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RESUMO

Passone CGB. Traducdo e validacdo do Diabetes Self-Management Profile
(DSMP) para a lingua portuguesa do Brasil: um instrumento para avaliar o
autocuidado no diabetes tipo 1 numa populagédo brasileira [Dissertacdo]. S&o

Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo; 2016.

Objetivo: Traduzir e validar o instrumento Diabetes Self-Management Profile
(DSMP)-Regime Convencional e Flexivel para a lingua portuguesa do Brasil,
numa populacao pediatrica portadora de diabetes mellitus tipo 1 (DM1) e seus
cuidadores, para avaliar a qualidade do autocuidado desta populacao.

Método: O DSMP é uma entrevista semiestruturada composta de 25 questdes,
dividida em 5 subscalas (exercicio, hipoglicemia, alimentacdo, monitorizacéo
glicémica e insulinoterapia). Foi administrado para pacientes com DM1 entre 6
e 18 anos (n=102) e seus cuidadores. Criancas menores de 11 anos foram
entrevistadas com 0s pais e as maiores separadamente. Os pacientes foram
entrevistados duas vezes no intervalo de 3 meses pelo mesmo pesquisador, e
estas entrevistas foram gravadas e avaliadas por um segundo pesquisador. A
analise estatistica para confiabilidade e validade incluiu a associacao do escore
com a Hb1Ac e um questionario de percepcdo medica.

Resultados: O escore do DSMP total mostrou adequada consisténcia interna
(Cronbach=0,79) e adequada confiabilidade inter (r=0,38,p<000,1) e
intraobservador (0,43, p<000,1). O escore total do DSMP e subscalas tiveram
correlagdo negativa com a HbAlc (r = -0.53, p< 0.001) e positiva com a
percepcao médica do autocuidado (r=0.67, p< 0.001).

Conclusbes: A versao traduzida do DSMP demonstrou que este é um
instrumento confiavel e valido para avaliar o autocuidado do DM1. O escore do
DSMP foi correlacionado com HbAlc em nossa populacdo brasileira, sendo
agora é o primeiro instrumento de autocuidado validado em nossa lingua para
avaliar pacientes pediatricos.

Descritores: 1.Diabetes mellitus tipo 1 2.Autocuidado 3.Estudos de validagao

4.Entrevista 5.Adesdo a medicacdo 6.Crianca 7.Adolescente.



SUMMARY

Passone CGB. Translation and validation of Diabetes Self-Management Profile
(DSMP) into Brazilian Portuguese language: first instrument to access type 1
diabetes self-management in a pediatric population. [Dissertation]. S&o Paulo:
Faculdade de Medicina, Universidade de S&ao Paulo; 2016.

Objective: To translate and validate the instrument DSMP-Conventional and
Flexible Regimens into Brazilian Portuguese language in order to evaluate the
quality of diabetes self-management in children and adolescents with type 1
diabetes and their caregivers.

Method: DSMP was translated into Brazilian Portuguese language by forward
and back translation method and validated in a group of 102 type 1 diabetes
youths between 6 and 18 years (n=102) and their families by the analysis of its
internal consistency, intra and interobserver reliability and concurrent correlation
with HbAlc and physician perception.

Results: DSMP total scores demonstrated adequate internal consistency
(Cronbach’s 0.79), 3-month test-retest reliability (r=0.43), inter-interviewer
agreement (r=0.38). DSMP total scores and all subscales were significantly
correlated to HbAlc (r= -0.53, p<0,001), as well as physician perception
(r=0.67, p<0,001).

Conclusion: DSMP-translated version into Brazilian Portuguese language is a
reliable and valid tool to assess diabetes self-management.

Keywords: 1.Type 1 diabetes. 2.Self-management 3.Validation 4.Interview 5.
Adherence 6. Child 7. Adolescent.



1 INTRODUCAO



O diabetes mellitus (DM) € definido como um grupo de doencas
metabdlicas caracterizadas por hiperglicemia, resultante de defeitos na
secrecdo de insulina e/ou em sua acdo’. A classificacdo proposta pela
Associacdo Americana de Diabetes (ADA) inclui 4 categorias®: diabetes
mellitus tipo 1 (DM1), diabetes mellitus tipo 2 (DM2), diabetes gestacional e
outros tipos especificos de diabetes (monogénico, associado a outras doencas
e a drogas). Ainda existem duas categorias, referidas como pré-diabetes, que
sdo a glicemia de jejum alterada e a tolerédncia a glicose diminuida. Essas
categorias ndo sdo entidades clinicas, mas fatores de risco para o
desenvolvimento do DM e de doencas cardiovasculares (DCV) *2.

