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RESUMO: A adesdo aos tratamentos e cuidados relativos a Diabetes Tipo 1 prescritos pelos
profissionais de salide, como sejam a administra¢do da insulina, a monitorizagdo glicémica e a
adogdo de habitos de alimentacdo, atividade fisica e higiene saudaveis e adequados, é
fundamental para a gestdo e controlo desta doenca cronica. O presente trabalho teve como
objetivo explorar e compreender as dificuldades no controlo da Diabetes Tipo 1
percecionadas por adolescentes diagnosticados com a doenca e pelos seus cuidadores. A
amostra foi constituida por 10 adolescentes, 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 entrevistas semiestruturadas e os resultados foram lidos com base na
analise de conteido, complementada pelo uso de instrumentos de autorregisto de avaliacdo da
autoeficacia, comportamento familiar e obstaculos ao tratamento da Diabetes. Os resultados
apontaram a falta de liberdade alimentar comparativamente aos pares, a dor e incbmodo de
alguns procedimentos médicos e a sensacdo de insaciedade persistente como maiores
obstaculos percecionados pelos adolescentes na gestdo da diabetes. Relativamente a
perspetiva das maes, encontraram-se como principais obstaculos ao controlo da doenca as
restricbes alimentares, a revolta e ndo-aceitacdo da doenca, a elevada responsabilidade,
pressdo e stresse sobre o jovem e o funcionamento psicoemocional tipicamente labil
caracteristico da adolescéncia.
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PERCEPTION OF BARRIERS TO TYPE 1 DIABETES CONTROL IN TEENAGERS

ABSTRACT: Adherence to treatments and self-care activities in Type 1 Diabetes, such as
insulin administration, glycemic monitoring, and the adoption of healthy and adequate eating
habits, physical activity and hygiene, is essential for the management and good control of
diabetes. The present study aimed to explore and understand the difficulties in control of Type
1 Diabetes perceived by teenagers diagnosed with the disease and its caregivers. The sample
consisted of 10 teenagers, aged between 10 and 16 years, as well as their mothers, in a total of
20 participants. The study was based on a qualitative approach. Data were collected through a
semi-structured interview and analyzed using content analysis, complemented by three self-
assessment instruments to assess diabetes self-efficacy, family behavior and barriers to
treatment of Diabetes. The results pointed to restricted food choices compared to peers, the
pain and discomfort associated to some medical procedures and the feeling of insatiable
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hunger as greater barriers perceived by young people in diabetes management. Regarding
mothers' perspective, main obstacles to diabetes control were food restrictions, feelings of
anger and non-acceptance, feelings of responsibility, pressure and stress on teenagers and
emotional lability typical of adolescence.

