UNIVERSIDADE DE LISBOA
FACULDADE DE PSICOLOGIA

LISBOA

UNIVERSIDADE
DE LISBOA

ADAPTACAO DO INVENTARIO DE AUTOCUIDADOS NA DIABETES PARA A
POPULACAO PORTUGUESA E ANALISE DA PERCECAO DA ADESAO A
TERAPEUTICA DE ADOLESCENTES COM DIABETES TIPO 1

Sofia Alexandra Simao Camps Costa

MESTRADO INTEGRADO EM PSICOLOGIA
Area de Especializagio em Psicologia Clinica e da Saude

Psicologia da Saude e da Doenca

2019




UNIVERSIDADE DE LISBOA
FACULDADE DE PSICOLOGIA

LISBOA

UNIVERSIDADE
DE LISBOA

ADAPTACAO DO INVENTARIO DE AUTOCUIDADOS NA DIABETES PARA A
POPULACAO PORTUGUESA E ANALISE DA PERCECAO DA ADESAO A
TERAPEUTICA DE ADOLESCENTES COM DIABETES TIPO 1

Sofia Alexandra Simao Camps Costa

Dissertacédo Orientada pela Professora Doutora Luisa Barros

MESTRADO INTEGRADO EM PSICOLOGIA
Area de Especializacdo em Psicologia Clinica e da Satde

Psicologia da Saude e da Doenca

2019




Agradecimentos

Ao finalizar esta etapa tdo importante e desafiante na minha vida, ndo poderia deixar de
agradecer a todos aqueles que me acompanharam neste percurso e que direta ou indiretamente

tornaram possivel a realizacdo deste trabalho.

A minha mée, pelo imenso e eterno amor que sentimos uma pela outra. Por ter sempre

acreditado em mim. Sem ela nada disto seria possivel. Este trabalho é dedicado a ela.

A Professora Doutora Luisa Barros, um profundo agradecimento pela sua orientac&o,
disponibilidade, dedicacédo, paciéncia e boa vontade inesgotaveis. Por ter sido ao longo deste
ano um apoio nos momentos bons e menos bons, por ter iluminado sempre os melhores

caminhos a seguir, por nunca ter desistido de mim. Estarei sempre grata.

A Enfermeira Débora Dinora, ao Enfermeiro Duarte Matos e ao Enfermeiro Tiago Silva
pela amizade, partilha e disponibilidade. Por me terem recebido de bragos abertos e me dizerem

as palavras certas no momento certo.

Ao Luis Meira e a Djamila Silva, meus irmdos de coracdo, que me acompanharam ao
longo deste percurso de 5 anos. As palavras serdo sempre poucas para descrever a profunda
gratiddo que sinto. Estarei sempre grata pela amizade, pelo carinho, pela paciéncia para me
aturarem, pelas risadas, pelas histérias partilhadas, por acreditarem sempre em mim, pelos

abracos e palavras certas nos momentos certos.

A Teresa Cabral, Teresa Canavarro e Dorina pela amizade, carinho e partilha. Pelas
horas ao telefone, por todos 0s momentos que tivemos juntas. Obrigada por me fazerem sentir

uma pessoa especial e sortuda por ter a vossa amizade.

A Doutora Célia Figueira por me ajudar a manter a minha mente s na loucura que foi

este trajeto ao longo destes anos.

Ao Jorge Cruz, pelo amor, amizade, carinho e dedicacdo. Por acreditar em mim, por me
apoiar sempre, por ser 0 meu porto seguro, por ser o0 ser humano mais especial que conheco.
Estou e estarei sempre grata por aceitar caminhar comigo neste caminho incrivel e louco que é
a Vida.



Resumo

Introducdo: A adesdo ao tratamento na Diabetes Melllitus Tipo 1 (DMT1) é fundamental para
obter um bom controlo metabdlico e previne complicacGes imediatas e a longo prazo. Torna-se
essencial a existéncia de medidas de avaliacdo da adesdo validas e robustas que potenciem uma
melhor intervencdo clinica. Objetivos: (1) Proceder a traducdo e adaptacdo do instrumento
Self-Care Inventory (SCI) para a populacdo Portuguesa; (2) Analisar as principais propriedades
psicométricas do instrumento; (3) Comparar os resultados do instrumento a partir de
informacdo autorrelatada e hétero relatada; (4) Analisar a relacdo entre a adesdo, o controlo
metabolico e varidveis comportamentais e sociodemograficas. Metodologia: Constituiu-se uma
amostra de 101 adolescentes com DMT1 e 101 pais/cuidadores, que preencheram um protocolo
de investigacdo num servico clinico especializado no tratamento de diabetes. Resultados: O
SCI mostrou propriedades psicométricas adequadas, incluindo uma boa consisténcia interna e
concordancia razoavel entre pais e filhos. Observou-se uma relacdo positiva entre a adesdo aos
autocuidados avaliada pelo SCI e os valores de Hemoglobina Glicada (HbA1c), assim como
uma associacdo negativa com a Escala Total de Problemas do Questionario de Capacidades e
Dificuldades (SDQ). Conclusdes: A versdo portuguesa do Self-Care Inventory mostrou ser
adequada a populacao Portuguesa, apresentando uma boa fiabilidade e validade. Além disso,
mostrou ser um instrumento facilmente aplicavel para aplicacdo clinica e em investigacdo

devido a sua fiabilidade, rapida aplicacéo e facil interpretacdo e cotacéo.

Palavras-chave: adesdo; diabetes mellitus tipo 1; adolescentes; avaliacdo da adesédo; Self-Care

Inventory



Abstract

Introduction: Adherence to treatment in Type 1 Diabetes Mellitus (T1DM) is critical to good
metabolic control and prevents immediate and long-term complications. It is essential to have
valid and robust measures of adherence to promote a more effective clinical intervention.
Objectives: (1) To translate and adapt the Self-Care Inventory (SCI) for the Portuguese
population; (2) To analyze the main psychometric properties of the instrument; (3) To compare
the results of the self and parent reported adherence; (4) To analyze the relationship between
adherence, metabolic control and behavioral and sociodemographic variables. Methods: A
sample of 101 adolescents with TIDM and 101 parents/caregivers were enrolled, who
completed a research protocol at a clinical service specialized in the treatment of diabetes.
Results: SCI showed adequate psychometric properties, including good internal consistency
and reasonable agreement between parents and children. A positive relationship between self-
care adherence assessed by SCI and Glycated Hemoglobin (HbA1c) values was observed, as
well as a negative association between SCI and the Total Scale of Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ). Conclusions: The Portuguese version of the Self-Care Inventory showed
to be adequate for the Portuguese population, presenting good reliability and validity. In
addition, it has proved to be a viable instrument for clinical application and research because of
its reliability, quick application and easy interpretation and quotation.

Key words: adherence; type 1 diabetes mellitus; adolescents; evaluation of adherence; Self-
Care Inventory
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Introducéo

A Diabetes Mellitus Tipo 1 (DMT1) € o tipo de diabetes mais comum nos jovens
(ADA, 2019) e a sua incidéncia tem vindo a aumentar a nivel mundial (Mayer-Davis et
al., 2018; IDF, 2017; WHO, 2016). No que se refere as criancas e adolescentes (até aos
20 anos) estima-se que a diabetes afete cerca de 1.106.200 individuos a nivel global,
registando-se uma tendéncia de surgimento de 132.600 novos casos por ano (IDF, 2017).
Em Portugal, no ano de 2015, o nimero de criancas e adolescentes (0-19 anos) com
DMT1 era de cerca de 3.327 individuos, o que correspondia a 0,16% da populacao
portuguesa neste escaldo etério, tendo sido registados 11,5 novos casos por cada 100.000

jovens (Observatorio Nacional da Diabetes, 2016).

Na mesma medida que a prevaléncia da diabetes esta a aumentar na populagéo
pediatrica, aumenta a consciéncia das consequéncias negativas de uma baixa adesdo aos
tratamentos prescritos pelos profissionais de saude (Quittner et al., 2007). Apesar dos
avancos no tratamento da diabetes, nomeadamente das tecnologias de monitorizacao e
administracdo de insulina (e.g., monitorizacdo continua da glicose) e do suporte empirico
em relacdo aos regimes intensivos de insulina, os beneficios destes avangos podem ser
diminutos quando as recomendacdes dos profissionais de salde ndo séo seguidas (Lewin
et al., 2009). Na adolescéncia, a baixa adesdo ao regime terapéutico dos doentes crénicos
é frequente e problematica (Barros, 2003), existindo a necessidade crescente de medidas
confiaveis e validas de avaliacdo da adesdo, para que os profissionais de salde possam
prescrever tratamentos mais adequados e ajustados tendo em conta o estadio de
desenvolvimento e de saide de cada adolescente.

Este estudo pretende contribuir para o estudo de adaptacdo e validacdo de um
instrumento que permita avaliar a adesdo a terapéutica prescrita pelos profissionais de
salde a partir da perspetiva dos adolescentes com DMT1 e dos seus pais/cuidadores.
Pretende igualmente identificar a ades&o aos diferentes componentes da gestdo da DMT1
e explorar correlatos da adesdo ao tratamento na DMT1 em adolescentes, nomeadamente,
a associacdo da adesdo com o controlo metabolico e com varidveis comportamentais e

sociodemograficas.



Diabetes Mellitus Tipo 1 (DMT1)

A DMT1 e uma perturbacdo enddcrina caraterizada por uma reagdo autoimune,
onde o sistema imunitario do corpo destroi as células  produtoras de insulina nos ilhéus
da glandula pancreatica, provocando uma reducao progressiva de producéo de insulina e
consequentemente um desequilibrio metabdlico grave (Mayers-Davis et al., 2018; IDF,
2017). A insulina é uma hormona que facilita a entrada da glicose nas células, na sua
auséncia existe uma acumulacéo excessiva de glicose no sangue (hiperglicemia) (Seiffge-
Krenke, 2001). A hiperglicemia, a longo prazo, pode causar danos em varios 6rgdos do
corpo, podendo levar a véarias complicagdes, tais como, doencas cardiovasculares,
neuropatia, nefropatia, perda de visao e amputacao de membros (IDF, 2017; WHO, 2016).

As causas deste processo autoimune ainda ndo sdo totalmente compreendidas, mas
podera existir uma combinacdo entre a suscetibilidade genética e desencadeadores
ambientais (e.g., infecBes virais, toxinas ou fatores ligados a dieta) (IDF, 2017). Este
processo pode desenvolver-se em qualquer idade, mas este tipo de diabetes (DMT1)
ocorre com mais frequéncia em criancas e adolescentes (ADA, 2019; IDF, 2017; Chiang
etal., 2014).

