[BPORTO

INSTITUTO DE CIENCIAS BIOMEDICAS ABEL SALAZAR centro hospitalar
J UNIVERSIDADE DO PORTO do Porto

Construcao de guestionarios para
avalilacao da qualidade de vida e
satisfacao com o tratamento com
Bomba Infusora de Insulina em
adolescentes: Estudo descritivo e
analise psicomeétrica

Artigo de Investigacao Médica

Inés Sofia Ribeiro Varejdo Sousa

Orientador: Prof. Dra. Maria Helena Cardoso

Mestrado Integrado em Medicina

Junho de 2014



Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes

Mestrado Integrado em Medicina 2013/2014

Construcao de questionarios para avaliacao da
qualidade de vida e satisfagdo com o tratamento
com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes:

Estudo descritivo e analise psicométrica

Artigo de Investigacdo Médica para obtencéo do grau de Mestre em Medicina
submetida ao Instituto de Ciéncias Biomédicas de Abel Salazar da Universidade do
Porto.

Rua de Jorge Viterbo Ferreira n.° 228, 4050-313 PORTO, PORTUGAL

ESTUDANTE:
Inés Sofia Ribeiro Varejdo Sousa
N° Aluno 200804483

Contacto Eletrénico: inessrvsousa@gmail.com

ORIENTADOR:

Prof. Dra. Maria Helena Cardoso

Grau académico: Professora Associada de Endocrinologia, Diabetes e Metabolismo
do Hospital de Santo Anténio

Titulo profissional: Chefe de Servigo

Porto, 2014

Mestrado Integrado em Medicina, 2014 — Inés Sousa -1-


mailto:inessrvsousa@gmail.com

Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes

Agradecimentos

Gostaria de agradecer a todos os que direta ou indrectamente participiram e me ajudaram

na realizacao deste trabalho.
A minha orientadora, Dra. Helena Cardoso, que me recebeu com muito carinho, pela
atencao, disponibilidade e tempo concedido para a discussdo de ideias e esclarecimento de

davidas.

A Prof. Isabel Silva, pela ajuda na construgdo dos questionarios, no processamento
estatistico dos dados e esclarecimento de duvidas, sempre atenciosa e prontamente.

A Dra. Teresa Borges e a Dra. M@ Jodo Oliveira, pela ajuda na identificacdo dos
participantes no estudo e pelo parecer sobre os instrumentos construidos.

As enfermeiras da Consulta de Endocrinologia Pediatrica do CHP-HSA, pela ajuda na

distribuicdo dos questionarios.

Aos participantes do estudo e aos respetivos representantes legais.

A minha familia, pelo incentivo, paciéncia e compreens&o em todos 0s momentos.

Aos meus amigos, com um agradecimento muito especial a Alda, por o todo o

companheirismo, interajuda e apoio; a Claudia, pela paciéncia diaria; e finalmente, a minha

amiga de sempre, Ana Carlos.

Mestrado Integrado em Medicina, 2014 — Inés Sousa -2-



Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes

Lista de Abreviaturas

a - Coeficiente alfa de Cronbach

BIl — Bomba Infusora de Insulina

CHP-HSA - Centro Hospitalar do Porto — Hospital de Santo Antdnio
DM1 - Diabetes Mellitus Tipo 1

HbAlc — Hemoglobina Glicada

GCI/DEFI — Gabinete Coordenador de Investigagdo/ Departamento de Ensino, Formacao e
Investigacéo

MADI — Mdltiplas Administragfes Diérias de Insulina

p — Nivel de significancia

QV — Qualidade de Vida

r — Coeficiente de correlacdo de Pearson

SPSS — Statistical Package for Social Sciences

ST — Satisfacdo com o Tratamento

Mestrado Integrado em Medicina, 2014 — Inés Sousa -3-



Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes

Indice

L. RESUIMO ettt b e s b ettt e bt et e b e e sheesaeesab e et e e b e e beesbeesmeesaneeareens -5-
PalAVIAS-ChaVE.......coiiiiieeeee ettt sttt e e eaeas -5-

LR Y o 1= = T ST -6-
KBY WOTAS ..ttt ettt b s bbb e st e e e e ene b -6-

. INEFOAUGED ..ttt b et b et b e e ese s -7-
LAY =1 o To o 1 T OO TSSO -9-
A. CONSLrUGEO dOS QUESTIONAITOS .oeivvieiieieieieeeeee ettt -9-

1. ReViSA0 BIbHOGIafiCa......ccocieiiiiicieiceeec ettt st -9-

2. FOCUS GIOUP .ottt ettt ettt sttt et sbe et bt et e bt sae et e sb e et e st e sbe et e sbeeseenbesneensenne -10-

3. Parecer dos profissionais de SAUdE............cccueereinieineineinesee e -11-

4. ANAIISE COGNILIVA ....cueviniriiieieieieeee ettt -11-

5. Estrutura doS QUESHIONANOS. .......ccceviirieiecieeeeie sttt te e ste et b s ee s -11-

B. Aplicagc80o d0S QUESTIONANIOS. ..cceviriiieieieieeeieeese ettt st st -13-

C. ANAIISE ESTAISTICA. . cveieiieiieiiriisie ettt eneas -13-

R o =T U] 1 = To Lo 1= PRSP -15-
A. CaracterizaCao da AMOSIIA ..ociecieveeeeieseeeee ettt e et et ssaeste e esesresseensens -15-

B. ANAlISE PSICOMEALIICA. .c.eeieiieiieiieieesieseee ettt -16-

C. ANAIISE DESCIITIVA.ciiieieieiieiisiistese ettt sttt sesaestesbestenteeeneeneeneenens -22-

VI. DiSCUSSE0 A0S RESUITAUOS ...ccuevuiiiiiieieeeeeesese et ene s -25-
VI CONCIUSEO .ttt b e sttt ettt et b e bttt e st et et e e eseeneenens -30-
RV L1 =TT o1 F oo | = = PSP -31-
) G N a1 {01 TP P PP PP US PP -34-
Anexo n2 1 - Folheto Informativo aos Doentes em Estudo .............ccccoecveevieencerenienccee e, -35-
Anexo n° 2 — Termo de Consentimento e Informado ........ccocoeveeveniiieninececeeeee -37-
Anexo n° 3 — Parecer ao Estudo n° 69/2014 (047-DEFI/068-CES) ........cccceccevevreennnne -38-
Anexo n° 4 — Formulério de recolha de Dados S6cio-Demogréficos ..................... -39-
Anexo n°5 — Formulério de recolha de Dados CliNiCOS.......ccocevveirerinieinencereees -40 -

Anexo n° 6 — Questionario de Qualidade de Vida em Adolescentes com Bomba

Infusora de Insulina na Diabetes Mellitus tipo 1..............

Anexo n° 7 — Questionario de Satisfacdo com o Tratamento com Bomba Infusora

de Insulina em Adolescentes na Diabetes Mellitus tipo

Mestrado Integrado em Medicina, 2014 — Inés Sousa



Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes

|. Resumo

Introducéo: A Diabetes Mellitus tipo 1 € uma das doengas crénicas mais frequentes em
jovens. O tratamento com bomba infusora de insulina tem sido associada a maior
flexibilidade de vida, com um impacto positivo na qualidade de vida.

Objetivos: Construcdo de questionarios para avaliacdo da Qualidade de Vida (QV) e
Satisfagdo com o Tratamento (ST) com Bomba Infusora de Insulina (Bll) em adolescentes e
andlise psicométrica dos instrumentos criados.

Metodologia: Os questionarios foram construidos com base na revisdo bibliografica, na
informacéo recolhida num focus group com 6 adolescentes portadores de Bll e no parecer
de 5 profissionais de saude. Os questionarios foram administrados a 21 adolescentes da
consulta de Endocrinologia Pediatrica do Hospital de Santo Antonio.

Resultados: O questionario de avaliagdo da QV foi dividido, a partir de principios tedricos,
nas seguintes subescalas (ndo confirmadas na analise em componentes principais): Saude
em Geral e Atividade Fisica, Humor e Sentimentos, “Sobre ti”", Familia, Amigos, Escola,
Tempos Livres, Dinheiro, Futuro e Impacto da Diabetes.

Constatou-se uma associacao “alta” entre o item e a subescala a que o mesmo pertence
(validade convergente) em 18 itens, “moderada” em 30 itens, “baixa” em 13 itens, “muito
baixa” em 6 itens e negativa em 4 itens. A maioria dos itens apresentou uma correlacédo
inferior com as subescalas a que néo pertencem, comparativamente as subescalas em que
estdo incluidos, sugerindo uma validade discriminante aceitavel A escala total e a
generalidade das subescalas apresentaram uma boa consisténcia interna, com valor de alfa
de Cronbach para a escala total de 0,95. O score da escala de QV no seu total foi 79,81%.

O questionario de Satisfacdo com tratamento foi composto por 54 itens, apresentou uma
solucéo factorial organizada num factor tnico que explica 35,28% da variancia, e revelou um
coeficiente de alfa de Cronbach de 0,87, indicando uma boa consisténcia interna. A
satisfacdo global com o tratamento foi em média 72,3%. Comparando com a modalidade
terapéutica que realizavam anteriormente, a grande maioria classificou a Bll como “muito
melhor”.

Verificou-se uma correlacdo moderada entre a ST e a maioria das subescalas da QV.

Concluséo: Os questionarios desenvolvidos apresentaram propriedades psicométricas
aceitaveis. Os adolescentes em estudo demonstraram uma elevada qualidade de vida e
satisfacdo com o tratamento em geral.

Palavras-chave: Diabetes, Bomba Infusora de Insulina, Qualidade de vida, Satisfacdo
com o tratamento, Adolescentes.
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II. Abstract

Introduction: Diabetes Mellitus type 1 is one of the most frequent chronic diseases among
young people. Treatment with insulin pump has been linked to greater flexibility of life, with a
positive impact on quality of life.

Objetives: Construction of questionnaires to assess Quality of Life (QoL) and Treatment
Satisfaction (TS) with insulin pump in teenagers and psychometric analysis of the developed
tool.

Methods: The questionnaires were constructed based on the literature review, on
information collected in a focus group with 6 users of the insulin pump and on the opinion of
5 health professionals. The questionnaires were applied to 21 patients of Pediatric
Endocrinology at Hospital de Santo Antonio.

Results: The questionnaire for the assessment of QoL was divided, using theoretical
principles, into the following subscales (not confirmed by principal components analysis):
General Health and Physical Activity, Humor and Feelings, "About you," Family, Friends,
School, Leisure Time, Money, Future and Impact of Diabetes.

It was found a “high” association between the item and the subscale to which it belongs
(convergent validity) in 18 items, "moderate” in 30 items, "low" in 13 items, "very low" in 6
items and negative in 4 items. Most items exhibited a lower correlation with the subscales to
which they do not belong, when compared to the subscales in which they are included,
suggesting an acceptable discriminant validity. The total scale and the majority of subscales
had a high internal consistency, with a value of Cronbach's alpha for the total scale of 0.95.
The total average score of the QoL was 79.81%.

The TS questionnaire was composed by 54 items, presented a factorial solution hosted in a
single factor that explains 35.28% of the variance, and had a Cronbach's alpha of 0.87,
indicating a good internal consistency. The overall satisfaction with the treatment was on
average 72.3%. Comparing with the previous therapeutic modality, the vast majority rated
the BIl as "much better".

There was a moderate correlation between ST and most subscales of QoL.

Conclusion: The developed questionnaires presented acceptable psychometric properties.
Adolescents in the study demonstrated a high quality of life and treatment satisfaction in

general.