O DM2 é a forma mais comum de diabetes, correspondendo a 90% dos
casos, afetando individuos que tém resisténcia a insulina como também
deficiéncia desta. Sua etiologia €é heterogénea, sendo o risco de
desenvolvimento diretamente proporcional ao aumento da idade, obesidade e
falta de atividade fisica®.

O DML1, classe mais prevalente na infancia, resulta da destruicdo das
células beta do péancreas, usualmente por processo autoimune (forma
autoimune; tipo 1A) ou menos comumente de causa desconhecida (forma
idiopatica; tipo 1B). Os anticorpos estao presentes em 85-90% dos individuos
quando a hiperglicemia € inicialmente detectada e incluem anticorpos
antiinsulina, antidescarboxilase do acido glutamico, antiilhota, antitransportador
do zinco 8 e antitirosino fosfatases®.

O atlas 2015 (sétima edicdo) da Federacdo Internacional de Diabetes
(IDF) relatou que, anualmente, cerca de 86000 criangas menores de 15 anos
desenvolvem DM1 no mundo”. Infelizmente, o diabetes diagnosticado na
infancia apresenta maior risco para complicagfes ainda numa fase precoce da
vida, podendo implicar numa reducéo de 10 a 20 anos na expectativa média de
vida, principalmente nos paises em desenvolvimento®. Individuos diabéticos

com menor acesso a educacdo em diabetes apresentam um aumento de 40%



no risco de morte prematura comparado aquele de diabéticos altamente
envolvidos em seus cuidados®.

De um total estimado de 542000 criangas com DM1, um quarto vive na
Europa e um quinto na América do Norte e Caribe. Os paises com as
estimativas mais elevadas de casos sdo EUA (84100), india (70200) e Brasil
(30900)*. Consequentemente, podemos inferir que ha um grande ndmero de
pessoas de lingua portuguesa afetadas pelo DM1.

A Organiza¢cdo Mundial da Saude (OMS) cita como referéncia brasileira,
0 estudo realizado em trés cidades do estado de Sao Paulo (Bauru, Botucatu e
Rio Claro) entre 1987 e 1991, relatando uma incidéncia anual média de 7,6
casos de DM1 por 100000 jovens menores de 15 anos’. Um estudo que
avaliou a variacdo temporal da incidéncia do DM1 na cidade de Bauru, entre
1986 e 2006, observou o surgimento de 179 casos novos no periodo, com uma
incidéncia média de 10,4/100000, tendo havido uma variacdo de 9,6 vezes
nesta incidéncia entre os anos de 1987 e 20025,

A notificacdo do diabetes mellitus no Brasil pelo Sistema Unico de Satde
(SUS) ndo esté classificada em subtipos, 0 que acarreta uma caréncia de
dados estatisticos sobre o DM1 no pais. Através do sistema DATA-SUS,
ocorreram 8.391internacdes em menores de 19 anos por diabetes mellitus no
Brasil no ano de 2014, com 142 6bitos em 2013. Por outro lado, ocorreram
73.443 internagbes por asma e 17.169 internagbes por leucemia, com o
namero de 6bitos de 117 e 892, respectivamente, em menores de 19 anos,
nestes mesmos periodos®, o que sugere que a prevaléncia brasileira de DM1
na infancia seja ainda inferior aguelas da asma e do cancer infantil.

Na ultima década, médicos e pesquisadores tém aumentado o interesse
no autocuidado em criancgas e adolescentes com DM1. Este conceito se tornou
mais importante apds a recomendacdo do regime de controle intensivo para
tratamento do diabetes, em funcdo das evidéncias clinicas observadas no
estudo multicéntrico norte-americano Diabetes Control and Complications Trial
(DCCT) %, realizado entre 1983 e 1993, com 1441 pacientes portadores de
DM1, que mostrou que manter os niveis glicémicos o mais préximo do normal
diminui a progressao para retinopatia, doenca renal e neuropatia, em 76%,

50% e 60%, respectivamente™®.



