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Self-care of adolescents with type 1 diabetes: responsibility for disease management
Autocuidado de los adolescentes con diabetes mellitus tipo 1: responsabilidad en el
control de la enfermedad
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Resumo

Enquadramento: A diabetes mellitus tipo 1 (DM1) é uma doenca cada vez mais prevalente na adolescéncia. Intervir no
autocuidado ¢ determinante para a gestao da doenca.

Objetivos: Determinar a responsabilidade dos adolescentes com DM1 nos papéis de autocuidado; analisar a relagio da
responsabilidade dos adolescentes com DM1 nos papéis de autocuidado com a idade e o género.

Metodologia: Estudo descritivo-analitico e transversal. Participaram 51 adolescentes entre os 12 e os 18 anos seguidos
em hospitais distritais da zona centro de Portugal. Foi aplicada uma escala de responsabilidade nos papéis de autocuidado,
constituida por 15 itens distribuidos por 4 dimensoes: manutengio da satde; controlo da doenga; diagnostico, tratamento e
medicagio na DM1; e participagdo em servigos de satde.

Resultados: A maioria dos adolescentes assume responsabilidade propria elevada. O género ndo influencia a responsabilidade
global, os rapazes evidenciam maior nivel de responsabilidade na gestao de administracdo de insulina.

Conclusao: Os adolescentes assumem responsabilidade propria no controlo da doenga, evidencia-se responsabilidade partilhada

com 0s pais ou outros no global e na participacio em servicos de sadde.
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Abstract

Background: Type 1 diabetes (T1D) is an increasingly prevalent
disease in adolescence. Intervening in self-care is essential for
disease management.

Objectives: To determine the responsibility of adolescents with
T1D for self-care roles, and analyze the relationship between the
responsibility of adolescents with T1D for self-care roles and age
and gender.

Methodology: A descriptive-analytical and cross-sectional study
was conducted with a sample of 51 adolescents aged between 12
and 18 years being followed up in district hospitals of the center
region of Portugal. A scale on the responsibility for self-care roles
was applied. This scale consisted of 15 questions distributed
by 4 dimensions: health maintenance; disease management;
diagnosis, treatment and medication in T1D; and participation in
health services.

Results: Most adolescents assume a high responsibility for self-
care. Gender has no influence on the overall responsibility. Boys
are more responsible in terms of managing insulin administration.
Conclusion: Adolescents assume personal responsibility for
disease management. The sharing of responsibility with parents
or others and the participation in health services are highlighted.

Keywords: adolescent; diabetes mellitus, type 1; self-care;
nursing
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Resumen

Marco contextual: La diabetes mellitus Tipo 1 (DM1) es una
enfermedad con cada vez mds prevalencia en la adolescencia. Por
ello, intervenir en el autocuidado es esencial para la gestion de la
enfermedad.

Objetivos: Determinar la responsabilidad de los adolescentes
respecto a la DM1 en el papel del autocuidado y analizar la
relacion de la responsabilidad de los adolescentes respecto a la
DM1 en el papel del autocuidado con la edad y el género
Metodologia: Estudio descriptivo-analitico y transversal en el que
participaron 51 adolescentes con edades comprendidas entre
los 12 y los 18 afos a los que se les realizd un seguimiento en
hospitales de la zona centro de Portugal. Se aplicé una escala de
responsabilidad en el papel del autocuidado constituida por 15
items distribuidos por cuatro dimensiones: mantenimiento de
la salud; control de la enfermedad; diagndstico, tratamiento y
medicacion en la DM1, y participacion en los servicios de salud.
Resultados: La mayoria de los adolescentes asume una
responsabilidad propia elevada. El género no influye en la
responsabilidad global y los niflos muestran un nivel mayor de
responsabilidad en la gestion de la administracion de la insulina.
Conclusion: Los adolescentes asumen una responsabilidad propia
en el control de la enfermedad. Se observa una responsabilidad
compartida con los padres y los otros a nivel global y en la
participacion en los servicios de salud.

Palabras clave: adolescente; diabetes mellitus tipo 1;
autocuidado; enfermeria
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Introdugao

A Diabetes Mellitus tipo 1 (DM1) “¢ uma doenca
autoimune caracterizada pela perda progressiva
de células beta pancredticas que ird culminar
com a interrupcio de producio de insulina e
consequentemente desequilibrio metabdlico grave”
(Miculis, Mascarenhas, Boguszewski, & Campos,
2010, p. 276). A DM1 ¢ o distirbio enddcrino mais
comum na infincia, com incidéncia maxima durante o
inicio da adolescencia (Ross 2003, citado por Rosalind,
2006). Em Portugal, assiste-se ao crescimento do
nimero de novos casos diagnosticados anualmente.
Segundo Correia et al. (2015), a incidéncia de
diabetes em 2014, atingia 17,5% (261 novos
casos) por cada 100.000 habitantes com idades
entre 0-14 anos, no ano 2000 verificaram-se 9,5%,
correspondente a 160 novos casos. Estes resultados
seguem a tendéncia internacional do aumento da
DM1 em idades cada vez mais precoces. A DM1 estd
associada a varias complicacoes, nomeadamente ao
aumento de mortalidade e alto risco de complicagdes
micro e macro vasculares. A diabetes ¢ um fator
predisponente para a ocorréncia de retinopatia,
neuropatia, nefropatia, doencas cardiovasculares e pé
diabético (Santos, Silva, & Cardoso, 2009).

