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RESUMO

A diabetes mellitus é a terceira doenga crénica mais frequente nos adolescentes e
caracteriza-se por hiperglicemia crénica resultante de defeito na secre¢do de insulina, na
acdo da insulina ou de ambas . O seu tratamento tem como objectivo promover um bom
controlo glicémico e desenvolvimento biopsicossocial normal. E um tratamento
complexo, que passa pelo equilibrio entre a administragdo de insulina varias vezes ao dia,
a pesquisa frequente dos valores de glicemia no sangue, uma alimentacado equilibrada e o
exercicio fisico. Consistindo a gestdo do tratamento na crianca da responsabilidade dos
pais, espera-se do adolescente a aquisicdo progressiva do controlo da sua diabetes. No
entanto, os factores familiares sdo parte integrante da gestdo da diabetes, pois altos
niveis de coesdo familiar, concordancia sobre a gestdo das responsabilidades,
comportamentos de suporte ou colaboracdo na resolugdo de problemas, estdo
associados a uma melhor adesdao aos cuidados e a um melhor controle glicémico.
Compreendendo a importancia da familia na gestao da diabetes, o presente estudo teve
como objectivo principal, medir o apoio que os adolescentes portadores de diabetes tipo
1 sentem dos pais, na gestdo da sua doenca. Para tal, procuramos na bibliografia a
existéncia de algum instrumento que permitisse esta avaliacdo e tivemos conhecimento
de uma escala americana, a escala CPIS — Collaborative Parent Involvment Scale, que é
um instrumento de avaliacdo do envolvimento colaborativo dos pais de adolescentes com
diabetes tipo 1. Neste estudo procedeu-se a adaptacdo semantica e linguistica da escala
CPIS para a lingua portuguesa e posteriormente procedeu-se a sua validagdo. Para tal
recorreu-se a uma amostra de 105 adolescentes, de ambos os sexos, com diabetes tipo 1

gue aceitaram participar neste estudo, seguidos nas Consultas Externas de Endocrinologia



do Hospital Distrital da Figueira da Foz, E.P.E., Hospital Pedidtrico de Coimbra, Hospital
Infante D. Pedro, E.P.E. (Aveiro) e Hospital de Santo André, E.P.E. (Leiria). Utilizou-se
simultaneamente a versao traduzida da escala CPIS, o PedsQL — Inventdrio sobre a
Qualidade de vida Adolescente e foram questionados alguns dados sociodemograficos e
clinicos dos adolescentes e pais. A analise dos dados recolhidos revelou indices de
fidelidade elevados e relativamente aos estudos de validade, indices de consisténcia
interna para o global da escala considerados muito bons. Permitiu ainda observar que os
adolescentes da amostra percecionavam um envolvimento parental, relativamente a sua

diabetes, elevado.

Palavras chave: Adolescentes; diabetes tipol; doenca crdnica; apoio parental; escala de

avaliacao.

Vi



ABSTRACT

Diabetes mellitus is the third most common chronic disease among adolescents and is
characterized by chronic hyperglycemia resulting from the defect in insulin secretion,
insulin action or both. The treatment aims to promote good glycemic control and a
normal biopsychosocial development. It is a complex treatment, which passes by the
balance between insulin administration several times a day, the frequent monitoring of
blood glucose values, a balanced diet and physical exercise. The treatment management
during childhood is parents’ responsibility, whilst the teen is expected to progressively
acquire the control of his diabetes. However, family factors are also an important part of
diabetes management, as high levels of family cohesion, agreement on management
responsibilities, supportive behaviours or collaboration in problems solving, are
associated to a better diabetes treatment adherence, and better glycemic control.
Understanding the importance of family in the management of diabetes, this study had as
main purpose to measure the support that adolescents with type 1 diabetes feel to
receive from their parents in managing their disease. To do so, we have researched the
bibliography to find an instrument that allowed this assessment and found an American
scale, the scale CPIS - Collaborative Parent Involvement Scale, which evaluates the
collaborative involvement of the parents of adolescents with type 1 diabetes. In this study
we have managed to adapt linguistic and semantically the CPIS scale into Portuguese and
then proceeded to its validation. For this we used a sample of 105 adolescents of both
sexes, with type 1 diabetes, who agreed to participate in this study, followed in the
Endocrinology and Diabetes consult service of Hospital Distrital da Figueira da Foz,

E.P.E., Hospital Pediatrico de Coimbra, Hospital Infante D. Pedro, E.P.E. (Aveiro) e Hospital
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de Santo André, E.P.E. (Leiria). We have used simultaneously the translated version of
the scale CPIS, the PedsQL - Inventory of the Quality of Life Teen and were asked
some social-demographic and clinical data of adolescents and parents. The reading of
the collected data revealed high levels of reliability and to what it comes to validity
studies, internal consistency levels for the overall scale were considered very good. We
were also able to observe that the adolescents in the sample sensed a high parental

involvement in their diabetes.

Key words: adolescents; type 1 diabetes; parental support; chronic disease; assessment

scale.
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INTRODUCAO

A diabetes mellitus é uma doenca crénica complexa, sendo a terceira doenga crénica mais
frequente nos adolescentes (Wang et al. 2008) e define-se como um grupo de doengas
metabdlicas, caracterizadas por hiperglicemia crénica resultante de defeito na secrecao
de insulina, na acdo da insulina ou de ambas (Craig et al, 2011). A forma mais comum na
adolescéncia é a Diabetes Tipo 1 que representa 90% dos casos de diabetes em criangas e
adolescentes e caracteriza-se por sintomatologia caracteristica como, poliuria, polidipsia
e perda de peso em associacdo com glicosuria e cetonuria (Craig et al, 20011). O
diagndstico da doenca tem o seu pico entre os 10 e os 14 anos o que significa que os
primeiros anos da adolescéncia sdao os mais vulnerdveis para o seu desenvolvimento
(Price et al, 2011) e a sua incidéncia ndo tem parado de aumentar, esperando-se para a
Europa, na faixa etdria inferior a 15 anos, um aumento até 70% no ano 2020 (Olinder,
2011).

O tratamento da Diabetes Mellitus Tipo 1 (DMT1) tem como objetivo promover um bom
controlo glicémico e um normal desenvolvimento biopsicossocial (Hoey et al, 2001). E um
tratamento complexo que envolve uma equipa multidisciplinar e que passa pelo
equilibrio entre a administracao de insulina varias vezes ao dia, a pesquisa frequente dos
valores de glicemia no sangue, uma alimentacao equilibrada e o exercicio fisico, sendo a
educacdo de importancia fulcral. Consistindo a gestdo do tratamento na crianca da
responsabilidade dos pais, espera-se do adolescente a aquisicdo progressiva do controlo
da sua diabetes. Para alguns, perceber a sua diabetes é um pesadelo. Sentem-se
assoberbados com uma doenca sem fim e procuram ndo assumir a responsabilidade na

sua gestdo. Outros porém, encaram-na com um habito e conseguem lidar com ela no



contexto da sua adolescéncia (Olinder et al, 2011). No entanto, é consensual na literatura
gue os adolescentes enquanto grupo, apresentam um pior controlo glicémico que os
outros grupos. (Anderson et al, 1999; Sparud-Lundin et al, 2009) além de apresentarem
frequentemente pouca aderéncia aos cuidados essenciais, com situacdes de severa nao
adesdo a emergirem neste periodo (Palmer, 2004). O progressivo aumento da autonomia
do adolescente leva a um decréscimo da responsabilidade e controlo por parte dos pais,
no entanto, o envolvimento parental no controle da diabetes tipo 1 no adolescente é
fundamental, pois a sua gestao implica decisdes eficientes, habilidades mentais e fisicas
complicadas, planeamentos frequentes e dedicacdo a um regime didrio (Palmer, 2004).

A literatura tem demonstrado de forma consistente que os fatores familiares sdo parte
integrante da gestdo da diabetes, com inumeros estudos a provar que altos niveis de
coesao familiar, concordancia sobre a gestdao das responsabilidades, comportamentos de
suporte ou colaboracdo na resolucao de problemas, estdo associados a uma melhor
adesdo aos cuidados e a um melhor controle glicémico, enquanto que o conflito e a
dispersao das responsabilidades estdo associados a pior adesdo e controlo glicémico
(Delamater, 2009).

Compreendendo a importancia da familia na gestdao da diabetes, o presente estudo teve
como objectivo principal, medir o apoio que os adolescentes portadores de diabetes tipo
1 sentem dos pais, na gestdo da sua doenca. Para tal, procurdmos na bibliografia a
existéncia de algum instrumento que permitisse esta avaliacdo e tivemos conhecimento
da escala CPIS — Collaborative Parent Involvment Scale. Esta escala foi desenvolvida e
testada em 2008 por um grupo de investigadores de diversas organizacbes de saude

americanas, (Nansel et al, 2009) e pretendia ser um instrumento de avaliacdo do



envolvimento colaborativo dos pais de adolescentes com diabetes tipo 1. O estudo foi
feito inicialmente com um grupo de 81 adolescentes e validado e refinado
posteriormente com 122 adolescentes de distintas areas geograficas. Apds as diferentes
analises estatisticas, provaram que a escala desenvolvida apresentava boas propriedades
psicométricas e era aplicavel através da faixa etaria estudada. A alta consisténcia interna
e replicacdo do fator de estrutura nos dois grupos, sugeriu que os comportamentos
parentais, como a assisténcia na resolucdo de problemas e responsabilidades e o balango
entre a provisdo de assisténcia e de autonomia, formavam um comportamento parental a
que chamaram envolvimento colaborativo parental (Nansel et al, 2009). Em estudos
posteriores em que aplicaram a escala a um grupo de adolescentes, concluiram que
scores mais elevados nos resultados, estavam associados a um estado mais favoravel a
uma variedade de performances na sua diabetes (Wysocki et al, 2009).

Neste estudo procedeu-se a adaptacdo semantica e linguistica da escala CPIS para a
lingua portuguesa e posteriormente procedeu-se a sua validacdo. Para tal recorreu-se a
uma amostra de 105 adolescentes com diabetes tipo 1 que aceitaram participar neste
estudo, seguidos nas Consultas Externas de Endocrinologia do Hospital Distrital da
Figueira da Foz, E.P.E., Hospital Pediatrico de Coimbra, Hospital Infante D. Pedro, E.P.E.
(Aveiro) e Hospital de Santo André, E.P.E. (Leiria). Utilizou-se simultaneamente a versdo
traduzida da escala CPIS, o PedsQL — Inventario sobre a Qualidade de vida Adolescente e
foram questionados alguns dados sociodemograficos e clinicos dos adolescentes e pais.
A andlise dos dados recolhidos revelou indices de fidelidade elevados e relativamente aos

estudos de validade, indices de consisténcia interna para o global da escala considerados



muito bons. Permitiu ainda observar que os adolescentes da amostra percecionavam um
envolvimento parental, relativamente a sua diabetes, elevado.

Para apresentar este trabalho optou-se por organiza-lo em capitulos, sendo os trés
primeiros dedicados a revisdo bibliografica considerada pertinente para uma melhor
compreensao do tema em estudo, no quarto capitulo apresentamos os métodos
utilizados para a realizacdo do estudo, seguiram-se os resultados encontrados e as

conclusdes a que chegamos no final deste trabalho.



1 - ADOLESCENCIA

Para Gentry e Campbell (2002), ndo ha uma definicdo standard para adolescéncia. As
autoras salientam o retrato negativo que a adolescéncia tem na sociedade atual,
transmitido em grande parte pela comunicacdo social, que enfatiza com frequéncia os
problemas que podem fazer parte do desenvolvimento do adolescente, como, violéncia,
abusos de dalcool e estupefacientes, acidentes por efeito de alcool, suicidios, entre outros.
No entanto, apesar deste retrato e das atitudes negativas que suporta, a imagem que os
adolescentes apresentam é bastante mais positiva e a maioria é bem sucedida na escola,
consegue estabelecer bons relacionamentos com a familia e a sua comunidade e
emergem dos seus anos de adolescéncia sem experienciarem problemas sérios como
drogas ou violéncia. Alarcdo (2000) refere-se a esta etapa do ciclo vital como “um periodo
de grandes mudancas em que todos se tornam, de alguma forma, uma novidade para os
restantes” e acrescenta que esta é “a etapa mais dificil do ciclo vital, na medida em que
exige um permanente equilibrio entre as exigéncias do sistema familiar e as aspiracdes de
cada membro da familia”.

Apesar de variadas vezes ser identificada por determinada faixa etaria, a adolescéncia
pode ser descrita de inUmeras outras maneiras, considerando fatores como, o
desenvolvimento fisico, social e cognitivo, bem como a idade. Pode também ser
considerado o periodo de tempo desde o inicio da puberdade, até que um individuo
adquira a sua independéncia econémica. Eisenstein (2005) considera que a adolescéncia é
o periodo de transicdo entre a infancia e a vida adulta, caracterizado pelos impulsos do

desenvolvimento fisico, mental e emocional, sexual e social e pelos esfor¢os do individuo



em alcancar os objetivos relacionados as expectativas culturais da sociedade em que vive.
Para a autora, a adolescéncia inicia-se com as mudancas corporais da puberdade,
terminando quando o individuo consolida o seu crescimento e a sua personalidade,
obtendo progressivamente a sua independéncia econémica, além da integracdo no seu
grupo social. A OMS (2012) define como limites cronoldgicos para a adolescéncia, as
idades entre os 10 e os 19 anos. Jd para a ONU — Organizacdo das Nacdes Unidas a
adolescéncia situa-se entre os 15 e os 24 anos, sendo esta categorizacdo usada

essencialmente para fins estatisticos e politicos (Eisenstein 2005).

1.1 — Desenvolvimento na adolescéncia

As mudancas fisicas que os adolescentes geralmente apresentam como, o aparecimento
da primeira menstruacdo e o desenvolvimento do peito nas raparigas e o agravamento da
voz e o alargar dos ombros nos rapazes, sdao a parte mais visivel desta fase. No entanto as
mudancas fisicas representam apenas uma parte do processo de desenvolvimento que os
adolescentes experienciam. O seu cérebro em desenvolvimento traz-lhes novas
habilidades cognitivas que Ihes permitem raciocinar e pensar de forma abstrata. O seu
desenvolvimento emocional permite-lhes estabelecerem o seu senso de quem sdo e
guem querem ser. Também o seu desenvolvimento social possibilita-lhes estabelecer
relacionamentos de formas diferentes, quer com os seus pares, quer com os adultos, a
medida que transitam da fase da adolescéncia para a fase adulta (Gentry e Campbell,

2002).



O desenvolvimento fisico - Hockenberry et al. (2006) consideram que o crescimento dos
adolescentes se inicia cerca dos 11 ou 12 anos e cessa com o términos do crescimento
corporal aos 18 a 20 anos. Segundo os autores é nesta fase de vida que se da a maturacao
sexual e um aumento dramatico do crescimento, com os ultimos 20 a 25% finais da altura
a serem alcancados neste estadio.

Neste fase do crescimento, identificam-se diferentes periodos:

- Pré- pubescéncia — periodo de cerca de 2 anos antes da puberdade em que se dao
as alteragoes fisicas preliminares e que anunciam a maturidade sexual.

- Puberdade — fase em que se da o processo de maturagdao hormonal e crescimento.
E nesta fase que os 6rgdos reprodutivos comegam a funcionar e que os caracteres sexuais
secundarios se desenvolvem. Nas raparigas fica marcado pela primeira menstruagao .

- Pds-pubescéncia — neste periodo que pode durar entre 1 a 2 anos, o crescimento
esquelético completa-se e as fungdes reprodutivas ficam praticamente estabelecidas.

A sequéncia das mudancas fisicas é bastante previsivel, porém, hd uma grande
variabilidade na idade do inicio e na velocidade a que estas mudancgas ocorrem. Gentry e
Campbell (2002), referem que existem varios fatores que podem retardar o normal
desenvolvimento dos adolescentes, entre eles, influencias genéticas e bioldgicas, eventos
stressantes severos, o estrato socioecondmico, a dieta e habitos alimentares, a
guantidade de massa gorda, alteracbes enddcrinas e a presenca de uma doenga cronica.
Entre os fatores que podem antecipar o desenvolvimento encontramos, fatores
familiares, obesidade (nas raparigas), variantes benignas dos tempos de inicio da

puberdade com desenvolvimento precoce dos peitos e dos pelos pubicos, e alteragdes no



sistema nervoso central que interferem com o eixo hipotalamico-pituitario-gonadal

(Christie, 2005).

O desenvolvimento cognitivo — Gentry e Campbell (2002) consideram que nesta fase, as
altera¢des no pensamento, razdo e compreensao, podem ser ainda mais dramaticas do
gue as alteracbes no crescimento. Para Piaget, citado por Hockenberry et al. (2006), este
estddio, chamado periodo das operacdes formais, possibilita aos adolescentes a
capacidade para o pensamento abstrato. S3o agora capazes de analisar as situacées de
forma légica em termos de causa efeito. Ndo se limitam apenas ao real e ao atual, que é
caracteristico do periodo de pensamento concreto, pensando para além do presente. Os
seus pensamentos podem ser influenciados por principios légicos sendo cada vez mais
capazes de um raciocinio cientifico e ldgico formal. Segundo Keating (1990) citado por
Gentry e Campbell (2002), este nivel mais elevado de pensamento, permite-lhes pensar
no futuro, avaliar as diferentes alternativas e estabelecer objetivos pessoais. Os autores
mencionam que apesar de haver poucas diferengcas no desenvolvimento cognitivo dos
rapazes e das raparigas, parece haver maior confian¢ca nas raparigas na leitura e nas
competéncias sociais e nos rapazes na matematica e nas competéncias atléticas. Referem
ainda cinco caracteristicas expectaveis nos adolescentes:

- Discutirem por discutir.

- Saltarem para as conclusdes.

- Serem egocéntricos.

- Encontrarem falhas constantes nas posicGes dos adultos.

- Serem excessivamente dramaticos.