O diagnostico da diabetes é frequentemente sugerido pela histéria de polidipsia
(excesso de sede), politria (urinar muita quantidade e frequentemente), polifagia (muita
fome), perda de peso (IDF, 2017; WHO, 2016; Chiang et al., 2014) e falta de energia
(IDF, 2017). O tratamento da DMTL1 inclui o controlo da glicose (agucar) no sangue, em
combinacgdo com dieta, atividade fisica e insulinoterapia (WHO, 2016). A insulinoterapia
é essencial, indispensavel e insubstituivel para a sobrevivéncia de todas as pessoas com
DMT1 (IDF, 2017; Chiang et al., 2014), tendo como finalidade simular os padrbes
normais de segregacdo fisioldgica de insulina (Chiang et al., 2014). A adaptacdo
metabolica de um paciente com DMT1 deve ser avaliada regularmente através da
monitorizacao de certos parametros fisioldégicos, como por exemplo, teste aos niveis de
acucar no sangue e na urina. (DiMeglio et al., 2018; Seiffge-Krenke, 2001). Um dos
parametros mais utilizados é a hemoglobina glicada (HbA1c), que reflete a média de
glicose no sangue ao longo de 3 a 4 meses, sendo uma medida de controlo glicémico
(aclcar no sangue) a longo prazo (Seiffge-Krenke, 2001). A HbA1c é integrada na rotina
clinica e na tomada de decisdes sobre o tratamento, em conjunto com dados de
hiperglicemias (niveis altos de agtcar no sangue) e hipoglicemias (niveis baixos de agucar
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no sangue), além de varidveis pessoais, tais como a idade, ingestdo de hidratos de
carbono, stress e padrdes de exercicio (DiMeglio et al., 2018). E proposto por DiMeglio
et al. (2018) que o valor desejavel de HbAlc para criangas e adolescentes seja inferior a
53mmol/mol (7.0%). Ja& a American Diabetes Association (2019) recomenda como
objetivo para a mesmas faixas etarias a HoAlc inferior a 58mmol/mol (7.5%), embora
refira que um objetivo de 7.0 % ¢é razoavel se for possivel alcancar sem hipoglicemia
excessiva. Deve-se, no entanto, ter sempre em conta as carateristicas da pessoa e a sua
historia clinica (ADA, 2019; DiMeglio et al., 2018).

A gestdo da DMTL1 implica, entdo, a realizacdo de determinadas acdes
regularmente, tais como a monitorizacdo da glicemia (6-10 vezes/dia) e
administracao de injegdes de insulina ou uso de bomba de insulina, balanceando
com a ingestdo de alimentos e a energia despendida nas tarefas diarias e exercicio.
Além disso, pode ser necessario a realizacdo de correces de hipoglicemias e
hiperglicemias (DiMeglio et al., 2018; IDF, 2017; Chiang et al., 2014). As pessoas
que tenham uma boa adesdo ao tratamento prescrito pelos profissionais de satude
podem viver uma vida saudavel e atrasar ou evitar muitas complicacGes associadas
com a DMT1 (IDF, 2017).

Adolescentes e a DMT1 — Perspetiva Desenvolvimentista

Tal como referido anteriormente, a DMTL1 surge predominantemente em criancgas
e adolescentes (ADA, 2019; IDF, 2017; Chiang et al., 2014). As criangas e 0S
adolescentes com DMT1 e as suas familias necessitam do apoio de uma equipa
multidisciplinar de profissionais de salde especializados (i.e., pediatra, nutricionista,
enfermeiro, psicélogo e assistente social) que orientem e apoiem a gestdo da diabetes
(ADA, 2019; Wherrett et al., 2018).

A adolescéncia € uma fase de transi¢do entre a infancia e a idade adulta, que
incorpora mudancas biolégicas e psicossociais que precisam de ser tidas em conta pelos
profissionais de salde nesta gestdo do tratamento (Cameron, Garvey, Hood, & Acerini,
2018). Apesar de a maioria dos adolescentes com DMT1 se adaptarem bem aos desafios
da puberdade, é reconhecido que as suas necessidades emocionais e de cuidado de satde
séo diferentes das necessidades das criangas mais novas ou dos jovens adultos com DMT1
(Cameron et al., 2018).



Muitos adolescentes podem experienciar a deterioracdo no controlo metabdlico,
que pode ser resultado de varios fatores, tais como: (i) mudancas enddcrinas, que levam
ao aumento da insulinorresisténcia; (ii) padrbes erraticos de alimentacdo e exercicio;
(iii) baixa adesao ao tratamento; (iv) perturbacfes na alimentacdo; (v) comportamentos
de risco (ADA, 2019; Cameron et al., 2018). Geralmente 0s momentos mais criticos
acontecem no comeco da puberdade, quando as alteracbes hormonais interferem com os
esforgos terapéuticos para manter o controlo metabélico (Seiffge-Krenke, 2001). Assim,
neste periodo, os resultados menos positivos na gestdo da diabetes ndo devem ser
atribuidos automaticamente a uma “rebeliao” ou falta de preocupagao do adolescente em
relacdo a satde (Chiang et al., 2014). No cuidado de adolescentes é fundamental que 0s
profissionais de salde estejam atentos a idade e especificidades do periodo de
desenvolvimento em que cada adolescente se encontra, adaptando os cuidados de salde

as necessidades e circunstancias dos jovens (Tabela 1.) (ADA, 2019; Chiang et al., 2014).

A adesdo a terapéutica proposta pelos profissionais de salude nas populacdes
pediatricas tem sido amplamente estudada. La Greca, Bearman, & Roberts (2003) referem
que de uma forma geral, variaveis como o género, religido, raca ou nivel educacional ndo
tém sido preditores consistentes de adesdo nestas populac@es. Ja as variaveis ligadas ao
desenvolvimento (e.g., desenvolvimento cognitivo, motor, social, emocional, e
funcionamento fisioldgico) tém sido consistentemente ligadas a adesdo em criancas e
adolescentes. Segundo 0s mesmos autores, o status do desenvolvimento (esperado para a
idade) é critico para a compreensdo: (i) das reacdes das criancas e adolescentes a doenca
fisica; (ii) do seu envolvimento na gestdo da doenca; (iii) dos tipos de intervencdo que
poderdo ser mais eficazes. Mas apesar disto, a perspetiva desenvolvimentista tem sido

negligenciada na investigacdo ligada a adesao.



Tabela 1: Desenvolvimento Tipico; Exigéncias e Prioridades da Diabetes Tipo 1 na Idade

Escolar e Adolescéncia

Idades e Niveis de  Tarefas Desenvolvimentistas Tipicas

Desenvolvimento

Prioridades na gestdo da DMT1 (e

pessoa responsavel)

Tarefas da Familia associadas a
DMT1

Correspondentes
7-11 anos; Desenvolvimentos de competéncias Partilha na identificagdo dos sintomas de  Ensino dos sintomas de
Idade Escolar em dreas sociais, fisicas e académicas;  hipoglicemia e hiperglicemia (crianga e hipoglicemia e hiperglicemia a
Maior autonomia em relacéo aos cuidador); crianga;
cuidadores primarios, mas continuam Tratamento da hipoglicemia e posse de Ensino de gestéo e tratamentos
muito dependentes da supervisdo e suplementos (com bésicos da diabetes;
planeamento dos cuidadores; supervisdo/planeamento de adultos); Elogiar a conduta na gestéo das
Participagdo em atividades de equipa Desenvolvimento do sentido de tarefas;
gue promovam a partilha e pontos de resolucdo de problemas e flexibilidade Modelagem na resolugéo de
vista de outros com o regime se houver mudanga de problemas quando novos problemas
planos ou atividades (com a da diabetes surgem;
orientagdo/modelagem do cuidador) Ajudar/ensinar a crianga a falar
sobre a diabetes com outros e a lidar
com o stress e novos desafios dos
complexos padrdes de alimentacéo
e horéarios
12-15 anos; Lidar com as mudangas no corpo; Mais tomadas de decisao sobre a gestdo  Lidar com o aumento normal de
inicio da Tentativa de “encaixe” no grupo de da diabetes e sobre as mudancas no conflitos sobre a gestdo da diabetes;
adolescéncia pares; estes tornam-se uma grande regime da diabetes; Desenvolver novas formas de
influéncia no comportamento; Expetativas de monitorizacéo e monitorizagdo e comunicagao sobre
Desenvolvimento de um sentido forte  vigilancia relativamente aos niveis de a diabetes;
de self e identidade; glicose, quando longe dos cuidadores Supervisionar o suficiente, dando
Desejo de menos orientagdo e primarios; suporte para o aumento da
supervisdo dos cuidadores, no entanto  Informar os outros sobre a diabetes por autonomia do adolescente.
ainda precisam de ambas. questdes de seguranga.
16-19 anos; Expanséo das redes e atividades; Aumento da autonomia para a maioria Necessidade de balancear a
final da Aumento das preocupacdes e das tarefas de gestéo da diabetes; supervisao e orientagdo, com menos
adolescéncia pensamentos sobre o futuro; Diminuicédo da orientagéo e supervisao tempo com os adolescentes e a sua

Expetativas de tomadas de decisdo
baseadas em interesses e

oportunidades.

dos cuidadores;

Discussdo sobre a transi¢éo para
diferentes prestadores de cuidados
(adolescentes, equipa profissionais de

salde e cuidadores)

maior autonomia;

Modelagem na tomada de decisdes
positivas sobre a diabetes e escolhas
de vida;

Apoio a autonomia progressiva na
gestdo da DMT1

Fonte: Adaptado de American Diabetes Association (2014)



Especificidades da relacdo entre os profissionais de satde e os adolescentes

Tendo em conta as carateristicas desenvolvimentistas especificas da adolescéncia,
este € um periodo de grande mudanga, exigindo aos adolescentes e as suas familias um
maior esforco na adaptacdo a doenca cronica, e, consequentemente, uma intervencao
diferenciada por parte das equipas de satde (ADA, 2019). A DMT1 implica uma serie de
cuidados diarios por parte dos adolescentes e familiares, sendo que uma intervengdo
adequada e atempada por parte das equipas de salde tera um impacto no bem-estar e na
qualidade de vida dos adolescentes e das suas familias. Um tratamento da DMT1
otimizado propicia um bom controlo metabdlico, prevenindo complicagdes e facilitando
a integracéo na vida social, escolar e profissional (Flora & Gameiro, 2016). Logo a néo
adesdo a terapéutica vai condicionar, ndo so6 os resultados do tratamento, como o trabalho

realizado pelos profissionais de salde.

Nos adolescentes, a ndo adesdo ao tratamento das condic¢des cronicas é frequente
e problematica (Barros, 2003). La Greca e Bearman (2003) referem a importancia da
relacdo que se estabelece entre o profissional de saude e os jovens, e da sua ligacdo a
adesdo ao regime terapéutico. Referem ainda, que a percecdo dos jovens relativamente ao
profissional de salde como sendo amigavel, caloroso, empético e apoiante, esta
efetivamente ligado a melhores resultados de adesao.

No caso dos adolescentes, existem algumas consideracdes especificas na relacdo
médico-paciente que devem ser consideradas, tais como: i) os profissionais de satde tém,
na maioria dos casos, dois ou trés interlocutores (i.e., pais, outros adultos responsaveis
pelo tratamento e adolescentes), que podem aderir ou ndo a terapéutica (Barros, 2003);
ii) os profissionais de saude precisam de ter formacdo sobre o desenvolvimento das
competéncias cognitivas e sociocognitivas dos adolescentes para poder estabelecer um
didlogo, estratégias e objetivos adequados. As recomendacdes e prescricbes sdo, muitas
vezes, mais educacionais, atitudinais e relacionais, do que medicamentosas (Drotar, 1991
retirado de Barros, 2003), pelo que devem ser propostas de acordo com as especificidades
dos varios periodos de desenvolvimento. A Tabela 1 (adaptada de ADA, 2014), propde
uma sintese das principais caracteristicas desenvolvimentistas que podem afetar a gestédo
da DMT1 e das tarefas parentais inerentes a cada fase no sentido de promover a autonomia
da gestdo da DMT1 a longo prazo.



