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“Olhar o adolescente com diabetes, sob uma
perspectiva aléem da fisiologica, é essencial
para ajudad-lo a atingir uma vida com
qualidade”

B. Ozello



RESUMO

SOUZA, M.A de. Qualidade de vida relacionada a saide em adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1. 2014. 158f. Tese (Doutorado). Universidade Federal do Ceara. Faculdade de
Farmacia, Odontologia e Enfermagem. Programa de P6s-Graduacao em Enfermagem.

A preocupacdo com a qualidade de vida das pessoas tem sido alvo de interesse de
pesquisadores nacionais e internacionais em virtude do aumento da expectativa de vida e
maior prevaléncia de condigdes cronicas de saude. A qualidade de vida em individuos com
condig¢des cronicas foi, por muito tempo, avaliada exclusivamente em termos de sobrevida e
sinais da presenca da doenga, sem considerar as suas consequéncias psicossociais, fisicas e
espirituais. Dessa forma, o objetivo desta pesquisa ¢ avaliar a qualidade de vida relacionada a
saude de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Trata-se de uma pesquisa observacional,
quantitativa com desenho transversal. Foram avaliados 92 adolescentes em seguimento
terapéutico no Centro Médico Senador Jos¢ de Moraes durante janeiro e julho de 2013. Os
dados foram coletados por meio da técnica de entrevista e consulta aos prontuarios mediante a
utilizacdo de formularios para investigagdo de indicadores sociodemograficos e clinicos;
antropométricos, pressdo arterial e bioquimicos e do instrumento especifico para mensurar
qualidade de vida de jovens com diabetes (IQVIJD). Os dados sofreram dupla digitagdo e
foram analisados no software Statistical Package for Social Sciences (SPSS) para Windows,
versao 20.0, e analisados por meio de estatistica descritiva, inferencial bivariada e analise
multipla. Para os procedimentos descritivos, foram apresentados os dados absolutos e
relativos (frequéncias e percentuais), medidas de tendéncia central (média) e de variabilidade
(desvio-padrao). Os procedimentos de inferéncia estatistica, por sua vez, foram realizados por
meio dos testes t de Student e Analise de Variancia (ANOVA), que identificam diferengas
entre grupos por meio da comparagdo de suas médias e calculo do coeficiente de correlacdo r
de Pearson. Foi adotado um intervalo de confianga de 95%, e nivel de significancia de 5%
(p<0,05). Procedeu-se, também, a andlise da confiabilidade do instrumento, por meio do
calculo do coeficiente o de Cromnbach. Para a analise multipla foi aplicado o Modelo de
Regressdao Logistica através do Odds Ratio (OR). A amostra comp0s-se, na sua maioria, por
adolescentes do sexo masculino, de raga branca, solteiros, estudantes cursando o ensino
fundamental e com idade média de 14,6 anos (desvio-padrdao = 2,9). Os escores médios da
qualidade de vida total e seus respectivos dominios (satisfagdao, impacto e preocupacao) estao
mais proximos dos escores minimos reportados por esta amostra, o que caracteriza uma
avalia¢do de qualidade de vida alta, com os respectivos escores e desvio-padrdao 117,5£20,1,
38,6£9,3, 53,0+10,4 ¢ 25,8+6,6. Para o cenario econdmico foram identificadas diferencgas
estatisticamente significativas para a qualidade de vida total (p=0,02) e para o dominio
impacto (p=0,009). O teste post hoc de Tukey identificou um maior comprometimento
naqueles individuos pertencentes a classe D (M=132,2), se comparados aqueles da classe B2
(108,0). Quanto as caracteristicas clinicas, observa-se que, a maioria, estava na fase cronica
da doenga, com média de 6,8 anos de diagndstico (desvio-padrao de 4,5 anos), com média da
idade do surgimento dos primeiros sintomas aos 7,6 anos (desvio-padrdo de 4 anos) e com
média da pressdo arterial menor que o percentil 90. 70,7% faziam uso de insulina de acdo
intermediaria e 57,6% de acdo rapida, sendo que 59,8% realizam quatro ou mais aplicagdes
por dia. Verificou-se predominancia de indices glicémicos ndo controlados e lipideos séricos
acima do desejavel, com excegdo da lipoproteina de baixa densidade. Quanto a presenga de
complicacdes associadas a doenga, foram identificadas diferencas estatisticamente
significativas para o escore geral da qualidade de vida (p=0,004) e para o dominio “impacto”



(p=0,002). Em relagdo a ocorréncia de internagdes no ultimo ano, foram identificadas
diferencas significativas para a pontuacdo geral da qualidade de vida (p=0,01), e para os
dominios “satisfacdao” (p=0,01) e “preocupacao* (p=0,02). Na comparagao entre os escores de
qualidade de vida total e seus dominios, e a variavel hipoglicemia foram observadas
diferencas estatisticamente significativas entre os escores de qualidade de vida total (p=0,01)
e o dominio satisfacdo (p=0,02). Nao foram identificadas correlagdes significativas, segundo
critérios estatisticos, da qualidade de vida e seus dominios com as variaveis clinicas indice de
massa corporal, pressdo sistolica média, pressdo diastdlica média, tempo de tratamento e
idade do primeiro sintoma. Para o instrumento geral, observou-se um alfa de Cronbach de
0,85, configurando um nivel satisfatério de confiabilidade. Portanto, conclui-se que os
escores médios da qualidade de vida total e de seus dominios estdo mais proximos dos escores
minimos reportados pela amostra, o que caracteriza uma avaliacdo da qualidade de vida alta e
refor¢a o fato de que a presenca de uma doenga cronica nao influenciou, de forma geral,
negativamente na qualidade de vida desse nicho populacional. Este estudo reforca a ideia de
que ¢ importante realizar investigagdes sobre diabetes na adolescéncia, particularmente, na
valorizagdo da percepcdo da qualidade de vida relacionada a satde, na tentativa de minimizar
a caréncia de estudos nacionais e identificar fatores que deterioram a qualidade de vida para
que se possa intervir em tempo habil.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Doenga Cronica. Diabetes Mellitus Tipo 1. Adolescente.
Enfermagem.



ABSTRACT

SOUZA, M.A de. Health related TO quality of life in adolescents with type 1 diabetes
mellitus. 2014. 158f. Thesis (Phd). Federal University of Ceard. Faculty of pharmacy,
Dentistry and Nursing. Post-Graduate program in Nursing.

The concern with the quality of people's lives has been the target of interest of researchers
nationally and internationally by virtue of increased life expectancy and increased prevalence
of chronic health conditions. The quality of life in individuals with chronic conditions was for
a long time, evaluated solely in terms of survival and signs of the presence of the disease,
without considering their psychosocial, physical and spiritual consequences. Thus, the
objective of this research was to evaluate the health related to quality of life of adolescents
with diabetes mellitus type 1. It is an observational, quantitative research with cross sectional
design. 92 adolescents were evaluated in therapeutic follow-up in Senador José¢ de Moraes
Medical Center during January and July 2013. The data were collected the technique of
maintenance and consulting the charts through the use of forms for socio-demographic
indicators and clinical investigation; blood pressure and anthropometric and biochemical
specific instrument for measuring quality of life of young people with diabetes (IQVID). The
data were analyzed in typing and dual software Statistical Package for Social Sciences (SPSS)
for Windows, version 20.0, and analyzed through descriptive statistics, bivariate and multiple
analysis inferential. For the descriptive procedures, the absolute and relative data (frequencies
and percentages), measures of central tendency (mean) and variability (standard deviation)
were presented. Statistical inference procedures were carried out by Student's t-tests and
Analysis of Variance (ANOVA), which identify differences between groups through the
comparison of their means and calculating the Pearson r correlation coefficient. It was
adopted a confidence interval of 95% and 5% of significance level (p < 0.05). We proceeded
to the examination of the reliability of the instrument, by calculating the coefficient a of
Cronbach. For multiple analysis it was applied the Logistic Regression Model through the
Odds Ratio (OR). The sample is composed mostly by male adolescents, Caucasian,
unmarried, students attending elementary school and with an average age of 14.6 years old
(standard deviation = 2.9). The average scores of the total quality of life and their respective
domains (satisfaction, impact and concern) are closer to the minimum scores reported by this
sample, which features a high quality of life assessment, with their scores and standard
deviation 117.5 £ 38.6 £ 9.3, 20.1, 53.0 = 10.4 and 25.8 £+ 6.6. To the economic scenario are
identified statistically significant differences to the quality of life total (p = 0.02) and to the
impact domain (p = 0.009). The post hoc Tukey test identified a greater commitment in those
individuals belonging to class D (M = 132.2), if compared to those of class B2 (108.0).
Regarding clinical characteristics, it is observed that the majority was in the chronic phase of
the disease, with an average of 6.8 years of diagnosis (standard deviation of 4.5 years), with
the average age of appearance of the first symptoms to 7.6 years old (standard deviation of 4
years) and mean arterial pressure less than the 90 percentile. 70.7% made use of intermediate
acting insulin and 57.6% of fast action, with 59.8% perform four or more applications per
day. There was a predominance of glycemic indexes not controlled and serum lipids above the
desirable, with the exception of low density lipoprotein-LDL. With regard to the presence of
complications associated with the disease, statistically significant differences were identified
for the general quality of life score (p = 0.004) and for the domain "impact" (p = 0.002). In
relation to the occurrence of hospitalizations in the last year, significant differences were
identified for the general quality of life score (p = 0.01), and for the domains "satisfaction" (p



=0.01) and "concern" (p = 0.02). On comparison between the total quality of life scores and
their domains, and the variable hypoglycemia statistically significant differences were
observed between the total quality of life scores (p = 0.01) and domain satisfaction (p = 0.02).
Significant correlations were not identified, according to statistical criteria of QOL and their
domains with clinical variables BMI, systolic pressure, diastolic pressure, average treatment
time and age of the first symptom. For general instrument, it was observed a Cronbach's alpha
of 0.85, configuring a satisfactory level of reliability. Therefore, it is concluded that the
average scores of the total quality of life and its domains are closer to the minimum scores
reported by sample, which features a high quality of life assessment and reinforces the fact
that the presence of a chronic disease did not influence overall negative impact on quality of
life of this population niche. This study reinforces the idea that it is important to carry out
investigations into diabetes in adolescence, particularly, in appreciation of the perceptions of
health related to quality of life, in an attempt to minimize the lack of national studies and
identify factors that deteriorate the quality of life so that you can intervene in a timely manner.

Keywords: Quality of Life. Chronic Disease. Diabetes Mellitus Type 1. Adolescent. Nursing.
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1INTRODUCAO

1.1 O OBJETO DE ESTUDO E SUA CONTEXTUALIZACAO

Dentre as doengas cronicas nao transmissiveis (DCNTSs), o diabetes mellitus (DM) se
destaca, tanto pelas altas taxas de morbimortalidade quanto pelas repercussdes sociais e
econdmicas, caracterizando-se como um dos principais problemas de satde publica (SOLLA
et al., 2004; AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2010), e se tornando um indicador
macroecondmico, uma vez que cresce rapidamente nos paises pobres e em desenvolvimento,
como o Brasil, atingindo pessoas em plena vida produtiva, gerando gastos com a satde e
contribuindo para a continuidade do ciclo vicioso da pobreza e da exclusao social (BRASIL,
2006).

O DM ¢ um grupo heterogéneo de distirbios metabolicos que apresentam, como
caracteristica comum, a hiperglicemia; eles resultam de defeitos na a¢do e/ou na secre¢do da
insulina. A classificacdo atual ¢ baseada na etiologia, e inclui quatro classes: DM1; DM2;
outros tipos especificos de DM e DM gestacional; ainda existem duas categorias que sao
glicemia de jejum alterada e a tolerancia a glicose diminuida, consideradas fatores de risco
para o desenvolvimento do DM e de doengas cardiovasculares (AMERICAN DIABETES
ASSOCIATION, 2012). A importancia para a saude publica se justifica pelas crescentes taxas
de prevaléncia, pelo impacto da mortalidade e dos problemas de saude que comprometem a
qualidade de vida (QV) das pessoas acometidas e de seus familiares (SBD, 2007).

A prevaléncia desta doengca vem aumentando exponencialmente em varios paises,
particularmente naqueles que estio em desenvolvimento, e prevé-se que, em 2030, 366
milhdes de individuos sejam acometido por DM, dos quais dois tercos habitardo paises em
desenvolvimento (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011).

Com o intuito de conhecer especificamente a tendéncia de crescimento do DM1 em
todo o mundo, a Organizacdo Mundial da Satde criou, em 1990, o projeto DIAMOND
(Diabetes Mondiale), coordenado por colaboradores da OMS. De acordo com dados
publicados em 2006, mais de 43.000 novos casos foram diagnosticados em criancas e
adolescentes de 57 paises, entre os anos de 1990 a 1999, com aumento da incidéncia do DM 1
na Asia (4,0%), na Europa (3,2%) ¢ na América do Norte (5,3%). Paises da América do Sul
mostraram a taxa de incidéncia entre intermediaria (5-9,99/100.000) a baixa (1-4,99/100.000)
(THE DIAMOND PROJECT GROUP, 2006). Foi observada, também, que hd uma menor
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incidéncia de DM1 com o aumento da idade: 4,0% no grupo de 0 a 4 anos de idade, 3,0% no
grupo de 5 a 9 anos e 2,1% no grupo de 10 a 14 anos.

No Brasil, sdo escassos os estudos que avaliaram a incidéncia do DM1. Em Londrina,
a taxa encontrada foi de 12,7/100.000, enquanto que em quatro cidades do estado de Sao
Paulo a incidéncia desse tipo de diabetes, em adolescentes abaixo de 15 anos de idade, foi de
7,6/100.000 (SILVEIRA et al., 2001). De acordo com dados apresentados pela SBD (2012) a
incidéncia aproxima-se de 0,5 casos novos para cada 100.000 habitantes ao ano e acomete
principalmente criangas, adolescentes e adultos jovens, sendo a maior idade de ocorréncia por
volta da adolescéncia. No entanto, hd uma tendéncia mundial ao aumento da incidéncia da
doenga em menores de 5 anos de idade, com maior destaque aos paises nordicos (SBD, 2012).

Especificamente em Recife-PE, ndo ha registro nas bases de dados (Scopus, Lilacs e
Medline) de uma pesquisa que aponte para a incidéncia e prevaléncia do DMI em
adolescentes. No entanto, a observacdo empirica no Centro de Referéncia de Diabetes do
municipio aponta para um aumento de casos da doenga entre os jovens. Tal observagdo
provoca preocupagdes quanto a forma de abordagem a esses pacientes, considerando que
envolve, além da condicao biologica, aspectos psicossociais.

A forma DM1 predomina entre criancas e adolescentes e costuma se manifestar até os
primeiros 20 anos de vida (BAHiLLO et al.,, 2007). No entanto, observa-se aumento na
ocorréncia de DM2 na adolescéncia, fato considerado como uma entidade infrequente nesta
faixa etaria (MULVANEY et al., 2006; VASCONCELOS et al., 2010). E mais comum
encontrarmos criangas com sindrome metabolica, sem que ainda apresentem alteragdo
glicémica que preencham o critério diagnostico, nos critérios de glicemia e de Hemoglobina
Glicada A1C (SBD, 2012).

O aumento do numero de casos desse tipo de diabetes na infincia e na adolescéncia ¢
consequéncia da epidemia mundial de obesidade e da inatividade fisica (SBD, 2012).
Estatistica aponta que mais de 200 criancas e adolescentes desenvolvem a doenca a cada dia
(AMED et al., 2010), despertando interesse de investigacdo de estudiosos, a exemplo do
Grupo de Pesquisa: O cuidado na prevengdo e controle das condi¢des cronicas de saude da
Universidade Federal do Ceara (MACEDO et al., 2010; VASCONCELOS et al., 2010), no
entanto, nao € o que se propde no presente estudo, por se tratar de uma condigdo cronica ainda
pouco estudada. Para tanto, serd enfocado apenas no DM1 quanto a condi¢do mais incidente

na populacdo alvo deste estudo: os adolescentes.
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No que concerne a terapéutica aplicada ao DMI1, a Associagdo Americana de
Diabetes-ADA (2008) determina que o objetivo do tratamento ¢ proporcionar condi¢des para
o crescimento e desenvolvimento normal das criancas e adolescentes, associados a prevengao
das complicagdes agudas e cronicas da doenga.

Esse objetivo sera alcangado mediante a prestacdo de uma assisténcia coordenada por
uma equipe multidisciplinar com foco em educagdo, plano alimentar, exercicios fisicos,
administracao de insulina, monitora¢ao do tratamento, monitoracao da glicemia, seguimento e
prevencdo das complicagdes cronicas, fornecendo ao individuo e a familia as ferramentas
necessarias para a obten¢do de um controle glicémico adequado, necessario para minimizar o
risco das complicagdes cronicas e o comprometimento da qualidade de vida (HOFFMAN,
2004).

Historicamente, a terapéutica tem seguido a triade insulina/alimentagdo/atividade
fisica. Com os novos avangos tecnoldgicos e terapéuticos, € novos conhecimentos dos fatores
psicologicos e sociais que envolvem o diabetes, poder-se-ia dizer que atualmente a triade
deveria mudar para insulina/monitorizagdo/educac¢ao em diabetes, incluindo, em educacao, a
alimentacdo, a atividade fisica e a orientagdo para os pacientes e familias (SBD, 2012).

A medida que o0 DM evolui, presume-se um comprometimento da qualidade de vida
que pode ser atribuido, também, além da rigorosa carga terapéutica, a outros fatores, tais
como os sintomas e as consequéncias das complicagdes decorrentes da doenga na sua forma
aguda, como a cetoacidose, comumente resultante de situacdes de estresse ou infecgdo
apresentadas pelo paciente, ou da doenga na sua forma cronica, com quadros de retinopatia,
nefropatia e neuropatia (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2008).

Nos adolescentes, dependendo do tempo do diagnéstico e seguimento terapéutico, tais
complicagdes geralmente sao menos frequentes, porém, os episodios de descompensacdes
agudas do diabetes podem desencadear, no cotidiano, sintomas como fome constante e
desanimo. As crises de hipoglicemia podem ocorrer devido a reduzida ingestao de alimentos,
a ampliacdo da atividade fisica ou efeito das medicagdes, mesmo quando usadas
corretamente. Por outro lado, as crises de hiperglicemia provocam quadros de desidratacdo e
desequilibrio hidroeletrolitico, podendo comprometer os niveis de consciéncia (GROSS et al.,
2002).

Essas demandas apontam, de forma incontestavel, que a vivéncia de uma condi¢ao
cronica, como o DM, exige muito do adolescente, de modo que ¢ imprescindivel que haja

manejo intensivo e rigoroso, procedimento este que interfere, diretamente, na dinamica social
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e familiar, posto que afeta aspectos da vida do adolescente tais como escola, alimentagdo e
esportes, acarretando em implicagdes psicossociais.

Segundo Novato, Grossi e Kimura (2007), o DM1 tem importante impacto social, pois
acomete individuos na juventude, de modo que a prolongada exposicao a hiperglicemia
antecipa o desenvolvimento de complica¢des cronicas em individuos economicamente ativos,
limitando-os para as atividades do dia-a-dia.

A doutrina sobre o assunto tem mostrado que o DM1 em adolescentes tem sido uma
preocupacdo dos estudiosos. Algumas pesquisas de natureza qualitativa buscaram
compreender a experiéncia e os sentimentos de adolescentes e dos seus familiares ao conviver
com o DM, considerando a magnitude e as implicagdes que a doenga acarreta na rotina dos
adolescentes e/ou familiares (SANTOS; ENUMO, 2003; DAMIAO; PINTO, 2007,
ALMINO; QUEIROZ; JORGE, 2009; DAMIAO; DIAS; FABRI, 2010; FRAGOSO et al.,
2010; LEAL et al., 2012).

No que concerne a convivéncia com a doenga e as implicagdes psicossociais, o estudo
desenvolvido por Almino, Queiroz e Jorge (2009) retrata que a convivéncia com a doenca faz
o adolescente experienciar sentimentos de perda, angustia, temor, revolta e impoténcia; ante
tal desconfortos, busca-se a autosuperagdo, a aceitacdo e a resignagdo. Os autores
acrescentam, ainda, que sdo sentimentos que se superpdem aqueles vivenciados normalmente
na adolescéncia e trazem o desejo de voltar ao passado (quando ainda ndo estava vitimado
pela doenca). Os adolescentes retratam a rotina diaria do ser diabético confirmando a
dependéncia de exames e de insulinoterapia.

Em sua pesquisa, Fragoso et al. (2010) discorrem sobre como os adolescentes se
sentem ao conviver com a condi¢do cronica; nos depoimentos colhidos, iniciaram suas falas,
reportando o qudo foi dificil a confirmacao do diagnéstico, relembrando as mudancas
abruptas na rotina, em virtude do controle terapéutico rigoroso, porém, vivenciavam uma
realidade melhor, apesar das limitagdes impostas pela doenga e pela respectiva terapéutica.
Observou-se, também, que a vivéncia com o diabetes ¢ experienciada de modo distinto entre
os adolescentes. Portanto, a adaptacdo ou readaptacdo ao novo modo de viver — em
decorréncia das necessidades bioldgicas — apontam para a necessidade de se adaptar a uma
nova forma de viver, repleta de significados psicossociais nas experiéncias narradas, os quais
influenciardo o cotidiano do individuo de forma que havera preocupacdes relacionadas ao

futuro (medos e incertezas quanto ao curso da doenca).
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As mudangas no estilo de vida, impingidas irremediavelmente a quem padece da
doenga, leva alguns adolescentes a reconhecerem-nas como necessarias para se lograr a satde.
Este fato mostra, portanto, como ¢ possivel, ao adolescente, aderir ao plano terapéutico, a fim
de manter sua saide, mesmo diante de tantas exigéncias impostas pelo tratamento
(FRAGOSO et al., 2010). Para outros adolescentes, no entanto, a perda do corpo sadio ¢
referida como obstaculo para o seu viver com qualidade de vida, desencadeando atitudes
negativas na convivéncia com o adoecimento. Esses achados sdo corroborados por Faro
(1999) quando explicita que o diabetes interfere de forma importante no funcionamento
fisiologico e psicossocial do adolescente. Porém, em tais estudos, a qualidade de vida, assunto
de interesse da presente proposta, ndo foi abordada, o que direcionou a busca mais pontual na
literatura.

Diante desse contexto, Beltrame (2008) sugeriu que o impacto do diabetes mellitus na
vida dos individuos que sofrem desta doenga ndo deve ser medido somente através dos
parametros clinicos — como o controle da glicemia e a presenga de comorbidades, pois a
avaliacdo das varidveis psicossociais e da qualidade de vida deve ser levada em consideracao.

Para corroborar tal constatacdo, algumas pesquisas tém sido desenvolvidas para
explicar, compreender e avaliar o impacto do diabetes mellitus na qualidade de vida e
desenvolvimento de adolescentes (DE WIT et al.,, 2008; MONIJE; ALMAGIA, 2008;
NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008; NAUGHTON et al., 2008; HILLIARD et al., 2009;
MALIK; KOOT, 2009; AL-AKOUR; KHADERB; SHATNAWIC, 2010; MARKOWITZ et
al., 2010; MATZIOU et al., 2011; LIMA; WEFFORT; BORGES, 2011; KERMANSARAVI;
NAVIDIAN; ANSARYMOGHADAM, 2012).

Uma investiga¢do realizada em um Servigo Ambulatorial do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal do Triangulo Mineiro (HC-UFTM) demonstrou a importancia da
avaliacdo da QV no tratamento do DM1, posto que tal procedimento ajudou a conhecer os
fatores que mais alteram a vida do adolescente diabético, além de possibilitar o planejamento
de acdes de promocdo da saide e prevencdo de doencas, de maneira a capacitd-lo para
escolhas saudaveis em seu cotidiano com vistas a melhoria da QV. O estudo sugere a
aplicacdo de instrumentos que mensuram a QV em adolescentes para a detec¢dao de riscos,
com vistas a fornecer subsidios que ajudem os profissionais de satide a compreender melhor a
doenga ¢ o contexto assistencial.

O estudo descritivo-analitico realizado com 100 adolescentes diabéticos em Zahedan

no Ird indicou, por sua vez, que criangas e adolescentes diabéticos tém dificuldades em suas
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atividades sociais, de modo que s3o influenciados pela educagdo dos seus pais, fato mais
marcantemente depreendido nos adolescentes com idades entre 10 e 12 anos de idade. O
estudo sugere que nessa faixa etdria, especialmente nos grupos com baixa condi¢dao
econdmica, deve ser oferecido um cuidado fundamentado em ac¢des como aconselhamento,
formacao e intervengao (KERMANSARAVI; NAVIDIAN; ANSARYMOGHADAM, 2012).

Um inquérito foi movido em trés Centros de Referéncia para o tratamento de DM em
Sao Paulo, com o objetivo de avaliar a qualidade de vida relacionada a satide em adolescentes
com DM1. Dos resultados, sugere-se a realizacao de outros estudos semelhantes com o intuito
de confrontar os resultados para que seja possivel a generalizacdo, ou ndo, dos resultados
(NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008).

A qualidade de vida dos adolescentes diabéticos do Centro Médico Senador Ermirio
de Morais — que ¢ referéncia em Diabetes no municipio de Recife- PE —, nao ¢ conhecida
posto que, até o presente momento, nenhum estudo dessa natureza foi realizado nesse servigo
de satde e nem em outro servico de saide do Estado. O estudo se mostra como cogente, na
medida em que ele poderd propiciar o planejamento e a implementacdo de agdes voltadas as
estratégias de promocdo e recuperacdo da saude, o que pode significar a promocao da
qualidade de vida dos doentes, além de identificar quais adolescentes apresentam-se com
baixa qualidade de vida para que sejam realizadas intervengdes em tempo habil.
Consequentemente, torna-se importante investigar como o DMI1 influencia na QV de
adolescentes, considerando o manejo da doenga, os sintomas e as implicagcdes no desempenho
escolar e no desenvolvimento emocional e social.

Além disso, conhecer a QV de uma populagdo especifica no que tange os aspectos
psicossociais, sociodemograficos, clinicos e bioquimicos da doenga permite a constru¢do de
um conceito que expande o foco meramente bioldgico na saude e na doenga. Este
conhecimento poderd repercutir também nos cuidados conferidos aos adolescentes, ao
proporcionar mudangas nas praticas assistenciais, o que pode ser valioso para a superagdo de
modelos de atendimento eminentemente biomédicos que negligenciam os importantes
aspectos psicologicos, culturais e socioecondmicos nas acgdes de promogdo, prevengao,
tratamento e reabilitacdo em satde.

Antes de discorrer a respeito do estado da arte sobre a qualidade de vida de
adolescentes com DM, cabe contextualizar e esclarecer o sentido dos termos qualidade de

vida e qualidade de vida relacionada a saude (QVRS).
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1.2 QUALIDADE DE VIDA E QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE

A origem do conceito de QV surgiu apdés a Segunda Guerra Mundial, quando a
prosperidade econdmica e o aumento do poder aquisitivo associavam a satisfagcao, o bem-estar
e a realizagdo psicoldgica com varios aspectos da vida. Nas trés ultimas décadas, proliferaram
defini¢des sobre qualidade de vida, porém nao hé consenso sobre qual seja a mais adequada ja
que envolve conceitos multidimensionais, que relacionam aspectos fisicos, psicologicos e
espirituais do individuo (VEENHOVEN, 1996; LEPLEGE; HUNT, 1997; MULDOON;
BARGER; FLORY; MANUCK, 1998; VEENHOVEN, 2000).

O conceito de QV ainda ¢ um campo para debate (FLECK et al., 2008). Alguns
autores reconhecem essa complexidade e a impossibilidade de conceituar de forma apropriada
a qualidade de vida, tratando-a como uma variavel “emergente” (GLADIS et al., 1999), da
mesma forma que construtos como “personalidade” ou “emoc¢des” (FLECK et al., 2008).

De maneira geral, a defini¢do mais difundida atualmente ¢ a da Organizacdo Mundial
da Saude (OMS) que a define como sendo “a percep¢do do individuo de sua posi¢ao na vida,
no contexto de sua cultura e no sistema de valores em que vive e em relacdo a suas
expectativas, seus padrdes e suas preocupacgdes”. Esse conceito engloba dimensdes amplas,
como o bem-estar fisico, mental e social, e a relagdo desses aspectos com o ambiente em que
vive. De acordo com esse conceito, ter QV significa ndo apenas que o individuo tenha saude
fisica, mental e social, mas que esteja bem consigo, com a vida e com as pessoas com quem
convive, capaz de reagir de forma satisfatéria frente aos problemas e ter controle sobre os
acontecimentos do cotidiano (WHOQOL, 1995).

Trés aspectos fundamentais sobre o construto QV estdo implicitos nesse conceito da
OMS: o da subjetividade, isto €, a perspectiva do individuo ¢ o que estd em questdo; O
conceito da realidade objetiva, que s6 conta na medida em que ¢ percebida pelo individuo; e o
da multidimensionalidade, a partir do qual a qualidade de vida ¢ composta por varias
dimensdes. Este aspecto tem consequéncia métrica importante, a de que ndo ¢ desejavel que
um instrumento que mensure a qualidade de vida venha a ter um unico escore, mas sim que a
sua medida seja feita por meio de escores em varios dominios (fisico, mental, social, entre
outros) e o da presenca de dimensdes positivas e negativas. Assim, para uma “boa” qualidade
de vida, ¢ necessario que alguns elementos estejam presentes, por exemplo, a mobilidade e

outros ausentes, como o da dor (FLECK et al., 2008).
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O conceito de QV tem sido envolvido em muitas areas da vida humana ¢ utilizado sob
dois aspectos principais: na linguagem cotidiana, despertando compreensdo intuitiva com
conotacao positiva (REIS, 2008) e no contexto da pesquisa cientifica, podendo ser encontrado
em titulos, descritores e conclusodes de diversos estudos, relacionado de inimeras maneiras em
muitos campos do saber, nem sempre com clara referéncia ao conceito que representa e sua
relagdo com o tema estudado (PASCHOAL; JACOB FILHO; LITVOC, 2008; SOARES et
al., 2011).

As primeiras tentativas de mensurar QV ocorreram nos Estados Unidos na década de
1960, quando crescimento econdmico, educacdo, bem-estar e saude constituiam alguns dos
indicadores positivos utilizados para definir QV naquele periodo. Em 1964, Lyndson Johnson
utilizou a expressao “qualidade de vida” pela primeira vez ao declarar que “os objetivos [de
um governo| ndo podem ser medidos através do balan¢o dos bancos, so podem ser medidos
atraves da QV que proporcionam as pessoas” (COTTA; FRANCESCHINI; RIBEIRO, 2005;
FLECK et al., 1999).

A mensuragdo da QV ¢ um tema amplamente discutido na literatura, tem
aplicabilidade em vérias situacdes praticas. Avalia as percepgdes de saude do individuo bem
como o impacto da doenga nas funcdes: fisica (incapacidade fisica e deterioracdo);
psicoldgica e social. A avaliagdo da QV considera o tempo e 0s recursos necessarios para
melhorar a saude, incluindo a avaliagdo da satde individual e coletiva e a realizagdo de
ensaios clinicos terapéuticos, necessarios para o fortalecimento da pratica baseada em
evidéncias (LIMA, 2011).

Pode ser realizada com diferentes finalidades adequando-se a avaliagdo de resultados
de intervencgdes; para auxiliar em processos avaliativos sob a perspectiva epidemioldgica, uma
vez que proporciona descri¢ao acerca do bem-estar da coletividade; sob a perspectiva clinica,
por auxiliar na avaliagdo dos efeitos dos tratamentos; assim como do ponto de vista da
economia dos sistemas de satide, por contribuir com andlises de qualidade e custos do cuidado
(FEGADOLLI et al., 2010).