Key words: Diabetes, Insulin Pump, Quality of Life, Treatment Satisfaction, Teenagers.
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lll. Introducéao

A incidéncia da Diabetes Mellitus tipo 1 (DM 1) tem aumentado drasticamente em muitos
paises, particularmente na populacdo pediatrica, sendo atualmente uma das doencas
cronicas mais frequentes em criancas e jovens. (1-5) Em Portugal, em 2011, foram
registados mais de 3000 criancas e jovens (0-19 anos) com DM 1, o correspondente a
0,14% da populacao desta faixa etéria. (6)

A DM é uma doenca crénica com elevada morbimortalidade e com implicacdes na QV. (7)
Para além das consequéncias para a saude fisica, a DM 1 acarreta também implicagfes ao
nivel da satde mental e do bem-estar emocional.(8)

O estudo Diabetes Control and Complications Trial destacou a importancia de um esquema
de tratamento intensivo na melhoria do controlo metabdlico e na reducdo do risco de
complicacdes a longo prazo.(9) As duas modalidades de terapéutica intensiva sdo as
Multiplas Administracdes Diarias de Insulina (MADI) e a infusdo subcutanea continua de
insulina, também denominada por Bomba Infusora de Insulina (Bll).(5)

A adolescéncia € uma fase particularmente dificil para gerir uma doenga cronica dadas as
mudangas que ocorrem nos dominios social, emocional e fisioldgico.(10) Por sua vez, as
alteracdes fisicas, psicolégicas e sociais decorrentes da adolescéncia podem ter

repercussdes na doenca cronica. (11)

A seguranca e a eficacia do uso da BIl no tratamento da DM 1 ja foi documentada na
populacéo pediatrica, tendo o seu uso no tratamento de criancas e adolescentes com DM 1

aumentado drasticamente na Ultima década.(12-15)

Em Portugal, no ano de 2011, existiam 693 Bll comparticipadas pelo Servigo Nacional de

Saulde, tendo 30% dos utilizadores 0-19 anos.(6)

Os dispositivos de perfusdo subcutanea continua de insulina tém demonstrado resultados
terapéuticos e de custo/eficacia positivos.(2, 14, 16) A Bll mimetiza a secrecao fisioldgica de
insulina melhor do que as MADI, dada a disponibilidade intermitente de insulina da
dltima.(15, 17, 18)

Diversas meta-analises comparando MADI e BIl demonstraram que a BIl no tratamento da
DM 1 esta associada a necessidades de insulina significativamente mais baixas e a uma
melhoria sustentada no controlo metabdlico, evidenciado pela reducdo significativa da

hemoglobina glicada e da frequéncia de episédios de hipoglicemia.(12, 18, 19)
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Em contrapartida, podem surgir alguns efeitos adversos incluindo o mau funcionamento da
bomba, infegdo do cateter, irritagdo ou desconforto; embora atualmente estes eventos

ocorram com menos frequéncia.(14)

A BIl tem uma utilizacdo mais complexa para o doente, e exige motivacao, compreensao da
tecnologia do dispositivo, monitorizacdo frequente da glicemia capilar, mudanca do local do
cateter, bem como uma estreita colaboragcdo com uma equipa multidisciplinar.(2, 14, 16)
Com tal, compreende-se gque esta terapéutica possa aumentar o fardo (burden) colocado no
dia a dia ao adolescente com DM 1, com possiveis implicacdes nas suas atividades
habituais devido a gestéo da doenca se tornar constantemente presente.(5, 20) Contudo os
estudos revelam que a maior flexibilidade de estilo de vida tém permitido superar o possivel
impacto negativo da BIl; com varios estudos a apontar elevados indicies de QV nestes
jovens.(12, 21)

Sabe-se que a qualidade de vida relacionada com a saude estd associada a eficacia do
tratamento (12), sendo a avaliacdo regular da evolucdo em todos os seus dominios
recomendada pela Sociedade Internacional de Diabetes para Pediatria e Adolescéncia.(22)

A avaliacdo da QV a longo prazo, através de um questionario padronizado, pode detetar
obstaculos numa automonitorizacao efetiva da DM 1, assegurando uma melhor gestao da
doenca crénica. Isto é particularmente importante quando se prestam cuidados a
adolescentes, a medida que eles se tornam progressivamente responsaveis pela gestao da
sua doenca.(23) A monitorizacdo da QV pode entdo, contribuir para atingir objetivos do
tratamento e melhorar a QV.(12, 24)

A avaliacdo da satisfacdo com o tratamento (ST) € de particular relevancia no tratamento

com BIl, dada a utilizacdo mais complexa desta modalidade terapéutica.

A ST pode ser usada como uma medida para a quantificagdo do efeito da terapéutica nos
doentes, visto que esta influencia o comportamento do adolescente relativamente a sua
doenca.(25) Além de que influencia a adesao ao tratamento em doencas crénicas, podendo
também ser usado como marcador da qualidade dos servicos(26) e contribuir para o

desenvolvimento de métodos de tratamento com melhor aceitacao.

Existem atualmente, alguns questionarios sobre QV e ST na idade pediatrica, mas n&o
especificos para esta modalidade terapéutica. Com o objetivo de colmatar esta lacuna, o
presente projeto pretende desenvolver questionarios para a avaliagdo da QV e da ST com

Bll em adolescentes.
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IV.Métodos

A participacdo no presente estudo foi voluntaria, podendo os participantes desistir a

qualquer momento. Os objetivos e o0s procedimentos do estudo foram explicados aos
participantes e aos respetivos representantes legais (Anexo 1), seguindo-se a assinatura por
ambos do termo de consentimento livre e informado (Anexo 2).

O projeto foi aprovado pelo Gabinete Coordenador de Investigacido/Departamento de
Ensino, Formac&o e Investigacdo e pela Comissio de Etica para a Satde do CHP — parecer
2014.69 (047-DEFI/068-CES) (Anexo 3).

A. Construcao dos questionarios

1. Revisao Bibliogréfica
Inicialmente, foi efetuada uma revisédo bibliografica sobre o tema, tendo sido analisados os
instrumentos de avaliagdo da qualidade de vida e de satisfacdo com o tratamento existentes

na literatura.

Foram analisados instrumentos genéricos sobre a avaliacdo da qualidade de vida como o
The Medical Outcomes Study 36-item Short-Form Health Survey (SF-36)(27) e questionarios
de avaliacdo da QV na idade pediatrica, nomeadamente o KIDSCREEN-27(28) e o Pediatric
Quality of life Inventory (PedsQL4.0)(29). Procedeu-se também a andlise de questionarios
especificos para a avaliacdo da qualidade de vida em diabéticos, Diabetes Quality of Life
Measure (DQOL)(30, 31), Diabetes-Specific Quality-of-life Scale (DSQOLS) (32), Diabetes
39 (D-39)(33), e também questionarios especificos para esta modalidade terapéutica,
nomeadamente o Questionario para avaliacdo da QV com Bomba Infusora de Insulina,

elaborados por Apolinario D. et al em 2010. (34)

Para apurar a satisfacdo com o tratamento foi adaptado o Questionério de Satisfacdo com o
Tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adultos proposto por Apolinario D. et al.
(34) De forma a facilitar a leitura e a compreensao dos questiondrios pelos participantes, foi
adaptada a linguagem utilizada e reformulada a estrutura dos mesmos. Também os itens
sobre o impacto do tratamento ao nivel sexual foram retirados e as questfes que concernem
a relacao conjugal e o emprego substituidas por perguntas sobre a relacdo com o/a

namorado(a) e o contexto escolar.
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2. Focus Group

BN

Para explorar os sentimentos e pensamentos relativamente a terapéutica com BIl,
procedeu-se a organizacao de um focus group, um grupo de discussdo centrado no tema
alvo da investigacdo com individuos selecionados pelo investigador. (28) Durante a
discussdo, para cuja conducdo foram utilizadas as questdes citadas infra, recolheu-se

vocabulos usados pelos préprios doentes.
As questdes usadas para conduzir a discusséo estédo citadas em baixo.

1. Houve mudancas nas vossas vidas ap0s comecarem a usar a Bll? Quais?

2. Antes de comecarem a usar a Bll, quais eram as vossas expectativas? O que
esperavam que este tratamento trouxesse as vossas vidas ou que mudasse?

3. Essas expectativas concretizaram-se?

4. Quais os aspetos deste tratamento com que se sentem mais satisfeitos e mais
insatisfeitos?

5. Para estarem completamente satisfeitos com o tratamento 0 que seria necessario?
6. Como definem Qualidade de vida? O que é preciso para ter uma boa qualidade de
vida?

7. Quais os dominios da vossa QV gue mais sentem serem afetados pela DM e pelo
seu tratamento? (familia, amigos, escola, atividades extracurriculares...)

8. A BIl melhorou de alguma forma a vossa QV? Como? Quais os dominios que
melhoraram?

9. Sera que houve algum dominio da vossa QV que piorou com o uso da BII?

10. Tém sugestdes de perguntas que achem importante estar no questionario?

A sessdo, com a duragcdo de duas horas, teve lugar num dia em que os participantes se
deslocaram a consulta de seguimento no CHP. O grupo foi constituido por uma amostra de
conveniéncia de 6 adolescentes, com idades compreendidas entre os 11 e os 18 anos, e
duas maes.

A elaboracdo de propostas de questionarios teve como base a revisdo bibliogréafica, os
guestionarios existentes na literatura sobre o tema e as sugestdes e experiéncia pessoal

partilhada pelos participantes no focus group.
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3. Parecer dos profissionais de saude

Foi pedido o parecer quanto ao contetdo e estrutura dos questionarios a profissionais de
saude que desempenham fun¢gBes que importam contacto com adolescentes com DM1
tratados com BIl, designadamente uma endocrinologista, duas pediatras, uma psicéloga e

uma enfermeira.

4. Analise Cognitiva

A proposta dos questionarios foi submetida a uma analise cognitiva, com o objetivo de
averiguar a compreensibilidade e a relevancia das questdes, assim como a facilidade de
resposta. O modelo usado era composto por 4 questdes, apresentadas a seguir:

1. Tiveste dificuldade em compreender a frase?

2. Podes explicar o que significa por palavras tuas?

3. Como terias dito? Tens sugestdes?

4. As opcdes de resposta sdo adequadas?
A analise cognitiva decorreu aquando da deslocagéo dos doentes a consulta de seguimento
de Endocrinologia pediatrica e foi realizada por trés adolescentes portadores de BII.
Com base nas sugestdes dos participantes na analise cognitiva foram feitas reformulacées e

retiradas algumas questdes que os adolescentes ndo achavam pertinentes.

Adicionalmente, houve lugar ao desenvolvimento de dois formuléarios para a colheita de

dados sociodemogréficos e clinicos (Anexos 4 e 5) para melhor caracterizacdo da amostra.

5. Estrutura dos questionarios

> QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

O questionario de avaliacdo da QV foi organizado, com base em principios tedricos, nas
seguintes subescalas:
e Salde em Geral e Atividade Fisica- avalia a autopercecéo do estado de saude e o
nivel de aptidéo fisica do adolescente;
¢ Humor e Sentimentos — explora sentimentos e emocdes depressivas e stressantes e

0 bem-estar psicolégico;
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“Sobre ti...” - analisa a autopercecdo do adolescente sobre a sua aparéncia fisica,

personalidade e grau de autonomia,;

e Familia - avalia a relagdo com os pais e 0 ambiente em casa;

e Amigos — incide na qualidade das relag@es interpessoais e na rede de apoio social,

e Escola - explora a percecdo que o adolescente tem da sua capacidade cognitiva e,
também sentimentos de rejeicao pelos pares;

e Tempos Livres - incide sobre a oportunidade dada ao adolescente para gerir 0 seu
tempo de lazer;

¢ Dinheiro - explora se o adolescente sente que tem recursos financeiros que |he

permitam fazer atividades em conjunto com os seus pares;

e Futuro - aborda preocupacdes do adolescente acerca do futuro.

