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RESUMO

Objectivos: Avaliar a qualidade de vida (QV) das criancas e adolescentes com diabetes mellitus
tipo 1; comparar a pontuacdo do doente com a parental; e identificar factores relacionados
com a QV (idade, sexo, nivel socioeconémico, duracdo da doenca, controlo metabdlico, regi-
me de insulina e pardmetros psicol6gicos).

Tipo de estudo: transversal.

Populagdo: Dos 94 diabéticos tipo 1 seguidos em consulta de Endocrinologia Pediatrica, par-
ticiparam no estudo 58 criangas e adolescentes com diabetes mellitus tipo 1 e respectivo
pai/mae acompanhante. Idades dos participantes compreendidas entre 3,7 e 18 anos (média
11,943,9 anos), sendo 55% do sexo masculino. Duracao mediana da doenca de 3,5 anos.
Meétodos: Consulta do processo clinico para recolha de dados demograficos e dos especificos
da doenca. As criancas/adolescentes e seus pais preencheram o questionario respectivo do
Pediatric Quality of Life Inventory® (PedsQL) — versao 3.0 médulo diabetes. Estudo de eventuais
relacdes entre os parametros clinicos e demograficos e a QV.

Resultados: A QV total obtida foi 66,1+12,0 e 60,6+14,9, para os doentes e pais, respectiva-
mente. Verificou-se pior pontuagado nos questionarios dos pais relativamente a QV total e aos
itens «problemas com o tratamento» e «preocupac¢des com a doenca», tendo sido o dltimo
o pior. Nao se verificaram diferencas estatisticamente significativas entre grupos, nem relacao
estatisticamente significativa entre variaveis no que respeita ao sexo, idade, duracdo da doen-
¢a, nivel socioeconémico e regime intensivo de tratamento com insulina. A HbATc revelou
estar negativamente correlacionada com a QV.

Conclusées: Os autores realcam que a avaliagdo da QV dos doentes pelo pais foi inferior a do
respectivo filho. Os doentes e respectivos pais referiram dificuldades com o tratamento e
preocupacées quanto ao futuro. Os profissionais de salide deverao atender a estes alertas. O
bom controlo metabélico revelou-se importante na QV da amostra estudada.
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ABSTRACT

Aim: Evaluate self-report and parent proxy report of child/teen quality of life (QoL) in youth with
type 1 diabetes mellitus, compare their responses and identify relationships between QoL and
age, sex, socioeconomic status, disease duration, metabolic control, intensive insulin treatment
and psychological parameters.

Design: transversal.

Subjects: 58 children and adolescents with type 1 diabetes mellitus and their parents participat-
ed. Over half (55%) of the patients were male and mean age was 11,9+3,9 years (minimum 3,7;
maximum 18 years). Median duration of diabetes was 3,5 years.

Methods: Demographic and diabetes-related information were collected from clinical process.
Each child/teen and a parent completed the Pediatric Quality of Life Inventory® (PedsQL) 3.0
Diabetes Module. Identification of relationships between clinical and demographic parameters and
Results were compared with demographic and diabetes-specific date.

Results: Total score of quality of life was 66,1+12,0 and 60,6+14,9, for children/adolescents and
parents, respectively. Parents reports showed worse global QoL and greater «problems with treat-
ment» and «diabetes worry» than child/teen individual perception. That last item was the worst.
No statistically significant difference between groups nor correlation with gender, age, disease
duration, socioeconomic status and intensive treatment. Negative correlation between HbA1c and
Qol.

Conclusions: Parental perception of the child/teen’s QoL is in most cases worse than patient’s
individual perception. Both child/teen and parents have problems with treatment and worries
about their future. Health professionals should help them in order to improve it. Good metabolic
control is associated with better Qol.

KEYWORDS
Children; Adolescents; Type 1 diabetes mellitus, Quality of life.