Na area da satde, o termo passou a ser objeto de pesquisa a partir de 1970, quando
especialistas em oncologia se confrontavam com os dilemas da terapéutica procedentes, os
quais prolongavam a expectativa de vida dos individuos com cancer, porém, nem sempre lhes
proporcionavam adequada qualidade de vida (FLECK et al. 1999). Associa-se, ainda, tendo
em vista a existéncia de trés fatores: o avanco tecnoldgico — que propiciou maiores

possibilidades para a recuperacao da satide e para o prolongamento da vida; a mudanga do
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panorama epidemiologico das doengas, tendo como perfil dominante as doengas cronicas; e a
tendéncia de mudanca sobre a visdo do ser humano, antes visto como organismo bioldgico
que deveria ser reparado, e atualmente, como um agente social (DINIZ; SCHOR, 2006).

Salienta-se que a expressao, “habitualmente” ¢ usada como sinénimo de estado de
saude (status de saude), estado funcional (status funcional) ¢ bem-estar (SMITH; ANI;
ASSMANN, 1999; FLECK et al., 2008).

Patrick (2003, p.2) os distingue da seguinte maneira:

[...] qualidade de vida ¢ mais abrangente que status de saude, e inclui aspectos do
meio ambiente que podem ou nao ser afetados pela satde. Status funcional refere-se
habitualmente, a limitacdo do desempenho de papéis sociais ou em atividades. As
medidas de bem estar referem-se a percepcdes, incluindo relatos de sensagdes
prazerosas ou desprazerosas e avaliacdes globais de satide ou de estado subjetivo.

As pesquisas sobre QV no campo da saude sao diversificadas e visam a conhecer,
dentre outros objetivos, a percepcao de grupos coletivos quanto a aspectos desse conceito, até
desenvolver, aperfeigoar e aplicar instrumentos capazes de mensura-la, como, por exemplo, o
The Medical Outcomes Study 36 (SF-36), o Quality of Life Index e o Diabetes Quality of Life
(DQOL), que tém sido utilizados na avaliagdo da QV de individuos com diabetes mellitus,
sendo, este ultimo, um instrumento especifico para a avaliacdo da QV de individuos jovens e
adultos com DM1 (FAYERS; MACHIN, 2007).

Em 1990 aparece, pela primeira vez, a expressdo Health Related Quality of Life
(HRQOL) ou Qualidade de Vida Relacionada a Saude que, de modo mais focado, incorpora
os aspectos relacionados ao bindmio saude-doenca e o impacto dessa condi¢ao no cotidiano
dos individuos (SCHWARTZMANN, 2003).

Essa expressdo (Health Related Quality of Life ) tem sido utilizada como um conceito
“guarda-chuva”, que engloba um conjunto de instrumentos desenvolvidos a partir de uma
perspectiva do modelo funcionalista, podendo ser definida sobre varios aspectos. Patrick, et
al. (1973) definiram-na como a “capacidade de um individuo de desempenhar as atividades da
vida diaria, considerando sua idade e papel social”. O desvio dessa normalidade resultaria em
pior qualidade de vida. Posteriormente, Kaplan, Anderson ¢ Wu (1989) a definem como o
impacto do tratamento ¢ da doenca na incapacitagdo e no funcionamento diario. Em 1993,
Patrick e Erikson (1993) revisaram sua defini¢do, considerando-a como “o valor atribuido a
duracdo da vida, modificado por lesdes, estados funcionais, percepcdes e oportunidades

sociais que sdo influenciadas pela doenga, dano ou tratamento”.
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O modelo funcionalista considera que, para a aquisicdo de uma boa qualidade de vida,
o individuo precisa estar “funcionando” bem, desempenhando, de forma satisfatéria, seu
papel social e as fungdes que valoriza. A expressdao Qualidade de Vida Relacionada a Saude
serviu para agrupar varios instrumentos de base tedrica funcionalista (FLECK et al., 2008).

A preocupagdo com a QV das pessoas tem sido alvo de interesse de pesquisadores
nacionais e internacionais em virtude do aumento da expectativa de vida e da maior
prevaléncia de condi¢des cronicas de saude e, também, por proporcionar mudanga na maneira
de ver as diferentes condi¢des de saude, pensadas sob uma Optica mais ampliada, que inclua
aspectos subjetivos da percepcdao do paciente sobre a sua propria saude e bem-estar (KATZ,
1987; MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Observa-se um consenso sobre a importancia de se avaliar a qualidade de vida, a
maioria dos autores concorda que devem ser contemplados, na avaliagdao da QV, os dominios
fisico, social, psicologico e espiritual, buscando-se captar a experiéncia pessoal de cada
individuo (OLIVEIRA, et al., 2006; PINTO-NETO; CONDE, 2008; BARROS, GROPO,
PETRIBU, et al., 2008; ZATTA, 2010).

A QV de individuos com condi¢des cronicas foi, por muito tempo, avaliada
exclusivamente em termos de sobrevida e sinais da presen¢a da doenca, sem considerar as
suas consequéncias psicossociais, fisicas e espirituais (TAYLOR; ASPINWALL, 1990). Ao

considerar estes ultimos aspectos estd confirmada a relevancia da presente pesquisa.

1.3 REVISAO DA LITERATURA

Observa-se, na literatura, o interesse de avaliagdo da qualidade de vida em pacientes
com diabetes mellitus (SOUZA et al., 1997; MIRANZI et al., 2008; ARAUJO; SOUZA;
MENEZES, 2008; BROWN et al., 2000; MISRA; LAGER, 2008; ORTEGA; SIMOES, 2006;
SOUZA et al., 2011; KOLAWOLE; MOSAKU; IKEM, 2009). No entanto, as iniciativas de
avaliar a qualidade de vida de adolescentes com DM1 no Brasil ainda podem ser consideradas
incipientes, principalmente nas regidoes Norte e Nordeste.

Apo6s consultas as bases de dados Scopus, Pubmed e Lilacs pdde-se verificar que o
interesse em estudar o adolescente com diabetes tem crescido na ultima década. A literatura,
em geral, tem dado énfase aos aspectos clinicos do diabetes, como por exemplo: o controle
glicémico, a presenga de complicagdes agudas e cronicas e¢ a adesdo ao tratamento.

(NAUGHTON et al., 2008; CASTRO, L., MORCILLO; GUERRA-JUNIOR, 2008;



31

ALVARENGA JUNIOR; CUNHA; CASTRO, 2008; CARDOSO-DEMARTINI et al., 2008;
SILVA et al, 2008; DAMIANI; DAMIANI, 2008; ORTIZ PARADA, 2008; MAIA;
ARAUJO, 2008; ARANEDA, 2009; ONGARO; MAZZA, 2009; JOSE et al., 2009; XAVIER
et al., 2009; SHULMAN; PALMERT; DANEMAN, 2009; MICULIS; MASCARENHAS;
BOGUSZEWSKI; CAMPOS, 2010; QUEIROZ; SILVA; ALFENAS, 2010; MARQUES;
FORNES; STRINGHINI, 2011; entre outros).

Outros estudos focaram as varidveis psicossociais € sua repercussao na qualidade de
vida (CARROLL; MARRERO, 2006; INSABELLA; KNAFL; TAMBORLANE, 2007; DE
WIT et al, 2008; MONJE; ALMAGIA, 2008; NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008;
NOVATO, 2009; HILLIARD et al., 2009; AL-AKOUR; KHADERB; SHATNAWIC, 2010;
MARKOWITZ et al.,, 2010, MALIK; KOOT, 2009; MATZIOU et al., 2011; LIMA;
WEFFORT; BORGES, 2011; KERMANSARAVI; NAVIDIAN; ANSARYMOGHADAM,
2012), lacuna observada com mais evidéncia quando se investigam essas variaveis a partir da
perspectiva do proprio adolescente.

Carroll e Marrero (2006) realizaram um inquérito no qual investigaram como o
diabetes influencia a percepgao de adolescentes quanto a sua qualidade de vida em geral e no
que tange as suas relagdes com pais, pares, escola e seus médicos. Dessa forma, numa
perspectiva qualitativa, foram realizados cinco grupos focais integrados por 31 adolescentes
de 13 a 18 anos, separados por faixa etaria. Os resultados apontaram trés grandes temas:
percepcdes pessoais quanto ao fato de se ter que conviver com o diabetes; impacto no
relacionamento com pais € pares e impacto na escola. Em relagdo ao primeiro tema, destaca-
se que a percepgao global — relativa a convivéncia com a doenga —, foi menos negativa do que
a esperada. Em geral, a maioria dos participantes do grupo focalizado discutiu sobre o
diabetes, majoritariamente, quanto ao incdmodo didrio associado ao tratamento, em
detrimento de uma perspectiva mais conceitual. Contudo, houve consenso geral quanto a ideia
de que o diabetes exerce controle sobre suas vidas, exigindo maior responsabilidade no que
tange aos cuidados com a satde frente ao que se cobra dos seus pares (CARROLL;
MARRERO, 2006).

O estudo desenvolvido por Al-Akoura, Khaderb e Shatnawic (2010) avaliou, por sua
vez, a qualidade de vida de 145 adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, com idade média
de 14,1 anos (DP=3,1), atendidos no Centro Nacional de Endocrinologia, Diabetes ¢ Doencas
Genéticas em Ama, capital da Jordania. Os resultados empreendidos apontaram que os

adolescentes percebem sua QV como baixa, porém, no que concerne a associacdo entre
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duracdo do diabetes e a qualidade de vida, os resultados mostraram melhor QV entre
adolescentes acometidos pela doenca ha mais tempo. Tais conclusdes foram consonantes
relativamente aos achados de Huang et al. (2004) e Ingersoll e Marrero (1991), segundo os
quais os adolescente diabéticos hd mais tempo mostraram ter melhor qualidade de vida. No
entanto, este resultado contradiz conclusdes de outras investigagdes empreendidas no mesmo
nicho populacional. Delamater et al. (1998), Cinzento et al. (1998) e Lafel et al. (2003)
relataram ndo haver associagdes significativas entre a duragdo do diabetes e todas as
dimensodes da qualidade de vida.

Outro estudo prospectivo visou a avaliar as repercussoes na QV com o passar dos anos
em 117 adolescentes por um periodo de cinco anos. Quanto ao resultado, o estudo mostrou
que, apesar dos prejuizos no controle metabolico, a QV nao se alterou ao longo do tempo
(INSABELLA; KNAFL; TAMBORLANE, 2007).

A Investigacdo do tipo transversal desenvolvida no Ambulatério de Endocrinologia
Pediatrica do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro (HC-
UFTM) teve, por objetivo, descrever a QV de 22 criangas (8-12 anos) acometidas de DM1,
utilizando o Questionario Genérico sobre Qualidade de Vida Pediatrica (PedsQL 4.0). Este ¢
um instrumento modular, desenhado para medir ou avaliar a QV de criangas e adolescentes
com idades entre 8 e 12 anos. Foi idealizado para medida de pontuagdo das dimensdes de
saude fisica, mental e satide social, assim como delineado pela Organizagdo Mundial da
Satde, levando-se em consideracdo também o papel da fungdo escolar. Durante o
acompanhamento empreendido, depreendeu-se que tais criancas estdo expostas a fatores
potencialmente determinantes de diminuicdo da QV, tanto no campo fisico quanto no
psicossocial e que, quando o DM1 ¢ bem controlado, o sujeito pode viver normalmente. Os
resultados demonstraram a importancia da avaliacdo da QVRS no tratamento da DM1, pois
essa avaliacdo ajuda a conhecer os fatores que mais alteram a vida do individuo acometido de
diabetes, e possibilita o planejamento de acdes de promog¢ao da satide, de maneira a capacita-
lo para escolhas saudaveis em seu cotidiano com vistas a melhoria da QV (LIMA;
WEFFORT; BORGES, 2011).

A pesquisa realizada com adolescentes (n=124) acometidos por DM1 atendidos em
trés servigos de referéncia em Sao Paulo no tratamento do diabetes — que teve como objetivo
avaliar a QVRS e a autoestima (AE) de adolescentes com diabetes mellitus do tipo 1 e
analisar a relagdo entre estes construtos —, demonstrou que todos os valores obtidos na

amostra estudada ficaram abaixo de 50 pontos, sugerindo que, de forma geral, a QV foi
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percebida como boa pelos participantes. O instrumento adotado para a avaliagdo da QVRS
nesses jovens foi a versdo brasileira do Diabetes Quality of Life for Youths (NOVATO;
GROSSI; KIMURA, 2008). Entretanto, ao se comparar os resultados do estudo supracitado
com os obtidos no Hvidore Study Gruop on Childhood Diabetes (HOEY et al., 2001),
observa-se que a amostra estudada apresentou pior QV em todos os dominios do instrumento.
No estudo do Hvidore Study Gruop on Childhood Diabetes, os resultados foram os seguintes:
para o dominio Satisfacdo, 25 (18); Impacto, 25 (=11) e Preocupagao, 19 (+16). Constata-se,
portanto, que os adolescentes desse estudo apresentaram médias mais elevadas nos trés
dominios (pior QV), com maior diferenca no dominio Preocupacgdo (32,44+20,89) e menor
diferen¢a no dominio Satisfagdo (26,59 £14,65). Em relacdo a autoestima, foi possivel inferir
que os adolescentes, de forma geral, avaliaram o construto positivamente, posto que o escore
médio da amostra (17,26 £5,23) esta abaixo da pontuagdo média do instrumento, que ¢ 20.

Estudo descritivo-analitico, realizado no Ird, com o objetivo de avaliar os efeitos da
diabetes na qualidade de vida de 100 adolescentes em diferentes areas, incluindo a taxa de
satisfacdo com a vida e a preocupacao com o futuro, mostrou escores baixos nas respostas dos
adolescentes; o problema principal versou sobre o controle paterno e os efeitos da diabetes em
suas atividades. O escore médio da amostra no dominio satisfagdo foi de 52,6 + 14,58. O
grupo etario entre 10 e 12 anos foi o mais afetado pela doenca em suas atividades pessoais,
com diferenca estatisticamente significante (p=0,004). O instrumento utilizado para avaliar a
QVRS desses jovens foi a versao arabe do Diabetes Quality of Life for Youths com 52 itens.
(KERMANSARAVI; NAVIDIAN; ANSARYMOGHADAM, 2011).

Outro estudo realizado no Centro de Diabetes do Hospital Geral de Pediatria de
Atenas (Grécia) com 98 pacientes jovens entre 11 e 18 anos de idade constatou que a
pontuagdao média da QV foi de 97,5 e que houve correlagcdo negativa entre a qualidade de vida
e as variaveis idade (p = 0,02), duragdao do diabetes (p = 0,05), indice de massa corporal
(IMC, p = 0,04) e comorbidades (p = 0,03). Em contrapartida, houve correlagido positiva entre
a qualidade de vida e o aumento do controle metabdlico (p = 0,03), participando de atividades
esportivas (p = 0,007) e maior numero de infusdes de insulina (p = 0,04). O estudo concluiu
que a QV dos jovens diabéticos foi influenciada por caracteristicas proprias do diabetes e por
condi¢des sociodemograficas (MATZIOU, 2011).

Pelo exposto, observa-se que a avaliagdo da qualidade de vida tem se tornado tema

frequente em artigos cientificos publicados na tltima década. Com relacao ao crescimento das
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produgdes que contemplam a qualidade de vida, aquelas ligadas a satde do adolescente, no
Brasil, ainda sdo consideradas incipientes.

As publicagdes que comparam a qualidade de vida de adolescentes diabéticos em
relagdo as varidveis socioecondmicas, clinicas € bioquimicas, estas também sao consideradas
escassas € nao abordam os dominios especificos da qualidade de vida para esse publico —
satisfacdo, impacto e preocupacdes com o futuro, razdo que motivou a realizacdo dessa
investigacao. Além disso, abordam a mensuracao da qualidade de vida a partir da percepgao
parental, desviando o foco de atengdo da qualidade de vida daquele que deve ser o grande
objetivo da avaliag¢do: o adolescente. Salienta-se que as impressoes relatadas pelos pais devem
ser complementares, posto que criancas e adolescentes sempre fornecem informagdes validas
e confiaveis a respeito de sua vivéncia com a doenca, de modo que elas devem ser
consideradas prioritarias (ARAGAO et al., 2012). Assim, a obten¢do de um inquérito de
avaliagdo de qualidade de vida adaptado a captacdo da percepcdo do proprio adolescente,
apesar de tarefa delicada, torna-se essencial.

Portanto, embora tenha havido progresso nas pesquisas de avaliagdo da QV em
adultos, ratifica-se que poucos sdo os estudos que incluem os adolescentes, lacuna observada
nas produg¢des cientificas, notadamente nas nacionais, quando o foco ¢ a relagdo entre QV e
DMI1 (LOPES et al., 2011; SOARES et al., 2011).

Frente a esta contextualizagdo, surgem como prerrogativas as seguintes questdes de
pesquisa: Qual a qualidade de vida do adolescente diabético tipo 1 acometido por essa
condi¢do cronica? Que variaveis interferem na qualidade de vida do adolescente diabético

tipo 1?

1.4 HIPOTESES

1) A condi¢do de possuir o diagnostico de diabetes mellitus tipo 1 determina baixos
escores de qualidade de vida (nos dominios satisfagdo, impacto e preocupagdes) em
adolescentes.

2) A qualidade de vida dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 tem relagao

diretamente proporcional com os indicadores socioecondmicos.



2 OBJETIVOS
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL
- Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de adolescentes com diabetes

mellitus tipo 1.

2.2 ESPECIFICOS

a) Identificar as varidveis que influenciam a Qualidade de Vida Relacionada a Satude

de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1;

b) Verificar a associacdo Qualidade de Vida Relacionada a Satde versus indicadores

sociodemograficos dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1;

c¢) Verificar a associacao Qualidade de Vida Relacionada a Saude versus indicadores

clinicos dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1;

d) Verificar a associacdo a Qualidade de Vida Relacionada a Saude versus os

indicadores bioquimicos dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1.



3 CASUISTICA
E METODO
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3 CASUISTICA E METODO

3.1 DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo observacional do tipo inquérito transversal. Segundo Polit e Beck
(2011) estudos observacionais sao aqueles realizados pelo observador (pesquisador) que apenas
observa, de modo passivo, a ocorréncia dos eventos sobre os participantes da pesquisa. Pode ser
descritivo — quando o observador apenas descreve os eventos ocorridos —, ou analitico — quando
o observador testa hipdteses ou estabelece associagdes correlagdes ou inferéncias.

E caracterizado como subtipo de inquérito transversal (seccional) porque envolve a
coleta dos dados em determinado ponto temporal (POLIT; BECK 2011). Estudos dessa
natureza podem ser bastante pertinentes para investigar relagdes em doengas crdnicas, de
inicio indeterminado e de longa duragdo, e, ainda, de frequéncias relativamente elevadas, com
exposi¢des de cardter permanente, fixo, ou que pelo menos sofram pequenas variacdes de

intensidade e presenca ao longo da vida (KLEIN; BLOCH, 2009).

3.2 CARACTERIZACAO DO LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado no Centro Médico Senador José Ermirio de Moraes, localizado
em Recife-PE. Trata-se de um centro de referéncia de média complexidade com atendimento
especializado em diabetes, hipertensdo e oftalmologia. Atende a todas as faixas etarias com
média de 6.171 consultas por més. O atendimento ¢ feito por uma equipe multidisciplinar, a
saber:  enfermeiros; médicos  (endocrinologistas,  cardiologistas,  ergometristas,
ecocardiografistas, oftalmologistas e anestesiologistas); nutricionistas; odontdlogos;
psicologos; assistentes sociais e educador fisico. A unidade atende ndo apenas aos pacientes,
mas também aos familiares, garantindo-lhes uma assisténcia ampla ao promover-lhes a
reducdo de riscos das complicagdes de doencas como diabetes e hipertensao.

O centro dispde de grupos terapéuticos de diabetes mellitus tipo 1 para adolescentes;
pais, maes e cuidadores dos pacientes; criancas diabéticas e de diabetes mellitus tipo 2 para
adultos. Os encontros sdo tematicos, nos quais sdo abordados assuntos dos mais diversos,
desde a representagdo social e as complicagdes da doenca até a importancia da alimentacao,

pratica de exercicios fisicos, cuidados com os pés e olhos. Cada grupo ¢ conduzido por
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profissionais de areas diversificadas, como enfermeiros, endocrinologistas, nutricionistas e
psicologos.

O Centro Médico dispde de uma cozinha experimental criada em 2004. Os pacientes
reinem-se nas ultimas quintas-feiras dos meses para aprender a preparar receitas dietéticas,
conhecer o valor nutritivo dos alimentos, os cuidados na preparacdo e a importancia na
observacdo do valor calérico dos alimentos. Cada turma conta com uma média de 25 pessoas.
Elas levam suas receitas comuns para avaliacdo da nutricionista, que faz as alteracdes
necessarias para transforma-las em uma receita dietética.

O Centro integra, ainda, o Projeto Bom Dia, que constitui uma a¢do do Programa
Academia da Cidade. A ideia foi concebida em 2005, visando a reabilitacao
cardiorrespiratoria dos pacientes do centro, por meio da promocao de atividades fisicas. Os
diabéticos e hipertensos contam com professores de Educacdo Fisica, os quais ensinam a
maneira correta de se fazer os exercicios recomendados pelos médicos e enfermeiros. A
iniciativa conta com suporte da equipe de psicélogos, nutricionistas e um servi¢o

especializado em odontologia para diabéticos.

3.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populagdo do estudo foi composta por todos os adolescentes com DM1 (N=92)
regularmente atendidos no Centro Médico Senador José Ermirio de Moraes. A amostra
abrangeu todos os adolescentes com DM1 (n=92), ou seja, a totalidade do universo existente
na amostra, portanto, caracterizada como pesquisa censitaria. Para populagdes reduzidas ¢
comum utilizar-se desse tipo de pesquisa, uma vez que uma amostra significativa ja se
aproximaria demasiadamente do total da populagdo. Haja vista o quantitativo populacional,
ndo foi necessario o dimensionamento da amostra.

Foi considerado como critério de elegibilidade os adolescentes cadastrados no Centro
Médico até a data de inicio da coleta dos dados com idades entre os 10 aos 19 anos,
preconizada como adolescéncia pela Organizacdo Mundial de Saude (1975) e contemplada na
maior parte dos estudos que perscrutam o Instrumento de Qualidade de Vida para Jovens

Diabéticos (IQVID).
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3.4 VARIAVEIS RELACIONADAS AO ESTUDO

3.4.1 Variaveis sociodemograficas dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

a)
b)

¢)
d)
e)

Sexo: foi considerado masculino ou feminino, conforme registrado no prontuario.
Idade: foi calculada em anos completos a partir da data do nascimento registrada
no prontuario.

Cor: a cor da pele observada, a saber: branca; negra; parda ou amarela.

Estado civil: solteiro; casado/unido consensual; separado/divorciado ou vitvo.
Escolaridade: nio estudou/analfabeto funcional; ensino fundamental incompleto;
ensino fundamental completo; ensino médio incompleto; ensino médio completo;
ensino superior incompleto e ensino superior completo.

Classe economica: foi determinada a partir do Critério de Classificagdo
Econdmica Brasil (CCEB) elaborado pela Associacdo Nacional de Empresas de
Pesquisa (ANEP). Dessa forma, foram consideradas as seguintes classes, a saber:

Al; A2; B1;B2; C1;C2; DeE.

3.4.2 Variaveis clinicas e bioquimicas dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

3.4.2.1 Indicadores clinicos

a) Tempo de doenca: foi calculado em anos completos a partir do primeiro registro de

b)

c)
d)

e)
f)

g)
h)

diagndstico de diabetes mellitus tipo 1, no prontuério;

Complicacoes associadas a doenca: sim ou nao;

Internacgdes no ultimo ano: foi considerado o nimero de internagdes no ultimo ano;

Tratamento medicamentoso: foi considerado o medicamento e sua respectiva dose:

frequéncia e quantidade;

Nuimero de aplicacoes diarias: numero de aplicagdes didrias de insulina;

Automonitorizacido da glicemia no domicilio: sim ou nao;

Frequéncia de automonitoriza¢ao: numero de automonitorizagdes didrias;

Complicacao cronica do diabetes: sim ou ndo. Foram consideradas a retinopatia, a

nefropatia, doenga cardiovascular (DCV), acidente vascular encefalico (AVE), doenca
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)
k)
D
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arterial periférica (DAP), neuropatia diabética e pé diabético, registrados no prontudrio
de saude;

Hipoglicemia no ultimo més: sim ou nao;

Frequéncia de hipoglicemia no altimo més: numero de hipoglicemias;
Hiperglicemia no altimo més: sim ou nao;

Frequéncia de hiperglicemia no ultimo més: nimero de hiperglicemias

m) Sedentarismo: ativo ou sedentério, baseado no conceito de que ativo ¢ o individuo

que pratica alguma atividade fisica programada trés vezes por semana durante pelo

menos 30 minutos (SOUZA; GIOVANI; CHALITA, 2003).

3.4.2.2 Indicadores bioquimicos

a)

b)

g)

Glicemia plasmatica pré-prandial: O valor foi considerado controlado ou nao
controlado.

Glicemia plasmatica pés-prandial: O valor foi considerado controlado ou nao
controlado.

HbAlc: O valor da A1C foi considerado controlado ou nao controlado.

Lipoproteina de alta densidade — HDL: O valor de HDL foi considerado desejavel,
limitrofe ou aumentado.

Lipoproteina de baixa densidade- LDL: O valor de LDL foi considerado desejavel,
limitrofe ou aumentado.

Triglicerideos: O valor dos triglicerideos foi considerado desejavel, limitrofe ou
aumentado.

Colesterol total: O valor colesterol total foi considerado desejavel, limitrofe ou
aumentado.

Os exames bioquimicos (glicemia plasmatica pré-prandial, glicemia plasmatica pds-

prandial, hemoglobina glicada) foram classificados em controlados e ndo controlados, de

acordo as Diretrizes para o controle da diabetes 2012-2013 (QUADRO 1).

Os exames para o controle da dislipidemia (colesterol e suas fragdes e triglicerideos)

foram classificados em desejavel, limitrofe ou aumentados de acordo com a I Diretriz

Brasileira Sobre Prevencao da Aterosclerose em criangas e adolescentes. (BACK et al., 2005).

Os exames foram solicitados pela endocrinologista pediatrica a cada consulta (como

parte da rotina do acompanhamento do servico ambulatorial) e coletados pelos proprios
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profissionais (técnicos em laboratério) do ponto de coleta existente no Centro Médico
Senador Ermirio de Morais e encaminhados para analise no Laboratério Municipal Julido
Paulo, exceto os exames de hemoglobina glicada, glicemia pos-prandial e de jejum, que foram
coletados e analisados no proprio Laboratério Municipal Julido Paulo, obedecendo aos
métodos de ensaio certificados pelo National Glycohemoglobin Standardization Program
(NGSP) com rastreabilidade de desempenho analitico ao método utilizado no DCCT, o que
garante fidedignidade na coleta, analise igualitaria, além de evitar problemas na interpretagao
dos resultados. Apds a emissao dos laudos dos exames, os resultados eram registrados no
prontudrio do adolescente no Centro Médico Ermirio de Morais e, posteriormente, a

pesquisadora realizava a coleta desses dados secundarios (APENDICE B).

QUADRO 1: Valores de referéncia da glicemia pré-prandial, pés-prandial e hemoglobina glicada, segundo as
Diretrizes da Sociedade Brasileira de Diabetes.

IDADE Pré-prandial Pés-prandial Hemoglobina glicada
(mg/dl) (mg/dl) (%)
DE 6 A 12 ANOS 90 a 180 100 a 180 MENOS DE 8
DE 13 A 19 ANOS 90 a 130 90 a 150 MENOS DE 7,5

Fonte: Diretrizes SBD, 2013

QUADRO 2: Valores de referéncia para perfil lipidico dos adolescentes com DM1, segundo a I Diretriz de
preven¢do da aterosclerose na infincia e na adolescéncia.

LIPIDES Lipides Desejavel (mg/dL) Limitrofe (mg/dL) Aumentado (mg/dL)
CT <150 150 a 169 >170
LDL-C <100 100 a 129 >130
HDL-C <45 - -

TG <100 100 a 129 >130

Notas: CT = colesterol total; HDL-C = HDL-colesterol; LDL-C = LDL-colesterol; TG = triglicérides.
Fonte: I Diretriz de prevengao da aterosclerose na infancia e na adolescéncia, 2007.

Foram avaliados outros indicadores considerados de interesse para a pesquisa tais
como:
indice de massa corpérea (IMC): Calculado com base na equagdo de Quételet

(IMC= kg/m?) ¢ classificado de acordo com o Quadro 3.



QUADRO 3: Pontos de corte de IMC-para-idade estabelecidos para adolescentes. WHO, 2006.
Diagnéstico nutricional

Valores criticos

Magreza acentuada < percentil 0,1 < escore Z -
= percentil 0,1 e =escoreZ-3 e
Magreza .
< percentil 3 < escore Z -2
> i > -
Eutrofia 2 percentlll 3e >escoreZ-2e
< percentil 85 < escore Z +1
= Percentil 85 e =escore Z+1 e
Sobrepeso .
< percentil 97 < escore Z +2
> percentil 97 e =
Obesidade P . escore Z +2 e
< percentil 99,9 < escore Z +3
Obesidade Grave > percentil 99,9 > escore Z +3

Fonte: (WHO, 2006).

Para a afericdo da altura e do peso do adolescente, a pesquisadora seguiu as
orientagdes para a coleta e analise de dados antropométricos da Norma Técnica do Sistema de

Vigilancia Alimentar e Nutricional-SISVAN, 2011.

Preparo do individuo para a afericdo da altura

a) Posicionar o adolescente descalco e com a cabeca livre de aderecos, no centro do
equipamento. Manté-lo de pé, ereto, com os bragos estendidos ao longo do corpo, com
a cabega erguida, olhando para um ponto fixo na altura dos olhos.

b) A cabeca do adolescente deve ser posicionada no plano de Frankfurt (margem inferior
da abertura do orbital e a margem superior do meatus auditivo externo deverdo ficar em

uma mesma linha horizontal) (Figura 1).

FIGURA 1: Técnica de afericao da altura segundo Plano de Frankfurt

Fonte: www.efdeportes.com



44

c) As pernas devem estar paralelas, mas ndo ¢ necessario que as partes internas das
mesmas estejam encostadas. Os pés devem formar um angulo reto com as pernas.
Idealmente, o individuo deve encostar os calcanhares, as panturrilhas, os gliteos, as
escapulas e parte posterior da cabeca (regido do occipital) na parede. Quando nao for
possivel encostar esses cinco pontos, devem-se posicionar no minimo trés deles

Realizar a leitura da estatura e proceder a anotagao.

Preparo do individuo para a afericio do peso em balanca digital.

a) A balanga deve estar ligada antes do individuo posicionar-se sobre o equipamento.
Esperar que a balanga chegue ao zero.

b) Colocar o adolescente, no centro do equipamento, com o minimo de roupa possivel,
descalgo, ereto, com os pés juntos e os bragos estendidos ao longo do corpo. Manté-lo
parado nessa posi¢ao.

c) Realizar a leitura apds o valor de o peso estar fixado no visor e proceder a anotagao.

