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Resumo

A Diabetes Tipo 1, uma doenca cronica caracterizada pela falta de producao de insulina pelo
pancreas e consequente necessidade de insulina exdgena, acomete maioritariamente as
criancas e jovens. Dadas as caracteristicas do desenvolvimento psicofisioldgico normativo
desta faixa etaria e a exigéncia de cuidados diarios da doenca, o controlo glicémico pode ser

dificil de atingir.

Neste contexto, o presente trabalho teve como objetivo explorar e descrever os principais
obstaculos ao controlo da Diabetes Tipo 1, percecionados por criancas e jovens com este
diagnéstico e seus cuidadores. Para tal, foi realizada primeiramente uma pesquisa de
literatura sobre a vivéncia de doenca cronica e respetivas dificuldades de confronto e
adaptacado, as caracteristicas médicas da Diabetes Tipo 1, epidemiologia, tratamento e
aspetos cognitivos e emocionais, a adesao terapéutica e suas metodologias de avaliacdo e
preditores, e a psicologia da salde no processo terapéutico, da qual resultou o
enquadramento teodrico descrito no primeiro capitulo. Numa segunda fase, e para a realizacao
do estudo empirico abordado no segundo capitulo, foi levada a cabo uma investigacao de
natureza essencialmente qualitativa junto de dez jovens entre os 10 e os 16 anos de idade, e
respetivas maes, a qual foi reportada em formato de artigo cientifico. Da investigacao foi
possivel concluir que os principais obstaculos/dificuldades percecionados pelos jovens foram a
falta de liberdade alimentar comparativamente aos pares, a dor e incomodo de alguns
procedimentos médicos e a sensacdo de insaciedade persistente. Na perspetiva das maes, os
principais obstaculos foram as restricoes alimentares, a percecao de falta de suporte do
médico, a elevada responsabilidade, pressdao e stresse sobre o jovem, um funcionamento

psicoemocional tipicamente labil, e a inconformidade, revolta e ndo-aceitacdo da doenca.
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Abstract

Type 1 Diabetes, a chronic disease characterized by a lack of insulin production by the
pancreas and the consequent need for exogenous insulin, affects mainly children and
teenagers. Given the characteristics of the normative psychophysiological development of this
phase of life and the requirement of medical care of the disease, the control can be difficult

to achieve.

In this context, the present study aimed to explore and describe the main obstacles to the
control of Type 1 Diabetes perceived by children and teenagers with this diagnosis and their
caregivers. To this end, a literature search was conducted about the experience of chronic
disease and its confrontation and adaptation dificulties, the medical characteristics of Type 1
Diabetes, epidemiology, treatment and cognitive and emocional aspects, therapeutic
adherence and its evaluation methodologies and predictors, and the health psychology in the
therapeutic process, which resulted in the theoretical framework described in the first
chapter. In a second phase, and to accomplish the empirical study approached in the second
chapter, a qualitative investigation was carried out with tem teenagers between the ages of
10 and 16, and their mothers, wich was reported in format of scientific article. From the
research it was possible to conclude that the main obstacles/difficulties perceived by the
teenagers were the lack of freedom to eat compared to peers, the pain and discomfort of
some medical procedures and the feeling of persistent insatiability. From the perspective of
mothers, the main obstacles were dietary restrictions, perceived lack of support from the
doctor, high responsability, pressure and stress on the teenagers, a typically labile

psychoemotional functioning, and nonconformity and non-acceptance of the illness.
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Capitulo 1.

Enquadramento teodrico






Introducao

A adolescéncia € uma fase do desenvolvimento pautada por mudancas especialmente ao nivel
do corpo, autoconceito, pensamento e vida social. Tais mudancas, ao surgirem em simultaneo
e num curto periodo temporal, podem causar estados de stresse elevados, que por sua vez
colocam o adolescente em risco (Graca, 2016). Quando a esta fase de mudancas fisicas e
psicossociais se junta, ainda, o diagndstico de uma doenca crénica, o risco de desadaptacao a

vivéncia da doenca, ou de nao adesao aos tratamentos, aumenta (Almeida, 2003).

De acordo com a Federacao Internacional de Diabetes (2006, cit in IDF, 2011), em 2007
estimava-se que cerca de 440 mil criancas e jovens entre os 0 e os 14 anos em todo o mundo
tinham diabetes e que o nimero de novos casos por ano era de 70 mil. Em Portugal, a Direcao
Geral da Saude mencionava em 2012 que a diabetes tipo 1 é a doenca mais diagnosticada
entre as criancas dos 0 aos 14 anos de idade, assumindo uma prevaléncia de 95% dos casos de
doenca cronica. Tal facto segue a tendéncia de aumento dos casos de diabetes tipo 1 a nivel

mundial, e especificamente em idades cada vez mais precoces (Todd, 2010).

Em virtude das alteracdes ocorridas na transicao entre a infancia e a adolescéncia, associadas
as exigéncias que a diabetes tipo 1 acarreta em termos de cuidados terapéuticos e de
reestruturacdo de habitos e estilos de vida pessoais e familiares, o seu controlo é
extremamente dificil (Dusan et al., 2010; Fagulha, Santos & Grupo de Estudo da Diabetes
Mellitus, 2004).

Este ndao é um problema recente, dado que diversos estudos demonstram uma fraca adesao
terapéutica (Wing et al., 1986, cit in Sarafino, 2006). Como tal, considera-se que a presente
investigacao podera trazer uma melhor compreensao sobre o que esta a dificultar a adesao
das criancas e jovens aos cuidados necessarios, e consequentemente, o controlo da doenca.
Com este esclarecimento, os profissionais de salide poderao adequar os planos terapéuticos as

caracteristicas e necessidades de cada utente, potenciando assim os ganhos terapéuticos.

Vivéncia da doenca croénica

De acordo com Housiaux (2011), atualmente os maiores problemas de salide sdo as doencas
cronicas e respetivas complicacdes. Neste contexto, a compreensao e aceitacao da doenca e
subsequente adesao aos tratamentos sao fundamentais para um controlo adequado dos
sintomas que dela advém. Brunn e Chevreul (2013) realcam que o nimero de pessoas com
doenca croénica continua a aumentar com o passar dos anos, o que constitui um grande
desafio para os sistemas de cuidados de saude ao nivel dos indices de mortalidade,

morbilidade, qualidade dos cuidados e impacto econémico.

No ano de 2010, em Portugal, estimava-se que 85% dos casos de doenca existentes remetiam

para a tipologia cronica (DALY, 2010, cit in Direcao-Geral da Saude, 2015). Em termos de



morbilidade, incapacidade e morte prematura resultantes de doenca crénica, surgem em
maior destaque: doencas do aparelho respiratorio (17.48%), neoplasias (16.93%), perturbacoes
musculoesqueléticas (14.71%), perturbacdoes mentais e do comportamento (10.04%), e
diabetes e outras doencas endocrinas, doencas do sangue e doencas do aparelho urogenital
(7.42%). Inclusivamente, em 2013 mais de 70% das mortes derivaram de doencas crénicas,
sendo as mais frequentes: doencas do aparelho circulatério (31.420 6bitos), tumores malignos
(25.860 obitos), doencas do aparelho respiratorio (12.611 obitos), doencas endocrinas,

nutricionais e metabolicas (5.770 obitos) (Direcao-Geral da Saude, 2015).

Concecdes de saude e doenca

Ao longo dos tempos, os conceitos de salde e de doenca tém vindo a sofrer alteracdes,
acompanhando a prdpria evolucao dos sistemas de salde e da compreensao do ser humano
(Ribeiro, 1998). Neste sentido, apds a segunda guerra mundial, a Organizacdo Mundial de
Salde comecou por definir a salde enquanto “estado de bem-estar fisico, mental e social,
total, e ndo apenas auséncia de doenca ou de incapacidade” (WHO, 1948, cit in Bech, Olsen,
Kjoller & Rasmussen, 2003). Em 1986, devido as diversas criticas a esta concecao de salde
entdao em vigor, a OMS reformulou esta definicdao, passando a salde a ser considerada “a
extensd@o em que um individuo ou grupo é, por um lado, capaz de realizar as suas aspiracées
e satisfazer as suas necessidades e por outro lado, de modificar ou lidar com o meio que o
envolve. Saude é, dizem, vista como um recurso para a vida de todos os dias, uma dimens@o

da nossa qualidade de vida e ndo o objectivo de vida” (WHO, 19864, cit in Ribeiro, 1998).

Assim, Thoresen e Eagleston (1985) sintetizam as principais ideias a retirar desta nocao de
saude, nomeadamente: alude para o estado habitual dos individuos; é mais do que a mera
auséncia de patologia; situa-se num continuum temporal dinamico; é compreendida numa
perspetiva ecologica; envolve a mobilizacdo de energia para a execucdo de tarefas; fica
debilitada quando o individuo perceciona um desequilibrio entre as exigéncias que lhe

aparecem e 0s recursos para as satisfazer.

Mediante esta necessidade de clarificacdo da concecao de salde, surgem paralelamente
tentativas para definir a doenca, das quais aparecem os termos disease, illness e sickness,
avancados pela lingua inglesa. A doenca enquanto disease, remete para o ter uma
determinada doenca, ou seja, ter sofrido um conjunto de mudancas de nivel anatomico,
fisioldgico ou bioquimico, que por sua vez levaram a uma rutura na estrutura ou funcao de
uma parte do sistema ou do corpo do individuo. O termo illness faz referéncia ao sentir-se
doente, apresentar um conjunto de queixas sem fundamento bioldgico. Por fim, a doenca
como sickness alude para o comportar-se como doente, o assumir uma identidade social de
doente (Boyd, 2000; Thorensen & Eagleston, 1985). Encarada a doenca desta forma, Ribeiro
(1998) revela ser possivel sentir-se doente sem ter doenca e ter doenca sem sentir-se doente,
0 que por sua vez permite a coexisténcia de caracteristicas de salde e de doenca num mesmo

individuo.



Leventhal et al. (1997, cit in Ogden, 2000), através de estudos de individuos com doenca,
concluiram que a forma como estes percecionam a sua doenca abarca cinco dimensdes
cognitivas, nomeadamente: identidade (diagndstico médico e respetivos sintomas); causa
percecionada da doenca (atribuicbes causais do estado de doenca atual, se bioldgicas ou
psicossociais); dimensao temporal (duracao temporal perspetivada da doenca, se aguda ou
cronica); consequéncias (percecdo sobre os possiveis efeitos fisicos, emocionais e/ou sociais
da doenca na sua vida); e possibilidade de cura e controlo da doenca (crencas sobre o
tratamento). Tais estudos levaram ao desenvolvimento do modelo de auto-regulacao que
postula que um estimulo - sintoma ou diagnostico - leva o individuo a desenvolver um
conjunto de representacdes emocionais e cognitivas sobre a sua condicao, que remetem para
as cinco dimensdes referidas anteriormente. Por sua vez, as representacoes desenvolvidas
levam a respostas de coping que irdao determinar os comportamentos do individuo em direcao
aos cuidados de salde (Leventhal et al., 1980, cit in Heffernan, Coulson, Henshaw, Barry &
Ferguson, 2016). Joyce-Moniz e Barros (2004) mencionam, por seu turno, que a doenca é um
processo que envolve o conhecimento da sua realidade, a adesao ao tratamento proposto, o

confronto com os sintomas fisicos e psicologicos, e por fim, a vivéncia ou adaptacdo a mesma.

Especificamente na infancia e adolescéncia, a medida que a crianca vai crescendo e passando
pelos varios estadios de desenvolvimento cognitivo, a sua compreensdao e explicacdo dos
processos de saude e de doenca vao-se complexificando. De acordo com Barros (2003),
constata-se assim que no estadio pré-operatorio (aprox. entre os 2 e os 7 anos de idade) a
presenca de uma doenca implica que se veja algo, ouca, sinta ou cheire (e.g. ferida a
sangrar) e a auséncia destas percecoes leva a crer que existe salde e nao doenca,
caracteristico de um pensamento dicotomico. No estadio das operagdes concretas (aprox.
entre os 8 e os 11 anos de idade), emerge uma perspetiva causal do processo de doenca, bem
como gradual do seu nivel de gravidade, com maior compreensdo da implicacdo do
comportamento no resultado de salde ou doenca, por exemplo “se ficar quieto ndo déi”. Por
fim, no estadio das operacdes formais (aprox. a partir dos 12 anos de idade), surge a
capacidade para compreender melhor a dinamica entre a salde e a doenca, assim como o
papel do organismo nestes processos, levando a uma consciencializacdo sobre formas de

confronto e resolucao de problemas.

