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CAPITULO 10

O PAPEL DA FAMILIA NAADAPTACAO A DIABETES
TIPO 1 EM ADOLESCENTES

Data de aceite: 01/11/2021
Data de Sumissao: 21/09/2021

Ana C. Almeida

Centro Hospitalar e Universitario de
Coimbra — Hospital Pediatrico
Coimbra, Portigal

ORCID: 0000-0002-0897-9087

M. Engracia Leandro

Centro de Investigacdo e Estudos de
Sociologia, Instituto Universitario de Lisboa
Lisboa, Portugal.

M. Graca Pereira

Escola de Psicologia, Universidade do Minho
Braga, Portugal

ORCID: 0000-0001-7987-2562.

RESUMO: A gestdo da Diabetes tipo 1 (DT1)
em adolescentes interfere quer com as
relacbes familiares quer com as atividades
quotidianas da familia, o que pode influenciar
o controlo da doenga e a qualidade de vida
(QV) dos adolescentes e da familia. A familia
do adolescente com DT1 é frequentemente
requisitada pelos profissionais e servicos de
saude, para co-partilhar a responsabilidade pela
recuperacgao, controlo da doencga e aquisicao de
melhores niveis de salde para o adolescente.
Apesar dos resultados de ades&o e controlo
metabdlico diminuirem durante a adolescéncia e
os conflitos familiares relacionados com a gestéo
da diabetes tenderem a aumentar, influenciando
negativamente a sua QV, o suporte da familia
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na gestdo da doenca apresenta-se como uma
importante fonte de suporte. Assim, este capitulo
pretende analisar as caracteristicas da familia,
o suporte e funcionamento familiar e o coping
parental das familias de adolescentes com DT1 e
a sua relagéo com a adeséo, controlo metabdlico
e QV, tendo em consideragcdo o modelo de
Adaptacédo a DT1 de Whittemore e colaboradores
(2010).

PALAVRAS-CHAVE: Familia; Adolescente com
DT1; Adesédo; Qualidade de Vida; Adaptagao

FAMILY ROLE IN ADAPTATION TO TYPE |
DIABETES IN ADOLESCENTS

ABSTRACT: The management of Type 1
Diabetes (DT1) in adolescents interferes both with
family relationships and with their daily activities,
which can influence the control of the illness and
the quality of life (QL) of adolescents and their
families. The family of the adolescent with T1D
is often requested by health professionals and
services to share the responsibility for recovery,
disease control and acquisition of better health
levels for the adolescent. Although adherence
and metabolic control results decrease during
adolescence and family conflicts related
to diabetes management tend to increase,
negatively influence their QoL, family support in
managing the disease is an important source of
support. Thus, this chapter aims to analyze the
characteristics of the family, family support and
functioning, and parental coping of families of
adolescents with T1D and its relationship with
adherence, metabolic control and QolL, taking
into account the model of Adaptation to TD1 by
Whittemore and collaborators (2010).
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INTRODUCAO

A Diabetes tipo 1 (DT1) é uma doenca cronica que impde um complexo plano de
cuidados que devem ser desempenhados diariamente e varias vezes ao dia (Rewers et al,
2014), o que interfere com as rotinas normais da familia e do adolescente. O modelo de
Whittemore, Jaser, Guo e Grey (2010) assenta nos pressupostos de que as caracteristicas
pessoais e familiares e as respostas psicossociais do adolescente e da familia influenciam
0 processo de adaptagdo a DT1 durante a infancia, destacando o papel do controlo
metabdlico e da QV como indicadores do processo de adaptag&o. Assim, neste capitulo
pretende-se analisar a relagdo das caracteristicas da familia, o suporte e funcionamento
familiar e o coping parental das familias de adolescentes com DT1 e a relacdo com a
adeséo, controlo metabdlico e QV, tendo em consideragdo o modelo de Adaptagéo a DT1
de Whittemore et al. (2010).

11 CARACTERISTICAS DA FAMILIA NA GESTAO DA DT1 EM ADOLESCENTES

A gestdo da DT1 em adolescentes interfere quer com as relagdes familiares quer
com as atividades quotidianas da familia, o que pode influenciar o controlo da doenca e a
QV dos adolescentes e da familia.