A estas subescalas acresceu um grupo de perguntas mais especificas sobre o Impacto da
diabetes em determinados dominios da qualidade de vida, com o intuito de determinar o
efeito da diabetes e do seu tratamento no dia a dia do adolescente.

> QUESTIONARIO DE SATISFACAO COM O TRATAMENTO

O questionario que avalia a ST inclui questdes direcionadas a particularidades sobre esta
modalidade terapéutica, compara a Bll com o tratamento anteriormente realizado e
guestiona sobre as atividades que passaram a poder ser realizadas ou que, pelo contrério,

tiveram de cessar apés a colocacédo de BIl. O questionario é constituido por 54 itens.

Ambos 0s questionarios sdo compostos maioritariamente por questdes de resposta fechada.
A resposta as questdes teve como periodo de referéncia o més imediatamente anterior.

As opcdes de resposta sdo apresentadas numa escala tipo Likert, com 5 opcbes de
resposta que avaliam intensidade ou frequéncia, a exce¢do dos itens que quantificam a

interferéncia negativa da diabetes, que apresentam apenas 4 opc¢des de resposta.

Aparentemente, os instrumentos desenvolvidos exibem uma validade facial adequada.
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Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes

B. Aplicacdo dos questionarios

A realizacdo do estudo importou o recurso a uma amostra de conveniéncia, constituida por
utentes da Consulta de Endocrinologia Pediatrica do CHP-HSA, tendo sido definidos como
critérios de inclusdo a idade compreendida entre os 10 e 18 anos, 0 seguimento em
ambulatério, o tratamento com BIll e o normal desenvolvimento cognitivo. A aplicacdo dos
gquestionarios deu-se por auto resposta, durante os meses de abril e maio e aquando do

deslocamento a consulta ou por contacto por correio eletrénico.

Para recolher dados clinicos que os participantes ndo sabiam fornecer, foi consultado o seu

processo clinico.

C. Analise Estatistica

Apbs a recolha dos dados, o seu tratamento e analise foram efetuados de forma andnima,
de modo a garantir a confidencialidade dos dados fornecidos pelos participantes.

O programa utilizado para a andlise estatistica foi o Statiscal Package for Social Sciences
(SPSS) verséo 21.

Foi efetuado um estudo psicométrico dos questionarios desenvolvidos, incluindo a
determinacgéo da validade e fidelidade dos itens.

A validade do construto foi avaliada pela analise em componentes principais, um método
que tem por finalidade a escolha das formas mais representativas de dados a partir de
combinacdes lineares das variaveis, ou seja, do arranjo que melhor representa a distribuicao
dos itens.(35)

Para averiguar se os itens estavam adequadamente distribuidos pelas diferentes subescalas
recorreu-se ao estudo da validade convergente, i. €, a avaliagdo da correlagéo do item com
a subescala a qual pertence, corrigido para a sobreposicdo, e ao estudo da validade
discriminante, avaliando a correlagdo do item com as subescalas as quais ndo pertence.(36)
Utilizou-se o coeficiente de correlacdo de Pearson, que indica a forca de associacao entre
duas variaveis.

A fidelidade avalia a medida em que os itens da escala abordam o mesmo conceito

subjacente.(37) Utilizou-se o indicador de consisténcia interna, alfa de Cronbach (a), com o

proposito de verificar a fidelidade dos construtos.
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Procedeu-se a uma andlise descritiva das respostas dos participantes do estudo,
apresentada em medidas de tendéncia central e de dispersdo. Os resultados de cada
subescala do questionario de QV e o resultado global do questionario de ST foram
calculados através da soma da cotagédo de cada item, apds a atribuicdo de uma pontuacdo
aos mesmos, tendo sido, por fim, apresentados em percentagem, para promover a sua

interpretabilidade, correspondendo o maior valor a melhor QV e ST.

Para analisar a correlacdo entre os diversos dominios da QV e a ST recorreu-se a analise

do coeficiente de correlagdo de Pearson (r).

Os resultados séo apresentados como média+/- desvio-padrdo e o intervalo de valores

registados para variaveis continuas e como percentagem para variaveis categoricas.

Os resultados foram considerados estatisticamente significativos para um nivel de

significancia de 5% (p<0,05).
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Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
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V.Resultados

A. Caracterizacdo da Amostra

A amostra foi constituida por 21 adolescentes, sendo 33,3% do sexo feminino e 66,7% do
sexo masculino, cujas idades estavam compreendidas entre os 11 e os 18, com uma média
de idades de 13,62 +/-1,99 anos. Trés dos adolescentes da amostra tinham outra doenca
cronica, designadamente asma. O indice de massa corporal foi em média 20,63+/- 2,45
kg/m?, com valores entre 16,84 e 27,48kg/m?>.

O tempo decorrido desde o diagndstico da diabetes variou entre 2 e 14 anos, com um valor
médio de 7,6+/-3,5; tendo o diagnostico sido realizado aos 6,1+/-2,8 anos, com um intervalo
de idades entre 0 1 e os 10 anos. Quanto ao tempo de utilizacdo da bomba foi, em média,
2,37 anos, variando entre 2 meses e 9 anos.

A média do valor de HbAlc foi 7,76%+/-0,65, com valores minimo e maximo de 6,6 e 9,0%,
respectivamente. Nenhum dos participantes tinha complicacdes cronicas da diabetes.
Apenas 3 dos jovens referiram hipoglicemias graves nos ultimos 6 meses.

Os motivos para a colocacdo da Bll estdo representados na tabela I, sendo o principal a

“necessidade de maior flexibilidade de vida”.

Tabela I: Indicacdo para a colocacdo de Bomba Infusora de Insulina

Indicagéo para colocagéao de BlI Total (%)
Necessidade de maior flexibilidade de vida 33,3%
Acentuada variabilidade diaria nos niveis de 28,6%
glicemia
HbA1c>7% apesar de terapia intensiva 23,8%
Necessidade de pequenas doses de insulina 9.5%
Hiperglicemias ao alvorecer (Fenémeno de 4,8%.

Dawn)
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Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
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B. Analise Psicomeétrica

> QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

= Validade do Construto

A andlise de componentes permitiu definir 16 componentes principais, a seguir
apresentados no Tabela Il.

Tabela Il: Analise em componentes principais do questionéario de qualidade de vida

Compo-
nente 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16
Item

Sauldel 0,66 0,19 | -0,33 | -0,02 | 0,07 | -043 | 0,10 | -0,05 | 0,06 0,02 | -0,03 | -0,23 | 0,09 0,09 0,19 0,28
Saulde2 0,71 | -0,11 | -0,38 | 0,07 0,17 | -0,01 | 0,30 | -0,10 |-0,001| -0,02 | 0,10 | -0,31 | -0,04 | 0,06 | -0,12 | 0,02
Saude3 027 | 046 | -038 | 061 | -007 | -030 | 0,28 | -0,17 | -0,12 | -0,10 | 0,09 | -0,03 | 0,002 | 0,04 | -0,08 | 0,04
Saude4 0,53 -0,26 | -0,25 0,58 -0,16 | -0,25 0,24 -0,06 | -0,19 | -0,06 0,11 0,03 0,20 0,11 -0,03 | -0,02
Saude5 052 | -035 | -032 | 0,22 | -0,20 | -0,29 | -0,22 | -0,15 | -0,21 | 0,35 0,06 0,26 0,06 0,04 0,12 | -0,06
Saude6 0,30 022 | -012 | -041 | -007 | -0,14 | -045 | -0,29 | -0,30 | -0,05 | 0,42 0,06 | -001 ]| 0,24 | -0,22 | -0,11

Sentimentos1 | 0,61 -0,34 0,22 -0,03 | -049 | -0,11 0,20 -0,14 0,04 0,12 0,12 -0,08 | -0,17 0,01 0,17 0,11
Sentimentos2| 060 | -047 | -0,36 | -0,02 | -0,19 | -0,06 | -0,11 | 0,19 | -0,13 | 0,29 | -0,21 | 0,01 | -003 | -0,04 | 0,06 0,12
Sentimentos3| 059 | -043 | -042 | -0,07 | -0,22 | -0,08 | 0,02 0,07 |-0,004| 0,20 | -027 | 0,28 | -0,05 | 0,03 | -0,12 | -0,02
Sentimentos4| 058 | -0,31 | 0,10 | -0,35 | -0,11 | 0,05 0,05 013 | -0,14 | 004 | 002 | -027 | 0,26 | -007 | 0,25 | -0,29
Sentimentos5| 0,72 | -0,39 | 0,13 | -0,37 | -0,01 | 0,03 0,04 0,07 | -0,01 | 006 | -0,08 | -0,45 | 0,03 | -023 | 0,22 | -0,01
Sentimentos6 | 0,68 -0,39 | -0,10 | -0,22 | -0,01 0,19 -0,34 0,01 0,04 -0,05 | -0,24 0,03 0,11 -0,24 | -0,02 0,24
Sentimentos7| 059 | -0,14 | -0,53 | -0,11 | 0,09 024 | -0,32 | 0,06 | 0,001 ] -0,04 | 0,03 0,11 | -0,31 | -0,22 | -0,03 | 0,06
Sentimentos8 | 0,71 0,12 | -033 | -0,31 | 0,25 |-0,004| 0,07 0,01 | -0,24 | -0,01 | 0,23 0,19 | -0,07 | -0,02 | 0,03 0,14
Sentimentos9| 0,38 | -0,03 | 0,32 | -0,05 | 0,05 0,07 | -0,30 | -0,02 | 0,05 | -067 | -008 | 0,16 0,31 0,11 0,15 0,01
Sentimentos10| 0,78 0,02 -0,01 0,07 0,46 0,21 -0,25 | -0,03 | -0,05 | -0,02 | -0,14 | -0,12 0,05 -0,07 | -0,02 | -0,07
Sentimentos11| 0,65 040 | -018 | -035 | -025 | 0,10 | -0,22 | -0,19 | -0,10 | -0,11 | -0,22 | 0,06 0,02 | -0,02 | 0,001 | -0,22

Sobre til 0,77 | -0,38 | 0,29 0,02 | -0,04 | -004 | 0,24 | -008 | -009 | -0,14 | 0,04 | -0,05 | -0,22 | 0,09 0,11 0,16
Sobre ti2 0,72 | -0,36 | 0,33 0,13 0,21 | -0,20 | -0,07 | 0,01 0,08 | -019 | -0,28 | 0,07 | -002 | 012 0,11 | -0,06
Sobre ti3 0,69 | -0,28 | 0,32 0,13 0,19 | -0,10 | -0,26 | 0,06 | -0,13 | -0,12 | 0,20 | 0,15 | -0,04 | -020 | -0,27 | 0,01
Sobre ti4 0,68 -0,50 | -0,21 | -0,05 0,30 -0,25 0,11 -0,13 | -0,04 | -0,09 | -0,08 0,05 0,06 | 0,004 0,10 0,02
Sobre ti5 0,61 -0,62 | -0,24 0,08 0,14 0,04 -0,03 | 0,003 0,20 -0,04 0,02 -0,07 0,30 -0,07 | -0,04 | -0,04
Sobre ti6 0,70 | -0,24 | -003 | 0,20 | -0,19 | -0,10 | -0,22 | 0,30 0,31 0,02 0,06 0,15 | -0,15 | -0,04 | 0,08 | -0,18

Familial 0,48 0,12 0,01 | -056 | -0,46 | 0,01 0,37 | -0,07 | -005 ] -017 | -0,12 | 0,08 0,05 | -0,07 | -0,02 | 0,06
Familia2 061 | -045 | 0,03 0,11 0,13 | -005 | -0,31 ] -0,01 | 0,35 0,04 0,17 0,04 0,03 | -0,09 | -0,11 0,23
Familia3 051 | -002 | 053 | -0,18 | -0,03 | -0,25 | -0,10 | -0,02 | 0,28 0,04 0,35 0,17 | -0,09 | -0,05 | 0,23 0,10

