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Resumo

Introducio: A Diabetes Mellitus tipo 1 (DM 1) é uma patolo-
gia crénica multissistémica que exige um tratamento exigente,
cuja ndo adesdo acarreta um aumento do risco de complicagdes.
Historicamente, os estudos sobre a doen¢a focaram o controlo
metabdlico como o principal indicador da qualidade dos cui-
dados de saude prestados; na actualidade, a auto-percepc¢do da
doenca € igualmente um factor determinante para a avaliacdo
dessa qualidade. Multiplas ferramentas t€m sido desenvolvidas;
para a populacdo adolescente em particular, estd preconizada
a utilizag@o do Diabetes Quality of Life (DQOL), um questio-
ndrio de escolha multipla e resposta fechada que se encontra
padronizado para a populacdo portuguesa.

Objectivos: Avaliar a qualidade de vida de uma amostra de
adolescentes com DM 1 seguidos em Consulta Externa de
Diabetologia Pedidtrica.

Material e métodos: Aplicacio do questionario DQOL aos
adolescentes com DM 1 com idade compreendida entre os 12
e os 19 anos seguidos na Consulta de Diabetologia Pedidtrica.
O controlo metabdlico foi avaliado através dos valores médios
de hemoglobina glicosilada obtidos durante o ano precedente.

Resultados: De uma amostra total de 30 adolescentes, 17
(57%) pertenciam ao sexo feminino; a média de idades foi de
15,2 anos. A duragdo da doencga variou entre os 0 e os 15 anos
com uma média de 6,3 anos. O valor médio de hemoglobina
glicosilada variou entre 5,5% e 10,9%, com média de 8,66%.
Quando realizada a analise estatistica das diferentes varidveis,
observamos que existe relacfio significativa entre o score da
subescala Impacto do DQOL e o valor médio da hemoglo-
bina glicosilada (p=0,05), o mesmo ndo se verificando com
as outras sub-escalas (preocupacdo, satisfacdo). As restantes
varidveis, nomeadamente os anos de dura¢do da doenga e o
sexo, ndo tiveram associacio com os valores do DQOL.

Conclusoes: O controlo metabdlico e a qualidade de vida sdo
dois aspectos importantes da abordagem do adolescente dia-
bético. Nos adolescentes com melhor controlo metabdlico, a
doenca tem um menor impacto nas actividades da vida didria.
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Diabetes, adolescence and quality of life
Abstract

Introduction: Diabetes mellitus type 1 (DM 1) is a chronic
and multisystemic disease, which needs a demanding treat-
ment whose noncompliance is responsible for an increased
risk of complications. Historically, studies of the disease
have focused on metabolic control as the main indicator of
quality of care; timeliness, self-perception of illness is also a
factor in the evaluation of its quality. Multiple tools have been
developed to evaluate quality of life and care in particular for
the adolescent population. One of these tools is the Diabetes
Quality of Life questionnaire (DQOL), a multiple-choice and
closed answer questionnaire which is already standardized for
the portuguese population.

Objectives: To assess the quality of life in a sample of ado-
lescents with diabetes followed at a Pediatric Diabetology
Outpatient Care.

Methods: Application of a standardized questionnaire DQOL
to Portuguese adolescents with DM 1 aged 12 to 19 years.
Metabolic control was assessed by the mean values of gly-
cated hemoglobin obtained during the previous year.

Results: Of a total sample of 30 adolescents, 17 (57%) were
female, with an average age of 15.2 years. The disease dura-
tion ranged from O to 15 years with a mean value of 6.3 years.
The mean glicosilated haemoglobin varied from 5,5% to
10,9% with an average of 8,66%. Statistical analysis of dif-
ferent variables, showed significant relationship between the
subscale scores of the Impact of DOQOL and mean glycosyl-
ated hemoglobin (p = 0.05), the same was not observed with
the other subscales (Concern, Satisfaction). The remaining
variables, including years of disease duration and sex were
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not associated with the DQOL scores.