Pelo seu papel de cuidador da saude dos elementos mais novos, a familia €
frequentemente requisitada pelos profissionais e servicos de saude, para co-partilhar a
responsabilidade pela recuperagéo, controlo da doenca e aquisicdo de melhores niveis de
saude para o adolescente. Este papel é representado, principalmente pela mae/mulher, a
quem socialmente tende a ser atribuida a responsabilidade pela educagéo dos elementos
mais jovens e pela prestacdo de cuidados a todos os elementos da familia, com maior
enfase a crianga/adolescente e nas situagbes de doenga e/ou incapacidade (Leandro,
2014).

As caracteristicas individuais dos elementos cuidadores, as estratégias de coping
adotadas para fazer face aos fatores desencadeadores de situagdes de stress originadas
pela vivéncia quotidiana da doenca e as redes de suporte social que as familias tém
disponiveis ou as quais podem recorrer, podem condicionar, quer os niveis de saude quer
o modo como as experiéncias de doenga poderéo ser enfrentadas e geridas pela familia.
Por sua vez, o rendimento familiar pode influenciar a resposta a uma situacao de doenca,
condicionando o acesso e a aquisi¢cdo de bens de saude e favorecendo comportamentos e
opcoes preventivas e promotoras de salde, como a opgao por uma alimentagéo saudavel
ou pela melhoria das condi¢gdes de vida. Quanto ao nivel de educagédo, para além de se
relacionar diretamente com as condi¢cdes socioecondmicas do individuo e da familia,
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este também influencia o nivel de literacia em salde, favorecendo o acesso a servigos
de saude, comportamentos de promoc¢ao da salde e de prevencdo da doenga (Monteiro,
2014). Também o estatuto profissional das familias, com maior ou menor disponibilidade de
tempo para a familia quando o desempenho da atividade profissional é a tempo parcial ou a
tempo inteiro, bem como a sua tipologia (familias monoparentais versus familias nucleares)
podem condicionar os recursos econémicos ou de suporte social disponiveis para a gestao
da doenca (Grey et al., 2015).

Assim, a vivéncia com uma doenga crénica ou com um elemento que seja portador
de uma destas doencas implica a capacidade de reconhecer individual e familiarmente, as
necessidades da doenca no desempenho das atividades do quotidiano, a utilizacado dos
recursos psicossociais e o desenvolvimento das tarefas e estratégias para a gerir, 0 que
facilitar4 a vivéncia da experiéncia de doenca e a adog¢do de comportamentos preventivos
e de promogéo da saude (Ryan & Sawin, 2009).

a. A Diabetes tipo 1

A DT1 apresenta-se como uma doenca crénica que, desde o0 momento do seu
diagnostico, impde uma mudanga complexa nos estilos de vida destes adolescentes e das
respetivas familias. Trata-se de uma doenca autoimune que resulta de uma insulinopenia
absoluta provocada pela destruigdo das células 8 dos ilhéus de Langerhans, responsaveis
pela produgéo de insulina (Pietropaolo & Trucco, 2003). Na maioria das vezes, 0 seu
aparecimento reveste uma forma subita, acompanhado por uma insulinopénia grave
(Masharani, 2008). A sua prevaléncia tem apresentado uma taxa crescente tanto a nivel
mundial como em Portugal (SPD, 2016). Em Portugal estima-se que a prevaléncia de
casos de criangas com menos de 19 anos com DT1 corresponda a 0.16% da populagéao
portuguesa nesta faixa etaria (SPD, 2016), sendo mais prevalente em rapazes.

Os objetivos do seu tratamento relacionam-se ndo s6 com todo o conjunto de
comportamentos técnicos de monitorizagao da glicémia e administragdo de insulina exégena,
mas também com a manuten¢ao de um crescimento e desenvolvimento adequados para a
idade e das suas atividades escolares e quotidianas (Hanas, 2009). Entre outros fatores,
sabe-se que a alimentagcéo € uma peca fundamental na gestdo da DT1, néo significando,
porém, que deva ser encarada como um plano restrito e limitativo (Escobar, Drash & Becker,
2007; Masharani, 2008). Deve, outrossim, reger-se pelos principios de uma alimentagcéo
saudavel, o que facilita o controlo da glicemia. Também a pratica de exercicio fisico pelo
adolescente com DT1 assume padrdes irregulares, pois 0s horarios e periodos escolares,
bem como as modas e motivagbes pessoais sdo fatores que interferem na adeséo a este
cuidado, constatando-se que o exercicio fisico e a alimentagédo sdo os cuidados a que os
adolescentes menos aderem (Escobar, Drash & Becker, 2007).

