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RESUMO -As mudangas sociais, ocupacionais, familiares e emocionais na vida
dos jovens com diabetes tipo 1 podem afetar a adesdo ao tratamento e a sua
qualidade de vida. Uma das ferramentas mais Gteis, e que podera constituir uma
importante mais-valia para ultrapassar estas dificuldades, é a educagao para a saude
providenciada pela equipa multidisciplinar que acompanha os jovens.O objetivo
deste artigo é avaliar os comportamentos, estilos de vida e suporte social dos
jovens com diabetes tipo 1 e avaliar a satisfacdo em relacdo as atividades de
educacgdo que lhes sdo proporcionadas.Foram realizados estudos quantitativos com
91 adolescentes e 278 jovens adultos, um estudo qualitativo com41 adolescentes e
estudos de avaliacao de satisfacdo dos jovens.

A média de "satisfacdo com a vida" nos adolescentes é 7,2 £ 1,7 e nos jovens
adultos é 6,6 + 1,7 (escala 0-10).A maior parte dos jovens evidencia habitos
alimentares saudaveis e adesdo satisfatoria a atividade fisica, insulinoterapia e
vigilancia glicemica. Contudo,a média de HbAlc € superior ao recomendado.
Consideram ter bom suporte da equipa de salde e referem os beneficios das
atividades com outros jovens.Podemos concluir que os participantes tém estilos de
vida satisfatorios, bom suporte social e satisfagdo com a vida, valorizam as
atividades com os pares e tém razoavel adesdo ao tratamento da diabetes, mas um
controlo metabdlico inferior ao esperado. Recomenda-se a continuidade do
investimento da equipa de satde na motivacdo dos jovens para melhor adesdo ao
tratamento.

Palavras-chave - jovens, diabetes tipo 1, comportamentos de salde,estilos de
vida,educacéo para a salde

HEALTH EDUCATION IN YOUTH WITH TYPE 1 DIABETES
ABSTRACT -The social, occupational, familiar and emotional changes during
youth can affect adherence to diabetes management tasks and quality of life of
youngsters with type 1 diabetes. Therapeutic Patient Education provided by the
multidisciplinary team can be a very important tool to help young people to surpass
difficulties. The objectives of this research consisted on the evaluation of health
behaviours and lifestyles, social support and satisfaction about the educational
activities of youngsters with type 1 diabetes. This research included guantitative
studies with 91 adolescents and 278 young adults, a qualitative study with 41
adolescents and satisfaction studies’ evaluation relating to educational
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activities.Satisfaction with life is 7.2£1.7 in adolescents and 6.6 +1.7in young
adults (scale 0-10).Youngsters have healthy eating habits and satisfactory
adherence to physical activity,insulin therapy and glucose monitoring but they
present high mean value of HbAlc. Youngsters consider having a good social
support from multidisciplinary health team and refer the benefits of group
education sessions and summer camps with other youngsters with type 1 diabetes
that help them to live better with diabetes.The youngsters showed satisfactory
lifestyles, good social support and satisfaction with life, a reasonable adherence to
diabetes treatment, however with a less optimal metabolic control of diabetes.lt is
recommended the continuity of multidisciplinary team investment on therapeutic
patient education to promote the motivation of youngsters to treatment adherence
involving the peers with diabetes in group education and leisure activities
according to participants’ needs, wishes and difficulties.

Key-words - youngsters, type 1 diabetes, health behaviours, lifestyle, therapeutic
patient education.

Recebido em 28 de Junho de 2013/ Aceite em 19 de Marco de 2014

A educacdo terapéutica nas doencas cronicas € uma das prioridades da Organizagdo
Mundial de Saudepara o século XXI, pois esta provado que esta ferramenta terapéutica é
fundamental na melhoria da adesdo ao tratamento (World Health Organization- WHO,
2003). A educacdo para a autogestdo da diabetes é efectiva na promocao dos resultados a
nivel da salde e dos aspectos psicossociais das pessoas com diabetes, como revelam 0s
resultados de multiplas meta-analises de estudos educacionais (International Diabetes
Federation — IDF, 2009).

A alimentacdo equilibrada, o exercicio fisico regular, a insulinoterapia, a
autovigilancia e o autocontrolo séo os aspectos importantes no tratamento da diabetes
(Correia, Raposo, & Boavida 2012; WHO 2003). Neste sentido, a equipa de saude
multidisciplinar que acompanha aspessoas com diabetes devera providenciar educagdo
adequada nestas areas, todas igualmente importantes na adesdo ao tratamento e no
favorecimento de uma boa compensacao. Para isso, 0s técnicos de salde, necessitam nao
sO de saberes e competéncias biomédicas, mas também de competéncias pedagdgicas e
relacionais que permitam a sua melhor adaptagdo, como educadores, ao
acompanhamento das pessoas com diabetes (Lacroix & Assal, 2003).