Keywords: type 1 diabetes, therapeutic adherence, teenagers, barriers to treatment
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A diabetes tipo 1 pode ser definida como uma doenga autoimune cronica que origina a destruicao
completa das células beta do pancreas, responsaveis pela producéo de insulina, dado ser o préprio sistema
imunolodgico a atacar e destruir estas células (Arroyo-Jousse, Garcia-Diaz & Pérez-Bravo, 2015; Lorenzo,
Yzquierdo, Gort & Castells, 2015). Mais especificamente, esta doenca é caracterizada por uma
perturbacdo do metabolismo dos hidratos de carbono, gorduras e proteinas, sendo a sua principal
carateristica bioquimica a denominada hiperglicemia (excesso de glicose no sangue) (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 diagnostico é usualmente realizado com base na apresentacdo de sintomas como a polidipsia (sede
excessiva), polifagia (fome excessiva), polilria (producdo excessiva de urina), hiperglicemia, perda de
peso, visdo turva, fadiga e cansago (American Diabetes Association, 2008). As primeiras manifestacdes
podem ser leves, e consistem em vomitos, polilria 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 €, em crian¢as ou adolescentes,
afetando o seu crescimento e desenvolvimento (Manrique et al., 2014; Sparapani, Borges, Dantas, Pan &
Nascimento, 2012), sendo que o diagnodstico é frequentemente realizado em criangcas com idades
compreendidas entre 0s 5 e 0s 6 anos, e também entre os 11 e os 13 anos (Patterson et al., 2009). De
acordo com a Federagéo Internacional de Diabetes (2006, cit in International Diabetes Federation, 2011),
em 2007 estimava-se que cerca de 440 mil adolescentes entre os 0 e 0s 14 anos em todo 0 mundo tinham
diabetes e que o numero de novos casos por ano era de 70 mil. Em Portugal, o Observatério 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 complicacbes de saude 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, 0s aspetos mais
importantes referem-se a uma alimentacao equilibrada, a insulinoterapia, ao exercicio fisico regular, ao
autocontrolo e a autovigilancia/automonitorizacdo dos niveis de glicose no sangue (Pérez-Garcia, Gofii-
Iriarte & Garcia-Mouriz, 2015; Serrabulho, Matos, Nabais & Raposo, 2015; Silva, Pais-Ribeiro &
Cardoso, 2006). Diversos investigadores referem que a adesdo a estes cuidados sO é conseguida se a
pessoa participar ativamente na execucdo dos mesmos. Por sua vez, esta participacdo ativa envolve
essencialmente conhecimentos e pratica sobre os procedimentos a realizar, aceitacdo da doenga, suporte
social e motivacdo 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 extremamente dificil
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(Fagulha, Santos & Grupo de Estudo da Diabetes Mellitus, 2004), cabendo a familia, normalmente aos
pais, prestar os cuidados terapéuticos necessarios até que a crianga/jovem os consiga realizar de forma
autobnoma e bem-sucedida. Neste sentido, a familia atua como suporte & manutengdo do tratamento e ao
controlo da glicemia da crianga/adolescente (Dusan et al., 2010).

A dificuldade na gestdo e controlo da diabetes tipo 1 ndo € um problema recente, dado que diversos
estudos demonstram uma fraca adesdo aos cuidados e tratamentos prescritos. S&o 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 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 doenga cronica, e ndo constituir um risco imediato & vida; a complexidade do tratamento; as
mudangas no estilo de vida impostas pelo tratamento; o objetivo da intervengéo ndo ser a cura, mas sim a
prevencdo de complicacGes; o medo da ocorréncia de hipoglicemias e consequente evitamento da
administragdo da quantidade de insulina recomendada, manutencdo intencional de niveis elevados de
glicose e ingestdo exagerada ou precoce de alimentos face a eventos hipoglicémicos; e a antecipacao de
dor com os procedimentos de injecdo de insulina e de monitorizacdo glicémica (Aronson, 2012; 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 é, processos cognitivos como a auto-
depreciacdo, percecdo de fraco controlo interno e estilos atribucionais externos; elevados niveis de
stresse; crencas de saude erréneas ou excessivamente negativistas; a ndo-aceitacdo do diagnostico; a ndo-
aceitacdo da doenca pelo grupo de pares; a percecdo de excessivas implicacdes e exigéncias para a vida
diaria, os regimes de tratamento e eventuais estigmas comunicacionais; e conflitos familiares,
nomeadamente ao nivel de padrbes de interagdo familiar pautados por hostilidade, culpabilizacdes,
criticismo, rigidez e perfecionismo (Almeida, Pereira & Fontoura, 2012; Hagger, Hendrieckx, Sturt,
Skinner & Speight, 2016; Lambert & Keogh, 2015; Naranjo et al., 2014). Tais factos levam a
crianga/jovem a sentir-se diferente dos outros, tentando muitas vezes ser “normal” através de
comportamentos de risco, como sejam a alimenta¢do inadequada e a ndo administracdo de insulina
(Lambert & Keogh, 2015).

Por fim, no que respeita as caracteristicas dos profissionais de saude, algumas das dificuldades
remetem para: a falta de comunicacdo paciente-profissional de salde, como por exemplo a auséncia de
empatia por parte do profissional, e consequente incapacidade da criangca/adolescente em expor as suas
duvidas, problemas, preferéncias, entre outros; e a falta de clareza e especificidade das informacdes e
recomendacdes dadas (Ciechanowski, Katon, Russo & Walker, 2001).