Acomplexidade da gestéo dos autocuidados relacionados com a DT1 no adolescente,
alguns caracterizados por comportamentos técnicos como a monitorizagéo da glicémia e
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administracdo de insulina, outros por se relacionarem com os recursos financeiros das
familias, como é o caso da alimentagéo e do estilo de vida, poder&o dificultar o processo de

gestao da diabetes no adolescente (Salamon et al, 2010).

b. O Modelo Teérico de Whittemore e colaboradores (2010)

O modelo de Adaptacao a Doenca cronica na crianga com DT1 de Whittemore et al.
(2010) procura identificar os fatores que influenciam o processo de adaptacdo da crianca a
esta doencga (Guo et al., 2012). Para estes autores, o processo de adaptagédo a uma doenca
cronica é algo complexo e que envolve fatores internos e externos, que podem interferir
tanto na resposta inicial, como no nivel de adaptagdo. E amplamente reconhecido que a
gestédo dos autocuidados da diabetes & um processo complexo e exigente para a crianga
e para a familia, implicando que estes disponham de tempo, recursos e energia para o
desempenharem em conjunto com as suas atividades de quotidiano (Armstrong, Mackey,
& Streisand, 2011).

Estes autores (Whittemore et al., 2010) definem adaptagéo como o grau com que um
individuo responde, quer fisiologicamente quer psicologicamente, ao stress provocado pela
experiéncia de viver com uma doencga crénica. Este modelo esta organizado nas seguintes
componentes: caracteristicas individuais e familiares, respostas psicossociais, respostas
individuais e familiares e processo de adaptacédo (Whittemore et al., 2010).

Estes autores consideram que as caracteristicas individuais e familiares como aidade,
0 género, a fase de desenvolvimento, a duragdo da doenca, o estatuto socioeconémico,
a raca, a modalidade de tratamento (método mais tradicional — administracdo de insulina
através de agulha e seringa versus método mais recente — utilizagdo de bombas de
insulina) e o ambiente familiar da crianga sado fatores que influenciam o seu processo de
adaptagdo a DT1 (Whittemore et al., 2010; Guo et al., 2012). Assim, consideram que estas
caracteristicas individuais e familiares podem interferir com a adeséo, controlo metabdlico e
QV do adolescente com DT1, influenciando o seu processo de adaptagdo a doenga. Como
resposta psicossocial sdo considerados os sintomas depressivos e de ansiedade, distlrbios
alimentares e transtornos de comportamento que podem ser originados com o diagnéstico
de DT1 e/ou com o seu tratamento, dado se apresentarem como um evento de vida que
tem associados elevados niveis de stress (Whittemore et al., 2010). A presenca destes
fatores esta relacionada com a gestdo da diabetes e podem influenciar negativamente
0 processo de adaptagcédo do adolescente (Jaser & Grey, 2010). Por sua vez, os fatores
relacionados com a resposta individual e familiar, como o coping parental, o funcionamento
familiar, a autoeficicia e a ades@o podem influenciar quer o processo de adaptag¢éo quer os
fatores relacionados com a resposta psicossocial, podendo ter um efeito mediador nestas
relagbes (Whittemore et al., 2010). Por fim, o processo de adaptacédo a DT1 é traduzido
pelo controlo metabdlico e a QV do adolescente (Whittemore et al., 2010). Enquanto o
controlo metabdlico é considerado como o principal marcador fisioldgico da adaptacdo a
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DT1 devido a sua relacéo direta com a possibilidade de prevengéo ou desenvolvimento de
complicag¢des da diabetes (DCCT, 1983), por sua vez, a QV traduz um importante resultado
psicossocial de adaptacao a diabetes (Guo et al, 2012).