Neste estudo iremos fundamentar-nos no conceito
de adolescéncia definido pela  Organizacio
Mundial de Satde que adota o critério cronoldgico
compreendido entre os 10 e os 19 anos de idade
(World Health Organization, 2011). A adolescéncia,
pelas suas caracteristicas desenvolvimentais muito
proprias, ¢ um periodo de transicio que exige dos
adolescentes e das suas familias um esforco acrescido
de adaptacdo a doenca cronica e que requer uma
intervencdo diferenciada por parte das equipas de
saude. Considerando o processo de transicoes a que
os adolescentes estdo sujeitos, a adolescéncia poderd
ser um momento de particular dificuldade para a
responsabilizacio para o autocuidado, levando muitas
vezes a desvios no autocuidado. Nos adolescentes com
DM, a transicdo para a autonomia ¢ caracterizada
como a procura da independéncia dos pais e a
tomada de decisdo autbnoma (Karlsson, Arman, &
Wikblad, 2008). A diabetes exige uma reorganizacio
dos hdbitos pessoais e familiares a vdrios niveis,
implicando nio uma cura, mas uma gestao quotidiana
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(Ribeiro, 1998). Neste contexto, consideramos que ¢
premente uma a¢do cada vez mais interventiva junto
dos adolescentes, o que representa um desafio para os
servicos de saude e em particular para os enfermeiros.
Uma intervencdo precoce e sustentada por parte das
equipas de saude terd repercussoes no bem-estar e
na qualidade de vida dos adolescentes diabéticos
e suas familias, diminuindo a ansiedade e estados
emocionais debilitadores (Aguiar & Fonte, 2007). A
diabetes controlada reduz custos que se reportam a
cuidados de satde, perda de rendimentos, despesas
da sociedade em geral, perda de produtividade,
estando ainda associados as oportunidades perdidas
para o desenvolvimento economico (Correia et al.,
2015).

Assim, este estudo visa avaliar a “Responsabilidade dos
adolescentes com DM1 nos papéis de autocuidado.
Para a sua consecucdo elabordmos uma escala de
responsabilidade, com base no modelo de papéis
de autocuidado de Santos (2001), citado por Filho,
Rodrigues, e Santos (2008). Como instrumento de
colheita de dados preferenciamos o questiondrio
aplicado aos adolescentes com DM1 que frequentam
a consulta de diabetologia do Hospital Distrital da
Figueira da Foz, EPE, e a consulta de endocrinologia
do Centro Hospital do Baixo Vouga, EPE, e aos
adolescentes pertencentes a uma associacio de
diabéticos (AD) com sede na regido centro do pais.

O tratamento da DM1 otimizado desde o diagnostico
permite alcancar um bom controlo metabolico,
prevenindo complicagdes e garantindo uma normal
integragio na vida social, escolar e profissional. Os
enfermeiros enquanto profissionais de saude de
primeira linha poderdo desenvolver um trabalho
privilegiado junto dos adolescentes com DMI,
nomeadamente na facilitacio da transferéncia
de responsabilidade dos pais e na conquista de
autonomia na realizacio do autocuidado. Para isso
¢ importante conhecer a respetiva realidade nos
contextos de intervencio dos enfermeiros.

Com base neste quadro problemdtico realizou-se uma
investigacdo descritiva e analitica na populagio dos
adolescentes com DM1, com o0s seguintes 0s objetivos:
determinar a responsabilidade dos adolescentes com
DM1 nos papéis de autocuidado; e analisar a relacio
da responsabilidade dos adolescentes com DM1 nos
papéis de autocuidado com a idade e com o género.
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Enquadramento

A diabetes remete para um processo especifico
dentro do contexto de desenvolvimento social dos
adolescentes; a adaptacio a doenga € um processo
constante e dependente das caracteristicas individuais
de cada pessoa. Na adolescéncia, as caracteristicas
proprias da idade, a rebeldia, a experimentacdo e a
tentativa de controlo do seu proprio destino sio
uma barreira a gestdo do tratamento da doenca
(Fialho, Dias, Nascimento, Motta, & Pereira, 2011).
0O autocuidado envolve autonomia, comportamentos
e tomada de decisio (Hanna & Decker, 2010).
Assim, segundo Dashiff, McCaleb, e Cull (2006), as
intervencoes deverdo ser diferenciadas dependendo
da fase em que ¢ diagnosticada a doenga. Quando
a diabetes tem inicio na infincia, a principal
preocupacao dos pais e profissionais de satide deverd
incidir no cumprimento dos papéis de autocuidado.
Por sua vez, quando a diabetes tem inicio na
adolescéncia, a intervengio deverd ser mais focada na
responsabilizagdo e desenvolvimento de um senso de
autonomia dos adolescentes.