Em Portugal sdo ainda escassos os estudos que contemplem outras varidveis para além dos
comportamentos de adesdo terapéutica e controlo glicémico, como sejam as varidveis psicoldgicas e
familiares (Almeida, Pereira & Fontoura, 2012). Neste sentido, o presente estudo teve como objetivo
principal explorar e compreender as percecOes dos adolescentes e das mées sobre o controlo da diabetes
tipo 1 e os obstaculos/dificuldades percecionados na gestdo da doenca. Mais especificamente, pretendeu-
se perceber junto dos adolescentes o conhecimento que detém sobre a sua doenca, o nivel de autoeficacia
percecionado, os cuidados diarios realizados, o grau de cumprimento das recomendacfes 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 exploracdo da sua percecdo sobre a relacdo utente-servigos de saude e respetivo nivel de
satisfagdo. Enquanto objetivo secundario, pretendeu-se avaliar o grau de autoeficacia, 0 comportamento
familiar e as barreiras ao tratamento percecionados.
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METODO

De modo a cumprir os objetivos mencionados anteriormente, o presente estudo seguiu essencialmente
uma abordagem qualitativa, de tipo exploratorio-descritivo, complementada por uma abordagem
quantitativa caracterizada pelo uso de trés questionarios de autorresposta para avaliacdo do nivel de
autoeficacia do jovem, do comportamento familiar e das barreiras ao tratamento da Diabetes.

Participantes

A selecdo dos participantes foi efetuada mediante trés critérios de inclusdo, mais concretamente, a
idade compreendida entre os 10 e os 16 anos, o tempo de diagndstico igual ou superior a 2 anos e a
residéncia no distrito da Guarda ou na Regido Auténoma da Madeira. A amostra foi formada por
conveniéncia e contemplou 20 participantes, nomeadamente 10 adolescentes e as suas maes, 0s quais
foram contactados através de profissionais de saude (psicologos e enfermeiros) e esclarecidos quanto a
natureza, objetivos, metodologia do estudo e garantia de anonimato. Apds 0s esclarecimentos e o
interesse e concordancia em participar no estudo, os participantes assinaram o termo de consentimento
informado. As tabelas seguintes apresentam a caracteriza¢do da amostra (Tabela 1 e 2):

Quadro 1.

Caracterizacao sociodemografica dos adolescentes com diabetes
Caso  Sexo  Idade Tempo de diagndstico HbAlc Escolaridade Residéncia
Al M 11 8 anos 7.8 6°ano Guarda
A2 M 11 6 anos 8.6 6°no Madeira
A3 M 14 5 anos 9.1 8%no Madeira
A4 M 11 2 anos 9.1 6°ano Madeira
A5 F 11 2 anos 9 6°ano Madeira
A6 F 10 4 anos 7.5 5°ano Madeira
A7 F 14 9 anos 6.8 9%ano Guarda
A8 M 10 4 anos 8 5%no Guarda
A9 F 10 5 anos 7.1 5%no Guarda
Al10 F 16 15 anos 111 10%no Guarda
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Quadro 2.

Caracterizacao sociodemografica do grupo de mées
Caso Escolaridade Profissdo Composicao familiar
M1 12°no Funcionaria limpeza Mae, pai e jovem
M2 12%no Assistente operacional Mae, pai, jovem e irma
M3 Licenciatura Enfermeira Méae, pai, jovem e irmaos
M4 11%no Assistente operacional Mée e jovem
M5 6°no Desempregada Mée e jovem
M6 12%no Chefe de SPA Mée, pai, jovem e irmao
M7 9%ano Empregada doméstica Mée, pai e jovem
M8 11%no Assistente de lar Mée e jovem
M9 6°no Assistente de lar Mée, pai e jovem
M10 12%no Assistente operacional Mae, jovem e irmdos