A educacdo terapéutica tem como objetivo ajudar a uma melhor adaptacéo,
desenvolver as capacidades e competéncias de autogestdo e adesdo a doenca das pessoas
com diabetes, de modo a serem capazes de melhorar a sua compensacéo, prevenindo as
complicacOes da diabetes, e contribuindo para a melhoria da sua qualidade de vida
(Luyckx & Seiffge-Krenke, 2009; WHO 2003).

Para os profissionais de saude que trabalham nesta area é fundamental conhecer
melhor a pessoa com diabetes: os problemas, as necessidades, as dificuldades, as
representacOes em relacdo aos varios aspectos do tratamento da diabetes, e construir uma
relacdo terapéutica, indispensdvel a prestacdo de melhores cuidados na consulta
individual e na educacdo em grupo, de acordo com as necessidades (Wouda & Wiel,
2013).
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Atendendo a que é uma doenga cronica, o que implica um acompanhamento com
consultas frequentes para educacao e apoio, o sistema de cuidados de saude é um sistema
de apoio que pode influenciar o coping e o bem-estar das pessoas com diabetes. A
literatura existente sugere que o apoio dos técnicos de salude pode ser um importante
fator para influenciar a forma como a pessoa se adapta e gere a sua doenca (Dovey-
Pearce, Hurrel, May, Walker & Doherty, 2005; Karlsen, ldsoe, Hanestad, Murberg &
Bru, 2004). Para alem disso, outro fator relevante é o suporte social, por ser uma das
varidveis que estdo associadas a satisfacdo com a vida, tendo um contributo essencial
para uma gestdo de sucesso da diabetes (Anderson & Wolpert, 2004; Karlsen, et al.
2004).

Na juventude, depois da familia, o segundo contexto social é o grupo de pares. As
reacfes dos amigos em relacdo a diabetes afetam a forma como o jovem se V€ a si
proprio, gere a sua doenca e se relaciona com os pares e desenvolve amizades (Hanna,
2012; La Greca & Thompson, 1998; Patterson & Garwick, 1998). E referido também na
literatura que as atividades de grupo com outros jovens e familiares sdo benéficas pelas
trocas de vivéncias e experiéncias, proporcionando mais capacidades para gerir e viver
melhor com a diabetes (Jos, 1994; Lacroix & Assal, 2003; Peyrot, 2008).

A Associacdo Protectora dos Diabéticos de Portugal (APDP) desenvolve desde 1926
um importante trabalho de educagéo terapéutica com pessoas com diabetes e familiares.
Este € um processo por etapas, que compreende um conjunto de atividades organizadas
de sensibilizacdo, informacdo, formacéo, apoio psicoldgico e social, tendo em conta a
fase de desenvolvimento cognitivo, social, emocional, educacional e familiar em que a
pessoa se encontra e que se destina a ajudar as pessoas com diabetes e as familias a
compreender a doenca e 0s tratamentos, a colaborar nos cuidados e a responsabilizar-se
pelo seu estado de saude. Todos estes fatores favorecem a autonomia da pessoa com
diabetes (Anderson & Wolpert, 2004; Dovey-Pearceet al., 2005; Ivernois & Gagnayre,
1995).

A APDP foi reconhecida em 2009 pela Federacdo Internacional de Diabetes como o 1°
Centro de Educacdo em Diabetes do Mundo e em 2011 como um Centro de Referéncia
Europeu para a Diabetes Pediatrica. Na sequéncia da longa experiéncia em equipa
multidisciplinar, consubstanciada no trabalho interdisciplinar desenvolvido com criancas,
adolescentes e jovens adultos com diabetes tipo 1, em consultas de vigilancia periodica,
consultas em grupo, sessdes de educacdo em grupo, cursos, encontros e campos de férias
(Serrabulho et al., 2008), com trabalhos ja realizados e publicados com adolescentes com
diabetes tipo 1 (Serrabulho & Matos, 2006; Serrabulho, Matos, & Raposo, 2011; 2012 a;
2012 b), efetuou-se uma investigacdo quantitativa e qualitativa com jovens adultos com
diabetes tipo 1, sobre “A Saude e os Estilos de Vida com Jovens Adultos com Diabetes
Tipo 17 (Serrabulho, Matos, Nabais, & Raposo, 2013). Os objetivos destes estudos estdo
relacionados com o conhecimento dos comportamentos e estilos de vida, qualidade de
vida e suporte social dos jovens com diabetes tipo 1.

Neste artigo vamos abordar alguns resultados dos estudos com os adolescentes e com
0s jovens adultos com diabetes tipo 1, relacionados com a educacdo para a saude dos
jovens.