Impacto da Familia na gestdo da DMT1 durante a Adolescéncia

A gestdo da diabetes pediatrica depende largamente do funcionamento da familia
(Wysocki, Buckloh & Greco, 2009). Ao longo das Ultimas décadas, foram feitos varios
estudos sobre o impacto que a familia tem na gestdo da diabetes pediatrica, sendo que
foram apontadas algumas carateristicas da dindmica familiar que estdo associadas a uma
melhor adesdo ao tratamento na diabetes. Sao disso exemplo, os altos niveis de coesdo
familiar, a parentalidade autoritativa, o acordo sobre as responsabilidades na gestdo da
diabetes, os comportamentos de suporte, a monitorizacdo parental da gestdo da diabetes,
e a colaboracdo na resolugéo de problemas (Delamater et al., 2018; Berg et al., 2010;
Wysocki, Buckloh, & Greco, 2009). Em oposicdo o conflito familiar, a difusdo de
responsabilidades e o baixo envolvimento parental na gestdo da diabetes estdo associados
a uma pior adesdo ao tratamento e controlo metabolico (Delamater et al., 2018; Seiffge-
Krenke, 2001).

O envolvimento parental nos cuidados com a DMT1 deve ser balanceado com o
nivel de maturidade do adolescente (Wysocki, Buckloh, & Greco, 2009). Os profissionais
de satde devem incentivar um envolvimento apropriado da familia na gestao das tarefas
ligadas a diabetes dos adolescentes, reconhecendo que uma transferéncia prematura
desses cuidados pode resultar em comportamentos de autocuidado inadequado e
deterioracdo do controlo glicémico (ADA, 2019; Chiang et al., 2014; Holmes et al.,
2005). Wysocki, Buckloh, & Greco (2009) reforcam esta ideia, ao referirem que os
adolescentes com DMT1 com excessiva autonomia nos autocuidados, relativo a sua
maturidade, tém uma pior adeséo ao tratamento e mais hospitalizagdes relacionadas com
a diabetes do que os adolescentes que tém responsabilidades mais apropriadas face a sua
maturidade. Logo, tanto a adesdo como o controlo metabdlico sdo melhores quando os
pais estdo envolvidos com os adolescentes numa relacdo de alta qualidade e de
monitorizacao ativa do comportamento dos jovens face as diferentes tarefas da diabetes
(Berg et al., 2010). Holmes et al. (2005) enfatizam ainda que uma monitorizacao
continuada, informada e eficaz dos adolescentes pode otimizar a transferéncia dos
cuidados da diabetes dos pais para os jovens. Tal como foi dito, a familia, principalmente
0s pais, desempenha um papel fundamental na gestao da diabetes. Mas a percecdo que 0s
pais ttm da diabetes dos seus filhos difere muitas vezes da percecdo dos proprios

adolescentes (Seiffge-Krenke, 2001), sendo, entdo, importante que quando é feita uma
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avaliacdo da adesdo a terapéutica, se tenha em conta as duas perspetivas (i.e., adolescentes

e cuidadores) e as suas possiveis discrepancias.
Impacto Psicologico da DMT1 nos Adolescentes

Tendo em conta a cronicidade e a multiplicidade de tarefas e responsabilidades
inerentes a diabetes, esta tem, de facto, um impacto significativo quer na vida dos
adolescentes, quer na vida da sua familia (Seiffge-Krenke, 2001). A par dos diversos
desafios desenvolvimentistas (i.e., mudancas fisiologicas, emocionais e socias), que
ocorrem na adolescéncia, a DMT1 acrescenta uma série de outros desafios aos
adolescentes (e.g., varias medicdes da glicose diarias, controlo da alimentacdo e
exercicio) que pode levar a que estes tenham um risco aumentado de desenvolver
problemas emocionais e comportamentais, quando comparados com 0S Seus pares
saudaveis (Delamater et al.,2018; Herzer e Hood, 2009).

Alguns estudos sugerem que o ajustamento psicoldgico dos jovens com DMT1
ndo deve diferir da restante populacdo da mesma faixa etaria (e.g., Helgeson, Snyder,
Escobar, Siminerio, & Becker, 2007; Lawrence et al., 2006 retirado de Wysocki et al.,
2009). Mas outros estudos, como o de Delamater et al. (2018) e Herzer e Hood (2009),
referem que os adolescentes com DMTL1 aparentam ter uma grande incidéncia de
problemas como depressdo, ansiedade, distress psicoldgico e perturbacbes alimentares,
quando comparados com outros jovens sem diabetes. Delamater et al.(2018) referem
ainda que os jovens com um pobre controlo metabolico tém uma maior probabilidade de
ter problemas psicossociais ou perturbacdes psiquiatricas do que 0s jovens com um bom

controlo metabdlico.

Os problemas de comportamento dos adolescentes com DMT1 tem sido associado
a uma pior adesdo e controlo metabdlico (Berg et al., 2010; Holmes et al., 2005; Cohen,
Lumley, Naar-King, Partridge, & Cakan, 2004), nomeadamente aos problemas
comportamentais de internalizacdo (e.g. ansiedade, depressdo, isolamento social e
queixas somaticas) e aos problemas comportamentais de externalizacdo (e.g.,
impulsividade, hiperatividade, agressividade e comportamentos antissociais) (Berg et al.,
2010; Cohen et al., 2004).

Delamater et al. (2018) sugerem que 0 bem-estar psicossocial e a qualidade de
vida na diabetes, como também a depressao, perturbacdes alimentares, distress ligado a

diabetes, e outras perturbacgdes psiquiatricas, devem ser monitorizados periodicamente



por profissionais de saude mental. Os mesmos autores referem ainda que estas avaliagdes
sdo particularmente importantes em jovens que ndo atinjam os objetivos pretendidos em
relacdo ao tratamento, ou que tenham mau controlo metabdlico crénico. Tendo em conta
a natureza rapida e dindmica das mudancas cognitivas, desenvolvimentistas e emocionais
nos adolescentes, uma detecdo precoce destes problemas de saide mental aumentam o
alcance e a eficacia de potenciais opc¢Bes de tratamento e podem ajudar a minimizar os
efeitos adversos na gestdo da diabetes e controlo metabdlico (ADA, 2019; Chiang et al.,
2014).

Adesdo na DMT1

A adesdo ao tratamento é uma variavel chave que tem impacto no controlo
metabdlico dos adolescentes com DMT1, podendo prevenir ou atrasar complicacfes a
longo-prazo (Wysocki, Buckloh, & Greco, 2009). Segundo a Organizacdo Mundial de
Saude (2016), existe adesdo quando o comportamento de uma pessoa, na toma da
medicacdo, no cumprimento da dieta e/ou nas mudancas no estilo de vida, coincide com
as recomendacdes acordadas com os profissionais de salde (Sabaté, 2003). No que diz
respeito a gestdo da DMT1 nos adolescentes, esta requer a adesdo a mdltiplas tarefas
diarias em casa, na escola e na comunidade, sendo fundamentais o envolvimento apoiante
da familia, amigos, professores e profissionais de saide (Wysocki, Buckloh, & Greco,
2009). Um tratamento 6timo da DMT1 propicia um bom controlo metabdlico, prevenindo
complicacdes e facilitando a integracdo na vida social, escolar e profissional (Flora &
Gameiro, 2016).

Importancia da Avaliagdo da Adesdo na DMT1

Na mesma medida que a prevaléncia de doencas cronicas na populacao pediatrica
tem aumentado (Mayer-Davis et al., 2018; IDF, 2017; WHO, 2016), existe também uma
maior consciéncia das consequéncias negativas da ndo adesdo as terapéuticas prescritas
pelos profissionais de satde (Lewin et al., 2009; Quittner et al., 2007). Uma vez que 0s
adolescentes vao recebendo prescricbes de tratamentos cada vez mais complexos e
intensivos, torna-se essencial o desenvolvimento de medidas de avaliagcdo vélidas e
robustas para monitorizagdo da adesdo a terapéutica, para que os profissionais de saude
possam prescrever tratamentos mais adequados e ajustados as necessidades individuais e
de salde de cada paciente (Lewin et al., 2009; Quittner et al.,2007). Além disso, a

avaliacdo da adesao ao regime terapéutico em adolescentes com DMT1 precisa de ser um



processo simples e rapido para ser viavel e Util a pratica dos cuidados de saude (Bastos,
Severo, & Lopes, 2007).

Desafios metodoldgicos da avaliagdo da adesdo em adolescentes

Existem uma serie de desafios com que os investigadores e profissionais de saude
se confrontam quando tém de avaliar os comportamentos de adesdo dos doentes cronicos.
Quittner et al. (2007) referem alguns desses desafios: (i) o uso de diferentes escalas de
tempo, que vao desde a recordacgdo das Ultimas 24 horas até a autorrelatos globais de 1 a
3 meses, sendo dificil a combinacdo de dados das diferentes medidas; ii) os avancos
médicos que estdo a progredir mais rapidamente do que a nossa capacidade de
desenvolver instrumentos validos e confiaveis; (iii) os dados obtidos de multiplos
respondentes (e.g., paciente, pais) sem a certeza sobre qual dos respondentes ird
providenciar os dados mais precisos; (iv) a determinacdo da prescricdo, a maioria das
medidas de adesdo ndo medem o comportamento da pessoa em relagdo a um tratamento
médico prescrito, uma vez que podem ser prescritos diferentes regimes de tratamento, a
individuos com a mesma doenca. Para lidar com isto, alguns investigadores avaliam a
adesdo em relacdo a regimes de tratamento ideais, outros medem a frequéncia dos
comportamentos de salde sem comparacdes com medidas standard ou prescricdes,
usando os termos “comportamentos de autocuidado” em vez de adesdo (La Greca &
Mackey, 2009); e (e) as mudancas rapidas nos tratamentos dos pacientes, 0 que pode
levar a mudancas no regime diario ja estabelecido anteriormente (e.g., regime intensivo
de insulina na diabetes; o uso de bomba de insulina). Se os profissionais de saude nédo
providenciarem um plano escrito aos pacientes e as familias, pode ser muito dificil avaliar
as dosagens e duragdo do tratamento, ou se as mudancas no regime diario foram
efetivamente compreendidas pelos pacientes e familia (Modi & Quittner, 2006 retirado
de Quittner et al., 2007).

Instrumentos de Avaliacdo da Adesédo na DMT1

Ao longo das Ultimas décadas, a adesdo a terapéutica prescrita pelos profissionais
de satde tem sido um foco de interesse de diversos estudos, resultando, em alguns deles,
no desenvolvimento de instrumentos de avaliagdo da adesdo, em varias areas da salde,
com resultados validos e robustos (Quittner et al., 2009). Mas apesar disto ainda nédo
existe um consenso universal sobre os critérios para a medicéo da adesdo (La Greca &
Mackey, 2009). Existem, no entanto, varios métodos de avaliagdo dos comportamentos
de adesdo: (i) Questionarios de Autorrelato e Entrevistas Estruturadas; (ii) Diarios; (iii)
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Monitores Eletronicos; (iv) Historial de Prescricdes Meédicas; (v) Testes/Analises
Bioquimicos (Quittner et al., 2009); e também (vi) Observacdo Direta do Comportamento
(La Greca & Mackey, 2009). Sendo assim, as medidas de adesdo existentes variam num
continuum desde as mais diretas a indiretas, com cada uma a oferecer vantagens e

desvantagens especificas (La Greca & Mackey, 2009).