2|1 CONTRIBUTO DA FAMILIA NA ADESAO E QUALIDADE DE VIDA DO
ADOLESCENTES COM DIABETES TIPO 1

O funcionamento familiar traduz o impacto do processo de gestdo da doenga no
individuo e na familia, possibilitando a caraterizagdo do seu processo individual e familiar de
adaptacéo a doenca crénica (Grey et al., 2015). Como Whittemore et al. (2010) reconhecem,
este fator tem um papel muito importante no processo de adaptacdo da crianga a diabetes,
no qual o controlo metabdlico é um dos principais fatores, ou seja, melhor funcionamento
familiar relaciona-se com melhores resultados psicossociais em adolescentes com DT1
(Jaser & Grey, 2010), enquanto a presenca de conflitos familiares e um estilo parental muito
critico relacionam-se com pior controlo metabdlico (Moore et al., 2013). No entanto, um
maior envolvimento dos pais e maior partilha das tarefas implicadas na gestao da diabetes
estdo relacionados com melhor controlo metabélico, melhor ajustamento psicossocial e
adesdo em adolescentes com DT1 (Stattin & Kerr, 2000; Cohen et al., 2004). Por sua vez, as
estratégias de coping parental encontram-se associadas a melhor adeséo, funcionamento
familiar, QV e controlo metabdlico (Wiebe et al., 2005). Tal como Whittemore et al. (2010)
referem, as estratégias que os adolescentes adotam para lidarem com o stress provocado
pela gestao da diabetes apresentam-se como um importante mediador dos seus resultados
metabdlicos e de ajustamento psicossocial.

A adesado compreende um conjunto de comportamentos com vista a consecucéo
dos objetivos do tratamento da diabetes e que sédo partilhados quer pelo adolescente quer
pela familia (Borus & Laffel, 2010). A relacéo entre adesao e o controlo metabdlico ndo é
consensual, havendo estudos que demonstram uma relagdo positiva (Moore et al., 2013)
e outros que nao identificam nenhuma associagao significativa entre ambos (Cohen et al.,
2004). Fatores como a duracéo da doenca, a fase de desenvolvimento, fatores fisiologicos,
a idade da crianca e o estatuto socioeconémico podem influenciar quer a adeséo quer o
controlo metabolico (Whittemore et al., 2014). Quanto a relagdo entre a adesdo e a QV do
adolescente com DT1, a literatura tem demonstrando uma relacdo negativa entre estas
duas variaveis, em parte devido a complexidade que a adeséo aos autocuidados representa
para o adolescente (Matziou et al., 2011) e a interferéncia com as suas atividades sociais
e escolares (Wysocki & Greco, 2006). Contudo, alguns estudos também observaram que
quando a gestéo da diabetes € boa, estes adolescentes tendem a percecionar uma boa QV
(Almeida, Leandro & Pereira, 2011).

Se a presenga de conflitos familiares relacionados com a gestdo da diabetes
influencia negativamente a QV do adolescente com diabetes (Guo et al., 2012), por sua
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vez, menores sintomas depressivos (De Wit et al., 2007), melhor coping parental (Wiebe
et al., 2005) e melhor suporte familiar (Pereira et al., 2008) relacionam-se com melhor
QV (Moore et al, 2013; Whittemore et al., 2010). Estudos tém apresentado diferencas de
género em relagcdo a QV dos adolescentes com DT1, com as raparigas a apresentarem
mais preocupagdes, maior impacto e menor satisfacdo com a vida do que os adolescentes
rapazes (Cohen et al., 2004). Também durante a fase da adolescéncia se assiste a um
declinio da QV, por vezes associados a um aumento dos conflitos familiares relacionados
com o processo de transferéncia da responsabilidade pelos autocuidados dos pais para
os adolescentes (Guo et al., 2012). No seu estudo, Almeida, Leandro e Pereira (2020)
concluiram que maior suporte familiar, ser rapariga e ser dos adolescentes mais novos séo
moderadores na relagédo entre adeséo e controlo metabdlico. Em termos da influéncia do
suporte familiar na relagdo entre a ades&o e o controlo metabdlico, este estudo constatou
que melhor adesao estava associada a menor suporte familiar e melhor controlo metabélico
estava relacionado com menor suporte familiar e com os adolescentes mais jovens. Nao
se observaram diferencas significativas ao nivel da adesao, controlo metabolico, suporte
familiar e idade do adolescente em fungdo do seu género. O suporte familiar, o género
e a idade do adolescente apresentaram um efeito moderador na relacéo entre a adeséo
e 0 controlo metabdlico, isto €, a adesao relaciona-se significativamente com o controlo
metabolico quando os adolescentes mais novos e do género feminino percecionam maior
suporte familiar. Apesar dos resultados de adeséo e controlo metabdlico diminuirem durante
a adolescéncia e os conflitos familiares relacionados com a gestdo da diabetes tenderem
a aumentar, o suporte da familia na gestdo da doenca continua a apresentar-se como uma
importante fonte de suporte (Whittemore et al., 2010, Wiebe et al., 2005).