METODO
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Participantes

No estudo realizado com os adolescentes “A Saude e os Estilos de Vida dos
Adolescentes com Diabetes Tipo 17 participaram: 91 adolescentes com idades entre 0s
11 e os 16 anos, dos quais 63 rapazes e 28 raparigas (estudo quantitativo) e 41
adolescentes com idades entre os 10 e os 17 anos, 29 rapazes e 12 raparigas (estudo
qualitativo). No estudo “A Saude e os Estilos de Vida dos Jovens Adultos com Diabetes
Tipo 17 participaram 278 jovens adultos com idades entre os 18 aos 35 anos, dos quais
139 rapazes e 139 raparigas (estudo quantitativo).

Material

Os instrumentos de colheita de dados dos estudos quantitativos foram questionarios. O
questionario dos jovens adultos foi baseado no questiondrio utilizado no estudo “A Satde
e os Estilos de Vida dos Adolescentes com Diabetes Tipo 17 (Serrabulho & Matos, 2006;
Serrabulho, Matos, & Raposo, 2012), adaptado para este grupo etario. Os questionarios
englobam questdes relacionadas com comportamentos de salde, estilos de vida,
satisfagdo com a vida, suporte social e diabetes. As questbes da area da diabetes
abrangem o tempo de evolugdo, tratamento, adesdo ao tratamento, compensacao,
complicacgdes agudas e tardias, representacfes e adaptacao psicoldgica.

Na maior parte das questdes dos questionarios foram utilizadas escalas de Likert.
Outras questdes sdo fechadas, com respostas de sim / ndo, e algumas, em caso de
resposta positiva, completadas com perguntas: “o qué?”, “quantos?”, “quais?”.

Foi feita analise de consisténcia interna da escala dos 10 itens das representacGes
sobre a diabetes utilizando o teste Alfa de Cronbach, que revelou o valor de 0,74 no
estudo dos adolescentes e de 0,76 no estudo dos jovens adultos, o que permitiu verificar
que a escala possui boa consisténcia interna (Almeida & Freire, 2003). Para facilitar a
analise dos dados optou-se por juntar os itens “discordo” e “discordo totalmente” no item
discordo e “concordo” e ‘“concordo totalmente” no item “concordo”. Nas questdes
referentes as competéncias sociais optou-se por juntar os itens “nunca” e “raramente” ¢
“muitas vezes” e “sempre”, para facilitar a analise dos dados.

Os questionarios utilizados nos dois estudos foram apreciados por painéis de
especialistas da APDP (medicos, enfermeiros, dietistas, nutricionistas, psicologos e
professora de educacéo fisica) com experiéncia no trabalho com criangas, adolescentes e
jovens adultos com diabetes tipo 1 e por jovens com diabetes tipo 1.

A metodologia utilizada no estudo qualitativo foram entrevistas de grupo, realizadas
em grupos focais.

Procedimento

Os estudos foram aprovados pela Comissdo de Etica da instituicdo. Todos os jovens
gue participaram nos estudos frequentavam as consultas de vigilancia peridédica na
instituicdo, e aceitaram responder aos questionarios e participar nos grupos focais, com
preenchimento de consentimento informado, tendo sido informados dos objetivos do
estudo e do caréater confidencial da informagcdo individual recolhida.

Quanto a analise de dados, estes estudos consistiram numa Investigacdo Quantitativa,
com Andlise Descritiva, Comparativa, Correlativa e Inferencial. O tratamento estatistico
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dos dados foi efetuado com o programa “Statistical Package for Social Science” — SPSS
para Windows.

Neste estudo sdo apresentados alguns resultados da Analise Descritiva, sendo 0s
resultados apresentados como média + desvio padrdo e percentagens. A investigacdo
qualitativa foi realizada com analise de conteudo. S&8o também apresentados alguns
resultados do estudo qualitativo dos adolescentes e excertos do livro “Ser jovem com
diabetes”, com depoimentos dos jovens adultos com diabetes tipo 1 (Serrabulho, 2013).

Neste artigo sdo mostrados ainda resultados de um estudo de Avaliacdo das atividades
desenvolvidas nas consultas de grupo de jovens (Spinola, Correia, Andrade & Cruz,
2002) e da avaliacdo dos campos de férias (Serrabulho, 2008). A recolha dos dados sobre
a avaliacdo das atividades de educacdo em grupo desenvolvidas nas consultas foi
efetuada através de um questionério elaborado para o efeito, preenchido pelos jovens
apos a consulta. Foram selecionados 210 questionarios, tendo em conta a
representatividade das varias atividades de educacdo desenvolvidas entre 1999 e 2002,
que foram tratados e analisados. O grupo etario destes jovens variava entre 0s 6 e 0s 23
anos. Foi também realizado um estudo similar em 2009 com 48 participantes, com idades
entre 12 e 24 anos (Costa & Serrabulho, 2009).

RESULTADOS

Apresentam-se em seguida os resultados dos estudos realizados com os adolescentes e
com os jovens adultos (Serrabulho & Matos, 2006; Serrabulho, Matos, & Raposo, 2012a;
Serrabulho et al., 2013).