Pressdao arterial (PA): Considerou-se controlada ou alterada de acordo com a
classificagdo da pressdo arterial para criangas e adolescentes (modificado do The Fourth
Report on the Diagnosis, Evaluation and Treatment of High Blood Pressure in Children and
Adolescents) da VI Diretrizes Brasileiras de Hipertensao Arterial, 2010 (TABELA 1).
Obtiveram-se trés medi¢des, a primeira antes da entrevista, a segunda cinco minutos apos a
primeira aferi¢do e, a Gltima, cinco minutos ap6s a segunda afericdo, com esfigmomandmetro
aneroide marca Becton & Dickinson- BD, de diferentes tamanhos, com a largura da borracha
correspondente a 40% da circunferéncia do brago e o comprimento envolvendo pelo menos
80%. Foram utilizados, ainda, estetoscOpios biauriculares da marca —Littmann®, para
técnica auscultatoria.

Primeiramente, verificou-se a medida da circunferéncia do braco a meia distancia
entre 0 acromio e o olecrano; ato continuo, selecionou-se o manguito adequado para cada
adolescente (TABELA 2). Foi registrada a média aritmética das trés medigdes.

O que foi mencionado, bem como o preparo do individuo e o valor da pressdo arterial
tiveram como base as VI Diretrizes Brasileiras de Hipertensdo Arterial (2010) e obedeceu os

passos descritos nesta publicagao.
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Preparo do individuo para a medida da pressao arterial

a)
b)
c)
d)

g)
h)

Explicou-se o procedimento ao adolescente;

O adolescente permaneceu em repouso de pelo menos 5 minutos em ambiente calmo;
O adolescente foi orientado a esvaziar a bexiga se for o caso;

Foi certificado de que o adolescente nao praticou exercicios fisicos 60 a 90 minutos
antes da aferigao;

Foi certificado de que o adolescente nao ingeriu bebidas alcodlicas, café ou alimentos
e nao fumou 30 minutos antes da aferi¢ao;

O adolescente foi orientado para manter pernas descruzadas, pés apoiados no chao,
dorso recostado na cadeira e posi¢ao relaxada;

Foram removidas roupas do brago no qual foi colocado o manguito;

O braco do adolescente foi posicionado na altura do coracao (nivel do ponto médio do
esterno ou 4° espago intercostal), apoiado, com a palma da mao voltada para cima e o
cotovelo ligeiramente fletido;

Foi solicitado ao adolescente que ndo falasse durante a medida

Procedimento para a aferi¢ido da pressio arterial

a)
b)

¢)
d)

2

h)

Foi tomada a medida da circunferéncia do braco;

Foi selecionado o manguito de tamanho adequado ao braco;

O manguito foi colocado sem deixar folgas acima da fossa cubital, cerca de 2 a 3 cm;
A parte do meio da regido compressiva do manguito foi centralizada sobre a artéria
braquial;

Foi estimado o nivel da pressao arterial sistdlica (palpou-se o pulso radial e inflou-se o
manguito até o seu desaparecimento, desinflou-se rapidamente e aguardou-se 1 minuto
antes da medida);

Palpou-se a artéria braquial na fossa cubital e colocou-se a campanula do estetoscopio
sem compressao excessiva;

Inflou-se rapidamente até ultrapassar 20 a 30 mmHg o nivel estimado da pressdo
arterial sistolica;

Procedeu-se a deflacao lentamente (velocidade de 2 a 4 mmHg por segundo);
Determinou-se a pressdo arterial sistolica na ausculta do primeiro som (fase I de
Korotkoff), que ¢ um som fraco seguido de batidas regulares, e, apds, aumentar

ligeiramente a velocidade de deflagdo;



)
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A pressdo arterial diastolica foi determinada no desaparecimento do som (fase V de
Korotkoff);

Auscultou-se cerca de 20 a 30 mmHg abaixo do ultimo som para confirmar seu
desaparecimento e depois procedeu-se a deflagdo rapida e completa;

Quando os batimentos persistiram até o nivel zero, determinar a pressdo diastolica no
abafamento dos sons (fase IV de Korotkoff) e anotar valores da

sistolica/diastolica/zero;

m) Esperou-se entre 1 a 5 minutos antes de novas medidas;

n)
0)

Informaram-se os valores de pressao arterial obtidos para o adolescente e responsavel;

Anotaram-se os valores.

TABELA 1 — Classificagdo da pressdo arterial para criancas e adolescentes (modificado do The Fourth Report
on the Diagnosis, Evaluation and Treatment of High Blood Pressure in Children and Adolescents).

Classificaciao Percentil* para PAS e PAD Frequéncia de medida da pressio
arterial
Normal PA < percentil 90 Reavaliar na proxima consulta

medica agendada.

Limitrofe PA entre percentis 90 a 95 ou se Reavaliar em 6 meses

PA exceder 120/80 mmHg sempre
< percentil 90 ate < percentil 95

Hipertensdo estagio 1 Percentil 95 a 99 mais 5 mmHg  Paciente assintomatico: reavaliar em

1 a 2 semanas; se hipertensao
confirmada encaminhar para
avaliacdo diagnostica. Paciente
sintomatico: encaminhar para
avaliacdo diagnostica.

Hipertensdo estagio 2 PA > percentil 99 mais 5 mmHg Encaminhar para avaliagao

diagnostica

Hipertensdo do avental branco PA > percentil 95 em ambulatorio

ou consultorio € PA normal em
ambientes ndo-relacionados a
pratica clinica

Nota: * Para idade, sexo e percentil de estatura.
Fonte: VI Diretrizes Brasileiras de Hipertensao Arterial, 2010.
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TABELA 2. Dimensoes da bolsa de borracha para diferentes circunferéncias de bragco em criangas e adultos.

Denominacio do Circunferéncia Bolsa de borracha (cm)
Manguito do braco (cm) Largura Comprimento
Recém-nascido <10 4 8
Crianga 11-15 6 12
Infantil 16-22 9 18
Adulto pequeno 20-26 10 17
Adulto 27-34 12 23
Adulto grande 35-45 16 32

Fonte: VI Diretrizes Brasileiras de Hipertensao Arterial, 2010.

3.5 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Foram utilizados trés instrumentos com a finalidade de obter indicadores
sociodemograficos e clinicos (APENDICE A), coletar dados antropométricos, bioquimicos e
da pressdo arterial sanguinea (APENDICE B) ¢ de avaliar a qualidade de vida dos jovens com
diabetes mellitus tipo 1 (APENDICE C).

No primeiro instrumento, os dados sociodemograficos coletados versam sobre a
identificacdo do adolescente e sobre a sua classificagdo socioecondmica. Para isto, foi
empregado o Critério de Classificagdo Economica Brasil (CCEB) — elaborado pela
Associacdo Nacional de Empresas de Pesquisa (ANEP), bastante difundido entre as
publicacdes. Ele tem, como objetivo, determinar o poder aquisitivo das pessoas e familias
urbanas, abandonando a pretensdo de classificar a populagao em termos de classes sociais e
partindo para a classificagdo em classes econdmicas. Nessa tarefa, foram computados o
acesso a alguns servicos e bens que possuem determinada pontuagdo, quanto maior € esse
valor maior € o extrato socioecondmico, a saber: Al (42-46 pontos); A2 (35-41pontos); Bl
(29-34pontos); B2 (23-28 pontos); C1 (18-22 pontos); C 2 (14-17 pontos); D (8-13 pontos) e
E (0-7 pontos). (ANEP, 2013) (APENDICE A).

A qualidade de vida foi analisada com base no instrumento “Instrumento de Qualidade
de Vida para Jovens Diabéticos (IQVID)”. A versao adotada foi traduzida, validada e ajustada
conforme os padrdes culturais brasileiros por Novato em 2004 (APENDICE C), sendo
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elaborado por Ingersoll e Marrero em 1991 com o nome original de Diabetes Quality of Life
for Youths (DQOLY).

O DQOLY consiste em um questionario com 51 itens divididos em trés dominios:
satisfacdo, impacto e preocupacao, com 17, 23 e 11 itens, respectivamente. Todas as questdes
sdo do tipo Likert, com cinco opg¢des de respostas, que variam entre muito satisfeito (escore 1)
a muito insatisfeito (escore 5) no dominio Satisfacdo e de nunca (escore 1) a sempre (escore
5), nos dominios Impacto e Preocupacdes. Os escores total e por dominio sdo calculados
mediante o somatorio, em que o menor escore sugere melhor QVRS e o maior escore pior
QVRS, exceto para o item B7 do dominio impacto, que se encontra invertido.

Além disso, uma questdo que aborda a percepcdao dos adolescentes em relacdo a seu
estado de saude, comparado aos outros da mesma idade, foi acrescida ao instrumento. Este
item foi elaborado por Ingerssol e Marrero, quando adaptaram esse instrumento do 7he
Diabetes Control and Complications Trial (DCCT) e utilizados por outros autores quando
aplicaram o DQOLY. A questdo apresenta quatro opg¢des de respostas: excelente; boa;
satisfatoria e ruim.

O processo de validacdo do instrumento para a cultura brasileira evidenciou
propriedades psicométricas adequadas. As etapas envolvidas no processo de adaptagdo
cultural foram: traducdo para o idioma local (portugués); retrotradug@o para o idioma original
(inglés); elaboracdo de uma nova versdo em portugués e submissdo do instrumento aos
comités de juizes para verificagdo da equivaléncia semantica, idiomadtica, cultural e
conceitual.

A confiabilidade do instrumento foi avaliada pela consisténcia interna e teste-reteste.
Os coeficientes alfa de Cronbach do instrumento adaptado foram os seguintes: 0,8695, para o
dominio Satisfagdo; 0,8658 para o Impacto e 0,8387, para Preocupacdes e 0,93 para o escore
total apos exclusdo de 1 item no dominio Impacto referente a: “Com que frequéncia seu
diabetes te impede de dirigir um carro”. Este item apresentou baixa correlagdo,
provavelmente, pelo fato de a legislagdo local ndo permitir que jovens, com idade inferior a
18 anos, sejam condutores de veiculos automotores. O teste-reteste ndo mostrou diferenca
estatisticamente significativa entre as aplicacdes. Todas as correlagdes nos dominios
Satisfacdo e Preocupagdes foram significativas e positivas.

O IQVJD foi avaliado, também, quanto a validade de contetido, de construto e

discriminante. Os resultados foram adequados para configurar a validade do instrumento.
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O instrumento adaptado permaneceu com os trés dominios originais, porém, com a
exclusdo de 1 item do dominio Impacto, ficou com 50 itens: Satisfacdo (17 itens); Impacto

(22 itens) e Preocupacao (11 itens).

3.6 TESTE DO INSTRUMENTO

Para a realizacdo do teste do instrumento de coleta dos dados sociodemograficos e
clinicos (APENDICE A) foi selecionada uma amostra aleatoria de cinco adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1 atendidos no Centro Médico Senador Jos¢ Ermirio de Moraes. E
importante destacar que apos a aplicacdo do teste o instrumento sofreu algumas modificagdes
quanto ao numero de questdes, sendo acrescidos alguns itens referentes aos dados clinicos.
ApOs os ajustes realizados, o instrumento de coleta de dados foi considerado adequado para o
inicio da coleta. Por fim, afirma-se que os dados referentes aos cinco adolescentes com DM 1

que participaram do teste do instrumento ndo fizeram parte dos dados finais da pesquisa.

3.7 PROCEDIMENTO DE COLETA DOS DADOS

A coleta dos dados ocorreu no periodo de janeiro a julho de 2013, sendo precedida de
reunido com a direcdo do Centro Médico e com os profissionais envolvidos diretamente com
a pesquisa com a finalidade de explicar os objetivos e o método da pesquisa.

Os adolescentes e seus respectivos responsaveis eram convidados a participar da
pesquisa na sala de espera, ocasido em que aguardavam a consulta médica. Neste momento,
foi explicado que se tratava de uma investigacdo sobre a qualidade de vida dos adolescentes
com DM1; os que desejassem participar deveriam responder a um formulario com perguntas
sobre dados de identificacdo, sociodemograficos, clinicos, bioquimicos e a sua qualidade de
vida. Além disto, foi esclarecido que eles deveriam comparecer, previamente a entrevista, na
sala de pré-consulta do Centro Médico para a verificagdo de dados antropométricos e da
pressao arterial. O aceite para a participagdo foi consubstanciado por meio da subscri¢ao de
um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D).

Os dados foram coletados por meio da técnica de entrevista e consulta aos prontuarios
mediante a utilizagdo de formulédrios para indicadores sociodemograficos e clinicos

(APENDICE A), antropométricos, pressdo arterial e bioquimicos (APENDICE B), além do
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instrumento para mensurar a qualidade de vida de jovens com diabetes (IQVID) (APENDICE
O).
Os adolescentes foram convidados a responder os questionarios individualmente de

modo que nao houvesse influéncia dos responsaveis/acompanhantes nas respostas.

3.8 ANALISE DOS DADOS

Os dados foram registrados na forma de banco de dados do programa de informatica
SPSS (Statistical Package for Social Sciences) para Windows, versao 20.0, e analisados por
meio de estatistica descritiva e inferencial bivariada. Para os procedimentos descritivos, foram
apresentados os dados absolutos e relativos (frequéncias e percentuais), medidas de tendéncia
central (média) e de variabilidade (desvio-padrao). Os procedimentos de inferéncia estatistica,
por sua vez, foram realizados por meio dos testes t de Student e Andlise de Variancia
(ANOVA), que identificam diferencas entre grupos por meio da comparacao de suas médias e
calculo do coeficiente de correlacao r de Pearson, que estima a forga e a dire¢do da correlagdo
entre variaveis numéricas. Ressalta-se que para a escolha destes testes foi observada a
natureza qualitativa das varidveis submetidas a estatistica inferencial. Por fim, para a
interpretacdo das informacgdes, foi adotado um intervalo de confianga de 95%, e nivel de
significancia de 5% (p<0,05). Procedeu-se, também, a andlise da confiabilidade do
instrumento, por meio do célculo do coeficiente a de Cronbach.

Na analise bivariada o escore total de qualidade de vida em cada dominio foi

categorizado em nivel baixo/muito baixo ou alto/muito alto, de acordo com a tabela abaixo:

TABELA 3. Categorizag@o dos escores da qualidade de vida.

DOMINIOS
NIVEIS DE
QUALIDADE i i

DE VIDA SATISFACAQO IMPACTO PREOCUPACAO TOTAL
Muito alto 17-34 22 — 44 11-22 50 — 100
Alto 35-51 45— 66 23-33 101 — 150
Baixo 52— 68 67 — 88 34— 44 151 -200
Muito baixo 69 — 85 89-110 45— 55 201 — 250

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

Os pontos de cortes definidos para a construgdo da tabela foram os quartis da variavel

em estudo. Por exemplo: O dominio satisfagdo obrigatoriamente vai estar entre 17 a 85. Logo,
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tém-se 85-17 = 69 unidades entre o valor minimo e o maximo. Entdo, dividindo por 4
(quartis) ter-se-do 69/4 = 17,25 (aproximadamente 17). Logo tem-se o 1° quartis dado pelos
valores do escore ente o valor minimo (17) mais o tamanho do intervalo (69/4 = 17,25 = 17).
Entdo, o primeiro quartil fica entre 17 e 17+17 = 34. O segundo quartis entre 35 e 34+17 =51
e assim por diante. Isso foi feito para todos os intervalos.

Para a andlise multipla, foi aplicado o Modelo de Regressdo Logistica — que ¢
adequado para o estudo de situagdes em que existe um conjunto de varidveis explicativas (os
fatores de risco, por exemplo), os quais correlacionam-se com uma variavel resposta (ou
variavel desfecho) dicotdmica, isto é, que apresente apenas dois resultados possiveis
(comumente associa-se o resultado 1 ao sucesso e, o resultado 0, ao fracasso). A estrutura
geral de um Modelo de Regressao Logistica com trés variaveis explicativas, por exemplo, €

da forma seguinte (BARRETO, 2011):

_ exp(fo + P1Xin + P2Xiz + B3Xi3)
1+ exp(Bo + BiXis + B2Xiz + P3Xi3)

P(Y = 1) [1]

Observa-se que, na equagdo (1), o objetivo € modelar a probabilidade da variavel Y=1
(que ¢ a ocorréncia de baixa qualidade de vida). Além disso, note que os parametros 31, B, €
B3 representam a importancia de cada variavel explicativa (cada fator de risco) na previsdo da
variavel resposta Y.

Como o modelo ¢ escrito na escala exponencial (que ¢ uma fun¢do ndo linear), ¢
comum se aplicar a funcio logito' para tornar a estrutura de relacionamento entre as variaveis
linear. Por isso, a interpretacdo dos parametros do modelo logistico ¢ feita a partir da fungao
exponencial do valor estimado de cada um de seus pardmetros f's.

Por fim, quando mais de um fator de risco ¢ ajustado ao mesmo tempo em um modelo
de regressao logistica, o processo de estimagdo do proprio modelo busca selecionar o menor
conjunto possivel de variaveis explicativas (fatores de risco) que melhor explicam (que

melhor se associam) a variavel desfecho (que ¢ a ocorréncia de pior qualidade de vida).

" A fungdo ogito nada mais ¢ do que o logaritmo da razio das chances de P(Y=1) por P(Y=0), ou seja,
P(Y=1)
In (P(Y:O))'
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3.9 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi encaminhado para a apreciagio do Comité de Etica em Pesquisa do
Centro de Ciéncias da Saude (CCS) da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE), em
cumprimento a Resolu¢ao n° 466/12 do Conselho Nacional de Saude, que trata das diretrizes e
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. As informagdes obtidas,
bem como o banco de dados gerado irdo conservar a identidade dos casos e ficara sob a
guarda dos pesquisadores por um periodo de 5 anos, obedecendo, assim, os principios éticos
da pesquisa com seres humanos (BRASIL, 2012).

Aos que concordaram em participar do estudo foi solicitada a subscricio do
responsavel ou do adolescente no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE), no qual ha informacdes detalhadas
sobre o estudo, a liberdade para se retirar do estudo a qualquer momento, a garantia do
anonimato e que o estudo ndo trard nenhum prejuizo ou complicagdes para os participantes. O
termo foi preenchido em duas vias: uma para a pesquisadora e outra para o participante

pesquisa.
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4 RESULTADOS

Os resultados estdo apresentados em nove partes, a saber: caracterizagdo dos
participantes de acordo com os dados de identificagdo; sociodemograficos; clinicos;
bioquimicos e caracteristicas do tratamento; caracterizacdo dos escores da qualidade de vida
relacionados a saude total e de seus dominios; associacdo da qualidade de vida total e de seus
dominios em funcao dos dados sociodemograficos e de identificagdo dos participantes;
associacdao da qualidade de vida total e de seus dominios em fun¢do dos dados clinicos dos
participantes; associagdo da qualidade de vida total e de seus dominios em fungdo das
caracteristicas do tratamento; associacdo da qualidade de vida total e seus dominios em
fun¢do dos dados bioquimicos; avaliagdo da qualidade de vida e seus dominios em func¢do da
percepcao dos adolescentes da sua propria saude; avaliagao dos fatores de risco associados a

qualidade de vida dos adolescentes e, por fim, a avaliagdo da confiabilidade do IQVID.

4.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES DE ACORDO COM OS DADOS DE
IDENTIFICACAO, SOCIODEMOGRAFICOS, CLINICOS, CARACTERISTICAS DO
TRATAMENTO E BIOQUIMICOS.

A amostra foi composta por 92 adolescentes diagnosticados com DM1. Os dados da
Tabela 4 apresentam as caracteristicas sociodemograficas e de identificagdo desses

adolescentes, expressos em valores absolutos e relativos.

TABELA 4. Distribuicdo da amostra segundo os dados sociodemograficos e de identificagdo dos adolescentes.

Variaveis Categorias n %
Sexo (n=92)

Masculino 50 543

Feminino 42 45,7
Raca (n=92)

Branca 43 46,7

Negra 9 9,8

Parda 38 41,3

Amarela 2 2,2

Estado civil (n=92)
Solteiro 89 96,7
Casado/Un. cons.

Escolaridade (n=92) 3 3.3
Fund. Incomp. 49 53,3

Fund. Completo 1 1,1

Meédio Incomp. 30 32,6

Meédio completo 11 12,0

Sup. Incompleto 1 1,1

Continua...
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Classe econdomica (n=92)

A2 3 33
Bl 6 6,5
B2 24 26,1
Cl 28 30,4
C2 24 26,1
D 7 7,6
Grau de parentesco do acompanhante (n=92)
Maie 69 75,0
Avos 3 3,3
Pai 11 12,0
Tia 1 1,1
S/ acompanhante 8 8,7
Participacdo no grupo educativo do Centro Médico (n=92)
Sim 15 16,3
Nio 77 83,7
Naturalidade (n=92)
Capital 62 67,4
Interior 27 293
Outro estado 3 33
Pessoa com a qual reside (n=92)
Mae 14 15,2
Pai 3 33
Pais 66 71,7
Tia (as) 2 2,2
AVO (s) 4 43
Marido 3 33

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

A amostra se comp0s, na sua maioria, por adolescentes do sexo masculino, de raca
branca, solteiros, estudantes cursando o ensino fundamental e com idade média de 14,6 anos
(DP= 2,9), variando dos 10 aos 19 anos. O cendrio econdmico aponta uma equivaléncia de
adolescentes pertencentes as classes economicas B2, C1 e C2. A mae foi a acompanhante
mais frequente do adolescente nas consultas (75%).

E fundamental direcionar a atengdio ao item participacdo no grupo educativo do
Centro Médico, a qual expressa uma ndo participagdo significativa no grupo (83,7%). A
participacdo nesse grupo educativo favorece a aceitagdo da condi¢do crénica e o
desenvolvimento do cuidado de si, pois incentiva a independéncia e a incorporagao de
comportamentos que promovem a melhoria na qualidade de vida. Consiste numa pratica
voltada para a reflexdo, critica e parceria entre a equipe multiprofissional e o adolescente, o
que permite a troca de saberes.

A tabela 5 expressa a distribui¢do dos adolescentes diabéticos quanto as variaveis

clinicas.
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Variaveis Média (DP)
Pressiao arterial sistdlica (n=92) 109,6 (8.,9)
Pressao arterial diastélica (n=92) 69,9 (8,6)
Tempo tratamento (n=92) 6,8 (4,5)
Idade do 1° sintoma (n=92) 7,6 (4,0)
IMC (n=92) 20,6+3,6
Variaveis Categorias n %
Doencas associadas ao DM1 (n=92)
Sim 3 33
Nao 89 96,7
Especificacido das doencas (n= 03)
Hepatopatia 1 1,1
Hipertensao Arterial 1 1,1
Naéo informou 1 1,1
Internacées no ultimo ano (n=92)
Nenhuma 61 66,3
> 1 internagdes 31 33,7
Complicacio do diabetes (n=92)
Sim 12 13,0
Nao 80 87,0
Especificacdo da complicacio do diabetes (n=12)
Vasculopatia 1 1,1
Retinopatia 7 7,6
Nefropatia 4 4,3
Hipoglicemia no ultimo més (n=92)
Sim 58 63,0
Nio 31 34,8
Naéo informou 3 2,2
Numero de vezes de hipoglicemia no ultimo més (n= 58)
Uma 5 5,4
Duas 11 12,0
Mais de duas 39 42.4
Naéo informou 3 3,2
Hiperglicemia no ultimo més (n= 92)
Sim 75 81,5
Nao 15 16,3
Naéo informou 2 2,2
Numero de vezes de hiperglicemia no tltimo més (n=75)
Uma 11 12,0
Duas 10 10,9
Mais de duas 51 55,4
Nio informou 3 3,2

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

Quanto as caracteristicas clinicas dos adolescentes, observou-se que a maioria estava

na fase cronica da doenga, com média de 6,8 anos de diagnostico (desvio-padrdo de 4,5 anos),

com média da idade do surgimento dos primeiros sintomas aos 7,6 anos (desvio-padrado de 4

anos) e com média da pressdo arterial menor que o percentil 90, segundo o que preconiza as

VI Diretrizes Brasileiras de Hipertensdo Arterial-2010. 96,7% nao reportaram doengas

associadas ao DM1, bem como 87,0% ndo relataram quaisquer complicagdes cronicas do
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DMI. Um terco dos adolescentes apresentou, ao menos, uma interna¢do no ultimo ano que
antecedeu a pesquisa. A média de hipoglicemias e hiperglicemias foram superiores a duas no
més que antecedeu a coleta dos dados.

A distribuigdo da amostra quanto as carateristicas do tratamento esta pormenorizada

na tabela 6.

TABELA 6. Distribuicdo da amostra segundo as caracteristicas do tratamento.
Variaveis Categorias n %
Uso de insulina de acio intermediaria (n=92)

Sim 65 70,7
Nao 27 29,3
Uso de insulina de aciio rapida (n=92)
Sim 53 57,6
Nao 39 42,4
Uso de insulina de longa duracio (n=92)
Sim 26 28,3
Nao 66 71,7
Uso de insulina de acio ultrarrapida (n=92)
Sim 29 31,5
Nao 63 68,5
Numero de aplica¢des diarias (n=92)
Nenhuma 1 1,1
2 aplicagdes 16 17,4
3 aplicagdes 20 21,7
4 ou + aplicacdes 55 59,8
Automonitorizacio domiciliar (n=92)
Sim 81 88,0
Nao 11 12,0
Freq. da automonitoriza¢ao (n=81)
1 a 3 vezes 49 51,1
4 a 6 vezes 26 293
Mais que 6 vezes 2 2,2
N3éo sabe informar 4 5,4

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

Quanto a agdo da insulina utilizada pelos adolescentes, verificou-se que a maioria
fazia uso de insulina de agdo intermedidria e acdo rapida, segundo dados representados
graficamente na tabela 6. Ressalte-se que os adolescentes podiam fazer uso de associagdes de
insulinas, de diferentes a¢des, a0 mesmo tempo.

Quanto ao numero de aplicagdes diarias de insulina, constatou-se que a maior parte
realiza quatro ou mais aplicagdes por dia (59,8%); tal procedimento foi justificado,
possivelmente, pelo tipo de a¢do provocada pela insulina utilizada, e que apenas um elemento
amostral ndo fazia uso do hormdnio.

A respeito da automonitorizagdo glicémica domiciliar, 88,0% dos adolescentes

informaram realiza-la diariamente. Na sequéncia, questionou-se a frequéncia de como ela era
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realizada, e foram obtidas as seguintes respostas: 1 a 3 vezes (51,1%), 4 a 6 vezes (29,3%) e
mais que seis vezes (2,2%). Registra-se que 17,4% nao souberam informar ou nao precisaram
responder a questao.

Os adolescentes também foram avaliados segundo dados bioquimicos, que foram:
HbAlc, glicemia plasmatica pré-prandial, glicemia plasmatica pos-prandial, colesterol total,
HDL, LDL e triglicerideos. A partir de tais exames, verificou-se uma predominancia de
indices glicémicos nao controlados e lipideos séricos acima do desejavel, com excecdo da

lipoproteina de baixa densidade-LDL, conforme estdo descritos na Tabela 7.

TABELA 7. Distribuicdo da amostra segundo os dados bioquimicos.

Variaveis Categorias n %
Hemoglobina glicada (n=92)
Controlada 17 18,5
Naio controlada 75 81,5
Glicemia plasmatica pré-prandial (n=92)
Controlada 23 25,0
Nao controlada 69 75,0
Glicemia plasmatica pés-prandial (n=92)
Controlada 17 18,5
Nao controlada 75 81,5
Colesterol total (n=92)
Desejavel 38 41,3
Limitrofe 17 18,5
Aumentado 37 40,2
HDL (n=92)
Desejavel 26 28,3
Acima desejavel 66 71,7
LDL (n=92)
Desejavel 56 60,9
Limitrofe 25 27,2
Aumentado 11 12,0
Triglicerideos (n=92)
Desejavel 60 65,2
Limitrofe 13 14,1
Aumentado 19 20,7

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

4.2 CARACTERIZACAO DOS ESCORES DA QUALIDADE DE VIDA RELACIONADO
A SAUDE TOTAL E DE SEUS DOMINIOS.

Os escores da qualidade de vida total e por dominios obtidos pela aplicagdo do IQVID

estao dispostos na tabela 8.
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TABELA 8. Avaliagio dos escores da qualidade de vida total e de seus dominios.

Variaveis M=DP Minimo — Maximo
Qualidade de vida total 117,5+20,1 79,0 - 174,0
Dominio Satisfacio 38,619,3 20,0 - 65,0
Dominio Impacto 53,0+£10,4 34,0 - 84,0
Dominio Preocupacio 25,846,6 13,0 - 40,0

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

Os dados da tabela 8 mostram que os escores médios da qualidade de vida total e seus
respectivos dominios (satisfagdo, impacto e preocupagdo) estdo mais proximos dos escores
minimos reportados por esta amostra, o que caracteriza uma avaliagdo de qualidade de vida

alta. Os itens com as maiores pontuacdes estdo pormenorizados no Quadro 4.

QUADRO 4. Itens mais pontuados no IQVID.

IQVJD
- . Média+DP/
Dominio Itens mais pontuados Mediana — Moda
(numa escala de 1-5)
A2- Quanto vocé esta satisfeito com o tempo que gasta 2,7+1,1
para fazer exames de laboratorio e fundo de olho? 3-2
SATISFACAO AS5- Quanto vocé esta satisfeito com as possibilidades 2,9+1,2
de variar os alimentos na sua dieta? 3-2
A6- Quanto vocé esta satisfeito com a interferéncia 2,6+1,1
causada pelo seu diabetes em sua familia? 3-2
B8- Com que frequéncia vocé se sente limitado por 3,311,4
causa de sua dieta? 3-3
B11- Com que frequéncia vocé se vé explicando para 2,8+1,2
os outros o que significa ter diabetes? 3-3
B14- Com que frequéncia vocé sente que vai ao 2,7+1,2
banheiro mais vezes que os outros por causa de seu 3-3
IMPACTO diabetes?
B15- Com que frequéncia vocé come alguma coisa que 2,9+1,3
ndo deveria ao invés de contar que tem diabetes? 3-3
B20- Com que frequéncia vocé acha que seus pais te 4,4+0,9
protegem muito? 5-5
B21- Com que frequéncia vocé acha que seus pais se 4,6+0,8
preocupam demais com seu diabetes? 5-5
B22- Com que frequéncia vocé acha que seus pais 3,5¢1,5
IMPACTO agem como se o diabetes fosse uma doenga deles e ndo 4-5
sua?
C3- Com que frequéncia vocé se preocupa em nao 3,1£1,4
conseguir o emprego que quer? 3-3
C4- Com que frequéncia vocé se preocupa se vai 2,5+1,2
PREOCUPACAO desmaiar? 3-3
C5- Com que frequéncia vocé se preocupa se 3,7+1,4
terminara seus estudos? 4-5
C7-Com que frequéncia vocé se preocupa se vai ter as 3,1+1,6
complicacdes de seu diabetes? 3-5

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.
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4.3 ASSOCIACAO DA QUALIDADE DE VIDA TOTAL E SEUS DOMINIOS EM
FUNCAO DOS INDICADORES SOCIODEMOGRAFICOS E DE IDENTIFICACAO
DOS PARTICIPANTES.

Os escores de qualidade de vida total e seus dominios foram avaliados em funcao dos

dados sociodemograficos e dos de identificagdo dos participantes por meio dos testes t de

Student e ANOVA, conforme mostra a tabela 9.

TABELA 9. Avaliacdo da qualidade de vida total e seus dominios em func¢do dos dados sociodemograficos e de
identificacao dos participantes.