INTRODUCAO do os psicossociais e a importancia da
melhoria da qualidade de vida (QV) dos

A diabetes mellitus (DM) é uma patologia ~ doentes.

crénica com incidéncia crescente em idade
pediatrica. Como doenca, afecta ndo sé o
bem-estar fisico, mas também psiquico e
social. A abordagem e convivéncia didria
com a doenca €, de facto, particularmente
dificil quer para as criancas e adolescentes
quer para os respectivos pais, uma vez que
exige uma adaptacdo multidimensional,
incluindo comportamental e psicoldgica'.
Os pais parecem sofrer maior impacto emo-
cional perante uma doenca crénica e sobre-
estimar as dificuldades comportamentais
dos respectivos filhos. Muitas vezes, o inte-
resse dos profissionais de saude e pais foca-
liza-se nos aspectos fisicos da DM, esquecen-
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Recentemente, tem sido reconhecido o
papel fundamental da qualidade de vida dos
doentes e respectiva familia, para além do
controlo metabdlico, no sucesso terapéutico™
*. Investigagdes internacionais reconhecem a
Pediatric Quality of Life Inventory® (PedsQL) 3.0
Diabetes Module como um instrumento valido
e fiel para medir a QV das criancas e adoles-
centes dos 2 aos 18 anos*’. Esta escala permi-
te a avaliagdo clinica da QV relacionada
com a saude dos diabéticos, através da apli-
cacdo de questiondrios adequados as faixas
etdrias, que se encontram disponiveis para
consulta online (www.pedsql.org). Os autores
efectuaram o processo de Validacdo
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Linguistica da PedsQL® 3.0 médulo diabetes,
atendendo as normas do MAPI RESEARCH
TRUST, detentor desta escala. Os questiona-
rios contém 28 itens multidimensionais: sin-
tomas (11), dificuldades com a terapéutica
(4) e adesdo a mesma (7), preocupagdes com
a doenca (3) e comunicag¢do com os profissio-
nais de saude (3). As respostas sao tipo Likert
e convertidas em pontuacgdo de 0-100, sendo
a QV directamente proporcional ao valor®.

Os objectivos do presente estudo sdo:
avaliar a QV das criangas e adolescentes (2
aos 18 anos) com DM 1 ha pelo menos 6
meses; comparar a pontuacao do diabético
com a parental e identificar factores asso-
ciados a QV nestes doentes.

METODOS

O estudo decorreu na Consulta de
Endocrinologia do Servico de Pediatria do
Hospital Santo Anténio, no periodo de
Janeiro a Agosto de 2009. Foram incluidos
todos os doentes com diabetes mellitus tipo 1,
com pelo menos seis meses de duracdo da
doenca, sendo excluidos os que apresenta-
vam outras patologias crénicas e se encon-
travam sob infusdo subcut@nea continua de
insulina. A validagao linguistica dos ques-
tionarios PedsQL® versdo 3.0 — moédulo dia-
betes foi obtida pelos autores, seqgundo as
normas do Mapi Research Institute. ApOs
informac¢ao quanto aos objectivos do estudo
e consentimento para o mesmo, foi aplica-
do o questionario PedsQL® — versdo 3.0 —
modulo diabetes, aos doentes com idades
entre 5 e 18 anos e, separadamente, ao
pai/made dos respectivos doentes dos 2 aos
18 anos. O preenchimento dos mesmos
decorreu de forma pessoal, an6énima e con-
fidencial. As respostas em escala tipo Likert
foram convertidas em pontuacdo de O a
100, sendo a QV tanto maior quanto maior
o valor obtido.

Procedeu-se a analise dos parametros
demograficos e clinicos, por forma a carac-
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terizar a populagdo e interpretar os dados
do presente estudo. Os parametros avalia-
dos foram: sexo, idade cronolégica e ao
diagnéstico, tempo de evolugdo da doenca,
forma de apresentacdo, nivel socioecondémi-
co (escala de Graffar), regime de insulina
em uso, HbA1lc média nos ultimos 6 meses,
indice de massa corporal actual (IMC).