O desenvolvimento emocional — O desenvolvimento emocional durante a adolescéncia,
envolve o estabelecimento realistico e coerente do senso de identidade, no contexto do
relacionamento com os outros, da aprendizagem em lidar com o stress e na gestao das
emocgbes. (Gentry e Campbell, 2002). Erikson em 1968 introduz a teoria da crise da
adolescéncia. Para o autor a crise do desenvolvimento na adolescéncia leva a formacao
de um senso de identidade. (Hockenberry et al. ,2006; Gentry e Campbell, 2002;
Steinberg e Morris, 2001). Este senso de identidade torna-se a tarefa central da
adolescéncia e traduz-se em dois conceitos: o autoconceito, ou seja, as crengas que o
adolescente tem de si préprio e a autoestima, que implica os sentimentos e a avaliagdo
gue faz sobre o seu autoconceito.

O processo através do qual cada adolescente obtém um senso de identidade realistico
envolve a experimentagdo e para cada um esta abordagem é feita de maneira prépria.
Assim, enquanto uns podem experimentar mais determinados dominios como, musica,
religido, outros experimentam outros, que podem passar por adotar determinados estilos
ou aparéncias. Como nos referem Steinberg e Morris (2001) os adolescentes comecam a
avaliar-se a si préprios de forma global e através das diferentes dimensdes, académicas,
atléticas, a aparéncia, as relagOes sociais e a conduta moral, variando a importancia que
atribuem a cada dimensdo. Os autores consideram ainda evidente que estas concec¢des
gue os adolescentes fazem de si proprios, variam nos diferentes contextos, consoante se

encontram com 0s seus pares, com 0S pais Oou com os professores.

O desenvolvimento social — Para atingir a maturidade, os adolescentes precisam de
adquirir autonomia e independéncia da familia. Porém, como referido por Hockenberry et

al, (2006), este é um processo ambivalente pois apesar de os adolescentes quererem



autonomia e ter menos restricbes por parte dos pais, também receiam a
responsabilizacdo que esta autonomia implica. E nesta fase que se inicia uma intensa
sociabilidade, com os amigos e os grupos a terem uma fung¢do importante, servindo como
ponto de referéncia no desenvolvimento da identidade. Ser aceite pelos seus pares, tem
implicagdes significativas na adaptagdo durante a adolescéncia e até a fase adulta, com
relagOes positivas entre pares a estarem relacionadas com uma adaptacdo psicossocial
favoravel enquanto que o isolamento social e a rejeicdo a estarem relacionados com
varios comportamentos negativos, como, delinquéncia ou dificuldades psicoldgicas.
(Gentry e Campbell, 2002). Steinberg e Morris (2001) examinaram a influéncia que os
pares tém no desenvolvimento do adolescente e encontraram diferentes aspetos a ter
em considerac¢do. Os pares influenciam-se em ambos os sentidos, de modo negativo e
positivo. Podem estimular feitos académicos e comportamentos assertivos, ou
comportamentos problematicos. Esta influéncia ndao decorre por coer¢dao, mas pela
admiragdo e respeito pelos pares. Os adolescentes e 0s seus amigos apresentam
geralmente muitas semelhancas, ndo tanto pelas influéncias que exercem uns nos outros,
mas por escolherem amigos com comportamentos, atitudes e identidades semelhantes. E
ainda a percecdo de que a suscetibilidade para a influéncia dos pares ndo é uniforme
entre os adolescentes e esta relacionada com fatores como, a idade, a personalidade, a

sua histdria de socializacdo e a percecdo que tém dos seus pares.

1.2 — Relagdo com a familia

Durante a adolescéncia as alteracdes na relacdo com a familia sdo inevitaveis, pela

necessidade de independéncia e de desapego emocional que surge nesta fase de vida e
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pelo cada vez maior, envolvimento dos adolescentes com os seus pares. Steinberg (2001),
realca a necessidade que nesta fase da vida os filhos tém de se separar dos pais, e os
conflitos que surgem na relacdo pais-filhos, consequentes as negocia¢des relacionadas
com as progressivas aquisicdes de autonomia e ao gradual afastamento fisico e emocional
dos adolescentes com os pais ou com a figura parental, fundamental a um crescimento
saudavel e a criacdo de uma identidade propria. No entanto, o processo de obtencdo
desta independéncia, implica frequentemente conflito e ambiguidade entre os pais e
adolescentes a medida que ambos aprendem a desempenhar os seus novos papéis e
estabelecem novos relacionamentos. (Hockenberry et al., 2006).

Para Robinson et al (2011) o processo de dependéncia dos pais vai diminuindo com o
maior envolvimento com os pares, sendo este processo dependente das expectativas
culturais e ambientais. Deste modo, as relagcdes dos adolescentes com os pais vao-se
transformando em relagdes de interdependéncia, resultando num suporte reciproco, ou
como nos dizem Hockenberry et al. (2006) “ as rela¢des pais-filhos mudam de protecdo-
dependéncia para afeicdo e igualdade mdutuas”. Porém, o papel dos pais durante a
adolescéncia é de enorme importancia, estando fatores considerados protetores como,
serem carinhosos, providenciarem uma base segura, providenciarem sentimentos de
conexao e valorizacdo, suporte e sentimento de pertenca, relacionados com resultados e
comportamentos mais positivos dos adolescentes.

Para DeVore e Ginsburg (2005) as praticas e os estilos parentais estdo intrinsecamente
relacionadas com muitos aspetos do desenvolvimento dos adolescentes. Um bom
exercicio da parentalidade pode otimizar as potencialidades de um adolescente,

enquanto o contrario pode contribuir para a participagdo em comportamentos de risco.
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Também o comportamento dos pais tem grande importdncia no desenvolvimento dos
adolescentes e na sua definicdo do que é correto. Comportamentos parentais de risco
estdo associados a um aumento nos comportamentos de risco dos filhos, por outro lado,
indices de confianga elevados estao relacionados com influencias positivas no
comportamento dos adolescentes como atividade sexual precoce e uso de drogas.

A parentalidade exercida com autoridade, que se caracteriza por um alto grau de suporte
e carinho, por uma comunicacdo aberta, mas também por estabelecimento firme dos
limites e niveis elevados de supervisdo, cré-se a longo tempo ser o estilo parental ideal.
Steinberg (2001) refere que os adolescentes de lares onde a autoridade estava presente,
apresentavam menores niveis de depressao e ansiedade, melhores indices de resiliéncia e
autoestima, melhores resultados académicos e eram menos suscetiveis de se envolverem
em comportamentos antissociais como a delinquéncia ou o uso de drogas, apresentando
vantagens no desenvolvimento psicossocial e na sua saude mental relativamente aos
adolescentes educados com menores indices de autoridade. Robinson et al. (2011),
referem também como fatores de risco, algumas caracteristicas ou acontecimentos no
ambiente familiar como, separac¢des, ambiente conflituoso, comunicacdo pobre, baixo
envolvimento emocional, abusos ou negligéncia, enquanto que relagdes proximas com os
pais sdo consideradas protetoras. Os autores realcam ainda a importancia das relacdes de
suporte e apoio entre os pais e os adolescentes se manterem ao longo de toda a
adolescéncia, destacando o papel que os pais continuam a ter quando os filhos se tornam

adultos jovens, como elementos de suporte e como conselheiros.
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2 — DOENGA CRONICA NA ADOLESCENCIA

Os avancos constantes na medicina nas ultimas décadas, transformaram muitas doencas
previamente fatais, em doencas crdnicas que, apesar de ndo terem cura conhecida,
podem ser controladas medicamente. Seiffge-Krenke (2001) refere que a distribuicdo das
doencas somaticas na populacdo sofreu uma transformacdo desde o inicio do século 20,
com doencas agudas como as infecdes, a malnutricdo entre outras a perderem o seu
significado e as doencas crénicas a predominarem. Michaud (2007) realca o facto de
haver diversos aspetos envolvidos na definicdo de doenga crénica como, duragao, a idade
de inicio, as limitagdes da atividade esperada na fase etdria do individuo, a visibilidade, a
esperanca de vida, a mobilidade, o funcionamento fisiolégico e o funcionamento
sensorial, a cognicdo, o impacto emocional e social, a comunica¢ao, o decurso clinico da
doencga e incerteza quanto ao futuro.

A OMS (2012) define doenca crénica como uma doenca de longa duracgdo e geralmente
de progressao lenta e que apresenta uma ou mais das seguintes caracteristicas: ser
permanente, deixar incapacidade residual, ser causada por uma alteracdo patoldgica
irreversivel, requerer treino especial do paciente na reabilitacdo, ou ser expectavel que
requeira um longo periodo de supervisdo, observacdo ou prestacdo de cuidados. Para
LeBlanc et al (2003), o termo doenca crdnica, refere-se a uma situacdo clinica que
requeira no minimo 6 meses de tratamento médico constante, alteracdes nos estilos de
vida permanentes e adaptacdo comportamental continua ao decurso imprevisivel da

doenca.
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As doencas crénicas como, as doencgas cardiacas, os acidentes vasculares cerebrais, as
neoplasias, as doencas respiratérias crénicas e a diabetes, sdo a principal causa de morte
no mundo, representando 63% de todas as mortes. Dos 36 milhdes de pessoas que
morreram de doencas créonicas em 2008, nove milhdes tinham idades inferiores a 60 anos
(OMS, 2012). O curso das doencas cronicas pode-se apresentar essencialmente de trés
formas: progressivas, constantes ou episédicas. As doencas crdnicas progressivas, nas
guais se incluem doengas como o Alzheimer ou o enfisema pulmonar, caracterizam-se por
uma evolucdo constante na sua gravidade. Os membros da familia confrontam-se com os
efeitos e sintomas da doenga cuja incapacitacdao se vai manifestando e agravando
diariamente de forma mais ou menos demorada e obrigando a uma adaptagao continua.
As doencas crénicas constantes, sdo aquelas em que, apds um evento inicial precipitante,
estabilizam. S3o exemplos, a diabetes, o enfarte de miocardio ou o traumatismo medular.
Geralmente, apds um periodo inicial, a fase crdnica caracteriza-se por algum deficit
residual ou limitagdo funcional. O individuo e a familia, enfrentam uma mudanga
permanente, mas que é estavel e previsivel. Por Ultimo, as doencas crdnicas episddicas,
como a colite ulcerosa ou a asma, caracterizam-se por uma alternancia entre periodos de
estabilidade com nenhuns ou ligeiros sintomas a manifestarem-se e periodos de
agudizacdo. Devido a imprevisibilidade da recorréncia dos episddios, requer do doente e
da familia flexibilidade na gestdo e na organizacdo das rotinas familiares (Rolland, 1987).

Aproximadamente 1 em cada 10 adolescentes, sofre de uma doenca crénica ou de uma
disfuncdo que o limita nas suas atividades diarias (Suris, 2008). No entanto, apesar de as
doencas crdénicas serem a maior causa de morte das popula¢des atuais, os indices de

mortalidade na adolescéncia ndo sdo tdo elevados como os das populacdes adultas, com
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valores no grupo 10-20 anos muito inferiores aos outros grupos etarios e as causas a
serem predominantemente os acidentes (Seiffge-Krenke, 2001). A autora refere que
apesar de as doencas crdnicas raramente serem fatais na adolescéncia, os estudos
descrevem taxas de 5 a 30% de mortalidade entre elas, com a disparidade de valores a
dever-se a falta de consenso relativamente a sua categorizacdo. A distribuicdo das
doencas cronicas na adolescéncia torna-se dificil de quantificar, atendendo a que a
maioria dos estudos agrupam como um Unico grupo a infancia e a adolescéncia, mas
destacada como doenga crénica mais frequente, com uma taxa de prevaléncia entre os 3
e 0s 5% encontramos a asma, com as doengas seguintes, epilepsia, doengas
gastrointestinais e diabetes com prevaléncias bastante mais baixas, entre 0,03 e 1,7%.
(Seiffge-Krenke, 2001). Segundo a autora apenas 1% dos cancros diagnosticados ocorrem
nesta faixa etdria, no entanto sdo a segunda causa de morte, a seguir aos acidentes na
adolescéncia.

Bizarro (2001) referencia a dificuldade e complexidade acrescida que uma doenca crénica
pode apresentar na adolescéncia, por ser um periodo em que estdo a ocorrer novas e
multiplas tarefas desenvolvimentais com muitas alteracdes a nivel fisico, cognitivo,
emocional e social, o que pode levar o adolescente a estar mais vulneravel a alteracdes
ao seu bem-estar psicoldgico e ao surgimento de dificuldades de diversa ordem. Deste
modo, segundo Suris (2004), a gestdo da doenca cronica na adolescéncia , sendo um
tempo de rapido crescimento e mudancas fisioldgicas acompanhadas dos processos de
individualizacdo e de socializacdo, constitui um grande desafio para o adolescente. Como
LeBlanc (2003) nos refere, um adolescente que tem uma doenga crénica, enfrenta

diversos fatores stressantes adicionais, como, a possibilidade de atraso ou alteracao no
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desenvolvimento fisico e na aparéncia, ou um absentismo elevado e maiores desafios
académicos. Para Michaud (2007), a adolescéncia é dividida em diversas fases, cada uma
caracterizada por etapas especificas de desenvolvimento biolédgico, psicolégico e social

podendo este desenvolvimento ser afetado por uma doenca crénica.

Efeitos no crescimento — O atraso no crescimento e na puberdade é comum nos
adolescentes com doenca crdénica, apesar de mais frequente em situacdes em que ha ma
absorcdo dos nutrientes e inflamacgGes crdnicas, como nas doencas gastrointestinais ou
na fibrose quistica (Suris, 2004). O autor refere que este atraso no crescimento pode ser
transitério, com o adolescente a atingir os percentis normais na idade adulta, mas
também pode ser irreversivel. Michaud (2007) cita alguns estudos que avaliam o atraso
de crescimento em algumas doencas cronicas :

Asma — Ligeira reducdo na estatura, com diferencas de menos 0,7cm na altura final,
essencialmente em adolescentes com doencga severa e com recurso a terapéutica com
esteroides inalados em doses moderadas a altas.

Doenca inflamatéria do intestino — Existe um atraso significativo no crescimento com
cerca de 50% a apresentarem uma velocidade de crescimento reduzida durante a
adolescéncia e 25% com baixa estatura, sendo comum o atraso na puberdade.

Diabetes — Frequentemente acompanhada de um ligeiro atraso na puberdade e no

crescimento mas com recuperacdo até ao final da adolescéncia.

Efeitos no desenvolvimento psico-social - Michaud (2007) diz-nos ser pouco provavel
gue a doenca crénica afete os mecanismos bdsicos de maturagao neuronal, mas que os

estudos sdo escassos nesse sentido. No entanto, doencas como a diabetes sdo conhecidas
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por apresentarem efeitos neuro-psicoldgicos a longo prazo, resultantes das hipoglicemias.
Em contraste, ha evidéncias de que a autoimagem, o ego e o desenvolvimento da
identidade, sdo afetados pela doenca crdnica, particularmente em situacdes de doenca
mais severa e em que o Ql (Quociente de inteligéncia) é mais elevado.

Bizarro (2001) alerta-nos para o facto de os adolescentes portadores de doenca crodnica,
estarem mais suscetiveis a alteracdes do bem-estar psicolégico, pois as exigéncias
suplementares que a sua doenca lhes provoca agrava as dificuldades inerentes ao
processo de desenvolvimento normal. Porém, este bem-estar é largamente determinado
pela gravidade da doenca, pela quantidade de tratamentos requeridos e também pelas
complicagdes psicoldgicas e sociais que podem acompanhar a situagao (Michaud, 2007).
Com frequéncia estes adolescentes passam por alteragcdes nos estilos de vida que incluem
perda de atividades sociais e fisicas, tratamentos médicos complexos ou crises periédicas
na sua doenga muitas vezes inesperadas. Assim, além de ser um periodo da vida em que
os adolescentes se encontram a tentar gerir e regular as emocdes, desenvolver a
identidade e as relacdes sociais e a ajustar-se as suas mudancas fisicas e hormonais, estas
alteragbes podem levar o adolescente a ser estigmatizado e a levar um estilo de vida
incompativel com os dos seus pares (LeBlanc, 2003). Também Bizarro (2001) realca as
dificuldades que podem surgir no adolescente com doencga crénica, no desenvolvimento
das competéncias sociais, motivado pelas frequentes hospitalizacbes ou pelas
impossibilidades de participacdo em atividades sociais diarias, com consequente efeito
nas relagdes normais com os pares. Michaud (2007) acrescenta que também a frequéncia

na escola e a aquisi¢ao da educagdo, podem ser afetadas pela doenga crénica, pois a
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probabilidade de absentismo as aulas é grande, devido a tratamentos, consultas,
hospitalizacdes ou agudizacdes da doenca.

Outro aspeto muito importante a considerar durante o desenvolvimento dos
adolescentes com doenga crénica, é o comportamental. LeBlanc (2003) atribui aos
adolescentes com doenca cronica, maior suscetibilidade para distarbios no
comportamento, aumentando este risco com a severidade e a ameaca a vida que a
doenca apresenta e refere estudos epidemioldgicos que atribuem a estes adolescentes
uma probabilidade 2 a 2,4 vezes maior de desenvolver disturbios psiquiatricos e
disfungdes comportamentais. Para Suris (2008) o conceito de comportamentos de risco
para a saude, serve para descrever comportamentos com possiveis efeitos negativos na
saude, como, uso de drogas, inicio precoce da atividade sexual e praticas ndao seguras,
conducgdo de risco, comportamentos violentos ou suicidas, disturbios alimentares, entre
outros. Também LeBlanc (2003), atribui aos adolescentes com doenca crénica, a maior
probabilidade para problemas como a ansiedade e a depressdo ou a agressividade e a
insubmissdo, problemas este que tendem a ser mais evidentes em adolescentes com
doencas do foro neurolégico e sensorial como a epilepsia. O autor considera o primeiro
ano pos diagndstico, como o ano em que o adolescente tem maiores probabilidades de
apresentar alteragdes comportamentais, com um retorno ao funcionamento normal para

a maioria, consoante passam 0s anos e a sua adaptacgao vai decorrendo.