Material

Foi construido um guido de entrevista semiestruturada, composto por um total de 20 questdes, baseado
nos objetivos previstos e numa entrevista previamente utilizada em contextos de investigacdo
semelhantes, nomeadamente a Family Asthma Management System Scale (FAMSS- McQuaid, Walders,
Kopel, Fritz & Klinnert, 2005, versdo portuguesa traduzida e adaptada por Silva e Barros, 2014), a qual se
centra na analise de um conjunto de comportamentos familiares relativos aos varios aspetos da gestdo da
asma pediatrica. Para além da realizacdo das entrevistas e de modo complementar, foram aplicados 3
questionarios aos adolescentes:

- Escala de Auto-Eficacia na Diabetes (SEDS- Grossman, Brink & Hauser, 1987, versdo portuguesa
adaptada por Pereira & Almeida, 2004): é composta por 30 itens relativos a 3 componentes,
nomeadamente autoeficacia sobre o tratamento, sobre situacGes sociais e autoconfianga, sendo que
resultados mais elevados correspondem a uma maior percecdo de autoeficacia.

- Escala de Comportamento Familiar na Diabetes (DFBS- McKelvey et al., 1993, versdo portuguesa
adaptada por Almeida e Pereira, 2011): apresenta 38 itens relativos a 4 componentes, sendo eles o suporte
emocional, o suporte social direto, o suporte informativo e as atividades de ndo-suporte, sendo que
resultados mais elevados correspondem a menor suporte social.

-Escala de Barreiras ao Tratamento da Diabetes (BSCS- Pereira & Almeida, 2004): 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 numero de
obstaculos percecionados ao controlo da doenca.

Procedimento
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A realizacdo das entrevistas e aplicagdo dos questionarios decorreram em Agosto e Setembro de 2017
num Gnico momento temporal para cada familia e em locais acordados entre a investigadora e as familias,
de acordo com a disponibilidade destas. As entrevistas, cuja duracgdo foi de aproximadamente 20 minutos
para cada entrevistado, foram gravadas em audio e posteriormente transcritas integralmente, tendo sido
atribuido um caédigo de identificacdo individual (Al a A10 para os adolescentes e M1 a M10 para as
mées). Por fim, foi realizada a andlise de conteldo das entrevistas e os questionarios foram analisados
estatisticamente com recurso ao IBM-SPSS, tendo sido calculados os valores médios e respetivos
desvios-padrdo. Na analise das entrevistas tiveram-se em conta as categorias pré-definidas com base na
pesquisa bibliografica sobre as areas fundamentais na autogestdo da doenca cronica (conhecimento sobre
a doenca, autoeficacia percebida, adesdo aos autocuidados e obstaculos face ao tratamento) (Silva &
Barros, 2014).

RESULTADOS
Analise de contetdo das entrevistas aos adolescentes

Conhecimento da doenca. Todos os adolescentes referem que a diabetes é uma doenca ou problema
de saude que implica um conjunto de cuidados terapéuticos diarios, nomeadamente a administracdo de
insulina, a monitorizacdo glicémica, a ado¢do de uma alimentacdo saudavel e exercicio fisico regular
(e.g., “E uma doenga que precisa de muitos cuidados” - A2; “...obriga a dar insulina, picar o dedo, beber
muita agua, comer coisas saudaveis...e fazer muitas atividades” - A6). Salienta-se, de um modo mais
especifico, que entre os dez adolescentes, quatro reportam o caracter crénico da diabetes, mencionando
que esta permanece até ao fim da vida (e.g., “Que é uma doenga cronica” - A3; “...esta doenga ¢é para
sempre” - A2), trés apontam a auséncia de uma cura na atualidade (e.g., “...nao tem cura por enquanto” -
Al), evidenciando a esperanca de que algum dia possam deixar de ter esta doenca, um alude para a sua
etiologia desconhecida (“...por enquanto ainda nao conseguiram perceber porque é que aparece” - A3),
um para a necessidade de acompanhamento médico regular (“...temos de ir varias vezes ao médico” -
Ab5), um para a necessidade de controlar e prevenir eventuais consequéncias/complicacfes (“...tratar para
evitar problemas mais graves” - A3), um para a incidéncia crescente na populagdo infantojuvenil
(“...atualmente com cada vez mais adolescentes com diabetes” - A7) e um para a tipificacdo em duas
categorias com niveis de gravidade diferentes (“Existem dois tipos de diabetes, a tipo 1 ¢ a tipo 2, uma
mais grave que a outra.” - A10).