Definindo os conceitos gestdo e responsabilidade
para o autocuidado, Kyngas e Hentinent, 1995, citados
por Hanna e Decker (2010), consideram que a gestio
da diabetes ¢ um processo com metas de execugio
de controlo glicémico, execucio do tratamento,
numa perspetiva de saide e/ou bem-estar. Por sua
vez, assumir a responsabilidade pelo cuidado centra-
se na autonomia e num modelo de desenvolvimento
do adolescente diabético. A gestdo do autocuidado
e a responsabilidade deverdo ser integradas a
medida que os adolescentes forem assimilando os
vdrios papéis de autocuidado. A responsabilidade
€ um processo transversal a todos os adolescentes
para a manutencdo de estilos de vida sauddveis
(autocuidado universal); todavia, nos adolescentes
com DMI, a responsabilidade deverd incidir no
autocuidado. Considerando o processo de transicoes
a que os adolescentes estdo sujeitos, a adolescéncia
podera ser um momento de particular dificuldade
para se ajustar a responsabilidade para o autocuidado,
levando muitas vezes a desvios no autocuidado. Nos
adolescentes com DM1, a transi¢io para a autonomia
¢ caracterizada como a procura da independéncia dos
pais e a tomada de decisio autbnoma. Estas situacoes
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podem levar a confusio sobre a responsabilidade de
gestdo do autocuidado (Karlsson, Arman, & Wikblad,
2008). No entanto, tornar-se autbnomo ndo implica
distanciar-se do seu seio familiar, mas alargar o seu
circulo de relacionamento, incluindo outras pessoas
no mesmo. Por sua vez, a autonomia corresponde a
tomada de iniciativa e implica que o comportamento
dos adolescentes reflita os seus respetivos valores.
Na perspetiva de Garrett (2007, p.13), “A autonomia
refere-se a0 facto de o sujeito se considerar como a
origem das suas acoes e do seu comportamento”.
A autonomia estd associada a experiencias de
liberdade e de autenticidade, ou seja, a um locus de
causalidade interno (Ryan, Deci, & Grolnick, 1995,
citados por Garrett, 2007). Contudo, o processo de
autonomia poderd ser facilitado se o contexto social
e familiar dos adolescentes lhe disponibilizarem
atencdo, mostrando interesse pelas suas agoes e
motivando a sua iniciativa (Garrett, 2007). No que
se refere a autonomia relativamente aos papéis de
autocuidado, Chien, Larson, Nakamura, e Lin (2007),
consideram que esta ¢ varidvel em funcdo da idade
dos adolescentes com DM1. Assim, sdo aconselhados
a monitorizar a glicose no sangue entre os 8 a 10, a
administrar injecoes de insulina entre os 10 a 12 anos
de idade anos e a cumprir planos de refei¢io entre
0s 12 a 14 anos. De ressalvar que a gestdo dos papéis
de autocuidado ndo envolve apenas a administracio
de terapéutica, mas sobretudo a adequagio de
comportamentos e de estilo de vida (Bastos, Severo,
& Lopes, 2007).

Em suma, o equilbrio entre independéncia e
dependéncia nos papéis de autocuidado beneficia se
for abordado a luz da teoria do Déficit de Autocuidado
(Peixoto, 1996). A gestio do autocuidado nio
depende de um fator unico, mas estard relacionada
com a idade dos adolescentes, as interacoes que
estabelecem, o autoconceito que possuem e a
participagio em atividades externas (Saucier, 1984,
citado por Chien et al., 2007). A responsabilidade e
autonomia sao elementos importantes na gestio do
autocuidado dos adolescentes com DM1. No que
respeita 4 autonomia na diabetes, ambientes sociais
e familiares estruturados apoiam a autonomia e a
autodeterminacio dos adolescentes, conferindo-lhes
confianga e responsabilidade no cumprimento dos
papéis do autocuidado.
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Questoes de investigagao

Como se caracteriza a responsabilidade propria nos
papéis de autocuidado dos adolescentes com DM1
relativamente ao controlo da diabetes?
Aresponsabilidade propria nos papéis de autocuidado
estd relacionada com a idade e com o género dos
adolescentes?

Metodologia

Para a aplicagio do questiondrio foram solicitadas
autorizacoes por escrito ao conselho de administragio
do Hospital Distrital da Figueira da Foz, EPE (HDFF,
EPE) e a0 da administragio do Centro Hospitalar
do Baixo Vouga, EPE (CHBV, EPE), e ainda a uma
associagdo de diabéticos (AD). Apds parecer favoravel
da comissdo da ética das respetivas instituicoes,
foi iniciada a investigacio. O presente estudo ¢
quantitativo, ~ descritivo-analitico e  transversal.
De acordo com o modelo de andlise proposto,
consideramos a varidvel central responsabilidade
nos papéis de autocuidado. No que se refere a
outras varidveis, considerdmos as caracteristicas
demogrificas idade e género dos adolescentes.