Doenca crénica

Wallander e Thompson (1995) definem a doenca crénica enquanto mudanca no estado de
saude de um individuo que interfere no seu funcionamento cotidiano durante um periodo de
tempo superior a trés meses e/ou implica um periodo de hospitalizacao superior a um meés.
De acordo com Giovannini, Bitti, Sarchielli e Speltini (1986, cit in Ribeiro, 1998), a doenca
cronica caracteriza-se por ser uma doenca de longa duracao que: tende a permanecer ao
longo de toda a vida do individuo; provoca alguns graus de incapacidade; tem causas

irreversiveis; exige o seguimento de um conjunto de prescricdes terapéuticas; obriga a uma



reeducacao e reestruturacao do estilo de vida; requer controlo, observacao e tratamento
regular. Adicionalmente, a doenca crénica aporta grandes reacoes e exigéncias psicologicas
ou sociais que a colocam numa posicao diferente em relacao a doenca aguda, visto que esta é

temporaria e relativamente facil de gerir.

Santos (2010) salienta que diversos autores distinguem as doencas crdnicas entre si e
respetivas implicacoes em termos de dimensdes e caracteristicas como: estabilidade e
previsibilidade (grau em que a evolucao ou crises da doenca sao previsiveis); caracteristicas
biofisiologicas degenerativas ou etioldgicas; grau de severidade do progndstico; momento do
diagndstico; restrices a vida e/ou ao desenvolvimento do individuo; e complexidade e

exigéncias do tratamento.

Por outro lado, todas as doencas cronicas parecem partilhar um conjunto de consequéncias,
tais como as limitacdes funcionais, a necessidade de mecanismos compensatérios e a
necessidade de cuidados especiais. Assim sendo, todas implicam uma série de stressores,
perdas/alteracées na funcionalidade e na vida pessoal e social, exigéncias adaptativas e

exigéncias de envolvimento médico (Stein, Bauman, Westbrook, Coupey & Ireys, 1993).

Dificuldades de confronto e adaptacao a doenca cronica

O diagnostico de uma doenca cronica acarreta habitualmente uma série de situacoes
stressantes. Especialmente quando a doenca é diagnosticada na fase da adolescéncia, é
frequente surgirem grandes dificuldades em aceita-la e adaptar-se a mesma. Isto por
coincidir com o periodo do desenvolvimento em que o jovem passa a preocupar-se com a
imagem corporal, com a aceitacao pelos pares, e no qual comeca a formacao da sua
identidade (Barros, 2003). Para além disso, as proprias concecdes do doente croénico e da sua
familia sobre a causa da doenca, algumas mais racionais e outras menos, influenciam a sua
adaptacdo e consequente adesdo terapéutica (Mrazek, 1996, cit in Correia, 2010). Assim,
embora a doenca seja da crianca/adolescente, toda a familia passa a estar, de algum modo,

afetada a partir do diagnostico (MaCalla & Santacrose, 1989, cit in Correia, 2010).

Almeida (2003) menciona que as repercussdes da doenca cronica na crianca ou adolescente
dependem essencialmente de trés tipos de fatores, sendo estes os relativos a doenca, os
intrapessoais e os ambientais. Dentro dos fatores relativos a doenca encontram-se as
caracteristicas especificas da doenca diagnosticada, tais como a severidade, as restricdes e os
tratamentos impostos. Em termos intrapessoais estao as caracteristicas de personalidade e as
capacidades cognitivas e intelectuais. Quanto aos fatores ambientais, encontram-se as

caracteristicas familiares, socioecondmicas e do ambiente envolvente.

A partir de uma revisao de literatura sobre o impacto da doenca crénica na familia, Santos
(2010) conclui que se podem identificar quatro principais areas em que a vivéncia familiar da

doenca em criancas pode ser alvo de perturbacdo. Sao estas as reacdes emocionais (e.g.



reacoes negativas como choque, ansiedade, revolta, depressao), o funcionamento familiar
(e.g. conflitos relacionais), a funcao parental (e.g. alteracdes nas atitudes educativas) e as

preocupacoes/necessidades especiais (e.g. reorganizacao das responsabilidades).

Relativamente ao confronto com a doenca cronica, sao diversos os autores a mencionar que o
confronto parental com a doenca cronica dos filhos e suas caracteristicas especificas
determina a forma como os pais e os filhos se adaptam a mesma (Castro & Piccinini, 2002;
Goldberg & Wiseman, 2016). Neste contexto, o confronto é definido enquanto “processo ativo
de transaccao entre o individuo e a situacdo indutora de stresse e tem duas funcdes paralelas,
a regulacao da resposta emocional e a resolucao, ou minoracao, do problema” (Lazarus &
Folkman, 1984, cit in Santos, 2010, p.52). Quanto as estratégias de confronto parental mais
habituais, destacam-se: a negacao (negar que o filho tem aquela doenca); o pensamento
magico (acreditar que a doenca vai desaparecer como que por magia); a espiritualidade e
religido (procura de explicacao ou conforto numa figura divina); distanciamento cognitivo
(fuga ou adiamento do foco sobre a doenca); culpabilizacdo (necessidade de responsabilizar
algo ou alguém pelo surgimento da doenca); procura de informacao e aprendizagem de
competéncias; normalizacdo e reorganizacdo (manutencdo do equilibrio e funcionamento
familiar); procura de suporte social (instrumental e/ou emocional); reavaliacdo positiva
(adocao de uma visao mais otimista sobre a doenca); planeamento (definicao de tarefas e
estratégias de resolucao de problemas); e aceitacdo (admissao da doenca e da perda da saude

da crianca) (Santos, 2010).

Segundo Joyce-Moniz e Barros (2005), apds a rececdo do diagnostico médico, as significacoes
do paciente e dos seus familiares podem situar-se algures entre a recusa e a aceitacao. Isto
significa que podem recusar a existéncia da doenca diagnosticada, negar o diagnostico, ter
sentimentos ambivalentes quanto a doenca ou aceitar e integrar a doenca croénica. No
entanto, é de salientar que o aceitar o diagnostico nao significa necessariamente o aceitar e
implementar os tratamentos prescritos pelos profissionais de saude. Grey e colaboradores
(2001), por sua vez, apontam o modelo de adaptacdo a doenca crénica, que postula que o
nivel de adaptacdo, isto é, o alcance dos objetivos terapéuticos, controlo metabodlico e
qualidade de vida, depende de um conjunto de variaveis. Tais variaveis remetem para as
caracteristicas pré-existentes (nomeadamente a idade, o género, o estadio de
desenvolvimento e as particularidades da doenca), respostas cognitivas e emocionais que dai

advém e estimulos contextuais (tais como o suporte familiar).

Tratando-se de uma doenca crénica, torna-se fundamental que a pessoa diagnosticada e seus
cuidadores ou familiares adquiram conhecimentos e competéncias que permitam viver com a
doenca da forma mais adequada possivel. Esta vivéncia pressupde o tratamento da doenca
cronica, que implica por seu turno o envolvimento ativo da pessoa doente nos cuidados
prescritos pelos profissionais de salde (Novais, Conceicao, Domingos & Duque, 2009). Bastos

(2013) menciona que, ao nivel da implementacdo e manutencao dos cuidados terapéuticos



exigidos pela doenca, surgem alguns conceitos que podem permitir uma melhor compreensao
do que influenciara estas atividades de autocuidado. Sdo eles o empowerment, a
autodeterminacao, a autoeficacia, a resiliéncia, o locus de controlo e o otimismo. Mediante a
revisao de literatura realizada pela autora, constata-se que maiores niveis de empowerment,
autodeterminacdo, percecao de autoeficacia, resiliéncia, locus de controlo interno e

otimismo estao associados a um maior autocuidado e gestao da doenca.

Diabetes tipo 1

De acordo com Vaz-Velho (2008), entre a populacao jovem menor de 16 anos, a diabetes tipo
1 € a terceira doenca cronica mais frequente, sendo que a sua incidéncia tem vindo a
aumentar ao longo dos anos. De modo a conseguir sobreviver a esta doenca e a prevenir
complicacoes de salde futuras, € necessario que a crianca ou adolescente adote um conjunto

de tratamentos e cuidados diarios, tal como prescrito pelos profissionais de saude.

Caracteristicas médicas

A primeira descricao daquilo que atualmente se considera a diabetes mellitus surgiu ha cerca
de 3500 anos num papiro encontrado num timulo no Egito, denominado Papiro de Ebers, em
virtude do seu descobridor, o egiptdlogo George Ebers. A palavra diabetes deriva do grego,
significando “passar através de”, e a palavra mellitus deriva do latim e significa “com sabor a
mel”. Porém, a compreensao sobre a doenca, sobre as suas causas e tratamentos possiveis so
se verificou nos ultimos 200 anos (Associacdo Protectora dos Diabéticos de Portugal - APDP,
2014; Graca, 2000, cit in Silva, 2010).

Atualmente, a diabetes constitui uma doenca cronica que resulta de uma fraca capacidade do
organismo em utilizar a glicose, a sua fonte principal de energia. Tal deriva da falta de
insulina (hormona produzida nas células beta do pancreas) necessaria para permitir a
passagem da glicose entre os vasos sanguineos e as células, para que estas possam ser
“alimentadas” (APDP, 2014).

A diabetes mellitus tipo 1 surge habitualmente em idades precoces, isto €, em criancas ou
jovens, afetando o seu crescimento e desenvolvimento (Lorenzo, Yzquierdo, Gort & Castells,
2015; Manrique et al., 2014; Sparapani, Borges, Dantas, Pan & Nascimento, 2012). Esta pode
ser definida como uma doenca autoimune crénica que origina a destruicao completa das
células beta do pancreas, responsaveis pela producao de insulina, dado ser o proprio sistema
imunologico a atacar e destruir estas células (Arroyo-Jousse, Garcia-Diaz & Pérez-Bravo,
2015; Lorenzo et al., 2015; Santos & Enumo, 2003). Mais especificamente, esta doenca é
caracterizada por uma perturbacdao do metabolismo dos hidratos de carbono, gorduras e
proteinas, sendo a sua principal carateristica bioquimica a denominada hiperglicemia
(excesso de glicose no sangue) (Alberti & Zimmet, 1998; American Diabetes Association,

2008). Como resultado desta incapacidade do organismo em produzir insulina, os individuos



com diabetes tipo 1 apresentam uma dependéncia de insulina exdgena para impedir a cetose
e preservar a vida (Chiang, Kirkman, Laffel & Peters, 2014; Lorenzo et al., 2015; Santos &
Enumo, 2003). Dificuldades no controlo glicémico persistentes ao longo dos anos, com grande
frequéncia de episodios hipoglicémicos ou hiperglicémicos, colocam as pessoas com Diabetes

tipo 1 num elevado risco de sofrer complicacées a longo prazo.

Relativamente as consequéncias da Diabetes tipo 1, pessoas com este tipo de doenca tém
uma maior probabilidade de apresentar fatores de risco cardiovascular, e além disso estes
surgem numa fase mais precoce da adultez (Atkinson, Eisenbarth & Michels, 2014; Manrique,
et al., 2014). Existe um risco acrescido para o desenvolvimento de outras doencas autoimunes
especificas, como sejam o hipertireoidismo/hipotireoidismo, sindromes poliendocrinas, entre
outros (Atkinson & Eisenbarth, 2001). Como tal, casos de mortalidade e morbilidade advém
das alteracdes metabdlicas e das suas complicacdes a longo prazo, afetando os pequenos e
grandes vasos que resultam na retinopatia (com potencial perda da visao), nefropatia (que
leva a faléncia renal), neuropatia periférica (com risco de Ulceras nos pés ou amputacoes),
neuropatia auténoma (com sintomas gastrointestinais, cardiovasculares e disfuncao sexual),
cardiopatia isquémica (doencas cardiovasculares aterosclerdticas, cerebrovasculares, entre
outras) e obstrucdo arterial. Isto porque a hiperglicemia cronica, ou excesso de glicose no
sangue, esta associada a danos de longo prazo, disfuncdo e faléncia em diversos drgéaos,
especialmente os olhos, rins, nervos, coracdo e vasos sanguineos (American Diabetes
Association, 2008; Lorenzo et al., 2015; Santos & Enumo, 2003). Na infancia e adolescéncia,
um controlo inadequado da diabetes pode também conduzir a atrasos de crescimento, devido

ao internamento sistematico por cetoacidose (Santos & Enumo, 2003).

Assim, no que diz respeito a esperanca média de vida, varias investigacdoes tém vindo a
sugerir que esta apresenta uma reducao em cinco a dez anos nos doentes diabéticos quando

comparados com a populacao geral (American Diabetes Association, 2000c, cit in Silva, 2010).

Embora existam evidéncias de uma predisposicao genética e de fatores ambientais que
possam desencadear a destruicdo autoimune das células beta, a etiologia da diabetes tipo 1
permanece ainda controversa e nao consensual (Chase & Eisenbarh, 2004, cit in Correia,
2010; Todd, 2010; Patterson et al., 2014).