Autoeficécia percebida. Em termos de autoeficacia, a maioria dos adolescentes (n=6) perceciona ter
0s conhecimentos e as competéncias para, de forma auténoma, proceder a manutencdo dos cuidados
médicos recomendados pelos profissionais de saude, 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 manutengéo dos cuidados com a mée, sendo que
dois apresentam baixa percecdo de autoeficacia (A5, 11 anos; A9, 10 anos) e dois apresentam uma
elevada percecéo de autoeficacia (A3, 14 anos; A8, 10 anos).

Adesao aos auto-cuidados diarios. A grande maioria dos adolescentes (n=8) menciona realizar todos
0s cuidados diarios basicos prescritos pelos profissionais de saude, 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”
- A5), a monitoriza¢do glicemica pelo menos as refeigcdes (e.g., “tem de se picar todos os dias varias
vezes...sempre que se vai comer” - A4), a adogdo de uma alimentagdo saudavel e regrada em termos de
horérios, numero de refei¢bes e quantidades (e.g., ““...s6 posso comer coisas saudaveis e nas horas das
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refeigdes” - A4; “...tenho de pesar a comida para ter a quantidade certa para comer” - Al), e a realizacao
de atividade fisica regular (e.g., “...fago natacdo, volley e educacdo fisica quase todos os dias”, A7;
“...andar a pé, andar na bicicleta, brincar na praia...acho que nunca estou parada” - A6). Contrariamente,
um dos adolescentes assume ndo ter cuidados ao nivel da alimentagdo por ndo conseguir resistir aos
“alimentos proibidos” (A8, 10 anos) e um revela ndo realizar exercicio fisico por ndo gostar de nenhuma
atividade que envolva esforgo corporal (A10, 16 anos).

. Quando questionados sobre o nivel de adesédo terapéutica, apenas um dos adolescentes (A8, 10 anos)
referiu abertamente um fraco cumprimento das recomendacdes e objetivos, sendo que 0s restantes
relataram um médio a elevado cumprimento. Quanto ao indicador de controlo glicémico fornecido pela
ultima andlise da hemoglobina glicada (HbA1c) realizada, constatou-se que os valores apresentados pelos
adolescentes oscilam entre 0s 6.8% e 0s 11.1%, pelo que apenas uma minoria dos adolescentes (n=3)
aparenta deter um controlo atual adequado/dentro dos objetivos terapéuticos (inferior ou igual a 7.5%) e
0s restantes apresentam valores indicadores de um mau controlo glicémico (superior a 7.5%).

Obstéculos ao tratamento percecionados. Quanto as dificuldades mais comuns entre os adolescentes
aponta-se: 0 ndo ter a mesma liberdade para comer que os outros adolescentes (e.g., “Ver o meu mano a
comer batatas fritas porque depois também quero comer e ndo posso” - A6); a dor e incomodo associados
aos procedimentos de administracdo da insulina e monitorizacdo glicémica (e.g., “ja estou cansado de
picar a barriga ha tantos anos, e as vezes doi quando acerta num carogo ou assim” - Al); e a sensacdo de
insaciedade constante (e.g., “estou sempre com fome” - A8). No caso das dificuldades particulares de
cada jovem surgem: o ter de pesar todos os alimentos antes de os ingerir, 0 que implica ter sempre uma
balanca consigo (Al, 11 anos); a inconformidade e ndo-aceitacdo da doenca (A10, 16 anos); 0s
sentimentos de tristeza e revolta, com consequentes comportamentos alimentares desadequados, mantidos
muitas vezes as “escondidas” (A2, 11 anos); a auséncia de uma etiologia conhecida, isto é, a nao
compreensdo do motivo pelo qual a doenca os afeta (A5, 11 anos); a falta de proximidade frequente com
pessoas com a mesma doenga ou com o0 mesmo estilo alimentar (A2, 11 anos); as preocupacdes e stresse
constantes com o risco de coma hipoglicémico, preferindo dar menos insulina e comer mais do que o
recomendado (A3, 14 anos); o acesso facil a alimentos ndo saudaveis na escola (A4, 11 anos); a pressdo
sentida para o controlo total dos comportamentos (A4, 11 anos); a incompreensédo das consequéncias dos
comportamentos desadequados a longo prazo (A5, 11 anos); e a escassez de opcOes alimentares
adequadas fora de casa (A3, 14 anos). Por outro lado, um jovem (A9, 10 anos) referiu ndo sentir qualquer
dificuldade relativa ao controlo da diabetes.