Populagao e amostra: tipo de amostra

Da amostra total, 32 adolescentes (62,7%) foram
recrutados na consulta de endocrinologia do Centro
Hospitalar do Baixo Vouga, EPE; 11 adolescentes
(21,6%) durante as atividades de campo de uma
associacdo de diabéticos - associacio de diabéticos
(AD) seguidos em consultas de hospitais da zona
centro; e oito adolescentes (15,7%) na consulta de
endocrinologia do Hospital Distrital da Figueira da
Foz, EPE. Trata-se de uma amostra de tipo acidental,
uma vez que os adolescentes iam integrando o estudo
conforme compareciam na consulta/encontros da
AD, apenas nos dias em que a investigadora estava
presente. A amostra foi selecionada em momentos
diferentes, no perfodo compreendido entre setembro
de 2012 e fevereiro de 2013.

Relativamente ao género, a amostra ¢ equilibrada, 25
adolescentes (49%) eram raparigas e 26 adolescentes
(51%) rapazes. No que respeita a idade, a média de
idades do grupo foi de 15 anos (x=15,18; DP=2,07
Md=15). Hi uma distribui¢io equitativa nos escaloes
etarios selecionados, com uma dimensio semelhante
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entre eles, todavia existe uma maior prevaléncia dos
adolescentes entre os 12-14 anos. O escalio dos 12
a0s 14 anos ¢ composto por 21 adolescentes (41,2%),
seguindo-se o escaldo dos 15 aos 17 anos com 19
adolescentes (37,3%) e o escaldo acima dos 17 anos
com 11 adolescentes (21,6%). Todos os inquiridos
residiam na regido centro do pais.

Instrumento

Foi elaborado um questiondrio incluindo uma escala
de responsabilidade nos papéis de autocuidado, com
base no modelo de papéis de autocuidado de Santos
(2001), citado por Filho etal. (2008). Incluia igualmente
um questiondrio demografico, sociocultural e clinico.
Segundo os autores, os papéis de autocuidado para
os portadores de DM1 so categorizados nas seguintes
dimensoes: Manutencio da saude - consiste em
sustentar uma vida com melhor qualidade através
do desempenho de acdes que convergem para
o autocuidado, possibilitando efetivamente uma
condicio de saide; Prevencio das complicagdes
agudas e cronicas da DM1 - consiste na prevencao
das complicacoes de forma a manter o equilibrio da
doenga; Diagndstico, tratamento e medicacio na DM1 -
reconhecimento dos sinais e sintomas de hiperglicemia
e de hipoglicemia e ajuste de terapéutica; e Participacio
ativa nos servicos de saude - todas as acoes que incluem
0 uso das estruturas disponiveis de apoio em saude.

O modelo serviu de base paraa construcio da escala de
Responsabilidade nos Papéis de Autocuidado, todavia,
alguns aspetos enunciados nesse modelo aplicado
numa amostra do Brasil ndo se adaptam totalmente
a realidade da populagio portuguesa. Assim, houve
necessidade de adaptar alguns itens, nomeadamente:
na dimensdo Prevencio das Complicacoes Agudas e
Cronicas da DM1 em vez de Avaliacio de Hemoglobina
Glicosilada (HbAlc), uma vez que esta avaliacio ¢ da
responsabilidade da equipa de satide que acompanha
os adolescentes e ndo da responsabilidade do
adolescente ou de outros adultos, considerou-se
reconhecer a importdncia da (HbAlc). Julgdmos
ainda necessario incluir o item “administracio de
insulina”, uma vez que os autores nio o enunciam, e
considerdmos este topico imprescindivel para a gestio
eficaz do autocuidado dos adolescentes com DML. Os
autores consideram também a dimensio Prevencdo
das Complicacoes Agudas e Cronicas, todavia,
parece-nos que 0s varios aspetos que compdem esta
dimensdo do ponto de vista conceptual ndo se referem
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as complicagoes da doenga, mas sim ao controlo da
mesma, motivo pelo qual foi alterada a designacio da
versdo original para Controlo da Doenca. Ndo obstante,
hd uma relagio direta entre 0 ndo cumprimento dos
referidos papéis de autocuidado e o aumento do risco
de complicagdes da DMI.

Apos a aplicacio do pré-teste a um grupo de 10
adolescentesdiabéticos,aescalafoirevistanadimensao
Manutengdo da Saide e ndo foram considerados
o0s aspetos: Manter a Vacinagdo Atualizada; Praticar
Atividades Religiosas; Evitar o Consumo de Tabaco; e
Evitar o Consumo de Bebidas Alcodlicas, uma vez que
foram alvo de duvidas explicitadas pelos adolescentes
ao longo do preenchimento do questiondrio. Varios
adolescentes assumiram o score ndo realiza como
sendo correspondente a uma negagdo do consumo
destas substancias. Na dimensio Controlo da
Doenga ndo foi considerado o aspeto Reconhecer a
Importancia da HbAlc.

Tabela 1

Escala de responsabilidade nos papéis de autocuidado

Assim sendo, tendo em conta os considerados
precedentes, o instrumento aplicado foi uma
versdo adaptada, sendo constituido por 15 questoes
distribuidas por quatro dimensdes: Manutencio da
Satde; Controlo da Doenga; Diagnostico, Tratamento
e Medicacdo na DM1 e Participacio nos servicos de
saude. Por sua vez, cada dimensio € constituida por
varios itens, conforme a Tabela 1.