2.1 — Doenca cronica e familia

O diagndstico de uma doenca crdnica num filho, representa para a familia um momento

de stress importante. Charepe e Figueiredo (2011), descrevem a possibilidade da familia
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reagir ao diagndstico, com sentimentos de culpa e autoacusacdo, principalmente se a
doenca é de etiologia genética. Podem também surgir reacbes de desalento e
vulnerabilidade, pela duvida sobre o futuro do seu filho e de como todos irdo lidar com a
doenca de modo a tornarem-se autdonomos nos cuidados necessarios. LeBlanc (2003)
citando Perrin e Thyen (1999) sugere cinco estadios de reacdo emocional perante o
diagnéstico de doenca crénica num filho adolescente: o choque, a descrenca ou a
negacao, a dor e a raiva, a estabilizacdo e a aceitacdo. Sendo a ordem destes estadios
relativamente previsivel, a sua duracdo vai depender de fatores como as dinamicas
interpessoais e os estilos de coping da familia. Porém, apds uma fase de desorganizagao
inicial, muitos dos pais “sdo capazes de uma reorganiza¢do, descrita como resiliéncia
familiar e definida por uma capacidade desenvolvida pela familia, para ultrapassar o
stress do dia a dia” (Charepe, 2004). A autora considera ainda importante na rea¢ao da
familia ao surgimento da doenca, fatores como, o tipo de doenca, a gravidade da doenca
e 0 seu prognodstico provavel, assim como a existéncia de um tratamento eficaz, o facto
de a doenca ser congénita ou adquirida, a idade em que é feito o diagndstico, a natureza
e os efeitos da doenca, os efeitos do programa de tratamentos e as restricdes na vida
familiar.

Como nos diz Michaud (2007), a doenca crénica do adolescente impde uma pesada carga

para a familia, podendo ter impacto econédmico, social, psicoldgico e emocional.

Impacto econémico — Muitas familias de criancas e adolescentes que sofrem de uma
doenca cronica, enfrentam dificuldades ou alguns desafios econdmicos. Quer seja pelos
custos associados aos regimes terapéuticos essenciais ao tratamento ou controlo da

doenca, quer pelas dificuldades que possam surgir nos empregos motivadas pelas
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imprescindiveis auséncias para acompanhamento do filho, ou mesmo pela
impossibilidade de exercer uma profissio pela necessidade de acompanhamento
constante. LeBlanc (2003) refere que cerca de 71% das mdes de filhos com doenca
crénica ndo exercem uma profissdo, comparadas com 9% de maes com filhos saudaveis.
Esta situacdo resulta num decréscimo nos recursos financeiros da familia, e numa
diminuicdo dos contactos profissionais e sociais da mae. Mas também o pai é afetado
pelas limitagdes que a doenga crdnica acarreta, pois além de ser o Unico responsavel no
sustento da familia, pode estar sujeito a algumas limitagdes no seu trabalho, como a

mobilidade.

Impacto social e psicoldgico — Para LeBlanc (2003), a mae, que tipicamente desempenha
o papel de principal cuidadora, esta mais sujeita aos efeitos sociais que a doenca de um
filho pode acarretar. Muitas maes descrevem uma diminui¢do nos contactos sociais e nas
atividades fora da familia apés o diagndstico do seu filho. Este fator, associado ao facto
de poderem sentir alguma rejeicdo para com os seus filhos dos seus pares, podem
conduzir a uma relacdo de superprotecdo, de excesso de vigilancia além de um uso
excessivo de recursos médicos. Também os riscos psicoldgicos estdo mais aumentados
nos pais com filhos com doenca crénica. LeBlanc (2003), refere que, aproximadamente
47% dos pais cujos filhos tém doenga crénica, apresentam niveis significativamente
elevados de sintomas psiquiatricos. Refere também que o efeito mais provavel de surgir
nas maes, € a depressdao, ou sintomas depressivos, apresentando cerca de 36% desta
maes sintomas de depressao elevados. Nos pais € mais previsivel encontrarmos niveis de
stress elevados do que sintomas depressivos. Estes riscos ndo estdo diretamente

relacionados com a gravidade da doencga, mas sim com as exigéncias comportamentais e
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a percecdo que os pais tém das suas capacidades para adquirir e gerir esses
comportamentos. Também os irmdos sdo influenciados por este stress familiar. LeBlanc
(2003), diz que mais de 50% dos irmdos saudaveis de criangas e adolescentes doentes
crénicos, apresentam problemas psicoldgicos ou comportamentais, sugerindo como
causa o decréscimo na disponibilidade de tempo que os pais tém para este filhos e o

decréscimo nos recursos psicoldgicos para a parentalidade em geral.
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3 — DIABETES NA ADOLESCENCIA

Como nos diz Olinder (2011) o adolescente com diabetes precisa de realizar diversas
atividades de auto-controlo e gestdo terapéutica de forma a sentir-se bem, apesar de ter
diabetes. Este é o periodo de vida em que a responsabilidade da gestao da diabetes é
transferida dos pais para o adolescente.

Para melhor compreender a dimensao da responsabilidade que recai sobre o adolescente
com diabetes tipo 1, consideramos importante conhecer de forma mais aprofundada esta
doenga.

A diabetes ja se encontrava descrita hd mais de 3500 anos, no antigo Egito, sendo
referenciada como “urina muito abundante”. Também na Turquia, a 2000 anos atrds ha
referéncias a diabetes como sede extrema e urina profusa, porém, a presenc¢a de agulcar
na urina, apesar de referida anteriormente, sé consegue ser provada a 200 anos atras,
com o surgimento dos primeiros testes que mediam a presenca de glicosuria na urina.
(Brink et al, 2011). Segundo os autores, em 1869, Paul Langerhans identifica as células
pancreaticas a que dd o seu nome como células produtoras de secrecGes pancreaticas.
Poucos anos mais tarde investigadores russos e americanos confirmam que a diabetes
ocorre como resultado da destruicdo destas células e investigadores canadianos,
Frederick Banting e Charles H. Best, conseguem através da administracdo de extrato
pancreatico, tratar cdes portadores de diabetes. Alguns meses mais tarde e com a ajuda
de James Collip e J. McCleod, purificam a insulina e utilizam-na em humanos. O primeiro
doente diabético a ser tratado com este extrato é Leonard Thompson em 1922 e a partir

dessa data inicia-se a produgdo de insulina pelos laboratérios com desenvolvimentos e
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melhorias constantes ao longo dos anos, o que veio possibilitar a sobrevivéncia a uma
doenca previamente fatal.

A diabetes mellitus, tradicionalmente classificava-se em dois tipos, de acordo com o
tratamento que requeria e que eram a DMID — diabetes melittus insulino-dependente e a
DMNID - diabetes melittus ndo insulino-dependente. Presentemente e desde 1997 a
classificacdo sofreu alteracdes para diabetes tipo 1 e diabetes tipo 2, pois o tratamento
pode ser variado e diabéticos com DMNID podem vir a necessitar de insulina com a
evolugdo da sua doenga Hockenberry et al. (2006). Apesar de o diagndsticos de diabetes
tipo 2 em criangas e adolescentes comegar a ser mais frequente, a maior percentagem

apresenta diabetes tipo 1.

3.1 — Defini¢do e diagndstico de diabetes

O termo diabetes, descreve um grupo de doencas metabdlicas de etiologia multipla, que
se caracterizam por hiperglicemia crénica, com alteragdes no metabolismo dos hidratos
de carbono, das gorduras e das proteinas, resultantes de defeitos na secre¢ao de insulina,
da acdo da insulina ou de ambos os fatores (ADA, 2012). Esta hiperglicemia crénica estd
ligada a danos, disfuncdes e faléncias de diferentes drgaos, principalmente, olhos, rins,
nervos, coracao e vasos sanguineos. A ADA — American Diabetes Association e a OMS —
Organizacdo Mundial de Saude citadas por Craig (2011) fazem a diferenciacdo entre
diabetes tipo 1, diabetes tipo 2 e diabetes monogénica cujas caracteristicas clinicas se

encontram representadas no seguinte quadro:
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Quadro 1 — Caracterizacao dos diferentes tipos de diabetes

Caracteristicas

Genética

Idade de inicio

Apresentacao

clinica

Autoimunidade

Cetoacidose

Obesidade

Acantose

nigricans

Frequéncia (% de
Diabetes na

Populagao jovem

Familiares com

diabetes

Tipo 1

6 meses-

-adolescéncia

Sim

Igual a populagdo

geral

90%

Tipo 2

Puberdade ou

adulto

jovem

Frequéncia

aumentada

10% -maioria dos
paises

60-80% no Japao

Monogénica

Pés puberdade

Exceto Neonato

Igual a populagdo

geral

1-2%

Fonte: Craig, 2011.




Sdo varios os mecanismos etioldgicos e patogénicos que se encontram envolvidos no
desenvolvimento da diabetes. Hockenberry et al. (2006) referem que presentemente se
cré que a diabetes tipo 1 seja uma doenca autoimune que aparece quando alguém,
geneticamente predisposto, é exposto a um evento precipitante. Ndo sendo uma doenca
hereditdria, tem na hereditariedade um fator etiolégico relevante, sendo consensual
entre os investigadores a presenca de uma heranca multifatorial ou um gene recessivo
ligado ao antigeno linfocitico humano (HLA). A presenca deste gene no HLA provoca
alteragbes no sistema imunitdrio o que torna o portador suscetivel a um evento
precipitante, como, uma fonte dietética, um virus, uma bactéria ou um estimulo quimico.
Estas alteragdes vao dar inicio a um processo autoimune de destruicdo das células B, sem
as quais a insulina ndo é produzida. No entanto existem algumas formas de diabetes tipo
1 cuja etiologia ndo é conhecida, a diabetes idiopatica. Nesta forma os pacientes também
apresentam défice de insulina e tendéncia para a cetoacidose mas sem evidéncia causal
na autoimunidade, sendo fortemente hereditaria (ADA, 2012).

Para o estabelecimento de um diagndstico de diabetes mellitus devem estar presentes os
seguintes critérios:

- Sintomas de diabetes e glicemia sérica casual > 11.1 mmol/l (200mg/dl) ou;

- Glicemia sérica em jejum = 7.0 mmol/l (2126 mg/dl) em duas colheitas
consecutivas ou;

- Glicemia sérica 2horas apds na PTGO >11. 1 mmol/I (=200 mg/dl) ou;

- HbAlc > 6.5% (ADA, 2012).

O diagndstico de diabetes tipo 1 na infancia e adolescéncia, como na idade adulta, baseia-

se na avaliagdo e monitorizagdao da glucose no sangue e podem estar ou ndao presentes
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sintomas. Assim, segundo Levitsky e Misra (2011), a sua apresentacdo clinica pode surgir
de diferentes formas:

- Apresentacado classica.

- Cetoacidose diabética

- Assintomatica (descoberta acidental)

Na apresentacdo classica, surge uma hiperglicemia sem acidose sendo a forma mais
frequente de apresentacdo da diabetes tipo 1 na crianca e adolescente. Os sintomas
habituais associados sdo, a poliuria, a polidipsia e a perda de peso. O paciente pode
parecer ligeiramente doente e com queixas vagas como a perda de peso e a letargia ainda
antes de surgir a poliuria e a polidipsia. Nas criangas mais pequenas e nas meninas pode
também surgir candidiase perineal.

Quando ha cetoacidose diabética, os sintomas sdao semelhantes mas apresentam uma
forma mais grave e requerem tratamento imediato com insulina e rehidratagao. Esta
forma de apresentacdo sendo menos frequente surge ainda com percentagens entre os
15% e os 67% e com maior probabilidade entre as criancas com idades inferiores a 6 anos
ou de estratos socioecondmicos mais baixos (Levitsky e Misra, 2011).

A apresentacdo silenciosa ou assintomatica é a menos frequente e ocorre de forma
acidental, ou quando as criancas ou adolescentes ja tém na familia membros com
diabetes tipo 1 e por esse motivo sdo mais frequentemente monitorizados, quer pelo

clinico quer pelos familiares.
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3.2 — Epidemiologia da diabetes

A incidéncia da diabetes pode variar bastante entre os diferentes paises e a area
geografica, mas também com outros fatores como a etnia, a idade, o género, ou a histéria
familiar, (Levitsky et al, 2011). Sendo muito varidvel em todo o mundo, o risco parece
aumentar com a latitude geografica e quando as pessoas mudam de uma regido de baixa
incidéncia para uma de alta incidéncia, o risco de desenvolver diabetes tipo 1 também
aumenta o que sugere que o fator ambiental possa ser ter um papel causal.

As maiores incidéncias relatadas ocorrem na Finlandia e na Sardenha (37 a 45 por
100.000 criancas menores de idade de 15 anos), com taxas que sdo quase 400 vezes
maior do que Venezuela e partes da China, que tém a menor incidéncia (0,1 a 0,5 por
100.000 criancas) (Levitsky et al, 2011). Segundo os mesmos autores, as idades mais
frequentes para o surgimento da diabetes tipo 1 sdo entre os 4 e 0s 6 anos e entre os 10 e
os 14, nao havendo diferencga significativa para o género com excec¢ao para algumas
populacdes especificas que apresentam um ratio do sexo masculino para o feminino de
3:2. Quanto a suscetibilidade genética, a probabilidade de desenvolver diabetes tipo 1
que é de 0,4% na populagao geral, aumenta significativamente nos familiares de
diabéticos, variando entre 2 a 4% quando é a mde que tem diabetes, até 50% de
probabilidade se o familiar afetado for um irmdo gémeo monozigético (Levistky et al.
2011).

Em 2009, no ambito do programa nacional de prevencdo e controlo da diabetes, foi
criado o registo DOCE — Diabetes - registO das Criancas e jovens (Circular Normativa

n202/PNPCD, 20/01/2010 da Direcdo Geral de Saude). Este registo pretende ndo so
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guantificar o numero de casos existentes, mas também identificar as idades de
diagndsticos, os meses de maior incidéncia e a definicao de prevaléncia por género.

A incidéncia de diabetes tipo 1 entre as criancas e jovens ndo tem parado de aumentar,
esperando-se que a prevaléncia em pessoas com idade inferior a 15 anos na Europa sofra
um aumento de até 70% no ano 2020 (Olinder, 2011). Na Europa , Médio Oriente e
Australia ha registo de um aumento anual de 2 a 5% de novos casos. Um estudo realizado
em 17 paises europeus atribuia um acréscimo de 3,9% de novos casos no periodo de 1989
a 2003 (Levitsky et al, 2011). Também em Portugal se verificou nos ultimos 10 anos um
aumento significativo na incidéncia de Diabetes Tipo 1 nas criangas e jovens. Segundo o
Observatério Nacional da Diabetes (2011) existiam ja 2833 casos de criangas e jovens com
idades entre os 0-19 anos, com diabetes tipo 1, tendo 1648 idades inferiores a 15 anos.
Estes niumeros correspondem a 0,1% da populagao portuguesa neste escaldao etario, com
a detec¢do de 18 novos casos por 100000 jovens em 2010, o que corresponde ao dobro do
verificado em 2000 e a uma taxa de prevaléncia de 0,13%.

As razOes para este aumento sdo desconhecidas, porém Levitsky et al (2011), associam a
suscetibilidade genética para o desenvolvimento de diabetes, alguns fatores ambientais, a
gue chamamos disruptores enddcrinos, que potenciam o risco para a doenca, entre eles,
infecGes viricas, vacinacdo, a dieta, principalmente a exposicdo ao leite de vaca em idades
precoces, a deficiéncia em vitamina D, e fatores perinatais como, a idade materna,

histéria de pré-eclampsia ou hiperbilirrubinémia neonatal.
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3.3 — Tratamento da diabetes

O tratamento da diabetes tem como principal objetivo a compensagao e um bom
controlo metabdlico, prevenindo todas as possiveis complicagdes agudas e retardando o
mais possivel as complicacdes crdénicas (ADA, 2012).

Ter diabetes ndo impede ter uma vida saudavel, plena e sem grandes limitacdes, sendo
porém indispensavel um tratamento constante e adequado a cada crianga ou adolescente
e a cada situacdo. Como refere Hockenberry et al. (2006) o tratamento definitivo consiste
na reposi¢ao de insulina, sendo as suas necessidades afetadas por diferentes fatores
como a ingesta nutricional, a atividade, as emoc¢des e outros eventos da vida como
doencas e puberdade. Do equilibrio entre estes fatores resulta o bom controlo da
diabetes.

O pancreas de uma pessoa saudavel, segrega de forma continua uma pequena
guantidade de insulina que é enviada para a corrente sanguinea a que se chama insulina
basal, e grandes quantidades de insulina apds as refeicdes de modo a controlar a glicose
proveniente dos alimentos, a que se chama secrecdao por bdlus. O objetivo da
insulinoterapia é substituir esta fungdo (Hanas, 2007). A administracdo da insulina diaria
necessaria pode ser administrada por duas injecées diarias, insulinoterapia convencional,
ou por um esquema intensivo de insulinoterapia, que pode ser através de multiplas
administracGes diarias, ou através de bomba infusora de insulina (Hockenberry et al.
2006).

Existem varios tipos de insulina disponiveis e que podemos dividir consoante o seu inicio
de acdo, pico maximo de a¢do e duracdo da acdo. Atualmente podemos também dividi-las

consoante o seu modo de producdo ou obten¢do, em insulinas humanas e analogos de
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insulina. O regime e insulinas que, atualmente, sdo mais utilizados na insulinoterapia das
criangas e adolescentes, sdo o MAI — multiplas administra¢des de insulina (Hanas, 2007)
com recurso a analogos de insulina ultrarrapida a todas as refeicdes mais um analogo de
insulina lenta uma vez por dia, geralmente administrado a ceia. Este esquema apresenta
vantagens significativas em relagao aos esquemas tradicionais, tais como:
- Maior funcionalidade e flexibilidade.
- Mimetizar a secrecdo fisiolégica de insulina pelo pancreas.
- Possibilitar atingir a euglicemia.
- Permitir: Ajustes mais frequentes.