Conclusions: Metabolic control and quality of life are two
important aspects of the approach to the diabetic adolescent.
In our study, adolescents with better metabolic control,
revealed a lower impact of the disease on the activities of
daily living.
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Introducao

A Diabetes Mellitus tipo 1 (DM 1) é uma doenca metabdlica
de indole crénica e etiologia ndo totalmente esclarecida, que
resulta da lesdo imunoldgica gradual das células 3 dos ilhéus
de Langerhans pancredticos, com subsequente diminui¢do (ou
mesmo total ausé€ncia) da secre¢do de insulina. Como conse-
quéncia, ocorre uma incapacidade de metabolizar adequada-
mente os hidratos de carbono, gerando-se um estado de hiper-
glicémia crénica que, em ultima andlise, ird culminar numa
disfung¢@o metabdlica global, responséavel por lesdo macro e
microvascular passivel de afectar qualquer 6rgdo ou sistema.

E considerada a doenca enddcrina mais frequente em idade
pedidtrica, afectando entre 1 em cada 300 a 500 criancas e
adolescentes com idade inferior a 18 anos, e que em Portugal
atinge cerca de 6% da populagio’.

Virios estudos epidemioldgicos t&€m documentado, na dltima
década, um aumento da sua incidéncia a nivel mundial, par-
ticularmente em criangas com idade inferior a 5 anos, pare-
cendo existir uma correlacdo com factores de susceptibilidade
ambienciais ainda ndo totalmente esclarecidos.

Paralelamente, e dados os avancos técnico-cientificos no
tratamento da DM 1, permitindo a utilizacdo de esquemas
de insulinoterapia cada vez mais préximos dos mecanismos
fisiolégicos, assiste-se também ao aumento da sua preva-
Iéncia, dado que estas novas terapéuticas condicionam um
melhor controlo metabdlico e, consequentemente, um menor
risco de complicagdes.

A abordagem terapéutica na DM 1, com o intuito de permitir
um adequado controlo metabdlico, é extremamente exigente
necessitando de multiplas administracdes didrias de insulina,
verificacdo periddica dos niveis de glicémia capilar, controlo
criterioso da alimentagdo e exercicio fisico e contacto fre-
quente com servigos médicos especializados.

Estd comprovado em multiplos estudos cientificos que os doen-
tes com DM 1, lidam diariamente com niveis de stress mais ele-
vados, ndo s6 pelas modificacdes do estilo de vida que a doenca
implica, mas também pelo conhecimento sobre as possiveis
complica¢des da mesma; estes doentes apresentam igualmente
um maior risco relativo de sindrome depressivo, perturbacio de
ansiedade e doencas do comportamento alimentar®.
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Aos factores até agora discriminados acresce, no caso particular
da populacdo adolescente, todas as modificagdes bioldgicas,
cognitivas e emocionais caracteristicas do normal processo de
desenvolvimento, e que ndo devem ser descuradas ja que podem
condicionar nfo sé a desadequagdo terapéutica como também
o aparecimento das co-morbilidades psiquidtricas ja descritas.

Os estudos sdo concordantes no que diz respeito ao esquema
terapéutico preferencial nesta faixa etdria, demonstrando que
o risco de inicio e progressdo das complicacdes da diabetes
se encontra reduzido no grupo de adolescentes tratados com
insulinoterapia funcional/intensiva*. No entanto, deve tam-
bém ser um pilar de actuacdo terapéutica a educacdo para
habitos de vida sauddveis, j4 que esta fase de transicdo da
infancia para a idade adulta ¢ um periodo chave de influéncia
para trajectdrias de sadde futuras.

Historicamente, os estudos sobre o tratamento clinico da DM
1 focaram o controlo metabdlico como o principal indica-
dor da qualidade dos cuidados; era o principal objectivo da
diabetologia pedidtrica, uma vez que permitia minimizar e/
ou eliminar sintomas de hipo ou hiperglicémia e assegurar
o normal crescimento e desenvolvimento, com redugdo do
nimero de complicacdes.

2

Actualmente, € aceite a ideia de que a auto-percep¢do da
doenca e da qualidade de vida sdo igualmente importantes fer-
ramentas de avaliacdo’. A qualidade de vida é hoje encarada
como um critério fulcral na determinagdo dos resultados tera-
péuticos em doengas de indole crénica, ao estar intimamente
relacionada com a nocdo de bem-estar psico-social, um dos
factores definidores de sadde®.

Durante o Diabetes Control and Complications Trial (DCCT),
os investigadores desenvolveram o questiondrio Diabetes
Quality of Life (DQOL) para permitir a avaliacdo da auto-per-
cepcdo dos cuidados. Este questiondrio, passivel de aplicacdo
em adolescentes e adultos com DM 1, encontra-se desde 2008
padronizado para a populacdo portuguesa, constituindo uma
importante ferramenta de trabalho na avaliagdo da qualidade
de vida em populagdes pedidtricas, mais especificamente na
drea da diabetologia, condicionando uma adequacao de cuida-
dos e melhor percepg@o por parte dos profissionais de saude
das vivéncias e preocupagdes do adolescente diabético.