Satisfacdo com a vida

Numa escala de 1 a 10 (0 - pior vida possivel a 10 - melhor vida possivel), a média de
satisfacdo com a vida nos adolescentes € de 7,2+1,7 e nos jovens adultosé de 6,6 + 1,7.
Apresentam-se no quadrol os varios aspetos relativamente a satisfacdo com a vida, tendo
como espaco temporal de avaliacdo as Gltimas semanas assinaladas a partir da data de
preenchimento do questionario. Cerca de dois tercos dos jovens referem boa satisfacdo
com a vida, notando-se as percentagens nos adolescentes ligeiramente superiores. Mais
de um terco dos jovens refere que gostariam de mudar coisas na vida frequentemente e
um quarto manifesta que desejaria ter com frequéncia um tipo de vida diferente.

Quadro 1
Satisfac@o dos jovens com a vida nas Ultimas semanas

Adolescentes N=91 Jovens adultos N=278
% %
Tém uma boa vida 81 70
A vida corre bem 66 62
Sentem-se bem com o que lhes acontece 61 58
Gostam da maneira como as coisas tém corrido 61 55
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Gostavam de mudar coisas na vida

39

37

Desejam com frequéncia ter um tipo de vida diferente

24

27

Competéncias sociais

Quanto as Competéncias sociais, apresentadas no quadro2, a maior parte dos jovens
considera que quando estdo com outras pessoas sdao capazes de defender os seus direitos,
dizer “ndo” quando ndo estdo de acordo, dizer o que sentem e manter a sua opinido nas
discussdes com o0s outros. Quanto ao aspeto: “Livrar-me de situagGes que ndo me
agradam”, cerca de metade dos adolescentes e jovens adultos considera conseguir ter

esta atitude muitas vezes.

Quadro 2.

Competéncias sociais dos jovens

Adolescentes N=91
Muitas vezes

%

Jovens adultos N=278
Muitas vezes
%

Defender os seus direitos 75 74
Dizer “ndo” quando ndo estido de acordo 79 75
Dizer o que sentem 67 57
Manter a opinido nas discussdes com 0s outros 69 73
Livrar-se de situagdes que ndo agradam 53 41

Saude e tratamento da diabetes
A maior parte dos individuos inquiridosconsidera a sua salde razodvel e boa, como se

apresenta no quadro 3.

Quadro 3.

Opinido dos jovens em relacdo a propria saude

Adolescentes N=91
%

Jovens adultos N=278
%

Saude razoavel 52 51
Boa salide 36 42
Salde excelente 8 3
Salde ma 4 4
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No quadro 4 apresentam-se os dados relativos a adesdo ao tratamento da diabetes. A
maior parte dos jovens adultos e adolescentes, respetivamente 83 e 87% faz 5 ou mais
refeicbes por dia e a maioria ingere uma vez ou mais por dia leite, fruta e vegetais.
Quanto aos alimentos menos recomendados, a maior parte dos jovens ingere menos que
uma vez por semana, respetivamente nos jovens adultos e adolescentes: doces (54 e
73%), batatas fritas (62 e 65%), refrigerantes (63 e 61%), pizas e hamburgueres (72 e
89%). 65% dos adolescentes e 34% dos jovens adultos praticam 60 minutos de atividade
fisica didria em 3 ou mais dias por semana. Em relacdo ao numero de vezes que
administram insulina por dia, 39% dos adolescentes e 78% dos jovens adultos que
utilizam caneta referem administrar 4 vezes ou mais. 59% dos adolescentes e 74% dos
jovens pesquisam a glicémia 3 ou mais vezes por dia.

Quadro 4.

Adesao dos jovens ao tratamento da diabetes

Adolescentes

Jovens adultos

Variaveis Frequéncia N=91 N=278
% %
Numero de refeicdes 5-8 87 83
dia (semana) 3-4 13 17
Alimentacgdo Diariamente
equilibrada Leite 92 85
Fruta 69 61
Vegetais 63 58
Sopa 68 44
Atividade fisica por > 3 dias, pelo menos 1 hora dia 65 34
semana 2 dias ou menos 35 66
Insulinoterapia 4 ou mais administragdes dia 39 78
3 ou menos administracdes dia 61 16
“Bombas” de 6
insulina
Pesquisas de 3 ou mais por dia 59 74
glicemia 2 por dia ou menos 41 26

Quanto aos dois aspetos do tratamento da diabetes mais dificeis de p6r em prética,
apresentados no quadro 5,amaior parte dosadolescentes e dos jovens adultos referem ser
0 autocontrolo e a alimentac&o.
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Quadro 5.
Aspetos do tratamento da diabetes mais dificeis de por em pratica pelos jovens

Adolescentes N=91 Jovens adultos N=278

% %
Autocontrolo 62 62
Alimentacdo 62 47
Insulinoterapia 42 26
Exercicio fisico 23 42

Compensacédo da diabetes

Quanto ao valor da ultima analise de HbAlc (A hemoglobina glicosilada Alc— analise
mais utilizada para avaliar a compensacdo da diabetes e referente a média dos ultimos 3
meses, com valores recomendados até 7% (American Diabetes Association - ADA,
2012), a média € de 9,9%z=1.6, nos adolescentes e de 8,7%=1,6n0s jovens adultos.