Horario e conteldo das refeicdes mais flexivel.

Deitar mais tarde e levantar mais tarde (saidas noturnas)

Mais facil ajuste das doses de insulina nos periodos de doenca.

Maior estabilidade das glicemias, diminuindo episddios de hipoglicemias.
- Melhor entendimento e controlo/autonomia pelo diabético ou pais.
- Maior aderéncia ao tratamento.
- Melhor qualidade de vida.
- Reduz complica¢Ges tardias. ( Martins, 2010)
A via de administracdo de insulina é geralmente a subcutdnea, no entanto em ambiente
hospitalar e situacGes de hiperglicemia pode-se recorrer a via intramuscular e em casos
de cetoacidose, cirurgias, parto ou em cuidados intensivos, a via endovenosa. Bangstad et
al. (2011) descrevem-nos quatro zonas do corpo com espessura do tecido adiposo
suficiente para se poder administrar a insulina e que sdo: o abdémen, a face anterior da

coxa, a regiao lateral superior dos gluteos e os bragos. O local de eleigao para a insulina
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rapida é a parede abdominal, pois é aqui que a absor¢do da insulina é mais semelhante a
absorcdo enddgena. E o local aconselhado para as inje¢des durante o dia. A face anterior
das coxas e os gluteos sdo mais aconselhados para as insulinas administradas a noite. E
muito importante fazer rotagdao do local onde se administra a insulina de modo a evitar
cicatrizes ou lipodistrofias que interferem com a absorc¢do. Pode-se ainda ter em conta
gue consoante o local do corpo, a insulina é absorvida de diferente modo e escolher o
local mais adequado ao tipo de absor¢ao que pretendemos (Bangstad et al. 2011).

Uma das grandes preocupa¢des no tratamento da diabetes, passa também pela
alimentacdo. Os pais de uma crianga ou adolescente recém diagnosticada com diabetes,
ficam geralmente muito apreensivos com o que o seu filho pode ou ndo comer, pois
durante muitos anos a dieta recomendada a um diabético era uma dieta muito restritiva.
No entanto, a alimentagao adequada a um diabético, é na realidade, uma alimentacao
sauddvel e equilibrada que deveria ser seguida por todos. Para Smart (2011), os objetivos
de uma alimentacdo correta sao:

- Proporcionar energia e nutrientes numa quantidade suficiente e apropriada para
um otimo crescimento e desenvolvimento, de um forma saudavel.

- Encorajar habitos alimentares saudaveis, preservando o bem estar social, cultural
e psicologico.

- Obter e manter o melhor controlo glicémico possivel.

- Obter e manter o peso corporal ideal.

- Prevenir e tratar as complicacdes agudas da diabetes como, hipoglicemias, crises
de hiperglicemia, doencas e problemas relacionados com o exercicio.

- Ajudar a prevenir doengas micro e macro vasculares.
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A crianga ou o adolescente diabético deve ter acesso a um nutricionista com experiéncia
em diabetes pediatrica e as suas orientacdes devem comecar o mais cedo possivel apds o
diagnostico inicial. Deve-se ter em conta os habitos alimentares familiares, o apetite
habitual, as atividades que faz diariamente, a idade, entre outros. O nutricionista, de
acordo com os fatores individuais de cada crianca e familia, deve aconselhar um plano de
alimentagdo. No plano alimentar de um diabético insulino-dependente, deve-se salientar
a necessidade de sincronizar a terapia com insulina com as refei¢Ges. Este plano sera
recomendado com base numa dieta equilibrada e nos objetivos individuais para cada
crianca e familia. Pode-se permitir, em ocasides especiais, que ingiram determinados
alimentos mais acucarados e por regra ausentes da alimentacdo diaria, desde que haja
uma compensacao com exercicio ou uma dose de insulina ajustada. Para que
compreendam o que é uma alimentacgao correta e o que devem comer, é necessario que
se encontrem informados sobre quais sdo os diferentes nutrientes que nos sdo
proporcionados pelos alimentos e em que quantidade devem ser consumidos, pelo que
umas breves nocdes sobre alimentacdo sdo sempre indispensdveis. (Smart, 2011).
Estando a insulinoterapia, atualmente dependente dos hidratos de carbono que se irdo
ingerir, além dos valores de glicemia apresentados, e do exercicio que se ira realizar, é
fundamental incluir nos ensinos sobre alimentacdo, a correta contagem dos hidratos de
carbono.

Depois da insulina e da gestdo da alimentacdo, o exercicio fisico é o terceiro componente
essencial a regulacdo da glicose no sangue, para pessoas com diabetes tipo 1. (Robertson
2011) Para as criangcas e adolescentes, o exercicio fisico faz parte integrante do seu

quotidiano, quer seja através de brincadeiras, quer seja na escola ou mesmo atividades
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desportivas de competicdo. Entre muitas das vantagens do exercicio fisico podemos
destacar:

- O exercicio ajuda a gastar o aclcar em excesso. O sangue flui para os musculos em
exercicio e esses musculos vao gastar o aclcar de modo a transforma-lo em energia.

- O exercicio ajuda na socializacdo. D3 as criancas e adolescentes a oportunidade de
conviver com outro e a fazer amigos.

- O exercicio ajuda a manter a boa forma: o exercicio € muito importante nao sé
para quem tem diabetes, mas para todos. Hoje em dia as criangas e adolescentes ocupam
grande parte do seu tempo a ver televisdo ou a jogar no computador. Esta falta de
atividade, aliada a maus hdbitos alimentares traz-nos uma nova geracdao de meninos
obesos. O exercicio ajuda a queimar calorias e a prevenir a obesidade.

- O exercicio ajuda a aumentar a sensibilidade a insulina. O nimero de recetores de
insulina no organismo aumenta como resultado do exercicio fisico regular. Logo, melhora
a sensibilidade a insulina e consequentemente as doses de insulina necessdrias sdo mais
baixas (Robertson, 2011).

Na crianca ou adolescente sem diabetes a glicemia mantém-se em niveis fisioldgicos,
qgualquer que seja a intensidade do exercicio, mas para o diabético insulino-dependente a
resposta glicémica é variavel, podendo ocorrer hipoglicemia, durante, imediatamente
apos ou até na manha seguinte a pratica do exercicio fisico, havendo varios fatores que a
podem influenciar, como, a glicemia e a insulinémia prévia, o trabalho muscular realizado,
a duracdo e intensidade do exercicio, o intervalo de tempo entre o exercicio, a injecdo de
insulina e a ingestdo de hidratos de carbono e o local de injecdo. Deste modo é

fundamental ter cuidados prévios ao exercicio, durante, se este for prolongado e apés,
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relacionados com o aumento da vigilancia da glicemia, da administracdo de insulina e da
alimentacdo a ingerir (Hanas, 2007).

Para alguns adolescentes, ter diabetes é um pesadelo, sentem-se esmagados com uma
doenca que ndo tem fim e ndo assumem a responsabilidade pela sua doenca. Outros
encaram-na como um habito conseguindo geri-la sem dificuldades de relevo. Num estudo
realizado por Guthrie et al (2003), percebemos que os adolescentes com diabetes,
tendem a ignorar a sua vulnerabilidade e as possiveis consequéncias da sua doenca.
Como vivem no dia a dia sentem-se geralmente invulneraveis as complicagcdes a longo
termo. Os que compreendem e receiam as complicagdes, respondem muitas vezes com
comportamentos de risco de forma a sentirem-se “capazes”.

No entanto, a adolescéncia é um periodo desafiante na gestdao da diabetes tipo 1. Nesta
fase, o controlo da glicemia deteriora-se, apesar dos aumentos frequentes nas doses de
insulina. Palmer (2004) associa a adolescéncia a deteriora¢do do controlo metabdlico e ao
enfraquecimento da adesdo terapéutica, com casos de incumprimento no tratamento a
emergirem com frequéncia nesta fase de vida. Porém é também nesta fase que surge um
aumento na resisténcia a insulina por alteracées hormonais que ocorrem na adolescéncia,
0 que vai ainda mais dificultar a aquisicdo de um bom controlo metabdlico (Price et al,
2011). Wisocki et al (2005) realgcam os desafios psicossociais que a diabetes representa
para o adolescente, mas também para os pais. Estes fatores podem complicar a gestdo da
diabetes, levando alguns adolescentes a experienciarem frustracdo, culpa e evitamento
dos cuidados com a sua diabetes. Por outro lado os pais podem ficar frustrados com a

inabilidade de manter o controlo sobre o comportamento dos seus filhos e podem alterar
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entre serem demasiado criticos e severos ou serem demasiado permissivos, demitindo-se
da gestdo familiar da diabetes.

Wysocki e Greco (2006) citados por Olinder (2011) realcam a importancia do
envolvimento e partilha de responsabilidades entre os pais e o adolescente na gestao da
sua doenca. Para Palmer (2004) as dificuldades na gestdo da diabetes podem aumentar,
guando os pais diminuem o seu envolvimento nos cuidados didrios com a diabetes do seu
filho, por vezes de forma prematura. Wysocki et al (2005) realgam a importancia de, nesta
fase de vida, se considerar a gestdo da diabetes como uma tarefa familiar e de nao se
poder esperar que os adolescentes funcionem de forma independente da familia,
necessitando de um envolvimento parental significativo. Para os autores, a gestdo da
diabetes do adolescente deve ser integrada no estilo de vida da familia, por ser provavel
gue afete de alguma forma todos os membros da familia. Uma gestdao da diabetes
centrada na familia, com foco no aumento da coesdo e no decréscimo dos conflitos

familiares, facilita um bom controlo metabdlico.
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4 - METODOS

Para a realizacdo deste estudo procedeu-se a uma investigacdo metodoldgica, que
pretendeu obter, organizar e analisar os dados recolhidos ao longo do estudo, de forma a
atingir o objectivo proposto.

Ndo hd um consenso internacional no processo de traducdo, adaptacdo e validacdo de
instrumentos de pesquisa em saude. Acquadro et al (2008) numa revisdo da literatura
sobre métodos de traducdo de questiondrios em saude, identificam e avaliam 15
metodologias possiveis, com sequéncias diferentes no seu processo de traducao,
adaptacdo e validagdo. No estudo os autores realgam a importancia de um processo
rigoroso e com varios passos para a obtencao de boas traducdes, referindo que ndo existe
evidéncia cientifica que favoreca nenhum dos métodos em especifico. Gjersing et al
(2010) destacam dois motivos para a importancia e o enfase dado ao uso de instrumentos
corretamente validados:

- O uso de instrumentos validados aumenta a certeza de que esse instrumento
mede de forma fidvel aquilo que é suposto medir.

- Permite comparar resultados através de diferentes estudos nacionais e

internacionais.
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4.1 - Objetivos do estudo

Com este estudo, pretende-se:

Realizar a tradugao e validagao da “Collaborative Parent Involvement Scale” para a lingua.
Medir o apoio que os adolescentes portadores de diabetes tipo 1 sentem dos pais, na
gestdo da sua doenca.

Para procurar atingir estes objectivos, elaboraram-se as seguintes hipdteses de
investigacao:

H1 — Qual a relacdo entre a percecao dos adolescentes em relacdo ao grau de
envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes e os factores sociodemograficos e
clinicos, idade, género, escolaridade, tempo de diagndstico, tipo de familia com quem
vive.

H2 — Qual a relagdo entre a percecao dos adolescentes em relacdo ao grau de

envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes e a sua qualidade de vida.

4.2 — Instrumentos de medicao

O instrumento utilizado foi a versdo traduzida e adaptada para portugués da
“Collaborative Parent Involvement Scale” (CPIS). Esta escala, desenvolvida por Tonja
Nansel et al, e validada em 2008, (Nansel et al, 2009) pretende avaliar a percecdo que os
adolescentes tém do envolvimento colaborativo dos seus pais na gestdao da sua diabetes.
E uma escala de resposta psicométrica tipo Likert de 5 pontos, cujas respostas podem ir
de “quase nunca” a “sempre” sendo 1 = Quase nunca, 2 = As vezes, 3 = Muitas vezes, 4 =

Quase sempre e 5 = Sempre. Deste modo os scores totais podem ir de 12 a 60, com
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scores mais elevados a traduzir um maior envolvimento colaborativo dos pais, percebido
pelos adolescentes com diabetes tipo 1.

Com o intuito de proceder a validacao das qualidades psicométricas da versao portuguesa
da escala CPIS, aplicou-se de forma simultdnea a escala PedsQL - o Inventdario sobre a
Qualidade de Vida Adolescente — versdo 4.0, cuja versado portuguesa se encontra validada
desde 2005 pelo CEISUC - Centro de Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade de
Coimbra. Também esta escala apresenta as respostas organizadas numa escala tipo
Likert. A escala apresenta uma lista de itens que podem ser consideradas um problema
para o adolescente dentro de variadas dimensGes como o desempenho fisico, o
desempenho emocional, o desempenho social, o desempenho escolar e a dimensao
psicossocial. Nas instrucdes é sugerido ao adolescente que, refletindo no que pode ter
sido considerado um problema para ele durante o més passado, assinale as respostas
selecionadas que podem ser 0 — nunca, 1 — quase nunca, 2 — as vezes, 3 —
frequentemente e 4 — quase sempre. O valor dos itens implica a sua reversdao em que 0
corresponde a 100, o 1 corresponde a 75, o 2 corresponde a 50, o 3 corresponde a 25 e o
4 corresponde a 0. Deste modo os resultados mais elevados correspondem a uma melhor

gualidade de vida considerada pelo adolescente.

4.3 — Amostra

A amostra foi constituida por 105 adolescentes de ambos os sexos, que
frequentam as consultas de pediatria, diabetologia ou endocrinologia dos seguintes
hospitais:

- Hospital Distrital da Figueira da Foz, E.P.E.
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- Hospital Pediatrico de Coimbra

- Hospital Infante D. Pedro, E.P.E. - Aveiro

- Hospital de Santo André, E.P.E. - Leiria

E que apresentassem os seguintes critérios de inclusao:

- Idade compreendida entre os 10 e os 19 anos — idade considerada pela
Organizacdao Mundial de Saude como correspondendo a adolescéncia (WHO, 2008).

- Data de diagnéstico de Diabetes tipo 1 superior a 6 meses.

Foi critério de ndo inclusdo a ndo coabitacdo com os pais ou com os familiares de

referéncia.

4.4 — Procedimentos formais e éticos

O primeiro passo realizado para iniciar o processo de traducdo e adaptacdo transcultural
da escala CPIS, foi a solicitacdo de autorizagdao a autora, Tonja Nansel, que concordou
imediatamente e se prontificou a colaborar no que fosse necessario. Seguiu-se o processo
de tradugdo e validagdo e posteriormente a sua aplicacdo junto dos adolescentes dos
hospitais referidos, apds as devidas autoriza¢des institucionais. No momento de entrega
das escalas aos adolescentes, era explicado o propdsito do estudo a estes e aos pais e
entregue um termo de consentimento para a participacdo no estudo a ser assinada por
ambos. O preenchimento das escalas era realizado de forma individual em ambiente

apropriado e era garantido o anonimato.
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4.5 — Procedimentos estatisticos

O tratamento dos dados foi realizado através do programa estatistico IBM-SPSS versao
19.0. A decisdo dos designs estatisticos (paramétricos ou ndo paramétricos) a utilizar para
o tratamento e analise de dados, adequaram-se em fungdo dos seguintes critérios: o valor
de simetria, obtido através do quociente entre o valor estatistico da Skewness pelo erro
padrdo da medida; o valor de achatamento, obtido através do quociente entre o valor
estatistico da Kurtosis pelo seu valor do erro padrdo; a avaliacdo da aderéncia a
normalidade, através da utilizacdo do teste estatistico de Kolmogorov-Smirnov. A leitura
dos coeficientes de simetria e achatamento (Quadro 2), permitiu constatar que a
distribuicdo é assimétrica (positiva) e platicurtica. Esta andlise e mediante os valores
encontrados no teste de Kolmogorov-Smirnov com a correcdo de Lilliefors (Quadro 3),
permitem-nos concluir que a amostra segue uma distribuicdo muito diferente da normal,

assim elegemos para o nosso estudo a utilizacdo de testes estatisticos ndo paramétricos.

Foram aplicadas como medidas descritivas: estatisticas de frequéncia (absolutas e
relativas), medidas de localizacdo (média, moda de mediana), medidas de dispersao
(desvio padrao, coeficiente de variacdo, minimo e maximo) e o coeficiente “alpha” de
Cronbach. Foram aplicados os seguintes testes estatisticos ndo paramétricos: Mann-
Whitney, Kruskal-Wallis e correlacdo de Spearman. A interpretacao dos testes estatisticos
foi realizada com base no nivel de significancia de a =0,05 com um intervalo de confianca
de 95%. Como critérios na testagem de hipdteses estatisticas definiram-se: para um a
significativo (p<0,05) observam-se diferencas/associacoes entre os grupos. Para um p

>0,05 ndo se observam diferencas/associacdes significativas entre os grupos.
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Quadro 2 - Resultados dos coeficientes de simetria e achatamento para a escala de

colaboragdo e envolvimento parental (CPIS)

Skewness Kurtosis

CPI -1.259 2.948

Quadro 3 — Resultados do teste de Kolmogorov-Smirnov para a escala de colaboracdo e

envolvimento parental (CPIS)

Kolmogorov- Nivel de
Smirnov’ Significancia
CPI 0.175 0.000
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5 — APRESENTAGAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Este capitulo refere-se a apresentacdo e andlise dos resultados obtidos através dos
instrumentos de colheita de dados. Os dados serdo apresentados através de tabelas e
quadros, de forma a organizar e sistematizar melhor a informacdo. Recorremos a
estatistica descritiva para sumariar os dados obtidos para permitir uma leitura clara e
objetiva dos mesmos de forma a analisa-los e, recorremos a estatistica inferencial, para
estabelecer relagdes entre as variaveis.

Uma vez que os dados apresentados nos quadros e tabelas sao todos eles retirados da

mesma amostra omite-se essa indicag¢ao.