P . QV total Satisfacdo Impacto Preocup.
Varidveis Categorias médiatdp  médiatdp  médiatdp média+dp
Sexo

Masculino (54,3%) 115,8421,0 37,849,6 52,8+11,1 24,6+6,5
Feminino (45,7%) 119,8+18,8 39,6+8,9 53,449,5 27,4+6,4
t(p) 0,8(0,38) 0,8 (0,40) 0,2 (0,79) 1,8 (0,06)
Cor
Branca (46,7%)  118,3+£21,0 38,0+£10,2 53,9+11,4 27,170
Negra (9,8%)  109,6+15,5 36,5+4,9 472474  25,8+6,4
Parda (41,3%)  118,0+20,3 39,449,3 53,249,6 24,7463
Amarela (2,2%) 133,0+ - 42,0+ - 66,0+ - 25,0+ -
F(p) 0,6(0,59) 0,3 (0,82) 1,4 (0,23) 0,7 (0,52)
Estado civil
Solteiro (96,7%)  117,0£20,1 38,249,2 53,0+10,5 25,7+6,6
Casado/Un. cons. (3,3%)  135,0£11,3 52,04+4,2 54,5+3,5 28,5+3,5
t(p) 1,2 (0,21) 2,0 (0,04) 0,1 (0,84) 0,5 (0,57)
Idade
10 — 14 anos (47,8%) 117,5+£19,8 37,748,7 54,1£11,0 25,0+6,8
15 —19 anos (52,2%) 117,4+20,6 39,5+10,0 51,74£9.,5 26,8+6,2
t(p) 0,2(0,97) 0,8 (0,40) 1,0 (0,31) 1,1 (0,25)
Escolaridade
Fund. Incomp. (53,3%)  118,7+21,0 38,4494 54,0£10,9 25,7+7,1
Fund. Completo (1,1%) 98,0+ - 27,0+ - 44,0+ - 27,0+ -
Meédio Incomp. (32,6%) 116,2+18,6 39,2492 51,849,5 26,0+5,8
Meédio completo (12,0%) -- -- -- --
Sup. Incompleto (1,1%) -- -- -- --
F() 0,6(0,54) 0,8 (0,43) 0,7 (0,46) 0,0 (0,97)
Classe econémica
A2 (3,3%) 129,0+£22,6 49,0+11,3 60,049,8 20,0+1,4
B1(6,5%) 107,8+14,9 32,0+4,9 48,0+7,7 27,8+5,4
B2 (26,1%) 108,0£16,9a 35,547,3 48,1+8,2ab 23,5+7,2
C1 (30,4%) 117,8+18,8 39,1+7,6 52,4+10,8 26,3+6,8
C2(26,1%) 123,8+20,6 40,3t11,4 57,249,4 a 27,3+5,8
D (7,6%) 132,2423,7a 43,1+12.4 61,4+11,3b 27,7+5,7
F(p 2,6 (0,02) 2,0 (0,08) 3,3 (0,009) 1,2 (0,29)
Grau de parentesco do acompanhante
Mae (75,0%)  119,0+£20,8 30,049,4 54,2+10,8 26,0+6,6
Avos (3,3%) 118,0+ - 37,0+ - 44,549 24,0+12,7
Pai (12,0%)  103,4+9,6 32,34+6,41 47,4+7,6 23,7+5,6
Tia (1,1%) 145,0+ - 48,0+ - 59,0+ - 38,0+ -
S/ acompanhante (8,7%) 123,0+ - 45,0+9,3 51,5+4,2 26,5+3,6
F (p) 1,9 (0,11) 1,9 (0,10) 1,4 (0,23) 1,1(0,33)

Continua...
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Participacido no grupo educativo do Centro

Médico
Sim (16,3%) 112,1+17,3 35,949,0 50,2+7,9 24,4482
Nao (83,7%)  118,5+£20,5 39,049,4 53,6+10,7 26,1+6,3
t(p) 1,0 (0,31) 1,0 (0,28) 1,0 (0,28) 0,8 (0,41)
Naturalidade
Capital (67,4%) 116,7+18,8 37,849,0 52,9+9.8 26,0+6,3
Interior (29,3%)  117,1£23,1 40,4+10,7 52,0+10,8 24,7+7.4
Outro estado (3,3%)  133,3+£17,6 39,6+2,0 63,0+16,3 30,6+2,0
F(p) 09(0,38) 0,6 (0,54) 1,5 (0,22) 1,1 (0,33)
Pessoa com a qual reside
Mae (15,2%) 123,1+21,6 40,0+9,9 55,3t11,4 27,8+6,5
Pai (3,3%) 121,6+£22,1 44,0+17,0 53,0+13,0 24,6£7,5
Pais (71,7%)  114,9+19,9 37,448,8 52,6+10,4 25,34+6,5
Tia (as) (2,2%) 145,0+ - 48,0+ - 59,0+ - 38,0+ -
AVO (s) (4,3%)  125,5+£10,6 39,543,5 51,6+12,8 24,3+9,0
Marido (3,3%)  135,0+11,3 52,044,2 54,543,5 28,5435
F (p) 1,1 (0,34) 1,5 (0,20) 0,2 (0,96) 1,0 (0,39)

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

Para o sexo e a cor dos participantes, ndo foram observadas diferencas estatisticamente
significativas entre os escores € os dominios de qualidade de vida, de forma que foram
extraidas as seguintes conclusodes: os escores de QV sao equivalentes dentre os participantes
do sexo masculino e feminino, bem como dentre participantes de cor branca, negra, parda ou
amarela. Quanto ao estado civil, ndo foram observadas diferencas significativas segundo
critérios estatisticos para os escores de qualidade de vida, impacto e preocupagao. Contudo,
verificou-se uma diferenga estatisticamente significativa para o dominio satisfacdo (p=0,04).
Isto €, verificou-se que os participantes casados ou em unido estavel apresentam escores mais
elevados de insatisfacdo (M=52,0) se comparados aos solteiros (M=38,2).

No que concerne a varidvel idade, foi observada a idade média de 14,6 anos (DP=2,9),
variando os 10 aos 19 anos. Com o objetivo de avaliar a qualidade de vida em diferentes
faixas, os dados foram recategorizados para os seguintes intervalos: dos 10 aos 14 anos,
representando 47,8% da amostra, e dos 15 anos 19 anos, correspondendo a 52,2% da amostra.

Tais dados foram submetidos ao teste t de Student, com o escopo de comparar os
escores de qualidade de vida em fungdo deles. Os resultados encontrados nao sugerem
diferengas estatisticamente significativas entre as duas faixas etarias, apontando, portanto, que
o comprometimento da QV, bem como por dominios independem da faixa etéria.

A avaliacdo da QV em funcao da escolaridade foi calculada, apenas, para os graus
fundamental incompleto, fundamental completo e médio incompleto, considerando que para o
grau médio completo e superior incompleto ndo foi possivel o computo da QV. Isto &, tais
participantes deixaram itens faltosos, comprometendo, dessa forma, o calculo da qualidade de

vida. Nesta perspectiva, a QV e seus dominios foram avaliados segundo os trés graus de



62

escolaridade supracitados por meio da ANOVA. Os resultados encontrados ndo apontaram
para diferencas significativas.

Para a classe econdmica, por sua vez, foram identificadas diferengas estatisticamente
significativas para a qualidade de vida (p=0,02) e para o dominio impacto (p=0,009). Isto &,
em relacdo a qualidade de vida total, o teste post hoc, de Tukey, identificou um maior
comprometimento desta naqueles individuos pertencentes a classe D (M=132,2), se
comparados aqueles da classe B2 (108,0). Para o dominio impacto, constatou-se que a classe
econdmica B2 (M=48,1) difere de forma significativa das classes C2 e D, apresentando, estas
ultimas, escores mais elevados no dominio impacto (M=57,2 ¢ M=61,4, respectivamente), ou

seja, pior qualidade de vida (Figura 2).

FIGURA 2. Avaliagdo da QV e do dominio "Impacto" em fung@o da classe economica dos adolescentes
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Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

Com o escopo de avaliar, ainda, se as questdes relacionadas ao grau de parentesco,
naturalidade e pessoa com quem os adolescentes residem estavam relacionados a qualidade de
vida e seus dominios, os dados foram submetidos a analise de variancia (ANOVA), ao passo
em que a questdo voltada para a participagdo em grupos educativos foi submetida ao teste t de
Student.

Os resultados encontrados ndo apontaram para diferencas significativas entre os
escores de qualidade de vida e seus dominios (satisfagdo, impacto e preocupagdo) em todas as

questdes, de forma que foram extraidas as seguintes as conclusdes: os adolescentes que
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participam de grupos educativos apresentam escores de QV semelhantes aos daqueles que ndo
participam; o fato de residirem na capital, no interior ou em outro estado, bem como o fato de

residir com pai, mae, pais ou demais parentes implica em escores equivalentes de QV.

4.4 ASSOCIACAO DA QUALIDADE DE VIDA TOTAL E SEUS DOMINIOS EM
FUNCAO DOS INDICADORES CLINICOS DOS PARTICIPANTES.

A correlacdo entre os escores da qualidade de vida total e por dominios em fungdo dos
dados clinicos (IMC, PAS, PAD, tempo de tratamento e idade do primeiro sintoma) dos
adolescentes foi realizada por meio do célculo do coeficiente de correlagcdo r de Pearson.
Quanto as outras variaveis desse grupo, frise-se que foram analisadas de forma inferencial
mediante a aplicagdo dos testes t de Student e analise de variancia (ANOVA) e estdo

pormenorizadas na tabela 10.

TABELA 10. Avaliacdo da qualidade de vida total e seus dominios em fun¢do dos dados clinicos dos
participantes.

QV total Satisfacao Impacto Preocup.
Variaveis média + dp
1 (p) r(p) 1 (p) r(p)
IMC 20,6+3,65 -0,01 (0,91) 0,11 (0,31) -0,12 (0,26)  -0,01 (0,89)

Pressao Arterial Sist6lica
média (PAS)

Pressao Arterial
Diastolica média

109,648,96  -0,12(0,26)  -0,08 (0,45)  -0,11(0,29)  -0,05 (0,65)

69,948,690  -0,18(0,09)  -0,07(0,54)  -0,17(0,1)  -0,18 (0,08)

(PAD)
Tempo tratamento 6,8+4,52 -0,02 (0,87) -0,07 (0,49) -0,02 (0,84) 0,10 (0,34)
Idade do 1° sintoma 7,6%+4,08 0,03 (0,81) 0,05 (0,67) -0,03 (0,76) 0,06 (0,6)
Variaveis Chimaros Qv Satisfagdo Impacto Preocup.
média + dp média + dp média + dp média + dp
Complicacdes associadas
a doenga
Sim (3,3%) 174,0=+ - 53,0+ - 84,0+ - 37,0+ -
Nao (96,7%)  116,7+19,1 38,449,2 52,649,8 25,7+6,5
t(p)  2,9(0,004) 1,5 (0,12) 3,1(0,002) 1,7 (0,09)
Especificacao das complicacoes
Hepatopatia (1,1%) 174,0+ - 53,0+ - 84,0+ - 37,0+ -
Hipert. Arterial (1,1%) -- -- -- --
t(p)’ - - - -

continua...
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Internacées no ultimo ano

Nenhuma (66,3%)  113,0+19,4 36,6+9,7 52,0+9,6 24,5+5,8
> 1 internagdes (33,7%)  124,6+19.4 41,7+7.9 54,9+11,4 27,9+7,3
t(p) 2,5 (0,01) 2,4 (0,01) 1,2 (0,23) 2,2 (0,02)
Complicacio do diabetes
Sim (13,0%)  124,4+23,4 40,3+8,3 56,9+14,2 27,2+6,7
Nao (87,0%)  116,5+19,5 38,349,5 52,5+9,7 25,6+6,6
t(p) 1,1 (0,25) 0,6 (0,54) 1,2 (0,21) 0,6 (0,49)
Especificacdo da complicagio do
diabetes
Vasculopatia (1,1%) 174,0+ - 53,0+ - 84,0+ - 37,0+ -
Retinopatia (7,6%) 121,5£17,0 37,8+7.9 55,8+13,3 27,8+5.6
Nefropatia (4,3%)  113,6+18,1 41,0+£7,5 50,0+5,2 22,6+6,6
F (p) 4,7 (0,05) 1,6 (0,26) 3,2 (0,09) 2,2(0,17)
Hipoglicemia
Sim (63,0%)  121,7+21,3 40,4499 54,4+11,6 26,7+6,4
Nao (34,8%)  110,3+16,7 35,317,6 50,9+7,9 24,0+6,7
t (p) 2,4 (0,01) 2,3 (0,02) 1,3 (0,16) 1,7 (0,08)
Numero de vezes de hipoglicemia
Uma (5,4%)  12,58+10,9 47,4+8.9 52,4445 26,0+8,3
Duas (12,0%)  108,5+20,8 35,0+10,1 48,5+10,1 23,0£5,0
Mais de duas (42,4%)  124,3+21,5 40,2494 56,5+£12,0 28,0+6,4
F (p) 1,9 (0,14) 2,6 (0,08) 1,9 (0,15) 2,2(0,11)
Hiperglicemia
Sim (81,5%)  116,8+19,0 38,849,6 52,6+9,1 25,7+6,6
Nao (16,3%)  122,7+29,7 36,5+8,2 56,8+17,5 26,4+6,9
t(p) 0,5 (0,57) 0,6 (0,49) 0,7 (0,47) 0,3 (0,75)
Numero de vezes de hiperglicemia
Uma (12,0%)  113,2+15,4 36,0+£5,9 50,9+7,8 26,3+6,2
Duas (10,9%)  114,7+23,2 36,4+14,1 53,0+9,3 25,2+6,8
Mais de duas (55,4%)  116,9+18,7 39,349,1 52,349,3 25,7+6,9
F (p) 0,1 (0,82) 0,7 (0,46) 0,1 (0,86) 0,0 (0,94)
Atividade fisica
Ativo (33,7%)  114,8+18,9 36,1+8,7 52,7+9,7 25,0+5,8
Sedentario (66,3%)  118,8+20,7 39,749,4 53,2+10,7 26,2+7,0
t(p) 0,8 (0,41) 1,6 (0,10) 0,1 (0,85) 0,7 (0,45)

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.
Nota: Nao foi possivel a aplicac@o do teste t, pois o unico participante do grupo com hipertensao arterial deixou
dados faltosos no questionario de qualidade de vida.

Observa-se que nao foram identificadas correlagdes significativas, segundo critérios
estatisticos, da QV e seus dominios com as variaveis clinicas IMC, pressao sistolica média,

pressdo diastdlica média, tempo de tratamento e idade do primeiro sintoma.
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Quanto a presenca de complicacdes associadas a doenga, foram identificadas
diferengas estatisticamente significativas para o escore geral da qualidade de vida (p=0,004) e
para o dominio “impacto” (p=0,002). Em ambas as situacdes, verificou-se que existe um
maior comprometimento da qualidade de vida e um maior impacto dentre os pacientes que
apresentam complicacdes associadas a doenca. Para os dominios ‘“satisfacdo” e
“preocupacdo”, ndo foram observadas diferencas significativas. Quanto as especificagdes das
doencas, nao foi possivel correlaciond-las a qualidade de vida, uma vez que alguns
participantes deixaram itens faltosos no questiondrio de qualidade de vida, ndao sendo
possivel, portanto, ser gerado o escore.

Em relacdo a ocorréncia de internagdes no ultimo ano, foram identificadas diferencas
significativas para a pontuacao geral da qualidade de vida (p=0,01), e para os dominios
“satisfacao” (p=0,01) e “preocupagao* (p=0,02). Em todas estas situagdes, foram observadas
pontuacdes mais elevadas no grupo que apresentou uma ou mais internagdes. Isto €, os
adolescentes que apresentaram internacdes no Ultimo ano apresentaram um maior
comprometimento da qualidade de vida, uma maior insatisfacdo e maiores preocupagdes, se
comparados aqueles que nao apresentaram internacdes. Nao foram registradas diferencas para
o dominio “impacto”.

Em relagdo a presencga de complicagdes decorrentes do diabetes, ndo foram verificadas
diferencgas estatisticamente significativas com os escores de qualidade de vida total e seus
dominios. Contudo, apenas quanto aqueles que apresentavam complicagdes decorrentes do
diabetes, avaliou-se se tais complicagdes diferiam entre si. Os resultados apontaram para
diferencas nos escores de qualidade de vida: o adolescente que apresenta vasculopatia
apresenta um maior comprometimento da sua qualidade de vida, ao passo em que os
adolescentes com nefropatias apresentaram os menores indices de comprometimento. Os
pacientes com retinopatias foram os que apresentaram os escores intermediarios de
comprometimento da qualidade de vida. O teste complementar de Tukey ndo foi realizado
para comprovagao destas informagdes, uma vez que um dos subgrupos teve efetivo amostral
igual a 1.

Ainda quanto a avaliagdo clinica dos adolescentes, eles foram questionados acerca da
ocorréncia de hipoglicemias e hiperglicemias no més que antecedeu a entrevista, bem como
quanto a pratica de atividade fisica. Os resultados encontrados apontaram que 63,0% dos
pacientes apresentavam hipoglicemia. Ou seja, avaliando-se a frequéncia desses episddios no

ultimo més, constatou-se que 5,4% apresentaram um episodio, 12,0% apresentaram dois
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episodios e que 42,4% apresentaram mais de dois episddios. Dessa forma, registra-se que,
para 40,2%, a questdo ndo se aplicou ou, ante a pergunta, os adolescentes ndo souberam
informar quantos episddios, por ndo estar de posse do mapa de registros da glicemia.

Quanto a ocorréncias de hiperglicemia, verificou-se que 81,5% dos pacientes
informaram ter tido tais crises no ultimo més. 16,3% relataram ndo ter padecido com crises
hiperglicémicas, ao passo em que 2,2% ndo souberam informar, segundo dados ilustrados na
Figura 3. Quanto ao niumero de ocorréncias de hiperglicemia, foram observadas as respostas:
um episodio (12,0%), dois (10,9%) e mais de dois (55,4%). Nesta perspectiva, verificou-se
que 21,7% dos adolescentes ndo responderam ou ndo souberam informar. Em relagdao a
pratica de atividade fisica, verificou-se que 33,7% dos adolescentes eram ativos, em

detrimento dos 66,3%, que relataram ser sedentarios.

FIGURA 3.: Avaliacdo dos exames bioquimicos, segundo o dominio satisfagdo e o escore total do IQVID.
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Na comparagdo entre os escores de qualidade de vida total e seus dominios, € a
variavel hipoglicemia, foram observadas diferencas estatisticamente significativas entre os
escores de qualidade de vida total e o dominio satisfagdao. Ou seja, verificou-se que os
adolescentes que apresentaram hipoglicemia no ultimo més apresentaram um maior
comprometimento da sua qualidade de vida total, bem como escores mais elevados de
insatisfacdo. Nao foram observadas diferencas estatisticamente significativas nos escores de
qualidade de vida total e nos dominios para as demais varidveis (frequéncia da hipoglicemia,

hiperglicemia, frequéncia da hiperglicemia e pratica de atividade fisica).

4.5 ASSOCIACAO DA QUALIDADE DE VIDA TOTAL E SEUS DOMINIOS EM
FUNCAO DAS CARACTERISTICAS DO TRATAMENTO.

A tabela 11 avalia a magnitude das associacdes encontradas entre as caracteristicas do

tratamento e a qualidade de vida total e seus dominios.

TABELA 11. Avaliacdo da qualidade de vida total e seus dominios em fun¢ao das caracteristicas do tratamento
dos participantes.

QV total Satisfagdo Impacto Preocup.
Variaveis Categorias  média + dp média £ dp média £ dp média £ dp
Uso de insulina de acfio intermediaria
Sim (70,7%)  116,7+21,0 38,249,6 53,0+11,0 25,9+6,2
Nao (29,3%) 119,3+18,1 39,548,8 53,0+£8,9 25,6£7,5
t(p) 0,5(0,61) 0,5 (0,56) 0,0 (0,99) 0,1 (0,87)
Uso de insulina ac¢io rapida
Sim (57,6%) 117,2+21,8 38,7+10,1 53,4+11,3 25,5+6,0
Nao (42,4%) 117,8+¢17,9 38,348,3 52,649,2 26,1+7,3
t(p) 0,1(0,89) 0,1 (0,85) 0,3 (0,74) 0,3 (0,70)
Uso de insulina longa duracio
Sim (28,3%) 117,3+15,8 38,4+7,0 52,6+8,9 252+7.4
Nao (71,7%) 117,6+21,7 38,6+10,1 53,2+11,0 26,0+6,3
t(p) 0,0(0,95 0,1 (0,90) 0,2 (0,81) 0,5 (0,61)
Uso de insulina ac¢io ultrarrapida
Sim (31,5%) 116,1+16,5 38,247,0 51,3£9.4 25,7£7,5
Nao (68,5%) 118,1+21,7 38,7+10,3 53,9+10,8 25,9+6,2
t(p) 0,4(0,68) 0,2 (0,78) 1,0 (0,30) 0,1(0,91)
Nuimero de aplica¢oes didrias
Nenhuma (1,1%) 163,0+ - 65,0+ - 63,0+ - 35,0+ -
2 aplicagdes (17,4%) 112,0+£16,6 35,0+6,2 53,5+8.,4 23,4452
3 aplicagdes (21,7%) 111,2+14,9 37,5493 48,1+6,0 25,5+6,5
4 ou + aplicagoes (59,8%) 120,5+£21,3 39,449,2 54,6+11,6 26,4+6,8
F(p)* 3,2(0,02) 3,8 (0,01) 2,0 (0,11) 1,3 (0,26)
Automonitorizacao domiciliar
Sim (88,0%) 115,6+19,4 37,6+8,9 52,6+10,5 25,3+6,6
Nao (12,0%) 129,1+21,4 44,6+10,1 55,549,5 29,0+6,0
t(p) 2,1(0,03) 2,3 (0,02) 0,8 (0,40) 1,7 (0,08)

Continua...
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. . QV total Satisfagdo Impacto Preocup.
Varidveis CHEZORES — ensdp | mldbtdp | milotd média + dp
Freq. da automonitorizacio
1 a3 vezes (51,1%) 114,1+18,6 37,9+10,1 51,9493 24,9458
4 a6 vezes (29,3%) 118,8+21,5 38,0+6,8 53,1£12,7 26,7+7,6
Mais que 6 vezes (2,2%) 102,0+ - 28,0+ - 57,0+ - 17,0+ -
F(p) 0,6(0,51) 0,6 (0,54) 0,1 (0,83) 1,3 (0,26)

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.
Nota: Nao foi possivel a aplicacdo do teste t, pois o Unico participante do grupo com hipertensio
arterial deixou dados faltosos no questionario de qualidade de vida.

Acerca do tipo de agdo da insulina utilizada e o nimero de aplicagdes/dia, ndo se
observa diferencas significativas nos escores de qualidade de vida e nos seus dominios, dentre
aqueles que fazem uso e entre os que ndo fazem uso de insulina de a¢do intermediaria, de
acdo rapida, de longa duracio ou de agdo ultrarrapida.

Conforme antecipa a Tabela 11, os dados foram submetidos a analise inferencial para
fins de comparacdo com os escores de qualidade de vida. Inicialmente, para o niumero de
aplicacdes diarias, observou-se que havia diferengas estatisticas destas com os escores de
qualidade de vida e do dominio satisfagdo. Ou seja, verificou-se que os pacientes que se
submetem a 4 ou mais aplicacdes didrias apresentaram um maior comprometimento da sua
qualidade de vida e uma maior insatisfacdo. Contudo, destaca-se que nao foi possivel
corroborar estas conclusdes por meio do teste post hoc de Tukey, uma vez que um dos
subgrupos apresentou efetivo amostral igual a 1. Para os dominios “impacto” e
“preocupacdo”, ndo foram identificadas diferencas significativas.

Resultados semelhantes foram encontrados em relagdo a automonitorizagao
domiciliar, verificando-se diferencas significativas para a qualidade de vida total e para o
dominio satisfagdo. Foi constatado que os adolescentes que ndo realizam automonitoriza¢ao
domiciliar apresentam um maior comprometimento da qualidade de vida e uma maior
insatisfacdo, se comparados aqueles adolescentes que realizam a automonitorizagdo
domiciliar. Da mesma forma, ndo foram observadas diferencas significativas para os dominios

“impacto” e “preocupacao”.

4.6 ASSOCIACAO DA QUALIDADE DE VIDA TOTAL E SEUS DOMINIOS EM
FUNCAO DOS INDICADORES BIOQUIMICOS.

Foi realizada a andlise bivariada para verificar a associagdo dessas varidveis. Foram
observadas diferencas estatisticamente significativas nos escores do dominio preocupagao

para as variaveis HbAlc e glicemia pos-prandial, sugerindo que os pacientes que possuem
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estas taxas ndo controladas apresentam escores mais elevados no dominio preocupacio.
Também foram verificadas diferengas estatisticamente significativas nos escores de qualidade
de vida nos niveis de triglicerideos (p=0,03). O teste post hoc de Tukey indicou que aqueles
que apresentam a taxa de triglicerideos aumentada apresentam um maior comprometimento
de sua qualidade de vida do que aqueles que apresentam um nivel desejavel da taxa. Ressalta-
se que para as demais variaveis (glicemia pré-prandial, colesterol total, HDL e LDL), ndo

foram observadas diferencas significativas (Tabela 12).

TABELA 12. Avalia¢do da qualidade de vida total e seus dominios em fun¢do dos dados bioquimicos dos

participantes.

g Qv Satisfacao Impacto Preocup.
Varidveis média + dp médiatdp  médiatdp  média < dp
Hemoglobina glicada atual

Controlada (18,5%) 108,9+19,9 35,04£9,6 51,6+11,0 20,9+5.4
Nao controlada (81,5%) 119,2+19,8 39,349,2 53,3+10,3 26,9+6,4
t (p) 1,7 (0,09) 1,4 (0,13) 0,5 (0,57) 3,2 (0,002)
Glicemia plasmatica pré-prandial
Controlada (25,0%) 113,0+17,1 38,1£9,9 51,0+£7,0 23,8477
Nao controlada (75,0%) 119,1+£21,0 38,749,2 53,8+11,3 26,5+6,0
t(p) 1,1 (0,23) 0,2 (0,81) 1,2 (0,20) 1,6 (0,10)
Glicemia plasmatica pés-prandial
Controlado (18,5%) 109,7+15,5 37,2487 48,9+7,5 22,5+7,5
Nao controlada (81,5%) 119,3+20,7 38,949,5 54,1+10,8 26,6+6,1
t(p) 1,6 (0,09) 0,6 (0,52) 1,8 (0,07) 2,2 (0,02)
Colesterol total
Desejavel (41,3%) 119,6+19,1 38.847,4 54,9+11,2 26,5+6,8
Limitrofe (18,5%) 109,1+14,3 37,449,6 47,6+5,3 24,0+7,1
Aumentado (40,2%) 119,3+22.9 38,9+11,2 53,7+10,6 25,9+6,1
F (p) 1,6 (0,20) 0,1 (0,86) 2,7 (0,07) 0,7 (0,48)
HDL
Desejavel (28,3%) 122,3+23 4 39,1+10,7 56,4+11,8 26,7+5,7
Acima desejavel (71,7%) 115,6+18,5 38,348,8 51,8+9,6 25,54+6,9
t (p) 1,3 (0,18) 0,3 (0,73) 1,7 (0,07) 0,7 (0,46)
LDL
Desejavel (60,9%) 121,2420,3 40,1+8,3 54,8£11,1 26,6+6,5
Limitrofe (27,2%) 113,8+18,7 37,1£10,1 51,0+8,9 24.8+7,2
Aumentado (12,0%) 106,0+18,5 33,2+11,2 48,6+7,9 24,1+4,9
F (p) 2,6 (0,08) 2,3 (0,10) 1,9 (0,14) 0,9 (0,41)
Triglicerideos
Desejavel (65,2%)  115,0+17,6a 37,5+7,3 52,249,8 25,4+6,7
Limitrofe (14,1%) 111,6+17,3 38,1£11,1 49,5+10,2 24,0+5,7
Aumentado (20,7%)  128,2425.,4a 42,1129 57,8+11,1 28,2+6,4
F (p) 3,4 (0,03) 1,5 (0,21) 2,6 (0,07) 1,6 (0,19)

Fonte: dados da pesquisa, 2013.
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4.7 AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA E SEUS DOMINIOS EM FUNCAO DA
PERCEPCAO DOS ESTUDANTES DA SUA PROPRIA SAUDE

Aos participantes foi questionado acerca de como eles avaliavam a sua satde, quando
comparada a de outros adolescentes da mesma faixa etaria. Foram verificadas as avaliacdes:
Excelente (14,1%); boa (43,5%); satisfatoria (22,8%) e ruim (19,6%). Esses dados também

foram confrontados com a qualidade de vida dos adolescentes investigados (Tabela 13).

TABELA 13. Avaliacdo da qualidade de vida e seus dominios em fung@o da percepg@o dos adolescentes, tendo
como parametro outros adolescentes da mesma idade.
QV Satisfacdo  Impacto Preocup.
média + dp média + dp média £ dp média + dp

Variaveis Categorias

Avaliacdo da saude, comparando-se a
outros adolescentes.

Excelente (14,1%) 110,3£11,9 29.8+7.4 46,2+5,5 23,0+5,8
Ab ab a a
Boa (43,5%) 111,0+14,8 34,8+6,1 50,8+7,2 25,5+6,8
C cd b -
Satisfatoria (22,8%) 123,6+£21,2 44,0+7,5 54,6127 24,9+7,8
A ac - -
Ruim (19,6%) 134,4+17.,8 45,249,4 60,3+11,0 29,4+3,6
Be bd ab a
F (p) 11,8 (<0,001) 15,5 (<0,001) 6,5 (0,001) 2,6 (0,05)

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

Foram identificadas diferengas estatisticamente significativas para os escores de
qualidade de vida e para todos os dominios. Na sequéncia, foram realizados testes post hoc de
Tukey, com o escopo de identificar tais diferencas. Inicialmente, para a qualidade de vida,
verificou-se que os adolescentes que avaliaram a sua satide como ruim apresentaram um
maior comprometimento da qualidade de vida do que aqueles que avaliaram como boa ou
excelente. Da mesma forma, aqueles que a avaliaram como satisfatoria apresentaram um
maior comprometimento do que aqueles que a avaliaram como excelente.

Em relacdo ao dominio satisfacdo, foi extraida a seguinte conclusao: os adolescentes
que avaliaram a sua saude como satisfatdria ou ruim, apresentam escores mais elevados de
insatisfagdo do que aqueles que avaliaram como boa ou excelente. Para o dominio impacto, da
mesma forma, verificou-se que aqueles que acreditam ter uma saude ruim, apresentaram
maiores escores de impacto do que aqueles que a avaliaram como boa ou excelente. Por fim,
em relagdo ao dominio preocupagdo, constatou-se que os adolescentes com avaliagdo ruim da
saude, apresentaram escores mais elevados de preocupacdo do que aqueles que a interpretam

como excelente. Estas informagdes estao representadas graficamente na Figura 4.
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FIGURA 4: Avalia¢ao da qualidade de vida e seus dominios em fungdo da

percepgdo dos estudantes da sua propria saude
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Fonte: Dados da pesquisa, 2013.

4.8 AVALIACAO DAS VARIAVEIS QUE INFLUENCIAM A QUALIDADE DE VIDA
DOS ADOLESCENTES COM DM1

O calculo das razdes das chances ¢ a ferramenta mais adequada para medir o risco do
adolescente vir a ter uma qualidade de vida alta (ou baixa) em fun¢do de algumas varidveis
explicativas (fatores de risco). Tal procedimento deve-se perfazer por meio do ajuste de um
modelo de regressdo, em que as variaveis respostas (desfechos) sdo as classificacdes finais
dos dominios da escala IQVJD, bem como a classificacdo do escore total dessa escala; as
variaveis intitulada de explicativas, por sua vez, serdo os proprios fatores de risco
sociodemogréaficos, clinicos e bioquimicos.