Representagdes relativamente a diabetes
Apresenta-se em seguida o quadro 6, referente as RepresentacGes dos jovens adultos e
adolescentes relativamente a diabetes.

Quadro 6.
Representacdes dos jovens relativamente a diabetes

Adolescentes N=91 Jovens adultos N=278

Concordo Concordo
% %

1.Ter diabetes ndo impede de sermos felizes 89 93,8
2. Ser diabético é ser jovem igual aos outros, tem
gue conviver com 0s amigos e conhecer 0s seus limites 95,6 93,4
3. E muito importante o apoio familiar e a educacéo
de toda a familia sobre a diabetes 96,7 97,1
4. Uma alimentacgdo saudavel é fundamental para o
controle da diabetes 97,7 99,6
5. Ter diabetes é ter a vida organizada ao maximo, de
forma a usufruir do que posso e gerir aquilo que nédo
posso, para 0 meu bem-estar 80 87,6
6.Fazer desporto é saudavel e controla a diabetes 97,8 96,7
7.0s amigos devem saber que eu tenho diabetes 89,8 91,2
8.A discussdo em grupo é o melhor método para
a compreensdo da diabetes 67,1 64,2
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9.Com a diabetes bem controlada podemos ganhar
muito na vida 97,8 96,8
10.A diabetes ndo impossibilita que se sigam 0s sonhos 81,3 87,7

A maioria dos jovens (64,2 a 99,6%) manifestou concordar com todas as
representacdes positivas sobre a diabetes, referentes a escala utilizada, por exemplo
“Com a diabetes bem controlada podemos melhorar a nossa vida”. A representacdo com
que menos concordaram — 64 e 67% refere-se a “A discussdo em grupo ¢ o melhor
método para a compreensdo da diabetes” (60 a 66% dos jovens participaram em
atividades de grupo com outros jovens com diabetes). A concordancia nas restantes
representacdes situou-se entre 80 e 99,6%.Nas representagdes “é muito importante o
apoio familiar e a educacdo de toda a familia sobre a diabetes”, “uma alimentagao
saudavel ¢ fundamental para o controlo da diabetes”, “fazer desporto ¢ saudavel e
controla a diabetes” ¢ “com a diabetes bem controlada podemos melhorar a nossa vida”,
observou-se concordancia de todos os jovens entre 97 e 99,6%.

Apoio da equipa de saude

No que se relaciona com o0 a vontade que sentem para falar sobre a diabetes,
apresentado no quadro7, a maior parte dos participantes nestes estudos refere ser facil e
muito facil falar com a equipa de salude (variando entre 80 a 93%).

Quadro 7.
Sentir a vontade para falar sobre a diabetes com os técnicos de saude

Adolescentes N=91 Jovens adultos N=278
Facil/muito facil Facil/muito facil
% %
Médico 93 81
Enfermeiro 89 93
Dietista / Nutricionista 80 90
Psicélogo 80 86

No estudo qualitativo realizado com os adolescentes (Serrabulho, Matos & Raposo,
2011 e 2012), estes referem que gostam de ir as consultas porque sdo bem atendidos e
aprendem muito sobre a diabetes relativamente aos cuidados a ter com a alimentagéo, a
insulina, o exercicio fisico e o autocontrolo e que essa informacdo tem sido muito
importante para eles, para a familia e para transmitirem aos amigos.

“Acho que é bom, no inicio ndo estamos informados sobre a doenca e aqui
aprendemos muita coisa e ensinamos oS nossos amigos” .

Os adolescentes manifestam que a instituicdo os tem ajudado bastante e dado muito
apoio para viverem melhor com a diabetes. Referem a importancia de conhecer outros
jovens com 0 mesmo problema, o que os ajuda a ndo se sentirem diferentes, as vantagens
do relacionamento e do convivio com outros jovens e com os técnicos de saude, a relagéo
de confianga que se estabelece e realcam as atitudes dos técnicos em termos da atencéo,
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da paciéncia, do atendimento e da importancia que dao ao facto de os jovens se sentirem
bem com eles proprios.
“A Associag¢do é sempre uma grande ajuda. Ajuda-nos a conhecer outras pessoas
iguais a nos, vemos que 0s outros também tém os mesmos problemas e aprendemos
a controlar” .

“Aqui tém sempre muita paciéncia para continuar, ddo-nos muita atengdo, gostam
gue nds nos sintamos bem com nds proprios e isso tem-me ajudado, gosto muito de

’

estar aqui”.