O diagnostico de diabetes mellitus tipo 1 em criancas e jovens é usualmente realizado com
base na apresentacao de sintomas como a polidipsia (sede excessiva), polifagia (fome
excessiva), poliuria (urinacao excessiva), hiperglicemia, perda de peso, visao turva (American
Diabetes Association, 2008; Arroyo-Jousse, Garcia-Diaz & Pérez-Bravo, 2015; Atkinson &
Eisenbarth, 2001; Lorenzo et al., 2015), fadiga e cansaco (Santos & Enumo, 2003). As
primeiras manifestacdes podem ser leves, e consistem em vémitos, poliuria e desidratacao.
Para além disso, podem existir casos onde ha dor e rigidez abdominal, que simulam uma

apendicite (Lorenzo et al., 2015).



Dados epidemiolégicos

De um modo geral, a prevaléncia da diabetes em 2010 rondou os 285 milhdes de adultos,
sendo perspetivados para 2030, 439 milhoes de adultos, ou seja, um aumento de casos de
diabetes neste periodo (2010-2030) de 69% para os paises em desenvolvimento e de 20% para
os paises desenvolvidos (Shaw, Sicree & Zimmet, 2010). A diabetes mellitus tipo 1 é
responsavel por cerca de 5 a 10% dos casos de diabetes. Esta associa-se a um risco seis vezes
maior de hipoglicemia grave (Pérez-Garcia, Goni-Iriarte & Garcia-Mouriz, 2015). Na infancia,
esta é a terceira doenca cronica mais comum, com uma frequéncia cada vez maior
(Sparapani, Almeida & Henriques, 2012; The DIAMOND Project Group, 2006, cit in Lowes et
al., 2015). No que concerne a Portugal, Serra (1996, cit in Silva, 2010) considerava que o
numero de doentes com esta patologia cronica era de cerca de meio milhao, o que na altura
significava que uma em cada 20 pessoas padecia da doenca. Porém, em 2014, o nimero de
doentes com diabetes aumentou exponencialmente, atingindo esta doenca cronica mais de 1

milhao de portugueses (Observatorio da Diabetes, 2015).

O diagnostico da diabetes tipo 1 surge frequentemente em criancas com idades
compreendidas entre os 5 e os 6 anos, e também entre os 11 e os 13 anos (Patterson et al.,
2009). No que concerne a incidéncia, a diabetes tipo 1 aparenta surgir em maior nimero nas
idades entre os 10-14 anos, embora se verifiquem dados semelhantes entre os 5-9 anos e 0-4
anos, sendo que os nimeros para criancas inferiores a 5 anos tém vindo a duplicar (Patterson
et al., 2009).

As estimativas mundiais para a populacao infanto-juvenil indicam uma prevaléncia de cerca
de 500 000 criancas de idade inferior a 15 anos com diabetes tipo 1, sendo os nUmeros mais
elevados na Europa (129 000) e na América do Norte (108 700). Relativamente aos novos casos
anuais, as estimativas apontam para os Estados Unidos 13 000, para a india 10 900 e para o
Brasil 5 000. Quanto as previsdes de novos casos para o futuro na Europa, considerando o
periodo de 2005 a 2020, encontram-se estimativas de um aumento da prevaléncia na ordem
dos 70%, subindo de 94 000 casos (2005) para 160 000 (2020) (Patterson et al., 2014).

No caso de Portugal, o Observatorio da Diabetes (2015) apontou para uma prevaléncia de
3.365 individuos, com idades compreendidas entre os 0 e os 19 anos, com diagnostico de
Diabetes tipo 1 no ano de 2014. Quanto a incidéncia, diversos estudos apontam para a faixa
etaria entre os 10 e os 15 anos como periodo em que tém surgido o maior nimero de novos
casos, com maior registo de diagnodstico entre o Inverno e a Primavera (Nunes, 1999, cit in
Correia, 2010). As mais recentes estatisticas remetem para o ano de 2014, em que o
Observatdrio da Diabetes (2015) registou 303 novos casos de Diabetes tipo 1 em criancas e
jovens até aos 19 anos de idade, o que corresponde a um aumento face ao nimero de casos

nos anos anteriores.
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Os dados existentes revelam que cerca de 2 a 3% das criancas com este diagndstico morrem
nos primeiros 10 anos apds o diagnostico, e aproximadamente 12 a 13% falecem 20 anos
depois do diagnostico devido as complicacdes que emergem da doenga, como por exemplo, 0s

elevados episodios de hipo e hiperglicemia (Santos & Enumo, 2003).

Tratamento

Os aspetos importantes relativamente ao tratamento da diabetes referem-se a uma
alimentacdo equilibrada, insulinoterapia, exercicio fisico regular, autocontrolo e
autovigilancia/automonitorizacao (Lorenzo et al., 2015; Mendes, Almeida & Henriques, 2012;
Pérez-Garcia, Goni-Iriarte & Garcia-Mouriz, 2015; Serrabulho, Matos, Nabais & Raposo, 2015;
Silva, Pais-Ribeiro & Cardoso, 2006; Sparapani et al., 2012). Dado que se trata de uma doenca
cronica com grande impacto e exigéncia na vida diaria da crianca ou adolescente, cabe a
familia, normalmente aos pais, prestar os cuidados terapéuticos necessarios até que esta os
consiga realizar de forma autonoma e bem-sucedida (Martins & Pires, 2001, cit in Correia,
2010). Neste sentido, a familia atua como suporte a manutencao do tratamento e ao controlo

da glicemia da crianca/adolescente (Greca & Thompson, 1998).

O primeiro aspeto a ter em consideracao ao nivel da alimentacao é que esta seja adaptada as
caracteristicas e necessidades de cada individuo, além de ser constituida pela conjugacao de
produtos saudaveis e equilibrados. Assim, como objetivos do plano alimentar surgem: a
manutencao de niveis de glicose no sangue o mais proximo do normal possivel; o cuidado com
0 peso, prevenindo ou corrigindo o excesso; o controlo dos niveis de colesterol, triglicerideos
e pressao arterial; e o fornecimento adequado de nutrientes e energia necessarios ao
crescimento e desenvolvimento normal da crian¢a ou jovem (American Diabetes Association,
2016; APDP, 2014; Patton, 2011).

Porém, ha um conjunto de orientacdes gerais que deve ser contemplado em qualquer caso,
nomeadamente a racionalizacao da ingestdao de hidratos de carbono (desde a selecao dos
produtos em funcao da quantidade de hidratos, até a priorizacdo dos produtos compostos por
hidratos complexos de absorcdo lenta), o evitamento de produtos com aglcares ou com
gorduras, a racionalizacdo da ingestdao de proteinas (com preferéncia para as proteinas de
origem vegetal), a ingestdo de produtos ricos em fibras, a preferéncia pelo consumo de agua
ou chas simples, a reducao da utilizacao de sal na confecao dos alimentos, e a preferéncia

por cozinhados simples e saudaveis (cozidos ou grelhados, sem molhos) (APDP, 2014).

A par dos cuidados alimentares de um individuo com diabetes, a pratica de exercicio fisico
deve também fazer parte dos habitos de vida quotidiana. Isto porque ajuda a melhorar o
controlo da diabetes, a reduzir o risco de doenca cardiovascular, a melhorar o bem-estar
fisico e psicoldgico e a manter a capacidade funcional do individuo (Chase & Eisenbarth,

2004, cit in Correia, 2010; Miculis, Mascarenhas, Boguszewski & Campos, 2010).
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Em termos da selecdo e programacdo dos exercicios a realizar, estes devem ser discutidos
com a equipa de salde, a fim de se adequarem ao individuo em questao. No caso das criancas
e jovens com diabetes tipo 1, estes habitualmente realizam exercicio fisico na escola, pelo
que aqui o importante a considerar é a analise dos valores da glicemia antes do exercicio, a
fim de perceber se podem realiza-lo ou se precisam fazer ajustes na aplicacao de insulina ou
na ingestao de hidratos de carbono, bem como no fim do exercicio. Isto significa que a
crianca ou jovem pode realizar qualquer tipo de exercicio fisico, desde que tomadas

previamente todas as precaucoes (APDP, 2014; Tully, Aronow, Mackey & Streisand, 2016).

A insulina € uma hormona produzida pelas células beta do pancreas. Dado que na diabetes
tipo 1 ndo ha esta producdo “natural” de insulina no organismo dos individuos, torna-se
necessario utilizar outros métodos para introduzi-la. Até ao momento atual, a insulinoterapia
pode somente ser realizada através da injecao desta substancia numa parte subcutanea da

pele.

Ainda que exista insulina obtida a partir de diversas fontes, como por exemplo do pancreas de
vaca ou de porco, em Portugal é apenas comercializada insulina humana, obtida através de
tecnologias de engenharia genética, em concentracbes de 100 unidades/ml (U-100). Em
termos das caracteristicas da insulina, esta pode ser dividida em insulina de acao rapida,
insulina de acdo média e insulina de acado lenta, de acordo com a concentracdo da mistura,
com o inicio de acdo, com o pico maximo de atuacao e com a duracao total de acédo sobre o

organismo (Associacao Protectora dos Diabéticos de Portugal, 2014).

A sua administracao pode ser feita através de seringas de plastico com agulha fixa, canetas
de injecao, canetas pré-cheias descartaveis ou bombas portateis para infusao de insulina
(bolus). Quanto aos locais de injecao, a insulina pode ser administrada na zona abdominal
(preferencialmente), nas coxas, nadegas ou bracos, devendo-se ter o cuidado de nao injetar
sempre no mesmo sitio, para evitar a formacao de nddulos. Para injetar a insulina, basta: 1)
segurar a pele entre os dedos, fazendo uma prega, 2) inserir a agulha na posicao vertical, 3)
deixar de segurar a pele, 4) pressionar o mecanismo de injecdo e 5) contar até 10 lentamente

para entao depois retirar a agulha.

A quantidade de insulina a injetar é adaptada em funcédo de fatores como a idade, o exercicio
fisico, a alimentacdao e os valores da glicemia prévios, uma vez que o objetivo da

insulinoterapia passa pelo controlo da glicemia no sangue (APDP, 2014; Kaufman, 2003).

Ter autocontrolo sobre a diabetes significa conseguir manter os niveis de glicemia no sangue
dentro de determinados valores, evitando tanto situacées de hipoglicemia, como de
hiperglicemia. Deste modo, o autocontrolo implica assim um conjunto de procedimentos

rotineiros que se prolongam para o resto da vida dos individuos (Sparapani et al., 2012).

12



Para além das questdes da alimentacao, exercicio fisico e insulinoterapia mencionadas em
paragrafos anteriores, um desses procedimentos de autocuidado é a automonitorizacao
através de testes diarios de glicemia capilar e de testes trimestrais de determinacao da
hemoglobina glicosilada. Os testes de glicemia capilar referem-se a “picada do dedo” com
uma agulha/lanceta prépria para sair uma gota de sangue, que devera ser colocada numa tira
de teste do glucometro (dispositivo eletronico de medicao da glicémia). Este, por sua vez,
mostrara ao fim de uns segundos o valor da glicemia no momento do teste. A glicemia deve
ser testada tantas vezes quantas forem necessarias ao longo do dia. Por seu turno, o teste da
hemoglobina glicosilada consiste numa analise especifica ao sangue. O valor da hemoglobina
glicosilada alude para a quantidade de acUcares no sangue ligada a hemoglobina existente nos
globulos vermelhos, pelo que quanto maior a concentracdo de aclicar no sangue, maior sera o
valor da hemoglobina glicosilada. Uma vez que haja esta ligacdo, o aclcar permanece no
organismo até que os globulos vermelhos morram e se gerem outros, o que acontece, em
média, de 3 em 3 meses, dai a analise ser trimestral. Um valor acima de 7.5% é considerado
deficitario, o que significa que é necessario reajustar o tratamento com vista a alcancar
valores inferiores a este “ponto de corte” (American Diabetes Association, 2016; APDP, 2014;
Rewers et al., 2009).