E oportuno ser frisado, neste momento, que as variaveis-desfecho foram
recategorizadas em apenas duas dimensdes: 0 — “baixa”, a qual equivale as categorias
originais; “baixa” e “muita baixa”; e 1 — “alta” equivalente as categorias originais “alta” e
“muita alta”. E importante lembrar, ainda, que a categoria “baixa” da varidvel resposta esta
associada aos escores baixos da escala IQVID e, portanto, reflete uma qualidade de vida
adequada, se se considerar o padrao no qual essa escala foi construida. A categoria “alta”, por
sua vez — que reflete a varidvel resposta — estd associada aos escores altos da escala IQVID, a
qual reflete, dessa forma, uma qualidade de vida inadequada. Portanto, a meta dessa secdo ¢

estabelecer o quanto de cada um dos fatores de risco esta associado a ma qualidade de vida
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dos pacientes. Assim, a Tabela 14 mostra os valores ajustados (via modelo de regressao
logistica) das razdes de chance para todas as varidveis que compdem as caracteristicas
sociodemograficas, clinicas e bioquimicas dos adolescentes em fun¢do de sua qualidade de
vida inadequada (escore igual a 1 na variavel resposta) para a escala IQVID e seus trés
dominios. Nessa tabela, as categorias dos fatores de risco marcadas com o simbolo “(R)”
serviram de referéncia comparativa para as interpretagdes das razdes de chance. Além disso,
todas as células da Tabela 14 destacadas em negrito representam OR significativos ao nivel de
0,01 (1%).

Como se observa na Tabela 14, todas as variaveis utilizadas nos ajustes produziram
razdes de chances altamente significativas na quantifica¢do do risco de o adolescente vir a ter
uma qualidade de vida inadequada (veja-se que todos OR gerados estdo destacados em
negrito). Essa constatacdo ¢ extremamente relevante para o tema discutido nesta tese, uma vez
que todos os fatores de risco pensados como influenciadores da qualidade de vida dos
pacientes se mostraram altamente significativos para todos os dominios da escala, bem como
para a sua classificacao geral.

Como forma de exemplificar o que se esta afirmando, considere-se, por exemplo, o
dominio “satisfacdo” da escala IQVJD. Para esse dominio, segundo a Tabela 14, ¢ possivel
comprovar que os homens t€ém 9 vezes mais chances (OR=9,000) de apresentar uma
qualidade de vida inadequada (ou seja, classificacdo “alta” na varidvel resposta) que as
mulheres; os adolescentes solteiros tém 10 vezes mais chances de ter uma qualidade de vida
inadequada do que aqueles que sdo casados ou estdo em uma unido consensual, os
adolescentes que tém nivel de formagdo limitado ao ensino fundamental e médio tém,
aproximadamente, 7,333 e 12,667 mais chances de terem uma qualidade de vida inadequada
frente aos adolescentes que tém ensino superior.

Referindo-se, agora, aos fatores clinicos observa-se ainda, que, quanto ao dominio
“satisfacdo”, os adolescentes que fazem uso de insulina com acdo intermedidria t€ém, em
média, 8 vezes mais chances de terem uma qualidade de vida prejudicada frente aqueles
individuos que nao fazem uso desse tipo de insulina; os adolescentes que fazem uso de
insulina com acao rapida tém 6,5 vezes mais chances de terem uma qualidade de vida
inadequada do que aqueles individuos que ndo fazem uso desse tipo de insulina; quanto aos
adolescentes que utilizam insulina de ac¢do longa, depreende-se que eles apresentam 25 vezes
mais chances de terem uma qualidade de vida inadequada, frente aqueles individuos que nao;

e, por ultimo, os adolescentes que utilizam insulina de agdo ultrarrapida tém 28 vezes mais
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chances de terem uma qualidade de vida inadequada frente aqueles individuos que nao as
utilizam.

Por outro lado, quando se avaliam os fatores bioquimicos, conclui-se que os
adolescente que possuem os niveis de HbAlc ndo controlados apresentam cerca de 11 vezes
mais chances de terem uma qualidade de vida geral inadequada; quem apresenta os niveis de
glicemia plasmatica (pré e poés-prandial) ndo controlados apresentam, aproximadamente, 8
vezes mais chances de terem uma qualidade de vida inadequada; para os pacientes que
apresentam niveis de colesterol (total, HDL ou LDL) fora de controle possuem,
respectivamente, 6, 4, 12, 2 e 10 vezes mais chances de terem uma qualidade de vida inferior
a daqueles que ndo apresentam tais problemas. Por fim, os individuos que tém o percentual de
triglicerideos alterado possuem 5, 5 vezes mais chances de possuirem uma qualidade de vida
baixa.

Essa mesma andlise realizada para o dominio “satisfacdo” podera ser replicada para os
outros dominios, bem como para a escala total e, em fazendo isso, as conclusdes encontradas

foram as mesmas discutidas até agora.

TABELA 14. Avaliacdo das varidveis que influenciam a qualidade de vida dos adolescentes com DM1.

Dominios da escala IQVJD

Variaveis R Satisfacdo ~ Impacto Preocupacao Total
Parametros OR® OR® OR®? OR®
Feminino (R) -- -- -- --
Género )
Masculino 9,000 7,333 11,500 11,500
Amarela (R) -- -- -- --
Branca 7,600 6,167 6,000 13,000
Racga
Negra -- -- -- --
Parda 8,500 8,500 8,500 11,667
Casado/unido cons. (R) -- -- -- --
Estado civil )
Solteiro 10,125 7,900 7,800 13,667
Ens. Superior (R) -- -- -- --
Escolaridade Ens. Fundamental 7,333 7,333 7,333 9,000
Ens. Médio 12,667 9,250 9,000 39,000
Medicacao (dose): Nao (R) -- - -- --
intermediaria Sim 8,286 7,125 9,667 15,000
Medicacao (dose): acao Nao (R) -- -- -- --
rapida Sim 6,571 5,625 16,333 12,000
Medicaciao (dose): acdo Nao (R) -- -- -- --
longa Sim 25,000 12,000 7,667 25,000
Medicaciao (dose): acdo Nao (R) -- -- -- --

ultrarrapida Sim 28,000 13,500 6,250 28,000
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Controlada (R) -- -- -- --
Classificacdao da HbAlc

Nao controlada 8,375 8,375 6,400 11,333
Classificacdo da Glicemia Controlada (R) -- - -- --
pré-prandial Nao controlada 8,857 6,667 8,714 10,333
Classificacido da Glicemia Controlada (R) -- -- -- --
pos-prandial Nao controlada 8,375 7,333 8,250 11,333

Desejavel (R) -- -- -- --
Classificacio do Colesterol )

Limitrofe 16,000 -- 7,500 --
Total

Aumentado 6,400 6,400 11,333 11,333

Desejavel (R) -- -- -- -
Classificacio do HDL ) )

Acima do desejavel 12,200 12,200 8,286 64,000

Desejavel (R) -- -- -- --
Classificacdo LDL Limitrofe 7,333 7,333 7,333 24,000

Aumentado 10,000 -- -- --
Classificacio do Desejavel (R) -- -- -- --
triglicerideos Aumentado 5,500 12,000 - 12,000

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.
Notas: (1) Todos os valores de OR marcados em negrito sao significantes ao nivel de 1%
(2) Odds Ratio ajustado a partir do modelo de regressdo logistica

Os resultados apresentados aqui evidenciaram, com inegavel significancia estatistica,
que caracteristicas como sexo, raga, escolaridade, estado civil, agdo da insulina e alteracdes
bioquimicas estdo, sim, associadas com a qualidade de vida relacionada a saude, dos

adolescentes diabéticos.

4.9 AVALIACAO DA CONFIABILIDADE DO IQVID

O instrumento de qualidade de vida, por fim, foi avaliado quanto a sua confiabilidade.
Para o instrumento geral, observou-se um alfa de Cronbach de 0,85, configurando um nivel
satisfatorio de confiabilidade. Para os dominios satisfacdo e impacto, os indices oscilaram de
0,77 a 0,83, sugerindo, também, indices satisfatorios. Contudo, para o dominio preocupacao,

constatou-se um indice de 0,61, indicando, portanto, confiabilidade moderada (Tabela 15).



TABELA 15. Avaliacdo dos indices de confiabilidade do instrumento de qualidade de vida.
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Variaveis o i Interpretacio
Qualidade de vida 0,85 Indice alto de confiabilidade
Satisfacao 0,83 Indice alto de confiabilidade
Impacto 0,77 Indice alto de confiabilidade
Preocupacao 0,61 indice moderado de confiabilidade

Fonte: Dados da pesquisa, 2013.
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DISCUSSAO

A discussao dos resultados obedeceu a seguinte ordem, a saber: avaliagdao da qualidade
de vida relacionada a saude de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1, associagdo entre
Qualidade de Vida Relacionada a Satide com indicadores sociodemograficos, clinicos e
bioquimicos dos adolescentes com diabetes mellitus tipol e identificacdo dos fatores de risco
que influenciam a Qualidade de Vida Relacionada a Satde de adolescentes com diabetes

mellitus tipo 1.

5.1 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE DE ADOLESCENTES COM
DIABETES MELLITUS TIPO 1

Para cumprimento de tal objetivo, utilizaram-se os desfechos auto relatados,
conhecidos como desfechos relatados por pacientes (DRPs) — Patient Report Outcomes
(PRO) —, no contexto da assisténcia a saude, os quais incluem qualquer relato emitido
diretamente pelo paciente ou por outras pessoas afetadas em suas vidas relativamente as
condi¢cdes de saude e ao tratamento do enfermo diabético (ACQUADRO et al., 2003). Optou-
se por aplicar um questionario avaliativo especifico aos adolescentes com DM1, com o intuito
de compreender melhor a autopercep¢ao de QVRS, evitando, deste modo, possiveis vieses de
avaliacdes externas e resultados frequentemente discordantes. Ainda assim, a percepgao
familiar de professores e da equipe multiprofissional sdo contributos indispensaveis para uma
boa gestdo da doenca. Reconhece-se que estudos que avaliam as suas opinides e influéncias
na vida desses jovens sdo necessarios.

Os DRPs abordam a fonte do relato, nao o contetdo. Eles ndo apenas incluem o estado
de saude e a qualidade de vida, mas também os relatos sobre a satisfagdo com o tratamento e
com a assisténcia, a adesdo aos tratamentos prescritos, quando relacionados diretamente aos
desfechos, bem como qualquer outra avaliacdo de tratamento ou desfecho obtido diretamente
dos pacientes através de entrevistas, questiondrios preenchidos pelos pacientes, diarios ou
outro tipo de coleta de dados (FLECK, 2008). O mesmo autor acrescenta que o uso da
terminologia DRP exige que os conceitos sejam bem identificados e que, ao empregar esse
conceito organizador, os pesquisadores precisam definir e rotular o conteido de um DRP

especifico.
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Na pesquisa em tela, o conteudo da DRP foi identificado no IQVID pelos seguintes
dominios: satisfagdo; impacto e preocupacdo; além da autopercep¢ao do estado de satde em
relacdo a outros adolescentes.

O estado da arte mostrou que a avaliagdo da QVRS de adolescentes com DM1 ¢
bastante difundida na literatura internacional, sendo avaliada por diferentes instrumentos
genéricos e/ou especificos. Poucos foram os estudos conduzidos por pesquisadores brasileiros
que avaliaram a QVRS utilizando o IQVJD, concentrando-se sua aplicagao nas regides sul e
sudeste do pais. Face ao exposto, a presente pesquisa traz dados inéditos, visto que verificou a
correlacdo e a influéncia dos indicadores sociodemograficos, clinicos e bioquimicos nos
diferentes dominios desse construto multidimensional, além de identificar os principais
fatores de risco que influenciam a QVRS de adolescentes com DMI em um nicho
populacional localizado em uma regido geoecondmica distinta dos estudos realizados e que
ndo ha uma homogeneidade social e economica.

Os resultados deste estudo mostram que os escores médios da qualidade de vida total e
seus respectivos dominios estdo mais proximos dos escores minimos reportados por esta
amostra, o que caracteriza uma avaliagdo de qualidade de vida alta. Os escores médios
concernidos pela amostra foram: 38,6+9,3 para o dominio satisfagdo, 53,0+10,4 para o
dominio impacto e 25,8+6,6 para o dominio das preocupagdes, além de 117,5+20,1 para o
total. Resultados semelhantes foram observados em outros estudos que utilizaram o mesmo
instrumento de avaliagdo (NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008; NOVATO, 2009).

A primeira aplicacdo da versdo brasileira do IQVJD foi realizada com 124
adolescentes, e apresentou, como escores médios, os seguintes resultados: 26,59(+14,37) para
a subscala Satisfagdo; 31,44(£15,54) para Impacto; 32,44(£20,89) para Preocupagdes e 29,95
(x£14,37) para o IQVID total, demonstrando que todos os escores da amostra estiveram abaixo
dos 50%, indicando boa QV (NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008).

Outro estudo brasileiro realizado pelo mesmo grupo de pesquisa com 245 adolescentes
atendidos no centro de referéncia de tratamento de criancas e adolescentes com DM1 em
Porto Alegre-RS apresentou todos os valores abaixo do ponto médio dos dominios e do total,
caracterizando, também, de forma geral, boa QVRS referida, com média dos escores de
37,49+£9,89 para o dominio satisfacdo, 49,04+11,37 para o impacto e 23,73+7,96 para
preocupagdes e 110,26 £24,43 para o total (NOVATO, 2009).

Os resultados deste estudo sinalizam uma concordancia com os das pesquisas

supracitadas, demonstrando-se que, apesar de estarem em um pais de dimensao continental e
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de formagdo historica e social multicultural, os adolescentes apresentam uma percep¢ao de
QVRS equivalente.

Pode-se atribuir essa equivaléncia nos resultados ao fato de que, para superar as
peculiaridades do federalismo brasileiro — principalmente no tocante as acentuadas diferencas
sociais, econdmicas e na infra-estrutura dos servigos de saide —, o Ministério da Saude, os
Conselhos Nacionais de Secretarios Estaduais e Municipais de Saide (CONASS e
CONASEMS) definiram, em 2007, o Pacto pela Saude, que constituiu marco fundamental
para a organizacao do planejamento, do financiamento e da gestdo do SUS em ambito
nacional, ao definir estratégias pautadas nos principios doutrindrios do SUS, visando-se a
garantir um atendimento integral, universal e com equidade aos cidaddos brasileiros
(BRASIL, 2010).

O Pacto, em consonancia com a Politica Nacional de Saude do Adolescente,
estabelece focos de agdo prioritarios, respeitando a diversidade brasileira, ao centrar-se na
regionaliza¢do, abrindo espaco para que os gestores municipais, estaduais e do Distrito
Federal coloquem prioridades que consideram estratégicas para a qualidade de vida nas
respectivas regioes de saude (BRASIL, 2010).

Dentre as prioridades nacionais e, certamente, quanto as estratégicas, estdo aquelas
que se encontram no foco do cuidado integral a saide de adolescentes, como a promocao da
saude, o fortalecimento da atencdo bdsica e a prevencao e controle de doengas cronicas, entre
outras, que repercutirdo positivamente na qualidade de vida dos adolescentes (BRASIL,
2010).

Quanto ao panorama internacional, ao comparar os resultados deste estudo com os
obtidos pelo multicéntrico desenvolvido pelo Hvidore Study Group on Childhood Diabetes
envolvendo 2.101 adolescentes de 10-18 anos, de 21 centros de diabetes em 17 paises da
Europa, Japao e América do Norte, constata-se, portanto, que os adolescentes do presente
estudo apresentaram médias mais elevadas nos trés dominios (pior QV), com maior diferenca
no dominio Impacto (53,0+10,4) e menor diferenga no dominio Preocupacdes (25,8+6,6). Os
resultados obtidos no estudo supracitado foram os seguintes: para o dominio Satisfagao
25(18); Impacto 25(=11) e Preocupagao 19(=16) (THE HVIDORE STUDY GROUP ON
CHILDHOOD DIABETES, 2001).

Ao se confrontar os resultados dessa investigagdo com os resultados de uma pesquisa
realizada com um grupo de 145 adolescentes com DMI1 atendidos no Centro de Diabetes,

Endocrinologia e Doengas Genéticas de Ama, na Jordania, observa-se que estes apresentam
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altos escores de QV, ou seja, baixa QV, com média de 36,2 (10,1) para o dominio impacto,
17,9 (8.9) para o dominio da preocupagdo e 2,2 (1,2) para a autopercep¢ao de saude (AL-
AKOUR; KHADER; SHATNAWI, 2008). No entanto, ¢ oportuno inferir que a versao da
escala de QV aplicada para os adolescentes Jordanianos foi a versao abreviada (DQOLY -SF),
contando com, apenas, 22 itens distribuidos nos dominios impacto (14 itens) e preocupagao (7
itens), além da questao sobre a autopercepcao da satide, negligenciando itens imperativos para
a obtencdo de uma avaliacao acurada da QV, a saber: satisfagdo com o tempo despendido para
cuidar do diabetes; satisfacdo com o tratamento atual; satisfagdo com o conhecimento a
respeito da doenca; adequacdo alimentar; interferéncia do diabetes na familia e socializa¢ao
com seus pares.

Ao se considerar as particularidades da adolescéncia, os aspectos supracitados devem
ser investigados, por ser essa uma fase de mudancas bruscas no que se refere aos aspectos
psicossociais e que podem influenciar na percep¢do da QV desses adolescentes. Além disso, a
exclusdo desses itens pode vir a comprometer a avaliagdo integral da QV desses adolescentes
e a comparagao com outros estudos da mesma natureza.

Outro item negligenciado foi relacionado ao desempenho escolar, uma vez que estudos
revelam que adolescentes portadores de DM1 podem ser prejudicados no seu rendimento
escolar, constatando que alguns deles ja repetiram algum ano letivo (SANTOS, S.; SANTOS;
FERRAO; FIGUEIREDO, 2011; LIMA, 2009). Este resultado estd em consondncia com um
estudo internacional, que atribuiu esta situagdo ao maior absentismo escolar, provocado quer
pela doenca em si, quer pelos tratamentos e hospitalizagdes inerentes a esta (SURIS;
MICHAUD; VINER, 2004).

Em Portugal, o estudo desenvolvido com uma amostra de 47 adolescentes que
frequentam a consulta externa de diabetologia pediatrica do Centro Hospitalar Tondela-Viseu,
demonstrou que a maioria dos adolescentes (46,8%) revelou ter uma boa qualidade de vida
(MARINHO, 2012). Ao avaliar a pontuacio de cada dominio, em particular, verificou-se que:
o dominio satisfacdo apresentou uma média de 34,74 (minimo 20 e maximo 54); quanto ao
dominio impacto, obteve-se uma pontuacao média de 21,51 (minimo 13 e maximo 45) e,
quanto ao dominio preocupagdo, obteve-se uma média de 14,38 (minimo 6 e maximo 29). O
primeiro dominio apresentou valores muito semelhantes aos encontrados por esta pesquisa.
Quanto aos dominios impacto e preocupagdes, os valores foram mais dispares.

A interpretagdo da qualidade de vida neste instrumento adaptado foi de boa QV para

valor igual ou inferior a 67; razoavel QV para valores entre 68 ¢ 74 ¢ ma QV para valores
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superiores ou iguais a 75. Vale ressaltar, ainda, que a versao portuguesa do IQVJD apresenta-
se com um numero total de itens mais reduzido que a versado brasileira, contando com apenas
36 itens agrupados nos dominios que avaliam o impacto do diabetes na vida atual do
adolescente (13 itens), a satisfagdo com o tratamento e a vida (17 itens) e a preocupagdo
quanto ao futuro (6 itens).

Essa diminuicdo no quantitativo de itens da escala pode ter influenciado na
comparagdo dos escores nos dominios impacto e preocupa¢do com este estudo, ja que estes
dominios foram os que tiveram itens eliminados na versao final, dificultando, assim, uma
andlise comparativa entre os estudos. A exclusdo dos itens foi respaldada na ndo saturacdo em
nenhum dos dominios e por apresentar loadings inferiores a 0.40 e cuja eliminagdo fazia subir
o alfa total da escala. No entanto, a versdo portuguesa revelou uma consisténcia interna
satisfatoria, com valores de alfa de Cronbach que se aproximam dos valores apresentados
pelos autores para a versao original, indicando excelente homogeneidade entre os itens, o que
viabiliza a comparagdo com os resultados deste estudo para os itens semelhantes. A fidelidade
dessa escala (e sub-escalas) foi calculada através do alfa de Cronbach, que passou a ser de
0.97, mais elevada que na escala original (0.85) e que a brasileira (0,9313). A sub-escala
Impacto apresentou um valor de Alfa de 0.78 (ligeiramente inferior ao 0.85 referido para a
versdo original e 0.83 para a versdo brasileira); ja as sub-escalas Satisfacdo (Alfa=0,88) e
Preocupacgdo (0.85) alcangaram valores ligeiramente acima dos obtidos na versdo brasileira
(0.85 ¢ 0.82, respectivamente).

Quanto & versido em Arabe, tem-se que esta foi traduzida e validada por Abolfotouh et
al. (2011), sendo a confiabilidade determinada por meio do teste-reteste (r = 0,85; P = 0,001)
e a consisténcia interna por meio do calculo de alpha de Cronbach (0,83), a qual apresentou
propriedades psicométricas satisfatorias para aplicagdo. A soma total da faixa de qualidade de
vida foi subdividida em QV ruim (60%), moderada qualidade de vida (60% -80%) e boa QV
(80%). O instrumento supracitado foi aplicado na cidade de Alexandria a uma amostra de 503
adolescentes diabéticos, com idade entre 12 a 20 anos, que receberam cuidados de follow-up
em dois principais ambulatorios de diabetes do Egito: o El-Shatby Pediatric Hospital € o
Sporting Student’s Insurance Hospital.

Apesar de estes adolescentes serem atendidos em ambulatorios especializados — os
quais sdo responsaveis pela gestdo de criangas e adolescentes diabéticos, da Alexandria e do

Delta Ocidental em termos de diagnéstico, tratamento, hospitalizagdo, fornecimento de
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medicamentos/insumos e educacdo em saude — os resultados apontaram uma moderada média
de QV (76,36% £ 9,79%), ou seja, escores inferiores ao da presente investigacao.

Uma explicagdo plausivel para os achados satisfatorios desta investigagao (QV alta)
pode estar relacionada com: a presenca de adolescentes que conseguem conciliar as
exigéncias da doenga com a rotina diaria e que ainda ndo desenvolveram complica¢des
associadas ao diabetes; ou o inverso, jovens que ndo estdo bem controlados por mé aderéncia
as recomendacdes da equipe multiprofissional, nem devidamente elucidados sobre as
implicagdes desta doenca na sua vida cotidiana, por serem muito novos. Pode-se atribuir,
ainda, a estrutura organizacional e fisica do Centro Médico Ermirio de Morais como
contributo para uma atencdo integral ao adolescente com DM1 e sua familia.

E importante frisar que os adolescentes pesquisados pontuaram escores mais altos nos
itens relacionados com “Impacto do diabetes na vida” e “Preocupag¢oes quanto ao futuro”,
bem como o fato de 19,6% dos jovens classificarem a sua QV como “ruim”. Compreender a
dimensdo da subjetividade que envolve esses conceitos no contexto do adolescente com DM 1
¢ uma questao importante € que merece investigagdes que permitam sua compreensao. Assim
sendo, no seguimento e nas possiveis estratégias de interven¢do de enfermagem a esse grupo
devem ser consideradas estas particularidades.

Tomando-se como referéncia o conceito de Garcia-Viniegras (2008), em que a
qualidade de vida se refere, também e em grande parte, ao grau de saude percebido pelo
proprio individuo, ou seja, a autopercep¢ao em relagdo aos seus pares saudaveis, julgou-se
necessaria, também, a sua inser¢ao na pesquisa para uma avaliacdo integral da QV desses
adolescentes.

Agostinho et al., (2010) descrevem que a autopercep¢do do estado de saude, a
percepcao de doenga de longa duracdo e a QV constituem indicadores recomendados pela
Organizagao Mundial de Saude para avaliar a saide da populagdo. A autopercep¢do da saude
baseia-se em critérios subjetivos e objetivos, sendo um bom preditor de mortalidade e
refletindo uma percepcao individual, que inclui aspectos biologicos, psicoldgicos e sociais.
Ela tem influéncia de fatores como condi¢des socioecondmicas, sexo, idade e presenga de
doengas cronicas (THEME FILHA; SZWARCWALD; SOUZA JUNIOR, 2008). E bastante
utilizada em estudos de base populacional (KASMEL et al. 2004; BRASIL, 2009).

Na populacdo brasileira adulta e idosa, informagdes sobre a autopercep¢do de saude
foram coletadas por meio do sistema de vigilancia de fatores de risco e prote¢do nacional

(BRASIL, 2009). Entretanto, em adolescentes brasileiros com DMI, essas informagdes sdo
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escassas e limitadas (NOVATO, 2009), existindo algumas observacdes sobre o nivel de
percepcao de saude em estudos internacionais (CAMERON et al. 2002; FAULKNER, 2003;
HESKETH et al., 2004; NORTHAM et al., 2004; DE WIT et al., 2008; MARINHO, 2012).

O diagnostico de DM1 ¢ recebido muitas vezes com rejeigao pelos adolescentes que,
em principio, ndo se imaginam com uma doenca cronica e em alguns casos, relutam em
aceita-la. Percebe-se que o contato com a propria condi¢cdo do seu processo de adoecimento,
juntamente com os impedimentos € o jogo ambivalente entre o poder e o ndo poder fazer algo
(restri¢des impostas pelo proprio tratamento), torna o processo ainda mais dificil.

Diante deste contexto, os adolescentes sentem-se limitados pela doenca e pelas
restrigdes impostas pelo respectivo tratamento, como por exemplo, as mudangas no habito de
vida, rotinas pré-estabelecidas, comportamentos alimentares e administragdo de insulinas,
suscitando em sofrimento ao perceber-se diferente do grupo e/ou ao ser tratado de modo
diverso pelas pessoas (BARRETO et al., 2012). Portanto, ¢ essencial entender, também, como
o adolescente com DMI percebe sua satude, pois o seu comportamento ¢ condicionado pela
percepcao e pela importancia que lhe ¢ dada. Outra particularidade deste item ¢ o fato de que,
muitas vezes, os individuos com doengas cronicas ndo se percebem doentes, principalmente
por ndo apresentarem sintomas, nao possuirem, ainda, incapacidades ou ndo apresentarem, em
dado momento, outras comorbidades (AGOSTINHO; OLIVEIRA; PINTO; BALARDIN;
HARZHEIM, 2010).

Quando os adolescentes foram questionados a respeito da autopercep¢ao de satide em
relacdo a seus pares, observou-se uma avaliacao positiva pela maior parte dos adolescentes
(14,1% avaliaram como excelente e 43,5% como boa), isto é, quanto melhor a percepcao do
estado de saude pelo adolescente, melhor sua QV. Os resultados indicam que, apesar de
vivenciarem uma condi¢do cronica e das dificuldades enfrentadas para o manejo da doenga,
os adolescentes se veem como individuos saudaveis.

Enquanto alguns estudos tém relatado pequenas diferencas na pontuagdo dos escores
da percepcdo de satde na qualidade de vida de adolescentes com diabetes e seus pares
saudaveis (DE WIT et al., 2007), outros estudos demonstraram que esta condi¢ao cronica esta
associada a encargos significativos sobre a satde e a qualidade de vida (FAULKNER, 2003;
HESKETH et al., 2004; NORTHAM et al., 2004).

Resultados semelhantes ao desta pesquisa foram observados em outros estudos em que

a avaliacao da autopercepg¢do resultou satisfatoria, dadas as correlagdes positivas observadas
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entre as subscalas e o escore total do IQVJD com a autopercep¢do do estado de satde
(NOVATO; GROSSI; KIMURA, 2008; MARINHO, 2012).

No que concerne aos itens mais pontuados em cada dominio, as maiores insatisfacdes
prendem-se, essencialmente, ao tempo que gasta para fazer exames de laboratorio e fundo de
olho, com as possibilidades de variar os alimentos na sua dieta e com a interferéncia causada
pelo diabetes no seio familiar. Quanto aos itens que causaram forte impacto na QV dos
adolescentes, depreendeu-se que foram aqueles relacionados com a participagdo excessiva dos
pais no cuidado com o diabetes do filho. E a maior preocupagao foi relacionada ao término
dos estudos.

Sabe-se que a adaptacdo ao novo estilo de vida ¢ o que mais aflige os adolescentes,
que apresentam dificuldades em se adaptar a uma nova rotina de compromissos sociais
(escola, lazer e festas) face as frequentes idas aos consultorios médicos, postos de satudes e
laboratorio para exames, a perda da liberdade de escolha quanto a alimentacdo, assim como o
fato de terem de manter uma dieta mesmo que estejam em companhia de pares nao diabéticos.

A alimentagdo ¢ um dos primeiros e principais componentes a ser alterado na rotina de
individuos recém-diagnosticados com DM1. Inclusive, o conhecimento acerca das restri¢des
alimentares da pessoa com DM1 integra o senso comum, de forma que a cobranca referente
ao seguimento da dieta ¢ feita por todos que fazem parte do convivio com o adolescente. Os
familiares, no entanto, ndo devem exceder os limites do cuidado, ou seja, ndo devem invadir o
espaco do adolescente com DMI1 e sim representar apoio socio emocional. Este equilibrio
entre independéncia e dependéncia do adolescente com diabetes necessita ser abordado dentro
do contexto familiar (BARRETO et al., 2012).

A superprotecdo dos pais foi o item que mais elevou os escores do instrumento, fato
este que parece castrar a autonomia do adolescente, e pode contribuir para o surgimento de
sentimentos de dependéncia, uma vez que se sentem condicionados as decisdes tomadas pelos
familiares quanto a realizagdo de suas atividades. O excesso de interveng¢des na rotina de vida
do adolescente também pode levar ao confronto de opinides com os pais, pois nem todos os
adolescentes aceitam pacificamente as imposi¢coes da familia. Corroborando com essa
dificuldade de enfrentamento, Heleno et al., (2009) revelaram que criancas e adolescentes
com DMI reclamam que o cuidado com suas saudes redundam numa manifestacdo de
controle excessivo e invasivo de seus pais e familiares. Embora apreciem o amparo fornecido
pelos membros da familia, reprovam massiva imposi¢ao de limites. Estes sentimentos sao

agravados na adolescéncia, podendo resultar em conflitos familiares. Froisland et al., (2013)
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reforcam que os pais estdo mais preocupados com as consequéncias de se ter a doencga do que
com as proprias criangas e adolescentes.

Outra forma visivel de superprote¢ao ¢ quando os pais evitam permitir que seus filhos,
criangas e/ou adolescentes, visitem a casa de outros amigos, como, por exemplo, para passar o
dia, privando-os de um momento de lazer durante a infancia/adolescéncia. Essa apreensdo ¢
motivada pelo receio de episodio de alguma intercorréncia do DM (SPARAPANI et al.,
2012).

A descoberta que o filho tem diabetes insere-se na histéria da familia como algo que
divide a vida em antes e depois. Apos a descoberta, o nucleo familiar se reestrutura para,
prioritariamente, atender as necessidades do membro doente. A vida familiar passa a girar em
torno dos cuidados com o filho, e todos os membros da casa mudam seus comportamentos
voltando-se para um ponto em comum, a crianca e/ou adolescente com diabetes; o objetivo ¢
o cuidado, tornando-se mais unidos e cooperativos, porém nao superprotegidos (NUNES;
DUPAS; FERREIRA, 2007).