Familia4 0,29 | -0,27 | 0,01 035 | -039 ] -021 ] 042 | -005 | 041 0,05 0,20 | -0,04 | -0,06 | 0,30 | -0,08 | -0,12

Amigos1l 0,59 0,01 0,55 -0,04 0,28 0,24 -0,13 | -0,02 0,29 0,07 0,15 0,07 0,16 0,19 0,13 0,07
Amigos2 0,03 0,24 | -0,37 | -0,10 | 0,01 0,29 0,26 053 | -0,16 | -0,21 | 0,23 025 | -0,31 | -0,08 | 0,24 0,09
Amigos3 0,77 0,12 033 | -002 | -014 | 025 | -030 | 005 | -0,18 | 0,01 0,04 0,13 0,17 0,04 0,05 | -0,14
Amigos4 0,38 | -002 | 052 | -002 | 0,38 | -0,11 | -0,21 | 0,17 0,30 038 | -022 | 007 | -0,28 | 0,23 | -0,004] -0,08
Amigos5 0,25 | -0,05 | 0,05 | -0,29 | 0,40 0,45 0,36 | -0,33 | -0,02 | 0,15 0,08 0,05 0,12 | -0,28 | 0,07 0,02
Amigos6 0,63 0,16 0,10 | -0,51 | 0,27 0,12 031 | -0,12 | -0,07 | 0,02 | -0,03 | -0,03 | -0,06 | -0,05 | -0,17 ] 0,18

Escolal 0,68 0,06 | -025 | -0,27 | 0,12 0,26 0,26 0,10 0,12 | -0,04 | 0,07 0,04 | -0,11 | 031 | -0,29 | 0,02
Escola2 034 | -023 | 0,14 | -0,36 | 0,14 0,38 0,40 0,47 0,08 0,08 | 0,004 0,17 | -0,16 | 0,08 | -0,13 | -0,05
Escola3 0,56 0,09 022 | -040 | -0,22 | 0,25 0,45 0,03 008 | -015| -022 | -0,15 | -005 | 0,18 | -0,13 | -0,04

Escola4 0,45 029 | -0,11 | -003 | -053 | 0,13 0,07 0,37 0,26 | -001 ] 001 | -004 | 039 | -0,09 | -0,04 | -0,12
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Tabela Il: Andlise em componentes principais do questionario de qualidade de vida

(continuacéo)

T.Livres1 0,54 0,08 -0,41 | -0,32 0,02 -0,02 | -0,32 | -0,11 0,49 0,08 0,04 -0,04 | -0,16 | -0,01 | -0,19 0,01
T.Livres2 0,60 -0,18 0,09 0,23 0,49 -0,17 0,18 -0,03 0,14 -0,30 0,08 -0,11 -0,12 -0,10 -0,23 -0,15
Dinheiro 0,25 0,38 0,49 0,15 0,04 -0,47 0,18 0,37 0,001 0,13 0,03 0,13 0,07 -0,20 -0,06 0,08
Futurol 0,25 -0,43 0,39 -0,33 | -0,33 | -0,36 0,12 -0,07 | -029 | -0,01 0,15 0,16 -0,10 0,08 -0,20 | -0,01
Futuro2 0,57 -0,38 0,43 -0,39 | -0,11 | -0,05 0,20 -0,04 | -0,09 | -0,06 | -0,24 0,19 -0,03 0,11 0,06 -0,02
Futuro3 0,82 -0,24 0,31 0,05 -0,19 -0,11 0,09 0,04 0,15 0,03 0,12 0,12 -0,06 0,03 -0,01 -0,07
Futuro4 0,13 -0,29 0,40 0,06 0,09 0,04 -0,16 0,31 -0,31 -0,08 0,49 -0,36 -0,27 0,18 0,004 | -0,06
Futuro5 0,37 -0,09 | -0,24 0,10 0,46 -0,03 0,43 -0,37 0,07 0,28 -0,04 | 0,001 | 031 0,05 0,12 | -0,004
Diabetes1 0,57 0,56 -0,30 | -0,27 | -0,27 | -0,03 | -0,04 | -0,08 0,02 0,04 0,15 0,14 0,16 0,08 -0,15 | -0,09
Diabetes2 0,45 0,53 -0,17 | -0,23 0,13 -0,25 | -0,28 | -0,29 0,03 -0,03 | -0,06 0,06 -0,18 0,28 0,24 -0,01
Diabetes3 -0,21 0,34 -0,40 -0,16 0,15 -0,08 -0,18 0,39 0,20 0,37 -0,16 0,11 0,03 0,31 0,08 0,03
Diabetes4 0,68 0,26 0,10 -0,10 0,02 0,12 -0,16 | -0,32 | -0,23 0,31 0,29 -0,09 | -0,03 | 0,003 | 0,05 0,15
Diabetes5 0,70 0,49 0,13 0,19 0,20 -0,10 | -0,04 0,01 -0,19 0,01 | -0,001| 0,04 -008 | -0,23 | -0,19 | -0,09
Diabetes6 0,49 0,67 0,15 0,17 0,03 -0,13 0,03 0,05 -0,21 0,13 -0,24 0,05 0,03 -0,15 0,04 -0,27
Diabetes7 0,61 0,67 0,01 0,10 -0,25 0,15 0,05 0,09 0,04 0,01 0,01 -0,16 0,09 -0,17 -0,04 -0,01
Diabetes8 0,55 0,73 -0,16 -0,07 -0,20 -0,09 0,14 0,05 0,10 -0,06 0,12 -0,05 0,18 -0,07 0,01 0,03
Diabetes9 0,37 0,77 0,07 0,07 0,14 -0,36 0,13 0,01 -0,07 | -0,01 0,09 0,03 -0,05 | -0,22 0,04 0,12
Diabetes10 | 0,39 -0,17 | -0,46 042 -0,07 0,40 0,17 0,37 -0,09 0,16 0,01 0,08 -0,10 | -0,07 0,12 0,06
Diabetes11 | 0,17 -0,10 0,10 -0,27 0,04 0,23 -0,42 0,32 0,10 0,14 0,40 -0,25 0,41 0,15 -0,10 0,07
Diabetes12 | -0,09 0,25 0,20 0,44 0,15 0,32 0,01 0,07 -0,02 -0,18 -0,16 0,34 0,21 0,28 -0,16 0,40
Diabetes13 | -0,18 | -0,01 0,39 0,19 0,03 0,34 0,31 -0,47 0,34 0,21 0,27 0,10 -0,06 | -0,19 0,10 -0,21
Diabetes14 0,14 0,45 0,29 0,44 -0,14 0,21 -0,05 -0,45 0,22 0,03 -0,06 0,30 -0,08 -0,04 -0,14 0,04
Diabetes15 0,32 0,69 -0,17 -0,16 0,31 -0,24 0,02 -0,02 0,22 -0,27 0,08 -0,10 -0,14 0,03 0,18 -0,02
Diabetes16 [ 024 | 040 | -058 | 022 | -004 | -012 [ 009 | 012 | 034 | -040 | 017 | 003 | -008 | -010 | 014 | 003
Diabetes17 0,14 0,16 -0,11 -0,10 0,65 -0,44 0,13 0,31 -0,16 0,09 -0,03 0,05 0,13 0,20 -0,07 -0,25
Diabetes18 | 0,24 0,13 -0,26 0,27 0,25 0,55 0,19 -0,04 | -012 0,05 0,27 0,39 0,06 0,16 0,19 -0,23
Diabetes19 | 0,72 0,08 -0,16 0,11 -0,01 | -004 | -0,10 | -0,16 0,02 -005 | -0,38 | -0,19 | -0,21 0,26 0,08 -0,10
Diabetes21 0,77 0,12 -0,33 0,11 -0,15 -0,01 -0,22 -0,09 0,11 0,10 -0,02 -0,09 -0,09 -0,18 -0,17 -0,08
Diabetes22 | 0,71 -0,20 0,08 0,38 -0,07 0,24 -0,24 0,02 -0,22 | -0,25 0,08 0,11 -0,07 0,02 0,05 -0,14
Diabetes23 0,37 0,37 0,37 0,40 -0,06 0,37 -0,09 0,02 -0,10 0,22 -0,19 0,31 -0,28 0,04 0,01 0,09
Diabetes24 | 0,58 0,68 0,18 0,18 -0,07 0,12 0,08 -0,01 | -0,12 0,11 -0,04 | -0,15 | -0,04 0,23 0,05 0,07
Diabetes25 | 0,67 0,20 0,21 0,46 -0,23 0,26 -0,11 0,10 0,06 -008 | -0,12 | -0,27 | -0,05 0,02 0,03 | -0,002
Diabetes26 | 0,68 0,43 0,07 0,28 -0,22 0,02 -0,02 | -0,07 | -0,22 0,12 0,01 0,08 0,13 0,21 0,004 | 0,18
Diabetes27 | 0,25 0,38 0,49 0,15 0,04 -0,47 0,18 0,37 | 0,001 | 0,13 0,03 0,13 0,07 -0,20 | -0,06 0,08
Diabetes28 | 0,73 -0,14 | -0,06 0,40 0,27 0,16 0,19 0,12 -0,15 | 0,002 | 0,02 -0,20 0,14 -0,06 | -0,11 | -0,03

A organizacdo em componentes principais determinada pela andlise estatistica ndo &
facilmente interpretavel, pelo que foi decidido manter a estrutura previamente definida
do questionario, conservando-se as subescalas inicialmente previstas e teoricamente
suportadas, uma vez que estas parecem ter um maior significado conceptual e

apresentam boa consisténcia interna.

*» Validade Convergente/ Discriminante

Segundo valores definidos por Pestana e Gageiro, constatou-se uma associagao “alta”

(r entre 0, e 0,89) entre o item e a subescala a que o mesmo pertence (validade
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convergente) em 18 itens, “moderada” (r entre 0,4 e 0,69) em 30 itens, “baixa” (r entre

0,20 e 0,39) em 13 itens, “muito baixa” (r compreendido entre 0 e 0,19) em 6 itens.(38)

Em 4 itens o coeficiente de correlagdo de Pearson encontrado foi negativo.