Adicionalmente, alguns cuidados mais especificos de prevencao de complicacdes a longo
prazo passam por exames de rotina oftalmologicos (devido ao grande risco de cegueira por
diabetes), aos rins, aos niveis de colesterol, aos pés, e devem ser adotados cuidados especiais

imediatos face a eventuais lesdes (e.g. cortes), entre outros (Atkinson & Eisenbarth, 2001).
Aspetos cognitivos e socioemocionais

Nestas criancas e jovens diagnosticados com diabetes tipo 1, a par das tarefas
desenvolvimentais normativas que ocorrem ao longo da infancia e da adolescéncia tardia (até
aos 19 anos), surgem prioridades de gestdo da sua diabetes, tanto na propria
crianca/adolescente, como no seio familiar. De tal modo, salienta-se que existe um
ajustamento continuo mediante a passagem de um estadio desenvolvimental para outro
(Chiang et al., 2014). Assim sendo, depreende-se que ha todo um conjunto de questdes de
saude e estilos de vida que tém de ser repensados aquando do diagnostico de diabetes tipo 1,
e de acordo com a idade do individuo. Em cada um dos estadios de desenvolvimento surgem
novos desafios para a crianca e para os seus pais/cuidadores, o que muitas vezes revela uma
grande dificuldade em conseguir equilibrar a ingestao de carbohidratos, a pratica de exercicio
fisico e a administracdo de insulina, que consequentemente leva a experiéncia de baixos

niveis de controlo glicémico (Lowes et al., 2015).

A tabela seguinte demonstra de forma mais pormenorizada as tarefas do desenvolvimento
normativo associadas a cada faixa etaria, bem como as respetivas prioridades e exigéncias

que a Diabetes Tipo 1 em criancas e adolescentes impoe (Silverstein et al., 2005).
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Tabela 1

Tarefas e exigéncias ao longo do desenvolvimento (adaptado de Silverstein et al., 2005).

Estadio
desenvolvimental
(idade aproximada)

Tarefas

desenvolvimentais

Prioridades na gestao

da Diabetes

Exigéncias da Diabetes ao

nivel familiar

0-12 meses Desenvolver relagbes Evitar grandes variacbes Lidar com o  stresse;
de confianca com os nos niveis glicémicos partilhar o fardo do cuidado
cuidadores

13-36 meses Desenvolver Evitar grandes variacbes Estabelecer um  horario;
autonomia nos niveis glicémicos colocar limites e lidar com a

falta de cooperacao da

crianca
3-7 anos Desenvolver a Prevenir e tratar Garantir a crianca que a
iniciativa e auto- hipoglicemias; reforcar Diabetes nao é culpa de
confianca positivamente a ninguém; educar outros
cooperacao; confiar cuidadores sobre a gestao da

noutros cuidadores para diabetes

gerir a diabetes

8-11 anos Desenvolver aptidées Flexibilizar o regime de Manter o  envolvimento
atléticas, cognitivas, gestdao da diabetes para parental na administracdo da
artisticas e sociais; participar nas atividades insulina e monitorizacdo da
consolidar a auto- escolares; ensinar sobre glicemia; continuar a educar
estima em relacdo ao os beneficios a curto e a escola e outros cuidadores
grupo de pares longo prazo de um

controlo adequado

12-15 anos Gerir as mudancas Gerir as  exigéncias Renegociar os papéis
corporais; acrescidas de insulina familiares na gestdao da
desenvolver um durante a puberdade diabetes; prevenir e intervir
sentido de auto- em conflitos  familiares
identidade relacionados com a gestao

da diabetes; monitorizar
sinais de depressao,
perturbacées alimentares e
comportamentos de risco

16-19 anos Estabelecer a Iniciar a discussao sobre Apoiar a transicao para a
identidade; tomar a transicdo para uma independéncia; aprender
decisoes sociais, equipa médica de gestdao estratégias de coping para
educacionais e/ou da diabetes em adultos melhorar a auto-gestao;

laborais

prevenir e intervir em

conflitos familiares
relacionados com a gestao
da diabetes; monitorizar

sinais de depressao,
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perturbacées alimentares e

comportamentos de risco.

Quanto ao seu funcionamento neurocognitivo, diversos profissionais de salde e pais
questionam-se sobre as consequéncias da Diabetes tipo 1 no desenvolvimento do sistema
nervoso central da crianca, uma vez que esta doenca surge frequentemente numa fase
precoce do seu crescimento. Ainda que os estudos neste ambito ndo apontem todos no mesmo
sentido, em geral identificaram-se alguns aspetos que parecem estar relacionados com uma
afetacao do funcionamento neurocognitivo, nomeadamente o descontrolo glicémico constante
(com crises severas de hipoglicemia e internamentos por cetonuria), idade precoce aquando
do diagnodstico, duracdo do diagnéstico ha mais tempo, género masculino, fatores
psicossociais deficitarios (e.g. fraca estimulacdo cognitiva, atitudes parentais desadequadas)
(Duarte, Carvalho, Freire, Hazin & Arrais, 2012; Santos, 2010).

Kirchhoff e colaboradores (2016), no seu estudo sobre o funcionamento cognitivo de criancas
e adolescentes com Diabetes tipo 1, concluiram que quanto maior a tendéncia para a
hiperglicemia, menor é a velocidade de processamento e menor € a capacidade visuo-espacial
da crianca ou jovem. Tal conclusdo sugere ainda que ao longo do tempo, se esta tendéncia
hiperglicémica se mantiver, o funcionamento cognitivo vai deteriorando. De acordo com os
resultados da investigacao levada a cabo por Barnea-Goraly et al. (2014) com criancas entre
os 4 e os 10 anos de idade com e sem diabetes tipo 1, o proprio desenvolvimento das
estruturas cerebrais é afetado por esta doenca, especialmente quando associada a

hiperglicemia cronica e grande variabilidade na glicose.

Em termos do funcionamento socioemocional, Santos (2010) refere que as criancas e
adolescentes com Diabetes tipo 1 nao aparentam diferenciar-se significativamente dos seus
pares. Porém, é frequente surgirem sintomas depressivos e ansidogenos, bem como medo,
raiva, frustracdo, isolamento, negativismo e problemas comportamentais em resultado das
exigéncias da doenca e do seu tratamento, que nao constituem propriamente uma
perturbacao emocional ou comportamental, mas sim uma reacdo face a um evento ou
situacao indutora de stresse (Casalenuovo, 2002, cit in Correia, 2010; Hilliard, Herzer, Dolan
& Hood, 2011).

Adesao terapéutica - que obstaculos se colocam a gestdao da

Diabetes?

De acordo com Haynes et al. (1979, cit in Ogden, 2000, p.94), a adesdo é definida como “a
medida em que o comportamento do doente (...) coincide com os conselhos médicos ou de
saude”. Por outro lado, o conceito de nao adesao terapéutica diz respeito a qualquer desvio
que seja feito ao plano de tratamento prescrito (Bishop, 1994). De uma forma geral, Sackett

e Haunes (1976, cit in Silva, Pais-Ribeiro & Cardoso, 2006) identificaram alguns aspetos que
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estdo relacionados com a adesdao ao tratamento, nomeadamente as carateristicas do
tratamento, as carateristicas do doente, os fatores estruturais e organizacionais, e a relacao
do doente com os profissionais de saude. Sarafino (2006) acrescenta que a predicao da adesao
nao se trata apenas das atitudes e personalidade do doente, mas também das do proprio

profissional de salde e daqueles que os rodeiam.

As mudancas ao nivel social, ocupacional, familiar e emocional que ocorrem na vida de um
individuo com doenca cronica sao de tal forma significativas, que devem ser tidas em conta
no que diz respeito a adesdo terapéutica (Teixeira, 2004). Perante as caracteristicas e
exigéncias da diabetes tipo 1, a adesdo terapéutica refere-se a manutencao de cuidados de
administracdo adequada de insulina, monitorizacao regular da glicemia, alimentacao saudavel

e equilibrada, e exercicio fisico.

Metodologias de avaliacdo da adesao terapéutica

Avaliar a adesdo aos tratamentos prescritos ndo é uma tarefa facil, dado que a adesao
engloba diversos comportamentos sobre a salide e a doenca. Ainda assim, podem considerar-
se dois tipos gerais de métodos, nomeadamente os métodos diretos e os indiretos.
Comecando pelos métodos diretos, surgem: as andlises clinicas, em concreto, analise de
sangue (onde se encontram os valores da hemoglobina glicosilada - HbA1c), de urina e o
método dos marcadores; e a observacao comportamental. Ao nivel dos métodos indiretos,
surgem: o autorrelato do utente; avaliacdo subjetiva do médico; estado de salde; resultados

terapéuticos; e avaliacdo da quantidade de medicamento consumido (Almeida, 2003).

Preditores da adesao terapéutica

A adesao terapéutica de uma pessoa com diabetes s0 é conseguida se a pessoa participar
ativamente na execucao dos tratamentos prescritos. Por sua vez, esta participacao ativa
envolve essencialmente conhecimentos e pratica sobre os procedimentos a realizar, aceitacao
da doenca, suporte social e motivacao pessoal (Lubkin & Larsen, 2002, cit in Santos, Zanetti,
Otero & Santos, 2005).

Num estudo sobre a adesao ao regime alimentar, fisico e administracao de insulina em
pacientes com diabetes tipo 1, Riaz e colaboradores (2014) concluiram que os fatores
associados com a nao-adesao terapéutica foram o nivel ocupacional e educacional baixo dos
pais dos participantes, a duracdo longa do diagnostico, historial familiar de diabetes, grande
frequéncia de internamentos, fracos conhecimentos sobre a diabetes, falta de suporte

familiar e medo das hipoglicemias.

A revisao da literatura aponta como preditores da nao adesao ao tratamento na diabetes tipo
1: as idades mais avancadas; a duracdo mais longa de diagndstico da diabetes; o estatuto de
minoria étnica; a presenca de um Unico cuidador; a necessidade de injecao manual de

insulina; os sintomas depressivos; o afeto negativo face a monitorizacao da glicose no sangue;
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conflitos familiares face a condicdo médica da crianca/adolescente; a percecdo de auséncia
de suporte da familia e grupos de pares pela crianca/adolescente; uma personalidade com
fortes tracos de neuroticismo; comorbilidade com outras doencas; e falta de recursos
financeiros (Hilliard, Wu, Rausch, Dolan & Hood, 2013; Nam, Chesla, Stotts, Kroon & Janson,
2011; Pendley et al., 2002; Rausch et al, 2012; Santos & Enumo, 2003; Wheeler, Wagaman &
McCord, 2012;).

Caracteristicas do tratamento. O desenvolvimento tecnoldgico de novos materiais de

monitorizacao glicémica e injecao de insulina tem vindo a permitir uma crescente adesao a
estes mesmos procedimentos (Gonder-Frederick, Shepard, Grabman & Ritterband, 2016).
Alguns exemplos sao a reducdo do comprimento e diametro das agulhas (Aronson, 2012),
diminuindo assim a dor associada, bem como as bombas de insulina e os monitores de registo
continuado de glicémia (Driscoll & Young-Hyman, 2014), que atuam de forma auténoma no

organismo.

Contrariamente, a nao adesao aos autocuidados da diabetes pode advir dos seguintes fatores:
o facto de se tratar de uma doenca crénica, e por nao constituir risco imediato; a
complexidade do tratamento; as mudancas no estilo de vida provocadas pelo tratamento; e o
objetivo da intervencao nao ser a cura, mas sim a prevencao (Silva, Pais-Ribeiro & Cardoso,
2006). Também o medo da ocorréncia de hipoglicemias pode levar a comportamentos de nao-
adesao, tais como o evitamento da administracao da quantidade de insulina recomendada, a
manutencao intencional de niveis elevados de glicose e a ingestao exagerada ou precoce de
alimentos face a eventos hipoglicémicos (Freckleton, Sharpe & Mullan, 2014; McGill &
Levitsky, 2016; Shalitin & Phillip, 2008, cit in Driscoll, Raymond, Naranjo & Patton, 2016). Por
fim, a antecipacdo de dor com os procedimentos de injecao de insulina e monitorizacao

glicémica pode também constituir uma barreira a adesao terapéutica (Aronson, 2012).

Caracteristicas da crianca/jovem. Ter as competéncias pessoais necessarias a gestdao da

doenca é um fator facilitador da adesdo. Entre elas destaca-se o conhecimento sobre a
Diabetes, ou seja, a compreensdo das caracteristicas desta doenca e da sua gestdo, a
capacidade de automonitorizagao e administracdo da insulina, a adaptacéo dietética, e o uso
de todas estas competéncias para prevenir, detetar e corrigir variacdes glicémicas (Sousa,
Landeiro, Pires & Santos, 2011). Para além das competéncias de auto-gestao da doenca,
surgem também como importantes o ajustamento psicologico e a capacidade de lidar

eficazmente com situacdes potencialmente stressoras (Wysocki, Buckloh & Greco, 2009).