Objectivos

Com este estudo pretendemos avaliar a qualidade de vida e a
auto-percep¢do da doenga e dos seus cuidados numa amostra
de adolescentes com DM 1 seguidos na Consulta Externa de
Diabetologia Pedidtrica e verificar a eventual existéncia de
correlagd@o entre estes itens e o controlo metabdlico.

Material e Métodos

Para a realizacdo deste estudo foi utilizada uma amostra
populacional de conveniéncia, constituida por adolescentes
diabéticos seguidos em Consulta de Diabetologia Pedidtrica
e que foram observados nesta consulta entre 01 Janeiro e 31
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Margo de 2010, inclusivé.

Definiram-se como critérios de exclusdo a existéncia de co-
-morbilidade psiquidtrica que pudesse constituir um viés as
respostas do questiondrio DQOL bem como o preenchimento
errado/incompleto do mesmo.

Antes da Consulta, e apds avaliacdo por equipe de enferma-
gem especializada, era entregue um exemplar do questiondrio
DQOL padronizado para a populacdo portuguesa aos adoles-
centes diabéticos.

Este questiondrio € constituido por 36 items, dividos por 3
sub-escalas: Impacto da Diabetes (DQOL-I) com 13 itens;
Preocupacdes devido a Diabetes (DQOL-P) com 6 itens e
Satisfacdo (DQOL-S) com 17 itens. E um questiondrio de
auto-resposta, na qual esta € atribuida numa escala de tipo
Lickert (de 1 até 5 em que 1 corresponde a Nunca e 5 cor-
responde a Sempre). O resultado € obtido pelo somatério das
pontuagdes imputadas em cada uma das respostas, sendo que
um resultado global mais elevado indica uma menor quali-
dade de vida.

Com relagdo aos adolescentes cujos questiondrios foram
considerados validos, procedeu-se a avaliacdo do respectivo
controlo metabdlico, através da determinacdo do valor médio
de hemoglobina glicosilada (HbAlc) obtido durante o ano
precedente.

O tratamento estatistico dos dados foi realizado no Microsoft
Excel® e aplicacdo SPSS® versdao 15.0 (SPSS, Chicago, IL,
EUA).

Resultados

Obtivemos uma amostra total de 33 adolescentes aos quais
foram excluidos trés casos por co-morbilidade psiquidtrica
(2 casos de Sindrome Depressivo e 1 caso de Perturbacdo do
Comportamento Alimentar), todos eles igualmente seguidos
em Consulta de Pedopsiquiatria.

Da amostra final de 30 adolescentes, a maioria (n=17 - 57%)
pertencia ao sexo feminino, apresentando uma média de ida-
des de 15,27 anos (Figura 1).
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Figura 1. Distribuigao por idades (n=33)
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A durag@o da doenga variou entre 0s O e os 15 anos com uma
média de 6,3 anos (Figura 2.). O valor médio de HbAlc entre
5,5% e 10,9%, com média de 8,66% (Figura 3).
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Figura 3. Valores HbA1c (n=33)

A maioria dos adolescentes (83%) estavam, a data da rea-
lizagdo do estudo, sob insulinoterapia funcional, tendo sido
registados durante o ano precedente trés casos de complicacao
aguda: um caso de hipoglicémia grave com necessidade de
administracdo de glucagon e dois casos com necessidade de
internamento por hiperglicémia mantida (um dos quais com
cetoacidose).

Quando analisados os resultados obtidos no questiondrio
DQOL, observa-se uma pontuacdo média de 103,63 com um
minimo de 64 ¢ um méaximo de 152, sendo que a maioria
(cerca de 64%) teve uma pontuagdo total entre 73-108, consi-
derada como indicadora de uma qualidade de vida satisfatoria
(Figura 4).

Se avaliarmos a pontuagdo de cada uma das sub-escalas em
particular verificamos: em DQOL-I obteve-se uma pontuacio
média de 21,47 (minimo 13 e médximo 41); em DQOL-P
obteve-se uma média de 15,33 (minimo 5 e méaximo 30) e,
em DQOL-S, uma média de 65,13 (minimo 37 e maximo 83).