Weissberg-Benchell et al. (2009) esclareceram, em seu estudo, que, quando os pais
demonstram um estilo colaborativo no envolvimento do cuidado com o diabetes do seu filho,
estes apresentam melhor nivel de QVRS. Dessa forma, as situagdes superprotetivas
necessitam de cuidadosa atencdo da equipe de satde pois, se por um lado as atitudes de
familiares intencionam auxiliar o adolescente — temendo complicagdes ou sua morte — de
outro, os adolescentes com DM1 precisam ganhar independéncia, sem se sentirem oprimidos
pelos familiares.

De fato, a familia faz parte do grupo de apoio de quem tem DMI. E ela que esta
presente no cotidiano, observando, orientando, lembrando os procedimentos e os cuidados
que devem ser tomados. No entanto, ¢ preciso que os pais tenham certo tino para ndo gerar
dependéncia no cuidado (BARRETO et al., 2012). Pelo contrario, devem estimular a
responsabilidade em relagdo ao autocuidado com a doenga, sem superprotecao ou excesso de
cobrancas, pois tal conduta pode interferir negativamente na sua propria QV — o que foi
corroborado nesta pesquisa.

Neste sentido, a melhora na comunicagdo entre pais e filhos pode minimizar os
conflitos, aperfeicoando a adesdo ao tratamento e, consequentemente, a QV do adolescente
(WYSOCKI et al., 2008). Os profissionais podem contribuir no sentido de ajudar os

familiares a manterem o equilibrio, integrando-os em praticas educativas, uma vez que o
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recebimento de informagdes sobre a doenga contribui para o desenvolvimento de um circulo

de confianga entre os envolvidos (HELENO et al., 2009).

5.2 ASSOCIACOES ENTRE QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE COM
INDICADORES SOCIODEMOGRAFICOS, CLINICOS E BIOQUIMICOS DOS
ADOLESCENTES COM DIABETES MELLITUS TIPO1

5.2.1 Indicadores sociodemograficos e a QVRS

Na andlise bivariada, as varidveis sociodemograficas ndo apresentaram relagdes
estatisticamente significativas com os dominios € com a QV total, porém, na anélise multipla,
apdés os ajustes, essas varidveis produziram razdes de chances altamente significativas na
quantificagdo do risco de o adolescente vir a ter uma qualidade de vida inadequada.

Como forma de exemplificar o que se estd afirmando, considere-se, por exemplo, a
relacdo entre o dominio “satisfacao”, da escala IQVID, e a variavel género (Tabela 11). Para
esse dominio ¢ possivel comprovar que os homens t€ém 9 vezes mais chances (OR=9,000) de
apresentar uma qualidade de vida inadequada (ou seja, classificacdo “alta” na varidvel
resposta) que as mulheres. Dados semelhantes foram observados no dominio “impacto” (OR=
7,333), “preocupacao” (OR=11,500) e “qualidade de vida total” (OR=11,500).

Estudos indicam que a qualidade de vida de adolescentes com DM1 tem relacao com o
género. Ingersoll e Marrero (1991) identificaram que as meninas relataram mais preocupagao
com a doenca do que os meninos. Por sua vez, Hoey et al., (2001) descobriram que as
meninas relataram maior impacto, mais preocupacdes ¢ menor satisfagdo com a vida. Em
contraste, Faulkner (2003) descobriu que as meninas relataram QV inferior no dominio
“satisfacdo” em relagdo aos seus colegas do sexo masculino. No entanto, em outros achados o
género nao foi associado significativamente com a qualidade de vida (DELAMATER et al.,
1998; . LAFEL et al., 2003).

Achado mais recente aponta que sdo os adolescentes do género feminino quem tém
uma melhor qualidade de vida em todas as dimensdes da escala IQVID, com exceg¢dao do
“impacto”. Essa diferenca ndo foi estatisticamente significativa de acordo com os valores do p
(dominio satisfacdo p= 0.377; dominio impacto p= 0.690; dominio preocupacao p= 0.365 e
QV total p= 0.497), o que levanta a relagdo de independéncia das varidveis neste estudo

(MARINHO, 2012).
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Ja os resultados de pesquisas desenvolvidas por Novato (2009), Chaplin et al., (2009),
Lawrence et al., (2012) e Froisland et al., (2013) mostraram-se discordantes com a analise
multipla desta pesquisa, pois observaram uma maior deterioracao da QVRS nos adolescentes
do género feminino. A primeira pesquisa concluiu que ¢ ainda menor a satisfagdo e maior a
preocupacdo quanto ao sexo feminino.

A razdo para estas diferencas na QVRS entre os géneros ¢ que, para as meninas,
durante a puberdade, verifica-se que estdo mais preocupadas com a sua doenga, a0 passo em
que os meninos estdo menos dispostos a incorporar uma doenga cronica como parte do
desenvolvimento de sua identidade social. Acredita-se, portanto, que a maior pontuagdo nos
escores entre os meninos ¢ confundida por sua tendéncia a negligenciar a sua doenca. Além
disso, estudos de género e de saude sugerem que a gama de comportamento aceitavel ¢ mais
limitado para os meninos do que para meninas (FROISLAND et al., 2013).

Os estudos que avaliaram o impacto do diabetes e suas repercussdes na QV entre os
adolescentes com diferentes idades tém apresentado resultados divergentes (NOVATO;
GROSSI, 2011). Os resultados encontrados nas analises bi e multivariada desta pesquisa nao
sugerem diferencas estatisticamente significativas entre as faixas etarias (recategorizadas em
10 a 14 e 15 a 19 anos), apontando, portanto, que o comprometimento da QV, bem como por
dominios, independem da faixa etaria. Dados semelhantes foram observados por Weissberg-
Benchell et al. (2009) e Froisland et al., (2013), que ndo encontraram associa¢ao entre QVRS
e a idade nos modelos multivariados. No entanto, um estudo portugués inferiu que
adolescentes entre 13-14 anos foram os que revelaram melhor qualidade de vida na QV total,
ao passo em que os adolescentes com idades inferiores a 12 anos tém melhor qualidade de
vida no que diz respeito ao dominio “preocupagdo”. Neste Ultimo caso, a diferenca
encontrada entre os adolescentes com idades < 12 anos e > 15 anos foi estatisticamente
significativa (MARINHO 2012).

Corroborando com esses resultados, Novato (2009) refere que a idade ¢ preditiva da
qualidade de vida, com maioridade determinando pior qualidade de vida. Achados similares
foram encontrados em outras investigacdes (HOEY et al.,, 2001; GRAUE et al., 2003;
WAGNER, 2005; SKINNER et al., 2006), entretanto, resultados contrarios também foram
encontrados na literatura INGERSOLL; MARRERO, 1991; FARO, 1999).

Esperava-se encontrar pior QVRS nos adolescente entre os 15 aos 19 anos, partindo do
pressuposto de que os adolescentes mais novos (10 a 14 anos) ainda dependem dos cuidados

dos pais ou dos responsaveis, ao passo em que os mais velhos sdo convocados a
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responsabilizar-se pela propria satde. A imaturidade destes pode mostrar-se no momento em
que tém de assumir o autocuidado, como a administracdo da insulina e o seguimento de uma
educacao alimentar.

Além da imaturidade e das dificuldades na aquisi¢do do autocontrole, as mudangas
hormonais também podem fazer com que a incumbéncia do controle da taxa de glicose no
sangue seja ainda mais dificil durante a adolescéncia. Adolescentes inseguros sobre si
mesmos tém maiores possibilidades de ndo cumprir as tarefas do tratamento, pois procuram
evitar sentir-se diferentes de seus pares, o que pode comprometer sua QV (MINANNI;
FERREIRA; CARVALHO, 2010).

Através da tabela 6, pode-se observar, apds aplicacdo da ANOVA, que os resultados
encontrados nao apontaram para diferencas significativas entre a QV total e seus dominios
com a variavel escolaridade na andlise bivariada. Porém, na regressdao logistica, os
adolescentes com ensino fundamental e médio t€m, respectivamente, 7,333 e 12,667 mais
chances de ter uma qualidade de vida inadequada do que os adolescentes que tém ensino
superior.

Um estudo europeu apontou resultados segundo os quais os alunos que cursam o 3°
Ciclo (equivalente ao fundamental) sdo os que revelam melhor qualidade de vida, posto que
apresentam ordenacdo média inferior (escore de QV total de 20.58), ao passo em que 0s
alunos do secundario (fase equivalente a do ensino médio) tém pior qualidade de vida (escore
de QV total de 27.25). No que diz respeito a subescala “preocupacdo”, sdo os alunos do 1°
Ciclo (1° ao 4° anos) que apresentam melhor qualidade de vida. As diferengas entre os grupos
ndo foram significativas, ndo mostrando influéncia consideravel sobre a QV. A maioria dos
adolescentes frequentava o 3° Ciclo (40,4%) e, apenas, 6 adolescentes frequentam o 2° Ciclo
(12.8%) (MARINHO, 2012).

Acredita-se que este fato se deve aos adolescentes mais velhos, que frequentam o
ensino médio e superior, terem uma no¢ao mais correta acerca do que seja estar acometido
por uma doenca cronica e os adolescentes mais novos, frequentadores do ensino fundamental,
podem ainda ndo ter uma percepcdo correta desse fato. Talvez devido a imaturidade
decorrente da sua idade, sdo os adolescentes que frequentam o ensino fundamental que se
encontram menos preocupados com o seu futuro.

Sabe-se que a escolaridade tem se mostrado como um importante determinante social
para desfechos em saide (LAMARCA; VETTORE, 2012). No Brasil ndo ¢ diferente e, no

Nordeste, por exemplo, os efeitos da educagdo sobre a saude do individuo sdo convergentes.
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Apesar da lenta melhoria na evolugdo dos indicadores de educagdo, ¢ sob a perspectiva
de um processo que permeie uma maior equidade que se busca projetar um sentido mais
amplo de justica social. As politicas publicas devem ser orientadas para a reducdo das
iniquidades sociais superando as injusticas historicas das desigualdades entre as
macrorregides do Brasil (LAMARCA; VETTORE, 2012).

Portanto, ¢ essencial direcionar maiores esfor¢os das politicas publicas, visando a
diminuicdo das desigualdades entre as regides brasileiras, o que pressupde conhecer a
realidade educacional dos adolescentes com DMI, voltando, inclusive, para a situagdo de
formacdo de individuos com maior discernimento sobre os diferentes aspectos que permeiam
a sua saude. A discussdo dessa varidvel se tornou limitada, visto que a maioria das
publicagdes ndo investigou a relacdo entre QVRS e a escolaridade dos adolescentes, fato este
reportado como sendo uma lacuna no conhecimento.

A raga, na andlise bivariada do presente estudo, ndo se mostrou fator importante para a
QV, porém, a razao de chances do modelo logistico constatou que as ragas branca e parda
tém, respectivamente, 13,000 e 11,667 chances de terem pior QV.

Publicagdes internacionais detectaram maior deterioragao da QV entre os adolescentes
pertencentes as minorias ¢étnicas (FAULKNER, 2003; O’NEIL; JONNALAGADDA;
HOPKINS; KICKLIGHTER, 2005). Porém, um estudo demonstrou que a auto avaliacdo da
saude foi melhor avaliada entre os adolescentes da raga branca (p<0,012)( HUANG; PALTA;
ALLEN; LECAIRE; D’ALESSIO, 2004). Melhores escores foram apresentados pelos jovens
caucasianos (p< 0,05) nos dominios Impacto e Preocupacdes do DQOLY (HOEY et al.,
2001). Esta consideracao talvez ndo se aplique a realidade deste estudo, tendo em vista que o
povo brasileiro se constituiu a partir de uma miscigenagao racial — em especial no Nordeste.
Nos achados encontrados por Araujo, Souza e Menezes (2008), por sua vez, a etnia ndo se
mostrou um fator importante para a QV.

Apesar dos resultados contrastantes € preciso cautela ao associar um grupo étnico a
qualidade de vida a fim de nao fomentar preconceitos que historicamente estdo arraigados na
humanidade. A investigacdo da relacdo entre QV e classe econdmica foi alvo de estudo
americano que envolveu 222 jovens e suas familias. O perfil socioecondmico foi definido
pelo nivel educacional e tipo de trabalho dos cuidadores. Os individuos pertencentes as
melhores classes socioecondmicas apresentaram melhor QV (p<0,002) (HASSAN et al.,

2006), ratificando os achados desta investigacdo que identificou diferengas estatisticamente
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significativas para a qualidade de vida total (p=0,02) e para o dominio impacto (p=0,009),
inferindo que as classes menos favorecidas sdo as mais propensas a terem uma pior QV.

Outros relatorios cientificos reforgam esses achados e apontam que a baixa renda
familiar influenciou negativamente na qualidade de vida de individuos com DMI, com
tendéncia a um indice ruim quando inferior a dois salarios minimos (HUANG et al., 2004;
ARAUJO, SOUZA; MENEZES, 2008).

No entanto, uma pesquisa desenvolvida com o objetivo de avaliar a qualidade de vida
de 145 adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 atendidos no Centro Nacional de
Endocrinologia, Diabetes e Doencas Genéticas em Ama nao mostrou associagdo significativa
entre o nivel socioecondmico ¢ a QV dos adolescentes (AL-AKOUR; KHADER;
SHATNAWI, 2008).

Um estudo alemdo demonstrou que pessoas com diabetes, pertencentes a um nivel
socioecondmico mais baixo, sdo mais susceptiveis a apresentar complicacdes resultantes da
doenca em comparacdo com pessoas de nivel socioeconomico mais elevado. Perna et al,
(2010) infere que a maior frequéncia das complicagdes resultantes do diabetes contribui para a
diminui¢do da expectativa de vida e da qualidade de vida, como foi constatado na analise
bivariada do estudo em tela.

Os custos com o manejo ideal do diabetes ou o uso de insulinas especiais que
proporcionam maior comodidade e melhor controle glicémico tornam estas praticas de dificil
acesso para a maioria dos adolescentes diabéticos deste estudo. Walsh et al., (2005) explicam
que o alto custo do tratamento pode impedir que aqueles com menor renda consigam seguir as
recomendacdes para o cuidado do diabetes, como, por exemplo, o acesso a alimentos
saudaveis, atividade fisica, as insulinas especiais € seus insumos.

No Brasil, o diagnostico, o cadastro, o tratamento ¢ o acompanhamento dos pacientes
com DM1 se da no ambito da Atengdo Primaria em Saude, coordenado pelo Departamento de
Atencdo Bésica do Ministério da Saude.

A Lei Federal 11.347/06, em seu artigo 1°, diz que todos os pacientes portadores de
diabetes terdo direito a receber, gratuitamente do Sistema Unico de Saude, todos os
medicamentos € insumos necessarios para seu tratamento. A mesma lei estabeleceu também
que cabe ao Ministério da Saude selecionar os medicamentos que serdo adquiridos pelos
gestores de saude para fornecimento gratuito aos pacientes (art. 2°) (ANEXO B). Cabe aos

profissionais de satde o fornecimento das informacdes necessarias para que esse atendimento
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seja efetivado e culmine com o pleno exercicio direito (SANTOS; TEIXEIRA; ZANETTI,
SANTOS, 2011).

A respeito da existéncia dessa politica, observa-se que, nas listas de medicamentos
produzidos pelo Ministério da Saude, constam apenas as insulinas regulares ¢ a NPH, ficando
excluidas da politica, as chamadas insulinas andlogas (especiais). Estudos apontam que o uso
das insulinas analogas diminui casos de hipoglicemia, além de ser mais conveniente para o
adolescente, o que aumentaria a adesdao ao tratamento, diminuiria a quantidade de problemas
relacionados ao diabetes, consequentemente, melhoraria a QV dos pacientes ¢ diminuiriam
outros gastos pelo sistema de satde.

Observa-se que o fornecimento dessas insulinas tem sido a principal reivindicacdo de
associacoes de diabéticos que, entre outras estratégias de atuacao, movem diversas agdes
judiciais em face do poder publico, tanto na forma de a¢des individuais — cuja razao de pedir ¢
o fornecimento dessas insulinas para um individuo —, quanto por meio de agdes coletivas
impetradas em litisconsércio com o Ministério Publico ou a Defensoria Publica, para exigir a
inclusdo das insulinas andlogas na lista oficial de medicamentos regularmente e gratuitamente
oferecidos pelo Sistema Unico de Saude. Ressalta-se que 2/3 dos adolescentes investigados
ndo fazem uso desses analogos, o que repercute em oscilagdes glicémicas, vislumbrado por
alta frequéncia de episddios hipoglicémicos.

A variavel participagdo no grupo educativo do Centro Médico Ermirio de Morais ndo
demonstrou associagdo com a QVRS em nenhuma das analises estatisticas (bivariada/ analise
multipla), sugerindo que, neste grupo, esta variavel ndo influenciou nenhum dos aspectos
relacionados no instrumento de QV, embora recente investigacdo, com delineamento
semelhante, tenha corroborado para o entendimento de que héd associacdes entre essas
variaveis (CAIRES; ARAUJO, 2013).

E possivel que a participagdo minima dos adolescentes nessas intervengdes grupais
(16,3%) tenha contribuido para esse resultado, além de outros fatores como a inflexibilidade
do horario do grupo educativo (sempre no turno matutino e fora do dia agendado para
consulta) e a dificuldade de acesso ao Centro de Saude (gasto com transporte para o
adolescente e seu acompanhante), fato que tornava dispendiosa a participagdo para a familia.
Esse problema parece ter repercutido negativamente quanto a inser¢ao social equanime dos
adolescentes no grupo.

Sobre isto, as Diretrizes Nacionais para a Atengao Integral a Saide de Adolescentes e

Jovens na Promocgao, Protecao e Recuperagdo da Satude ratificam que as atividades grupais de
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Educacdo em Satude t€ém primazia, nessa faixa etaria, embora o atendimento individual seja
importante e necessario (BRASIL, 2010).

As razdes para essa €nfase no atendimento em grupo se da por ser um espago
privilegiado para a promog¢ao da satide e prevencdo de agravos; essa estratégia se coaduna
melhor as necessidades dessa faixa etdria, tais como fazer parte de um grupo, ser ouvido e
respeitado, e o impacto numérico que se pode alcancar sio latentes. E nesse espaco de
atencao, também, que se pode construir uma rede de apoio social que garanta os direitos
desses adolescentes (BRASIL, 2010).

Peixoto e Silva (2011) esclarecem que, para a Educacdo em Satde ocorrer, ¢
imprescindivel que ocorra a concatenagdo de trés pilares: educagdo sanitdria do usudrio;
atuacao integralizada e interdisciplinar do profissional de saude e a acessibilidade aos servigos
de saude. Além disso, os profissionais devem planejar estratégias para realizar agdes
educativas, objetivando a adesdo dos usuarios as condutas de promocdo da saude, e devem
desenvolver um atendimento integral e interdisciplinar ao usudrio, visando a satisfacdo de
suas necessidades.

A interferéncia do diabetes no ser adolescente, bem como a discussdo sobre a
contribuicdo da pratica educativa nesse contexto foi objeto de uma investigacdo empreendida
por Freitas e Saboia (2007), na qual depreendeu-se que a educagdo em saude representa um
elo de integracdo e equilibrio entre os elementos necessarios ao tratamento do diabetes, sendo
que a(o) enfermeira(o) tem papel crucial na vivéncia de adolescentes com diabetes,
principalmente quando desenvolve a pratica educativa de acordo com as necessidades
manifestadas pelos clientes, de forma individualizada, integral e humanizada.

A Lei do Exercicio Profissional de Enfermagem determina, no Artigo 8°, que cabe ao
enfermeiro, como integrante da equipe de saude, participar de programas e atividades de
educagdo sanitdria, visando a melhoria da satide do individuo, da familia e da populacdo em
geral (BRASIL, 1986). Assim, ¢ imprescindivel a participacdo desse profissional na
elaboragdo, no planejamento, na implementacdo e na avalia¢do de atividades educativas em
saude ao adolescente, contribuindo para a melhoria das condi¢gdes de vida e para o bem-estar
desses individuos.

E necessério, portanto, que seja incentivada a educacio em satide por meio da equipe
multiprofissional para que se possibilite o planejamento de programas de ateng¢do a satde

voltada para os adolescentes diabéticos do Centro Médico Ermirio de Morais € que o
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municipio do Recife oferte condigdes para a acessibilidade, o ingresso e a assiduidade desses

jovens nos grupos educativos.

5.2.2 Indicadores clinicos e a QVRS

A associacdo entre a duracdo do diabetes, o tempo de tratamento e a QVRS tem sido
alvo de discussdao em pesquisas nacionais € internacionais. Nesta pesquisa, a associagao entre
essas variaveis nao revelou dados estatisticamente significantes nas analises bi € multivariada,
porém, ¢ imperativo que se promova tal discussdo visto que estudos com o mesmo objetivo
apresentaram associagoes significativas.

Achados semelhantes foram obtidos em um estudo com 89 criancas e adolescentes que
tinham o diagnodstico de diabetes tipo 1 no Norte da Grécia que, também, ndo encontrou
correlacdo significativa entre a duracdo do diabetes e o tempo de tratamento com a QVRS
(EMMANOUILIDOU; GALLI-TSINOPOULOU; KARAVATOS; NOUSIA-
ARVANITAKIS, 2008). Investigacao realizada na Noruega com criangas e adolescente entre
8 e 19 anos Froisland et al., (2013) e o estudo Portugués, também, ndo apresentaram
correlagdo estatisticamente significativa com os escores da qualidade de vida total, nem com
as subescalas (MARINHO, 2012).

Outras investigacdes mostraram-se discordantes com esse achado como, por exemplo,
o estudo de Aratijo, Souza e Menezes (2008), segundo os quais o tempo de diagnodstico igual
ou maior que dez anos levou a tendéncia negativa da QV. Por sua vez, a presenga da doenca
por mais de cinco anos foi descrita como fator de risco para baixa aceitagdo da doenga e,
consequentemente, tendéncia negativa para a QV (MAIA; ARAUJO, 2004). O menor tempo
de doenca foi associado a melhor QV em outras pesquisas, entretanto, o tempo de doenga nao
interferiu no impacto do diabetes, quando considerado isoladamente (HUANG et al., 2004;
O’NEIL et al., 2005)

Al-Akour; Khaderb e Shatnawic (2008) indicaram que uma maior duragdo do diabetes
esta associada a uma melhor QVRS. Este resultado ¢ consistente com os achados de Ingersoll
e Marrero (1991) e Huang et al., (2004), que relataram uma melhor qualidade de vida entre os
pacientes com maior duracdo de diabetes. Em contraste, Wagner et al. (2005) sugerem que a
menor duragdo do diabetes esta associada com uma melhor QVRS.

O modelo de regressao logistica de um estudo que avaliou o estado de saude de

adolescentes com DM, inferiu que a cada 1 ano de aumento da duragdo da doenga, a razao de
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chances de reportar melhor estado de satide diminui em 0,86 vezes (HUANG et al., 2004).
Portanto, apesar de esta pesquisa ndo ter detectado divergéncias estatisticamente significantes
entre a duracdo do diabetes (tempo de tratamento) com a QVRS, ¢ fortemente indicado que se
direcione uma atenc¢do especial sobre os adolescentes com maior tempo de doenga, haja vista
as possibilidades elevadas de comprometimento da QV com o avango cronoldgico da doenga.

A variavel idade do diagnostico ndo foi associada significativamente com a qualidade
de vida total e seus dominios. Relatos semelhantes foram encontrados na pesquisa de Novato
(2009) em que avaliou essa variavel de forma continua e categorica, além da proceder o
modelo de regressdo logistica. No entanto, Huang et al., (2004) relataram melhor QVRS em
adolescentes diagnosticados mais jovens. Por sua vez, Marinho (2012) infere que os
adolescentes que adquirem a doenga mais cedo apresentam pior qualidade de vida em todas as
sub-escalas do instrumento de mensuragao da QV.

O DM1 ¢ uma das doencas que gera um alto indice de internagdes hospitalares, sendo
necessaria a consolidacdo de estratégias preventivas, articuladas intra e intersetorialmente,
que possam prover cobertura mais adequada da populagdo, evitar as hospitalizacdes e,
sobretudo, reduzir o impacto psicossocial e econdmico causado pelo DM1 (LIMA, 2009).

O adolescente pode vivenciar a hospitalizagdo como perda, ruptura, separacao,
mudanga das referéncias, o que traz prejuizo a sua noc¢do de identidade, o que ocasiona mais
sofrimento diante de sua imagem ja alterada (HONICKY; SILVA, 2009). Os efeitos da
hospitalizagdo podem ter peculiaridades de acordo com cada faixa etéria, segundo Chiattone
(2003), mas de uma maneira geral os efeitos sdo a negagao da doenga, revolta, culpa, sensagao
de punicdo, ansiedade, depressao, projecao, soliddo e regressao emocional.

O impacto que a hospitalizacio gera no adolescente depende de sua propria
personalidade e da capacidade de tolerar frustragdes (HONICKY; SILVA, 2009). Segundo
Ambroés et al. (2004), pode-se também acrescentar que as caracteristicas da doenga e do
tratamento, o estdgio em que a doenga se encontra, o grau de sofrimento que ela provoca, a
participa¢do da familia e dos amigos nesse processo, a historia de vida do adolescente e a
forma como ele enfrenta situagdes de crise também contribuem. Desta forma, o adolescente
pode reagir de diversas maneiras, como aponta Nigro (2004), podendo rebelar-se, agitar-se e
reclamar ou, como outros, entristecer-se frente a este novo conflito que pode gerar uma
situacdo emocional grave.

Ambros et al. (2004) ainda relatam acerca da experiéncia, que chamam de

despersonalizacdo, na qual o adolescente, ao vivenciar essa situagdo, pode acarretar uma
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descontinuidade na percep¢do de sua vida, rompendo uma histéria até entdo coerente e
organizada. Os autores citam ainda reagdes como condutas de isolamento, regressivas e de
dependéncia dos pais e da equipe hospitalar, o adolescente para garantir a presenca constante,
principalmente da mae, pode utilizar inclusive de atitudes infantis.

Quando o adolescente ¢ internado em um hospital, sente-se privado do convivio com
os amigos, afasta-se do ambiente escolar, passa a vivenciar sentimentos de dor, angustia e
tristeza, além de separar-se da familia, o que pode comprometer sua qualidade de vida.

Em relacdo a associacdo entre a ocorréncia de internagdes no ultimo ano e¢ a QV, a
analise bivariada identificou diferengas significativas para a pontuacdo geral da qualidade de
vida e para os dominios “satisfacdo” e “preocupacdao”. Em todas essas situacdes, foram
observadas pontuagdes mais elevadas no grupo que apresentou uma ou mais internagdes. Isto
¢, os adolescentes que apresentaram internagdes no Ultimo ano apresentaram um maior
comprometimento da qualidade de vida, uma maior insatisfagdo e maiores preocupagoes, se
comparados aqueles que ndo apresentaram internagdes. Nao foram registradas diferencas para
o dominio “impacto”.

Achados semelhantes foram identificados em outra pesquisa em que a analise
bivariada demonstrou que a qualidade de vida foi significativamente associada ao nlimero de
internacdes hospitalares (ABOLFOTOUH et al.,, 2011). No entanto, outra investigacao
evidenciou auséncia de correla¢dao entre os dominios do instrumento de avaliagdo da QV ¢ o
numero de internagdes (LIMA, 2009). Porém, ndo se podem inferir conclusdes mais precisas,
ja que o instrumento utilizado (PedsQL 4.0) na pesquisa supracitada ¢ distinto do que foi
aplicado nesta investigacdo. O PedsQL 4.0 ¢ destinado a avaliar a QV em criangas e
adolescentes (2 a 18 anos de idade) saudaveis, e também naquelas com condigdes cronicas e
agudas. E um instrumento multidimensional e validado, que facilita a avaliagdo de risco,
status de saude e resultados de tratamentos em populacdes pediatricas. O questionario contém
23 itens, ¢ padronizado e avalia a crianga sob os diferentes aspectos do seu desenvolvimento:
aspectos fisicos (8 itens); emocionais (5 itens); sociais (5 itens) e escolares (5 itens).

No estudo desenvolvido por Marinho (2012) o resultado obtido com a aplicagdao do
Teste de Kruskal — Wallis ressalta que os adolescentes que revelam melhor qualidade de vida
sdo os que tém maior nimero de internamentos, uma vez que apresentam ordenacdes médias
inferiores, com exce¢do da DQOL-preocupagdo em que foram os adolescentes com apenas 1
internamento que apresentaram ordenagdes médias inferiores, logo, melhor qualidade de vida.

As diferengas entre os grupos nao foram significativas para DQOL-impacto ¢ DQOL-
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preocupagdo, mas sdo significativas para a DQOL-total e a DQOL- satisfagcdo. Apds a
aplicagdo do test post-Hoc, observou-se que essa diferenca se encontra entre quem teve 1 e 2
internamentos.

Os riscos inerentes aos multiplos internamentos hospitalares, bem como o provavel
comprometimento de 6rgdos e membros sdo reais para os adolescentes com DMI, e pode
interferir consubstancialmente na sua percepc¢do de satde. Neste sentido, o adolescente com
diabetes, em meio a diversas mudancas, apresenta necessidades e especificidades proprias que
devem ser contempladas ao ser hospitalizado.

Em se tratando das complicag¢des agudas do DM1, a intercorréncia mais investigada
nos estudos de QVRS em adolescentes ¢ a hipoglicemia. Nao existe uma defini¢do clara do
valor para hipoglicemia (SBD, 2013), porém, o limiar para definir hipoglicemia varia bastante
na literatura, mas, em geral, utilizam-se os valores entre 60 e 70 mg/dl como valor consensual
para risco de hipoglicemia grave, visto que glicemias abaixo desses valores associam-se a
sintomas de hipoglicemia e prejuizo da fun¢do cerebral (CLARKE et al., 2009; SBD, 2013).

Salienta-se que a hipoglicemia noturna ¢ muito comum, ocorrendo em até 35-47 % dos
pacientes pediatricos. Quase metade desses episodios nao sdo detectados pelos pais ou
criangas pequenas com diabetes (KAUFMAN et al., 2002; SBD, 2013), sendo que a maior
parte dos episddios de hipoglicemia grave ocorre durante a noite ou no inicio da manha
(JOHNSON, 2013) e esta associada, mais frequentemente, com a realizacdo de exercicio
fisico no turno anterior aos episddios hipoglicémicos do que em dias sedentarios, indicando
uma necessidade de ajuste na terapéutica apos atividade fisica para minimizar o risco (SBD,
2013). Neste relatorio cientifico, o periodo (turno) dos episoddios hipoglicémicos ndo foi
avaliado, visto que ndo se mostrou um dado imprescindivel e influenciador direto na
qualidade de vida.

E sabido que a hipoglicemia aguda altera o fluxo sanguineo cerebral com redugdo
transitoria na eficiéncia mental. Acreditou-se, por algum tempo, que essa eficiéncia cognitiva
era completamente restaurada com a normalizagdo dos niveis glicémicos, mas evidéncias
cientificas apontam que recorrentes episddios hipoglicémicos severos podem favorecer
déficits neuropsicologicos permanentes (GROSSI; LOTTENBERG; LOTTENBERG;
DELLA-MANNA; KUPERMAN, 2007).

Segundo a SBD (2013), ndo h4 estudos bem controlados que demonstrem quais
valores da glicemia ou qual frequéncia de episddios estariam associados a sequelas, mas todas

essas alteragdes parecem se relacionar a episodios graves repetidos ou com convulsdo,
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incidindo numa idade mais precoce. Alguns estudos relacionaram episddios de hipoglicemias
graves com comprometimento neurocognitivo em fungdes visoespaciais (SBD, 2013).