Participacio em atividades de grupo

Quanto a participacdo em atividades de grupo com outros jovens com diabetes, 66%
dos adolescentes e 60% dos jovens adultos tiveram essa experiéncia: em consultas em
grupo (adolescentes 65%, jovens adultos 66%), ou em campos de férias (adolescentes
49%, jovens adultos 59%). Quanto as opinibes sobre as atividades, 59% dos
adolescentese 41% dos jovens adultos consideraram muito Uteis, 66% dos adolescentese
24% dos jovens adultos consideram que se aprende mais, 57% dos adolescentese 24%
dos jovens adultos referem divertimento e convivio e 28% dos jovens adultos consideram
uma Gtima experiéncia.

No estudo qualitativo realizado com os adolescentes,os jovens referem que gostam
muito de estar nas sessdes em grupo, essencialmente pela troca de experiéncias com
jovens da mesma idade que tém os mesmos problemas e dificuldades, pelo convivio, pela
aprendizagem dos aspetos relacionados com a gestéo da diabetes, pelo apoio e pela ajuda
que recebem dos técnicos e do grupo.

“Estou bastante satisfeito com as consultas de grupo, pois tenho-me relacionado
com pessoas com a mesma idade, o mesmo problema e as mesmas dificuldades e
isso ajuda muito a controlar e a viver com as situacGes que ocorrem no dia-a-dia.
Convivemos e aprendemos mais .

No estudo realizado para avaliagdo das atividades de educacdo desenvolvidas nas
consultas em grupo de criangas e jovens na APDP (Costa & Serrabulho, 2009; Spinola et
al., 2002), os jovens consideraram as atividades maioritariamente em muito bom, como
esta apresentado no quadro 8.

Quadro 8.
Avaliacdo da satisfacdo dos jovens em relacdo as atividades de educagdo em grupo

Questdes Muito Bom Bom
% %
Utilidade da Atividade 73 27
Capacidade de motivacao dos orientadores 77 23
Participagédo do Grupo 56 39

Nas questdes abertas os jovens referiram que as consultas de grupo eram:
“muito boas, muito Uteis, interessantes, importantes, esclarecedoras, educativas,
positivas, motivadoras, reconfortantes, animadas e divertidas .
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e que as consultas possibilitam:

“Troca de experiéncias como fonte de aprendizagem, Conviver com 0S 0Utros,
Aprender coisas novas para melhorar a nossa vida e os cuidados com a diabetes,
Aprender mais sobre a diabetes de forma engragada e prética, Ajuda e informagao,
Estar juntos e fazer amizades, Abertura para outros temas e discussao de temas
importantes, Falar sobre preconceitos e problemas, Trabalho de equipa excelente,
Ambiente de confianga, Mais ajuda que em consultas normais, Impulso para uma
nova etapa’.

No Livro Ser Jovem com diabetes (Serrabulho, 2013), em que 0s jovens escreveram
0s seus depoimentos sobre o que significa viver com diabetes, recolhemos as seguintes
opinides sobre as consultas de grupo:

“Na APDP, tiveram um contributo muito importante as consultas de grupo, onde se
partilhavam experiéncias e onde viamos que tinhamos um problema real, que
tinhamos de saber viver com ele e que ndo eramos os unicos”.

“Sempre participei em consultas de grupo, que adorava. Sempre foi um prazer
conhecer e estar com outros jovens com diabetes, partilhar experiéncias, ouvir e ser
ouvida pelos Unicos que me compreendem totalmente, pelos que sentem 0 mesmo
que eu, pelos que ndo preciso dizer tudo para que eles interiorizem o que eu sinto”’.

A APDP organiza campos de férias para adolescentes com diabetes tipo 1 desde 1998,
tendo sido j& realizados 16 campos de férias e 4 fins-de-semana. Em cada campo
participam 20 adolescentes e 4 jovens adultos como monitores, para além da equipa
multidisciplinar (Serrabulho, 2008; Serrabulho et al. 2008).

Os objetivos dos campos de férias sdo: partilhar experiéncias e desenvolver espirito de
interajuda, aprender a ser mais autébnomo e responsavel pela sua doenca, promover
convivio e amizade entre os participantes, desdramatizar a rotina do tratamento e
autocontrolo, proporcionar a pratica de atividades desportivas diversificadas,
proporcionar uma alimentacdo equilibrada, de modo a adquirirem hébitos alimentares
saudaveis, melhorar a compensacdo da diabetes, promovendo habitos e comportamentos
saudaveis. Os beneficios do campo de férias sdo igualmente importantes em termos do
relacionamento entre os jovens e a equipa de salde pois o envolvimento nas vérias
atividades desenvolvidas no campo vai favorecer e influenciar positivamente o ambiente
nas consultas de diabetes.

Relativamente a avaliacdo dos campos de férias, feita pelos participantes e equipa
multidisciplinar foi possivel registar as seguintes opinides:

“experiéncia enriquecedora, com vivéncias e partilha de conhecimentos sobre a
diabetes, espirito de equipa e de interajuda, muita amizade e camaradagem,
atividades desportivas muito interessantes, dias muito Uteis, de divertimento e bem-
estar”.