Criancas e adolescentes com baixa autoeficacia, isto €, processos cognitivos como a auto-
depreciacao, percecao de fraco controlo interno e estilos atribucionais externos, tendem a
nao cumprir as prescricdes terapéuticas (Hagger, Hendrieckx, Sturt, Skinner & Speight, 2016;
Murphy, Thompson & Morris, 1997). Também a presenca de elevados niveis de stresse pode

ser considerada um fator que dificulta o controlo dos niveis de glicose no sangue e em casos
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mais graves pode conduzir a situacdes de hiperglicemia, devido as hormonas produzidas
(Mendes, Almeida & Henriques, 2012; Santos & Enumo, 2003). Naranjo, Mulvaney, McGrath,
Garnero e Hood (2014) acrescentam ainda como fatores de ndo-adesdo as crencas de saude
negativas e a nao-aceitacao do diagnostico. Numa meta-analise levada a cabo por Kongkaew,
Jampachaisri, Chaturongkul e Scholfield (2014), os resultados obtidos indicaram que existe
uma associacdo positiva entre a depressao nos adolescentes e uma fraca adesao terapéutica.
Tal significa que quanto mais elevado for o nivel de depressdo, pior sera a adesdo aos

tratamentos prescritos (Hilliard, Herzer, Dolan & Hood, 2011).

Caracteristicas do ambiente social. Na Diabetes em criancas e jovens, o paciente é

efetivamente a familia, pelo que o apoio, a comunicacao e o envolvimento familiar a partir
do diagndstico sdos essenciais para que se consigam cumprir as prescricoes terapéuticas
(Tsiouli et al., 2013, cit in Iskander, Rohan, Pendley, Delamater & Drotar, 2014; Wysocki,
Buckloh & Greco, 2009). Um outro aspeto essencial refere-se ao facto de estas
criancas/adolescentes terem o apoio dos amigos/companheiros, que lhes oferecem momentos
de diversao e relaxamento, nos quais as criancas se sentem aceites apesar da sua condicao.
Como tal, a reacdo dos amigos face a doenca influencia a forma como o mesmo se vé a si
proprio, gere a sua doenca e se relaciona com o grupo de pares e desenvolve amizades
(Serrabulho et al., 2015). Assim, o suporte social da familia e dos amigos (e.g., lembrar ou
ajudar nas tarefas relacionadas com o controlo glicémico) é um bom preditor do auto-cuidado

da crianca ou jovem (Skinner, John & Hampson, 2000, cit in Wysocki, Buckloh & Greco, 2009).

Especialmente na fase da adolescéncia, um dos fatores de risco que contribui para a falta de
controlo glicémico alude para a nao-aceitacdo da doenca pelo grupo de pares e a propria
forma como a crianga/adolescente encara a sua doenca cronica em termos de implicacoes
para a vida diaria, os regimes de tratamento e eventuais estigmas comunicacionais (Lambert
& Keogh, 2015; Lorenzo et al., 2015; Mendes, Almeida & Henriques, 2012; Silva, Pais-Ribeiro
& Cardoso, 2006). Tais factos levam-na a sentir-se diferente dos outros, tentando muitas
vezes ser “normal” através de comportamentos de risco, nomeadamente alimentacao
inadequada e a ndo administracao de insulina (Lambert & Keogh, 2015; Lorenzo et al., 2015).
Também a existéncia de conflitos familiares se afigura como uma barreira, nomeadamente ao
nivel de padrdes de interacdo familiar pautados por hostilidade, culpabilizacées, criticismo,
rigidez e perfecionismo (Almeida, Pereira & Fontoura, 2012; Berg et al., 2008, cit in Naranjo,
Mulvaney, McGrath, Garnero & Hood, 2014).

Caracteristicas dos profissionais de salde. Também se pode referir a constituicio de uma

equipa multidisciplinar entre os varios profissionais de saide como um fator importante na
adesdo aos tratamentos destas criancas, ajudando as mesmas nas limitacoes fisicas,

alimentares e de socializacao (Nascimento et al., 2011; Sparapani et al., 2012).
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Uma das dificuldades na adesao ao tratamento na diabetes relacionada com os profissionais
de salde pode remeter justamente para a falta de comunicacdo paciente-profissional de
saude, como por exemplo a auséncia de empatia por parte do profissional, e consequente
incapacidade da crianca/adolescente em expor as suas dlvidas, problemas, preferéncias,
entre outros (Ciechanowski, Katon, Russo & Walker, 2001). No entanto, ndo é so a existéncia
de comunicacao que é importante para garantir melhor adesao terapéutica, mas também a
clareza e especificidade das informacbées e recomendacdes dadas. Caso contrario, se as
orientacbes nao forem dadas de uma forma clara, simples e completa, nem a
crianca/adolescente, nem os seus pais, compreenderdo o que é pretendido, falhando

consequentemente no cumprimento adequado dos cuidados (Almeida, 2003).

O psicologo de saude no processo terapéutico

A Psicologia da Salde refere-se ao dominio dos conhecimentos e técnicas da Psicologia
aplicados a saude, as doencas e aos cuidados de salde (Teixeira, 2004). Deste modo, visa a
promocao, protecao, manutencao, prevencao da salde e o tratamento da doenca, assumindo
uma perspetiva biopsicossocial sobre os individuos (Engel, 1980, cit in Ogden, 2000). A sua
atuacao nos Centros de Salde e Hospitais implica ndao s6 o utente e o psicologo, mas também

os restantes profissionais de saude e a propria instituicdo (Trindade & Teixeira, 2002).

O papel do psicélogo de saude

Trindade e Teixeira (1998) dizem-nos que o psicologo de salde pode contribuir para
programas de promocao de salde e de prevencao de doencas, em especial aquelas nas quais o
comportamento esta implicado; para a adesdo a exames de salde e rastreios, em diferentes
fases do ciclo vital; processos de confronto e adaptacdo a doenca (fisica e mental) e a
incapacidade; stresse induzido pelo confronto com procedimentos médicos de diagnostico
e/ou tratamento; problemas de adesdao a tratamentos médicos, regimes alimentares,
desenvolvimento de autocuidados e medidas de reabilitacao; desenvolvimento da informacao
relacionada com a saude e processos de comunicacio em contextos de saude;
comportamentos de procura de cuidados de salde e determinantes da utilizacao dos servicos

de salde; qualidade dos cuidados de satde e humanizacao dos servicos.

Uma das razoes para o pedido de ajuda psicologica no contexto da Diabetes tipo 1 em
criancas e adolescentes é a administracdo excessiva e intencional de insulina, resultando
muitas vezes em episddios de hipoglicemia. Por outro lado, o pedido pode também advir da
falta de administracdo da insulina, quer seja por esquecimento, como por recusa, podendo
ser acompanhada por transgressoes dietéticas, aumentando assim o risco de cetoacidose
(Lorenzo et al., 2015). Neste sentido, o papel do psicologo é essencial e consiste em auxiliar a
crianca/adolescente no processo de adaptacao e de coping referente as tarefas de transicao e
de aquisicao do controlo sobre a diabetes, diminuindo deste modo as complicacbes de saude,

e consequentemente aumentando o bem-estar psicologico (Mendes, Almeida & Henriques,
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2012). Inclusive, a adolescéncia é uma fase particularmente importante no que concerne a
implementacao de estratégias para a aceitacao da doenca, adesdo aos cuidados prescritos e

prevencao de complicacoes (Almeida, 2003).

Intervencéao psicolégica na Diabetes tipo 1

No que concerne as estratégias de intervencéo, € de referir as intervencoes psicossociais que
tém vindo a demonstrar grande eficacia junto dos jovens diabéticos no sentido da adesao e
controlo glicémico (Gonzalez, Tanenbaum & Commissariat, 2016). No geral, esta modalidade
inclui procedimentos comportamentais centrados na familia através da psicoeducacao, tais
como o estabelecimento de objetivos, o reforco positivo, contratos comportamentais,

comunicacao parental de apoio e responsabilizacao pela gestao da diabetes partilhada.

A educacao terapéutica (psicoeducacao) tem como finalidade ajudar a melhorar a adaptacao,
o desenvolvimento de competéncias de autogestdo, capacidades e adesado ao tratamento das
pessoas diabéticas, de forma a melhorar a sua compensacao, prevenindo assim possiveis
dificuldades (Malhotra & Antony, 2016). Neste sentido, a Associacao Protetora dos Diabéticos
de Portugal (APDP) desenvolveu um processo de educacao terapéutica constituido por varias
etapas, que incluem um conjunto de atividades planificadas ao nivel da informacao,
sensibilizacdo, formacao, apoio social e psicologico, tendo em conta os diferentes estadios de
desenvolvimento social, cognitivo, educacional, emocional e familiar, onde a pessoa se
insere, e tem como objetivo auxiliar os individuos diabéticos e as suas familias a compreender
a doenca e os respetivos tratamentos, a responsabilizar-se pelo seu estado de salde e a
cooperar nos cuidados (Serrabulho et al., 2015). Lange, Swift, Pankowska e Danne (2014)
acrescentam que as intervencdes educativas para serem eficazes devem: ser baseadas em
principios psicoeducacionais teoricos; ser integradas nos cuidados clinicos diarios; evidenciar
um processo continuo de auto-cuidados e apoio psicossocial; envolver a responsabilidade
continua dos pais e outros cuidadores ao longo da adolescéncia; utilizar estratégias cognitivo-
comportamentais; utilizar novas tecnologias enquanto ferramentas de motivacao para os

auto-cuidados.

Uma das estratégias ligadas a psicoeducacdo é o treino de resolucdao de problemas, um
conjunto de competéncias fundamentais a ter em conta na auto-gestdo da diabetes e na
manutencao do bem-estar psicossocial das criancas/adolescentes (Fitzpatrick, Schumann &
Hill-Briggs, 2013). Na base deste tipo de estratégias pode encontrar-se o treino de estratégias
de coping adaptativas, podendo ser de cariz comportamental, cognitivo ou de ajustamento de
objetivos, para enfrentar e substituir as estratégias disfuncionais até entdo utilizadas pelos
jovens diabéticos, como sejam as autoculpabilizacées, culpabilizacao de outrem,
catastrofizacdo e ruminacdes, e numa instancia posterior, combater eventuais sintomas

depressivos (Kraaij & Garnefski, 2015).
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Outro tipo de intervencao psicoldgica muito utilizado nesta doenca é a formacao de grupos
terapéuticos, dentro dos quais se promove o desenvolvimento de estratégias de coping,
resolucao de problemas e gestao do stresse (Anderson et al., 1999, cit in Delamater et al.,
2001). O impacto destas intervencoes alude em termos psicossociais para a reducao da
depressao e ansiedade, para um aumento do ajustamento a doenca e da qualidade de vida,
para a promocdo da adesao terapéutica, e, subsequentemente, para o alcance do controlo
glicémico desejavel e prevencao de complicacbes associadas a doenca (Hilliard, Powell &
Anderson, 2016; Steed, Cooke & Newman, 2003). Alguns estudos sobre intervencao com
grupos de pares apontam para uma eficacia comprovada pelo aumento do envolvimento
positivo mituo entre colegas e amigos nos cuidados terapéuticos (Greco, Pendley, McDonell &
Reeves, 2001).

Deste modo, salienta-se que, para além da eficacia direta das intervencoes psicoeducativas
sobre o comportamento das criangas/adolescentes, verifica-se também uma eficacia indireta
sobre os pais/cuidadores/familiares, uma vez que estes passam a adotar comportamentos
consonantes com a adesdao terapéutica, decorrentes da possibilidade de ter um
acompanhamento continuo por parte dos profissionais de salde, que é crucial nesta doenca

cronica progressiva (Law, Fisher, Fales, Noel & Eccleston, 2014).

Porém, diversas investigacoes empiricas revelam que tais intervencées comportamentais e
cognitivas tém um efeito pequeno-médio na gestdo da doenca, ou seja, nao trazem beneficios
significativos para a mesma (Hampson et al., 2000). Neste contexto, alguns dados na
literatura indicam que nao existem evidéncias suficientes para recomendar um programa de
intervencao em particular, dado que os proprios cuidados médicos de rotina sao inadequados
para o controlo glicémico desejado, além das necessidades de cada crianca/adolescente
diabética e respetivas familias serem diferentes, seja consoante os estadios
desenvolvimentais ou mediante os fatores de risco, entre outros aspetos. Como tal, torna-se
pertinente ajustar o tipo de intervencao a utilizar conforme as caracteristicas de cada caso

clinico (Murphy, Rayman & Skinner, 2006).
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Capitulo 2.