5.1 — Tradugdo e adaptacao cultural da escala CPIS

A traducdo e adaptacdo cultural de uma escala ou de um instrumento de medida ou
avaliacdo requer um planeamento cuidadoso e a ado¢do de uma abordagem

metodoldgica rigorosa.

12 Passo — Obter permissdo para o uso do instrumento de modo a respeitar os direitos de
autor e convidar o autor a envolver-se no projeto de modo a clarificar qualquer
ambiguidade ou a esclarecer qualquer conceito (Wild et al, 2005).

- Foi contactada a autora, Dr. Tonja Nansel, do Eunice Kennedy Shriver National Institute
of Child Health and Human Development, solicitada a autorizacdo para a realizacdo do
estudo, a que a autora acedeu prontamente, disponibilizando-se para colaborar e
cedendo a ultima versdo da escala CPIS e dois artigos relacionadas com a validagdo e a

implementagao da escala.
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22 Passo — Traduc3o inicial — E recomendado que a tradug3o inicial seja realizada por dois
tradutores, permitindo que estas traducdes possam ser comparadas de modo a detetar
erros, divergéncia de interpretacdo em itens de maior ambiguidade, reduzindo assim a
possibilidade de enviesamentos (Wild et al, 2005).

- A traducdo inicial foi realizada simultaneamente por dois tradutores independentes,

fluentes na lingua inglesa e sem contacto entre si.

32 Passo — Consenso e 12 versdo da escala — Elaboracdo de uma versao de consenso entre
as duas traducgdes obtidas, que resolva discrepancias e que procure as conciliacdes (Wild
et al, 2005).

- Foram comparadas as duas traducbes realizadas e confrontadas com a escala CPIS

original e obtida a 12 versdo da escala em lingua portuguesa.

42 Passo — Retroversdo — A retroversdo da versdo de consenso para a lingua de origem
tem como propdsito, demonstrar que a qualidade das tradugdes ndo altera o significado e
o sentido das frase quando voltam a sua lingua original (Wild et al, 2005).

- Foi entregue a 12 versdo de escala em lingua portuguesa a um tradutor cuja lingua
materna era o inglés, fluente em lingua portuguesa e que desconhecia a escala original,

que realizou a retroversao.

52 Passo — Revisdo da retroversdo e elaboracdo da 22 versdo da escala — O objetivo desta
revisdo é assegurar a equivaléncia conceptual da traducdo, detetar e solucionar
discrepancias que possam surgir nas diferentes traducdes, providenciando mais um passo
que garanta a qualidade da tradugao (Wild et al, 2005) .

- Foram novamente comparadas a escala retrovertida, a escala original e a 12 versao
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traduzida e elaborada a 22 versao da escala CPIS em lingua portuguesa.

62 Passo — Revisdo por um perito — Para Acquadro et al (2008), o perito tem como papel
rever todas as tradugdes detetando discrepancia, e tendo como objetivos quatro tipos de
equivaléncias: semantica (equivaléncia no sentido das palavras), idiomatica (equivaléncia
de expressdes ou de itens), experimental (integracdo no contexto cultural) e conceptual
(adaptacdo dos conceitos explorados a cultura alvo) - Foi solicitada a colaboracdo de um
médico especialista em diabetologia, que elaborou o Relatério Clinico de Revisao da CPIS,

ndo considerando necessario realizar qualquer alteracdo a traducdo apresentada.

72 Passo — Teste de compreensdo — “O teste de compreensao pretende avaliar a clareza,
a compreensao, a relevancia cultural e o ajuste das palavras utilizadas” (CEISUC, 2011)

- O teste de compreensdao foi realizado a dois grupos de adolescentes com idade
compreendidas entre os 10 e os 19 anos, com diabetes tipo 1 e com data de diagndstico
superior a 6 meses. O primeiro grupo constituido por 4 adolescentes e o segundo por 3.
Foram seguidas as instrucdes para o teste de compreensao elaboradas pelo CEISUC. Os
adolescentes tiveram facilidade em responder ao questiondrio no entanto foram
detetados alguns aspetos relacionados com as instrugdes de preenchimento da escala e
de interpretacdo de alguns itens, que suscitaram algumas duvidas e que foram alterados
apos contacto e concordancia da autora da escala, Dra Tonja Nansel.

O questiondrio ndo apresentava instru¢des especificas para o seu preenchimento. A
autora sugeriu uma frase para estas instru¢des, mas deixou ao nosso critério a sua

elaboracao.
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b)

Na questdo 6 os adolescentes referiram duvidas se os termos “problemas com a minha
diabetes” se atribuiam a complicacdes clinicas associadas a diabetes. A autora esclareceu
gue estes "problemas” eram apenas os do dia a dia que surgissem na gestdo da diabetes.
Na questdo 7, alguns adolescentes tiveram dificuldade em compreender o que se
pretendia dizer com “tomar conta de mim” e sugeriram alterar para “ser mais
independente ou ser mais auténomo”. A autora referiu que também tinha tido
dificuldades em escolher a melhor palavra para este item, mas concordou com as
sugestdes por irem de encontro ao que se pretendia com a questao.

Ap0ds este processo chegou-se a versao final da escala CPIS, a ser testada para verificagdo

da sua validade e fiabilidade.

5.2 — Caracterizagao sociodemografica da amostra

A amostra em estudo é constituida por 105 adolescentes diabéticos tipo 1, seguidos na
consulta externa do Hospital Distrital da Figueira da Foz, E.P.E., Hospital Pediatrico de
Coimbra, Hospital Infante D. Pedro, E.P.E. (Aveiro) e Hospital de Santo André, E.P.E.
(Leiria).

No quadro 4, podemos observar a distribuicdo dos adolescentes segundo o género, a
escolaridade, as pessoas com quem vivem e o tempo a que lhes foi diagnosticada a

diabetes tipo 1.
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Quadro 4 — Caracterizacao sociodemografica e clinica dos adolescentes

Variavel | Valores Feminino Masculino Total
Ne % Ne % Ne %
Sexo 53 50,5 52 49,5 105 100
10 4 7,7 1 1,9 5 4.8
11 6 11,5 9 17 15 14,3
12 7 13,5 9 17 16 15,2
13 12 23,1 6 11,3 18 17,1
14 5 96 9 17 14 13,3
m 15 5 9,6 8 15,1 13 12,4
E 16 4 7,7 7 13,2 11 10,5
- 17 8 154 4 75 12 11,4
18 1 19 0 0 1 1
Minimo 10 10
Maximo 18 17
Média 13,63 13,6
DP 2,26 1,97
52 8 154 5 94 13 12,4
62 5 96 8 15,1 13 12,4
§ 79 11 21,2 10 18,9 21 20
2 82 7 13,5 11 20,8 18 17,1
LOU 99 10 19,2 6 11,3 16 15,2
ke 100 6 11,5 10 189 16 15,2
11¢ 1 19 0 0 1 1
12¢ 4 7,7 3 5,7 7 6,7
o Pais 20 19
2 Pais e irmao 61 58,1
g Pais, irm3os e outro
> adulto 16 15,2
g Mae e irmdos 7 67
© Outros adultos 1 1
9 <1ano 15 14,3
7 [1 a5 anos| 33 31,4
\b% [5 a 10 anos[ 44 41,9
2 [10 a 15 anos] 13 12,4
2 | Minimo 6 meses
8 | Maximo 14
£ | Média 5,17
"~ | pp 3,42
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Relativamente ao género, a distribuicdo dos adolescentes em estudo é homogénea,

sendo 49,5% do género feminino e 50,5% do género masculino.

A andlise do quadro 4, permite constatar que a média de idades é ligeiramente superior
nas raparigas (13,63+2,26) do que nos rapazes (13,611,97) sendo a mediana de 13 anos
no género feminino e de 14 no masculino. De referir que as idades oscilaram entre um
minimo de 10 anos em ambos os grupos e um maximo de 18 anos nas raparigas e de 17
nos rapazes.

A maior parte dos adolescentes (17,1%) tem 13 anos, sendo 23,1% de raparigas e apenas
11,3% de rapazes. De salientar que as adolescentes com 17 anos sao mais do dobro
(15,4%) dos seus pares rapazes com igual idade (7,5%).

Quanto a distribuicdo dos adolescentes segundo o ano de escolaridade que frequentam,
pode-se constatar que a maioria (52,3%) frequenta o 32 ciclo do ensino basico, sendo que
apenas 22,9% sao alunos do ensino secundario e 24,8% do 22 ciclo do ensino basico. Em
relacdo ao ano de escolaridade, a maior parte (20%) frequenta o 72 ano de escolaridade,
sendo 21,2% das raparigas e 18,9% dos rapazes. De evidenciar que todos os adolescentes
participantes no estudo se encontravam ainda a estudar.

A maioria dos adolescentes em analise vive com os pais e os irmaos (58,1%), seguido por
aqueles que vivem apenas com os pais (19,0%). De referir que 6,7% dos jovens vivem em
familias monoparentais (mae e irmdos) e 15,2% em familia alargada (avds). Havia ainda
um adolescente que vivia com os tios desde os primeiros meses de vida, pelo que
consideramos o relacionamento como pais-filho e incluimo-lo também no estudo.

Pela analise do quadro 4, relativamente ao tempo a que foi diagnosticado diabetes aos

adolescentes em estudo, podemos ainda constatar que a maior parte dos adolescentes
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(41,9%) foi diagnosticada a sua diabetes a cinco ou mais anos e a menos de dez anos. De
referir também que a 14,3% dos adolescentes foi diagnosticada a diabetes a menos de
um ano e 12,4% a mais de 10 anos. A média é de 5,17 anos, sendo a moda de 2 e a

mediana de 5 anos, com um minimo de 6 meses e um maximo de 12 anos.

Quadro 5 — Distribuicdo dos adolescentes segundo a quem se dirigem em primeiro lugar,

guando tém problemas em lidar com a sua diabetes.

Ajuda para lidar com a Feminino  Masculino Total
diabetes Ne % Ne 9% N2 %
Mae 33 64,7 25 49 58 56,9
Pai 5 98 0 0 5 49
Pais 12 235 21 41 33 32,2
Avo 0 0 1 2 1 1
Ninguém 0 0 1 2 1 1
Médico e familia 0 0 1 2 1 1
Pais e médico 1 2 1 2 2 2
Tios 0 0 1 2 1 1
Total 51 100 51 100 102 100

Pela andlise do quadro 5, podemos observar que os adolescentes em estudo, quando
guestionados acerca de quem se dirigem em primeiro lugar quando tem problemas em
lidar com a sua diabetes (tabela 7), a maioria (56,9%) referiram ser a mae, sendo 64,7%
das raparigas e 49% dos rapazes. Em segundo lugar, referiram recorrer a ambos os pais
32,2% sendo 23,5% das raparigas e 41,0% dos rapazes. De salientar que 9,8% das

raparigas referiram recorrer ao pai e nenhum rapaz referiu recorrer ao pai.
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Quadro 6 — Caracterizacdo dos pais dos adolescentes segundo o género, a idade e a

escolaridade

Variavel Valores Pai Mae Total
Ne % Ne % Ne %
30-35 anos 3 29 8 7,7 11 5,3
36-40 anos 16 15,5 27 26 43 20,8
41-45 anos 43 41,7 40 38,5 83 40,2
46-50 anos 22 21,4 16 15,4 38 18,3
Idade >51 anos 19 18,4 13 12,5 32 15,4
Total 103 100 104 100 207 100
Minimo 30 30
Maximo 62 61
Média 45,31 43,1
DP 6,35 5,65
So sabe ler e
escrever 0 0 3 29 3 1,4
12 ciclo 27 25,7 14 13,3 41 19,5
22 ciclo 19 18,1 9 86 28 13,3
Escolaridade | 32 ciclo 17 16,2 30 28,6 47 22,4
Ensino secundario 26 24,8 27 25,7 53 25,2
Ensino superior 14 13,3 21 20 35 18,8
N3o responderam 2 1,9 1 1 3 14
Total 105 100 105 100 210 100

A analise do quadro 6, referente a idade dos pais dos adolescentes em estudo e a sua

escolaridade, permite constatar que a média de idades é ligeiramente superior nos pais

(45,31+6,35) em relacdo as maes (43,10+5,35) sendo a mediana de 44 anos nos pais e de

43 anos nas maes. De referir que as idades oscilaram entre um minimo de 30 anos em

ambos os grupos e um maximo de 62 anos nos pais e de 61 nas maes.

A maior parte dos pais dos adolescentes em estudo (40,2%) tem idades compreendidas

entre os 41 e os 45 anos, sendo 41,7% dos pais e 38,5% de maes. De salientar que apenas
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5,3% dos pais tinham idade compreendida entre os 30 e os 35 anos, sendo que neste
grupo as maes sao mais do dobro (7,7%) do que os pais (2,9%).

No que concerne as habilitacdes literdrias dos pais dos adolescentes, a maior parte
(25,2%) possui o ensino secunddario, sendo o valor similar em relagdo ao género. Por outro
lado, 20% das maes dos adolescentes possuem formacdo superior, sendo apenas 13,3%
os pais com esse nivel de formacdo. De salientar que 19,5% dos pais possuem apenas o 12
ciclo do ensino bdasico (25,7% pai e 13,3% mae) e 2,9% das maes em estudo nao

frequentaram a escola, contudo sabem ler e escrever.

5.3 - Caracterizagao do envolvimento dos pais dos adolescentes com a sua diabetes

No que diz respeito a analise da percecdao dos adolescentes em relacdo ao grau de
envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes, (avaliado pela escala Collaborative
Parent Involvement Scale (CPI)), no presente estudo considerou-se que, quanto mais
elevada fosse a pontuacdo obtida maior o envolvimento parental.

O quadro 7, permite verificar que o valor médio observado foi de 4,28, com um desvio
padrdo de 0,7 (para um maximo possivel de 5), a mediana foi de 4,5. O que nos permite
afirmar que os adolescentes em estudo percecionam um alto envolvimento dos pais
relativamente a sua diabetes (linha corte 3). De referir que os valores oscilaram entre um

minimo de 1,92 e um maximo de 5.
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Quadro 7 — Estatistica descritiva do envolvimento dos pais relativamente a diabetes dos

adolescentes (avaliado pela escala CPIS)

X DP Mo md Minimo | Maximo | CV

CPI 4,28 0,70 |5 4,5 1,92 5 16,35%

5.4 — Caracterizacao da qualidade de vida percepcionada pelos adolescentes

O PedsQL (Inventario de qualidade de vida — versao 4.0) foi utilizado neste estudo para

avaliar a qualidade de vida relacionada com a saude, percecionada pelos adolescentes em
estudo. Segundo os autores do inventario, quanto mais elevada for a pontuagdo obtida
em cada dimensdo, maior a qualidade de vida percecionada, oscilando os valores

possiveis entre zero (pior qualidade de vida) e 100 (melhor qualidade de vida).

O quadro 8, permite verificar que o valor médio observado, para o global da escala, foi de
83,63, com um desvio padrdo de 11,91, a mediana foi de 84,78. O que nos permite
afirmar que os adolescentes em estudo percecionam uma muito boa qualidade de vida
relacionada com a saude. De referir que os valores oscilaram entre um minimo de 20,65 e

um maximo de 98,91.

A analise por dimensdes, permite constatar que em todas as dimensdes os valores sdao
superiores a linha de corte (50), logo uma percecdo positiva da qualidade de vida, os
valores oscilaram entre um minimo de 73,14 (desempenho escolar) e um maximo de

92,33 (desempenho social).
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Uma analise mais detalhada das dimensbes, permite verificar que é na dimensdo
desempenho social onde os adolescentes percecionam uma melhor qualidade de vida
(92,33+12,67), seguindo-se a dimensdo desempenho fisico (88,87+14,70) e em terceiro

lugar surge a dimensdo psicossocial (80,84+12,10).

Quanto as dimensdes desempenho emocional e desempenho escolar, o valor médio
verificado foi de 77,05(+17,42) e 6,81 (+2,30) respetivamente. O que nos permite afirmar,
que é em relagdo ao desempenho emocional e escolar onde a perce¢do da qualidade de

vida é apenas boa.

Quadro 8 — Estatistica descritiva da qualidade de vida percepcionada pelos adolescentes

(avaliado pelo inventario PedsQ)

PedsQL X DP Mo Md Minimo | Maximo
Desempenho fisico/ 88,87 | 14,70 | 100 | 93,75 | 30 100
Dimensao fisica
Desempenho 77,05 | 17,42 | 80 80 30 100
emocional
Desempenho social 92,33 | 12,67 | 100 95 20 100
Desempenho escolar 73,14 | 16,06 | 90 75 20 95
Dlt'nensa(? 80,84 | 12,10 | 93,33 | 81,67 | 30 98,33
Psicossocial
Global (PedsQL) 83,63 | 11,91 | 82,61 | 84,78 | 20,65 98,91
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Relagdo entre a qualidade de vida dos adolescentes e a sua perce¢dao em relagdo ao

grau de envolvimento dos pais, relativamente a sua diabetes.