Quando realizada a andlise estatistica das diferentes varidveis,
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observamos que existe relacdo significativa, apds a aplicacao
do Teste de Spearman, entre a subescala DQOL-I e o valor
médio da hemoglobina glicosilada (p=0,05), o mesmo nio se
verificando com as outras sub-escalas.
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Figura 4. Pontuacéo obtida no Questionario de Avaliagdo da Quali-
dade de Vida (n=33)

As restantes varidveis, nomeadamente os anos de duracdo da
doencga e 0 sexo, ndo apresentaram no nosso estudo associagio
com os valores do DQOL nem com as respectivas sub-escalas.

Estabelecida a correlagdo entre DQOL e respectivas sub-
-escalas através da aplica¢do do Teste de Spearman, verifica-
-se a existéncia de significancia estatistica entre DQOL total e
sub-escalas DQOL-1 (p=0.04) e DQOL-S (p=0,026).

Discussao

O estudo foi delineado ndo sé pelo facto de a qualidade de
vida na drea da Diabetologia ter sido recentemente um dos
temas eleitos para debate a nivel mundial, mas também com
o intuito de avaliar a aplicabilidade do questiondrio DQOL a
nivel da consulta, dando resposta a necessidade da equipa de
um melhor conhecimento da populacdo de adolescentes, por
forma a adequar estratégias terapéuticas e de educagao.

No que diz respeito a pontuagdo obtida com questiondrio
DQOL, a maioria teve uma pontuagdo considerada como
indicadora de uma qualidade de vida satisfatdria, revelando
a adequada adaptacdo destes jovens a doenca e as mudancgas
biopsicosociais préprias da adolescéncia, igualmente descri-
tas em estudos anteriores*. A semelhanca do descrito por Grey
et al’, denota-se no entanto uma grande variabilidade indivi-
dual das respostas ao questiondrio, refor¢ando a ideia de que
a DM 1 é uma patologia com implicagdes relevantes sobre
as actividades de vida didria exigindo um acompanhamento
individualizado, com rastreio das alteracdes do foro psiquico.

Ao tentarmos correlacionar as diferentes varidveis com a
pontuacdo do DQOL observamos que o controlo metabdlico
tem associa¢do com o impacto da doenca sobre as actividades
de vida didria; embora este resultado tenha relevancia para a
avaliacdo pretendida com o presente estudo e, inclusivamente,
va de encontro a achados de outros estudos com metodologia
semelhante®#; o facto de ndo se poderem retirar conclusdes
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sobre as outras varidveis pode ter como explicacdo o nimero
limitado de adolescentes que participaram no estudo.

Concluimos como principal viés ao estudo o facto de o
questiondrio ter sido respondido no periodo de tempo que
medeia a avaliagdo por equipe de enfermagem (onde é efec-
tuada a avaliac@o metabdlica) e a consulta propriamente dita,
podendo esta altura ser geradora de ansiedade, com prejuizo
para resposta a perguntas sobre o controlo da doenca, sua
influéncia sobre actividades de vida didria e planeamento da
vida futura.

Denotou-se também que, quanto maior a qualidade de vida,
menor o impacto da doenca nas actividades da vida didria
e maior a satisfacdo com o tratamento e qualidade de vida
em geral. As intervengdes terapéuticas em adolescentes com
doencga crénica deverdo sempre ser consideradas numa pers-
pectiva do desenvolvimento, tendo em mente que este tltimo
pode entrar em conflito com os propdsitos terapéuticos. No
entanto, a auto-responsabilizacdo e auto-percepcdo sobre a
doenca e tratamento, a par com o envolvimento familiar pro-
-activo, parecem ser aspectos fulcrais para a optimizag¢do do
controlo metabdlico e da qualidade de vida em adolescentes
com DM tipo 1.

Conclusao

O controlo metabdlico e a qualidade de vida sdo dois aspectos
importantes na abordagem ao adolescente diabético. Neste
estudo, a auto-percepcdo dos adolescentes diabéticos sobre
a sua qualidade de vida € considerada razodvel e, o grupo
de adolescentes com melhor controlo metabdlico, revela um
menor impacto da doenca nas actividades da vida didria. Mais
estudos sdo necessdrios para avaliar a repercussdo da diabetes
na vida dos adolescentes e, desta forma, delinear estratégias
terapéuticas mais adequadas as suas necessidades.
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