Estudo empirico - Artigo cientifico
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Percecao de obstaculos ao controlo da Diabetes

Tipo 1 em criancas e jovens

Resumo

A adeséo aos tratamentos e cuidados relativos a Diabetes Tipo 1 prescritos pelos profissionais
de salde, como sejam a administracdo da insulina, a monitorizacao glicémica e a adogao de
habitos de alimentacao, atividade fisica e higiene saudaveis e adequados, é fundamental para
a gestdo e controlo desta doenca crdnica. O presente trabalho teve como objetivo explorar e
compreender as dificuldades no controlo da Diabetes Tipo 1 percecionadas por criancas e
jovens diagnosticados com a doenca e pelos seus cuidadores. A amostra foi constituida por 10
criancas e jovens, com idades compreendidas entre os 10 e os 16 anos, bem como pelas
respetivas maes, perfazendo um total de 20 participantes. O estudo realizado seguiu uma
orientacdo essencialmente qualitativa, sendo que a recolha de dados foi realizada através de
entrevista semiestruturada e os resultados foram lidos com base na analise de conteudo,
complementada pelo uso de instrumentos de autorregisto de avaliacdo da auto-eficacia,
comportamento familiar e barreiras ao tratamento da Diabetes. Os resultados apontaram a
falta de liberdade alimentar comparativamente aos pares, a dor e incomodo de alguns
procedimentos médicos e a sensacao de insaciedade persistente enquanto maiores obstaculos
percecionados pelos jovens na gestdo da diabetes. Relativamente a perspetiva das maes,
encontraram-se como principais obstaculos ao controlo da doenca as restricbes alimentares, a
revolta e nao-aceitacdo da doenca, a elevada responsabilidade, pressao e stresse sobre o

jovem, o funcionamento psicoemocional tipicamente labil caracteristico da adolescéncia.

PALAVRAS-CHAVE: Diabetes Tipo 1; Adesdo Terapéutica; Criancas e Jovens;

Obstaculos ao tratamento.

Introducao

A diabetes tipo 1 pode ser definida como uma doenca autoimune cronica que origina a
destruicdo completa das células beta do pancreas, responsaveis pela producdo de insulina,
dado ser o proprio sistema imunologico a atacar e destruir estas células (Arroyo-Jousse,
Garcia-Diaz & Pérez-Bravo, 2015; Lorenzo, Yzquierdo, Gort & Castells, 2015; Santos & Enumo,
2003). Mais especificamente, esta doenca é caracterizada por uma perturbacdo do

metabolismo dos hidratos de carbono, gorduras e proteinas, sendo a sua principal
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carateristica bioquimica a denominada hiperglicemia (excesso de glicose no sangue) (Alberti
& Zimmet, 1998; American Diabetes Association, 2008). Como resultado desta incapacidade
do organismo em produzir insulina, os individuos com diabetes tipo 1 apresentam uma
dependéncia de insulina exdgena para impedir a cetose e preservar a vida (Chiang, Kirkman,
Laffel & Peters, 2014).

O diagndstico é usualmente realizado com base na apresentacdao de sintomas como a
polidipsia (sede excessiva), polifagia (fome excessiva), poliuria (urinacao excessiva),
hiperglicemia, perda de peso, visao turva, fadiga e cansaco (American Diabetes Association,
2008; Atkinson & Eisenbarth, 2001). As primeiras manifestacoes podem ser leves, e consistem
em vomitos, poliuria e desidratacdo. Para além disso, podem existir casos onde ha dor e

rigidez abdominal, que simulam uma apendicite (Lorenzo et al., 2015).

Esta tipologia de doenca surge habitualmente em idades precoces, isto é, em criancas ou
jovens, afetando o seu crescimento e desenvolvimento (Manrique et al., 2014; Sparapani,
Borges, Dantas, Pan & Nascimento, 2012), sendo que o diagnostico € frequentemente
realizado em criancas com idades compreendidas entre os 5 e os 6 anos, e também entre os
11 e os 13 anos (Patterson et al., 2009). De acordo com a Federacao Internacional de
Diabetes (2006, cit in IDF, 2011), em 2007 estimava-se que cerca de 440 mil criancas e jovens
entre os 0 e os 14 anos em todo o mundo tinham diabetes e que o nimero de novos casos por
ano era de 70 mil. No caso de Portugal, o Observatorio da Diabetes (2015) apontou para uma
prevaléncia de 3.365 individuos, com idades compreendidas entre os 0 e os 19 anos, com
diagnostico de Diabetes tipo 1 no ano de 2014. Tal facto segue a tendéncia de aumento dos
casos de diabetes tipo 1 a nivel mundial, e especificamente em idades cada vez mais
precoces (Todd, 2010).

De modo a conseguir sobreviver a esta doenca e a prevenir complicacdes de salde futuras, é
necessario que a crianca ou adolescente adote um conjunto de tratamentos e cuidados
diarios, tal como prescrito pelos profissionais de salde. Assim, no que concerne ao
tratamento da diabetes, os aspetos mais importantes referem-se a uma alimentacao
equilibrada, a insulinoterapia, ao exercicio fisico regular, ao autocontrolo e a
autovigilancia/automonitorizacao dos niveis de glicose no sangue (Mendes, Almeida &
Henriques, 2012; Pérez-Garcia, Gofi-lriarte & Garcia-Mouriz, 2015; Serrabulho, Matos, Nabais
& Raposo, 2015; Silva, Pais-Ribeiro & Cardoso, 2006). Diversos investigadores referem que a
adesdo a estes cuidados so0 é conseguida se a pessoa participar ativamente na execucdo dos
mesmos. Por sua vez, esta participacao ativa envolve essencialmente conhecimentos e
pratica sobre os procedimentos a realizar, aceitacdo da doenca, suporte social e motivacao
pessoal (Lubkin & Larsen, 2002, cit in Santos, Zanetti, Otero & Santos, 2005). Em virtude das
alteracbes desenvolvimentais ocorridas na transicdo entre a infancia e a adolescéncia,
associadas as exigéncias que a diabetes tipo 1 acarreta em termos de cuidados terapéuticos e

de reestruturacdo de habitos e estilos de vida pessoais e familiares, o seu controlo é
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extremamente dificil (Dusan et al., 2010; Fagulha, Santos & Grupo de Estudo da Diabetes
Mellitus, 2004), cabendo a familia, normalmente aos pais, prestar os cuidados terapéuticos
necessarios até que a crianca/jovem os consiga realizar de forma auténoma e bem-sucedida.
Neste sentido, a familia atua como suporte a manutencdo do tratamento e ao controlo da

glicemia da crianca/adolescente (Greca & Thompson, 1998).

A dificuldade na gestao e controlo da diabetes tipo 1 ndo é um problema recente, dado que
diversos estudos demonstram uma fraca adesao aos cuidados e tratamentos prescritos. Sao
varios os fatores que podem contribuir para tal, mais concretamente as caracteristicas da
doenca e do tratamento, da crianca/jovem e do meio social, e dos servicos e profissionais de
saude (Bartolo et al., 2017; Nam, Chesla, Stotts, Kroon & Janson, 2011; Seixas, Moreira &
Ferreira, 2016).

Quanto as caracteristicas da doenca, salientam-se como eventuais obstaculos: o facto de se
tratar de uma doenca crénica, e nao constituir um risco imediato a vida; a complexidade do
tratamento; as mudancas no estilo de vida impostas pelo tratamento; o objetivo da
intervencdo ndo ser a cura, mas sim a prevencao de complicacdes; o medo da ocorréncia de
hipoglicemias e consequente evitamento da administracdo da quantidade de insulina
recomendada, a manutencao intencional de niveis elevados de glicose e ingestao exagerada
ou precoce de alimentos face a eventos hipoglicémicos; e a antecipacdo de dor com os
procedimentos de injecdo de insulina e de monitorizacdo glicémica (Aronson, 2012;
Freckleton, Sharpe & Mullan, 2014; McGill & Levitsky, 2016).

Relativamente as caracteristicas da crianca/jovem e do meio social, verifica-se uma fraca
adesdo terapéutica quando estdo presentes: uma baixa autoeficacia, isto &, processos
cognitivos como a auto-depreciacao, percecao de fraco controlo interno e estilos
atribucionais externos; elevados niveis de stresse; crencas de salde negativas; a nao-
aceitacdo do diagnostico; a ndo-aceitacdo da doenca pelo grupo de pares; a percecao de
excessivas implicacoes e exigéncias para a vida diaria, os regimes de tratamento e eventuais
estigmas comunicacionais; e conflitos familiares, nomeadamente ao nivel de padroes de
interacao familiar pautados por hostilidade, culpabilizacdes, criticismo, rigidez e
perfecionismo (Almeida, Pereira & Fontoura, 2012; Hagger, Hendrieckx, Sturt, Skinner &
Speight, 2016; Lambert & Keogh, 2015; Murphy, Thompson & Morris, 1997; Naranjo et al.,
2014). Tais factos levam a crianca/jovem a sentir-se diferente dos outros, tentando muitas
vezes ser “normal” através de comportamentos de risco, como sejam a alimentacao

inadequada e a nao administracao de insulina (Lambert & Keogh, 2015).

Por fim, no que respeita as caracteristicas dos servicos e profissionais de saude, algumas das
dificuldades remetem para: a falta de comunicacao utente-profissional de saude, como por
exemplo a auséncia de empatia por parte do profissional, e consequente incapacidade da

crianca/adolescente em expor as suas duvidas, problemas, preferéncias, entre outros; a falta
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de clareza e especificidade das informacdes e recomendacdes dadas; o nivel baixo de
literacia e compreensao do utente e cuidadores familiares; e a limitacao de recursos técnicos
e humanos nos servicos (Almeida, 2003; Bugalho & Carneiro, 2004; Ciechanowski, Katon,
Russo & Walker, 2001).

Tal como referido por Almeida, Pereira e Fontoura (2012), sao ainda escassos em Portugal os
estudos que contemplem outras variaveis para além dos comportamentos de adesao
terapéutica e controlo glicémico, como sejam as variaveis psicologicas e familiares. Neste
sentido, o presente estudo teve como objetivo principal explorar e compreender as percecoes
dos jovens e das maes sobre o controlo da diabetes tipo 1 e os obstaculos/dificuldades
percecionados na gestao da doenca. Mais especificamente, pretendeu-se perceber junto dos
jovens o conhecimento que detém sobre a sua doenca, o nivel de autoeficacia percecionado,
os cuidados diarios realizados, o grau de cumprimento das recomendacdes e objetivos
terapéuticos e os obstaculos ao tratamento percecionados. No caso das maes, objetivou-se
igualmente a abordagem do seu conhecimento sobre a doenca e os obstaculos percecionados
face ao tratamento, acrescentando a exploracao da sua percecao sobre a relacao utente-
servicos de salde e respetivo nivel de satisfacdo. Enquanto objetivo secundario, pretendeu-se
analisar se existe associacao entre as varias variaveis estudadas, como a idade, o valor de
hemoglobina glicosilada, o tempo de diagnostico e o nivel de conhecimento sobre a doenca, o
nivel de adesado terapéutica relatado, o grau de autoeficacia, o comportamento familiar e as

barreiras ao tratamento percecionados.
Método

De modo a cumprir os objetivos mencionados anteriormente, o presente estudo seguiu
essencialmente uma abordagem qualitativa, de tipo exploratério-descritivo, complementada
por uma abordagem quantitativa caracterizada pelo uso de trés questionarios de
autorresposta para avaliacao do nivel de auto-eficacia do jovem, do comportamento familiar

e das barreiras ao tratamento da Diabetes.