No estudo qualitativo realizado com os adolescentes, consideram gque 0s campos de
férias s@0 uma experiéncia importante, pois conhecem outros jovens com 0 mesmo
problema, aprendem a controlar melhor a diabetes, conseguem fazer as mesmas
atividades desportivas que os jovens que ndo tém diabetes, divertem-se e sentem-se
ajudados e apoiados.
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“Gostei de estar no campo de férias porque conheci gente nova, divertimo-nos e
aprendemos a controlar melhor a diabetes”.

“O campo de férias é uma grande ajuda pois conseguimos fazer as mesmas
atividades desportivas que os outros fazem. As atividades séo divertidas e
conseguimos divertir-nos tanto como uma pessoa que ndo seja diabética”.

“Gosto muito dos campos de férias porque estamos com pessoas com 0 mesmo
problema que n6s. Apoiaram-me e isso ajudou-me porque vi que ndo era so eu que
tinha diabetes .

“Os campos de férias sdo espetaculares, foi onde me ajudaram a dar a insulina a
mim proprio, a primeira vez, fiquei felicissimo ”.

No Livro Ser Jovem com diabetes, em que 0s jovens escreveram o0s seus depoimentos
sobre o que significa viver com diabetes, recolhemos as seguintes opinides sobre 0s
campos de férias:

“Naquela semana do campo de férias fiz amigos que mantenho até hoje, amigos que
vou guardar para sempre, e isso € o melhor que a diabetes me deu, as pessoas que
conheci e que continuo a conhecer diariamente”.

“Todos os momentos de ensino, de partilha, de brincadeira, contribuiram para que
eu comegasse a olhar para a “minha doenga” de uma forma bastante mais
descontraida e desinibida”.

DISCUSSAO

A apresentacdo dos dados deste artigo referente a “A Educacdo para a Saude nos
Jovens com diabetes tipo 1” permite-nos conhecer um pouco do percurso realizado pela
equipa multidisciplinar da Associacdo Protectora dos Diabéticos de Portugal no
acompanhamento aos jovens com diabetes tipo 1 e as perspetivas dos jovens.

De uma forma geral, os jovens demonstram ter boas competéncias sociais,
considerando que quando estdo com outras pessoas sdo capazes de defender os seus
direitos, dizer “ndo” quando ndo estdo de acordo, dizer o que sentem e manter a sua
opinido nas discussdes com o0s outros.Relativamente a satisfacdo com a vida, em média,
0s jovens fazem apreciagdes positivas.

Metade dos jovens considera a sua salde razoavel e quase metade considera-a boa, o
que também é referido na literatura, pois a percecdo de ter uma boa salde nao é
incompativel com o facto de ter uma doenca cronica e os jovens com diabetes preferem
ver-se como saudaveis e ndo como doentes (Anderson & Wolpert, 2004).

No que se refere a adesdo ao tratamento da diabetes, e apesar do possivel
enviesamento das respostas no sentido de gostarem de dar as respostas “mais adequadas”
no preenchimento dos questionarios, a maior parte dos jovens tem boa adesdo
relativamente a alimentagdo, em termos do fracionamento e alimentos ingeridos, em
relacdo a realizacdo de esquema intensivo de insulinoterapia (com analogos de insulina
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de acdo lenta e rapida e sistema de infusdo continua de insulina — “bomba de insulina”) e
a frequéncia da autovigilancia de glicemia. No que se refere a préatica de atividade fisica
recomendada, de 60 minutos de atividade fisica didria 3 ou mais dias por semana, €
realizada por 2 tercos dos adolescentes e apenas por um terco dos jovens adultos. Estes
resultados estdo em linha com o publicadono Estudo DAWN - Diabetes Attittudes,
Wishes and Needs (Peyrot, 2008).

O aspeto do tratamento da diabetes que os jovens consideram mais dificil de por em
pratica é o autocontrolo, o que se revela na média de HbAlc superior ao recomendado.
Estes resultados confirmam a dificuldade de ter uma boa compensacdo neste grupo
etario, pelas vérias razbes ja abordadas e sdo também referidos em muitos estudos na
literatura (Brierley, Eiser, Johnson, Young, & Heller, 2012; Garvey, Markowitz & Laffel,
2012; Garvey, Wolpert, et al. 2012; Hanna 2012). A maioria dos jovens manifestou
concordar com todas as representagdes positivas sobre a diabetes, por exemplo “ter
diabetes nao impede de sermos felizes”, que confirma a importancia de encarar as
experiéncias da vida com otimismo e de trabalhar os pensamentos e as emogdes
positivas.