Anédlise de contetdo 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 ndo existe. Metade das mdes (n=5) relata que se trata de uma incapacidade do organismo em
produzir insulina devido ao ndo-funcionamento do péancreas (e.g., “...sabe-se que tem a ver com 0
pancreas que deixa de funcionar, ou seja, deixa de produzir insulina natural” - M3; “...provocada pela
falta de um bom funcionamento do pancreas” - M10), quase todas (n=8) referiram o conjunto de cuidados
diarios fundamentais & sobrevivéncia e manutencdo de um controlo glicemico equilibrado (e.g., “...¢
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 mde aludiu para as complicacdes de saude provocadas pelo
enfraquecimento do sistema imunoldgico, como sejam a dificuldade em combater eventuais infegdes
(““...estar atento aos dentes, aos olhos e aos pés por causa de ver se ndo apanha infecdes ou outros
problemas que acontecem muito nos diabéticos porque ndo tém as defesas do corpo a funcionar” - M2).

Obstaculos ao tratamento percecionados. Entre as dificuldades comummente apontadas pelas maes
destacam-se: o ter restricGes alimentares que os pares ndo tém (e.g., ““...ter certas regras que as outras
criangas ndo tém, especialmente na comida” - M6) (n=3); a falta de suporte do médico, com postura e
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atitudes desapropriadas por parte dos profissionais de saude (e.g., “...¢ a maneira de ser da médica, como
ela fala para a gente...s6 faz ¢ barulho quando a gente 14 vai” - M4) (n=2); a elevada responsabilidade,
pressdo e stresse constantes relativos a doenca, contrariamente aos pares que ndo requerem cuidados
“especiais” (e.g., “Parece-me que € o facto de ter responsabilidades que os colegas nédo 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
pressdo” - M3) (n=2); as caracteristicas de personalidade e funcionamento emocional dos adolescentes,
pautadas por uma tendéncia depressivo-ansiosa e dificuldades de gestdo da contrariedade (e.g.,
“...quando est4d 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 ndo-
aceitacdo 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 preocupacdes 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 manuten¢do dos cuidados diarios entre os dois contextos familiares com 0s quais 0 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 salde e obter
melhores servigos 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 mée em negar 0 consumo
alimentar excessivo (M8); os episodios inevitaveis de doenca aguda ou infecdes (e.g. gripe ou
constipacdo) (M9); a recusa do jovem em receber apoio e partilhar as responsabilidades terapéuticas com
a méde (M10); a despreocupacdo com complicaces 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 satde. Em termos da satisfacdo para com os servigos de salde prestados
surgem posigdes diversas entre as mées, sendo que menos de metade das maes (n=4) referem sentir-se
completamente satisfeitas com o apoio e acompanhamento médico de que dispdem, ndo 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 atribuicdo da bomba de insulina (M1) e outra com a escassez de informacdo sobre
futuras complicacdes fornecidas aos adolescentes pelos profissionais de saude (M6). Todas as maes que
partilham da insatisfacdo com a relagdo médico-utente mencionam que gostariam que a consulta fosse
mais humanizada e sensivel as caracteristicas e necessidades dos adolescentes, e que 0 médico assistente
fosse mais compreensivo, calmo e afavel.