Participantes

A selecdo dos participantes foi efetuada mediante trés critérios de inclusdao, mais
concretamente, a idade compreendida entre os 10 e os 16 anos, o tempo de diagnostico igual
ou superior a 2 anos e a residéncia no distrito da Guarda ou na Regido Autonoma da Madeira.
A amostra foi formada por conveniéncia e contemplou 20 participantes, nomeadamente 10
criancas e jovens e respetivas maes, os quais foram contactados através de profissionais de
saude (psicologos e enfermeiros) e esclarecidos quanto a natureza, objetivos, metodologia do
estudo e garantia de anonimato. Apos os esclarecimentos e o interesse e concordancia em
participar no estudo, os participantes assinaram o termo de consentimento informado. As

tabelas seguintes apresentam a caracterizacao da amostra (Tabela 1 e 2):
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Tabela 1

Caracterizacdo sociodemogrdfica dos jovens com diabetes

Caso Sexo Idade Tempo de HbA1c Escolaridade  Residéncia Hospital de
diagnostico seguimento

1 M 11 8 anos 7.8 6°ano Guarda Sousa Martins
2 M 1 6 anos 8.6 6°ano Madeira Marmeleiros

3 M 14 5 anos 9.1 8°ano Madeira Marmeleiros

4 M 11 2 anos 9.1 6°ano Madeira Marmeleiros

5 F 11 2 anos 9 6°ano Madeira Marmeleiros

6 F 10 4 anos 7.5 5°ano Madeira Marmeleiros

7 F 14 9 anos 6.8 9°ano Guarda Sousa Martins
8 M 10 4 anos 8 5°ano Guarda Sousa Martins
9 F 10 5 anos 7.1 5°ano Guarda Sousa Martins
10 F 16 15 anos 11.1 10°ano Guarda Sousa Martins

Tabela 2

Caracterizac@o sociodemogrdfica do grupo de maes

Caso Escolaridade Profissao Composicao familiar
1 12°ano Funcionaria limpeza Mae, pai e jovem

2 12°ano Assistente operacional Mae, pai, jovem e irma
3 Licenciatura Enfermeira Mae, pai, jovem e irmaos
4 11°ano Assistente operacional Mae e jovem

5 6°ano Desempregada Mae e jovem

6 12°ano Chefe de SPA Mae, pai, jovem e irmao
7 9°ano Empregada doméstica Mae, pai e jovem

8 11°ano Assistente de lar Mae e jovem

9 6°ano Assistente de lar Mae, pai e jovem

10 12°ano Assistente operacional Mae, jovem e irmaos

Instrumentos e procedimentos

Foi construido um guido de entrevista semiestruturada (Anexo 1), composto por um total de

20 questdes, baseado nos objetivos previstos e numa entrevista previamente utilizada em

contextos de investigacao semelhantes, nomeadamente a Family Asthma Management System
Scale (FAMSS- McQuaid, Walders, Kopel, Fritz & Klinnert, 2005, versao portuguesa traduzida

por Silva e Barros, 2014), a qual se centra na analise de um conjunto de comportamentos
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familiares relativos aos varios aspetos da gestdao da asma pediatrica. Para além da realizacao
das entrevistas e de modo a proceder a uma triangulacdo metodologica, foram aplicados 3
questionarios aos jovens, nomeadamente a Escala de Auto-Eficacia na Diabetes (SEDS-
Grossman, Brink & Hauser, 1987, versao portuguesa adaptada por Pereira & Almeida, 2004), a
Escala de Comportamento Familiar na Diabetes (DFBS- McKelvey et al., 1993, versao
portuguesa adaptada por Almeida e Pereira, 2011) e a Escala de Barreiras ao Tratamento da
Diabetes (BSCS- Pereira & Almeida, 2004). A SEDS é composta por 30 itens relativos a 3
componentes, nomeadamente autoeficacia sobre o tratamento, sobre situacdes sociais e
autoconfianca, sendo que resultados mais elevados correspondem a uma maior percecao de
autoeficacia. A DFBS apresenta 38 itens relativos a 4 componentes, sendo eles o suporte
emocional, o suporte social direto, o suporte informativo e as atividades de nao-suporte,
sendo que resultados mais elevados correspondem a menor suporte social. A BSCS é composta
por 32 itens relativos a 4 componentes, mais concretamente barreiras cognitivas, barreiras a
identidade, controlo social e bem-estar fisico, sendo que resultados mais elevados
correspondem a maior nimero de obstaculos percecionados ao controlo da doenca.

A realizacdo das entrevistas e aplicacdo dos questionarios decorreram em Agosto e Setembro
de 2017 num Unico momento temporal para cada familia e em locais acordados entre uma das
investigadoras e as familias, de acordo com a disponibilidade destas. As entrevistas foram
gravadas em audio e posteriormente transcritas, tendo sido atribuido um codigo de
identificacao individual (J1 a J10 para os jovens e M1 a M10 para as maes). Por fim, foi
realizada analise de conteldo das entrevistas e os questionarios foram analisados
estatisticamente com recurso ao IBM-SPSS, tendo sido calculados os valores médios e
respetivos desvios-padrao, bem como o coeficiente de correlacdo de Spearman entre as
variaveis idade, HbA1c, tempo de diagnostico, nivel de adesado, nivel de conhecimento,
autoeficacia, comportamento familiar e barreiras ao tratamento. Devido ao tamanho

reduzido da amostra considerou-se um nivel de significancia estatistica de .10.

Resultados

Andlise de conteudo das entrevistas aos jovens

Conhecimento da doenca. Todos os jovens referem que a diabetes é uma doenca ou problema

de saude que implica um conjunto de cuidados terapéuticos diarios, nomeadamente a
administracao de insulina, a monitorizacao glicémica, a adocao de uma alimentacao saudavel
e exercicio fisico regular (e.g. “E uma doenca que precisa de muitos cuidados” - J2; “...obriga
a dar insulina, picar o dedo, beber muita agua, comer coisas saudaveis...e fazer muitas
atividades” - J6). Salienta-se, de um modo mais especifico, que entre os dez jovens, quatro
reportam o caracter cronico da diabetes, mencionando que esta permanece até ao fim da
vida (e.g. “Que é uma doenca cronica” - J3; “..esta doenca é para sempre” - J2), trés
apontam a auséncia de uma cura na atualidade (e.g. “..ndo tem cura por enquanto” - J1),

evidenciando a esperanca de que algum dia possam deixar de ter esta doenca, um alude para
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a sua etiologia desconhecida (“...por enquanto ainda ndo conseguiram perceber porque é que
aparece” - J3), um para a necessidade de acompanhamento médico regular (“...temos de ir
varias vezes ao médico” - J5), um para a necessidade de controlar e prevenir eventuais
consequéncias/complicacbes (“...tratar para evitar problemas mais graves” - J3), um para a
incidéncia crescente na populacdo infantojuvenil (“...atualmente com cada vez mais criancas
e jovens com diabetes” - J7) e um para a tipificacdo em duas categorias com niveis de
gravidade diferentes (“Existem dois tipos de diabetes, a tipo 1 e a tipo 2, uma mais grave que
aoutra.” - J10).

Autoeficacia. Em termos de autoeficacia, a maioria dos jovens (n=6) perceciona ter os
conhecimentos e as competéncias para, de forma auténoma, proceder a manutencdao dos
cuidados médicos recomendados pelos profissionais de salde, como sejam a administracdo da
insulina, a selecdo dos alimentos a ingerir e o controlo glicémico, assumindo-se como
totalmente responsaveis pelos mesmos. Os restantes partilham a responsabilidade pela
manutencao dos cuidados com a mae, sendo que dois apresentam baixa percecao de
autoeficacia (J5, 11 anos; J9, 10 anos) e dois apresentam uma elevada percecao de

autoeficacia (J3, 14 anos; J8, 10 anos).

Cuidados diarios realizados. A grande maioria dos jovens (n=8) menciona realizar todos os

cuidados diarios basicos prescritos pelos profissionais de salde, nomeadamente a
administracdo de insulina de acdo lenta e rapida conforme os esquemas de dosagem
predefinidos (e.g. “..Tem um esquema da quantidade de insulina que temos de dar, que a
médica deu para fazer assim e fazemos igual” - J5), a monitorizacdo glicémica pelo menos as
refeicoes (e.g. “tem de se picar todos os dias varias vezes...sempre que se vai comer” - J4), a
adocao de uma alimentagao saudavel e regrada em termos de horarios, nimero de refeicoes e
quantidades (e.g. “...s0 posso comer coisas saudaveis e nas horas das refeicées” - J4; “...tenho
de pesar a comida para ter a quantidade certa para comer” - J1), e a realizacao de atividade
fisica regular (e.g. “..faco natacdo, volley e educacao fisica quase todos os dias”, J7,;
“..andar a pé, andar na bicicleta, brincar na praia...acho que nunca estou parada” - J6).
Contrariamente, um dos jovens assume nao ter cuidados ao nivel da alimentagdo por nao
conseguir resistir aos “alimentos proibidos” (J8, 10 anos) e um revela nao realizar exercicio

fisico por ndo gostar de nenhuma atividade que envolva esforco corporal (J10, 16 anos).

Cumprimento das recomendacdes e objetivos terapéuticos. Quando questionados sobre o

nivel de adesdo terapéutica, apenas um dos jovens (J8, 10 anos) referiu abertamente um
fraco cumprimento das recomendacdes e objetivos, sendo que os restantes relataram um
médio a elevado cumprimento. Quanto ao indicador de controlo glicémico fornecido pela
Ultima analise da hemoglobina glicosilada (HbA1c) realizada, constatou-se que os valores
apresentados pelos jovens oscilam entre os 6.8% e os 11.1%, pelo que apenas uma minoria dos
jovens (n=3) aparenta deter um controlo atual adequado/dentro dos objetivos terapéuticos
(inferior ou igual a 7.5%) e os restantes apresentam valores indicadores de um mau controlo

glicémico (superior a 7.5%).
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Obstaculos ao tratamento percecionados. Quanto as dificuldades mais comuns entre os jovens

aponta-se: o nao ter a mesma liberdade para comer que os outros jovens (e.g. “Ver o meu
mano a comer batatas fritas porque depois também quero comer e nao posso” - J6); a dor e
incomodo associados aos procedimentos de administracdo da insulina e monitorizacao
glicémica (e.g. “ja estou cansado de picar a barriga ha tantos anos, e as vezes ddi quando
acerta num caroco ou assim” - J1); e a sensacao de insaciedade constante (e.g. “estou
sempre com fome” - J8). No caso das dificuldades particulares de cada jovem surgem: o ter
de pesar todos os alimentos antes de os ingerir, o que implica ter sempre uma balanca
consigo (J1, 11 anos); a inconformidade e nao-aceitacao da doenca (J10, 16 anos); os
sentimentos de tristeza e revolta, com consequentes comportamentos alimentares
desadequados, mantidos muitas vezes as “escondidas” (J2, 11 anos); a auséncia de uma
etiologia conhecida, isto é, a ndo compreensao do motivo pelo qual surgiu-lhes a doenca (J5,
11 anos); a falta de proximidade frequente com pessoas com a mesma doenca ou com o
mesmo estilo alimentar (J2, 11 anos); as preocupacdes e stresse constantes com o risco de
coma hipoglicémico, preferindo dar menos insulina e comer mais do que o recomendado (J3,
14 anos); o acesso facil a alimentos nao saudaveis na escola (J4, 11 anos); a pressao sentida
para o controlo total dos comportamentos (J4, 11 anos); a incompreensao das consequéncias
dos comportamentos desadequados a longo prazo (J5, 11 anos); e a escassez de opcoes
alimentares adequadas fora de casa (J3, 14 anos). Por outro lado, um jovem (J9, 10 anos)

refere nao sentir qualquer dificuldade relativa ao controlo da diabetes.

Analise de conteldo das entrevistas as maes

Conhecimento da doenca. Todas as maes encaram a diabetes como uma doenca/problema de

salde para toda a vida, ou seja, de caracter cronico, e como tal sabem que os seus filhos vao
ter de viver para sempre com esta doenca ou, pelo menos, até que se consiga encontrar uma
cura, algo que no momento atual nao existe. Metade das maes (n=5) relata que se trata de
uma incapacidade do organismo em produzir insulina devido ao nao-funcionamento do
pancreas (e.g. “..sabe-se que tem a ver com o pancreas que deixa de funcionar, ou seja,
deixa de produzir insulina natural” - M3; “...provocada pela falta de um bom funcionamento
do péancreas” - M10), quase todas (n=8) referiram o conjunto de cuidados diarios
fundamentais a sobrevivéncia e manutencao de um controlo glicémico equilibrado (e.g. “...é
preciso dar insulina todos os dias para sobreviver” - M1; “..temos de picar o dedo para medir
a glicemia todas as vezes que comemos” - M7), e uma mae aludiu para as complicacées de
saude provocadas pelo enfraquecimento do sistema imunologico, como sejam a dificuldade
em combater eventuais infecoes (“...estar atento aos dentes, aos olhos e aos pés por causa de
ver se nao apanha infecées ou outros problemas que acontecem muito nos diabéticos porque
nao tém as defesas do corpo a funcionar” - M2).

Obstaculos ao tratamento percecionados. Entre as dificuldades comummente apontadas pelas

méaes destacam-se: o ter restricoes alimentares que os pares nao tém (e.g. “..ter certas

regras que as outras criancas nao tém, especialmente na comida” - Mé) (n=3); a falta de
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suporte do médico, com postura e atitudes desapropriadas por parte dos profissionais de
saude (e.g. “..6 a maneira de ser da médica, como ela fala para a gente...s6 faz é barulho
quando a gente la vai” - M4) (n=2); a elevada responsabilidade, pressao e stresse constantes
relativos a doenca, contrariamente aos pares que nao requerem cuidados “especiais” (e.g.
“Parece-me que € o facto de ter responsabilidades que os colegas nao tém, ter o cuidado de
fazer tudo direito, de ter o que precisa, de saber controlar-se...ndo sei até que ponto ele
aguenta esta pressdao” - M3) (n=2); as caracteristicas de personalidade e funcionamento
emocional dos jovens pautadas por uma tendéncia depressivo-ansiosa e dificuldades de gestao
da contrariedade (e.g. “...quando esta mais ansiosa e nervosa os valores sobem bastante...a
parte emocional conta muito e nao se consegue muitas vezes controlar bem essa parte” - M9)
(n=2); e a inconformidade, revolta e nao-aceitacao da doenca (e.g. “...anda rebelde, recusa a

doenca, ndo se preocupa com isto...tem determinadas atitudes muito mas” - M10) (n=2).