Apesar de nem sempre 0s resultados que envolvem o género do adolescente com
DT1 serem consensuais, neste estudo ser rapariga e usufruir de maior suporte familiar
apresentaram-se como moderadores na relagdo entre adesdo e controlo metabdlico
(Almeida, Leandro & Pereira, 2020). Por sua vez, as interacdes familiares, avaliadas
em funcéo do suporte familiar e do coping parental, condicionam a gestéo da diabetes e
apresentam repercussdes ao nivel do funcionamento familiar e da QV (Almeida, Pereira &
Leandro, 2015).

31 PARTICULARIDADES DA ADOLESCENCIA E RELACAO COM A FAMILIA
EM ADOLESCENTES COM DT1

a. Competéncias e Tarefas Desenvolvimentais

A fase da adolescéncia € um periodo de tensao para o individuo, sujeito a vivenciar
e ultrapassar um conjunto de experiéncias contraditorias. Se por um lado, sédo expostos a
desenvolverem a sua propria identidade, através do estabelecimento de rela¢des sociais,

tanto com os pares do mesmo género como com 0 outro género, por outro, sdo impelidos a
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comportarem-se de forma semelhante aos demais iguais a si, como se 0 proprio processo
de desenvolvimento Ihes colocasse limites e exigisse comportamentos de conformidade,
em simultéaneo (Drulhe, 2014). Ao comportarem-se e agirem de acordo com os seus valores
individuais, visando atingir os fins a que se propéem, podem vir a desencadear conflitos no
quadro das suas interagdes sociais. Assim, o adolescente tem de gerir as transformacgées
psicossociais caracteristicas desta fase de desenvolvimento com as exigéncias dos
autocuidados para controlo da DT1, o que pode gerar comportamentos antagonicos
ao desejavel para o controlo da doenca (Skinner et al., 2001). Porém, as crencas de
invencibilidade e de sentimentos de que nada lhes acontece a eles, mas s6 aos outros,
caracteristicos do inicio da adolescéncia, ao conferirem um grau mais otimista quanto as
suas representacdes sobre a doenca, vao-se desvanecendo e sendo substituidas por um
pensamento mais realista e mais semelhante ao dos pais para o final da adolescéncia
(Miller & Drotar, 2003). A literatura descreve diferencas significativas entre as diferentes
fases da adolescéncia com implicagdes ao nivel da ades&o, controlo metabdlico e QV
(Jaser & Grey, 2010; Neylon et al., 2013; Whittemore et al., 2010).

b. Transferéncia de Papeis e Conflitos familiares

As fases de transicdo pelas quais os individuos e as familias também passam
interferem com o processo de gestédo da doencga, como no caso especifico da adolescéncia,
em que a transicao da responsabilidade pela gestdo dos autocuidados da DT1 da familia
para o adolescente, pode gerar conflitos familiares, com repercussdes negativas na adeséo,
controlo metabdlico e QV do adolescente (Stattin & Kerr, 2000).

No caso da doenga crénica em criangas, todo o processo de reconhecimento das
necessidades em saude, de procurar e organizar 0S Seus recursos sociais e desenvolver
estratégias de coping para enfrentar a doenga é desempenhado pela familia. No caso do
adolescente, verifica-se uma partilha da responsabilidade pela gestdo da doenca até que
este adquira as competéncias e responsabilidades necessarias para a transferéncia de
papeis (Cohen et al., 2004).