O tratamento estatistico foi efectuado
com o programa SPSS®17, tendo incluido 3
etapas. A primeira para andlise de frequén-
cias, médias, medianas e desvios-padrao
das varidveis demograficas e clinicas e da
pontuacdo obtida nos questiondrios. A
segunda para comparac¢do da pontuagdo
obtida pelo doente e respectivo pai, utilizan-
do os testes-t emparelhados. A terceira para
correlacdo dos pardmetros demograficos e
clinicos com a pontuacado obtida nos ques-
tionarios (correlacao Pearson, chi-quadrado
ou teste-t, dependendo da varidavel estuda-
da). Foi considerada significncia estatistica
para valores de p inferiores a 0,05.

RESULTADOS

O numero total de doentes com DM 1
seguidos na consulta de Endocrinologia
Pediatrica é 94. Cerca de 62% (n=58) cum-
priram os critérios de inclusao, consentiram
a participacdo no estudo e preencheram os
questiondrios correcta e completamente. A
distribuicdo por sexo foi: 55% do masculino
e 45% do feminino. O nivel socioecondémico
(escala de Graffar adaptada) mais frequente
foi 0 3 e 4 (91%), sendo os restantes 9% do 5.
As médias de idades cronoldgica e de inicio
da DM foram 11,943,9 anos (minimo 3,7 e
maximo 18) e 7,3+4,1 anos (minimo 0,9 e
maximo 16,1), respectivamente. A cetoaci-
dose como forma de apresentacdo da doen-
ca ocorreu em 22% dos casos. A amostra
tinha uma duracdo doenca de 5,3+3,7 anos
(minimo 0,6 e maximo 15). Relativamente a
HbAlc (DCA 2000) média, dos ultimos 6
meses, foi 8,3+1,1% (minimo 6,1% e maxi-
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mo 12,1%). Doze doentes (20,7%) eram obe-
sos e 4 (6,9%) tinham excesso de peso (CDC
2000). Quanto ao regime de tratamento
usado, 79% encontrava-se sob esquema de
multiplas administracdes diarias de insulina
(MADI) e os restantes faziam 2 a 3 adminis-
tracdes de insulinas mistura. Nenhum dos
doentes da amostra efectuava infusdo sub-
cutdnea continua de insulina.

Nos questiondrios das criangas e adoles-
centes, a pontuacdo média da QV global,
numa escala de 0 a 100, foi 66,1+12,0 (mini-
mo 35, maximo 89). Nos questiondrios dos
pais foi 60,6+14,9 (minimo 8, maximo 83).
Os itens com cotacdo mais elevada foram:
«adesdo a terapéutica» e «comunica¢do com
os profissionais de saude». (Tabela I)

Doentes versus pais, tiveram diferenga
estatisticamente significativa na QV global,
«dificuldades com a terapéutica» e «preocu-
pagcdes com a doenca», sendo o ultimo o
pior dominio em ambos. Na Tabela I,
encontram-se os resultados do teste t -
amostras emparelhadas relativamente a
QV global e respectivos itens multidimen-
sionais estudados.

TABELA [: Pontuagdo dos questiondrios dos doentes e pais

Doente Pai/mae p
QV global 66,6112,1 61,1+14,8 <0,05
Sintomas 66,4+12,8 64,7+16,2 =0,05
Dificuldade com
a terapéutica 66,9+20,5 58,6+21,9 <0,05
Adesdo a terapéutica 79,4+17,8 77,8+18,1 =0,05
Preocupacdes
com a doenga 44,1+27,2 28,5+23,7 <0,05
Comunicacdo
com os profissionais
de satde 76,2+23,1 75,9+¢30,7 =0,05

Dados em média, desvio-padréo; p — nivel de significancia.

Obteve-se correlacao negativa da HbAlc
com a QV global (r = - 0,23, p 0,01) e os
itens do tratamento (r = - 0,24, p 0,03) e
comunicag¢do com os profissionais de saude
(r=-0,21, p 0,02). Sexo, idades cronoldgica
e de diagndstico, tempo de evolugdo, regime
de insulina e nivel socioeconémico nao esti-
veram relacionados de forma estatistica-
mente significativa com a QV.
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DISCUSSAO

Este estudo é o primeiro a ser realizado
em Portugal. A nivel internacional estes
estudos tém vindo a expandir-se. Muitas
vezes, o0 interesse dos profissionais de saude
foca-se nos multiplos aspectos fisicos da
DM, dando menor relevancia aos psicosso-
ciais e a qualidade de vida dos doentes e,
por efeito indirecto, aos seus cuidadores
também. A importancia reconhecida dos
inquéritos de saude na monitorizagdo e
melhoria dos cuidados prestados, fez os
autores optarem por um dos melhores ins-
trumentos na monitorizacdo da qualidade
de vida em idade pediatrica, como o Peds
QL®, pela sua validade, fidelidade e aplica-
bilidade reconhecidas.