Relativamente as medidas de observacdo direta dos comportamentos ligados ao
tratamento, estes podem providenciar um metodo de avaliagdo altamente especifico, mas
esta abordagem é impraticavel e comporta custos demasiados elevados (La Greca &
Mackey, 2009). As entrevistas de recordacao de 24 horas (Johnson, 1993, retirado de La
Greca & Mackey, 2009) podem oferecer uma alternativa multidimensional mais
compreensiva, no entanto, apesar das associagbes com a HbAlc, o procedimento pode
ser dificil de implementar em muitos settings de cuidados de saude, devido aos recursos
e custos requeridos para conduzir multiplas entrevistas e analise de dados complexos (La
Greca & Mackey, 2009). Entrevistas estruturadas, tal como o Diabetes Self Management
Profile (DSMP; Harris et al., 2000, retirado de La Greca & Mackey, 2009) que oferece
uma alternativa de avaliacdo da adesdo com custos mais viaveis e eficientes, mas apesar
de ser mais facil de administrar que os anteriores, ainda requer 20-40 minutos para a sua
aplicacdo, além de a aplicacdo em si precisar de conhecimentos e treino por parte do
entrevistador (La Greca & Mackey, 2009). J& as medidas de autorrelato dos pacientes
e/lou hétero relato da familia/cuidadores, oferecem uma alternativa ao formato de
entrevista (Lewin et al., 2009). E o método mais comum de avaliacdo da adesdo (Quittner
et al., 2009), tendo sido desenvolvidas medidas de auto e hétero relato para uma serie de
condicBes cronicas pediatricas (e.g., diabetes, asma, fibrose cistica) (Quittner et al.,
2009). S&o de utilizacdo acessivel, geralmente de aplicacdo breve, com baixos custos
envolvidos, além de poderem avaliar uma grande variedade de comportamentos (La
Greca & Mackey, 2009). A utilizacdo do autorrelato tem-se mostrado uma das abordagens
mais praticas e eficazes para avaliar a adesdo aos autocuidados na diabetes (Michels,
Coral, Sakae, Damas, & Furlanetto, 2010; Bastos, Severo, & Lopes, 2007). Este tipo de
instrumentos, para além de serem Uteis a nivel clinico, sdo também amplamente utilizados
em investigagcdo, permitindo aceder e comparar informacOes relativas a grupos

populacionais e a outras medidas de avalia¢do (Bastos, Severo, & Lopes, 2007).

Verifica-se, assim, a necessidade de disponibilizar aos profissionais de saude e

investigadores uma medida de avaliagdo da adesdo na diabetes que seja eficaz, de facil
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implementacio e com baixo custos envolvidos. E fundamental que o instrumento seja
robusto e devidamente validado para a populagdo em estudo. Existem algumas medidas
com estas condi¢bes, mas apenas trés medidas sdo relativas a adesdo na diabetes e
cumprem o critério “bem estabelecido” na revisdo sistematica de medidas de adesdo a

tratamentos médicos em pediatria de Quittner et al. (2007).

A Tabela 2 apresenta os principais aspetos praticos e considera¢des psicométricas
das trés medidas de adesdo pediétrica, especificas da diabetes, que foram apresentadas no
estudo de Quittner et al. (2007). Séo descritos, sempre que possivel, a classificacdo da
EBA (Evidence-Based Assessment), 0 niumero de itens, a faixa etaria a que se destina, as
pessoas que podem responder ao questionario (versdes disponiveis) e as principais
propriedades psicométricas. A categorizagdo das medidas com base na EBA diz respeito
a consideracdo de carateristicas psicométricas de fiabilidade e de validade e considera
trés niveis: (i) “Bem estabelecido” (e.g., quando no minimo 2 equipas de investigadores
publicaram uma revisdo sobre a medida, quando existe disponibilidade de informacao
suficiente para avaliagdo da medida e quando tem boas propriedades psicométricas); (ii)
“Aproximando-se de bem estabelecido” (e.g., quando existem pelo menos dois estudos
publicados, detalhes suficientes disponiveis, propriedades psicométricas moderadas ou
vagas); ou (iii) “ Medida Potencial” (e.g., ter sido utilizada no minimo num estudo, com
detalhes suficientes disponiveis, propriedades psicométricas moderadas ou vagas) (Cohen
et al., 2007).
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Tabela 2: Instrumentos especificos de avaliacdo da adesdo na diabetes e principais aspetos praticos e

psicométricost

Instrumento Classificagdo N° de Versoes/ Consisténcia Interna Confiabilidade Confiabilidade Validade
EBA itens Idades Teste-Reteste entre
avaliadores
Self-Care Aproximando-se 15 Pais e Né&o avaliado 3 meses r=.70 r=.95-.98 Correlages entre
Adherence de bem Adolescentes 6 meses r =.68-.70 SCl e o Controlo
Interview (SCAI) estabelecido 10-20 lanor=.71 Glicémico
(Hanson et al., variando entre -
1989, 1992, 1996) 0.20 a -.28 nas
diferentes
amostras
Self-Care Bem estabelecido 14 Pais e a = .76 adolescentes; 2 semanasr=.77 Néo avaliado Boas correlacdes
Inventory (SCI) Adolescentes o = .87 pais entre Recordacéo
(La Greca, 1988; 11-182 24h e SCI. Altos
Greco et al., 1990; niveis de
Delamater et al., Autocuidado
1997; Wysocki et (SCI) associados a
al., 2000) melhor controlo
metabélico
Diabetes Regimen  Bem estabelecido 15 Adolescentes a=.78-.80 N4o avaliado Néo avaliado Boas correlagoes

Adherence
Questionnaire
(DRAQ)
(Brownlee-
Duffeck et al.,
1987; Bonde tal.,
1992; Thomas et
al., 1997)

8-17

com crengas de
saude (r’s= .29-
33) e algumas
competéncias
socias de
resolugéo de
problemas
(r's=.43-.64)

tInformacéo retirada do estudo de Quittner, Modi, Lemanek, levers-Landis, & Rapoff (2007); 2Informacéo retirada do estudo de Lewin,
La Greca, Geffken, Williams, Duke, Storch, & Silverstein (2009)

13



Considerac6es sobre os instrumentos especificos de avaliacdo da Adesao na
DMT1

As medidas de autorrelato, como as mencionadas na Tabela 2, apresentam uma
série de vantagens, quando comparadas com outro tipo de medidas, tais como o baixo
custo, a acessibilidade e a disponibilidade em varias versdes (i.e., pais/cuidadores e
jovens) (Quittner et al., 2007). Alem disso, segundo 0s mesmos autores, as trés medidas
analisadas, apresentam boas propriedades psicométricas (i.e., consisténcia interna ou
coeficientes de estabilidade) e a maioria tem dados de validade que demonstram uma
associacdo significativa entre a adesdo e um melhor controlo metabolico. Ainda, os
resultados de adesdo do SCI e o DRAQ também convergem com outras medidas, tais
como o Diario de Recordacdo 24 horas (Johnson, Silverstein, Rosenbloom, Carter, &
Cunningham, 1986, retirado de Quittner et al., 2007) e medidas de avaliacdo de crencas
de salde e competéncias sociais de resolucdo de problemas (Bond, Aiken, & Somerville,
1992; Thomas, Peterson, & Goldstein, 1997 retirado de Quittner et al., 2007). Finalmente,
as medidas SCI e DRAQ foram categorizadas como “Bem estabelecidas” e o SCAI foi
categorizado de “Aproximando-se de bem estabelecido”, de acordo com a classificacéo
da EBA.

No que diz respeito as fragilidades deste tipo instrumentos, os autores referem: (i)
a tendéncia para sobrestimar a adesdo; (ii) os problemas de precisdo em relacdo a
recordacdo; (iii) a avaliacdo de percecdes globais ao invés de frequéncias de
comportamento especifico; (iv) e a dificuldade de aplicacdo em criangas mais novas (i.e.,
8 anos ou menos) (Quittner et al., 2009).

Instrumento de Adeséao Self- Care Inventory (SCI)

Dada a escassez de instrumentos de avaliacdo da adesdo a DMT1 em populacdes
pediatricas portuguesas, e tendo em conta 0s objetivos iniciais deste estudo e as
carateristicas préaticas e psicométricas supramencionadas do SCI, optdmos por escolher
esta medida de avaliacdo da adesdo para 0 nosso estudo. O SCI foi utilizado em diversos
estudos (e.g., Rosolowsky, Yaskina, & Couch, 2018; Helgeson, Vaughn, Seltman,
Orchard, Becker, & Libman, 2018; Berg, King, Butler, Pham, Palmer, & Wiebe, 2010).
Este instrumento é de facil aplicacdo, demora relativamente pouco tempo a ser aplicado
(i.e., cerca de 5 minutos) e a cotacao e interpretacédo é acessivel aos profissionais de saude
(Lewin et al., 2009). Para além disso, é facilmente utilizado em estudos que visam
relacionar a adesdo aos autocuidados com outras variaveis relevantes (e.g., controlo

metabolico, problemas de comportamento).
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Objetivos e Hipoteses

Este estudo pretende contribuir para o estudo de adaptacdo e validagdo
preliminar do Self- Care Inventory para a avaliagdo da adesdo a terapéutica
prescrita pelos profissionais de salde a partir da perspetiva dos adolescentes com
DMT1 e dos pais/cuidadores. Pretende igualmente caracterizar a adesdo aos
diferentes componentes da gestdo da DMT1 e explorar correlatos da adeséo ao
tratamento na DMT1 em adolescentes, nomeadamente, a associacdo da adesao
com o controlo metabdlico, variaveis comportamentais e sociodemograficas.

Relativamente aos objetivos especificos, este estudo pretende:

i. Realizar a traducdo de Inglés para Portugués e adaptacao linguistica do
instrumento Self-Care Inventory (SCI);

ii. Explorar as principais propriedades psicométricas do SCI com base em
amostra de conveniéncia;

iii. Analisar a adesdo dos adolescentes com DMT1, a partir da perspetiva do
préprio e da perspetiva dos pais/cuidadores;

iv. Analisar a consisténcia entre a adesdo dos adolescentes com DMT1
autorrelatada e a heterorrelatada pelos pais;

v. Analisar a associacdo entre a adesdo e a existéncia de sinais de
perturbacdo psicoldgica (autorrelatada e heterorrelatada) da amostra dos
adolescentes com DMT1;

vi. Explorar possiveis fatores de variabilidade da adesdo de adolescentes
com DMT1 (autorrelatada e heterorrelatada) em funcdo de parédmetros
sociodemogréaficos (género e grupo etario) e clinicos (HbALc).

Com base na revisdo de literatura realizada, colocam-se as seguintes
hipéteses:

H1: Adolescentes com melhor controlo metabélico (i.e., HbAlc =/< 7.5%)
e 0s seus pais reportam niveis mais elevados de ades&o ao tratamento (Wysocki,
Buckloh, & Greco, 2009; Lewin, LaGreca, Geffken, Williams, Duke, Storch, &
Silverstein, 2009; Cohen, Lumley, Naar-King, Partridge, & Cakan, 2004)

H2: Na&o existem diferengas significativas entre rapazes e raparigas na
adesdo auto e hétero reportada (La Greca, Swales, Klemp, Madigan, & Skyler,
1995)
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H3: Os adolescentes tendem a relatar niveis de ades&o ao tratamento semelhantes
aos niveis relatados pelos pais/cuidadores (Lewin, LaGreca, Geffken, Williams, Duke,
Storch, & Silverstein, 2009)

H4: Os adolescentes mais velhos (i.e., final da adolescéncia — 16 aos 18 anos)
reportam menores niveis de adesao ao tratamento do que os adolescentes mais novos (i.e.,
final da infancia e inicio da adolescéncia - 11 aos 15 anos) (La Greca, Bearman, &
Roberts, 2003; Brownbridge, & Fielding, 1994).