Analise estatistica

No que concerne aos questionarios, comecando pela SEDS, os resultados apontaram para uma
percecdo de autoeficacia moderada a elevada entre os adolescentes participantes (M = 3,59; DP = 0,46).
Quanto a DFBS, os resultados indicaram uma perce¢do de suporte social familiar moderada (M = 3,11;
DP = 0,26). Relativamente aos resultados obtidos com a BSCS, estes apontaram para uma percecdo de
obstaculos baixa entre os adolescentes participantes (M = 1,82; DP = 0,52).

Em termos dos niveis de adesdo evidenciados pelos adolescentes 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).
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DISCUSSAO

A aceitacdo da pratica clinica baseada em evidéncias tem fomentado a proliferacdo de diversas
orientacdes que informam sobre os melhores cuidados a providenciar em fungdo do tipo de doenca
cronica em questdo. Porém, ainda que sejam muito Uteis e benéficas, ndo sdo suficientes para garantir a
implementacdo e manutencéo dos cuidados (Lavoie, Rash & Campbell, 2017). Neste sentido, este estudo
pretendeu analisar os obstaculos percecionados pelos adolescentes e as suas maes na gestdo e controlo da
diabetes tipo 1.

Com base nos resultados obtidos concluiu-se que os adolescentes apresentam um nivel satisfatorio de
conhecimento sobre a sua doenca e sobre as suas implicacbes 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 gestdo 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 satisfatorio da doenca. Este resultado coincide com um estudo realizado junto
de 51 adolescentes, no qual Flora e Gameiro (2016) verificaram que a maioria dos adolescentes detém
conhecimento e responsabilidade autdnoma no controlo da diabetes tipo 1, dispondo simultaneamente de
apoio familiar adequado.

Todavia, a grande maioria dos adolescentes ndo apresentava valores HbAlc dentro dos parametros
objetivados pelos profissionais de saide como aconselhaveis, revelando um mau controlo da diabetes. Tal
facto ndo se coaduna com a sua percecdo de adesdo ao tratamento, uma vez que consideram ter um
cumprimento médio a elevado das recomendacfes 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 salde, o seu controlo glicémico nao
era satisfatorio, dado que a maioria detinha valores HbAlc superiores ao recomendado. Este resultado
poderd estar associado com a sobrestimacdo da adesdo as recomendacOes terapéuticas por parte dos
adolescentes, por desconhecimento dessas recomendacfes ou pelo efeito da desejabilidade social, bem
como pode estar relacionado com a influéncia de outras variaveis ou fatores externos ao estrito
cumprimento dos cuidados prescritos sobre o controlo da doenca, consideracdo essa que vai ao encontro
dos pressupostos da WHO (2003) sobre a adesdo terapéutica. No presente estudo, seguindo esta linha de
pensamento, a auséncia ou escassez de controlo glicémico podera derivar fundamentalmente das
caracteristicas pessoais dos adolescentes (em especial as caracteristicas de personalidade e o nivel de
desenvolvimento psicossocial) e do rigor e exigéncias do tratamento (em especial as restricOes
alimentares e os procedimentos médicos dolorosos).

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 monitorizagdo e administracdo da insulina e a sensacdo de insaciedade persistente, a
semelhanca das conclusdes do estudo de Pires e colaboradores (2016) e do estudo de Moreira e
colaboradores (2016).
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Na perspetiva das maes, ndo s6 se assumem como obstaculos as evidentes restricGes alimentares, mas
também a inconformidade, revolta e ndo-aceitacdo da doenca, a aposicdo de uma elevada
responsabilidade, pressdo e stresse sobre o jovem, as caracteristicas de funcionamento psicoemocional
labil associadas a adolescéncia, e a percecdo de falta de apoio médico adequado. Hagger e colaboradores
(2016) verificaram na sua revisdo 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 adesdo. Resultados semelhantes foram encontrados por Hanghoj e Boisen (2014),
tendo sido identificadas como principais barreiras a adesdo as caracteristicas da relacdo dos adolescentes
com 0s pares e com 0s pais, bem como as caracteristicas proprias do seu desenvolvimento, pressao e
stresse devido as exigéncias da doenca.