Ao relacionarmos qualidade de vida relacionada com a saude dos adolescentes e a sua
percecdo do grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes (correlacdo de
Spearman), observa-se uma tendéncia para a qualidade de vida, relacionada com a saude
dos adolescentes, se correlacionar de forma positiva com o grau de envolvimento dos
pais relativamente a sua diabetes. Ou seja, consoante aumenta o envolvimento dos pais
relativamente a sua diabetes tipo 1, os adolescentes tendem a percecionar uma melhor
qualidade de vida. Contudo, a correlacdo sé é estatisticamente significativa para o global
do inventario (p=0,231; p=018) e na sua dimensdo “desempenho emocional” (p=0,278;
p=004) e “dimensdo psicossocial” (p=0,248; p=011). O que nos permite afirmar que o
envolvimento dos pais dos adolescentes na sua diabetes tem poder explicativo sobre a
sua percec¢ao da qualidade de vida, nomeadamente no que se refere ao seu desempenho

emocional e ao seu desempenho psicossocial.
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Quadro 9 — Resultados estatisticos relativos a aplicacdo do Coeficiente de Correlacdo de
Spearman, ao envolvimento dos pais dos adolescentes relativamente a sua diabetes e a

sua qualidade de vida relacionada com a saude

PedsQL P P
Des?mperlho ,fI.SICO/ 0.183 0.105
Dimensao fisica
Desempenho emocional 0.278 0.004
Desempenho social 0.122 0.214
Desempenho escolar 0.121 0.220
Dimensado Psicossocial 0.248 0.011
Global (PedsQL) 0.231 0.018

5.5 — Caracterizacao da percecao dos adolescentes em relagdo ao grau de envolvimento

dos pais relativamente a sua diabetes e a fatores sociodemograficos e clinicos

Relacdao entre a idade dos adolescentes e a sua percecio em relagdo ao grau de

envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes

Ao avaliarmos a forma como a idade dos adolescentes tem influéncia na sua percec¢do do
grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes (quadro 9), verificdmos que
os adolescentes mais jovens (< 13 anos) apresentam ordenacdes médias mais elevadas
(59,71) do que os seus pares mais velhos (45,89), ou seja, percecionam um maior
envolvimento dos pais em relacdo a sua diabetes. Para verificar se essas diferencas

encontradas sdo estatisticamente significativas, aplicamos o teste de Mann-Whitney, o
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gue nos permitiu concluir que as diferencas encontradas sdo estatisticamente
significativas (p=0,020). Assim, podemos afirmar que a idade dos adolescentes tem poder

explicativo sobre o grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes.

Quadro 10 - Resultado da aplicacdo do teste de Mann-Whitney, relativamente a idade dos
adolescentes e a sua percecdio em relacdio ao grau de envolvimento dos pais

relativamente a sua diabetes

<13 anos >14 anos
Idade adolescentes n Mean n Mean 7
Rank Rank P

Envolvimento dos pais
relativamente a diabetes
dos

adolescentes (CPI)

54 59,71 51 45,89 -2,330 0,020

Relagdo entre o género dos adolescentes e a sua perce¢do em relagdao ao grau de

envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes

No estudo conjunto da informacdo referente ao género dos adolescentes e a sua
percecdao em relagdo ao grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes
(Quadro 11), podemos verificar que; as raparigas obtiveram ordenacbes médias mais

altas (56,99) que os rapazes (49,08).

A fim de verificarmos se existe diferenca estatisticamente significativa entre os grupos,
utilizdmos teste de Mann-Whitney, que ndo identificou a existéncia de diferenca

significativa (p < 0,05).
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Quadro 11 - Resultado da aplicacdo do teste de Mann-Whitney, relativamente ao género

dos adolescentes e a sua percecdo em relacdo ao grau de envolvimento dos pais

relativamente a sua diabetes

Masculino Feminino
Género n Mean n Mean 7
Rank Rank P

Envolvimento dos pais
relativamente a

diabetes dos adolescentes
(CPI)

53 49,08 52 56,99 -1,3333 0,182

Relacao entre a escolaridade dos adolescentes e a sua perce¢ao em relacao ao grau de

envolvimento dos pais, relativamente a sua diabetes

Pela leitura e andlise do Quadro 12, que compara o ciclo de estudos que os adolescentes
frequentam com a sua percec¢ao do grau de envolvimento dos pais relativamente a sua
diabetes, verificamos uma tendéncia para o envolvimento dos pais relativamente a sua
diabetes piorar com o aumento do ciclo de estudos que frequentam (ordenagées médias
mais baixas). Assim, sdo os adolescentes que frequentam o ensino secundario, aqueles
gue percecionam um menor grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes
(32,81) sendo os adolescentes do 22 ciclo, aqueles que percecionam o melhor grau de

envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes (67,54).

A fim de verificarmos se existe ou ndo diferenca significativa entre o ciclo de estudos que
os adolescentes frequentam e a sua percecdo do grau de envolvimento dos pais
relativamente a sua diabetes, utilizdmos teste de Kruskal-Wallis, que identificou a

existéncia de diferenca altamente significativa (p <0,0001) entre os grupos. Logo,
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podemos afirmar que o ciclo de estudos que os adolescentes frequentam tem poder

explicativo sobre o envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes.

Quadro 12 - Resultado da aplicagdo do teste de Kruskal-Wallis, relativamente ao ciclo de
estudos dos adolescentes e a sua percecdao em relacdo ao grau de envolvimento dos pais

relativamente a sua diabetes.

CPI
N Mean 2
Rank X P
Ciclo Escolaridade
22 Ciclo 26 67.54
32 Ciclo 55 54.94 16.782 0.000
Secundario 24 32.81

Relagdo entre o tempo de diagndstico da diabetes nos adolescentes e a sua percecdo

em relagao ao grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes

Ao relacionarmos o tempo a que foi diagnosticada a diabetes aos adolescentes em
estudo, com a sua percecdo do grau de envolvimento dos pais relativamente a sua
diabetes (correlacdo de Spearman), observa-se uma tendéncia para o tempo de
diagnéstico da doenca se correlacionar negativamente com o grau de envolvimento dos
pais relativamente a sua diabetes (p = -0,091; p=0,358) sendo a diferenca ndo
significativa.

O que nos permite afirmar que o tempo de diagnéstico da doenca ndo tem poder

explicativo sobre o envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes.

58



Quadro 13 — Resultados estatisticos relativos a aplicacdo do Coeficiente de Correlacdo de
Spearman, ao tempo de diagndstico da diabetes e ao envolvimento dos pais dos

adolescentes relativamente a sua diabetes.

Envolvimento dos pais
relativamente a diabetes -0.091 0.358
dos adolescentes (CPI)

Relagdo entre o tipo de familia com quem o adolescente vive
(monoparental/biparental) e a sua perce¢do em relagdo ao grau de envolvimento dos

pais relativamente a sua diabetes

No estudo conjunto da informacdo referente ao tipo de familia com quem o adolescente
vive (monoparental/biparental) e a sua perce¢do em relacdo ao grau de envolvimento dos
pais relativamente a sua diabetes (quadro 14), podemos verificar que: os adolescentes
gue vivem com os dois pais percecionam um maior envolvimento destes relativamente a
sua diabetes (ordenacdes médias mais elevadas), do que aqueles que vivem apenas com
a made (monoparental).

Para testar se essas diferencas sdo estatisticamente significativas, aplicdmos o teste de
Mann-Whitney. Assim determinamos um valor de “p” superior ao nivel significancia
fixado (a =0,05). Considerando desta forma, que ndo existe diferenca significativa entre
0s grupos, o que nos leva a afirmar que o tipo de familia (monoparental/biparental) com

guem o adolescente vive ndo tem poder explicativo sobre o envolvimento dos pais

relativamente a sua diabetes.
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Quadro 14 - Resultado da aplicacdo do teste de Mann-Whitney, relativamente ao tipo de
familia (monoparental/biparental) com quem o adolescente vive e a sua perce¢do em

relacdo ao grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes.

Monoparental |Biparental

Tipo Familia n Mean n Mean 7
Rank Rank P

Envolvimento dos pais
relativamente a diabetes 7 40,43 |97 53,37 |-1,009 0,272
dos adolescentes (CPI)

5.6 — Estudo psicométrico da escala “Collaborative Parent Involvment Scale” (CPIS)

Para avaliarmos as qualidades psicométricas de qualquer instrumento de medida
necessitamos de efetuar estudos de fiabilidade e validade que, no seu conjunto, nos

indicam o grau de generalizacdo que os resultados poderdo alcancar.

Os estudos de fiabilidade dizem algo sobre o grau de confianca ou de exatiddao que
podemos ter na informacdo obtida. Avaliam a estabilidade temporal e a consisténcia

interna ou homogeneidade dos itens.

A consisténcia interna refere-se ao grau de uniformidade e de coeréncia entre as
respostas dos inquiridos a cada um dos itens que compdem a prova, isto é, avalia o grau
em que a variancia geral dos resultados se associa ao somatério da variancia item a item.
Deste modo, o estudo da homogeneidade dos itens (consisténcia interna) foi conduzido

realizando os seguintes passos:
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e Determinagdo do coeficiente de correlagdo de Pearson das diversas questdes com a
nota global. Indica-nos “se cada parte se subordina ou todo”, ou seja, se cada item se

III

define como um todo “operante” do “constructo geral” que pretende medir;

e Determinacdo do coeficiente Alfa de Cronbach, tanto para a globalidade dos itens
como para cada fator que compde a escala. A determina¢do do coeficiente Alfa de
Cronbach de todos os itens é uma medida da consisténcia global, tanto melhor quanto
mais elevada a nota obtida. Segundo alguns autores, entre os quais Hill e Hill (2000), uma
boa consisténcia interna deve exceder um o de 0,80, mas sdo aceitaveis valores acima de

0,60 quando as escalas tém um numero muito baixo de itens;

e Determinagdo da correlagao de split-half. Constitui uma forma de comprovar se uma
das metades dos itens da escala é tao consistente a medir o constructo como a outra

metade.

Os estudos de validade d3ao apreco a trés aspetos fundamentais: validade de conteudo,
validade de critério, e validade de constructo. Dentro destes aspetos a validade de
constructo, subordina todas as outras e procura encontrar resposta para a seguinte
questdao: em que medida, este instrumento mede realmente o constructo que procura

medir?

Para a determinacdo dos estudos de validade utilizamos a analise fatorial dos itens e dos
resultados, que é o método que tem revelado maior uso e reconhecimento entre os
diversos autores. A andlise fatorial é, segundo Pestana e Gageiro (2003), “um conjunto de
técnicas cujo objetivo é reduzir um numero elevado de varidveis a um conjunto menos

numeroso de fatores que procurem tanto quanto possivel reter a natureza das varidveis
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iniciais”. Para Polit e Hungler (1994), trata-se de um procedimento multivariado que,
embora incluindo um elevado grau de subjetividade, ndo deixa de constituir uma

ferramenta muito poderosa e com enorme aplicabilidade.

A analise fatorial gera equacfes que sdo combinacdes lineares de variaveis. Desenvolve
interrelagdes complexas com as referidas varidveis e vai identificar aquelas com que se
intercorrelaciona. Deste modo, obtém-se uma estrutura que se denomina de fatores. Em
termos matematicos, um fator é uma combinacao linear de varidveis de dados. Assim, por
exemplo, partindo de uma matriz de intercorrelagdo entre as pontuag¢des de N pessoas
relativas a K medidas, procuram-se os “cumulos” de varidveis com fortes correla¢des

entre si.

A analise fatorial consta de duas partes distintas. A primeira consiste em criar uma matriz
de correlagdes, com a qual se pretende verificar a existéncia de correlagdes significativas

entre as variaveis.

Existem varios métodos para o efeito, mas o mais utilizado é o designado por “método
dos componentes principais” (Pestana e Gageiro, 2003). Este método consiste em analisar
toda a variancia de um valor ou variavel incluindo a variancia Unica, sendo aquele que é

preferivel em estudos exploratérios.

Com o resultado deste procedimento obtemos o que se designa por matriz fatorial (Polit
e Hungler, 1994). A matriz assim determinada partilha o maximo de variancias, tornando
dificil a sua leitura e interpretacdo. Por esse motivo efetua-se o que se designa por

rotacdo de fatores. E o segundo momento da analise fatorial.
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Existem dois tipos de rotacdo: a obliqua, pouco usada porque os fatores se correlacionam
entre si, e a ortogonal, a mais usada porque mantém a independéncia dos fatores. Por
este ultimo processo, as varidveis (itens) que se tomam para cada fator sdo as que se

correlacionam mais fortemente com cada um deles.

Uma vez selecionados os fatores, a sua rotulacdo é “em esséncia um processo de
identificacdo de constructos teéricos” (Polit e Hungler, 1994). Para se conseguir uma boa
definicao de fator convencionou-se que nao se deveriam considerar os itens ou variaveis

o n
r

gue tenham correlagdes menores que 0,2 com a nota global, quando esta ndo contém

esse item especifico (Striener e Norman, 1989),

Ainda em relagcdo a andlise fatorial, alguns autores sdo de opinido de que para haver
precisdao dos fatores dela resultante, tera que se ter em consideragdo a dimensdo da
amostra. Embora ndo haja um consenso sobre a dimensao ideal, Bryman e Cramer (1992)
referem que o “n” da amostra deve ser no minimo igual a cinco vezes o nimero de itens

da escala e nunca inferior a 100 individuos por analise.

Dado a dimensdao da amostra (105 individuos) utilizada para a efetivacdo da andlise
fatorial e, tendo em consideracdo o numero de itens que constitui a escala em estudo (12

itens), pensamos nao se colocarem problemas de validacao.

Face ao exposto, vamos apresentar os resultados obtidos nas diferentes etapas, seguindo
a ordem porque foram enunciados, comecando pelo estudo da homogeneidade dos

itens (consisténcia interna).

Pela anadlise do Quadro 15 verificamos que todos os itens apresentarem um valor

correlacional superior a 0.2, tendo oscilado entre um minimo de 0,284 (item 7) e um
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maximo de 0,815 (item 8) pelo que mantivemos todos os 12 itens propostos pelos

autores da escala.

Quadro 15 - Estatisticas de homogeneidade dos itens e coeficientes de consisténcia

interna (Alfa de Cronbach) da escala de colaboragdo e envolvimento parental (CPIS)

ade

2 . Cronbach

8 ) Correlagdo e

= Descrigao X 50 item-total iy

corrigida .
excluido

1 Ajuda-me a ‘planear os cuidados ,cc.)m a minha diabetes, de 4.238 1.061 0.691 0916
forma a se ajustarem ao meu horario

) Sa.be qu:ando estou a precisar de uma pequena ajuda com a 4.266 0.891 0628 0919
minha diabetes

3 Aju§a—me a~perceber quando'tenho de alterar ? '|nsuI|na ou 4142 1.0321 0.735 0915
a alimentagdo de forma a se ajustarem ao exercicio que fago

4 Ajuda-me quand.o estgu demasmc.io cansado/a ou ansioso/a 4276 1.024 0.661 0918
para tratar da minha diabetes sozinho/a

5 Sabg o qug é dificil para mim no que diz respeito a lidar com 4314 0974 0.693 0916
a minha diabetes

6 AJuda-me ‘a aprender comL:) Ildar. com as dificuldades que 4.295 0.9190 0.718 0915
tenho diariamente com a minha diabetes

7 Sabf:e quando r'r.1e podem deixar .mals .|ndependente ou 4.285 0.817 0.284 0.929
auténomo no cuidar de mim e da minha diabetes

8 AJuFia—me Aa planea}r como passar tempo c.om 0§ meus 3971 1244 0.815 0911
amigos e ainda a cuidar de forma correta da minha diabetes

9 Fa'la comlNgo sobre So.mo ajustar (alterar) a insulina, a 4.219 1143 0.697 0916
alimentagdo e o exercicio

10 Ajuda-me com a minha diabetes quando preciso 4.657 0.745 0.608 0.920

1 Ajuda-me a resolyer qualsque.r prob}emas que eu tenha na 4.628 0.788 0511 0.922
escola em como lidar com a minha diabetes

12 Sabg como cuido da minha diabetes quando estou com 4123 1.149 0.700 0916
amigos
Escala Total 4.284 0.703 0.909

No que se refere aos valores de alfa de Cronbach (quadro 15) notamos, que variam
dentro dos intervalos considerados normais, pois situam-se para o alfa sem item entre
0.911 e 0.922, enquanto o valor de alfa total é de 0,909. Os valores médios e respetivos
desvios padrdoes dos diversos itens, permitem-nos dizer que se encontram bem

centrados.
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Ainda no ambito do estudo da consisténcia interna da escala determindmos a correlacdo

de split-half. O indice de fiabilidade de split alf calcula-se dividindo a escala em duas

metades e relacionando-a uma com a outra. Tem tendéncia a produzir valores de

fiabilidade mais baixos uma vez que tem em consideragdo um ndimero mais reduzido de

itens.

No Quadro 16, apresentamos uma sintese dos valores obtidos em cada uma das metades

e, como observamos, os valores médios sdo maiores na primeira do que na segunda

metade, enquanto o alfa de Cronbach é mais elevado na segunda (0.792

respetivamente), o que é revelador de boa consisténcia interna.

Quadro 16 - Valores do Teste de Fiabilidade de Split alf

e 0.859

VALORES Neitens | X Dp o
Primeira metade 6 25.89 4.205 0.792
Segunda metade 6 25.53 4,528 0.859

Tal como referimos anteriormente, para a determinacdo dos estudos de validade

utilizamos a analise fatorial dos itens e dos resultados.

Assim, com o intuito de conhecermos as dimensGes/fatores subjacentes a esta escala

realizamos com os 12 itens uma analise fatorial de componentes principais, com rotacao

ortogonal de tipo Varimax (Quadro 17).

Na validacao da Escala obtivemos um valor de Spearman — Brown de 0,874 e um indice
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alpha de Cronbach de 0,909. A andlise fatorial, com rotacdo ortogonal do tipo varimax,

revelou a existéncia de 2 fatores com raizes latentes superiores a 1, que explica 60,7% da

variancia total. O fator 1 explica 50,92% da variancia total e o fator 2 — 9,78%. Os 2 fatores

foram identificados (Polit e Hungler, 1994) como dimensdes tematicas que assumiram as

seguintes nomenclaturas:

1 — Dimensé&o ajuda;

2 — Dimensao autonomia.