Relativamente a comunicacdo com a equipa de salde multidisciplinar, a maior parte
dos jovens refere que se sente a vontade para falar sobre a diabetes, o que revela uma boa
comunicacdo e apoio. Como é referido em outros estudos, uma boa comunicacgdo e
relacdo entre o jovem e a equipa de saude podera favorecer a adesdo ao tratamento, a
compensacdo e a melhoria dos aspetos psicossociais (Anderson & Wolpert, 2004;
Garvey, et al. 2012; Hanna, 2012).

Quanto a participacdo em atividades de grupo com outros jovens com diabetes, cerca
de dois tercos dos jovens ja tiveram essa experiéncia em consultas em grupo e campos de
férias, referindo ter sido muito Gteis, uma 6tima experiéncia, com divertimento, convivio
e aprendizagem.As diferentes atividades com utilizacdo de metodologias ativas que
estimulam a participacdo sdo valorizadas e reconhecidas pelos jovens como um meio
importante para a aprendizagem do seu relacionamento com a diabetes. As atividades sao
orientadas para a promocdo do desenvolvimento pessoal, ndo sé a nivel das competéncias
relacionadas com a diabetes, mas também do bem-estar em geral, como é referido pelos
jovens. Varios estudos referem os beneficios das atividades de grupo pois permitem
partilhar vivéncias e experiéncias, desenvolver a autoconfianca, a auto-estima,a aceitacéo
da diabetes e as competéncias de autogestdo da diabetes, proporcionando estratégias
inovadoras para ajudar os jovens a compreender melhor a diabetes e a ser mais
autonomos no tratamento ao mesmo tempo que se divertem (Garvey, et al., 2012; Peyrot,
2008; Serrabulho, 2008; Serrabulho et al., 2008). Com base na revisdo da literatura
podemos verificar que as opinides referidas pelos jovens relativamente as consultas de
grupo e campos de férias, se baseiam na Teoria da Aprendizagem Social, pois enfatizam
as influéncias dos outros jovens no auto-cuidado da diabetes e nas barreiras aos
comportamentos de adesdo, de modo a melhorar a auto-eficacia, ultrapassando as
dificuldades (Glanz, 1999; Howells, 2002; Kaplan, Sallis, Jr., & Patterson, 1993).

Reanalisando todos os resultados, podemos verificar que, nas varias areas estudadas,
hd até cerca de um terco dos jovens que apresentam resultados pouco positivos,
nomeadamente: na satisfagdo com a vida, nas competéncias sociais e na adesdo ao
tratamento da diabetes. Estes estudos revelam a importancia que as atividades de grupo e
a equipa multidisciplinar da APDP tém tido na vida destes jovens, pelo que serd muito
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importante continuar este caminho da Educacdo para a Salde, para aumentar a
comunicacdo e confianca entre a equipa e com 0s jovens, tendo em conta as suas
necessidades, desejos e expetativas e compreendendo, aceitando e estimulando a ser mais
autonomos e responsaveis para fazerem as suas proprias escolhas e serem dados
estimulos e reforgcos positivos. Este relacionamento positivo com a equipa de salde e a
participacdo em atividades de grupo com outros jovens com diabetes, facilitadoras de
melhor aceitacdo e melhor adaptacédo a diabetes, s&o uma mais valia desta instituicdo nos
cuidados aos jovens com diabetes e suas familias, favorecedor da adesdo ao tratamento e
de qualidade de vida. E importante que a equipa de salde favoreca cada vez mais o
processo de negociacdo e responsabilidade partilhada tendo em conta os interesses e
necessidades dos jovens, favorecendo a autonomia na gestdo da diabetes, com
envolvimento da familia e, se possivel, dos pares. Se a equipa de saude, a familia e os
pares encorajarem as crencas nos beneficios do tratamento e ajudarem a vencer as
barreiras ao tratamento, os jovens poderdo sentir-se mais motivados para melhorar.

Esta fase da vida, quando os jovens comegcam a fazer planos para o futuro, €
geralmente acompanhada por um reconhecimento crescente da importancia de obter
melhor compensacdo da diabetes e de melhorar os cuidados com a diabetes. Este periodo
pode ser uma janela de oportunidade para a recetividade as intervengdes educacionais
dos profissionais de salde, pelo que a equipa tem um papel crucial na motivacdo dos
jovens para assumirem as suas responsabilidades na autogestéo da diabetes (Anderson &
Wolpert, 2004; Dovey-Pearce et al., 2005).

Esperamos que este estudo possa contribuir para ajudar as equipas que acompanham
0s jovens com diabetes tipo 1 a conhecer e compreender melhor 0s jovense a promover
mais parcerias com os pares, de forma a corresponder aos seus interesses e necessidades
e a melhorar a qualidade de vida dos jovens com diabetes tipo 1.

Agradecimentos- Agradecemos a todas as criancas, adolescentes e jovens adultos
com diabetes tipo 1 acompanhados na Associacao Protectora dos Diabéticos de Portugal,
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sua realizacdo.
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