H5: Os adolescentes com mais dificuldades emocionais relatam menor adeséo ao
tratamento do que os adolescentes que apresentam menos dificuldades emocionais
(Kristensen, Birkebaek, Mose, Hohwii, & Thastum, 2014)

Método

Metodologia

A metodologia utilizada neste estudo contempla uma primeira etapa de traducéo e
adaptacédo do instrumento de avaliacdo da adeséo ao tratamento na DMT1 para criancas
e adolescentes escolhido para este estudo (Self-Care Inventory). Seguidamente a etapa do
estudo de campo, onde se pretende analisar o desempenho das duas versdes portuguesas
(auto e hétero relato) do inventario, numa amostra da populagédo — alvo. Por fim, seré feita
andlise dos resultados obtidos, com o foco de analisar as propriedades psicométricas de
ambas as versdes e responder as hipoteses colocadas anteriormente.

Participantes

Os critérios de selecdo da amostra foram os seguintes: (i) jovens, de ambos 0s
sexos, entre 0s 11 e os 18 anos de idade; (ii) diagnostico clinico de DMTL, efetuado por
um médico, hd mais de 12 meses; (iii) sem comorbilidade com patologia psiquiatrica
grave ou atraso no desenvolvimento identificados pela equipa clinica; (iv) consentimento
informado. Os pais ou cuidadores incluidos foram o adulto que acompanhava o
adolescente a consulta de diabetologia pediatrica e que assume o papel de cuidador
principal no que diz respeito a questdes de saude.

Procedimentos

Traducéo e adaptacéo do SCI

Este estudo seguiu os procedimentos recomendados pela autora do Inventario de
Autocuidados (Self-Care Inventory, LaGreca, 1992; 2009), que autorizou esta adaptacao.

O instrumento foi traduzido e adaptado para Portugués, através do procedimento de duas
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traducOes independentes e posteriormente reconciliadas, uma retroversdo para testar a

equivaléncia linguistica e uma analise por painel de peritos.

Recolha de dados

A recolha dos dados foi efetuada nas instalacGes da Associacdo Protetora dos
Diabéticos de Portugal (APDP), apds aprovacdo da Comissdes de Etica da APDP e da
Comissao de Deontologia da Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa (FPUL).
O recrutamento dos participantes foi feito por conveniéncia, no servico de consulta de
diabetologia pediatrica, no momento da consulta, por solicitagdo da psicologa da APDP.
A aplicacdo dos questionarios foi realizada por um elemento da equipa de investigacao,
nas instalacdes da APDP, numa sala que garantiu a privacidade dos participantes e teve a
duracdo média de 10 minutos por participante.

Procedimentos Eticos - Os protocolos de consentimento incluiram a prestagéo de
informacdo sobre o &mbito do estudo, objetivos e procedimentos realizados, bem como a
ndo obrigatoriedade de participacdo, a possibilidade de desisténcia a qualquer momento,
a nao verificacdo de quaisquer consequéncias em caso de recusa ou desisténcia e o carater
anonimo da participacdo. O protocolo de consentimento foi assinado pelos pais e pelos
jovens entre 0s 14 e os 18 anos e 0 assentimento informado pelos adolescentes menores
de 14 anos, apos esclarecimento dos objetivos e procedimentos do estudo. Foi também
solicitada autorizacdo de consulta do processo clinico para recolha do valor da
Hemoglobina Glicada (HbALc) dos altimos 2/3 meses e data de diagnéstico da DMTL.
Os participantes foram identificados, exclusivamente, por um codigo alfanumérico,
atribuido no momento do preenchimento dos instrumentos.

Medidas

Foram utilizados os seguintes instrumentos:

i. Inventario de Autocuidados para Jovens com Diabetes Tipo 1 (Self-Care
Inventory -SCI) de Annette M. La Greca (1992;2009): medida de auto e hétero relato com
14 itens, que avalia a percecdo de adesdo dos pacientes (i.e., adolescentes) com DMT1
aos cuidados propostos pelos profissionais de salde. Este instrumento foi aplicado na
versdo autorrelato a todos os jovens entre 0os 11 anos e 0s 18 anos, e na versdo de hétero
relato a todos os pais/maes/cuidadores principais que acompanham o adolescente. Os

itens nas duas versOes sdo semelhantes, variando apenas na designacdo do sujeito cujo
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comportamento se relata (i.e., o proprio ou o filho). O SCI avalia 4 dominios do
comportamento de adesdo; (i) monitorizagdo dos valores da glicémia (itens 1, 2 e 6); (ii)
regulacdo da insulina e alimentacdo (itens 5, 7 e 8); (iii) exercicio (item 13 e 14); (iv)
precaucOes de emergéncia (itens 10 e 12). Os participantes reportam os comportamentos
de adesdo usando uma escala de Likert de5 pontos ( 1= Nunca faco isto; 2= As vezes sigo
as recomendacdes mas muitas vezes ndo sigo; 3= Sigo as recomendac0es cerca de 50%
das vezes; 4= Geralmente sigo as recomendacdes mas tenho algumas falhas; 5= Sigo as
recomendacdes sempre, sem falhar), podendo ainda escolher a opcéo de resposta de "Nao
consigo classificar/ ndo se aplica ao meu caso”. Os resultados da escala sdo somados
(i.e., total dos resultados e de cada subescala) e divididos pelo numero total de itens de
cada escala (i.e., subtraindo o numero de itens marcados "N&o aplicvel do dominador).
Os resultados mais elevados refletem uma adesdo 6tima. Apesar de os 14 itens (escala
completa) serem importantes, principalmente para o uso clinico, a autora propde que o
uso de 7 itens do inventario (i.e., 1, 2, 5, 6, 7, 8 e 14 — escala abreviada) sera suficiente
para o célculo da adesdo, uma vez que estes itens sdo os que estdo melhor relacionados
com uma melhor gestéo e controlo da diabetes.

ii. Questionario de Capacidades e Dificuldades (Strenghts and Difficulties
Questionnaire -SDQ) de Goodman (1997, versdes Portuguesas de Fleitlich, Loureiro,
Fonseca, & Gaspar, 2005): tem como objetivo realizar uma triagem de salde mental e
ajustamento psicoldgico de criancas e adolescentes entre 0s 3 e os 18 anos. E um
instrumento constituido por 25 itens, divididos por 5 escalas (5 itens cada), respondidos
com base numa escala de resposta tipo Likert de 3 pontos (i.e., ndo € verdade, € um pouco
verdade e é muito verdade). O resultado permite obter resultados parciais para 0s
dominios problemas emocionais, problemas de conduta, hiperatividade e défice de
atencdo, problemas com pares e comportamento pro-social. Além disso, permite um
resultado para problemas de internalizacdo, um para problemas de externalizacdo e um
para o total de problemas. O questionario tem versdes diferentes para ser preenchido (i.e.,
jovem, pais e professores). Os resultados mais elevados configuram num maior nivel de
problemas. Neste estudo foi utilizado o score do Total de Problemas e foi pedido aos
participantes que baseassem a sua resposta no comportamento dos Gltimos 6 meses.

iii. Medicéo do Controlo Glicémico — Hemoglobina Glicada (HbA1c)

Na APDP sdo feitas analises trimestrais, como parte da rotina dos pacientes, para
serem analisadas pelos profissionais de salde nas varias valéncias da clinica (e.g.,

médicos, enfermeiros, nutricionistas). Tal como foi dito anteriormente, um dos valores
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que sd@o analisados e mais utilizados no controlo glicémico é a Hemoglobina Glicada
(HbALc), que reflete a média de glicose no sangue ao longo de 3 a 4 meses (Seiffge-
Krenke, 2001). Segundo a American Diabetes Association (2019) o valor desejavel de
HbAlc para criancas e adolescentes deve ser inferior a 58mmol/mol (7.5%), embora
refira que um objetivo de 7.0 % é razoavel se for possivel alcancar sem hipoglicemia
excessiva. No nosso estudo consideramos que os valores abaixo ou igual a 7.5% de
HbA1c como valores de bom controlo glicémico e os valores acima de 7.5% como valores
de baixo controlo glicémico.
iv. Questionario Demografico

Foi elaborado um questiondrio para obtencdo de informacGes
demogréficas e clinicas, tais como, idade do cuidador que acompanha o jovem,
nivel de educacdo (pais e paciente), agregado familiar, tipo de tratamento (i.e.,

bomba de insulina ou caneta de insulina), HbAlc e tempo de diagnostico.

Andlise de dados

Para a analise dos dados recorremos a uma metodologia quantitativa, com
componente exploratoria e descritiva. Os procedimentos estatisticos foram realizados
através do software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 25.0. Foi
feito o céalculo da correlagdo média inter-item e dos niveis de consisténcia interna (alfa
de Cronbach) para a escala completa, escala abreviada e para cada um dos dominios, das
versdes de auto e hétero relato do Inventario de Autocuidados. Relativamente ao
Questionario de Capacidades e Dificuldades, a consisténcia interna foi apenas aceitavel
para ambas as versdes do total de problemas (Self: 0=.65; Proxy: a=.63), pelo que apenas
se utilizou esta medida global.

Foram analisadas a normalidade da distribuicdo das diferentes variaveis estudadas
para a amostra total e para as sub-amostras, no caso de comparacao entre grupos, tendo-
se verificado que a amostra tinha uma distribuicdo ndo normal para todas as variaveis
estudadas. Para determinacdo da consisténcia entre avaliadores foi analisado o acordo
entre o0 autorrelato dos adolescentes e o hétero relato dos pais/cuidadores ao nivel
individual e grupal, através do calculo dos coeficientes de correlacdo interclasse (two way
mixed model, absolute agreement) e do teste de medianas de Wilcoxon Signed Rank para
amostras relacionadas.

Foi utilizado o teste de Spearman para o célculo de: a) correlacdo entre a escala

completa do Inventario de Autocuidados e o valor de HbA1; b) correlacdo entre a escala
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completa, escala abreviada e dominios do Inventario de Autocuidados; ¢) correlacéo entre
a escala completa do Inventario de Autocuidados e o resultado total do Questionario de
Capacidades e Dificuldades (SDQ);

Foi ainda feito o teste de comparacdo de medianas para duas ou mais amostras
independentes (U de Mann-Whitney/Kruskall-Wallis), para identificacdo de diferencas
entre grupos relativas ao valor de HbAlc, grupos etérios e de género.