Na prética clinica, esta complica¢do aguda parece causar impacto importante no estilo
de vida dos individuos (NOVATO, 2009). A avaliacao da influéncia da hipoglicemia na QV
dos adolescentes foi objeto de estudo de pesquisas nacionais e internacionais; porém, a
associacdo entre episddios de hipoglicemia e a sua interferéncia na qualidade da vida ainda
ndo ¢ clara (JOHNSON; COOPER; DAVIS; JONES, 2013).

A presente pesquisa apontou que 63,0% dos adolescentes apresentaram hipoglicemia
no més anterior a pesquisa. Na comparacao entre os escores de qualidade de vida total e seus
dominios, e a varidvel hipoglicemia foram observadas diferencas estatisticamente
significativas entre os escores de qualidade de vida total e o dominio satisfacdao, ou seja,
verificou-se que os adolescentes que apresentaram hipoglicemia no ultimo més apresentaram
um maior comprometimento da sua qualidade de vida total, bem como escores mais elevados
de insatisfacdo. No entanto, outro estudo apontou que os dominios impacto e preocupagao do
IQVID apresentaram relagdo significativa com os episodios de hipoglicemia (MARRERO,
GUARE, VANDAGRIFF; FINEBERG, 1997). Quanto ao estudo realizado com 2.101
adolescentes, somente o dominio preocupag¢do se deteriorou naqueles adolescentes que
apresentaram hipoglicemia nos ultimos trés meses (HOEY et al., 2001), no entanto, um
estudo recente descobriu uma forte relacdo entre a pontuacdo da QVRS e eventos
hiperglicémicos, mas nao com episodios de hipoglicemia (KALY VA et al., 2011).

Estudo que investigou, especificamente, a relagdo entre hipoglicemia, o medo da
hipoglicemia e a qualidade de vida de criangas/adolescentes com DMI1 ndo observou
nenhuma relacdo entre a incidéncia de hipoglicemia e a qualidade de vida (JOHNSON et al.,
2013).

Uma forma de corrigir rapidamente picos de hiperglicemias ou episddios de
hipoglicemias ¢ o automonitoramento da glicemia capilar (AMGC) domiciliar. Este método ¢
bastante Util para avaliar o controle glicémico, de modo complementar a dosagem de HbAlc,
e permite que os proprios pacientes identifiquem a glicemia capilar (GC) em qualquer local e
momento do dia, favorecendo uma melhora na qualidade de vida. Além disso, permite que
haja uma reducdo do risco de hipoglicemias e melhor entendimento do efeito dos diversos
alimentos, do estresse e dos exercicios sobre a glicemia e pode ser usado como tomada de

decisdo sobre a dose de insulina a ser utilizada em tempo real.
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A SBD (2013) recomenda, para aqueles pacientes em tratamento intensivo com
multiplas inje¢des de insulina, uma média de quatro verificagdes/dia, geralmente antes das
refeicoes e ao deitar. Apesar dos beneficios apresentados pelo AMGC, sua realizagdo nao ¢
um processo simples. Alguns aspectos relativos a utilizagdo dos aparelhos podem afetar
negativamente a adesdo a esta tecnologia, com destaque para a presenca de dor no local das
picadas, falta de habilidades no manejo dos monitores e, eventualmente, problemas com a
fidedignidade dos resultados.

A implementacao do AMGC requer que fique claro, ao usuario, o significado do termo
automonitoriza¢do, que ndo se restringe a realizagdo perioddica do teste de glicemia capilar,
mas ao fato de controlar-se, através de agdes planejadas, com o intuito de se compreender
algo; sendo assim, trata-se de um processo mais amplo do que simplesmente se
responsabilizar em realizar as medidas glicémicas, mas sim, de aprender a observar-se e
utilizar-se destes dados como subsidio para a¢des e condutas que levem a melhora do controle
da doenca e, consequentemente, da qualidade de vida (SBD, 2013).

A literatura acerca da relacdo entre esse controle ¢ a QV mostra resultados
divergentes, embora dois estudos bem desenhados e com amostra consideravel tenham
encontrado associagdo positiva entre as duas variaveis (THE HVIDORE STUDY GROUP
ON CHILDHOOD DIABETES, 2001; HUANG et al., 2004).

No estudo em tela, a andlise bivariada, apontou associacdo significativa entre a
variavel automonitorizacao domiciliar glicémica e a qualidade de vida total e para o dominio
satisfacdao. Foi constatado que os adolescentes que ndo realizam automonitorizagao domiciliar
apresentam um maior comprometimento da qualidade de vida e uma maior insatisfagdo, se
comparados aqueles adolescentes que realizam a automonitorizacdo domiciliar. Porém, no
que concerne a frequéncia da automonitorizagdo nao foi constatada associagdo significativa
nas andlises bi e multivariada.

Estudo internacional recente desenvolvido com 150 adolescentes com DMI, no
entanto utilizando um instrumento distinto, apontou correlacdo significativa entre a
automonitorizacao glicémica e todos os construtos da QV (todos os p < 0,01), inferindo
déficit na QV entre aqueles adolescentes com menor frequéncia de automonitorizagdo
glicémica (HILLIARD; MANN; PEUGH; HOOD, 2013). Resultado divergente foi observado
em outro estudo no qual nio apontou diferencas significativas entre as variaveis (ARAUJO,

SOUZA; MENEZES, 2008).
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A monitorizacdo intensiva proposta pelo DCCT (1993) para uma intensificagdo
terapéutica ideal de uma pessoa com DM inclui quatro medidas diarias de glicemia capilar e
aplicacdo de insulina fracionada de trés vezes ou mais diariamente. No total, isso representa
um consumo mensal de 120 fitas reagentes de glicemia capilar, implicando atualmente um
valor aproximado de 360 reais, por quatro testes diarios, somando-se aos gastos de seringas
descartaveis, lancetas e outros materiais como se preconiza na aplicagdo de insulina e
automonitorizacao da glicemia. Tais gastos afetam diretamente as familias de baixa renda,
agravando a situagcdo econdmica e emocional das familias e das pessoas com DM (CASTRO,
A., GRAZIANO; GROSSI, 2006; TEIXEIRA et al., 2009). Contudo, ndo ha duvida de que a
automonitorizagao da glicemia capilar no domicilio ¢ um guia para direcionar o tratamento de
adolescentes com DM, beneficiando ndo sé o adolescente, como também os profissionais de
saude responsaveis por esse cuidado.

Percebe-se, ainda, que o esquema ideal de automonitorizacdo da glicemia para os
adolescentes com DM1 ¢ economicamente invidvel, posto que, na realidade brasileira, ndo ha
o fornecimento geral de distribui¢do de medicamentos e insumos para todas as pessoas com
DM, como mencionado anteriormente (TEIXEIRA et al., 2009). Isso se torna incompativel
com as leis de ambito federal, estadual e municipal que preconiza atengdo integral & pessoa
com DM, bem como o direito a medicagdo e aos instrumentos e insumos de autoaplicacio e
autocontrole. Além disso, a falta de utilizagdo desses recursos inviabiliza o processo de
acompanhamento adequado e expde o adolescente a eventos que poderdo conduzir a piora de
sua qualidade de vida.

O tipo de insulina (ag@0) ndo apresentou, como fator associado a qualidade de vida
total e seus dominios na andlise bivariada, a exemplo do estudo de Novato (2009). No
entanto, ao se aplicar o calculo das razdes de chances observou-se que, quanto a qualidade de
vida total, os adolescentes que tomam insulina com agdo intermediaria tém, em média, 15
vezes mais chances de terem uma qualidade de vida prejudicada do que aqueles individuos
que ndo usam esse tipo de insulina; os adolescentes que fazem uso de insulina com agao
rapida tém 12 vezes mais chances de terem uma qualidade de vida inadequada do que aqueles
individuos que ndo tomam esse tipo de insulina; os adolescentes que fazem uso de insulina de
acdo longa apresentam, por sua vez, 25 vezes mais chances de terem uma qualidade de vida
inadequada frente aqueles individuos que ndo o fazem; e, por ultimo, os adolescentes que
tomam insulina de agdo ultrarrapida tém 28 vezes mais chances de terem uma qualidade de

vida inadequada se comparados aqueles individuos que ndo tomam. Esses resultados ndo
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podem ser comparados entre si, ja que o modelo de regressao logistica filtra as varidveis que
melhor explicam a variavel-desfecho (pior qualidade de vida).

Em um estudo japonés, 944 criancas e adolescentes foram submetidos a transi¢ao do
uso da insulina de acdo regular para analogos de acao ultrarrapida e houve melhora na QVRS
da maioria dos individuos. Entretanto, a avaliacio da QVRS foi realizada somente pelos
profissionais que assistiam os jovens, utilizando instrumento préprio, o que pode ser
considerado um viés de pesquisa (URAKAMI et al., 2004)

Em outra pesquisa, a QVRS de 16 adolescentes em uso de insulina regular foi
comparada a QVRS de 35 jovens em uso de andlogos de insulina ultrarrapida, por meio do
DQOLY. O menor impacto negativo e as menores preocupagdes foram referidos por aqueles
que usaram a insulina ultrarrdpida (GREY; BOLAND; TAMBORLANE, 1999). Um estudo
que envolveu 113 criangas e adolescentes ndo encontrou nenhuma diferenca na QVRS,
avaliada pelo DQOLY, entre aqueles em uso de multiplas doses de insulina, com diferentes
acoes (O'NEIL; JONNALAGADDA; HOPKINS; KICKLIGHTER, 2005).

As bases de tratamento do DM1 se fundamentam na tentativa de normalizacao do
perfil metabdlico, estimulo a atividade fisica regular e uma orientacdo alimentar que facga
frente aos artificialismos da administragdo da insulina exdgena. O termo “artificialismo” ¢
empregado porque, por melhores que sejam as insulinas disponiveis (algumas de altissima
qualidade), incorre-se em equivocos ao tratar esses pacientes diabéticos com reposi¢ao
insulinica: o primeiro deles ¢ o local de administragao — periférico em relagdo ao figado —, que
faz com que a insulinemia sérica seja atingida antes da insulinizagdo hepatica (a insulina
liberada pelo pancreas atinge o figado em altas concentrac¢des, insulinizando-o efetivamente e
bloqueando sua produgdo glicémica) (SBD, 2013).

Além do mencionado, em vez de a insulina ser liberada apos a ingestdo alimentar —
como ocorre no individuo nao diabético —, no paciente diabético, “programa-se sua
insulinizagdo na suposi¢ao que fara todas as refeigdes”. Isso se complica em criangas que se
recusam, frequentemente, a se alimentar nos horarios corretos, o que as predispde ao risco de
hipoglicemias sérias. Os adolescentes que tipicamente apresentam esquemas alimentares que
fogem da rotina, também ficam sob o risco de sofrerem episddios de hipoglicemias graves se
ndo fizerem as refeicdes em horarios adequados e se ndo tiverem grande motivacdo e
conhecimento para cientificar-se dos riscos que tal comportamento pode acarretar na sua

qualidade de vida (SBD, 2013).
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Como forma de solucionar os problemas levantados, o mesmo autor recomenda a
utilizagdo de insulinas com agdo ultrarrapida (Lispro, Aspart e Glulisina), principalmente
quando houver davidas na ingestdo alimentar, posto que elas sdo administradas apds as
refeigdes.

No que concerne ao numero de aplicacdes diarias, estudos brasileiros mostram
variagoes, sendo de uma para 47% no de Silveira et al., (2001) e multiplas doses de insulina
ajustadas conforme glicemias pré-prandiais para a maioria dos adolescentes nos estudos de
Queiroz, Silva e Alfenas (2010) e Marques, Fornés e Stringhini (2011).

Nesta pesquisa, 59,8% dos adolescentes realizavam quatro ou mais aplicacdes diarias
de insulina. Em relagdo ao niimero de aplicacdes de insulina e a QV, foram observadas
diferencas estatisticamente significativas destas com os escores de qualidade de vida total e do
dominio satisfacdo. Ou seja, verificou-se que os adolescentes que se submetem a 4 ou mais
aplicacdes didrias apresentam um maior comprometimento da sua qualidade de vida e uma
maior insatisfagdo, resultados consonantes com os apresentados por Abolfotouh et al., (2011)
comy2 = 6,73 (p = 0.001).

Huang et al., (2004) encontraram uma relacdo inversa significativa entre o nimero das
injecdes de insulina e de satde auto-avaliado, ou seja, o uso de trés ou mais inje¢des didrias
associou-se a uma melhor auto avaliacdo da satde, parametro utilizado para mensurar a QV.
No entanto, a frequéncia de insulina ndo mostrou associacdo significativa com nenhum
dominio do DQLQY-SF no estudo conduzido por Al-Akour, Khaderb e Shatnawic (2008),
bem como no estudo de Araujo, Souza e Menezes (2008).

Para elucidar definitivamente a associacao entre o tipo de agdo da insulina, nimero de
aplicagdes de insulina e a qualidade de vida, ¢ imperativo que outras investigacdes com
delineamento longitudinal e com um melhor controle de varidaveis sejam conduzidas para se

chegar a uma conclusao mais plausivel.

5.2.3 Indicadores bioquimicos e a QVRS

Métodos que avaliam a frequéncia e a magnitude da hiperglicemia sdo essenciais para
o acompanhamento do DM, visando a empreender-se os ajustes no tratamento. Até a década
de 70, essa avaliacdo era feita apenas com medida domiciliar da glicosuria e dosagens

ocasionais de glicemia de jejum. Desde entdo, houve avancos significativos nos métodos
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utilizados, com o desenvolvimento de testes que avaliam o controle glicémico a longo prazo,
como a hemoglobina glicada (SBD, 2013).

A dosagem de glicemia geralmente ¢ realizada em jejum, sendo recomendada a
auséncia de qualquer ingestdo alimentar, exceto agua por, pelo menos, 8 horas. Porém, hoje se
sabe que a glicemia de jejum (pré prandial) ¢ insuficiente para o acompanhamento do controle
glicémico de individuos com DM, pois reflete apenas uma medida pontual, no momento da
coleta de sangue. Quanto a dosagem de glicemia pds-prandial também pode ser efetuada (1 a
2 horas apds o inicio da ingestdo alimentar) e permite avaliar picos hiperglicémicos pos-
prandiais. No entanto, também representa uma medida pontual, o que ndo pode refletir o que
ocorre nos demais dias e horarios nao avaliados (SBD, 2013).

A mensuragdo da HbAlc ¢ considerada o padrao ouro para o controle glicEémico, pois
representa de modo mais fidedigno o comportamento glicémico a longo prazo. O termo
hemoglobina glicada ¢ utilizado para designar a hemoglobina conjugada a glicose, processo
que ocorre de forma lenta, ndo enzimatica e ¢ diretamente proporcional a glicose no ambiente.
Como as hemacias sdao livremente permeaveis a glicose, a medida da HbAlc reflete o
histérico da glicemia ao longo dos 120 dias prévios, tempo de vida médio dos eritrécitos. Esse
periodo ndo ¢ avaliado de forma homogénea, ja que eventos mais recentes (Ultimos 30 dias)
contribuem de forma mais significativa (50%) para o resultado final, ao passo em que, o
periodo de 90 a 120 dias ¢ responsavel por cerca de 10% (SBD, 2013).

E oportuno inferir que ha contribui¢io da glicemia de jejum e pés-prandial de acordo
com o nivel de HbAlc. Em pacientes com HbAlc proxima ao limite da normalidade, a
contribui¢do da glicemia pos-prandial ¢ mais significativa. Para niveis mais elevados (=8,5%),
a contribuicdo da de jejum ¢ preponderante (MONNIER; LAPINSK; COLETTE, 2003).

Em um individuo nao diabético, cerca de 4% a 6% do total de hemoglobina apresenta-
se glicada, ao passo em que, no diabético com descontrole acentuado, esta porcentagem pode
atingir niveis duas a trés vezes acima do normal. Niveis de HbAlc acima de 7% estdo
associados a um maior risco de complicagdes cronicas e, portanto, um possivel influenciador
na QV, como foi observado na regressao logistica deste estudo € no dominio preocupagao na
analise bivariada.

O estudo em tela observou diferenga estatisticamente significativa entre a variavel
HbAlc e o dominio preocupagdo, sugerindo que aqueles adolescentes que possuem esta

variavel “ndo controlada” apresenta escores mais elevados no dominio preocupacao.
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No entanto, Faulkner (2003) constatou que, para os adolescentes com idade menor de
17 anos, os valor da HbAlc foi significativamente correlacionada com a percepc¢do de saude,
mas ndo com o impacto, preocupacio ou satisfagio com a vida. E importante saber que os
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 se esforcam constantemente para manter um bom
controle glicémico (KYNGAS, 2000). A concentragdo de HbAlc também, foi associada com
uma elevacdo de 2,6 pontos na percepcao da qualidade de vida (p < 0,001) em um recente
estudo desenvolvido por Johnson, Cooper, Davis e Jones (2013).

Para alcancar a glicemia plasmatica proxima do valor referencial, requer regime de
tratamento e extensa demanda comportamental, incluindo, por exemplo, administragdo didria
de insulina, teste de glicose no sangue, monitoramento da dieta e da atividade fisica
(KYNGAS, HENTINENE; BARLOW, 1998; SKINNER; HAMPSON, 1998; AL-AKOUR;
KHADERB; SHATNAWI, 2008). Essas demandas afetam aspectos da vida dos adolescentes,
tais como escola, alimentagdo e esportes.

Outros estudos que investigaram essa relagdo encontraram uma associagdo entre baixa
qualidade de vida e os valores da HbAlc (GUTTMANN — BAUMAN; FLAHERTY;
STRUGGER; MCEVOY, 1998; HOEY; AANSTOOT, CHIARELLI, 2001; HASSAN;
LOAR; ANDERSON; HEPTULLA, 2006). A QV foi significativamente correlacionada com
o nivel de HbAlc em todos os constructos do instrumento de QVRS (todos os p < 0,01) no
estudo de Hilliard, Mann, Peugh, Hood (2013). J4 a insvestigacdo realizada por
Emmanouilidou, Galli-Tsinopoulou, Karavatos ¢ Nousia-Arvanitakis (2008) ndo encontrou
correlacdo entre a QVRS e os valores da HbAlc.

A andlise da regressdo logistica desta investigacdo apontou que os adolescentes que
possuem alteracdo quanto aos niveis de HbAlc apresentam cerca de 11 vezes mais chances de
terem uma qualidade de vida geral inadequada.

Corroborando com esse resultado, o modelo de regressao aplicado ao estudo de
Froisland et al., (2013), sugeriu que o controle metabolico por meio da HbAlc ¢ de grande
importancia clinica, indicando que valores da HbAlc entre 7,5% a 10,5% correspondem a
uma diminui¢do de seis pontos na pontuagdo total da QVRS. Na escala Emog¢des Mental, a
mesma mudanga de HbAlc corresponde a uma diminui¢cdo de 9,3 pontos na pontuagdo da
QVRS.

Estudos anteriores relataram uma relagdo entre o mau controle metabolico e baixos
escores nos instrumentos de QVRS entre os jovens com diabetes (WAGNER; MULLER-
GODEFFROY; VON-SENGBUSCH; HAGER; THYEN, 2005; HANBERGER L,
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LUDVIGSSON J, NORDFELDT S, 2009; KALYVA; MALAKONAKI; EISER;
MAMOULAKIS, 2011). Menos de 30% das criangas com diabetes alcangam a meta de
tratamento internacional de HbAlc < 7,5% (FROISLAND et al.,2013).

Nesse sentido, a investigagdo da HbAlc ¢ fundamental no acompanhamento dos
adolescentes diabéticos, sendo que o resultado encontrado ¢ determinante na conduta
terapéutica adotada para estes individuos. E o exame mais informativo disponivel no
momento em relagdo a preveng¢do de complicacdes cronicas € no controle do diabetes
mellitus.

Além da investigacdo da HbAlc, imprescindivel que se faga, também, o controle
lipidico por ser o diabetes um fator de risco para o desenvolvimento da doenca coronariana
em adultos e que contribui, também, para a aterosclerose precoce em criangas e adolescentes
(SBD, 2013).

Em relacdo aos objetivos lipidicos, estudos demonstram que o processo de
aterosclerose se inicia na infancia, de modo que a extensdo da doenca esté relacionada com o
numero e com a gravidade dos fatores de risco cardiovascular encontrado (BERENSON et al.,
1998).

O estudo SEARCH, que avaliou jovens com DMI, indicou uma alta frequéncia de
dislipidemia nesse grupo, com 3% dos jovens apresentando LDL > 160 mg/dl e 15% > 130
mg/dl, ou seja, valores muito acima dos que sdo recomendados pela American Heart
Association (AHA) para esse grupo etario (< 100 mg/dl) (SBD, 2013). Neste estudo, 12% dos
adolescentes apresentaram valores de LDL superior ao recomendado, sugerindo um potencial
grupo de risco para desenvolvimento da doenca cardiovascular precoce.

Nao foram encontrados estudos que investiguem a associacdo do colesterol total — suas
fragdes e triglicerideos — com a qualidade de vida em jovens com DMI1, o que ndo permitiu
inferir conclusdes mais aprofundadas. Alerta-se a comunidade cientifica para o
direcionamento de pesquisas com delineamento longitudinal para elucidar essas possiveis

associagdes.
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6 CONCLUSAO

b)

g)

h)

)

Os resultados deste estudo permitiram elencar as seguintes conclusoes:

Os escores médios da qualidade de vida total e de seus dominios estdo mais proximos
dos escores minimos reportados pela amostra, o que caracteriza uma avaliacdo da
qualidade de vida alta, e reforca o fato de que a presenca de uma doenga cronica nao
influenciou, de forma geral, negativamente na qualidade de vida desses adolescentes;

Os adolescentes pertencentes as classes econdmicas mais baixas (Cl1, C2 e D)
apresentam um maior comprometimento em relacdo a manutencdo da sua qualidade de
vida em detrimento das classes B1 e B2;

Os adolescentes que possuem alguma complicagdo associada ao DM apresentam maior
comprometimento na qualidade de vida;

Os adolescentes que apresentaram internagdes no ultimo ano que antecedeu a pesquisa
expuseram um maior comprometimento da qualidade de vida;

Os adolescentes que apresentaram episodios hipoglicémicos no més que antecedeu a
pesquisa expuseram maior comprometimento com sua qualidade de vida e escores mais
elevados no dominio satisfagao;

Os adolescentes que se submetem a quatro ou mais aplicagdes de insulina por dia
apresentam pior qualidade de vida;

Os adolescentes que nao realizam automonitorizacdo apresentam  maior
comprometimento na qualidade de vida;

Os adolescentes que apresentam valores ndo controlados de hemoglobina glicada e
glicemia pos-prandial apresentam escores mais elevados de qualidade de vida no
dominio preocupagdes, portanto, t€ém uma pior qualidade de vida;

Os adolescentes que avaliaram sua satde como ruim apresentaram um maior
comprometimento da qualidade de vida em relagdo aos que avaliaram como boa ou
excelente;

Os resultados da regressao logistica evidenciam que caracteristica como o sexo, a raga, a
escolaridade, a acdo da insulina e as altera¢cdes bioquimicas estdo associadas com o

comprometimento da qualidade de vida quanto aos adolescentes com DM1.
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Diante disto, considera-se que os resultados obtidos nesta investigacdo, nao
representam apenas simples conclusdes, mas também um contributo para novas investigagdes

e consideragoes.



7 CONSIDERACOES
SINAILS
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo reforca a ideia de que ¢ importante realizar investigagdes sobre o diabetes
na adolescéncia, particularmente, quanto a valorizagdo da percep¢do da QVRS, o que se
consubstancia como tentativa de minimizar a caréncia de estudos nacionais e identificar
fatores que prejudicam a QV para que se possa intervir em tempo habil.

Reconhece-se que este estudo oferece uma visdo fracionada da complexidade desta
doenga, mas que contribui para compreender alguns fatores intervenientes no seu controle e
direciona a reflexdo sobre estratégias de atuacdo que contribuam para a promoc¢do da QVRS

do adolescente com DM1.

7.1 DIFICULDADES VIVENCIADAS

a) Percebeu-se que houve moderada dificuldade reportada pelos adolescentes com idades
entre os 10 aos 11 anos no que tange ao entendimento do instrumento de coleta de dados.
Tal dificuldade também foi citada no estudo de Novato (2009) e, possivelmente, deve-se a
subjetividade dos conceitos apresentados, influenciando na compreensao de alguns itens

do instrumento;

b) O absenteismo as consultas ocorreu com frequéncia e acredita-se que decorreu da
dificuldade em ser pontual, dado o fato de o horario das consultas coincidir com o escolar
(turno matutino) e, também, devido a acessibilidade, visto que, em sua maioria, 0s
adolescentes se deslocavam de outros municipios do Estado de Pernambuco ou mesmo de
bairros afastados do Centro Médico Senador Ermirio de Morais. Fato este que prolongou

a etapa da coleta dos dados em mais um més;

c) A praxe descabida dos pais e/ou responsaveis, que iam as consultas no lugar do filho
(familiar), o que faziam para atualizar as receitas médicas, pratica essa que favoreceu a

ampliacao do interregno em que se deu a coleta dos dados;

d) O fato de existir trés estudos nacionais que aplicaram o mesmo instrumento dificultou a
comparacao fidedigna dos resultados obtidos no presente estudo, bem como alguns

estudos internacionais aplicarem as versdes reduzidas do instrumento.
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7.2 RECOMENDACOES DO ESTUDO

Como contribui¢do final deste estudo, foram declinadas algumas sugestdes que

poderdo colaborar para a melhoria da atengdo prestada aos adolescentes e aos seus familiares

no Centro Médico Ermirio de Morais:

a)

b)

d)

Fortalecer as a¢des educativas continuas aos adolescentes ¢ familiares, com intuito de
favorecer a aquisicdo de novos conhecimentos, trocas de experiéncias, ado¢do de
comportamentos preventivos, melhor compreensao da doenga e capacidade de realizar

escolhas apropriadas, assumindo papel ativo no gerenciamento de seu proprio cuidado;

Participagdo mais efetiva dos enfermeiros, na equipe multiprofissional, nos grupos

educativos;

Implementar acdes de vigilancia, visitas domiciliares e hospitalares, quando
necessario, aos adolescentes que ndo estiverem comparecendo regularmente as

consultas;

Criar espacgos agradaveis e convidativos no Centro de Saude a fim de que os
adolescentes possam ser estimulados e possam falar em grupo ou individualmente, nao
s6 em relacdo ao diabetes, mas enfocando os problemas proprios de sua faixa etaria

propiciando a socializagdo com seus pares;

Proporcionar um melhor acolhimento, na medida do possivel, em espacos
humanizados, de responsabilizacio e de formagdao de vinculos, de modo que
consubstanciem um recurso terapéutico, mediado por projetos terapéuticos
formulados, implementados e avaliados pelos profissionais da equipe de satde que
integram o Centro Médico Ermirio de Morais;

Cessao desburocratizada, pelo Estado/Municipio, de todos os insumos necessarios ao
adequado controle glicémico, tais como glicosimetros, fitas, insulinas analogas e
seringas, considerando-se que houve relatos de pais e adolescentes segundo os quais
tais insumos foram obtidos apos suplantadas dificuldades impostas por burocracias

institucionalizadas.
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g) Realizar pesquisas de intervencao direcionadas para identificar a qualidade de vida de
adolescentes com DM1 com énfase nos indicadores sociodemograficos e clinicos que

aumentam a vulnerabilidade desses jovens.

7.3 IMPLICACOES PARA A PRATICA DA ENFERMAGEM

Na Enfermagem nacional e internacional, os enfermeiros ainda precisam superar
diferentes entraves para a condugdo e/ou utilizacdo de resultados de pesquisas na pratica
clinica, principalmente no que se refere as dificuldades para a avaliagdo critica dos estudos
disponiveis e para a aplicabilidade do conhecimento cientifico na pratica.

Os resultados desse estudo, por sua vez, poderdo influenciar mudangas na pratica
clinica do Centro Médico Ermirio de Morais e na criacdo de estratégias de intervencoes
individuais, com a participacdo e o envolvimento de toda a equipe multidisciplinar e da
familia com vistas a atingir melhores niveis de QVRS relativamente ao nicho populacional
investigado.

Além disso, a publicagdo de artigos cientificos oriundos dos dados desse estudo
podera mobilizar enfermeiros/pesquisadores para a realizagdo de outros estudos voltados para
a investigagdo acerca da qualidade de vida de adolescentes acometidos de DM1 em outras
cidades brasileiras e até com outros grupos etarios, de modo que, em tais estudos, poder-se-ao

declinar outras evidéncias que nao foram investigadas na presente tese.
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APENDICES



APENDICE A

FORMULARIO DE DADOS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

Dados de Identificacao

Data: / / Formulario n®: Prontuério n’:
Nome: Data de Nascimento: / /
Tempo de preenchimento do formulério: Inicio: hs  Término: hs

Grau de parentesco do acompanhante do adolescente:
Participa do grupo educativo no Centro de Saude: Sim ( ) Nao ( )

Naturalidade: Mora com:

Indicadores sociodemograficos:

1. Sexo: Masculino (1) Feminino (2)
Idade em anos:

Cor: Branca (1) Negra (2) Parda (3) Amarela (4)

A

Estado civil: Solteiro (1) Casado/Unido consensual (2)
Separado/Divorciado (3)  Viavo (4)

5. Escolaridade: Nao estudou/analfabeto funcional (1)

Ensino Fundamental incompleto (2)

Ensino Fundamental completo (3)

Ensino Médio incompleto (4)

Ensino Médio completo (5)

Ensino Superior incompleto (6)

Ensino Superior completo (7)

6. Classe econdomica (questdo gerada a partir do quadro 1):

(1) Al (42-46) (2)A2 (35-41) (3) B1 (29-34)
(4) B2 (23-28) (5) C1 (18-22) (6)C2(14-17)
(7) D (8-13) (8) E (0-7)
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Quadro 5. Critério de classificacio econémica do Brasil (Necessario por Item 6)

ITENS Quantidade de itens
Produtos/servicos 0 1 2 3 4ou +
Televisdo em cores 0 1 2 3 4
Réadio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 4 5 6 7
Automdvel 0 4 7 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
M4dquina de lavar roupa 0 2 2 2 2
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente ou parte da geladeira 0 2 2 2 2
duplex)
PONTUACAO Total=
Analfabeto/ fundamental 1 incompleto (0)
Grau de instrugdo do chefe/responsavel pela familia Fundamental 1 completo/ Fundamental 2
incompleto (1)
Fundamental 2 completo/ Médio incompleto (2)
Médio completo/ Superior incompleto (4)
Superior completo (8)
PONTUACAO Total=
PONTUAGAO FINAL Total final=

Fonte: Associa¢do Nacional de Empresas e Pesquisas, 2013




7. Data do diagnostico do diabetes (més/ano): /
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Indicadores clinicos:

8. Tempo de tratamento (anos completos):

9. Idade do primeiro sintoma:

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.

Apresenta complicagdes associadas a doenca: Sim (1) Nao (2)

SE SIM, qual (is):

N°. de internag¢des no ultimo ano: 0 (1) >1(2)

Medicacio e dose atual:

N°. de aplicacoes diarias:
Faz automonitoraciao no domicilio: Sim (1) Nao (2)

Quantas vezes: 1 a3 (1) 4a6(2) mais que 6 (3) Nao sabe informar (99)
Apresenta complicagio cronica do diabetes? Sim (1) Nao (2)

SE SIM, qual?

Apresentou hipoglicemia no Gltimo més: Sim (1) Nao (2) Nao sabe informar (99)
Quantas vezes: uma (1) duas (2) mais de duas (3) Nao sabe informar (99)
Apresentou hiperglicemia no altimo més: Sim (1) Nao (2) Nao sabe informar (99)
Quantas vezes: uma (1) duas (2) mais de duas (3) Nao sabe informar (99)

Pratica alguma atividade fisica programada 3 vezes/semana durante pelo menos 30

minutos?