Quadro 17 - Andlise de

colaboragdo e envolvimento parental (CPI)

componentes principais, rotacdo Varimax da escala de

g Descricao F1 F2
9 Fa.Ia c0m|g~o sobre cor‘r,1c? ajustar (alterar) a insulina, a 0,848 0,061
alimentacgdo e o exercicio
4 Ajuda-me quand.o esto'u demasmc!o cansado/a ou ansioso/a 0,748 0,153
para tratar da minha diabetes sozinho/a
3 AJ.uda-meNa perceber quandg tenho de alterar,a.msulma oua 0,747 0,282
alimentacgdo de forma a se ajustarem ao exercicio que fago.
10 Ajuda-me com a minha diabetes quando preciso 0703 0,138
) Sa.be qu.ando estou a precisar de uma pequena ajuda com a 0,672 0,229
minha diabetes
3 AJu'da-me a'planear como passar tempo com 0S meus amigos 0,651 0,579
e ainda a cuidar de forma correta da minha diabetes
6 AJuda-m.e .a aprender comp I|da.r com as dificuldades que 0,648 0,423
tenho diariamente com a minha diabetes
1 Ajuda-me a F)Ianear os cuidados c?m a minha diabetes, de 0,624 0,410
forma a se ajustarem ao meu horario
11 Ajuda-me a reso!ver qualsqu?r pro.blemas que eu tenha na 0,610 0,094
escola em como lidar com a minha diabetes
7 Sab<,e quando me pode'm delxar' mals' independente ou 0,097 0,815
auténomo no cuidar de mim e da minha diabetes
) Sa.be qu.ando estou a precisar de uma pequena ajuda com a 0428 0,754
minha diabetes
5 Sa.be o o!ue é dificil para mim no que diz respeito a lidar com a 0,546 0,550
minha diabetes
Eigenvalues 6,111 1,174
Variancia Explicada (2 = 60,70% ) 50,923 9,781
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Ainda no que se refere aos estudos de validade, determinamos os valores de alfa de

Cronbach por cada fator (dimensao).

No seu conjunto, os indices de consisténcia interna obtidos para o global da escala podem
ser considerados muito bons (a=0,909), bem como para o seu fator 1 (a=0,900), por outro
lado os fator 2 apresenta um valor (a=0,698), que consideramos aceitavel se tivermos em

consideragao o numero de itens desse fator (3 itens).

Quadro 18 — Consisténcia interna total e por fator da escala de colaboracdo e

envolvimento parental (CPIS)

N2 de oL
. Consisténcia interna (a)
itens

Fator 1 9 0,900

Fator 2 3 0,698

Total 12 0,909

Uma contribuicdo para o estudo da validade da escala é a determina¢do da matriz de
correlacdo entre os diversos fatores e o valor global da escala, conforme referimos

anteriormente.

Refere Pestana e Gageiro (2000) que as correlacdes ndo devem ser demasiado elevadas
pois este facto indica-nos que os itens sdo redundantes, sendo preferivel existir uma
correlacio moderada entre si, facto que nos revela uma sensibilidade a aspetos

diferentes do mesmo constructo.
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De acordo com os resultados obtidos, que apresentamos no quadro 19, verificamos que
as correlagdes entre os dois fatores e o valor global da escala, oscilam entre 0,840 (F2) e
0,979 (F1) revelando-se, por isso, altamente significativas. Quanto as correlacdes
existentes entre os dois fatores verificamos que sdo fortes (0,748) sendo altamente

significativas.

Existe entre os fatores em questdo bem como com o valor global da escala uma
correlagdo positiva, o que significa que o aumento numa das dimensdes da escala se

encontra associado a aumentos nas restantes dimensdes.

Quadro 19 - Matriz de Correlacdo de Pearson entre os Fatores e o Valor Global da Escala

FATORES F1 F2
F2 0.748 **
Global 0.979 **  10.840 **

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
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6 — CONCLUSOES

Conforme os adolescentes vao crescendo, os pais vdao diminuindo o seu envolvimento na
gestdo e orientacdo dos cuidados com a sua diabetes. Na maioria dos casos os pais
assumem a responsabilidade nos primeiros anos de doen¢a mas vao responsabilizar de
forma gradual o adolescente, por essa gestdo. Porém, como nos refere Nansel et al (2009)
esta transicdo de responsabilizacdo deve ser gradual ao longo de varios anos, pois o
assumir das responsabilidades por parte do adolescente, sem o suporte parental
suficiente, contribui para o declinio da adesdao ao tratamento, ja por si frequente nesta
faixa etaria. Assim e como nos diz Wysocki et al (2009) um tratamento efetivo da diabetes
tipo 1, requer um trabalho de equipa entre pais e filhos, didlogo familiar e resolucao
conjunta de problemas. No entanto a transferéncia de responsabilidades de pais para
filhos da gestao da diabetes, é mais influenciada pela idade do adolescente do que pela
sua maturidade ou vontade, com repercussdes no controlo glicémico. Deste modo, e
sendo a manutencdo do envolvimento dos pais tdo significativa, compreende-se a
importancia da escala em estudo para um bom controlo glicémico do adolescente.

Analisando sequencialmente os resultados obtidos, podemos dizer que a amostra em
estudo, constituida por 105 adolescentes dos sexos feminino e masculino, com idades
entre os 10 e os 18 anos, foi selecionada de forma aleatdria, entre os adolescentes que
recorreram as consultas dos hospitais que aceitaram participar no estudo. Esta amostra
apresentou uma distribuicio homogénea relativamente ao género, com uma participacdo
de 49,5% de adolescentes do sexo feminino para 50,5% de adolescentes do sexo

masculino, que estd de acordo com a bibliografia consultada, que refere nao haver
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diferenca significativa para o género no surgimento da diabetes tipo 1 (Levitsky et al,
2011). Estes adolescentes apresentam uma duracdo média da doenca de 5,17 anos, valor
semelhante a outros estudos envolvendo a escala CPI, como o de Wysocki et al (2009) em
gue a duracdo média de doenca dos adolescentes estudados era de 5,4 anos. Todos os
adolescentes inquiridos se encontravam a estudar, frequentando o ensino obrigatério. A
maioria vive com os pais e irmdos, com uma percentagem pouco significativa a viver em
familias monoparentais (apenas 6,7%). Os pais apresentam idades compreendidas entre
0s 30 e 0s 62 anos mas a maior parte tem entre os 41 e o0s 45 anos. A percentagem mais
significativa de pais, frequentou o ensino secundario mas ha ainda a referir trés maes que
nado frequentaram a escola, apesar de saberem ler e escrever. De acordo com a literatura
consultada, que refere que é a mae que representa o papel de principal cuidadora
(LeBlanc, 2003; Olinder et al, 2011), também para os adolescentes em estudo, é a mae o
progenitor a quem recorrem em primeiro lugar quando tém problemas em lidar com a
sua diabetes.

Podemos perceber, pela analise estatistica dos resultados obtidos com a aplicacdo da
escala em estudo, que os adolescentes inquiridos percecionam um envolvimento parental
elevado, com um resultado médio de 4,28 para um maximo possivel de 5, valores
superiores aos valores obtidos pelos adolescentes americanos estudados por Wysocki et
al (2009).

Também em relacdo a qualidade de vida percecionada pelos adolescentes, os valores sdo
muito bons com um valor médio observado para o global da escala de 83,63, o que se
considera uma muito boa qualidade de vida relacionada com a saude. Este valor é ainda

superior ao valor (79,81) que encontraram Lima et al (2009) quando aplicaram o PedsQL
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numa amostra de criangas entre os 8 e os 12 anos, sem patologia associada conforme
descrito no quadro 20. Este valor ligeiramente mais elevado sentido pelos adolescentes
com diabetes, em relacdo a adolescentes sauddaveis, poder-se-8 compreender pelo apoio
gue tém dos pais e das equipas de saude que os seguem, motivado pela sua doenca.
Sendo adolescentes mais acompanhados e apoiados poderdo percepcionar uma melhor
qgualidade de vida, decorrente deste apoio.

Estudando a relagdao entre a idade dos adolescentes e a sua percecdao ao grau de
envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes e como era expectdvel, observamos
que os adolescentes mais novos, com idade inferior ou igual a 13 anos, percecionam um
maior envolvimento dos pais, tendo a idade poder explicativo. O mesmo ndo é verdade
para a relagao do tempo de diagnéstico da diabetes nos adolescentes que nao apresenta
poder explicativo sobre a sua perce¢ao em relagao ao grau de envolvimento dos pais. O
gue permite pensar que apesar dos anos de diagndstico, que estarao relacionados com
um maior conhecimento da patologia e do seu tratamento, é a idade que tem influéncia e
poder explicativo na percecdao do envolvimento dos pais pelo adolescente. Também o
ciclo de escolaridade que os adolescentes frequentam apresenta poder explicativo sobre
a percecao que os adolescentes tém em relacdo ao grau de envolvimento dos pais
relativamente a sua diabetes, o que estara relacionado com a idade provavel com que
frequentam determinado nivel escolar.

Relativamente ao género, apesar de verificarmos ordenacdes médias mais altas nas
raparigas do que nos rapazes, na sua percecdao em relacdo ao grau de envolvimento dos
pais relativamente a sua diabetes, as diferengas ndo sdo estatisticamente significativas.

DeVore e Ginsburg (2005) referem alguns estudos em que esta diferenca é mais
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significativa, com um aumento da percecdo do envolvimento parental por parte das
raparigas.

Ao relacionarmos o tipo de familia com quem o adolescente Vvive
(monoparental/biparental), com a sua percecdo em relacdo ao grau de envolvimento dos
pais relativamente a sua diabetes, encontrarmos ordenacdes médias mais elevadas nos
adolescentes que vivem com ambos os pais do que os que apenas vivem com a mae.
Porém esta diferenca ndo é estatisticamente significativa, ndo tendo poder explicativo.
Wysocki et al (2009), referem que os adolescentes que tém o envolvimento de ambos os
pais na gestdo da sua doenca, apresentam melhor controlo glicémico do que os
adolescentes que apenas tém um dos pais envolvido. No entanto nao estd explicito no
estudo qual o nivel de percecdo do envolvimento, por estes adolescentes. No nosso
estudo o nimero de adolescentes que vive com um Unico progenitor, no nosso caso a
made, apenas representa 6,7% da amostra o que podera justificar a falta de significancia
estatistica.

Quando relacionamos a qualidade de vida relacionada com a salde dos adolescentes e a
sua percecdo em relacdo ao grau de envolvimento dos pais relativamente a sua diabetes,
encontramos um tendéncia positiva neste relacionamento em que a qualidade de vida
dos adolescentes tende a aumentar quando aumenta o envolvimento dos pais
relativamente a sua diabetes. Este resultado vai de encontro ao estudo de Wysocki et al
(2009) em que os valores encontrados no PedsQL eram significativamente mais favoraveis
nos adolescentes que apresentavam valores mais elevados na escala CPIS.

Apds a andlise dos resultados obtidos com os diferentes instrumentos de colheita de

dados utilizados, procedeu-se ao estudo psicométrico da escala em estudo para poder
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aferir da sua fiabilidade e validade. Relativamente a fiabilidade a andlise da consisténcia
interna apresentou indices de fidelidade elevados para o total da escala (a=0,909),com
valores semelhantes aos verificados pelos autores da escala (a=0,91). Para os estudos da
validade recorreu-se a analise fatorial com rotacao ortogonal de tipo Varimax que revelou
a existéncia de duas dimensdes possiveis na escala: A dimensdo ajuda que engloba nove
itens, relacionados com o apoio nas atividades diarias relacionadas com a sua diabetes,
que o adolescente sente ter da parte dos pais e a dimensao autonomia, constituida por
trés itens relacionados com a independéncia do adolescente. No entanto, apesar de a
solucdo fatorial permitir a selecdo de dois fatores, optou-se por manter uma escala
unidimensional como proposto pelos autores.

Deste modo, a escala em estudo, demonstra ser um instrumento fiavel e vdlido, que sera
certamente uma mais valia nas consultas de diabetes e endocrinologia que os
adolescentes diabéticos frequentam, pois permitird detetar o nivel de apoio parental
percecionado pelos adolescentes e, se pertinente, alertar os pais para a importancia
deste apoio.

Apesar de corresponder a um ano lectivo, o tempo que decorreu para a realizacdo deste
estudo é um factor de limitacdo. SO apds todos os procedimentos de traducdo e
adaptacdo cultural da escala e das respectivas autorizacdes dos hospitais envolvidos, que
em alguns casos demoraram meses, podemos proceder a entrega das escalas aos
adolescentes que aceitaram participar no estudo. Este procedimento foi bastante
demorado porque, na maioria dos casos, implicou a nossa presenca nos dias de consulta
de endocrinologia de forma a contactar pessoalmente e de modo individual cada um dos

adolescentes envolvidos no estudo. Também para a avaliagdo da fiabilidade da escala nos
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surgiram algumas limitacdes. Pretendendo realizar o teste re-teste para aferir esta
fiabilidade, era nossa intencdo aplicar num segundo tempo, ndo superior a um més, um
novo preenchimento da escala CPIS por 30 adolescentes. No entanto por impossibilidade
de contactar pessoalmente os adolescentes para um segundo preenchimento da escala,
optou-se por realizar um contacto telefénico. Ao contactar-se os adolescentes, péde-se
de imediato observar a falta de reflexdo nas respostas dadas, talvez por n3o visualizarem
as respostas possiveis ou por constrangimentos com a verbalizagdo das mesmas. Como
era de esperar, os resultados ndo foram positivos e ndo foram utilizados no estudo, o que
nao prejudicou a afericdo do grau de fiabilidade da escala que através dos diferentes

testes realizados apresentou indices de consisténcia interna considerados muito bons.
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Subject: RE: Portuguese version of the Collaborative Parent Involvement Scale

Dr. Ferreira,

| would be most supportive of the development of a Portuguese version of the Collaborative Parent Involvement
Scale. Attached is the scale, and 2 publications. In the first version of the scale, we had only 4 response options
(Nansel et al paper). Subsequently, we increased to 5 response options (Wysocki et al paper). For the study in
the second paper, we also asked the scale separately for each parent. Most researchers who have used the
measure have not queried about each parent separately, as this doubles response burden, and isn’t necessary for
most research questions.

Please feel free to contact me if you have any questions. | look forward to seeing the report of the study.

Tonja Nansel

From: Pedro Ferreira [mailto:pedrof@fe.uc.pt]

Sent: Monday, November 07, 2011 10:39 AM

To: Nansel, Tonja (NIH/NICHD) [E]

Subject: Portuguese version of the Collaborative Parent Involvement Scale

Dear Prof. Tonja Nansel,

| am an Associate Professor of Health Economics at the School of Economics of the University of Coimbra,
Portugal, and my research interests are in the domain of health outcomes. I'm also responsible for the Master
Course on Health Administration and Health Economics of the University of Coimbra and the head of the Centre
for Health Studies and Research of the University of Coimbra.

Since 1991, I've been responsible for the implementation of strict methodologies to cultural adapt health outcomes
instruments to Portuguese, which includes the forward-backward process, the tests for the content, semantic,
technical, criterion and conceptual equivalences, as well as reliability. | am the principal responsible for almost all
the translations of the generic instruments to measure health-related quality of life and health status. Regarding
the specific ones, I've also been involved in the adaptations of circa seventy of them, for a variety of pathologies
and conditions.

I’m now advising a post-graduate student who is designing a study to culturally adapt and validate a Portuguese
version of the Collaborative Parent Involvement Scale for Diabetic Patients.

So, please, let me know if you agree with a Portuguese version of the Collaborative Parent Involvement Scale and
send me the last version of your questionnaire as well as some references for me to compare your and our
psychometric values.

| would be very happy in sending you a report of the study as soon as it is finished.

My best regards.

Pedro L Ferreira
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Pedro Lopes Ferreira Av. Dias da Silva, 165
Prof. Associado com Agregacgao 3004-512 Coimbra - Portugal
pedrof@fe.uc.pt Tel: +351 239 790 552 / 507

Fax: +351 239 790 514
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CENTRO DE ESTUDOS E INVESTIGAGCAO EM SAUDE

UNIVERSIDADE DE COIMBRA

3 anexos

@ Collaborative Parent Involvement Scale.doc
44K

@ Nansel et al 2009 CPI scale.pdf
120K

@ Wysocki et al 2009.pdf
153K

Pedro Ferreira <pedrof@fe.uc.pt> 4 de janeiro de 2012 14:15
Para: "Nansel, Tonja (NIH/NICHD) [E]" <nanselt@mail.nih.gov>

Dear Prof Tonja Nansel,

Thank you for your prompt answer agreeing with the development of a Portuguese version of the Collaborative
Parent Involvement Scale.

Following the methodology presented in my last email, | asked two Portuguese translators to, independently,
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perform two translations which were merged and back translated by another English translator. After this process,
| asked a physician to perform a clinical review and organized a cognitive debriefing in two panels with 4+3
adolescents. The purpose of this cognitive debriefing was to detect possible ambiguities or lack of understanding
in the questions of the CPIS.

In these two panels of 7 adolescents, 3 were female, with age ranging from 13 to 19 (mean 15 and median 14),
and the mean administration time was 3.5 minutes (ranging from 2.5 to 4.5 minutes). All the adolescents reacted
very positively to the questionnaire and considered it adequate to their health condition and to the relationships
they have and expect from their parents.

However, three major issues arose from these meetings:

= The first one is the lack of specific instructions in the questionnaire heading. | would like to propose you a
sentence such as the following: “The purpose of this brief questionnaire is to assess the involvement your parents
have with you and your diabetes. For each of the following sentences, please mark how many time you feel it
occurs.” Do you agree to include such a sentence in the Portuguese version of the CPIS?

= The second issue is related to the item 6 (Helps me learn how to take care of troubles | have with my diabetes).
The question raised here is the meaning of the word ‘troubles’. Does it include the clinical complications
associated to diabetes or only means all the sort of daily troubles adolescents have, in general?

= At last, a third issue is related to the item 7 (Knows when to let me do more to take care of myself and my
diabetes). Here, some of them didn’t quite understand what was meant by the terms ‘do more to take care of
myself and, after some explanations, they suggested to include the terms ‘to be more independent’, ‘to be more
autonomous’ or ‘to trust more’. Do you agree in clarifying the meaning of this item?

Season's Greetings for you and your family.

Best regards.