Resultados

Carateristicas da amostra

Tabela 3: Carateristicas clinicas e demogréaficas dos participantes (adolescentes e

pais/cuidadores) no estudo

Final Infancia/ Inicioda  Final da Adolescéncia 16- Cuidadores
adolescéncia 11-15 anos 18 anos (n=101)
(n=72) (n=29)
Carateristicas demograficas
Idade M (DP) 13,04 (0,17) 16,76 (0,15) 44,71 (5,89)
Sexo Masculino 33 (45,8%) 15 (51,7%) 20 (19,8%) *
Feminino 39 (54,2%) 14 (48,3%) 78 (77,2%) *
Habilitacdes escolares 1° ciclo - - 1 (1%)
2° ciclo 22 (30,6%) - 3 (3%)
30 ciclo 38 (52,8%) 1 (3,4%) 11 (10,9%)
Secundério 12 (16,7%) 25 (86,2%) 31 (30,7%)
Superior - 3 (10,3%) 49 (48,5%)
Qutra Situacado - - 2 (2%)
Carateristicas Clinicas
Nivel de Glicémia M (DP) 8,13 (1,06) 8,69 (1,42) -
(agucar no sangue) 7.5% ou inferior 21 (29,2%) 6 (20,7%) -
HbAlc 7.6% ou superior 51 (70,8%) 23 (79,3%) -
Duracéo da doenca M (DP) meses 73,99 (37,99) 100,52 (44,60) -
de 12 a 35 meses 13 (18,1%) 2 (6,9%) -
de 36 a 59 meses 14 (19,4%) 2 (6,9%) -
60 ou mais meses 45 (62,5%) 25 (86.2%) -
Forma de Bomba de insulina 41 (56,9%) 16 (55,2%) -
administragdo de Caneta de insulina 31 (43,1%) 13 (44,8%)
insulina B
Comorbilidade com  Sim 9 (12,7%) 2 (6,9%) -
outra doenca fisica N&o 62 (87,3%) 27 (93,1%) -

* Masculino corresponde aos pais; Feminino as maes; outros cuidadores a acompanhar os jovens corresponderam a 2
(2%)

A maioria dos adolescentes apresenta um nivel de HbAlc superior ao desejavel
(> 7.5%), o tempo apds diagndstico foi superior a trés anos, e usa bomba de insulina. A
maioria dos pais/cuidadores era do sexo feminino. (cf. Tabela 3). Onze adolescentes
apresentaram comorbilidade com outras doencas fisicas (i.e., asma, doenca celiaca e

perturbacdo de hiperatividade).
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Traducdo do Inventario de Autocuidados

Foi realizada a traducdo de Inglés para Portugués do instrumento Self-Care
Inventory (SCI) através de duas traduc6es independentes e posteriormente reconciliadas,
uma retroversao para testar a equivaléncia linguistica e uma analise por painel de peritos
da versdo final traduzida. Foi também feito um teste piloto com 4 jovens e pais que nao

mostrou a necessidade de fazer alteracdes na formulacdo dos itens.
Propriedades Psicométricas
Fiabilidade

Tabela 4: Consisténcia interna do Inventario de Autocuidados

ade Correlagdo  Numero  Numero de
Cronbach inter-item  de casos itens

Escala Completa Autorrelato 0,73 0,23 90 13
Escala Abreviada Autorrelato 0,73 0,34 90 6
Dominio Monitorizacdo Glicémia Autorrelato 0,73 0,58 90 2
Dominio Regulacéo Insulina e Alimentagao

Autorrelato 0,72 0,45 90 3
Dominio Exercicio Autorrelato 0,76 0,66 89 2
Dominio Precaucdes de Emergéncia Autorrelato 0,16 0,11 84 2
Escala Completa Hétero relato (-2 e -13) 0,81 0,30 100 13
Escala Abreviada Hétero relato (-2) 0,79 0,42 100 6
Dominio Monitorizagdo Glicémia Hétero relato 0,65 0,48 100 2
Dominio Regulagéo Insulina e Alimentacéo

Hétero relato 0,74 0,49 100 3
Dominio Exercicio Hétero relato 0,87 0,80 98 2
Dominio Precaucdes de Emergéncia Hétero relato 0,06 0,04 96 2

De forma global, observaram-se valores adequados de fiabilidade para as duas
versdes das escalas (i.e., auto e hétero relato) e para as diferentes subescalas, com excecéo

do Dominio de Precaugfes de Emergéncia, em ambas as versdes. A Escala Completa do
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Inventario de Autocuidados apresentou uma consisténcia interna aceitavel na versao de
autorrelato (i.e., adolescentes) e uma consisténcia interna boa na versao hétero relato (i.e.,
pais/cuidadores). As Escalas Abreviadas das duas versfes (i.e., adolescentes e
pais/cuidadores) apresentam uma consisténcia interna aceitavel. Na versdo de autorrelato,
os dominios de Monitorizacdo da Glicémia, Regulacdo de Insulina e Alimentacdo e
Exercicio apresentam uma consisténcia interna aceitavel. Na versdo de hétero relato o
dominio Monitorizagdo da Glicémia apresenta uma consisténcia fraca, mas uma
correlacdo inter-item superior a 0,4. J& os dominios Regulacédo de Insulina e Alimentacédo
e Exercicio, na versdo de hétero relato apresentam uma consisténcia aceitavel.

O dominio Precaucdes de Emergéncia ndo foi considerado nas analises seguintes
por apresentar um alfa demasiado baixo, em ambas as versdes. Este dominio inclui apenas
2 itens, que foram analisados separadamente, nomeadamente o item 10 (Trazer consigo
acucares rapidos para tratar as hipoglicémias) e o item 12 (Usar algo que o/a identifique
como diabético). A observacgdo dos resultados médios por item permitiu constatar que os
participantes respondem de forma quase oposta a estes itens com valores altos para o item

10 e baixos para o item 12.

Tabela 5: Concordancia entre avaliadores (adolescentes e pais/cuidadores)

Teste dos Postos
Sinalizados de Wilcoxon
de amostras
relacionadas

Autorrelato Hétero relato
(n=90) (n=100) ICC
Mediana (IQRY)  Mediana (IQR)

Escala Completa 4,15 (0,74) 4,00 (0,85) 0,48 1.493,50
Escala Abreviada 4,33 (0,75) 4,17 (0,75) 0,45 944,50*
Dominio Monitorizagdo 4,50 (1,00) 4,50 (1,00) 0,53 555,00
Glicémia

Do_minio Regulacéo Insulina e 4,00 (0,67) 4,00(0,75) 0,38 945,00
Alimentacdo

Dominio Exercicio 4,00 (2,25) 4,00 (2,25) 0,56 746,00
Item 10 -Trazer agUcares rapidos 5,00 (1,00) 5,00 (1,000 0,49 178,00

para tratar as hipoglicémias

Item 12 - Usar algo que o/a 3,00 (4,00) 3,00 (4,000 0,54 386,50
identifigue como diabético
tAmplitude Interquartil; * p< 0,05

Quando se comparam as avalia¢@es das diades adolescentes — pais/cuidadores, 0s

Coeficientes de Correlacao Intraclasse (ICC) mostram a existéncia de uma concordancia
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moderada na avaliacdo da percecdo de adesdo, na Escala Completa do Inventario de
Autocuidados, na Escala Abreviada do Inventario de Autocuidados, nos diversos
dominios e nos dois itens de Precaucdes de Emergéncia, com exce¢do do dominio de
Regulacdo da Insulina e Alimentacdo, que apresentou uma concordancia fraca, embora
no limiar do valor aceitavel (Cicchetti,1994). Quando se comparam 0s dois grupos de
avaliadores (i.e., jovens e pais), encontrou-se apenas uma diferenca estatisticamente
significativa entre as medianas dos autorrelatos e as medianas dos hétero relatos, na escala
abreviada do Inventario de Autocuidados, sendo que os adolescentes avaliaram a sua
percecdo de adesdo como mais elevada. Na Escala Completa, nos trés dominios e nos
itens de PrecaugOes de Emergéncia ndo se verificaram diferengas estatisticamente

significativas (cf. Tabela 5)

Validade de construto
Tabela 6: Correlagdes entre escalas, dominios e itens de Precauces de Emergéncia do
Inventario de Autocuidados — Versdo autorrelato (adolescentes)

Dominio Dominio
x Escala Escala s Regulacéo -~
Verséo Autorrelato Completa Abreviada Moc_r‘lllitgérg?;;ao Insulina e Exercicio Item 10 Item 12
Alimentagdo
Escala Completa 1 0,88** 0,60** 0,76** 0,47**  0,41** 0,52**
Escala Abreviada - 1 0,76** 0,87** 0,37**  0,35*%* (0,22**
qulnl_o Monitorizacdo ) 1 0,56%* 0,05 028% 0,02
Glicémia
Dominio Regulagao i . ) 1 0,10 0,36%* 0,24
Insulina e Alimentagéo
Exercicio - - - - 1 0,04 0,20
Item 10 - - - - - 1 0,10
Item 12 - - - - - - 1

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

Tabela 7: CorrelacGes entre escalas, dominios e itens de Precaucdes de Emergéncia do

Inventario de Autocuidados — Versao hétero relato (pais/cuidadores)

. Dominio
X L1k Escala Escala mel_mo x Regulagdo -~
Verséo Hétero relato - Monitorizagao - Exercicio Item10 Item 12
Completa  Abreviada AP Insulina e
Glicémia - ~
Alimentacao
Escala Completa 1 0,90** 0,70** 0,77** 0,59** 0,52**  0,40**
Escala Abreviada - 1 0,82** 0,88** 0,52** 0,48** 0,18
qu’lnl-o Monitorizacéo _ _ 1 0,74** 0,17 0,46** 0,14
Glicémia
Doml_nlo Regula(_;ao i ) ) ) 1 0,22% 0,38%* 0,20%
Insulina e Alimentacéo
Exercicio - - - - 1 0,31** 0,02
Item 10 - - - - - 1 0,06
Item 12 - - - - - - 1

* p< 0,05; ** p< 0,01
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A correlacéo entre a Escala Completa do Inventario de Autocuidados e a Escala
Abreviada do Inventario de Autocuidados é muito forte na versdo de hétero relato (i.e.,
pais/cuidadores) e forte na versao de autorrelato (i.e., adolescentes).

Todos os resultados da Escala Completa, Escala Abreviada e dominios estdo
relacionados entre si, com correlagcdes positivas, fracas a fortes, com excecao dominio do
Exercicio, que apenas se encontra associado com a Escala Completa e Abreviada na
versdo Autorrelato e também com o dominio Regulacédo Insulina e Alimentagdo na versao
hétero relato. O item 12 apresenta correlagbes positivas com a Escala completa e
Abreviada na versao de autorrelato e com a Escala Completa e com o Dominio Regulacéo
Insulina e Alimentacdo na versao de hétero relato. (cf. Tabela 5 e 6).

Validade divergente

Verifica-se a existéncia de uma correlacdo negativa e estatisticamente
significativa entre o resultado da Escala Completa do Inventario de Autocuidados, e o
resultado do Total de Problemas do Questionario de Capacidades e Dificuldades, versdo
de hétero relato (r = -0,201, p < 0,05), mas ndo na versdo de autorrelato (r =-0,067, n.s.).

