atividades de casa?
A1l - Quanto vocé esta satisfeito com a sua aparéncia
- 1 2 3 4 5
fisica?




A12 - Quanto vocé esta satisfeito com o tempo que gasta

para fazer exercicios fisicos?
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A13 - Quanto vocé esta satisfeito com a quantidade de

tempo que tem para lazer?

Al4 - Quanto vocé esta satisfeito com a vida em geral?

A15 - Quanto vocé esta satisfeito com seu desempenho na

escola?

A16 - Quanto vocé esta satisfeito com a maneira como seus

colegas de escola tratam vocé?

Al7 - Quanto vocé esta satisfeito com sua frequéncia na

escola?

Comparado com os outros adolescentes da sua idade, vocé
diria que sua saude esté:

( ) Excelente () Boa ( ) Satisfatéria ( ) Ruim
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DOMINIO IMPACTO:

B — Instrucdes: Leia cada pergunta cuidadosamente. Por favor, indique a frequéncia com
que esses eventos

acontecem com vocé. Marque um X na resposta que mais combina com como vocé se
sente.

1 = Nunca, 2 = Muito raramente, 3 = As vezes, 4 = Muito frequentemente, 5 = Sempre.
N&o existem respostas certas ou erradas para estas questfes. NOs estamos interessados em

sua opinido honesta.

2 Q
C -
2 s |, 2 ¢
S o N e & S
[ b [} = —
> S > § c g
< o) Z g N
= o
=] o
= =
B1 - Com que frequéncia vocé sente dor associada ao 1 5 3 4 5
tratamento de seu diabetes?
B2 - Com que frequéncia vocé sente vergonha em ter que 1 5 3 4 5
lidar com seu diabetes em publico?
B3 - Com que frequéncia vocé se sente fisicamente doente? 1 2 3 4 5
B4 - Com que frequéncia seu diabetes interfere na sua vida
- 1 2 3 4 5
familiar?
B5 - Com que frequéncia vocé dorme mal? 1 2 3 4 5
B6 - Com que frequéncia vocé acha que seu diabetes 1 ) 3 4 .
dificulta seus relacionamentos sociais e amizades?
B7 - Com que frequéncia vocé se sente bem consigo
1 2 3 4 5
mesmo?
B8 - Com que frequéncia vocé se sente limitado por causa 1 ) 3 4 .
de sua dieta?
B9 - Com que frequéncia seu diabetes interfere na 1 ) 3 4 .
realizacdo de seus exercicios fisicos?
B10 - Com que frequéncia vocé falta ao trabalho, a escola
ou deixa de realizar tarefas domésticas por causa de seu 1 2 3 4 5
diabetes?
B11 - Com que frequéncia vocé se vé explicando para os 1 ) 3 4 .
outros o que significa ter diabetes?
B12 - Com que frequéncia vocé acha que seu diabetes 1 ) 3 4 .
interrompe suas atividades de lazer?
B13 - Com que frequéncia vocé é provocado por ter 1 2 3 4 5




diabetes?
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B14 - Com que frequéncia vocé sente que vai ao banheiro

mais vezes que 0s outros por causa de seu diabetes?

B15 - Com que frequéncia vocé come alguma coisa que nao

deveria ao invés de contar que tem diabetes?

B16 - Com que frequéncia vocé esconde dos outros que

esté tendo hipoglicemia?

B17 - Com que frequéncia vocé acha que o seu diabetes
impede vocé de participar de atividades escolares (por

exemplo, um jogo ou um esporte)?

B18 - Com que frequéncia vocé acha que o diabetes o

impede de sair para comer fora com os amigos?

B19 - Com que frequéncia vocé sente que o seu diabetes

limitara o trabalho que tera no futuro?

B20 - Com que frequéncia vocé acha que seus pais te

protegem muito?

B21 - Com que frequéncia vocé acha que seus pais se

preocupam demais com seu diabetes?

B22 - Com que frequéncia vocé acha que seus pais agem

como se o diabetes fosse uma doenca deles e ndo sua?
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DOMINIO PREOCUPACOES:

C — Instruges: Leia cada pergunta cuidadosamente. Por favor, indique com que frequéncia
0S eventos seguintes acontecem com vocé. Marque um X no espago apropriado.