Tabela llll: Correlacdo dos itens com as diferentes subescalas (a sombreado a correlagcdo

do item com a escala a que pertence, corrigida para a sobreposicdo)
e Salde e Senti- Tempos Impacto
ala | act fisica mentos e| Sobreti | Familia | Amigos | Escola Livres Dinheiro| Futuro DM
tem Humor
Satdel 0,63 0,53 0,49 0,39 0,26 0,24 0,53 0,27 0,31 0,58
Saude?2 0,61 0,63 0,60 0,43 0,40 0,50 0,68 -0,08 0,40 0,51
Satde3 0,59 0,24 0,50 0,22 -0,29 -0,15 0,21 -0,11 0,27 0,08
Saude4 0,66 0,40 0,59 0,40 -0,04 0,09 0,22 0,11 0,42 0,38
Saudes 0,60 0,61 0,57 0,37 0,001 | -0,05 0,27 -0,03 0,40 0,23
Saude6 0,17 0,28 0,07 0,18 0,16 0,03 0,32 -0,09 0,20 0,26
Sentimentos 1 0,50 0,51 0,58 0,81 0,27 0,40 0,24 0,12 0,71 0,18
Sentimentos2 0,63 0,71 0,66 0,46 0,22 0,32 0,36 -0,07 0,47 017
Sentimentos3 0,62 0,70 0,65 0,52 0,18 0,43 0,46 -0,13 0,40 0,15
Sentimentos4 0,40 0,62 0,56 0,49 0,42 0,48 0,26 0,02 0,57 0,13
Sentimentos5 0,45 0,83 0,75 0,64 0,60 0,55 0,49 0,09 0,69 0,19
Sentimentos6 0,45 0,81 0,75 0,50 0,43 0,36 0,50 -0,16 0,39 0,23
Sentimentos7 0,53 0,68 0,52 0,31 0,41 0,34 0,66 -0,28 0,13 0,38
Sentimentos8 0,71 0,64 0,49 0,40 0,48 0,51 0,58 0,08 0,40 057
Sentimentos9 0,09 0,27 0,44 0,28 0,29 0,16 0,23 0,06 0,22 0,22
Sentimentos10| 0,51 0,64 0,67 0,27 0,66 0,38 0,65 0,05 0,36 0,64
Sentimentos11| 0,44 0,34 0,27 0,44 0,44 0,47 0,43 0,02 0,19 0,59
Sobre til 0,55 0,70 0,77 0,72 0,54 0,53 0,40 0,18 0,86 0,32
Sobre ti2 0,45 0,62 0,87 0,58 0,43 0,34 0,49 0,25 0,74 0,33
Sobre i3 0,41 0,64 0,74 0,45 0,44 0,25 0,47 0,33 0,62 0,35
Sobre ti4 0,73 0,75 0,79 0,53 0,38 0,32 0,59 -0,04 0,66 0,20
Sobre ti5 0,59 0,72 0,75 0,53 0,27 0,34 0,58 -0,19 0,51 0,15
Sobre ti6 0,50 0,67 0,65 0,51 0,22 0,37 0,61 0,22 0,41 0,43
Familial 0,28 0,50 0,24 0,16 0,42 0,65 0,18 0,12 0,44 0,23
Familia2 0,48 0,62 0,77 0,29 0,32 0,22 0,63 0,02 0,49 0,23
Familia3 0,22 0,38 0,46 0,51 0,50 0,24 0,38 0,50 0,58 0,29
Familia4 0,37 0,11 0,34 0,33 -0,11 0,29 0,25 0,09 0,40 0,11
Amigos1 0,14 0,40 0,53 0,48 0,58 0,43 0,38 0,28 0,54 0,48
Amigos?2 0,05 0,06 -0,15 -0,05 -0,06 0,34 -0,06 0,01 -0,18 0,21
Amigos3 0,38 0,67 0,54 0,49 0,46 0,45 0,30 0,24 0,49 0,64
Amigos4 0,02 0,25 0,40 0,24 0,28 0,26 0,35 0,42 0,38 0,26
Amigos5 0,07 0,27 0,19 0,09 0,39 0,36 0,22 -0,11 0,26 0,18
Amigos6 0,36 0,56 0,48 0,53 0,65 0,71 0,49 0,18 0,52 0,43
Escolal 0,52 0,59 0,45 0,557 0,66 0,73 0,65 -0,04 0,42 0,54
Escola2 -0,04 0,39 0,32 0,37 0,66 0,64 0,21 0,05 0,44 0,08
Escola3 0,18 0,46 0,33 0,62 0,59 0,74 0,31 0,13 0,52 0,34
Escola4 0,24 0,37 0,17 0,48 0,21 0,38 0,19 0,26 0,03 0,49
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Tabela lllll: Correlagcdo dos itens com as diferentes subescalas (continuacéo)

Jubes- Saude e senti- Tempos Impacto
ala Act. fisica mentos e | Sobreti Familia Amigos Escola Livres Dinheiro Futuro DM

Item Humor

T.Liwes1 0,49 0,57 0,37 0,46 0,31 0,37 0,29 -0,15 0,07 0,39
T.Liwes2 0,49 0,41 0,71 0,36 0,41 0,33 0,29 0,26 0,48 0,39
Dinheiro 0,03 -0,04 0,12 0,23 0,22 0,09 0,03 X 0,25 0,39
Futurol 0,23 0,28 0,39 0,53 0,09 0,23 0,001 0,22 0,55 -0,23
Futuro2 0,22 0,60 0,65 0,70 0,52 0,60 0,20 0,17 0,70 0,04
Futuro3 0,56 0,70 0,80 0,82 0,51 0,56 0,53 0,33 0,64 0,46
Futuro4 0,06 0,08 0,22 0,07 0,14 0,08 0,001 0,12 0,15 -0,05
Futuro5 0,47 0,27 0,38 0,22 0,38 0,19 0,31 -0,004 -0,47 0,32
Diabetes1 0,54 0,43 0,10 0,44 0,36 0,44 0,44 0,17 0,07 0,67
Diabetes2 0,45 0,31 0,14 0,18 0,30 0,08 0,46 0,10 0,05 0,55
Diabetes3 -0,10 -0,17 -0,34 -0,36 -0,12 -0,02 -0,01 0,006 -0,49 0,003
Diabetes4 0,59 0,55 0,34 0,41 0,60 0,28 0,36 0,11 0,42 0,61
Diabetes5 0,49 0,42 0,39 0,25 0,52 0,28 0,48 0,54 0,25 0,81
Diabetes6 0,25 0,21 0,10 0,10 0,35 0,18 0,14 0,57 0,06 0,73
Diabetes7 0,35 0,35 0,12 0,38 0,44 0,42 0,31 0,41 0,03 0,84
Diabetes8 0,44 0,29 0,06 0,41 0,38 0,39 0,35 0,42 0,002 0,77
Diabetes9 0,30 0,05 -0,004 0,14 0,32 0,07 0,23 0,67 -0,02 0,65
Diabetes10| 0,36 0,42 0,34 0,13 0,25 0,34 0,14 0,12 0,07 0,31
Diabetes11| 0,06 0,21 0,15 0,13 0,25 0,20 0,15 -0,03 0,17 -0,01
Diabetes12| -0,23 -0,25 -0,15 -0,22 0,07 -0,03 -0,20 0,17 -0,25 0,14
Diabetes13| -0,33 0,22 0,17 0,06 0,15 -0,07 0,11 -0,03 0,05 -0,14
Diabetes14| -0,05 -0,15 -0,07 0,08 0,12 -0,08 0,05 0,17 -0,14 0,40
Diabetes15| 0,26 0,08 0.006 0,12 0,33 0,17 0,45 0,25 -0,14 0,55
Diabetes16| 0,36 0,11 0,06 0,16 0,001 0,09 0,41 0,03 -0,33 0,42
Diabetes17| 0,23 0,01 0,17 -0,15 0,19 0,12 0,19 0,36 0,16 0,14
Diabetes18| 0,15 0,14 0,11 -0,05 0,46 0,25 0,63 0,17 0,04 0,40
Diabetes19| 0,61 0,61 0,58 0,38 0,32 0,34 0,60 0,03 0,35 0,54
Diabetes20| 0,71 0,71 0,53 0,50 0,31 0,32 0,75 0,11 0,22 0,61
Diabetes21| 0,51 0,64 0,70 0,40 0,37 0,27 0,35 0,02 0,47 0,47
Diabetes22| 0,03 0,13 0,08 0,02 0,33 0,18 0,04 0,24 0,07 0,54
Diabetes23| 0,35 0,23 0,10 0,24 0,48 0,37 0,19 0,41 0,15 0,85
Diabetes24| 0,35 0,44 0,45 0,38 0,34 0,34 0,31 0,24 0,24 0,68
Diabetes25| 0,58 0,43 0,29 0,37 0,37 0,29 0,20 0,35 0,25 0,78
Diabetes26 | 0,03 -0,04 0,12 0,23 0,22 0,09 0,03 1,00 0,25 0,36
Diabetes27| 0,63 0,60 0,69 0,31 0,49 0,43 0,48 0,17 0,45 0,53

Genericamente questionario revela apresentar uma validade

convergente/discriminante aceitavel.

A preocupacdo com o futuro e com as

complicacdes a longo prazo da diabetes foram correlacionadas negativamente com as
subescalas onde estas questdes estavam abordadas. Ambas as questbes podem ser

interpretadas como uma demonstracdo de conhecimento e responsabilidade ou, pelo
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contrario, pode ser-lhes atribuida uma conotacdo negativa como apreensdo
relativamente a estes aspetos. Devido a esta ambiguidade, ambas as questdes foram
retiradas do questionario.

O item “Tiveste problemas em dares-te com os teus colegas ” apresentou uma
correlagdo negativa com a subescala Amigos, onde estava colocado. Conceptual e
estatisticamente parece estar mais relacionado com a subescala “Escola”. Uma vez
gue a tematica dos relacionamentos com o0s colegas ja estava abordada nessa
subescala, optou-se por retirar este item do questionario.

Os restantes itens que n&o apresentaram uma associacdo moderada foram mantidos
no questionario por serem considerados conceptualmente como medidas importantes
na avaliagdo da qualidade de vida.

A maior parte dos itens apresentava uma correlagdo inferior com as subescalas a que
nao pertencem, comparativamente as subescalas em que estdo incluidos, sugerindo

uma validade discriminante aceitavel

= Fidelidade

A escala total apresenta uma consisténcia interna elevada, com valor de alfa de
Cronbach de 0,95.

Foram encontrados indicadores de fidelidade aceitaveis (a=0.60) na maioria das
subescalas, tendo as subescalas “Sentimentos e Humor”, “Sobre ti” e “Impacto da DM’
uma boa fidelidade (o= 0.80). (7)

As subescalas que revelaram indices de fidelidade inferiores foram “Tempos livres” (a
= 0,43) e “Familia” (a =0,47).

Constatou-se que ao eliminar o item “Manténs uma boa relacdo com a tua familia?”
havia uma elevacdo do alfa de Cronbach da subescala “Familia” de 0,47 para 0,61,
sem prejuizo da fidelidade da escala no seu total (0=0,95); como tal, optou-se por
retirar este item do questionario. Este decréscimo de consisténcia atribuida a este item

pode dever-se ao carater vago da questéo.

Na subescala Futuro verificou-se que o item “Tens medo que a tua doencga piore?”
reduzia a consisténcia interna da subescala, tendo sido colocado na subescala

Impacto da diabetes, por conceptualmente estar relacionado com os itens que
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compunham a mesma, verificando-se, apos a sua introducdo, um aumento do alfa de

Cronbach desta subescala.

Tabela IVV: Consisténcia interna das subescalas e da escala total do
guestionario de qualidade de vida (a negrito os valores que sofreram alteracdes)

Subescalas da Inicial Apoés as alteracdes
Qv N° Itens o Cronbach N° Itens o Cronbach
Saude em Geral e 6 0,74 6 0,74
Atividade Fisica
Sentimentos e 11 0,90 11 0,90
Humor
“Sobre ti” 6 0,91 6 0,91
Familia 4 0,47 3 0,61
Amigos 6 0,61 5 0,74
Escola 4 0,78 4 0,78
Tempos livres 2 0,43 2 0,43
Dinheiro 1 - 1 -
Futuro 5 0,59 3 0,83
Impacto da DM 27 0,876 27 0,879
Escala Total 72 0,94 68 0,94

O questionario globalmente considerado revelou uma elevada consisténcia interna e
todas as suas subescalas (com excecdo da subescala Tempos Livres) apresentam

uma consisténcia interna que varia entre o aceitavel e elevada.

A verséo final do Questionario de Avaliacdo da Qualidade de Vida consta do Anexo 6.

> QUESTIONARIO DE SATISFACAO COM O TRATAMENTO

» Validade do Construto
O questionario de ST exibiu uma solucao factorial organizada num factor Unico que

explicou 35,28% da variancia.
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» Fidelidade
O questionério de Satisfacdo com o Tratamento apresentou um coeficiente de alfa de
Cronbach de 0,87, indicando uma boa consisténcia interna.

C. Analise Descritiva

> QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA
O score da escala de QV no seu total foi em média 79,81%.

As subescalas que obtiveram pontuacdes mais elevadas foram “Saude em Geral e
Atividade Fisica” (89,01%), “Familia” (86,91%) e “Amigos” (86,11%). A subescala

“Futuro” apresentou a menor pontuagao (66,91%).