Validade de critério

Tabela 8: Resultados das respostas de avalia¢do da adesdo dos adolescentes e pais/cuidadores

ao Inventario de Autocuidados, em funcdo do nivel de glicémia (HbAlc)

Desejavel Desfavoravel Teste U de Mann
0, 0 i -
Nivel da Glicémia (HbAlc) (75 /E)nciuzgenos) (7.6(/;133(;18;11&5) Whitney de amostras
Mediana (IQRY)  Mediana (IQR) Independentes

Escala Completa Autorrelato 4,38 (0,62) 4,12 (0,77) 473,50*
Hétero relato 4,54 (0,46) 3,92 (0,66) 471,00*
Escala Abreviada Autorrelato 4,50 (0,83) 4,27 (0,71) 473,50*
Hétero relato 4,50 (0,33) 4,00 (0,68) 538,50*
Dominio Monitorizagdo Glicémia Autorrelato 5,00 (1,00) 4,50 (1,00) 500,50*
Hétero relato 5,00 (0,50) 4,00 (0,63) 569,50*
Dominio Regulagdo Insulina e Autorrelato 4,33 (1,00) 4,00 (1,00) 568,00
Alimentacéo Hétero relato 4,33 (0,33) 4,00 (0,75) 598,00*
Dominio Exercicio Autorrelato 5,00 (2,00) 4,00 (2,50) 630,50
Hétero relato 4,00 (1,50) 4,00 (2,63) 857,50
Item 10 -Trazer agUcares rapidos Autorrelato 5,00 (1,00) 5,00 (1,00) 701,00
para tratar as hipoglicémias Hétero relato 5,00 (0,00) 5,00 (1,00) 723,50*
Item 12 - Usar algo que o/a Autorrelato 3,00 (4,00) 3,50 (4,00) 569,50
identifigue como diabético Hétero relato 2,00 (4,00) 3,00 (4,00) 899,50

tAmplitude Interquartil; * p< 0,05

Tanto na Escala Completa do Inventario de Autocuidados, como na Escala
Abreviada do Inventario de Autocuidados, os adolescentes com uma HbAlc elevada (=/>

7.6%) reportaram valores mais baixos de adesdo, exceto nos dominios do Exercicio e
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Regulacéo de insulina, e nos dois itens de Precaucfes de emergéncia. No mesmo sentido

0s pais também relatam uma adesdo mais baixa para os jovens com uma HbA1c elevada

exceto para o Exercicio e para o item 12 (Usar algo que o/a identifique como diabético)

(cf. Tabela 8).

No mesmo sentido, a Escala Completa do Inventario de Autocuidados, em ambas

as versoes, apresenta uma correlagdo negativa e significativa com o valor de HbA1C
(Autorrelato: r = -0,30, p <0 .01; Hétero relato: r =-0,29, p < 0,01).

Caracterizacdo dos comportamentos de adesdo auto e hétero

reportados

Tabela 9: Estatisticas descritivas dos resultados de perce¢do da adesdo das respostas ao

Inventario de Autocuidados

Média DP Minimo Méaximo

Escala Completa Self 4,10 0,49 2,54 4,92
Escala Abreviada Self 4,22 0,53 2,83 5,00

. L 4,37 0,64 2,50 5,00
Dominio Monitorizag¢do Glicémia Self
Dominio Regulagéo Insulina e Alimentagao 4,13 0,62 2,33 5,00
Self
Dominio Exercicio Self 3,84 1,20 1,00 5,00
Item 10 - Traze_r acUcares rapidos para 4,52 0,82 2,00 5,00
tratar as hipoglicémias
Item 12.- Qs_ar algo que me identifique 313 178 1,00 5,00
como diabético
Escala Completa Proxy 4,04 0,57 2,31 5,00
Escala Abreviada Proxy 411 0,61 2,00 5,00
Dominio Monitorizagdo Glicémia Proxy 4,28 0,66 2,00 5,00
Dominio Regulagéo Insulina e Alimentagao 4,02 0,68 2,00 5,00
Proxy
Dominio Exercicio Proxy 3,78 1,30 1,00 5,00
Item 10 - Trazer consigo agticares rapidos 4,46 0,89 2,00 5,00
para tratar as hipoglicémias
Item 12 - Usar algo que o/a identifique 3,03 1,72 1,00 5,00

como diabético

A tabela 9 apresenta as estatisticas descritivas do Inventario de Autocuidados em

ambas as versdes (autorrelato e hétero relato), designadamente, medianas, amplitude
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interquartil, e valores minimos e maximos para as Escalas Completa e Abreviada do
Inventario de Autocuidados, dominios e itens.

Globalmente os adolescentes apresentam resultados médios superiores aos
pais/cuidadores em todos os indicadores apresentados. Os valores médios sdo, no geral,
relativamente elevados, e sempre superiores ao ponto médio da escala. Os valores mais
elevados encontram-se no dominio de Monitorizacdo da Glicémia e no item 10 (i.e.,
Trazer agucares rapidos para tratar as hipoglicémias), em ambas as versdes, enquanto 0s
valores mais baixos se encontram no dominio do Exercicio e no item 12 (i.e., Usar algo

que me identifiqgue como diabético), em ambas as versoes.

Diferencas nos comportamentos de adesdo auto e hétero relatados por grupos

etarios

Tabela 10: Resultados das respostas de avaliacdo da adesdo dos adolescentes e

pais/cuidadores ao Inventario de Autocuidados, em funcéo do grupo etario

Teste U de
11-15 anos 16-18 anos .
Grupo Etério (n=61) (n=29) Mdaengr'nvc\)/:rtgsey
Mediana (IQR?)  Mediana (IQR) independentes
Escala Completa Autorrelato 4,15 (0,71) 4,15 (1,08) 758,00
Hétero relato 4,00 (0,85) 4,00 (1,08) 943,00
Escala Abreviada Autorrelato 4,33 (0,67) 4,17 (0,83) 683,00
Hétero relato 4,17 (0,69) 4,00 (1,00) 827,50
Dominio Monitorizagéo
Glicémia Autorrelato 4,50 (1,00) 4,50 (1,00) 701,50
Hétero relato 4,50 (1,00) 4,00 (1,00) 914,00
Dominio Regulagdo Insulina e
Alimentacéo Autorrelato 4,33 (0,67) 4,00 (0,67) 699,50
Hétero relato 4,33 (0,88) 4,00 (1,00) 787,00
Dominio Exercicio Autorrelato 4,50 (2,13) 4,00 (2,50) 715,00
Hétero relato 4,00 (2,13) 4,00 (2,50) 778,00
ltem 10 - Trazer aglcares rapidos Autorrelato 5,00 (1,00) 5,00 (0,00) 762,50
para tratar as hipoglicémias Hétero relato 5,00 (1,00) 5,00 (1,00) 933,50
Item 12 - Usar algo que o/a Autorrelato 3,00 (4,00) 5,00 (4,00) 626,00
identifigue como diabético Hétero relato 2,00 (4,00) 5,00 (3,00) 619,00*

LAmplitude Interquartil; * p< 0,05

Ndo se verificaram diferencas significativas de percecdo de adesdo em
adolescentes no inicio da adolescéncia (11-15 anos) e no final da adolescéncia (16-18
anos), em ambos os relatos, com excecao do item 12 (i.e., Usar algo que o/a identifique

como diabético) em que os pais relataram maior adesdo no final da adolescéncia.
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Diferencas nos comportamentos de adesdo auto e hétero relatados por género

Tabela 11: Resultados das respostas de avaliagdo da adesdo dos adolescentes e

pais/cuidadores ao Inventario de Autocuidados, em funcéo do género

Masculino Feminino Teste U de
Género (n=42) (n=48) M daengr_nvc\)/?tlrtg(say
. L .

Mediana (IQR?)  Mediana (IQR) independentes
Escala Completa Autorrelato 4,15 (0,84) 4,15 (0,62) 917,00
Hétero relato 3.92 (0,88) 4,00 (0,83) 1.209,50
Escala Abreviada Autorrelato 4,33 (0,50) 4,27 (0,67) 864,50
Hétero relato 4,00 (0,83) 4,17 (0,79) 1.247,00
Dominio Monitorizagdo Autorrelato 4,50 (1,00) 4,50 (1,00) 872,50
Glicémia Hétero relato 4,00 (0,75) 4,50 (1,00) 1.230,00
Dominio Regulacéo Insulina e Autorrelato 4,33 (0,67) 4,00 (0,67) 896,50
Alimentacéo Hétero relato 4,00 (0,75) 4,33 (0,79) 1.315,00
Dominio Exercicio Autorrelato 4,50 (2,00) 4,00 (2,50) 798,50
Hétero relato 4,00 (2,00) 4,00 (2,50) 1.061,50
Item 10 - Trazer agUcares rapidos Autorrelato 5,00 (1,00) 5,00 (1,00) 879,00
para tratar as hipoglicémias Hétero relato 5,00 (1,00) 5,00 (1,00) 1.232,00
Item 12 - Usar algo que o/a Autorrelato 3,00 (4,00) 4,00 (4,00) 836,50
identifique como diabético Hétero relato 3,00 (4,00) 3,00 (4,00) 1.124,00

tAmplitude Interquartil

Também nao se verificaram diferencas significativas de percecdo de adesdo, em

ambos os relatos.

Discussao

Este estudo teve como finalidade realizar a validac&o preliminar para a populacéo
portuguesa de uma medida de adesdo de autocuidados para adolescentes com DMTL.
Segundo Wysocki, Buckloh, & Greco (2009) a adesdo a terapéutica prescrita € uma
variavel chave que tem impacto no controlo metabolico dos adolescentes com DMTL,
podendo prevenir ou atrasar complicacfes a longo-prazo. Medir a adeséo a terapéutica
prescrita nos cuidados com a diabetes podera, entdo, ser um indicador importante: (i) na
compreensdo dos resultados obtidos com determinados tratamentos; (2) na promogéo de
intervencdes clinicas mais adequadas e ajustadas as necessidades individuais e de satde
de cada paciente; (3) na promocéo de um melhor controlo metabdlico (Lewin et al., 2009).

Este processo deve ser simples e rapido para ser viavel e Gtil a préatica clinica (Bastos,
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Severo, & Lopes, 2007). Tendo em conta isto, foi selecionado o Inventario de
Autocuidados devido: (i) a avaliar os elementos chave dos cuidados terapéuticos a ter
com a diabetes, incluindo alimentacdo, exercicio, monitorizacdo de valores,
administracdo de insulina e a ida a consultas; (ii) os itens sdo suficientemente amplos
permitindo que a medida seja usada por individuos com diversos tipos de tratamentos de
insulina e (iii) o formato da medida permite uma administracdo fécil e rapida num

contexto clinico ou em estudos de investigagédo (Lewin et al., 2009).
Propriedades Psicométricas e de Validacédo do Instrumento

Os resultados mostraram uma consisténcia interna satisfatoria do Inventario de
Autocuidados. A concordancia entre adolescentes e pais/cuidadores (ICC= 0,48) é
moderada (Cohen, 1988) e consistente com a concordancia entre adolescentes e pais em
outros estudos com o Inventario de Autocuidados (e.g., r = 0,47, p <0,001, Lewin et al.,
2009). Além disto, a validade do Inventario de Autocuidados é reforcada pela forte
associacdo entre a adesdo (medida pelo Inventario de Autocuidados) e a HbAlc, que €
também consistente com outros estudos (Wysocki, Buckloh, & Greco, 2009; Lewin et al.,
2009; Cohen et al.,2004). A andlise da relacdo entre os resultados do Inventario de
Autocuidados e os resultados do Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ)
sugere que 0s jovens que sdo avaliados como tendo mais problemas psicolégicos também
sdo avaliados como aderindo menos aos autocuidados, como observado no estudo de
Kristensen, Birkebaek, Mose, Hohwii, & Thastum (2014). No entanto ndo encontrdmos

associacao entre a autoavaliacdo da adesdo e da perturbacdo psicoldgica.