O manejo do DM1 necessita da adocdo de um complexo regime
terapéutico pelo paciente e sua familia. Diversos estudos mostraram que 0s
pacientes tém muita dificuldade de atingir as expectativas da equipe de saude
e de adotar as medidas béasicas do autocuidado em diabetes. Estima-se que a
taxa de ndo aderentes varie entre 40 e 90%"*, estando relacionada com maus
desfechos de saude e custos elevados™™**,

Atualmente, o tratamento do diabetes tem enfocado a educacgéo
continuada dos pacientes e suas familias, encorajando-os a modificar
comportamentos diariamente, visando um melhor controle metabdlico.

A educacdo em diabetes € definida como o processo de promocao de
conhecimento sobre a doenca, de facilitacdo da aprendizagem das técnicas e
habilidades necessarias para o autocuidado, ao manejo das crises de
descompensacdo e a mudancas de comportamento que conduzam ao bom
controle do diabetes a longo prazo®. Com o objetivo de melhorar os desfechos
clinicos, o estado de saude e a qualidade de vida, a educacdo para o
autocuidado visa: capacitar o paciente para a solu¢do de problemas; ajuda-lo a
identificar barreiras e a desenvolver habilidades de enfrentamento destas
questBes; promover a colaboracdo ativa com a equipe multiprofissional;
fornecer orientagdo para o processo continuo de decisdo terapéutica®®™’.

Para o profissional de salude é importante avaliar a qualidade do
autocuidado do paciente para o direcionamento de condutas e para o
estabelecimento de estratégias e metas conjuntas com o0 paciente e sua
familia. A literatura especializada em DM1 em criancas e adolescentes busca,
sistematicamente, instrumentos de avaliagdo da qualidade deste autocuidado
que se diferencia da avaliacdo da qualidade de vida, que tem foco
essencialmente psicossocial na doenca. Para esta, existem alguns
instrumentos ja bem estabelecidos como o Diabetes Quality of Life (DQol) e o
Pediatric Quality of Life Inventory™ (PedsQL), sendo o primeiro ja validado
para a lingua portuguesa®®.

Por outro lado, para acessar a adesdo e o0 autocuidado, varias
estratégias ja foram utilizadas como o atendimento telefénico 24 horas, diarios

escritos, monitores eletrbnicos, além de questionarios e entrevistas



estruturadas; entretanto, inconsisténcias metodoldgicas e conceituais tem sido
motivo de confusdo ao longo das Ultimas décadas™®.

A construcéo de instrumentos de avaliagdo da qualidade do autocuidado
em diabetes apresenta algumas dificuldades intrinsecas. Primeiramente, o
termo autocuidado tem muitas definicdes, atribuindo-se a ele trés conceitos
essenciais: processo, atividade e metas. Mais recentemente tem sido proposta
a seguinte definicdo para o autocuidado: “E um processo ativo diario e flexivel
em que cuidadores e criancas dividem responsabilidades e tomam decisdes
para alcancar o controle da doencga, saude, bem-estar através de um grande
numero de atividades relacionadas & doenca”°.

Para os autores de lingua inglesa, h& diferenca de terminologia entre
"self-care” e "self-management”, sendo "self-care” associado ao cuidado do
paciente consigo mesmo e "self-management” definido de forma mais
ampla, envolvendo o cuidado consigo e as relacdes interpessoais®. No
entanto, na traducdo para a lingua portuguesa, o termo "self-management”
seria traduzido literalmente como “automanejo”, uma expressdo que nao é
aplicada na préatica clinica pelas equipes multiprofissionais brasileiras
especializadas em diabetes. Em nosso meio, utiliza-se o termo
autocuidado, para se referir ao "self-management” e ndo em sua traducéo
literal. A construgdo de instrumentos de avaliagdo do autocuidado encontra
algumas dificuldades, a comecar pela discussdo semantica existente sobre as
terminologias complacéncia, adesdo e autocuidado®’. Os termos complacéncia
e adesdo sao utilizados para avaliar se o comportamento do paciente coincide
com a prescricdo médica, porém evocam uma postura emocional negativa, de
passividade do entrevistado, resultando em respostas inconsistentes. O termo
autocuidado engloba os comportamentos do paciente e sua familia e dos
profissionais de saulde, assim como a manutencdo e monitorizacdo do
controle do diabetes, prevencdo e correcdo dos niveis glicémicos. Portanto, o
autocuidado enfatiza a quantidade, a precisdoe a regularidade dos
comportamentos, mais do que a distAncia que este comportamento esta

daquilo que foi prescrito™®.