Tabela V: Analise Descritiva das subescalas do questionario de qualidade de vida

Score de Desvio
Subescala da QV Minimo Maximo
QV (%) Padréao
Salde em Geral e
Atividade Fisica 89,09 10,98 58,3 100
Sentimentos e Humor 79,33 15,30 50 100
“Sobre ti” 76,59 19,96 33,3 100
Familia 86,91 12,49 62,5 100
Amigos 86,11 10,89 62,5 100
Escola 85,12 13,03 56,3 100
Tempos livres 79,17 17,82 50 100
Dinheiro 70,24 10,06 50 75
Futuro 66,91 18,81 35 100
Impacto da DM 78,07 12,76 40,4 94,9
Total 79,81 10,55 50,5 95
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> QUESTIONARIO DE SATISFACAO COM O TRATAMENTO

A satisfacdo global com o tratamento foi em média 72,3%.

Os itens que traduziram maior grau de satisfacdo foram o impacto do tratamento na
relagdo com os amigos (89,52%), a facilidade de administragédo de insulina em casa
(89,52%) e fora de casa (88,57%), o calculo do bolus de correcdo (88,57%), impacto
do tratamento no bem-estar fisico (88,57%) e o tratamento em geral (88,57%).

Em contrapartida, os participantes demonstraram-se menos satisfeitos com a marca
deixada pelo cateter (58,10%), o desconforto associado ao transporte da bomba
(58,10%), a ansiedade experienciada antes da mudanca do cateter (59,05%), a
propor¢do do numero de cartuxos de insulina e de cateteres por caixa de consumiveis
(59,05%), a marca deixada no dedo pela medicdo da glicemia capilar (61,9%), a
necessidade de adaptar as roupas para que a bomba nao seja visivel (63,81), o facto

de outras pessoas verem o cateter (64,76%) e a duracdo do cateter (64,76%).

Na comparacdo com a modalidade terapéutica que realizavam anteriormente, 81%
classificaram o tratamento com BIll como “muito melhor”, 14,3% como “melhor’ e

apenas um dos participantes (4,8%) classificou a Bll como “nem pior, nem melhor”.

A versédo final do Questionario de Satisfacdo com o Tratamento é apresentada no

Anexo 7.

D.Correlagcao entre Qualidade de vida e Satisfagdo com o

tratamento

Verificou-se uma correlacdo moderada (r entre 0,4 e 0,69) entre a ST e as subescalas

“Salde em Geral e Atividade Fisica”, “Sentimentos e Humor”, “Sobre ti

, “Familia”, “Tempos

LT ” LI T

Livres” e “Futuro”. Ja as subescalas “Escola”, “Amigos”, “Dinheiro”, “Impacto da DM” n&o

apesentaram uma correlacdo estatisticamente significativa com a escala ST.
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Tabela VV: Correlagédo entre as subescalas da qualidade de vida e a satisfacdo com o

tratamento
Subescala da QV |Satisfagdo com o tratamento
Saulde em Geral e r p
Atividade Fisica 0,68 0,001
Sentimentos e Humor 0,50 0,02
"Sobre ti..." 0,50 0,02
Familia 0,66 0,001
Amigos 0,15 0,51
Escola 0,29 0,20
Tempos Livres 0,45 0,04
Dinheiro 0,03 0,90
Futuro 0,58 0,006
Impacto da DM 0,20 0,39
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VI.Discussao dos Resultados

Caracterizacao da Amostra

A média do valor de HbA1lc dos participantes foi 7,76%, um valor semelhante ao encontrado
num outro estudo em adolescentes portadores de Bll, 7,6%.(39) Tem sido defendido que um
melhor controlo metabdlico esta associado a uma melhor qualidade de vida. Contudo alguns
estudos defendem que um controlo muito estrito da HbAlc pode resultar num prejuizo da
QV. (4)

Na literatura as indicacdes para colocagdo de BIll mais relatadas sao idénticas as
encontradas no presente estudo, estando descritas a obtencdo de valores glicémicos mais
estaveis e controlados e o desejo de um estilo de vida mais flexivel descritos como o0s

principais motivos para a mudancga para esta modalidade terapéutica.(13)

Analise Psicomeétrica

> QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

= Validade do Construto

E sabido que quanto menor for a dimens&o da amostra, maior sera a estimativa da
sua variancia. (37) Compreende-se, entdo, o elevado ndimero de componentes

principais sugeridos pela andlise estatistica.

= Validade Convergente/ Discriminante
O questionario de QV desenvolvido apresenta uma validade convergente aceitavel,
tendo em conta que a maioria das questdes apresenta uma associacdo alta ou
moderada entre 0 item e a subescala a que o mesmo pertence. Varios factores
podem ser considerados para justificar os resultados insatisfatérios obtidos por
algusn itens, nomeadamente, a curta dimensdo da amostra, a possibilidade de se
tratar de um grupo heterogéneo em termos de habilitagdbes e de idades. Os
adolescentes mais novos podem ter apresentado uma dificuldade acrescida na
compreensdo das questdes, apesar de ter havido um cuidado especial na redaccéo
das questdes para contornar este problema e de terem sido retiradas todas as

guestdes em que o0s jovens demonstraram davidas durante a andlise cognitiva.
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Apenas 34 dos 72 itens apresentaram validade discriminante satisfatéria. Os varios
dominios da QV sdo interdependentes, podendo determinados itens avaliar
simultaneamente aspetos que sdo englobados em varias subescalas. Tal é
compreensivel, dado que diferentes indicadores de QV s&o influenciados por

variaveis comuns.

= Fidelidade

A escala total apresentou uma boa consisténcia interna, com indicadores de fidelidade
satisfatérios na maioria das subescalas, a excegdo da subescala “Tempos livres”. A
baixa fidelidade da subescala Tempos livres deve-se, possivelmente, ao facto de ser
apenas constituidas por duas questfes, as quais ndo avaliam aspetos relacionados.
Uma vez que esta subescala avalia um parametro de peso para a qualidade de vida
do adolescente, optou-se por manter estas questfes, constatando-se que néo
fragilizavam a fidelidade da escala no seu total.

> QUESTIONARIO DE SATISFACAO COM O TRATAMENTO

O questionario de Satisfacdo com tratamento apresentou uma boa consisténcia
interna, traduzindo elevada homogeneidade dos itens na avaliagdo do mesmo

constructo.

Analise Descritiva
> QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

O score total da escala de QV foi em média 79,81%, um valor satisfatério, que vai de

encontro aos bons resultados relatados em outros estudos.(5, 20)

Todas as subescalas obtiveram pontuagfes superiores a 60%, o que demonstra uma

qualidade de vida moderada a boa.(20)

As vantagens do uso da BIl podem ter contribuido para os bons indices de QV obtidos
nas subescalas “Saude em Geral e Atividade Fisica”, “Familia”, “Amigos” e “Escola”.
A utilizacdo de BIl tem mostrado bons resultados clinicos, com uma melhoria do

controlo metabdlico. Os jovens portadores de BIl tém relatado bons indices de auto
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percecdo do estado de saude, assim como maior flexibilidade na pratica de atividade
fisica, com um decréscimo dos episodios de hipoglicemias graves.(40, 41)

A flexibilidade de vida decorrente do uso da BIl, especialmente no horario das
refeicdes e viagens, parece contribuir para um maior bem-estar e unido familiar. (13,
42, 43) Tem também, sido relatado uma diminui¢do da ansiedade documentada pelos
pais apés a colocacdo da BII.(13) Tal reflete-se em melhor QV dos proprios
adolescentes, tendo em conta que o maior controlo e a prote¢ao dos pais acarreta um
prejuizo da QV do adolescente com diabetes.(44)

A BII beneficia a socializa¢do devido ao aumento da flexibilidade do estilo de vida e ao
menor numero de inje¢des, concorrendo para os bons indicadores de QV na escola e
amigos. (41, 42, 45)

Os bons resultados de QV obtidos nas subescalas familia, amigos e escola, tomam
particular relevancia dado que tais dominios sdo o0s mais salientados pelos
adolescentes como preditores da sua QV. (5, 13)

A subescala “Futuro” apresentou a menor pontuacido no score de QV. Da anadlise das
respostas pode constatar-se que 0s itens que contribuem negativamente para este
resultado sdo a “preocupagao com o futuro” e o “receio relativamente a evolugao da
doenga”, os quais, como foi discutido supra, ndo apresentam propriedades

psicométricas adequadas para serem mantidos nesta subescala.

> QUESTIONARIO DE SATISFACAO COM O TRATAMENTO

A satisfagdo global com o tratamento foi 72,3%, um resultado bastante satisfatério e
que vai de encontro com o aumento de ST descrito em outros estudos. (12) Ooi et al.
obteve resultados de 80% de satisfacdo como o tratamento em adolescentes tratados
com BII.(2)

O impacto do tratamento na relagdo com os amigos foi o item da escala no qual os
adolescentes se mostraram mais satisfeitos. Tem sido salientado o impacto positivo da
Bll nas relacdes socias, efeito para o qual contribuem a maior flexibilidade no horario
das refeigcbes (13, 42) e 0 menor numero de inje¢Bes, minimizando o estigma da
terapia com as injecdes. Alguns estudos indicam que 0s amigos estao mais dispostos

a ajudar no tratamento com a Bll do que com as MADI (41).
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Os adolescentes mostraram-se muito satisfeitos com a facilidade de administracéo de

insulina, como o relatado no estudo de Low et al.(45)

O impacto do tratamento no bem-estar fisico também esté referido entre os fatores
com maior grau de satisfagdo, como o descrito em outros estudos, que descrevem a

percecdo de um melhor estado de saude em geral apés a colocacgéo da Bll.(12, 40)

Em contrapartida, os aspetos relacionados com o cateter tem sido o motivo de inferior
grau de satisfagdo, designadamente a ansiedade antes da mudanca do cateter, a
visibilidade do cateter e a curta duracdo do mesmo. Foi mencionada ainda a
desproporgdo entre o numero de cartuxos de insulina e de cateteres por caixa de
consumiveis, com um excedente de cateteres. A marca deixada pelo cateter e pela
medicao da glicemia capilar também foram referidas noutros estudos como motivo de

descontentamento.(45, 46)

Ainda como motivo de menor contentamento, é de assinalar o desconforto inerente ao
transporte da bomba. Desde o seu desenvolvimento ha mais de 40 anos, 0s avangos
da tecnologia médica tornaram o dispositivo mais pequeno e leve(18). Os dispositivos
implantaveis contornam o problema supra exposto, mas acarretam outros
inconvenientes. A localizacdo da bomba durante o sono, que tem sido frequentemente
descrita noutros estudos como motivo de descontentamento (13), apresentou um grau

de satisfacdo moderado no presente estudo.

A necessidade de adaptar as roupas de modo a que a bomba ndo seja visivel esta
entre os itens que exibem menor satisfacdo, com alguns estudos a evidenciar que esta

guestao constitui um problema sobretudo para as raparigas.(13)

A satisfacdo com o tratamento em geral foi muito elevada (88,57%), o que justifica que
a grande maioria dos participantes classifiguem a BIl como muito melhor
comparativamente com a modalidade terapéutica que realizavam anteriormente.
Varios estudos relatam uma melhoria da ST ap0és a transicdo para a terapéutica com
Bll. (24) Ooi et al. apurou que 73% dos adolescentes preferiam largamente a Bll em
relacdo a MADI e recomendavam-na a outros diabéticos.(2)

Apenas um dos participantes classificou a Bll como “nem pior, nem melhor”. Uma

possivel explicagdo para este resultado podera passar pela existéncia de expetativas
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irrealistas quanto as exigéncias da BIl, como previamente descrito em outros
estudos.(2)

Correlacao entre Qualidade de vida e Satisfacao com o tratamento

A correlacdo moderada detetada entre a ST e a maioria das subescalas da QV, salienta a
importancia de otimizar a ST para melhorar a QV.