Os adolescentes responderam colocando uma (X)
na alternativa que consideraram corresponder a sua
situacdo, numa escala de tipo Likert de quatro pontos
(0a3): ndo realiza (0); responsabilidade dos pais ou
de outros adultos (1); responsabilidade partilbada
(2); e responsabilidade dos adolescentes (3). Cada
dimensdo de autocuidado pontua no mdximo 3
pontos. Foi consideradaa opgio ndo realiza com zero
uma vez que denuncia ausencia de responsabilidade.

Manutencio da saide 1) Controlar o peso

2) Realizar uma alimentagio equilibrada

3) Realizar atividades de lazer regularmente

4) Combater o stress

5) Praticar atividade fisica regularmente
Controlo da doenga 1) Avaliar glicemias capilares

2) Controlar glicemias capilares

3) Administrar insulina
Diagnostico, tratamento e medicacio na DM1 1) Despistar sinais e sintomas de hipoglicemia

2) Intervir perante hipoglicemia

3) Despistar sinais e sintomas de hiperglicemia

4) Intervir perante hiperglicemia

5) Ajustar a insulina perante a avaliagdo de glicemia capilar
Participagdo nos servicos de saude 1) Acesso a0 servico de satde de referéncia

2) Contacto com a equipa de referéncia

Relativamente a esta escala foi determinada a
responsabilidade global, calculando a média de
todos os itens. Foi igualmente determinado o score
de responsabilidade para cada dimensio. Quanto a
validade de contetdo, a escala foi analisada e os itens
considerados mais relevantes por peritos na drea da
diabetologia, solicitados para a andlise da mesma,
nomeadamente uma pediatra, uma enfermeira de
diabetologia e um endocrinologista, tendo sido feitos
ajustes de acordo com as sugestoes dos mesmos.

Previamente a aplicagdio da versdo definitiva do
instrumento foi aplicado um pré-teste no primeiro
encontro com os adolescentes com DM1, tendo sido
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realizado numa amostra de 10 adolescentes, com
idades entre os 10 e os 17 anos. No final da aplicacio
do pré-teste, foi perguntado aos adolescentes
individualmente quais as duvidas acerca das questoes
colocadas. Foram feitos alguns ajustes em questoes
dubias, sem, contudo, alterar o conteudo das mesmas.
Nesta fase, apercebemo-nos que os adolescentes
entre os 10 e 12 anos de idade, por uma questio
de maturidade e de nivel de desenvolvimento,
mostraram alguma dificuldade em responder. Para
além disso, nesta faixa etdria, a responsabilidade pelos
papéis de autocuidado estd essencialmente imputada
aos pais e /ou responsdveis legais, pelo que decidimos
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aplicar o instrumento a adolescentes a partir dos 12
anos de idade.

Fidelidade da escala de responsabilidade
nos papéis de autocuidado

Foi analisada a consisténcia interna das dimensoes e
do global, sendo calculados os coeficientes de Alpha

Tabela 2

de Cronbach e a correlacio dos itens com o total
corrigido, de acordo com a Tabela 2. O valor obtido
para o global de responsabilidade nos papéis de
autocuidado foi de 0,745, que ¢ indicador de uma boa
consisténcia interna. Por dimensdo os valores foram
satisfatorios (superiores a 0,65); salvo a dimensdo
Manutencio da saude (0,52).

Consisténcia interna das dimensoes de responsabilidade nos papéis de autocuidado (n=>51)

Correlagio doitem  Alpha da dimensio se o

Dimensoes Itens - : .
total corrigido item for eliminado

Manutengio da saude Realizar uma alimentagio equilibrada 0,383 0,413
Realizar atividades de lazer regularmente 0,351 0,415
Combater o stress 0,328 0,450
Praticar atividade fisica regularmente 0,235 0,509
(Alpha de Cronbach 0,518)

Controlar o peso _ _ _

Controlo da doenga Avaliar glicemias capilares 0,725 _
Controlar glicemias capilares 0,725 _
(Alpha de Cronbach 0,840)

Administrar insulina B _ _

Diagnostico, tratamento e Despistar sinais e sintomas de hipoglicemia 0,611 0,543

medicacdo na DM1 Intervir perante hipoglicemia 0,383 0,695
Despistar sinais e sintomas de hiperglicemia 0,718 0,456
Intervir perante hiperglicemia 0,342 0,714
(Alpha de Cronbach: 0,698)

Ajustar insulina perante a

avaliacio de glicemia capilar

o ) Acesso a0 servigo de satde de referéncia 0,900

Participago nos servicos de ina de referénci -

satde Contacto com a equipa de referéncia

) (Alpha de Cronbach 0,945) 0,900

Os itens controlar o peso, administrar insulina e
ajustar a insulina perante a avaliagdo de glicemia
foram analisados separadamente, uma vez que
apresentavam uma correlacio muito baixa com o
total (inferior a 0,20), influenciando negativamente a
consisténcia interna das dimensoes onde se incluiam.