A segunda barreira seria a questdo da
confiabilidade, uma vez que a precisdo maxima exigiria um acompanhamento

constante e ininterrupto do individuo por parte de um observador treinado, o



que seria inviavel na pratica'’. A terceira barreira seria o fato de que a maioria
dos estudos ndo mostrou associacao significativa entre adesao ao tratamento e
controle do diabetes. A variabilidade glicEmica pode ocorrer em funcdo de
fatores genéticos, bioldgicos, demogréficos, caracteristicas farmacologicas das
insulinas, da dieta e da atividade fisica.

Com a evolugdo do tratamento do diabetes, o autocuidado tem se
tornado mais complexo e, além disso, modalidades terapéuticas mais recentes
como o sistema de infusdo e os novos analogos da insulina ndo foram
avaliados pelos instrumentos de medida de ades&o ja publicados *2.

1.2° em estudo de revisdo sobre instrumentos de autocuidado

Shilling et a
validados na lingua inglesa, destacam a importancia da utilizacdo dos
instrumentos capazes de avaliar pacientes em regime flexivel, j& que se trata
de uma importante op¢do de tratamento na atualidade. O regime flexivel é
aquele que utiliza o esquema de insulina basal/bolus, onde hd uma dose de
insulina basal (administrada com insulina lenta, ultralenta ou ultrarrapida pelo
sistema de infusdo continua) e bolus de insulina para correcao da hiperglicemia
e também de acordo com a quantidade de carboidratos da dieta (insulina
ultrarrapida). O regime basal/bolus pode ser administrado através da aplicacéo
intermitente de multiplas inje¢cdes de insulina, ou através da terapia com
sistema de infusdo continua. Dentre 0s instrumentos analisados, somente o
Diabetes Self-Management Profile (DSMP), o Summary of Self-Care Activities
Measure-Revised (SSCA-R) e o Self-Management of Type 1 Diabetes in
Adolescents (SMOD-A), publicado posteriormente 2!, avaliaram pacientes em
terapia com sistema de infusdo continua; entretanto, esses dois Ultimos foram
validados somente em adolescentes.

O instrumento DSMP' é uma entrevista semi-estruturada, com 25
guestbes para acessar 0 autocuidado em criancas entre 6 a 18 anos nos
altimos trés meses, (Anexo 1). Este instrumento teve como base o Self-Care
Adherence Inventory®?, sendo capaz de acessar o desempenho e 0s ajustes
nas atividades relacionadas ao diabetes, com bastante sensibilidade as
variacdes existentes. Inclui um questionério para regime flexivel e um para

regime convencional para cuidadores e outro para as criangas.



A pontuacédo desta entrevista € dada pela analise de cinco dominios ou
subescalas num escore final (Anexo 2) que considera 0s seguintes escores
maximos por subescalas: 12 pontos para atividade fisica, 11 pontos para
hipoglicemia, 17 pontos para alimentacao, 16 pontos para aplicagdo de insulina
e 32 pontos para monitorizacéo glicémica.

A validac&o original feita por Harris et al.'*, com 105 pacientes, mostrou
adequadas consisténcia interna (alfa de Cronbach=0,76 para pais e
adolescentes), confiabilidade intraobservador (r=0,67) e interobservadores
(r=0,94) para o escore DSMP-Regime Convencional. No escore DSMP-Regime
Flexivel, realizado com 200 pacientes, no DirectNet Study Group®, foram
encontradas adequadas consisténcia interna (alfa de Cronbach=0,7 para
cuidadores e 0,65 para adolescentes) e confiabilidade inter e intra-
observadores. Os escores do questionario DSMP, tanto regime convencional
guanto regime flexivel, apresentaram relacédo significativamente negativa com
os niveis da hemoglobina glicada (convencional r=-0,28); flexivel r=-0,2). Foi
encontrada correlagéo significativa entre os escores do Quality of Life Scale for
Children (DQOL) e os escores do DSMP para adolescentes e maes. Em 2006,
lanotti** validou o DSMP em uma forma modificada, com resultados
semelhantes, a qual nao foi utilizada em nosso estudo. Em 2010, o instrumento
em regime convencional e flexivel foi revalidado com aumento da casuistica
para sexo e idade, inclusdo de adolescentes e realizagcdo de comparacdes
independentes entre pais e criancas e grupos por idade'®. Neste estudo,
participaram 275 criancas com DM1, e 444 cuidadores (nome usado para pais
ou cuidador legal). A validacao original incluiu criangas entre 6,1 a 15,8 anos,
sendo ampliada para até 18 anos posteriormente. As criancas menores de 11
anos foram entrevistadas junto aos seus cuidadores?>.