Na amostra estudada, a qualidade de
vida global dos doentes foi muito variavel,
entre 35 e 89. Dos varios itens avaliados, des-
tacaram-se as «preocupagdes com a doenc¢a»
por ter sido o de pior cotagdo e «adesdo a
terapéutica» e «comunicacdo com os profis-
sionais de saude», por terem sido os melho-
res. Isto reflecte que o menor sucesso terapéu-
tico esta relacionado com: os efeitos psicolo-
gicos negativos sentidos, a despreocupagdo
quanto a eficdcia do tratamento efectuado
no momento pelo préprio e quanto as conse-
quéncias futuras da doenca. Assim, o apoio
psicoldgico, o incentivo e responsabilizacao
do doente no tratamento que efectua, a curto
e a longo prazo, sdo etapas que deverdo con-
tinuar a ser alvo de preocupagao pelos profis-
sionais por forma a alcan¢ar melhor contro-
lo metabdlico. De qualquer forma, o cuida-
do, a disponibilidade e a experiéncia dos pro-
fissionais de saude em educar e promover o
interesse dos doentes, justifica as pontuagdes
obtidas nos itens «adesdo a terapéutica» e
«comunicacdo». No entanto, é algo que
ainda podera ser melhorado, em prol do
sucesso terapéutico e inerentemente da QV
dos doentes e pais. De facto, os estudos inter-
nacionais apontam que os itens referidos sdo
fundamentais no controlo metabdlico'”.
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Comparando a percepc¢do dos doentes e
respectivos pais, verificou-se diferenca esta-
tisticamente significativa na QV global,
«dificuldades com a terapéutica» e «preocu-
pagdes com a doenca». Tal como vem referi-
do em literatura diversa®¢, verificou-se um
pessimismo parental, talvez relacionado
com experiéncias eventualmente negativas
com outros doentes diabéticos na familia ou
no circulo de amigos e pela melhor percep-
¢do da necessidade do rigor em todas as
medidas para o melhor controlo metabdlico
desta doenca crénica. Esta preocupacao
parental repercute-se na QV dos doentes e
respectivos pais, deve ser atendida pelos
profissionais de saude, na medida em que
serd importante promover competéncias
que consigam elevar a auto-estima e segu-
ranca dos pais e consequentemente melho-
rar a QV de todos os implicados. A avalia-
¢do da qualidade de vida devera ser realiza-
da tendo em conta quer as respostas das
criancas/adolescentes quer a dos seus pais,
uma vez que ambas reflectem diferentes
perspectivas, fornecendo informagdes uni-
cas e importantes. Teria sido interessante
conhecer o funcionamento familiar para
melhor compreender as diferencas nos
resultados dos pais vs filhos.

Ao contrdrio do que aparece por vezes
descrito na literatura, sexo e idade®, estatu-
to socioecondmico®, tempo de evolucdo® e
regime de insulina®® ndo estiveram relacio-
nados de forma estatisticamente significati-
va com a QV. Tal como referido noutro estu-
do*?, obteve-se correlacdo negativa da
HbA1lc com a QV. No entanto, existem estu-
dos em que esta correlacdo ndo é clara®.

Os autores salientam a importancia
deste tipo de estudos por forma a conhecer
a populagdo tratada na consulta e por con-
seguinte responder as principais dificulda-
des sentidas pelos doentes e respectivos pais
e garantir a melhor saude possivel, isto €,
fisica, psiquica e social. Sera tutil mais inves-
tigagdo futura nesta drea.
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