Colheita dos dados
A aplicagdo do instrumento decorreu em dias
previamente agendados com as equipas de

enfermagem das instituicoes e com o responsavel
pela AD. Antes de iniciar a aplicacdo do instrumento
foi explicado aos adolescentes presentes e
responsaveis legais o cardcter do estudo, bem como o
objetivo e finalidade do mesmo, e foi ainda garantido
0 anonimato dos dados. O instrumento foi aplicado
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apos os adolescentes e os responsaveis legais terem
assinado o consentimento informado. A resposta
aos questionarios foi individual e teve a duragio de
aproximadamente 15 minutos.

Resultados

Os adolescentes foram agrupados por niveis de
responsabilidade,  considerando  os  seguintes
intervalos: (0-1) baixa responsabilidade dos adolescentes;
(1-2) responsabilidade partilbada; e (2-3) elevada
responsabilidade propria dos adolescentes.

De acordo com a Tabela 3, observamos que no global
os adolescentes sio responsdveis pelos papéis de
autocuidado inerentes a gestio da doenca, sendo que

Autocuidado dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1:
responsabilidade no controlo da doenca



a maioria apresenta uma responsabilidade propria de
nivel elevado (Md=2,4). A maioria dos adolescentes
assume responsabilidade propria elevada nos papéis
de autocuidado. Na dimensdo Participagio nos

Servicos de Satde, os valores centrais sao mais baixos,
com 29,4% dos adolescentes a indicar que esta ¢ uma
responsabilidade partilhada.

Tabela 3
Distribuigdo dos elementos da amosira por classes de responsabilidade nos papéis de autocuidado e medidas
de resumo
a) b) o]
Responsabilidade nos papéis de autocuidado (0-1) (1-2) (2-3) Md X DP
n° % n° % n° %
Manutencio da Satide 0,0 4 78 47 922 24 24 0,4
Controlar o peso 3 59 - 00 48 941 30 25 0,8
Controlo da doenca 1 19 1 19 49 96,1 3,0 28 0,6
Administrar insulina 0,0 - 0,0 51 100,0 3,0 29 0,3
Diagndstico, tratamento e medicacio na DM1 0,0 3 59 48 941 2,7 2,6 0,4
Ajustar insulina perante a avaliagdo de glicemia 1 19 0,0 50 98,0 3,0 2,7 0,6
capilar
Participacao nos servicos de satde 0,0 15 294 36 70,6 2,0 1,9 0,6
Responsabilidade no global 0,0 10 196 41 80,4 24 24 0,4

a) Baixa responsabilidade pessoal dos adolescentes.
b) Responsabilidade partilhada com os pais ou outros adultos.
¢) Elevada responsabilidade pessoal dos adolescentes.

Relagio da responsabilidade com a idade

NaTabela 4 ¢ possivel observar correlagdes moderadas
e estatisticamente significativas entre a idade e as
dimensoes de Responsabilidade “Participagio em
servicos de saude” (rs=0,400; p=0,003); e o item

Tabela 4

da dimensio de Responsabilidade “Ajuste insulina de
acordo com os niveis de glicemia capilar” (rs=0,385;
p=0,005) e “Diagndstico, tratamento e medicagdo na
DM1” (rs=0,337; p=0,016).

Responsabilidade nos papéis de autocuidado e idade (n=51)

Responsabilidade nos papéis de autocuidado Idade

Manutengio da saude ;)S: 8:32
Controlar o peso ’;z gﬁg;
Controlo da doenga ;: 8:?32
Administrar insulina ’;z 8:3;2
Diagnostico, tratamento e medicacio na DM1 ’;; %,3()3176
Ajustar insulina perante avaliacio de glicemia capilar r;z 06?(?()5;
Participacdo nos servicos de satide r;z 0674(;)()63
Responsabilidade no global r;: ()0’,119659

*Significativo para o.<0,05; ** Significativo para a.<0,01.

MARILIA COSTA FLORA et al.

Revista de Enfermagem Referéncia-1v-n.9-2016

15



Relagao da responsabilidade com o género
0 género ndo evidencia influenciar a responsabilidade
global dos adolescentes, salvo em relacio ao item
“Ajuste insulina de acordo com os niveis de glicemia

Tabela 5

capilar” onde severificauma diferencaestatisticamente
significativa no sentido dos adolescentes do género
masculino apresentarem niveis de responsabilidade
propria mais elevados (Tabela 5).

Responsabilidade nos papéis de autocuidado e género (n=>51)

Fermini Género Teste de
(enm_1r121{1)0 Mann-Whitney
- Masculino(rn=26) Y/ p
Md 2,60 2,30 1,665 0,096
Manutencio da satide x 2,52 2,33
DP 0,39 0,43
M 3,00 3,00 0,266 0,790
Controlar 0 peso % 2,52 2,50
DP 0,71 0,86
Md 3,00 3,00 -0,247 0,805
Controlo da doenga X 2,78 2,71
DP 0,38 0,68
Md 3,00 3,00 1772 0,076
Administrar insulina X 2,80 2,96
DP 041 0,20
) 3 Md 2,67 2,75 -0,730 0,466
Diagnostico, tratamento e medicacio na — -
X 2,57 2,63
DM1
DP 0,42 0,44
] Md 3,00 3,00 285 0,004%+
Ajustar insulina perante avaliacio de glice- -
N % 2,44 2,88
mia capilar
DP 0,71 0,33
Md 2,00 2,00 0,492 0,623
Participagdo nos servicos de satide X 1,84 1,90
DP 0,70 0,58
Md 275 2,25 1,754 0,080
Responsabilidade no Global X 2,52 2,29
DP 0,46 0,49