Em 2010, o instrumento para cuidadores foi validado para a lingua
espanhola e foi correlacionado com a hemoglobina glicada e com a percepcao
do médico em relagédo ao paciente, através de um escore que demonstrou boa
consisténcia interna (alfa de Cronbach=0,95)?°. Também, o instrumento foi
convertido em forma de autorrelato e validado em lingua inglesa®’.

Recentemente, o DSMP foi validado para a lingua portuguesa em 75

pacientes, na faixa etaria acima de 11 anos (média de 34,9 £ 13,7anos), com



longo tempo de duragao do diabetes (média 18,1 £ 11,8). Nesta populacgéo, foi
encontrada correlacdo negativa do escore total do instrumento com a
hemoglobina glicada (r=-0,46, P <0,01) e positiva com o0 instrumento de
aderéncia SCI-R(r=0,88, P <0,01), também validado neste estudo .

Apoés a analise dos diversos instrumentos, optamos pelo DSMP pelas
seguintes vantagens: maior abrangéncia quanto a faixa etaria, maior correlacéo
com a hemoglobina glicada, correlacdo com a qualidade de vida de méaes e
criangas (mostrando que o autocuidado esta relacionado a qualidade de vida) e
sensibilidade a variacdo das atividades globais do controle do diabetes,
praticidade, avaliacdo de autocuidado e ndo somente adesdo, avaliacdo de
pacientes em regime flexivel (insulina no esquema basal/bolus ou sistema de
infusdo continua). Entre as desvantagens encontra-se a necessidade de ser
aplicado por uma pessoa treinada e de existir somente uma pergunta sobre
colaboracdo dos profissionais de saude e nenhuma sobre metas de

autocuidado.



2 JUSTIFICATIVA



10

Com a finalidade de promover melhora do controle metabdlico e do
estado de saude das criancas e adolescentes atendidos no Ambulatério de
Diabetes do Instituto da Crianca HC-FMUSP, planejamos implantar um
programa de educacdo continuada em diabetes voltado ao paciente e seus
cuidadores; dessa forma, um instrumento de avaliacdo do autocuidado sera
necessario tanto para o diagnéstico das necessidades educativas dessa
populacdo antes do inicio do programa, quanto para a avaliacdo de sua
eficacia a curto e médio prazo, viabilizando assim constantes modificacées do
conteudo educativo.

Em revisdo da literatura, ndo foram encontrados questionarios em lingua
portuguesa para avaliacdo do autocuidado para DM1 na faixa etaria pediatrica.
Assim, por se tratar de um instrumento para avaliacdo do autocuidado em
criancas e adolescentes portadores de DM1 em lingua portuguesa do Brasil,
buscou-se um questionario com maior aplicabilidade, abrangéncia e
confiabilidade, como o instrumento DSMP. Apés a obtencao da autorizacdo dos
autores'?, procedemos & sua traducéo e validac&o.



3 HIPOTESE
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Analisar se o questionario DSMP é capaz de avaliar o autocuidado numa
populacao brasileira de pacientes entre 6 e 18 anos portadores de diabetes

mellitus tipo 1.



4 OBJETIVOS
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Objetivos Principais

Os objetivos deste estudo foram:

traduzir o instrumento DSMP (Diabetes Self-Management Profile) -
Regime Convencional e Regime Flexivel para a lingua portuguesa do
Brasil, de maneira que fosse equivalente a versao original, de forma
clara e de facil entendimento;

valida-lo para uma populagcdo brasileira de criangas e adolescentes
portadores de DM1 e seus cuidadores, possibilitando a avaliagdo da

qualidade de seu autocuidado.

Objetivo especificos
Avaliar a consisténcia interna da versdo do DSMP traduzida para o
portugués através da determinacdo da correlacdo interitens, como

também de sua confiabilidade intra e interobservadores.

Determinar o escore total e das subescalas do questionario traduzido;

Verificar a existéncia de correlacdo do escore obtido no questionario
com um parametro consagrado de controle metabdlico (hemoglobina
glicada) e também com a percepcdo médica da qualidade de
autocuidado do paciente.