Pedro L Ferreira

Pedro Lopes Ferreira, PhD Av. Dias da Silva, 165
Associate Professor 3004-512 Coimbra - Portugal
pedrof@fe.uc.pt Tel: +351 239 790 552 / 507

Fax: +351 239 790 514
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[Texto das mensagens anteriores oculto]

Pedro Ferreira <pedrof@fe.uc.pt> 14 de janeiro de 2012 16:49
Para: nanselt@mail.nih.gov

Dear Prof Tonja Nansel,

Almost two weeks ago, | sent you an email asking some questions regarding the Portuguese version of the
Collaborative Parent Involvement Scale.

Now, | resend it again because it probably has not reached you or you didn’t yet have opportunity to answer to it.
The main issue is to know if you agree with the changes | proposed.

Sorry for the pressing I’'m putting on this issue but physicians and nurses are eager to start the project in their
hospitals and | need to pursue with the implementation of the CPIS.

Thank you for your cooperation.

Best regards.

Pedro L Ferreira

Pedro Lopes Ferreira, PhD Av. Dias da Silva, 165
Associate Professor 3004-512 Coimbra - Portugal
pedrof@fe.uc.pt Tel: +351 239 790 552 / 507

Fax: +351 239 790 514
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From: Pedro Ferreira [mailto:pedrof@fe.uc.pt]
Sent: quarta-feira, 4 de Janeiro de 2012 14:15

[Texto das mensagens anteriores oculto]
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Fwd: Escala CPIS

Goretti Fontes <gorettifontes@gmail.com> 30 de janeiro de 2012 14:20
Para: "Prof. Pedro Ferreira" <pedrof@fe.uc.pt>

Boa tarde Professor Pedro

Estou a ficar bastante preocupada com a falta de resposta da Sr® Tonja Nansel. Se calhar aconteceu alguma
coisa a senhora, pois da primeira vez foi tdo rapida a responder e agora nada. Por isso lembrei-me de
escrevermos a outro autor da escala cujo enderego vem noutro artigo também referente a escala CPIS. O que é
que o Professor acha? E que ja passou o0 més de janeiro todo e o trabalho parado...e eu a ficar ansiosa.

Anexo o artigo com o enderego de Tim Wysocki também autor da escala.

Obrigada
Goretti

@ Wysocki et al 2009-1.pdf
157K

Pedro Ferreira <pedrof@fe.uc.pt> 1 de fevereiro de 2012 15:51
Para: Goretti Fontes <gorettifontes@gmail.com>

Esta foi a resposta que acabou de chegar da Dra Nansel:

My apologies — | misfiled the previous email and therefore missed replying to it. Responses to your questions are
as follows. Please let me know if you have any further questions and I'll respond more promptly.

= The first one is the lack of specific instructions in the questionnaire heading. | would like to propose you a
sentence such as the following: “The purpose of this brief questionnaire is to assess the involvement your parents
have with you and your diabetes. For each of the following sentences, please mark how many time you feel it
occurs.” Do you agree to include such a sentence in the Portuguese version of the CPIS?

[response] | agree. | might suggest wording as “...please mark how often you feel it occurs” (rather than “how
many times”) — however, this depends on how this language translates, so | defer to your best judgment regarding
this.

= The second issue is related to the item 6 (Helps me learn how to take care of troubles | have with my diabetes).
The question raised here is the meaning of the word ‘troubles’. Does it include the clinical complications
associated to diabetes or only means all the sort of daily troubles adolescents have, in general?

[response] Here, the word “troubles” refers to the latter — the daily troubles, or day-to-day difficulties in managing
diabetes.

= At last, a third issue is related to the item 7 (Knows when to let me do more to take care of myself and my
diabetes). Here, some of them didn’t quite understand what was meant by the terms ‘do more to take care of
myself and, after some explanations, they suggested to include the terms ‘to be more independent’, ‘to be more
autonomous’ or ‘to trust more’. Do you agree in clarifying the meaning of this item?
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[response] We struggled with the best wording for this item, such that it was understandable for both younger and
older youth. The idea is to assess parent responsiveness in determining how much independence/autonomy to
grant the child in conducting diabetes care. That is, does the child perceive that the parent can determine how
much independence or autonomy to give the child? So “to be more independent” or “to be more autonomous”
would both be accurate as long as the terminology is understandable for the child age range.

Face a isto proponho a versao em anexo.

Cumprimentos.

Pedro L Ferreira

Pedro Lopes Ferreira

Prof. Associado com Agregacao

pedrof@fe.uc.pt
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Goretti Fontes <gorettifontes@gmail.com>
Para: Goretti Fontes <gorettifontes@gmail.com>
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i CPIS PTO - Revisto.doc
3 46K
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Collaborative Parent Involvement Scale

| have a parent who...

1. Helps me plan my diabetes care to fit my
schedule.

2. Knows when | need a little extra help with
my diabetes.

3. Helps me figure out how to change my

insulin or eating to fit the amount | exercise.

4. Helps me out when | am too tired or
stressed to take care of my diabetes on my
own.

5. Knows what things are hard for me in taking
care of my diabetes.

6. Helps me learn how to take care of troubles
| have with my diabetes.

7. Knows when to let me do more to take care
of myself and my diabetes.

8. Helps me plan how to spend time with my
friends and still take good care of my
diabetes.

9. Talks with me about how to adjust (change)
my insulin, eating, and exercise.

10. Helps me with my diabetes when | need it.

11. Helps me take care of any problems | am
having at school with taking care of my
diabetes.

12. Knows how | am taking care of my
diabetes when | am with friends.

Almost
Never

@

@

Sometimes Often
@ ®
@ ©)
@ ©)
@ ©)
@ ©)
@ ©)
@ ®
@ ©)
@ ®
@ ©)
@ ©)
@ ®

Almost
Always

@

@

Always



Relatorio Clinico de Revisao

Relatorio Clinico de Revisao da CPIS

Nome do revisor Fernando Ferraz

Especialidade Medicina interna

Endereco de contacto )
ffsousa.1@gmail.com

Data 18/12/12

Pedimos-lhe que preste particular atencao aos termos técnicos e semi-técnicos que possam estar incluidos
no questionario. Em especial, pense sempre na forma como descreveria ou discutiria tal terminologia
quando se esta a dirigir aos doentes, e nunca terminologia médica que possa eventualmente utilizar em
discussdoes com colegas seus.

Se se sente satisfeito/a com a forma como uma parte do questionario esta traduzida, por favor indique-o na
seccao “Comentario do revisor”, bastando para isso assinala-la com um “v"”. Se, por outro lado, considera
que tem melhorias a acrescentar a traducao apresentada, por favor coloque a sua proposta na seccao
“Sugestao de alteracao”. Neste caso, por favor explique na seccao “Comentario do revisor” porque
considera que tal alteracao ira melhorar o questionario, por exemplo, porque ...

e faz com que a traducao fique mais precisa

e torna a traducao mais clara e/ou mais facil de compreensao
e fica escrito numa linguagem mais familiar aos doentes

¢ fica mais correto gramaticalmente

e melhora o estilo e a leitura

Prevendo que possa considerar que ha mais do que uma forma de traduzir e que possa ter dlvidas sobre
qual é a melhor, incluimos a seccao “Alternativa possivel para posterior teste de compreensao” para, apos
entrevistas com doentes podermos tomar uma decisao.

A opiniao que nos transmitir e a perspetiva que tem sobre a melhor maneira de escrever uma pergunta que
ira posteriormente ser respondida pelos doentes é-nos extremamente importante. Qualquer traducao é
subjetiva e assim os comentarios que nos fornecer serao analisados pelo CEISUC - Centro de Estudos e
Investigacdo em Salde da Universidade de Coimbra e comunicados aos autores do questionario original,
juntamente com os resultados do teste de compreensao a realizar com um pequeno grupo de doentes.

Por favor, na caixa abaixo, escreva os comentarios gerais sobre a traducao que lhe foi
apresentada:
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CPIS

Titulo

Original em inglés

Collaborative Parent Involvement Scale

Traducgao proposta

Escala de Envolvimento Colaborativo dos Pais (CPIS)

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

v

Sugestao de alteracao

Cabecalho

Original em inglés

| have a parente who...

Traducgao proposta

O meu pai ou a minha mée

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

v

Sugestao de alteracao

Escala

Original em inglés

Almost never / Sometimes / Often / Almost always / Always

Traducgao proposta

Quase nunca / As vezes / Muitas vezes /Quase sempre / Sempre

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

v

Sugestao de alteracéo

P1

Original em inglés

Helps me plan my diabetes care to fit my schedule.

Tradugao proposta

Ajuda-me a planear os cuidados com a minha diabetes, de forma a se ajustarem ao meu horério

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

v

Sugestao de alteracao

P2

Original em inglés

Knows when | need a little extra help with my diabetes.

Tradugdo proposta

Sabe quando estou a precisar de uma pequena ajuda com a minha diabetes

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

v

Sugestao de alteracéo

P3

Original em inglés

Helps me figure out how to change my insulin or eating to fit the amount | exercise.

Traducgdo proposta

Ajuda-me a perceber quando tenho de alterar a insulina ou a alimentagdo de forma a se
ajustarem ao exercicio que faco

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

v

Sugestao de alteracéo

P4

Original em inglés

Helps me out when | am too tired or stressed to take care of my diabetes on my own.

Tradugao proposta

Ajuda-me quando estou demasiado cansado/a ou ansioso/a para tratar da minha diabetes
sozinho/a

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteracéo
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P5

Original em inglés

Knows what things are hard for me in taking care of my diabetes.

Traducao proposta

Sabe o que é dificil para mim no que diz respeito a lidar com a minha diabetes

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor v
Sugestao de alteracao
Item P6

Original em inglés

Helps me learn how to take care of troubles | have with my diabetes.

Traducgao proposta

Ajuda-me a aprender como lidar com problemas que tenho associados a minha diabetes

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor v
Sugestao de alteracéo
Item P7

Original em inglés

Knows when to let me do more to take care of myself and my diabetes.

Traducgao proposta

Sabe quando me podem deixar fazer mais coisas para cuidar de mim e da minha diabetes

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor v
Sugestao de alteracéo
Item P8

Original em inglés

Helps me plan how to spend time with my friends and still take good care of my diabetes.

Tradugao proposta

Ajuda-me a planear como passar tempo com 0S meus amigos e ainda a cuidar de forma correta
da minha diabetes

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor v
Sugestao de alteracéo
Item P9

Original em inglés

Talks with me about how to adjust (change) my insulin, eating, and exercise.

Traducao proposta

Fala comigo sobre como ajustar (alterar) a insulina, a alimentacéo e o exercicio

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor v
Sugestao de alteracéo
Item P10

Original em inglés

Helps me with my diabetes when | need it.

Tradugdo proposta

Ajuda-me com a minha diabetes quando preciso

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteracao
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P11

Original em inglés

Helps me take care of any problems | am having at school with taking care of my diabetes.

Traducao proposta

Ajuda-me a resolver quaisquer problemas que eu tenha na escola em como lidar com a minha
diabetes

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteragao

P12

Original em inglés

Knows how | am taking care of my diabetes when | am with friends.

Traducao proposta

Sabe como cuido da minha diabetes quando estou com amigos

Alternativa possivel para
posterior teste de compreensao

Comentario do revisor

Sugestao de alteracao
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COMO LIDO COM A MINHA DIABETES

O objetivo deste breve questionario € avaliar o grau de envolvimento dos teus pais relativamente a tua
diabetes. Para cada uma das frases seguintes, por favor, marca quantas vezes ela ocorre.

O MEU PAI OU A MINHA MAE ...

QUASE
NUNCA

AS VEZES

MUITAS
VEZES

QUASE
SEMPRE

SEMPRE

1.

Ajuda-me a planear os cuidados com a
minha diabetes, de forma a se ajustarem
ao meu horario

0]

@

®

@

®

Sabe quando estou a precisar de uma
pequena ajuda com a minha diabetes

O]

©)

@

Ajuda-me a perceber quando tenho de
alterar a insulina ou a alimentacéao de
forma a se ajustarem ao exercicio que
faco

Ajuda-me quando estou demasiado
cansado/a ou ansioso/a para tratar da
minha diabetes sozinho/a

Sabe o que é dificil para mim no que diz
respeito a lidar com a minha diabetes

Ajuda-me a aprender como lidar com as
dificuldades que tenho diariamente com a
minha diabetes

Sabe quando me podem deixar mais
independente ou autbnomo no cuidar de
mim e da minha diabetes

Ajuda-me a planear como passar tempo
com 0S meus amigos e ainda a cuidar de
forma correta da minha diabetes

Fala comigo sobre como ajustar (alterar)
a insulina, a alimentagéo e o exercicio

10. Ajuda-me com a minha diabetes quando

preciso

11. Ajuda-me a resolver quaisquer problemas

gue eu tenha na escola em como lidar
com a minha diabetes

12.Sabe como cuido da minha diabetes

guando estou com amigos




A seguir estd uma lista de coisas que podem ser um problema para ti. Indica, por favor, até que ponto € que
cada uma delas foi um problema para ti durante 0 més passado. Nao hé& respostas certas nem erradas.

- Quase As Frequen Quase
SOBRE A MINHA SAUDE E ACTIVIDADES (problemas em...) Nunca Nunca vezes | temente | sempre
1. Tenho dificuldade em andar mais de 100 metros 0 1 2 3 4
2. Tenho dificuldade em correr 0 1 2 3 4
3. Tenho dificuldade em fazer actividades desportivas ou 0 1 > 3 4
exercicio
4. Tenho dificuldade em levantar uma coisa pesada 0 1 2 3 4
5. Tenho dificuldade em tomar banho ou duche sozinho(a) 0 1 2 3 4
6. Tenho dificuldade em fazer trabalhos domésticos 0 1 2 3 4
7. Magoo-me ou tenho dores 0 1 2 3 4
8. Tenho pouca energia 0 1 2 3 4
Quase As Frequen Quase
SOBRE OS MEUS SENTIMENTOS (problemas em...) Nunca Nunca. veres | temane | sompre
1. Tenho receio ou medo 0 1 2 3 4
2. Sinto-me triste ou deprimido/a 0 1 2 3 4
3. Sinto-me zangado/a 0 1 2 3 4
4. Durmo mal a noite 0 1 2 3 4
5. Preocupo-me com o que me vai acontecer 0 1 2 3 4
Quase As Frequen Quase
COMO ME DOU COM OS OUTROS (problemas em...) Nunca Nunoa vees || e | esms
1. Tenho problemas em dar-me com o0s outros
0 1 2 3 4
adolescentes
2. Os outros adolescentes ndo querem ser meus amigos 0 1 2 3 4
3. Os outros adolescentes gozam-me 0 1 2 3 4
4. Nao consigo fazer coisas que os outros adolescentes
. ) 0 1 2 3 4
da minha idade conseguem
5. Tenho dificuldade em acompanhar o0s outros
, 0 1 2 3 4
adolescentes quando estamos a brincar
Quase As Frequen | Quase
SOBRE A ESCOLA (problemas em...) Nunca Nunca vees | (ememe | samae
1. Tenho dificuldade em estar com atencdo na escola 0 1 2 3 4
2. Esquecgo-me de coisas 0 1 2 3 4
3. Tenho dificuldade em acompanhar os trabalhos 0 1 5 3 4
escolares
4. Falto a escola por ndo me sentir bem 0 1 2 3 4
5. Falto a escola para ir ao médico ou ao hospital 0 1 2 3 4




Por fim, gostavamos de te fazer umas perguntas relacionadas contigo e com os teus pais.

1. Quantos anos tens?
2. Qual o teu sexo? U Masculino U Feminino
3. Que ano de escolaridade frequentas?

4. Quem vive contigo? W Pai
U Mae
O Irméos. Quantos?
U Outros adultos. Quantos?

5. H& quanto tempo te foi diagnosticada a diabetes? anos meses

6. Qual a idade dos teus pais: Pai Mae

7. Que grau de ensino é que os teus pais completaram?

i)
e,

<
n
@

Nao sabe ler nem escrever

S6 sabe ler e escrever

1° ciclo do Ensino Basico (1° - 4° ano) / Antiga 42 classe

2° ciclo do Ensino Bésico (5° - 6° ano) / Antiga 62 classe / Ciclo Preparatério

3° ciclo do Ensino Basico (7° - 9° ano) / Curso Geral dos Liceus

Ensino Secundario (10° - 12° ano) / Curso Complementar dos Liceus

Ensino Superior (Politécnico ou Universitario)

0000 0|0D

U000 00|D

8. A quem te diriges em primeiro lugar quando tens problemas em lidar com a tua diabetes?

OBRIGADO PELA TUA PARTICIPACAO




Consentimento para participacdo em estudo de Investigacdo

Maria Goreti Fontes de Magalhdes de Oliveira Pereira, Enfermeira Especialista em Saude
Infantil e Pediatrica e aluna do Mestrado em Gest3do e Economia da Saude na Faculdade de
Economia de Coimbra, encontra-se a desenvolver a tradugdo e validagdo para a lingua
portuguesa da Escala CPIS (Collaborative Parent Involvement Scale) sob a orientagdo do

Professor Doutor Pedro Ferreira e do Dr. Fernando Ferraz.

O estudo em, causa tem como objectivo a adaptacdo a lingua portuguesa de uma ferramenta
de avaliagdo ao apoio parental sentido pelos adolescentes Diabéticos Tipo 1 relativamente a

sua doenca.

Para a concretizagcdo deste trabalho é indispensdvel a colaborag¢do de adolescentes portadores
de Diabetes Tipo 1. E nesse sentido que solicitamos a sua participacdo que se regera pelas

seguintes normas:

e A sua colaborag¢do no estudo é estritamente voluntaria, mantendo o direito de a
abandonar livremente em qualquer altura e sem qualquer tipo de penalizagao;

e Os dados recolhidos manter-se-ao confidenciais e nunca sera utilizado o seu nome ou
outro qualquer elemento que o possa identificar;

e Asua participacdo serd feita através do preenchimento de um questionario.

, representante legal de

, declaro que fiquei informado e

esclarecido e autorizo a participagdo no trabalho de validacdo para a lingua portuguesa da

Escala CPIS.

Assinatura do participante , Data: ;

Assinatura do representante legal , Data