Por outro lado, encontraram-se dificuldades especificas de cada caso, em conformidade com
as caracteristicas e preocupacoes familiares, nomeadamente: o elevado preco dos produtos
saudaveis (M1); a comorbilidade com doenca celiaca (M1); a situacdo de divorcio parental e
subsequente dificuldade de concordancia e manutencdo dos cuidados diarios entre os dois
contextos familiares com os quais o jovem priva (M1); a impossibilidade de o jovem ter
determinadas experiéncias positivas habituais na adolescéncia por causa da doenca (M3); a
impossibilidade de mudar de profissional de salide e obter melhores servicos médicos (M4); o
comportamento alimentar excessivo associado ao medo de coma hipoglicémico (M5); a falta
de resultados positivos do cumprimento terapéutico a curto prazo (M5); a necessidade de
controlo do peso da comida a ingerir (M7); a incapacidade da mae em negar o consumo
alimentar excessivo (M8); os episodios inevitaveis de doenca aguda ou infecbes (e.g. gripe ou
constipacao) (M9); a recusa do jovem em receber apoio e partilhar as responsabilidades
terapéuticas com a mae (M10); a despreocupacdo com complicagbes de saude futuras (M10);
e a estadia numa fase do desenvolvimento, mais concretamente a adolescéncia, com elevada
propensdo para comportamentos de risco agravantes a doenca (e.g. consumo de alcool e
tabaco) (M10).

Relacdo utente-servicos de salide. Em termos da satisfacdo para com os servicos de salde

prestados surgem posicoes diversas entre as maes, sendo que menos de metade das maes
(n=4) referem sentir-se completamente satisfeitas com o apoio e acompanhamento médico de
que dispdéem, nao apresentando aspetos a melhorar (M7, M8, M9 e M10). De entre as
restantes, quatro encontram-se completamente insatisfeitas com a relacdo médico-utente
(M2, M3, M4 e M5), uma com as burocracias associadas aos procedimentos de atribuicao da
bomba de insulina (M1) e outra com a escassez de informacao sobre futuras complicacoes
fornecidas aos jovens pelos profissionais de salde (M6). Todas as maes que partilham da
insatisfacdo com a relacdo médico-utente mencionam que gostariam que a consulta fosse
mais humanizada e sensivel as caracteristicas e necessidades dos jovens, e que o médico

assistente fosse mais compreensivo, calmo e afavel.
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Andlise estatistica

No que concerne aos questionarios, comecando pela SEDS, os resultados apontaram para uma
percecdo de autoeficacia moderada a elevada entre os jovens participantes (M = 3.59; DP =
0.456). Quanto a DFBS, os resultados indicaram uma percecdo de suporte social familiar
moderada (M = 3.11; DP = 0.258). Relativamente aos resultados obtidos com a BSCS, estes
apontaram para uma percecao de obstaculos baixa entre os jovens participantes (M = 1.82; DP
=0.518).

Em termos dos niveis de adesao evidenciados pelos jovens verificou-se que mais de metade
relatou niveis de adesdo elevados, cinco no nivel 4 e dois no nivel 5, dois mencionaram um
nivel moderado (nivel 3) e um indicou um nivel baixo (nivel 2) (Mdn = 4). Em relacdo aos
niveis de conhecimento reportados constatou-se que quatro mencionaram um nivel
moderado, trés um nivel elevado e dois um nivel muito elevado, enquanto apenas um

mencionou um nivel baixo de conhecimento (Mdn = 3.5).

Em termos da analise de associacbes entre as variaveis, nao foram estipuladas hipoteses a
priori, dada a natureza meramente descritivo-exploratorio do estudo e o reduzido nimero de
participantes, o qual nao permite realizar generalizacoes a partir dos resultados obtidos.
Encontrou-se uma correlacao positiva entre a idade dos jovens e o nivel de autoeficacia (r =
.60, p = .07), ou seja, quanto maior a idade dos jovens, maior a autoeficacia percecionada.
Encontrou-se uma correlacao negativa entre a HbA1c e a adesédo (rs = -.56, p = .09), isto é,
valores mais elevados de HbA1c estao associados a um menor nivel de adesao relatado pelos
jovens. Verificou-se que o tempo de diagndstico esta positivamente correlacionado com o
nivel de conhecimento percecionado (r; = .57, p = .09). Assim, quanto maior o tempo de
diagnostico da doenca, maior tende a ser o nivel de conhecimento percecionado pelos jovens
sobre a mesma. Por fim, verificou-se a existéncia de uma correlacdo negativa entre o
conhecimento da doenca e a adesao (rs = -.56, p = .09). Como tal, quanto maior o

conhecimento da doenca percecionado pelo jovem, menor parece ser o seu nivel de adesao.

Discussao

A aceitacdo da pratica clinica baseada em evidéncias tem fomentado a proliferacao de
diversas orientacdes. Tais orientacdes informam sobre os melhores cuidados a providenciar
em funcdo do tipo de doenca crénica em questdo. Porém, ainda que sejam muito Uteis e
benéficas, nao sdo suficientes para garantir a implementacao e manutencao dos cuidados
(Lavoie, Rash & Campbell, 2017).

Com base nos resultados obtidos no presente estudo concluiu-se que os jovens apresentam um
nivel satisfatorio de conhecimento sobre a sua doenca e sobre as suas implicacoes em termos
de cuidados terapéuticos quotidianos. Apresentam igualmente um nivel de autoeficacia
satisfatorio, sentindo-se em geral capazes de realizar os cuidados recomendados pelos

profissionais de salde de forma autonoma, aparentando realizar os mesmos com vista a
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gestdao e controlo da sua diabetes. Revelam também dispor de um suporte social
aparentemente adequado, o qual, em conjunto com os elementos supramencionados, deveria
apontar para um controlo satisfatério da doenca. Este resultado coincide com um estudo
realizado junto de 51 adolescentes, no qual Flora e Gameiro (2016; 2016a) verificaram que a
maioria dos jovens detém conhecimento e responsabilidade autonoma no controlo da diabetes

tipo 1, dispondo simultaneamente de apoio familiar adequado.

Todavia, a grande maioria dos jovens ndo apresenta valores HbA1c dentro dos parametros
objetivados pelos profissionais de salde como aconselhaveis. Tal facto nao se coaduna com a
sua percecdo, uma vez que consideram ter um cumprimento médio a elevado das
recomendacdes médicas e objetivos terapéuticos. Estes resultados assemelham-se aos de um
estudo levado a cabo por Serrabulho, Matos e Raposo (2012) junto de 91 adolescentes, a
partir do qual se constatou que apesar destes apresentarem uma boa adesdo terapéutica,
realizando os cuidados diarios recomendados pelos profissionais de saude, o seu controlo
glicémico nao era satisfatorio, dado que a maioria detinha valores HbA1c superiores ao
recomendado. Tal conclusdo leva a considerar a influéncia de outras variaveis ou fatores
externos sobre o controlo da doenca, consideracao essa que vai ao encontro dos pressupostos
da WHO (2003) sobre a adesao terapéutica. Neste contexto, surgem como cinco grandes
grupos: os fatores sociais, economicos e culturais; os fatores relacionados com os servicos e
os profissionais de salde; os fatores relacionados com a doenca de base e comorbilidade; os
fatores relacionados com o tratamento; e os fatores relacionados com a pessoa doente (WHO,
2003).

Em termos de obstaculos/dificuldades reportados encontram-se essencialmente a falta de
liberdade alimentar comparativamente com os pares, a dor e incomodo de alguns
procedimentos médicos fundamentais para a monitorizacao e administracao da insulina e a
sensacao de insaciedade persistente, a semelhanca das conclusdes do estudo de Pires e
colaboradores (2016) e do estudo de Moreira e colaboradores (2016). Por sua vez, Hanghoj e
Boisen (2014) identificaram como principais barreiras a adesdo, numa revisao de literatura, as
caracteristicas da relagdo com os pares e com os pais, bem como as caracteristicas do proprio

desenvolvimento dos adolescentes, pressao e stresse devido as exigéncias da doenca.

Na perspetiva das maes, ndao s6 se assumem como obstaculos as evidentes restricoes
alimentares, mas também a inconformidade, revolta e ndo-aceitacdo da doenca, a aposicao
de uma elevada responsabilidade, pressao e stresse sobre o jovem, as caracteristicas de
funcionamento psicoemocional labil associadas a adolescéncia, e a percecao de falta de apoio
médico adequado. Hagger e colaboradores (2016) verificaram na sua revisao de literatura que
existe um elevado nivel de distresse relativo as exigéncias da diabetes e dificuldades no seu
controlo, o qual pode levar a um desinvestimento nos comportamentos de adesao. As
implicacbes das caracteristicas da adolescéncia na adesdao ao tratamento foram também

encontradas na revisao de estudos de Hanghoj e Boisen (2014). A proposito do funcionamento
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psicoemocional, Almeida e Matos (2003) constataram num estudo com 43 adolescentes que
algumas caracteristicas psicossociais apresentam valor preditivo sobre a adesao terapéutica e
o controlo glicémico, e como tal, devem ser contempladas nas intervengdes dos profissionais
de salde junto dos jovens de modo a conseguir uma melhor gestdo e controlo da doenca.
Quanto a falta de suporte pelo médico, Ciechanowski, Katon, Russo e Walker (2001)
verificaram num estudo sobre a diabetes que existe uma associacao positiva entre a relacao
médico-utente e a adesdo terapéutica, sendo que quanto pior for percecionada a relacao e

respetiva comunicacao médico-utente, pior a adesdo terapéutica.

Adicionalmente, verificaram-se dificuldades muito especificas da experiéncia de cada jovem
e de cada mae, as quais os grandes estudos e as escalas de avaliacdao quantitativa nao
parecem ser sensiveis, tendo neste caso a BSCS apresentado resultados que nao aparentam
corresponder verdadeiramente as preocupacoes de cada familia. Nesse seguimento, algumas
maes mencionam determinados aspetos relativos a relacdo médico-utente e ao
funcionamento dos servicos de salde prestados que poderiam ajudar a aumentar a adesdo
terapéutica e a melhorar o controlo da doenca. Mais do que a apreensao das dificuldades
comuns entre os jovens, considera-se que a captacao das especificidades das dificuldades
individuais neste estudo revela um grande beneficio para o conhecimento cientifico, na
medida em que reforca a necessidade de intervir de forma mais ajustada as caracteristicas e
necessidades de cada jovem. Como ja referido anteriormente, sao diversos os fatores que
poderdo interferir (ou nao), em maior ou menor grau com a adesdo terapéutica e com o
controlo da diabetes tipo 1 em cada jovem, e por tal, as intervencdes terapéuticas
padronizadas sdo limitadas nos seus efeitos. Além da importancia de uma intervencao
multidisciplinar e holistica, defendida por Antdnio (2010), surge a importancia de um maior
envolvimento dos profissionais de salde com os jovens e cuidadores, a fim de
compreenderem em que areas devem centrar a sua atencao e proporcionar-lhes ferramentas
para a resolucao das dificuldades percecionadas, adaptando a abordagem terapéutica tantas
vezes quantas forem necessarias (Chiang et al., 2014; Silva, Pais-Ribeiro & Cardoso, 2006).
Para além disso, é fundamental que, por um lado, os jovens ganhem mais autonomia na
gestao da doenca, e por outro, se mantenha o envolvimento parental e se fomente a

interdependéncia na manutencao dos cuidados (Almeida, 2003; Schilling, Knafl & Grey, 2006).

Todavia, dada a natureza e caracteristicas do estudo, principalmente o nimero reduzido de
participantes, aponta-se como aspeto menos positivo a impossibilidade de generalizar os
resultados obtidos para a populacdo de criancas e jovens com diabetes tipo I. Além disso,
ressalva-se a tipologia maioritariamente subjetiva de recolha dos dados (exploracdo e
descricao de percecdes individuais) acerca do nivel de adesdo, por exemplo, a qual podera
ter levado a respostas tendenciosas por desejabilidade social, fraca consciencializacao/insight
sobre a execucao e adequacao do proprio comportamento, entre outros. Deste modo, sugere-
se a realizacdo de investigacdes futuras sobre os obstaculos ao controlo da diabetes tipo 1

que contemplem de forma complementar dados quantitativos e qualitativos para uma melhor
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compreensao desta problematica. Para além disso, apurou-se uma area muito importante e
simultaneamente muito pouco estudada em Portugal, a qual dever-se-a prestar maior
atencdo, mais concretamente a relacao entre as caracteristicas de personalidade e do humor,

de um ponto de vista clinico e neurologico, e o controlo glicémico.
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