## Significativo (p<0,01)

Discussao

E durante a adolescéncia que a responsabilidade pelo
autocuidado na diabetes vai sendo transferida dos
pais para os adolescentes. Considerando que os pais
assumam a responsabilidade primaria para controlar a
diabetes durante a infincia, os adolescentes assumem
niveis crescentes de responsabilidade (Anderson,
Brackett, Finkelstein, & TIaffel, 1997 citados por
Helgeson, Reynolds, Siminerio, Escobar, & Becker, 2008).
Assim, o conceito responsabilidade para o autocuidado
serd designado por responsabilidade propria e foca-
se na autonomia e responsabilizacio nos papéis de
autocuidado inerentes ao controlo da diabetes.
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Para avaliar a responsabilidade propria  dos
adolescentes nos papéis de autocuidado foi elaborada
uma escala de responsabilidade constituida por 15
itens. A fidelidade da escala foi avaliada através do
coeficiente Alpha de Cronbach para o global e para
cada dimensao. Para o global, o Alpha de Cronbach
foi de 0,745, indicador de uma boa consisténcia
interna. No que se refere as dimensoes de
responsabilidade, o valor mais baixo foi observado na
dimensio Manutencio da Satde (Alpha de Cronbach
de 0,545). Apds a andlise da consisténcia interna,
12 dos 15 itens constituintes da escala mantiveram-
se como integrantes nas quatro dimensoes da
responsabilidade ~ previamente  consideradas,

Autocuidado dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1:
responsabilidade no controlo da doenca



nomeadamente: manutencdo da saide; controlo
da doenga; diagnostico, tratamento e medicagdo
na DMI; e participacdo nos servicos de satide. Os
outros itens foram analisados separadamente por
ndo se revelarem consistentes com os restantes das
respetivas subescalas: controlar o peso; administrar
insulina; e ajustar insulina perante a avaliagio de
glicemia capilar. O nivel de responsabilidade propria
foi determinado para o global, para cada dimensio
e para os trés itens considerados separadamente.
Dos resultados, conclui-se no que se refere a
responsabilidade  propria  assumida em cada
dimensdo, a percentagem de adolescentes com baixa
responsabilidade (0-1) ¢ quaseinexistente, o que revela
uma elevada responsabilidade propria no controlo da
doenca. No global, verifica-se que os adolescentes
assumem responsabilidade propria nos papéis de
autocuidado, sendo que a maioria apresenta um nivel
de responsabilidade alto (> 2 pontos numa escala de
0 a 3 pontos). Estes resultados contradizem outros
estudos cujos resultados indicam que o controlo da
glicemia e a tomada de decisio estdo relacionadas
com o conhecimento dos pais acerca da doenga mas
ndo estdo correlacionados com o conhecimento
dos adolescentes, em que a responsabilidade
¢ imputada aos pais e os adolescentes ndo sio
autonomos na tomada de decisdes relativamente
a diabetes (Wysocki et al., 2008). Os dados obtidos
denotam que a maioria dos adolescentes ja adquiriu
responsabilidade propria nos papéis de autocuidado,
contudo, os adolescentes demonstram assumir mais
responsabilidade propria no item Administragio de
Insulina (100%), eventualmente por esta dimensdo
ser de cardcter técnico, para o qual os adolescentes
sdo instruidos desde o episddio inaugural da doenca,
sendo-lhes incutida uma responsabilidade desde
cedo e cujo bem-estar a curto prazo depende da
execucdo correta desta técnica. HA no entanto
inimeros fatores a ter em conta no que diz respeito
a responsabilidade. Segundo Dashiff, McCaleb, e Cull
(2000), as intervencoes deverdo ser diferenciadas
dependendo da fase em que ¢ diagnosticada a
doenca; quando a diabetes tem inicio na infincia, a
principal preocupacdo dos pais e profissionais de
saude deverd incidir no cumprimento dos papéis
de autocuidado. Por sua vez, quando a diabetes tem
inicio na adolescéncia, a intervencdo deverd ser mais
focada na responsabilizacio e desenvolvimento de
um senso de autonomia dos adolescentes. A transicio
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para a autonomia ¢ complexa e afetada por varios
fatores (Meleis et al., 2000, citados por Karlsson,
Arman, & Wikblad, 2008). Neste sentido, ¢ importante
considerar fatores individuais que podem facilitar
ou dificultar a vivéncia da adolescéncia associada a
diabetes. Assim, € importante perceber a forma como
cada adolescente interpreta, apreende e constroi
significagdes acerca da doenga, no que se refere as
exigéncias terapeuticas, mas também a sua adaptagio
ao contexto social.