L] LI T]

As subescalas “Escola”, “Amigos”, “Dinheiro” e “Impacto da DM” ndo apresentaram uma
correlagdo estatisticamente significativa com a escala ST. Resultados semelhantes foram
encontrados em outro estudo, no qual foi registada uma correlagdo muito baixa entre escola,
dominio social, impacto da diabetes e a satisfacdo com o tratamento.(22) Os varios
dominios de qualidade de vida sdo multideterminados, pelo que se compreende essa
inexisténcia de associacdo significativa entre as trés primeiras subescalas e a ST. No
entanto, relativamente a ST, considera-se que, em estudos futuros, com amostras de maior
dimenséo se devera explorar com maior profundidade de que forma o impacto da diabetes

na qualidade de vida estara associado com essa satisfagao.

Como limitagdes do presente estudo séo de destacar a extensdo do questionario, a reduzida
dimensdo da amostra e o facto de se tratar de um estudo transversal, que apenas avalia

num determinado momento, ndo sendo, no entanto, este o principal objectivo do estudo.

Recentemente, tem sido defendida uma abordagem integrada conjugando medidas
genéricas de avaliagdo da QV com medidas mais especificas da condicdo em causa.(22)
Entre os pontos fortes do estudo, de salientar o facto de o instrumento desenvolvido para a
avaliacdo da QV conjugar questdes genéricas de avaliagdo da QV com questdes especificas
do impacto da diabetes num s6 questionario. As medidas genéricas tém a vantagem de
permitir a comparacdo com doentes a cumprir outro regime terapéutico ou mesmo com uma

amostra sem DM.
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VIlI.Conclusao

A utilizacdo de instrumentos para a avaliacdo da QV e ST permite uma avaliacdo mais
objetiva do impacto global da DM na vida dos doentes.(7, 47)

O uso de questionarios validados especificos para as Bll toma particular relevancia durante
a adolescéncia, um periodo com alto potencial ansiogénico, dado que as necessidades de
gestdo da doenga podem condicionar o processo de autonomia caracteristico desta fase.

Os questionarios desenvolvidos demonstraram propriedades psicométricas aceitaveis.
Recomenda-se a administracdo dos questionarios a um maior numero de adolescentes,
uma vez que uma maior dimensédo amostral pode resultar numa melhoria dos resultados da

andlise psicométrica, contribuindo assim, para a validagdo destes instrumentos.

A amostra em estudo revelou uma elevada qualidade de vida, com os dominios Salde em
Geral e Atividade Fisica, Familia e Amigos a apresentar os melhores resultados.
Relativamente & satisfacdo com o tratamento com BIl, os adolescentes mostraram-se
bastante satisfeitos com o tratamento em geral e, principalmente com o impacto positivo do
tratamento na relagdo com os amigos e no seu bem-estar fisico, e a facilidade de
administracdo de insulina. Quanto aos motivos de menor contentamento sdo de relatar os
aspetos relacionadas com o cateter, o desconforto associado ao transporte da bomba e a
necessidade de adaptar as roupas para a bomba nao ser visivel.

Na comparacdo com o esquema terapéutico realizado anteriormente, a grande maioria dos

participantes classificou a Bll como “muito melhor”

Considerando os bons resultados obtidos neste estudo e tendo em conta o reduzido nUmero
de investigacdes idénticas realizado em Portugal, sugere-se a aplicagdo dos questionarios
em outras unidades hospitalares nas quais exista consulta de seguimento de adolescentes
diabéticos portadores de BII.

No futuro, seria interessante a realizagdo dum estudo longitudinal com o intuito de avaliar,
entre outros fatores modificadores da QV e do grau de ST, a idade no momento da

avaliacdo, a evolucdo da doenca e o tempo de utilizacdo da BII.

Cada vez mais se impde a participacdo ativa do adolescente diabético no processo dos
cuidados de salde, pelo que avaliacdes seriadas da QV e da ST devem ser consideradas
como complementares as avaliagbes médicas do estado clinico e da eficacia das
intervencgdes; conduzindo a otimizagcdo da prestacao de cuidados e promovendo a QV e a

adeséo terapéutica.
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Anexo n2 1 — Folheto Informativo aos Doentes em Estudo

[MPORTO
INSTITUTC CE CIEMCIAS MOMEDICAS ABEL SALAZAR centro hospltalar

Moupstal de Santo Astisie

FOLHETO INFORMATIVO

Construcdo de Questionarios para Avaliacdo da Qualidade de Vida e Satisfacdo com o
Tratamento com Bomba Infusora de Insulina em Adolescentes: estudo
descritivo e analise psicométrica

Instituicao: -Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do Porto

-Hospital de Santo Antonio, Centro Hospitalar do Porto

Curso: Mestrado Integrado em Medicina

Investigadores:

s Inés Sofia Ribeiro Vargjao Sousa (estudante do 6° ano do Mestrado Integrado em Medicina do
Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do Porto);

« Prof. Dra Helena Cardoso (Assistente Hospitalar Graduada do Servico de Endocrinologia,
Diabetes e Metabolismo do Hospital de Santo Antdnio, Centro Hospitalar do Porto [Chefe de Servico];
Professora associada de Endocrinologia do ICBAS);

+ Prof. Dra. Isabel Silva (Professora Associada da Universidade Femmando Pessoa: Psicologa da
Consulta Multidisciplinar de Bombas de Perfusdo SC de Insulina, do Hospital de Santo Antonio,
Centro Hospitalar do Porto);

s Dra. Teresa Borges (Assistente Hospitalar do Servico de Pediatria do Hospital de Santo Anténio,
Centro Hospitalar do Porto).

Objectivo do estudo: Desenvolver e validar questionarios para avaliar a Qualidade de Vida e a
Satisfacdo com o Tratamento com Bomba Infusora de Insulina em Adolescentes com Diabetes

Mellitus tipo 1.

Fases do estudo:

1. Criagdo de questionarios com base na revisédo da literatura sobre o tema e no parecer de
profissionais de saude que contactam com esta modalidade terapéutica.

2. Aplicagdo dos questionarios durante as consultas programadas ou por correio
electronico, e recolha de dados sociodemograficos (sexo, idade, escolaridade, estado civil
dos pais e situacéo profissional atual dos pais).

3. Colheita de dados clinicos (data do diagnostico de diabetes, data e motivo de colocacéo
da bomba, numero de internamentos por descompensac&o, HbA1c), por consulta do
processo clinico.

4. Analise psicométrica e descritiva dos resultados para identificar os dominios que
contribuem para uma maior ou menor qualidade de vida e satisfagdo com o tratamento com
Bomba Infusora de Insulina nos adolescentes.

Mestrado Integrado em Medicina, 2014 — Inés Sousa -35-



Construgao de questionario para avaliacdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
tratamento com Bomba Infusora de Insulina em adolescentes

Pretendemos contribuir para uma melhor compreensio do impacto do tratamento com bomba
infusora de insulina na qualidade de vida, para assim, poder melhorar a resposta as necessidades
dos adolescentes tratados com esta modalidade.

Para qualquer esclarecimento contacte a investigadora:

Inés Sousa - telemovel: 917654960; e-mail: inessrvsousagmail.com

Obrigada pela colaboracgao!

A equipa de investigacao:

Inés Sousa
Prof. Dra. Helena Cardoso
Prof. Dra. Isabel Silva

Dra. Teresa Borges
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Anexo n° 2 — Termo de Consentimento e Informado

Termo de Consentimento Informado

Estudo de investigac&o: Construgdo de Questionérios para Avaliagdo da Qualidade
de Vida e Satisfagdo com o Tratamento com Bomba Infusora de Insulina em

Adolescentes: Estudo Descritivo e Analise Psicométrica

Eu, abaixo-assinado,
( , aceito participar no estudo de
investigacdo, e Eu,

, dou autorizagdo para tal.

Fomos informados que o estudo de investigacdo acima mencionado se destina a
desenvolver questionarios para avaliar a Qualidade de Vida e a Satisfagao com o
Tratamento com Bomba Infusora de Insulina em Adolescentes com Diabetes
Melliitus tipo 1.

Sabemos que neste estudo esta prevista a realizacdo de entrevistas e o
preenchimento de questionarios, tendo-nos sido explicado em que consistem.

Sabemos que ha a possibilidade de recusar ou interromper a qualquer momento a
participacdo no estudo, sem nenhum tipo de penalizacdo por este fato.

Compreendemos a informacdo que nos foi dada, tivemos oportunidade de fazer
perguntas e as duvidas foram esclarecidas.

Eu (participante) aceito participar de livre vontade no estudo acima mencionado.

Também autorizo a divulgacéo dos resultados obtidos no meio cientifico, garantindo o

anonimato.

Assinatura do participante: Data:_ / _/
Assinatura do representante legal: Data_ /_ /_
Assinatura da investigadora: Data:_/ [/
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Anexo n° 3 — Parecer ao Estudo n° 69/2014 (047-DEFI1/068-CES)

centro hospitalar

do Porto
Largo Prof. Abel Salezar
. 4099-001 PORTO
Hospital Santo Antonio | Hospital Maria Pia | Maternidade Jalio Dinis | Hospital Joaquim Urbano www.hgsa.pt

Varejao Sousa.

Cumprimentos,

Exmo.(a) Sr.(a)
Inés Sofia R Varejéo Sousa
Aluna ICBAS

ASSUNTO: Trabalho Académico MIM - “Construgao de questionario para avaliagédo da qualidade de vida e
satisfagdo com o tratamento com bomba infusa de insulina em adolescentes: Estudo descritivo e analise
psicométrica” - N/ REF.? 2014.069(047-DEF1/068-CES)

a

O Conselho de Administragéo do CHP autoriza a realizagdo do estudo de investigagdo acima mencionado nesta

Instituigdo, no(s) Servigo(s) de Pediatria, sendo Investigador(a) Principal, o(a) aluno(a) do ICBAS, Inés Sofia R

0 estudo de investigagdo foi previamente analisado pela Comisséo de Etica para a Salide e pelo Gabinete

Coordenador de Investigagao do CHP, bem como pela Diregéo Clinica, tendo obtido Parecer Favoravel.

CONSELHO-PE ADMIN ACAO
W2 WAL 27
" Dr.* ELIA GOMES
Dr@ : A&EGRO .
ARBOSA ﬁ PED‘; éo; -

reftor Clinico 7" Vogal Executivo
Enf.° ED DO VES
(= —
Ei iro Director

* Em todas as eventuais comunicagdes posteriores sobre este estudo é indispensavel indicar a nossa ref2.
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Anexo n° 4 — Formulario de recolha de Dados Socio-Demograficos

Dados Socio-Demograficos

Nimero de Codigo_

1. Sexo: O Rapariga O Rapaz

2. ldade: anos

3. Escolaridade:

1? Ciclo (12 - 4% ano)

2 Ciclo (57 - 67 ano)

3* Ciclo (77 - 9° ano)
Secundario (107 - 12° ano)
Universidade

O 0 g o 0

Ja reprovaste? ONde O Sim. Quantas vezes?

4. Os teus pais séo...

Casados [/ vivem em unido de facto
Divorciados / Separados

Solteiros

QOutra op¢ao:

[ T R |

5. Com quem vives?

Mae

Pai

Imdos — quantos?
Avds

QOutra opgao:

[ R w Y R

6. Sobre atua mae

o Empregada o Desempregada
Qual & a profissdo dela?

7. Sobre o teu pai
o Empregado o Desempregado
Qual & a profissdo dele?
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Anexo n°5 — Formulario de recolha de Dados Clinicos

Numero de Cadigo

Dados Clinicos

‘ Pede ajuda & médica nas perguntas a que n&o souberes responder.