A proposito do funcionamento psicoemocional, Almeida e Matos (2003) constataram num estudo com
43 adolescentes que algumas caracteristicas psicossociais, nomeadamente a percecdo de stresse, coping e
apoio social, apresentavam valor preditivo sobre a adesdo terapéutica e o controlo glicémico, e como tal,
devem ser contempladas nas intervencgdes dos profissionais de saude junto dos adolescentes de modo a
conseguir uma melhor gestdo e controlo da doenga. 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 relagdo médico-utente e a adesao terapéutica, sendo que quanto pior for percecionada a
relacdo e respetiva comunicacdo 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 avaliacdo quantitativa ndo parecem ser sensiveis, tendo
neste caso a BSCS apresentado resultados que ndo aparentam corresponder verdadeiramente as
preocupacdes de cada familia. Nesse seguimento, algumas mées sugerem alteracdes ao nivel da relacdo
médico-utente e do funcionamento dos servi¢cos de salde prestados que poderiam ajudar a aumentar a
adesdo terapéutica e a melhorar o controlo da doenca, nomeadamente uma maior humanizacdo dos
cuidados e compreensdo por parte dos profissionais de saude. Neste sentido, a insatisfagdo para com os
servicos de salde prestados aparenta relacionar-se com uma percecao de falta de empatia e de apoio
medico.

Mais do que a apreensdo das dificuldades comuns entre os adolescentes, considera-se que a captacdo
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, sdo diversos os fatores que
poderdo interferir (ou ndo), em maior ou menor grau, com a adesao terapéutica e com o controlo da
diabetes tipo 1 em cada jovem, e por tal, as interven¢des terapéuticas padronizadas sdo limitadas nos seus
efeitos. Alem da importancia de uma intervencdo multidisciplinar e holistica, defendida por Anténio
(2010), surge a importancia de um maior envolvimento dos profissionais de salude com os adolescentes e
cuidadores, a fim de compreenderem em que areas devem centrar a sua atencdo e proporcionar-lhes
ferramentas para a resolucdo das dificuldades percecionadas, adaptando a abordagem terapéutica tantas
vezes quantas forem necessarias (Chiang et al., 2014; Silva, Pais-Ribeiro & Cardoso, 2006). Para além
disso, € fundamental que, por um lado, os adolescentes ganhem progressivamente mais autonomia na
gestdo da doenca, e por outro, se mantenha o envolvimento parental e se fomente a interdependéncia na
manutencdo dos cuidados (Schilling, Knafl & Grey, 2006), garantindo uma responsabilidade partilhada
sobre o controlo, o que nem sempre se verificou neste estudo.

Todavia, dada a natureza e caracteristicas do estudo, principalmente o ndmero reduzido de
participantes, aponta-se como aspeto menos positivo a impossibilidade de generalizar os resultados
obtidos para a populacdo de adolescentes com diabetes tipo 1. Além disso, ressalva-se a tipologia
maioritariamente subjetiva de recolha dos dados (exploracdo e descri¢do de percecdes individuais) acerca
do nivel de adesdo, por exemplo, a qual podera ter levado a respostas tendenciosas por desejabilidade
social, fraca consciencializagdo/insight sobre a execucdo e adequagdo do proprio comportamento, entre
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outros. Deste modo, sugere-se a realizacdo de investigaces futuras sobre os obstaculos ao controlo da
diabetes tipo 1 que contemplem de forma complementar dados quantitativos e qualitativos para uma
melhor compreensdo desta problemética. Para além disso, apurou-se uma &rea muito importante e
simultaneamente muito pouco estudada em Portugal, a qual dever-se-a prestar maior atencdo, mais
concretamente a relacdo entre as caracteristicas de personalidade e do humor, de um ponto de vista clinico
e neurologico, e o controlo glicémico.
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