A dimensdo onde ¢ notdria uma responsabilidade
propria mais baixa € a participacio nos servicos de
saude, em que s6 70,6% referem a este nivel uma
responsabilidade propria elevada e 29,4% evidenciam
que esta ¢ ainda uma dimensio de responsabilidade
partilhada com os pais ou outros adultos. Estes
resultados podem eventualmente dever-se ao facto
de serem os pais ou os responsaveis legais dos
adolescentes a estabelecer contacto com o0s servico e
profissionais de referéncia, ndo sendo portanto uma
responsabilidade imputada aos adolescentes.

Foi ainda realizada uma andlise adicional no sentido
de verificar a relagio entre a responsabilidade
propria, o género e a idade. No que se refere ao
género e a responsabilidade no global no se verifica
existir correlacdo significativa, todavia, verifica-se
existir uma diferenga estatisticamente significativa no
item “ajustar insulina perante avaliacio de glicemia
capilar”, no sentido dos adolescentes do género
masculino apresentarem niveis de responsabilidade
propria mais elevados. De um estudo do impacto
de campos de adolescentes diabéticos na gestio da
doenga, os autores concluiram que a perce¢io de
autonomia varia com o género, sendo que as raparigas
tém niveis de autonomia mais baixos relativamente
as atividades do grupo, comparativamente com 0s
rapazes (Ramsing & Hill, 2007). O mesmo estudo
sugere ainda que os rapazes sio mais competitivos
entre si e mais autonomos na tomada de decisdo.
Deste modo, as atividades devem ser programadas de
forma diferente para rapazes e raparigas.

No que se refere a relacio da responsabilidade
propria nos papéis de autocuidado e a idade, foram
encontradas correlacdes positivas ¢ estatisticamente
significativas entre a idade e as dimensdes de
responsabilidade: Participagio nos Servigos de Satde;
Diagnostico e Tratamento e Medicacdo na DM1 e o
item “Ajuste de insulina perante a avaliacdo de glicemia
capilar”; e. Assim, os adolescentes mais velhos revelam
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niveis de responsabilidade propria mais elevados na
gestdo dos papéis de autocuidado. No que se refere a
autonomia relativamente aos papéis de autocuidado,
Chien et al. (2007) consideram que esta € a varidvel
em funcio da idade dos adolescentes com DMI.
Assim, sdo aconselhados a monitorizar a glicose
no sangue entre os 8 a 10, a administrar injecdes
de insulina entre os 10 a 12 anos de idade anos e a
cumprir planos de refei¢ao entre os 12 a 14 anos. Ao
longo do estudo surgiram algumas limitacdes que
determinaram os resultados observados. Destacamos
o tempo de demora na resposta das instituicoes
para autorizacio do estudo. Relativo ao nimero de
participantes, o facto de as consultas se realizarem na
maioria das vezes trimestralmente foi um fator que
limitou consideravelmente a dimensdo da amostra.

Conclusao

A DM1 ¢ uma doenga cronica com um impacto
relevante na vida dos adolescentes e suas familias.
Com a realizagao deste estudo foi possivel conhecer
como os adolescentes diabéticos gerem os papéis de
autocuidado no que diz respeito a responsabilidade
propria inerente ao controlo da doenca. Entende-
se por gestdo de autocuidado as estratégias que
os adolescentes com DM1 adotam para o controlo
metabolico, estabelecendo equilibrio entre a HbAlc,
exercicio fisico, alimentagio e insulinoterapia.
Assim, a gestio do autocuidado, nomeadamente a
ingestdo de hidratos de carbono, administracio de
insulina e prdtica de exercicio fisico deverdo estar
em concorddncia para manutencio das glicemias.
Os resultados tém repercussoes para a pratica de
cuidados de enfermagem, nomeadamente a nivel
do acompanhamento dos adolescentes diabéticos e
suas familias, intervindo ao nivel da responsabilizagio
dos adolescentes no ambito do autocuidado. Os
resultados revelam que na maioria os adolescentes
assumem responsabilidade propria nos papéis de
autocuidado inerentes ao controlo da doenga. O nivel
de maturidade e desenvolvimento cognitivo e 0 género
relacionam-se com a responsabilidade nos papéis
de autocuidado em aspetos especificos. O género
ndo evidencia influenciar a responsabilidade global
dos adolescentes, salvo em relagio ao item “Ajustar
insulina perante avaliacio de glicemia capilar” onde
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se verifica uma diferenca estatisticamente significativa
no sentido dos adolescentes do género masculino
apresentarem maior responsabilidade prépria. O
instrumento elaborado com base no modelo de
papéis de autocuidado, apos a sua adaptacio e
avaliacdo das propriedades psicométricas, revelou ser
um instrumento valido e confidvel para a avaliacio da
responsabilidade nos papéis de autocuidado. Neste
ambito, parece-nos razodvel afirmar com relativa
confianca que o instrumento poderd ser utilizado,
todavia, requer ainda algum aperfeicoamento.
Sugerimos a replicacio de estudos nesta drea com
a aplicagio deste instrumento NOUtroS CONEXLOS
institucionais. Aplicar o questiondrio aos adolescentes
em contexto de consulta anualmente seria uma
estratégia que permitiria avaliar o desempenho dos
adolescentes diabéticos na gestio do autocuidado,
possibilitando a definicio de estratégias de resolugio
de problemas adaptadas a cada situacdo particular.
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