As particularidades do periodo da adolescéncia, com a busca de definicdo de
identidade, o exercicio de autonomia perante a familia e a presséo do grupo de pares,
tendem a conduzir a situagbes de conflito familiares com repercussdes no controlo da
doenca (Palmer et al., 2004). Também as dindmicas e funcionamento familiares sofrem
alteragbes com a transferéncia da responsabilidade da gestdo da diabetes dos pais
para o adolescente, ainda que o desenvolvimento de uma relagcdo de cooperacgdo entre
ambos nesta gestédo seja deveras importante (Butner et al., 2009). Como a literatura tem
demonstrado, todas estas mudangas biol6gicas e psicossociais trazem repercussdes ao
nivel da adeséo terapéutica, apresentando as menores taxas durante a adolescéncia, com
consequente influéncia no controlo metabdlico e QV do adolescente com DT1 (Miller & Drotar,
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2003; Moore et al., 2013). A literatura apresenta uma maior proximidade e dependéncia
das raparigas adolescentes em relacdo a familia, tanto por serem mais comunicativas e
necessitarem de partilhar mais os seus sentimentos, como por procurarem mais o apoio da
familia para a gestao da diabetes do que os rapazes adolescentes, que tendem a ser mais
independentes das figuras parentais (Korbel et al., 2007; Neylon et al., 2013). Por sua vez, os
adolescentes mais novos sdo aqueles que ainda apresentam maior dependéncia da familia
na gestao dos autocuidados por ainda nao apresentarem competéncias desenvolvimentais
que permitam aos pais transferirem a responsabilidade pela gestdo da diabetes para o
adolescente (Korbel et al., 2007). Verifica-se, assim, em situacbes desta natureza, uma
participa¢do muito elevada dos pais na gestéo dos autocuidados do adolescente durante a
adolescéncia inicial (Neylon et al., 2013). Com o avancar do percurso da adolescéncia, o
préprio jovem tende a reclamar para si a autonomia na gestao da diabetes, tentando afirmar
a sua responsabilidade e independéncia relativamente aos pais, apesar de por vezes esta
transferéncia de responsabilidades poder ser um processo precoce para o adolescente.
Quando tal acontece podera haver uma tendéncia para piorar a sua adeséo e controlo
metabdlico, uma vez que ndo se afiguram ainda reunidas as capacidades necessarias
para uma gestdo auténoma da doenca. Pelo facto de se encontrarem numa fase do ciclo
de vida em que procuram demonstrar a sua autonomia e independéncia relativamente as
figuras parentais, bem como ao seu elevado sentido de responsabilidade na gestdo da sua
diabetes (Miller & Drotar, 2003).

41 ESTRATEGIAS E IMPLICACOES PARA OS PROFISSIONAIS DE SAUDE

No planeamento de intervengdes de salde relacionadas com a DT1 do adolescente,
quer este quer a familia devem estar presentes em conjunto, dado que a gestédo da doenga
€ partilhada por ambos, ainda que durante a adolescéncia os seus papéis se modifiquem,
com a transferéncia da responsabilidade pela sua execugéo dos pais para os adolescentes.
Deste modo, pretende-se melhorar a adesdo e controlo metabdlico do adolescente e
diminuir os conflitos entre a familia e o adolescente, relacionados com a gestao da diabetes,
controlando as implicagdes na QV do adolescente e familia. Para tal, afigura-se necessério
a existéncia de treino de competéncias do adolescente e dos pais ao nivel da comunicagéo,
da resolucdo de conflitos e da negociacdo, quer para melhorar o suporte familiar quer
a gestdo da doengca. O processo de negociagdo e transferéncia da responsabilidade
pela execugéo dos autocuidados entre a familia e o adolescente deve ocorrer de acordo
com a aquisicdo das competéncias desenvolvimentais necessarias para o desempenho
desses autocuidados pelo adolescente. Neste sentido, os profissionais de saltde deverao
o0 adolescente e a familia, possibilitando e contribuindo para que a transferéncia de papéis
ocorra no momento apropriado e seja assegurada a adequada gestao da DT1, de forma a
prevenir complicagoes relacionadas com a doenca e a ocorréncia de conflitos familiares.
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