(1) sim (ATIVO) (2) Ndo (SEDENTARIO)



INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS n° 2

APENDICE B

I- Dados Antropométricos

1. Peso:
2. Altura:
3. IMC:

11- Pressao Arterial

4. 1°. Medida:

5. 2% Medida:

6. 3% Medida:

7. Meédia aritmética:

III- Indicadores Bioquimicos

8. HbAlc atual:

9. Glicemia pré-prandial:

10. Glicemia pés-prandial:

11. Colesterol total:

12. HDL:
13. LDL:

14. Triglicerideos:
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Quadro 1: Valores de referéncia da glicemia pré-prandial, poés-prandial e hemoglobina glicada, segundo as
Diretrizes da Sociedade Brasileira de Diabetes, 2011.

IDADE Pré-prandial Pés-prandial Hemoglobina glicada
(mg/dl) (mg/dl) (%)
DE 6 A 12 ANOS 90 a 180 100 a 180 MENOS DE 8
DE 13 A 19 ANOS 90a 130 90 a 150 MENOSDE 7a7,5

Fonte: Diretrizes SBD, 2011.
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Quadro 2: Valores de referéncia para perfil lipidico dos adolescentes com DMI1, segundo a I Diretriz de

prevengdo da aterosclerose na infancia e na adolescéncia.

LIPIDES Lipides Desejavel (mg/dL) Limitrofe (mg/dL) Aumentado (mg/dL)
CT <150 150 a 169 >170
LDL-C <100 100 a 129 >130
HDL-C <45 - -

TG <100 100 a 129 >130

CT = colesterol total; HDL-C = HDL-colesterol; LDL-C = LDL-colesterol; TG = triglicérides; VLDL-C =

VLDL-colesterol.

Fonte: I Diretriz de prevengao da aterosclerose na infancia e na adolescéncia.
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APENDICE C

INSTRUMENTO DE QUALIDADE DE VIDA PARA JOVENS DIABETICOS (IQVJD)

DOMINIO SATISFAGAO

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

1 = Muito Satisfeito

2 = Satisfeito

3 = Nem satisfeito, nem insatisfeito
4 = Insatisfeito

5 = Muito insatisfeito

N&o existem respostas certas ou erradas para estas questdes. Nos queremos sua opiniao.

Nem
satisfeito,
Muito Muito

R i satisfeito nem
QUANTO VOCE ESTA Satisfeito | jhsatisfeito | INsatisfeito | insatisfeito
SATISFEITO COM:
A1- Quanto vocé esta satisfeito 1 2 3 4 5
com o tempo que gasta para
cuidar de seu diabetes?
A2- Quanto vocé esta satisfeito 1 2 3 4 5
com o tempo que gasta para
fazer exames de laboratério e
fundo de olho?
A3- Quanto vocé esta satisfeito 1 2 3 4 5
com o tempo que gasta para
verificar seu agucar no sangue
(exame de ponta de dedo)?
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A4- Quanto vocé esta satisfeito 1
com seu tratamento atual?

A5- Quanto vocé esta satisfeito 1
com as possibilidades de variar
os alimentos na sua dieta?

A6- Quanto vocé esta satisfeito 1
com a interferéncia causada pelo
seu diabetes em sua familia?

A7- Quanto vocé esta satisfeito 1
com o conhecimento que tem
sobre seu diabetes?

DE MANEIRA GERAL.:

A8- Quanto vocé esta satisfeito com seu
sono?

A9- Quanto vocé esta satisfeito com suas
amizades?

A10- Quanto vocé esta satisfeito com seu
trabalho, escola e atividades de casa?

A11- Quanto vocé esta satisfeito com a sua
aparéncia fisica?

A12- Quanto vocé esta satisfeito com o
tempo que gasta para fazer exercicios
fisicos?

A13- Quanto vocé esta satisfeito com a
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quantidade de tempo que tem para lazer? 1 2 3 4 5
A14- Quanto vocé esta satisfeito com a vida 1 2 3 4 5
em geral?

A15- Quanto vocé esta satisfeito com seu 1 2 3 4 5

desempenho na escola?

A16- Quanto vocé estd satisfeito com a 1 2 3 4 5
maneira como seus colegas de escola
tratam vocé?

A17- Quanto vocé esta satisfeito com sua 1 2 3 4 5
frequéncia na escola?

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

) Excelente

) Boa

) Satisfatoria
) Ruim

—_~ e~~~
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DOMINIO IMPACTO

B - Instrugbes: Leia cada pergunta cuidadosamente. Por favor, indique a frequéncia com que esses
eventos acontecem com vocé. Marque um X na resposta que mais combina com como vocé se sente.

1 = Nunca

2 = Muito raramente

3 = As vezes

4 = Muito frequentemente
5 = Sempre

Nao existem respostas certas ou erradas para estas questdes. NOs estamos interessados em sua
opiniao honesta.

Muito Muito
rarame |
Nunca nte As Vezes | Frequente- | Sempre
mente

B1- Com que frequéncia vocé sente dor 1 2 3 4 5
associada ao tratamento de seu
diabetes?
B2- Com que frequéncia vocé sente 1 2 3 4 5
vergonha em ter que lidar com seu
diabetes em publico?
B3- Com que frequéncia vocé se sente 1 2 3 4 5
fisicamente doente?
B4- Com que frequéncia seu diabetes 1 2 3 4 5
interfere na sua vida familiar?
B5- Com que frequéncia vocé dorme 1 2 3 4 5
mal?
B6- Com que frequéncia vocé acha que 1 2 3 4 5
seu diabetes dificulta seus




139

relacionamentos sociais e amizades?

B7- Com que frequéncia vocé se sente
bem consigo mesmo?

B8- Com que frequéncia vocé se sente
limitado por causa de sua dieta?

B9- Com que frequéncia seu diabetes
interfere  na realizagdo de seus
exercicios fisicos?

B10- Com que frequéncia vocé falta ao
trabalho, a escola ou deixa de realizar
tarefas domésticas por causa de seu
diabetes?

B11- Com que frequéncia vocé se vé
explicando para os outros o que significa
ter diabetes?

B12- Com que frequéncia vocé acha que
seu diabetes interrompe suas atividades
de lazer?

B13- Com que frequéncia vocé é
provocado por ter diabetes?

B14- Com que frequéncia vocé sente
que vai ao banheiro mais vezes que os
outros por causa de seu diabetes?

B15- Com que frequéncia vocé come
alguma coisa que nao deveria ao invés
de contar que tem diabetes?
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B16- Com que frequéncia vocé esconde
dos outros que esta tendo hipoglicemia?

B17- Com que frequéncia vocé acha que
o seu diabetes impede vocé de participar
de atividades escolares (por exemplo,
um jogo ou um esporte)?

B-18- Com que frequéncia vocé acha
que o diabetes o impede de sair para
comer fora com os amigos?

B19- Com que frequéncia vocé sente
que o seu diabetes limitara o trabalho
que tera no futuro?

B20-Com que frequéncia vocé acha que
seus pais te protegem muito?

B21- Com que frequéncia vocé acha que
seus pais se preocupam demais com
seu diabetes?

B22- Com que frequéncia vocé acha que
seus pais agem como se o diabetes
fosse uma doencga deles e ndo sua?
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DOMINIO PREOCUPAGOES

C - Instrucdes: Leia cada pergunta cuidadosamente. Por favor indique com que frequéncia os eventos
seguintes acontecem com vocé. Marque um X no espaco apropriado. Nao existem respostas certas
ou erradas.

1 = Nunca

2 = Muito raramente

3 = As vezes

4 = Muito frequentemente
5 = Sempre

N&o existem respostas certas ou erradas para estas questdes. Nos estamos interessados em sua
opiniao honesta.

Muito As Vezes Muito Sempre
raramente
Nunca frequente-
mente
C1- Com que frequéncia vocé se 1 2 3 4 5
preocupa se vai se casar?
C2- Com que frequéncia vocé se 1 2 3 4 5
preocupa se vai ter filhos?
C3- Com que frequéncia vocé se 1 2 3 4 5
preocupa em nao conseguir o
emprego que quer?
C4- Com que frequéncia vocé se 1 2 3 4 4
preocupa se vai desmaiar?
C5- Com que frequéncia vocé se 1 2 3 4 5
preocupa se terminara seus estudos?
C6- Com que frequéncia vocé se 1 2 3 4 5
preocupa Sse Seu Ccorpo parece
diferente porque vocé tem diabetes?
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C7- Com que frequéncia vocé se
preocupa se vai ter as complicagoes
de seu diabetes?

C8- Com que frequéncia vocé se
preocupa com o fato de alguém nao
sair com vocé porque vocé tem
diabetes?

C9- Com que frequéncia vocé se
preocupa com o fato dos professores
tratarem vocé de maneira diferente
por causa de seu diabetes?

C10- Com que frequéncia vocé se
preocupa se o0 seu diabetes o
impedira de realizar coisas que vocé
faz na escola? (esportes, musica,
teatro).

C11- Com que frequéncia vocé se
preocupa se seu diabetes o impedira
de fazer coisas com seus amigos
como sair para encontros ou ir para
festas?
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APENDICE D
i
(ZY
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO

TERMO ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Menores de 18 anos)

Convidamos o (a) seu/suas filho (a) (ou menor de idade) que estd sob sua
responsabilidade para participar, como voluntario (a), da pesquisa Qualidade de vida
relacionada a saide em adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Esta pesquisa ¢
orientada pela Prof.* Dr". Marta Maria Coelho Damasceno e esta sob a responsabilidade da
pesquisadora Maria Amelia de Souza (Endere¢o: Rua. Alto do Reservatorio, S/N — Bela
Vista. CEP: 55608-680, Vitéria de Santo Antao - PE. Telefone: (83) 8801-5717/ 9911-8640)

Apos ser esclarecido (a) sobre as informacgdes a seguir, no caso de aceitar a fazer parte
do estudo, rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma
delas ¢ sua e a outra ¢ do pesquisador responsavel. Em caso de recusa o (a) Sr.(a) ndo serd

penalizado (a) de forma alguma.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Trata-se de uma pesquisa com o objetivo de avaliar a qualidade de vida relacionada a
saude de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. A coleta dos dados sera realizada em um
unico momento, enquanto o adolescente estiver aguardando a consulta médica e/ou
enfermagem. Serd utilizada a técnica da entrevista.

Asseguro que sua identidade serd mantida em segredo e que somente eu terei acesso as
informacdes colhidas. Vocé€ podera retirar o seu consentimento em qualquer momento o que
ndo implicard em prejuizo para vocé e nem para o atendimento. Além disso, sua participagao
acarretara riscos minimos (desconforto e constrangimento), ja que as informagdes serao
preservadas em sigilo e a identidade do entrevistado sera mantida desconhecida e nao
envolverdo despesas, como também gratificagdes. Porém, sua participacdo ¢ muito
importante, pois contribuird na melhoria da qualidade do atendimento aos adolescentes com
Diabetes mellitus tipo 1 do Centro Médico Senador Ermirio de Morais, uma vez que ird

identificar os adolescentes com baixa qualidade de vida para que seja realizada intervengao
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em tempo héabil para que ndo haja interferéncia no processo de crescimento e
desenvolvimento.

As informagdes obtidas, bem como o banco de dados gerado irdo conservar a
identidade dos casos obedecendo assim os principios éticos da pesquisa com seres humanos e
ficard sob guarda da pesquisadora Maria Amelia de Souza por um periodo de 5 anos e apds
todo material serd incinerados.

Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera
consultar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no enderego:
(Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar, Sala 4 — Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP:
50740-600, Tel.: 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura do pesquisador(a)
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, , RG/ CPF/ , abaixo
assinado, responsavel pelo(a) menor , autorizo a sua
participagdo no estudo , como voluntario(a). Fui devidamente

informado (a) e esclarecido (a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, os procedimentos
nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes da participagao dele
(a). Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que
isto leve a qualquer penalidade ou interrupgao de seu

acompanhamento/assisténcia/tratamento.

Local e data

Nome e Assinatura do (da) responsavel:

Nome e Assinatura do (da) menor:

Presenciamos a solicitacio de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite
do sujeito em participar.

TESTEMUNHA 1 TESTEMUNHA 2

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura:
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[
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(Maiores de 18 anos)

Convidamos o (a) seu/suas filho (a) (ou menor de idade) que estd sob sua
responsabilidade para participar, como voluntario (a), da pesquisa Qualidade de vida
relacionada a saide em adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. Esta pesquisa ¢
orientada pela Prof.* Dr". Marta Maria Coelho Damasceno e esta sob a responsabilidade da
pesquisadora Maria Amelia de Souza (Endere¢o: Rua. Alto do Reservatorio, S/N — Bela
Vista. CEP: 55608-680, Vitoria de Santo Antao - PE. Telefone: (83) 8801-5717/ 9911-8640)

Apos ser esclarecido (a) sobre as informacgdes a seguir, no caso de aceitar a fazer parte
do estudo, rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma
delas ¢ sua e a outra ¢ do pesquisador responsavel. Em caso de recusa o (a) Sr.(a) ndo serd

penalizado (a) de forma alguma.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

Trata-se de uma pesquisa com o objetivo de avaliar a qualidade de vida relacionada a
saude de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1. A coleta dos dados sera realizada em um
unico momento, enquanto o adolescente estiver aguardando a consulta médica e/ou
enfermagem. Serd utilizada a técnica da entrevista.

Asseguro que sua identidade serd mantida em segredo e que somente eu terei acesso as
informacdes colhidas. Vocé podera retirar o seu consentimento em qualquer momento o que
ndo implicara em prejuizo para vocé€ e nem para o atendimento. Além disso, sua participacao
acarretara riscos minimos (desconforto e constrangimento), ja que as informagdes serao
preservadas em sigilo e a identidade do entrevistado serd mantida desconhecida e ndo
envolverdo despesas, como também gratificagdes. Porém, sua participacdo ¢ muito
importante, pois contribuird na melhoria da qualidade do atendimento aos adolescentes com
Diabetes mellitus tipo 1 do Centro Médico Senador Ermirio de Morais, uma vez que ird

identificar os adolescentes com baixa qualidade de vida para que seja realizada intervengao



147

em tempo héabil para que ndo haja interferéncia no processo de crescimento e
desenvolvimento.

As informagdes obtidas, bem como o banco de dados gerado irdo conservar a
identidade dos casos obedecendo assim os principios éticos da pesquisa com seres humanos e
ficard sob guarda da pesquisadora Maria Amelia de Souza por um periodo de 5 anos e apds
todo material serd incinerados.

Em caso de duvidas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera
consultar o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no enderego:
(Avenida da Engenharia s/n — 1° Andar, Sala 4 — Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP:
50740-600, Tel.: 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

Assinatura do pesquisador(a)
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO SUJEITO

Eu, , RG/ CPF/ , abaixo
assinado, responsavel pelo(a) menor , autorizo a sua
participagdo no estudo , como voluntario(a). Fui devidamente

informado (a) e esclarecido (a) pelo (a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, os procedimentos
nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes da participagao dele
(a). Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem que
isto leve a qualquer penalidade ou interrupgao de seu

acompanhamento/assisténcia/tratamento.

Local e data

Nome e Assinatura:

Presenciamos a solicitacio de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e aceite
do sujeito em participar.

TESTEMUNHA 1 TESTEMUNHA 2

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura:
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APENDICE E
TERMO DE CONFIDENCIALIDADE

Titulo do Projeto: Qualidade de vida relacionada a saude em adolescentes com diabetes
mellitus tipo 1.

Pesquisador responsavel: Maria Amelia de Souza

Instituicdo/Departamento: Universidade Federal de Pernambuco/ Centro Académico de
Vitoria

Telefone de Contato: (83) 8801-5717/9911-8640

A pesquisadora e a orientadora do presente projeto, se comprometem a preservar a
privacidade dos dados coletados e disponibilizados para a pesquisa. Os dados serdo acessados
exclusivamente pela equipe de pesquisadores e a informacao arquivada em papel nao contera
a identificagcdo dos nomes dos participantes elencados. Este material sera arquivado de forma
a garantir acesso restrito aos pesquisadores envolvidos, e terd a guarda por cinco anos, quando
serd incinerado. Concordam, igualmente, que essas informagdes serao utilizadas unicas e
exclusivamente para a execucao do presente projeto.

As informagdes somente poderdo ser divulgadas de forma andnima e serdo mantidas
nos computadores dos grupos de pesquisa da Universidade Federal de Pernambuco sob a
responsabilidade de Maria Amelia de Souza

Este projeto estd sendo encaminhado para avaliagdo pelo Comité de Etica e Pesquisa

Envolvendo Seres Humanos — CEP/CCS/UFPE.

Recife,

Mo Hmidion # Sougon

Maria Amelia de Souza

Pesquisador (a) responsavel

UG A (| yoteante g
Marta Maria Coelho Damasceno

Orientador (a)
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ANEXO A
PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE %M o
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Qualidade de vida relacionada a saude em adolescentes com diabetes mellitus tipo 1

Pesquisador: Maria Amelia de Souza

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 09687512.7.0000.5208

Instituicao Proponente: Universidade Federal de Pernambuco - UFPE

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 165.227
Data da Relatoria: 05/12/2012

Apresentacgao do Projeto:

Trata-se de um projeto da pos graduacdo em enfermagem, do CCS/UFPE, orientado pela Prof® Dr.? Marta
Maria Coelho Damasceno.Sera um estudo observacional do tipo inquérito transversal que sera realizado no
Centro Médico Senador José Ermirio de Moraes considerado referéncia em média complexidade para
diabetes mellitus em Recife- PE. A amostra abrangera todos os adolescentes com DM1 caracterizando-se
como pesquisa

censitaria O instrumento a ser utilizado sera a versao validada e adaptada do Quality of Life for Youths
(DQOLY). A confiabilidade do instrumento foi avaliada pela consisténcia interna e teste-reteste. Os dados
serao coletados, no periodo de janeiro a junho de 2013. Para avaliar a qualidade de vida dos adolescentes
sera construido o escore para cada dominio e o escore total da qualidade de vida e calculadas as
estatisticas utilizadas no

levantamento do perfil sociodemografico e clinico e os respectivos intervalos de confianca. Ainda, sera
aplicado o teste de comparacao de média a fim de avaliar a influéncia dos fatores sociodemograficos e
clinicos na qualidade de vida. Sera calculado, também, os coeficientes alfa de Cronbach para avaliar a
consisténcia interna de cada dominio e total.

Objetivo da Pesquisa:

Avaliar a qualidade de vida relacionada a saude de adolescentes com diabetes mellitus tipo 1.

Objetivo Secundario:

-ldentificar os fatores que influenciam a Qualidade de Vida Relacionada a Saude de adolescentes com
diabetes mellitus tipo 1; -Verificar a associacédo entre Qualidade de Vida Relacionada a Saude

Enderego: Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Préedio do CCS

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600

UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone: (81)2126-8588 Fax: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE %“”“"“'
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

com indicadores sociodemogréaficos, clinicos e bioquimicos dos adolescentes com diabetes mellitus tipo 1; -
Verificar a associacédo entre a Qualidade de Vida Relacionada a Saude e o tempo de doenca dos
adolescentes com diabetes mellitus tipo 1; - Comparar os escores de Qualidade de Vida Relacionada a
Saude dos adolescentes entre 10 e 14 anos com os adolescentes entre 15 a 19 anos.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Adequados e claros no projeto e TCLE

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
A pesquisa € de grande enteresse na pratica clinica, pois ndo existem dados da regido NE, sobre este tema.
Projeto bem escrito com bom delineamento de objetivos, metodologia e cronograma.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
todos adequados em qualidade e quantidade

Recomendacgoes:
substituir a instituicdo Universidade Federal do Ceard, do projeto original em word, pelo projeto da; pés-
graduacdo da UFPE, uma vez que a UFPE € instituicdo proponente

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Nao existe

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagcao da CONEP:

Nao

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

O Colegiado aprova o parecer do protocolo em questao e o pesquisador esta autorizado para iniciar a coleta
de dados.

Projeto foi avaliado e sua APROVACAO definitiva sera dada, por meio de oficio impresso, apés a entrega
do relatério final ao Comité de Etica em Pesquisa/UFPE.

Enderego: Av. da Engenharia s/n° - 1° andar, sala 4, Prédio do CCS

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 50.740-600

UF: PE Municipio: RECIFE

Telefone: (81)2126-8588 Fax: (81)2126-8588 E-mail: cepccs@ufpe.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
PERNAMBUCO CENTRO DE WW
CIENCIAS DA SAUDE / UFPE-

RECIFE, 07 de Dezembro de 2012

Assinador por:
GERALDO BOSCO LINDOSO COUTO
(Coordenador)
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ANEXO B

Presidéncia da Republica
Casa Civil
Subchefia para Assuntos Juridicos

LEI N2 11.347, DE 27 DE SETEMBRO DE 2006.

Dispde sobre a distribuicdo gratuita de
medicamentos e materiais necessarios a sua
aplicacdo e a monitora¢do da glicemia capilar
aos portadores de diabetes inscritos em
programas de educagdo para diabéticos.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional decreta ¢ eu
sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Os portadores de diabetes receberdo, gratuitamente, do Sistema Unico de Saude -
SUS, os medicamentos necessarios para o tratamento de sua condicdo e os materiais
necessarios a sua aplicag@o e a monitoracao da glicemia capilar.

§ 12 O Poder Executivo, por meio do Ministério da Saude, selecionara os
medicamentos e materiais de que trata o caput, com vistas a orientar sua aquisicao pelos
gestores do SUS.

§ 2° A sele¢do a que se refere o § 1° devera ser revista e republicada anualmente ou
sempre que se fizer necessario, para se adequar ao conhecimento cientifico atualizado e a
disponibilidade de novos medicamentos, tecnologias e produtos no mercado.

§ 3° E condigdo para o recebimento dos medicamentos e materiais citados no caput estar
inscrito em programa de educacao especial para diabéticos.

Art. 2° (VETADO)

Art. 3° E assegurado ao diabético o direito de requerer, em caso de atraso na dispensagao
dos medicamentos e materiais citados no art. 1°, informacdes acerca do fato a autoridade
sanitaria municipal.

Paragrafo unico. (VETADO)

Art. 4° (VETADO)

Art. 5° Esta Lei entra em vigor no prazo de 360 (trezentos e sessenta) dias, a contar da
data de sua publicagao.

Brasilia, 27 de setembro de 2006; 185° da Independéncia e 118° da Republica.
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LUIZ INACIO LULA DA SILVA
Marcio Thomaz Bastos
Guido Mantega

Jarbas Barbosa da Silva Junior

MENSAGEM N° 832, DE 27 DE SETEMBRO DE 2006.
Senhor Presidente do Senado Federal,

Comunico a Vossa Exceléncia que, nos termos do § 1° do art. 66 da Constitui¢io,
decidi vetar parcialmente, por inconstitucionalidade, o Projeto de Lei n® 597, de 1999
(n®3.073/00 na Camara dos Deputados), que “Dispde sobre a distribui¢do gratuita de
medicamentos e materiais necessarios a sua aplica¢do e a monitoracao da glicemia
capilar aos portadores de diabetes inscritos em programas de educacao para
diabéticos”.

Ouvidos, os Ministérios da Justica, da Saude e da Fazenda manifestaram-se pelo
veto aos seguintes dispositivos:

Art. 2°

“Art. 2° As despesas decorrentes da implementagio
desta Lei serdo financiadas com recursos dos
orcamentos da Seguridade Social da Unido, dos
Estados, do Distrito Federal e dos Municipios,
conforme regulamento a ser baixado pelo Ministério
da Satde, ouvida a Comissdo Intergestores
Tripartite instituida pela Norma Operacional Basica
do SUS de 1993.”

Razdes do veto

O presente projeto de lei, ao pretender criar restri¢des aos entes federados,
na elaboracdo da peca orgamentaria, viola, frontalmente, o principio federativo
inserto no art. 1%, caput, da Constituigdo da Republica, restringindo, assim, a
consagrada autonomia dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios,
assegurada, por sua vez, no art. 18, caput, da Carta Magna.

Outrossim, somente em sede constitucional podem resultar previstas as
limitagdes na elaboragdo do orcamento, sob pena de violagdo ao principio
constitucional da separa¢do de poderes (art. 2° da Carta Magna). Isso porque,
historicamente, a concepg¢do inicial do orcamento, decorrente do resultado
politico da crescente reagdo dos Orgdos de representacdo popular contra o
excessivo poder tributario dos soberanos, justificou a inclusdo da matéria em
alcada constitucional, em virtude da instaura¢do do Estado de Direito (previsto



no art. 1° da vigente Constituicdo da Republica), limitando os poderes dos
monarcas absolutistas.

O professor Ricardo Lobo Torres, por exemplo, denomina de Estado
Or¢amentario ‘a particular dimensdo do Estado de Direito apoiada nas receitas,
especialmente a tributaria, como instrumento de realizagcdo das despesas’, e que
surge com o proprio Estado Moderno em substituigdo ao Absolutismo
Monarquico. Esclarece, ainda, que com o ‘advento do liberalismo e das grandes
revolugdes ¢ que se constitui plenamente o Estado Orcamentario, pelo aumento
das receitas e despesas publicas e pela constitucionalizagdo do orcamento na
Franca, nos Estados Unidos ¢ no Brasil (art. 172 da Constituicdo de 1824)’
(TORRES, Ricardo Lobo. Curso de Direito Financeiro e Tributario. Rio de
Janeiro: Editora Renovar, 1993, paginas 137 e 138).

Em se tratando o or¢camento publico de matéria reservada ou propria de
seara constitucional, conforme se depreende da simples leitura do texto
constitucional, de onde se extraem os principios orcamentarios (como, por
exemplo, a exclusividade da matéria orgamentaria, nos moldes do art. 165, § 8°,
da Carta Magna) e as correspondentes vedagdes no ambito do direito financeiro
(art. 167 da Constituicilo da Republica), ndo pode a legislagdao
infraconstitucional e, com maior razdo, uma norma infralegal estabelecer
condig¢des ou limites em matéria orcamentaria, sob pena de violagdo ao principio
da separagao de poderes.

Nao ¢ por outra razdo, sendo pela estrita observancia do principio da
separacao dos poderes e em atencdo as caracteristicas do Estado de Direito (arts.
1° e 2° da Constituigdo), que as previsdes de aplicagdo minima de recursos
financeiros em matéria de saide e educacdo encontram-se fixadas em sede
constitucional, especificamente nos arts. 198, § 2° e 212, do Estatuto
Fundamental do Estado.

Nada obstante, por for¢ca do principio constitucional da estrita legalidade
(art. 37, caput, da Constitui¢ao), a Administracdo Publica, de qualquer esfera
federativa, diferentemente, do particular, somente pode realizar condutas
descritas em lei. Ora, nao se pode admitir como constitucional, por conseguinte,
que a Administragdo publica federal, mediante edicdo de ato normativo
infralegal (a ser expedido pelo Ministério da Satde), imponha a forma de
elaboragdo, administra¢do e execucdo do or¢gamento dos demais entes federados,
diante da cristalina violagao ao principio da autonomia federativa, consoante ja
ressaltado, e da legalidade administrativa, subprincipio densificador do Estado
de Direito (arts. 1° e 37, caput, da Constitui¢do da Republica).

Ensina o professor Celso Antonio Bandeira de Mello sobre o principio
basilar do regime juridico-administrativo:

‘O principio da legalidade, no Brasil, significa que a Administracdo nada
pode fazer sendo o que a lei determina. Ao contrario dos particulares, os quais
podem fazer tudo o que a lei ndo proibe, a Administragdo s6 pode fazer o que a
lei antecipadamente autorize. Donde, administrar ¢ prover aos interesses
publicos, assim caracterizados em lei, fazendo-o na conformidade dos meios e
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formas nela estabelecidos ou particularizados segundo suas disposi¢des. Segue-
se que a atividade administrativa consiste na produ¢do de decisdes e
comportamentos que, na formagdo escalonada do Direito, agregam niveis
maiores de concre¢do ao que ja se contem abstratamente nas leis.” (MELLO,
Celso Antonio Bandeira de. Curso de Direito Administrativo. Sdo Paulo:
Malheiros Editores, 2003, pagina 95).!”

Pardgrafo tinico do art. 3°
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Paragrafo tnico. O gestor municipal do SUS ¢ obrigado a ressarcir os gastos que o diabético
comprovadamente houver efetuado com a aquisi¢ao dos medicamentos e materiais referidos,
no caso de auséncia de resposta e atendimento.”

Razoes do veto

“O paragrafo tnico do art. 3%, contraria o principio
do pacto federativo, estatuido nos arts. 1° e 18, da
Constituicao Federal, pois, obriga o gestor
municipal do SUS ‘a ressarcir os gastos que o
diabético comprovadamente houver efetuado com a
aquisicdo dos medicamentos e materiais referidos,
no caso de auséncia de resposta e atendimento’.

Dispde o art. 198 da Constituicdo que ‘as acdes €
servicos publicos de saude integram uma rede
regionalizada e hierarquizada e constituem um
sistema Unico organizado de acordo com as
seguintes diretrizes: 1) descentralizacdo, com
dire¢do tinica em cada esfera de governo;’

Segundo esclarece o professor Jos¢ Afonso da Silva:

‘O sistema unico de saude implica agdes e servigos federais, estaduais,
distritais (DF) e municipais, regendo-se pelos principios da descentralizagao,
com direcdo Unica em cada esfera de governo, do atendimento integral, com
prioridade para as atividades preventivas, e da participagdo da comunidade, que
confirma seu carater de direito social pessoal, de um lado, e de direito social

coletivo, de outro.’

Como se verifica, a obrigagdo criada pelo projeto ao gestor municipal do Sistema
Unico de Saude — SUS, configura ingeréncia inadmissivel da Unido na esfera
municipal, o que viola o pacto federativo.”



Art. 4°

“Art. 4° A inobservancia do disposto nesta Lei por
parte de servidor publico configura crime de
prevaricacdo, sujeitando o infrator as penalidades
cominadas no art. 319 do Cddigo Penal Brasileiro.

Pardgrafo unico. Independente das sangdes civis,
penais e administrativas, o Ministro de Estado e os
Secretarios responsabilizados pelo descumprimento
das disposigdes desta Lei sujeitar-se-do as
penalidades previstas na Lei n® 1.079, de 10 de abril
de 1950, por cometimento de crime de
responsabilidade.”

Razoes do veto

“Q paragrafo tnico e o caput do art. 4° incorrem em impropriedade o que
impede sua aplicabilidade. Referidos preceitos dispdem sobre as penalidades a
que estdo sujeitos o servidor publico, o Ministro de Estado e os Secretarios no
caso de descumprimento do disposto na Lei.

Ocorre que, mediante uma analise detida do projeto de lei, verifica-se que a
propositura ndo cria obrigacao/dever para esses agentes (exceto aquela conferida
ao gestor municipal pelo paragrafo unico do art. 3%, que seria, inconstitucional),
e que, portanto, o preceito do art. 4° ndo se apresenta como norma valida. Além
disso, por apresentarem contetido impreciso e indefinido, os dispositivos em
comento, em ultima analise, também, afrontam o principio da tipicidade penal,
esculpido no art. 5% inciso XXXIX, da Constitui¢do Federal, que requer
defini¢do exata, com elementos descritivos precisos da conduta e da sangdo
correspondente.”

Essas, Senhor Presidente, as razdes que me levaram a vetar os dispositivos acima

mencionados do projeto em causa, as quais ora submeto a elevada aprecia¢ao dos
Senhores Membros do Congresso Nacional.

Brasilia, 27 de setembro de 2006.
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