O facto de a maior parte dos adolescentes e pais/cuidadores da amostra ter
respondido, na maior parte dos itens, nos pontos da escala que correspondem a niveis de
adesdo mais altos (i.e., 4 = Geralmente sigo as recomendac@es mas tenho algumas falhas
ou 5 = Sigo as recomendac6es sempre, sem falhar) sugere que a percecdo de adesdo a
terapéutica é boa em ambos os relatos. Além disso existe uma concordancia moderada
entre as percecdes de adesdo entre pais e filhos, que podera ser resultado do
acompanhamento, integracdo e colaboracdo da familia nos cuidados prestados pelos
profissionais de salde no local de recolha da amostra. Embora os valores de adesao
parecam ser globalmente bons, os adolescentes apresentam valores de HbAlc algo
elevados, o que podera sugerir que tanto os adolescentes como os pais/cuidadores poderédo

estar a sobrevalorizar o nivel de adesédo.
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A versdo Portuguesa do Inventario de Autocuidado mostrou-se adequada, mas

alguns itens podem carecer de alguma reflexao.

O item 2 do inventario original (i.e., Registar os valores da glicémia) foi
eliminado da anélise de dados por baixar a consisténcia interna do Inventario de
Autocuidados, em ambas as versdes, confirmando a avaliacdo de pouco adequado feita
previamente pelo painel de especialistas. Atualmente os adolescentes tém a sua
disposicao dispositivos que, alem de lerem os valores da glicémia, também gravam os
valores para posterior analise por parte dos profissionais de saude. Logo, este item surge
como menos adequado, podendo levar inclusive a enviesamentos nas respostas dadas,
porque muitos pacientes ndo tém a necessidade de registar os valores (pelo que deveriam
ter respondido como ndo se aplica), mas respondem como ndo cumprindo, 0 que
aumentaria os valores de ndo adesdo se fosse considerado. Este item foi também o que
teve mais respostas “Nao consigo classificar/ Nao se aplica ao meu caso” (i.e., 20
respostas — adolescentes e 22 respostas — pais/cuidadores). Neste sentido, propde-se a sua

eliminacdo em estudos futuros.

O item 12 (i.e., Usar algo que o/a identifique como diabético) teve algumas
respostas “Nao consigo classificar/ Nao se aplica ao meu caso” (i.e., 6 respostas —
adolescentes e 4 respostas — pais/cuidadores), mas este resultado podera nao estar ligado
ao Inventario em si, mas antes a pratica clinica mais frequente, questdo que sera

desenvolvida mais a frente na discussao.

O item 14 (i.e., Fazer atividade fisica vigorosa) suscitou algumas davidas de
interpretacdo sobre o que pode ser considerado atividade vigorosa. Este item teve algumas
respostas “Nao consigo classificar/ Nao se aplica ao meu caso” (i.e., 6 respostas —
adolescentes e 10 respostas — pais/cuidadores). Sera importante reavaliar se se trata de
uma questdo de formulacdo do item, ou se a recomendacdo de atividade vigorosa e do
que é entendido como tal, deve ser inserida nas recomendacdes dos profissionais. A
observacdo direta sugere esta Ultima alternativa pois 0s participantes mostraram
sobretudo dividas sobre se determinada atividade fisica que praticavam podia ser

considerada vigorosa.
Teste das Hipoteses

Este estudo apoiou-se na literatura sobre a tematica estudada para colocar cinco

hipdteses sobre os resultados. A primeira hipdtese colocada foi a de que os adolescentes
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com melhor controlo metabdlico (i.e., HbAlc =/< 7.5%) e 0s seus pais reportariam niveis
mais elevados de adesdo ao tratamento. Esta hipotese foi confirmada pelos nossos
resultados, indo ao encontro dos resultados de outros estudos, tais como: WYysocKi,
Buckloh, & Greco (2009); Lewin, LaGreca, Geffken, Williams, Duke, Storch, &
Silverstein (2009); Cohen, Lumley, Naar-King, Partridge, & Cakan (2004).

Relativamente a segunda hipotese colocada, de que ndo existiriam diferencas
significativas entre rapazes e raparigas na adesdo auto e hétero reportada, como
mencionado nos resultados do estudo de La Greca, Swales, Klemp, Madigan, & Skyler
(1995), confirmou-se. Nao foram encontradas diferencas na adesdo auto e hétero
reportada entre ambos 0s géneros,

A terceira hipotese colocada foi a de que os adolescentes tenderiam a relatar niveis
de adesdo ao tratamento semelhantes aos niveis relatados pelos pais/cuidadores, o que se
verificou parcialmente. Com efeito, observou-se consisténcia entre ambos os relatos e néo
se observaram diferencas significativas nas respostas dos jovens e dos pais/cuidadores,
indo ao encontro dos resultados do estudo de Lewin, LaGreca, Geffken, Williams, Duke,
Storch, & Silverstein (2009). No entanto, os resultados da escala abreviada apresentam
diferenca significativa entre o autorrelato e o hétero relato, com os adolescentes a avaliar
a sua percecdo de adesdo como mais elevada. Este resultado chama a atencéo para a
necessidade de considerar ambos o0s relatos, especialmente quando se recorrer ao uso da

escala abreviada.

A quarta hipotese, de que os adolescentes mais velhos reportariam menores niveis
de adesdo ao tratamento do que os adolescentes mais novos, tal como encontrado nos
estudos de La Greca, Bearman, & Roberts (2003) e Brownbridge, & Fielding (1994), ndo
se confirmou. Ndo foram encontradas diferencas significativas na adesdo entre o grupo
dos adolescentes mais novos e dos adolescentes mais velhos. Este resultado podera
dever-se ao facto de no local da recolha de dados os pacientes serem acompanhados da
infancia até aos 18 anos por profissionais especializados em pediatria que tém em conta
as especificidades do periodo de desenvolvimento, que mantém ao longo dos anos de
acompanhamento 0 mesmo rigor e monitorizacdo periddica dos valores e formas de
tratamento. Também se verifica uma atitude global de incentivo ao acompanhamento e

monitorizacgdo parental até a transicdo para a idade adulta.
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Finalmente, a quinta hipotese colocada, de que os adolescentes com mais
dificuldades emocionais relatariam menor adesdo ao tratamento de que os adolescentes
que apresentassem menos dificuldades emocionais, foi parcialmente confirmada,
considerando o resultado do total do Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ)
e do Inventario de Autocuidados, na versao de hétero relato. Os jovens avaliados pelos
pais como tendo mais problemas relataram menores niveis de adeséo, indo ao encontro
do estudo de Kristensen, Birkebaek, Mose, Hohw, & Thastum (2014). No entanto ndo
se encontrou 0 mesmo resultado para a versdo autorrelato. Esta discrepancia pode dever-
se a varios processos intervenientes. E possivel que os jovens tenham desvalorizado os
problemas de externalizacdo, que sdo provavelmente aqueles que levam os pais a
considerarem que promovem mais dificuldades no cumprimento dos comportamentos de
autocuidado. O facto de ndo ter sido possivel utilizar os dados das subescalas especificas
do SDQ, nomeadamente as de problemas de internalizacdo e de externalizacédo, por baixa
consisténcia interna, ndo permite clarificar estas inconsisténcias. No futuro, sera
interessante 0 uso de uma medida de adaptacdo mais robusta, como o CBCL, para
aprofundar esta questao.

Implicacgdes clinicas e recomendacdes

O nosso estudo mostrou que a versdo Portuguesa do Inventario de Autocuidados
apresenta propriedades psicométricas adequadas e bons indicadores de validade. A sua
facil e rapida implementacdo e analise de resultados torna-o um instrumento facilmente
integravel na prética clinica. Além disso, o nosso estudo mostrou que o facto de a verséo
completa e curta terem correlacdes elevadas entre si valida o uso da escala breve para uso

clinico.

O facto de termos encontrado bons indicadores de consisténcia na percecdo de
adesdo entre pais e filhos é de realgar, como sugerindo que pais e filhos partilham a gestao
da doenca e que os pais tém uma ideia realista dos comportamentos dos adolescentes. No
entanto, observaram-se pequenas diferencas que, embora ndo significativas, devem ser
tidas em conta, tais como, o facto de os adolescentes apresentarem valores ligeiramente
mais elevados de percecéo de adeséo do que os pais/cuidadores, e de haver diferencgas na
versdo abreviada da escala, que reforcam a recomendacéo para a utilizagdo conjunta de
ambas as versdes. Em casos especificos em que se observe uma elevada discrepancia

entre estes valores podera ser um indicador da necessidade de explorar eventuais
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dificuldades de monitorizacao parental, de comunicacao pais-filhos ou de sobreavaliagdo

da adesdo por parte do jovem, o que em qualquer dos casos merece atencdo clinica.

Uma analise mais fina dos resultados permite enunciar algumas recomendacdes
especificas para a pratica clinica. Nomeadamente, sugerimos uma maior promoc¢éo da
utilizacdo de algo que identifique o jovem como tendo DMT1, comportamento que numa
situacdo de emergéncia podera fazer a diferenca no auxilio que recebe. Ao longo da
realizacdo do nosso estudo fomo-nos apercebendo que esta ndo é uma pratica que muitos
utentes considerem como necessaria, talvez por ndo ser suficientemente sugerida ou
incentivada pelos profissionais de satde. Uma outra recomendag&o que resulta do nosso
estudo seria a de clarificar de forma mais explicita o tipo de atividade fisica que deve ser
praticada por cada jovem, ajudando a distinguir o significado e qual a importancia da

atividade moderada e da atividade vigorosa.

Apesar de a analise psicométrica desta medida de adesdo ser promissora, existem
algumas limitaces no nosso estudo que devem ser consideradas. O facto de os resultados
terem sido recolhidos no contexto da consulta pode ter conduzido a um potencial viés nas
respostas dadas, uma vez que 0s jovens e os pais/cuidadores poderdo tentar dar respostas
favoraveis aos profissionais de saude. Os pais/cuidadores na nossa amostra tém, na sua
maioria, nivel educacional superior, podendo limitar a generalizacdo dos resultados a
outro tipo de populac@es. Estudos futuros poderdo desenvolver medidas de autorrelato e

hétero relato que tenham em conta os avancos dos tratamentos.
Concluséo

O Inventério de Autocuidados mostrou-se ser adequado e Util na medicdo da
adesdo aos autocuidados na DMT1 em adolescentes em Portugal, tendo mostrado
condicdes para ser utilizado em outros estudos ou em intervencgdes clinicas neste tipo de
populagédo. Os resultados obtidos apoiam a fiabilidade e validade da versao portuguesa
do Inventario de Autocuidados para avaliar a adesdo de adolescentes com DMTL1. Tal
como noutros estudos realizados com esta medida, foi encontrada uma relagédo entre a

adesdo e os valores de HbAlc.

Tendo em conta a escassez de instrumentos de avaliacdo da adesdo a terapéutica
na diabetes em Portugal, aliado ao facto de o Inventario de Autocuidados ser um
instrumento de aplicacéo rapida e de facil cotacdo e interpretacdo, este estudo pretende

ser um contributo para a avaliagdo em contexto clinico, facilitando a valorizacdo da
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adesdo a terapéutica da diabetes como um conjunto de comportamentos diferenciados e
podendo também ser utilizado na monitorizacao da eficacia das intervengdes realizadas e
na adocdo de estratégias de tratamento mais adequadas. Além disso, podera contribuir

para a investigacdo como medida a usar em futuros estudos clinicos.
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