1 = Nunca, 2 = Muito raramente, 3 = As vezes, 4 = Muito frequentemente, 5 = Sempre.
N&o existem respostas certas ou erradas para estas questdes. NOs estamos interessados em

sua opinido honesta.

@ o g g ) ‘g [} o
c S E ¢ 555 E
> FE2[EF 3
C1 - Com que frequéncia vocé se preocupa se vai se casar? 1 2 3 4 5
C2 - Com que frequéncia vocé se preocupa se vai ter filhos? 1 2 3 4 5
C3 - Com que frequéncia vocé se preocupa em nao
conseguir 0 emprego que quer? ! 2 3 4 >
C4 - Com que frequéncia se preocupa se vai desmaiar? 1 2 3 4 5
C5 - Com que frequéncia vocé se preocupa se terminara 1 ) 3 4 c
seus estudos?
C6 - Com que frequéncia vocé se preocupa se seu corpo 1 ) 3 4 c
parece diferente porque vocé tem diabetes?
C7 - Com que frequéncia vocé se preocupa se vai ter as
complicacBes de seu diabetes? ! 2 3 4 >
C8 - Com que frequéncia vocé se preocupa com o fato de
alguém nao sair com vocé porque vocé tem diabetes? ! 2 3 4 >
C9 - Com que frequéncia vocé se preocupa com o fato dos
professores tratarem vocé de maneira diferente por causa 1 2 3 4 5
de seu diabetes?
C10 - Com que frequéncia vocé se preocupa se 0 seu
diabetes o impedira de realizar coisas que vocé faz na 1 2 3 4 5
escola (esportes, musica, teatro)?
C11 - Com que frequéncia vocé se preocupa se seu
diabetes o impedira de fazer coisas com seus amigos como 1 2 3 4 5
sair pare encontros ou ir para festas?




Anexo I

Escala de Depressiao, Ansiedade e Estresse
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Por favor, leia cada afirmativa e marque um dos nameros (0, 1, 2, ou 3) que indique

quanto a afirmativa aconteceu com vocé na ultima semana. Nao ha respostas certas ou

erradas. Nao gaste muito tempo em nenhuma das afirmativas

0 N&o aconteceu comigo nessa semana

1 Aconteceu comigo algumas vezes na semana

2 Aconteceu comigo em boa parte da semana

3 Aconteceu comigo na maior parte do tempo da semana

A W DN -

© 00 ~N o O

10
11
12
13
14

15
16
17

Eu tive dificuldade para me acalmar

Eu percebi que estava com a boca seca

Eu ndo conseguia ter sentimentos positivos

Eu tive dificuldade para respirar

(por exemplo, tive respiracdo muito rapida, ou falta de ar sem
ter feito esforco fisico)

Foi dificil ter iniciativa para fazer as coisas

Em geral, tive reacdes exageradas as situacoes

Tive tremores (por exemplo, nas maos)

Eu senti que estava bastante nervoso(a)

Eu fiquei preocupado(a) com situacdes em que poderia entrar
em panico e fazer papel de bobo(a)

Eu senti que ndo tinha expectativas positivas a respeito de nada
Notei que estava ficando agitado(a)

Achei dificil relaxar

Eu me senti abatido(a) e triste

Eu ndo tive paciéncia com coisas que interromperam o que
estava fazendo

Eu senti que estava prestes a entrar em panico

N&o consegui me empolgar com nada

Eu senti que ndo tinha muito valor como pessoa

o O O O o o O o o

O O o o o

o

N = N = N

N N = = T =Y

N N NN NN DN N NN N DN

N DD N NN DN

N

w W W w w w w W w

w W W w w
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18
19

20
21

Eu senti que eu estava muito irritado(a)

Eu percebi as batidas do meu coragdo mais aceleradas sem ter
feito esforco fisico (por exemplo, a sensacdo de aumento dos
batimentos cardiacos, ou de que o coracao estava batendo fora
do ritmo)

Eu me senti assustado(a) sem ter motivo

Eu senti que a vida ndo tinha sentido