1. Tens outras doencas cronicas?
O Nao
O Sim, Qual/Quais?

2. Idade aquando o diagnéstico de Diabetes Mellitus tipo 1
3. ldade aquando a colocagéo da Bomba infusora de insulina

4. Peso Kg Altura m

5. Ultimo valor de hemoglobina glicada {(HbA1c) %

6. Motivo de colocagdo da bomba
O HbA1c> 7% apesar de terapia intensiva;
© Fendémeno de Dawn com niveis de glicemia>140-160 mg/dL;
O Acentuada variabilidade diaria nos niveis de glicemia;
O Histdria de hipoglicemia sem prodromos ou hipoglicemias severas frequentes;
O Necessidade de flexibilidade no estilo de vida;
O Necessidade de pequenas doses de insulina.

O Qutro motivo. Qual?

7. Nos ultimos 6 meses
o Numero de internamentos por descompensacgédo da diabetes
o Numero de hipoglicemias graves':

8. Tens alguma complicagdo da Diabetes (retinopatia, nefropatia, neuropatia...)?
O Néo
O Sim, Qual/Quais?

! Hipoglicemias graves- epis6dios de hipoglicemia em que o doente necessita de ajuda de terceiros.
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Anexo n® 6 — Questionéario de Qualidade de Vida em Adolescentes com
Bomba Infusora de Insulina na Diabetes Mellitus tipo 1

Mimero de Codigo___

Qualidade de vida associada ao Tratamento
com Bomba Infusora de Insulina

As perguntas que se seguem pretendem avaliar a tua qualidade de vida em geral.

Por favor, |& as perguntas com atencdo e escolhe a a opcdo de resposta que melhor se
adapta a ti, com base no dltimo més.

Obrigada!

A. Saldde em Geral e Atividade Fisica

1. Em geral, achas que a tua satde &...

Mo ultime mes sentiste-te... Mada Pouco Mais ou Muito Totalments
menaos

2. Em boa forma fisica?

3. Limitado em alguma atividade da tua
vida diaria (ex.: tomar banho, vestir)?

4. Limitado fisicamente para praticar algum
desporto?

5. Com dor que interferizsse com as tuas
atividades habituais?

6. Doente?

B. Sentimentos e Humor

1. E=tas satisfeito com a tua vida em
geral?
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Nimero de Codigo__

No altimo més, sentiste-te...

Algumas Frequente

Munca Raramente
vezes mente

Sempre

2. Cansadoia?

3. Com muita energia?

4. Triste e em baixo7?

5. Feliz?

6. Irritado?

7. Debaixo de pressdo (stressado)?

8. Emocionalmente tdo mal gue ndo
quiseste fazer nada?

9. Assustado?

10. Com dificuldade em concentrar-te?

11. Com dificuldade em raciocinar (por
exemplo, aprender coisas novas)?

C. Sobreti...

Alqumas Frequente F——

_— = Nunca Raramente
Com base no ultimo mes... Vezes mente

1. Gostas da tua maneira de ser?

2. Sentes-te orgulhoso de ti?

3. Mudavas alguma coisa na tua maneira de
ser?

4. Estas satisfeito com o aspeto do teu
corpo?

5. Gostavas de ter uma aparéncia
diferente?

6. Sentes que tens autonomial
independéncia?
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Mimero de Codigo___

D. Familia
_— - Mais ou .
Com base no ultimo mes. .. Nada Pouco J— Muito Totalments
1. Os teus pais compreendem-te?
2. Os teus pais apoiam-te?
3. Os teus pais t&m tempo suficiente para
ti?
E. Amigos
Mo Oltimo més. . Hada Pouco Mais ou Muito Totalmente
mMEenos.

1. Divertiste-te com o2 teus amigos?

2. Sentiste-te sozinho?

3. Os oputros jovens querem ser teus

amigos?

4. Sentiste que podes confiar nos teus

amigos?

5. Sentiste que fens apoio dos teus

amigos?

F. Escola

MNe ditime més... Nunca Raramente  UAumas Frequente Sempre
VEZES mente

1. Conseguiste estar atento e acompanhar

a matéria?

2. Tiveste boas notas?

Nada Pouco Mais ou Muito Totalmenta

Mmenos

3. Estas satisfeito com o modo como o5

teus colegas te trataram?

4. Foste intimidado ou agredido por

alguem?
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Mimero de Codigo_

G. Tempos livres

Algumas Frequente

Mo dltime més. .. Munca Raraments
VEZES mente

Sempre

1. Tiveste tempo livre suficiente?

2. Pudeste ocupar os teus tempos livres com
as atividades de que mais gostas?

H. Dinheiro

Algumas Frequente

Mo dlimo més. . Raramente
VEZES mente

Sempre

1. Tiveste dinheiro suficiente para as tuas
despesas (ex.. atividades com o2 teus
amigos)?

. Futuro

Nada Pouco Mais ou Muito Totalments
menos

-

. Tens planos para o teu futuro?

2. Es otimista acerca do futuro?

3. Em geral, acreditazs que v3o acontecer
coisas boas no teu futuro?

J. Impacto da Diabetes

Munca Raramente Algumas Frequente

Mo dltimo més. .. vezes mente Sempre

1. A diabetez impediu-te de fazer alguma
atividade de que gostas?

2. Faltaste & escola por te sentires
doente?

3. Faltaste & escola por teres de ir a
consultas ou fazer exames médicos?

4. Sentiste-te triste por causa da diabetes?

5. Sentiste-te diferente das cutras pessoas
por causa da diabetes?

6. Achas gue o= outros te trataram de
forma diferente por teres diabetes?

7. Tiveste medo de ser rejeitado pelos
ouiros por teres diabetes?
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Nimero de Cadigo____

Algumas Frequente

Nunca Raramente
VEZES mente

Sempre

B. Sentiste-te incomodado por medir a
glicemia em publico?

9. Sentiste-te incomodado por administrar
insulina em publico?

10.Discutiste com 0% teus pais por causa
da diabetes?

11.Achas gque os teus pais te protegem
demasiado por causa da diabetes?

12.Sentiste que os teus amigos se
preocupam demasiado contigo por teres
diabetes?

13.Estiveste satisfeito com o conhecimento
da tua familia scbre a doenca e o seu
tratamento?

14 Estiveste satisfeito com o conhecimento
da populagdo em geral scbre a doenga & o
seu tratamento?

15.Tens medo que a tua doenca piore?

16.Tiveste medo de ter “haixas”
(hipoglicemias)?
17.Tiveste medo de ter wvalores “altos™
(hiperglicemias)?

18.Achas que a diabetes pode limitar os
teus planos para o futuro?

Quanto & que a diabetes interfere negativamente ou te limita em cada um dos seguintes
dominios?

Interfere Interfere, mas Interfere

pouco nao limita miuito & limita

19. Saude em geral e Atividade Fisica

20. Sentimentos & Humor

21. “Sobre ti”

22. Familia

23. Amigos

24 Escola

25. Tempos livres

26. Dinheiro

27. Futuro
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Construgao de questionério para avaliagdo da qualidade de vida e satisfagdo com o
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Anexo n® 7 — Questionario de Satisfacdo com o Tratamento com
Bomba Infusora de Insulina em Adolescentes na Diabetes Mellitus
tipo 1

Numero de Codigo___

Satisfacao com o Tratamento com Bomba
Infusora de Insulina

As perguntas que se seguem pretendem avaliar o teu grau de satisfacdo com o fratamento com
bomba infusora de insulina durante o dltimo més.

Assinala com uma cruz (X) a opgdo de resposta que melhor se adapta a ti.

Bomba Infusora — Modelo:
Cateteres - Modelo:

- Com aplicador: Sim_; N&o__

Glicometro — Marca:

Ao longo do dltimo més, qual o teu grau

de satisfagdo ou insatisfacdo com:

1. Tratamento em geral

2. Comodidade do tratamento {conforio,
facilidade de utilizag&o)

3. Facilidade na mudanga de cateter

4. Dor na mudanga de cateter

5. “Sentir @ entrada da insulina” apos a
colocagdo de um novo cateter

6. Marca deixada pelo cateter

7. Duragdo do cateter

B. Som do “disparc” do aplicador do cateter

9. Ansiedade antes da mudanca do cateter

10.Dependéncia da ajuda de outra pessoa
para a mudanga do cateter

11.As oufras pessoas verem o cateter
(quando vais a praia, por exemplo)

12.Proporgdo do nimero de cartuxos de
insulina & de cateteres por caixa de
consumiveis

13.Desconforto associado ao uso de
adesivos (ex: residuos de cola)
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Numero de Cadigo___

Ao longo do dltimo més, qual o teu grau

de satisfagSo ou insatisfagSo com:

14 Facilidade na mudanga do reservatorio
de insulina

15.Facilidade no enchimento do
reservatorio de insulina

16.0imensdes da bomba

17.Aspeto da bomba

18.Desconforto associado ao transporte da
bomba

19.0esconforto do usc da bomba durante o
SONo

20.Mecessidade de adaptar as roupas para
gue a bomba ndo seja visivel

21.Problemas de funcionamento da bomba

22.Marca deixada no dedo pela medigéo da
glicemia capilar

23.Dor associada a picada do dedo

24 Falha na avaliagéo da glicemia capilar por
esquecimento

25.Flexibilidade do tratamento para se
ajustar as necessidades e atividades do
teu dia a dia

26.Facilidade na realizagdo do tratamento
em geral

27 Facilidade na administrago de insulina
&m casa

28.Facilidade na administrago de insulina
fora de casa

29.Célculo dos balus para as refeigbes

30.Caleulo dos bélus de corregio

31.U=o de basais temporarios ou
transitarios

32 Possibilidade de controlar o numero de
hipoglicemias (valores de glicemia
baixos)

33.Possibilidade de controlar a gravidade
das hipoglicemias

34 Possibilidade de controlar o numero de
hiperglicemias (valores de glicemia altos)
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Numero de Codigo___

Ao longo do dltimo més, qual o teu grau

de satisfacio ou insatisfagio com:

35 Possibilidade de controlar a gravidade
das hiperglicemias

36.Resultados globais do tratamento

37.Custos economicos do tratamento
(bomba, conzumiveis, etc)

38.Autonomia permitida pelo tratamento

39.Aceitagio do tratamento

40.Aceitagdo do tratamente pelas outras
pessoas

41.Consciéncia permanente da dependéncia
de um aparelho externo

42 Sentimento de pouca tomada de
decisdes em relagdo ao tratamento

43 Liberdade/ flexibilidade para comer o
tipo e a quantidade de alimentos desejados

44 Impacto do tratamento ao nivel do bem-
estar fisico

45 Impacto do tratamento ao nivel do bem-
estar emocional

46 Impacto do tratamento na escola {(ou
trabalho)

47_.Impacto do tratamento na relagdo com os
teus amigos

48.Impacto do tratamento na relagdo com alo
tualteu namoradalo)
(se ndo tiveres ndo respondas esfa
pergunta)

48 Impacto do tratamento na forma como
ocupas os tempos livres

50.Impacto do tratamento ao nivel da tua
imagem corporal
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Wimero de Codigo___

51. Comparando com o tratamento com insulina que fazias antericrmente, como classificas o tratamento
com bomba infusora de insulina?

Muito pior Pior Mem pior, nem melhor Melhor Muito melhor

52. Deixaste de poder fazer alguma atividade por causa do uso da bomba?

Mao

Sim. Em que dominios? (Podes assinalar mais que uma hipotese esta questdo )
= Familia
= Escola
o Amigos
o Mamoro
o Tempos livres

o Cutro. Qual?

53. Houve alguma atividade que pudeste comegar a fazer por causa da colocago da bomba?
Mao
Sim. Em que dominios? (Podes assinalar mais que uma hipotese esta questdo )
o Familia
= Escola
o Amigos
= Mamoro
o Tempos livres

o Qutro. Qual?

54 Em meédia, guantas vezres medes a glicemia capilar por dia?
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