Comparar o escore obtido entre os subgrupos por idade, regime de

insulina utilizado, sexo e avaliacdes dos pacientes e seus cuidadores.



5 DESENHO DO ESTUDO
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Foi realizado um estudo transversal, quantitativo, descritivo e analitico
de traducdo e validacdo do instrumento DSMP para a lingua portuguesa do
Brasil, na seguinte sequéncia: traducao-retroversao, aplicacdo do questionario
numa amostra de individuos e sua validagéo através da andlise dos resultados
(Figura 1).

| lano |
A entrevista
gravada foi
pontuadapor
segundo
observador
| 3meses | | 2meses | | 3meses | | 2meses | —
1 1 1
| | > Segunda
Etapal Etapa 2 Frimeira entrevista Teste -
Traducéio Traducéo Etapa3 Etapa 4 ; aplicadaem até reteste
Inglés- Portugués Rloto Ajustes entrevista 3meses
Portugués -Inglés Grav

1.Traducéo 2.Aplicacéo= N=102

Critériosde Inclusdo:

- Pacientes DM1 entre 6 e
18 anos (<1lanos e

- — B B >11anos)
Andlise Estatistica -Sem outras comor bidades

- Regme Conv.ou Hexivel

Figura 1. Desenho do Estudo



6 METODOS
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6.1 Casuistica

Foram recrutados para o estudo, pacientes com diagnoéstico de DM1
entre 6 e 18 anos de idade, acompanhados regularmente no Ambulatério de
Diabetes do Instituto da Crianca HC-FMUSP, no periodo de 2012 a 2013, com
0 objetivo de compor uma populacdo amostral de 100 pacientes e 100
cuidadores (um por paciente), sendo 50 pacientes menores de 11 anos, que
foram entrevistados juntamente com seus cuidadores, e 50 maiores de 11
anos, que foram entrevistados separadamente de seus cuidadores. Sendo

metade destes em regime flexivel.

6.1.1 Critérios de Incluséo
e Diagndstico de DM1 por mais de 1 ano.
e Estar acompanhado por pelo menos um cuidador no dia da

entrevista.

6.1.2 Critérios de Excluséo
e Apresentar outras comorbidades fisicas e/ou mentais.
e Dose de insulina total diaria menor que 0,5U/kg/dia.

Apbés explicacdo verbal detalhada da pesquisa, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) do cuidador responsavel foi
assinado, como também o Termo de Assentimento para 0s pacientes maiores
de 11 anos. O estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica para Andlise de
Projetos de Pesquisa do Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo em 19/09/2012, parecer
CEP numero 1079/34/2012. (Anexo 3)

6.1.3 Caracterizacéo da casuistica

Os pacientes com DM1 foram caracterizados quanto a sexo, idade e
avaliados laboratorialmente quanto aos niveis de hemoglobina glicada (HbA1c).
Foi utilizado o valor da HbAlc a época da entrevista ou a média das duas

HbAlc préximas dentro de 3 meses. O método analitico utilizado foi o HPLC
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Biorad Variante 1l (Bio-Rad Laboratories, Munich, Germany). Os valores foram
analisados de forma quantitativa.

Para a avaliagdo socioecondmica foram solicitadas as seguintes
informagdes: principal cuidador, idade e ocupagao do cuidador, escolaridade
materna, renda média mensal da familia e renda per capita (renda média

mensal dividida por nimero de moradores da casa).

6.2 Traducédo do DSMP

A traducdo do DSMP para pais e criancas, no Regime Convencional e
no Regime Flexivel para o portugués do Brasil foi realizada de acordo com o
método de traducao-retroversdo através das seguintes etapas®®>!,

Etapa 1 (Traducdo inicial). Traducao independente da verséo original do

inglés americano para o portugués do Brasil por dois tradutores bilingues,
seguida de discussdo por uma comissdo de traducdo composta por uma
equipe médica de endocrinologistas pediatricos junto aos tradutores bilingues,
com a intencdo de combinar as duas versdes traduzidas em uma Unica versao
de consenso e adequa-la a pratica clinica. Neste estagio, os pesquisadores
buscaram equivaléncia linguistica e conceitual.

Etapa 2 (Avaliacdo da traducdo inicial). A versdo traduzida para o

portugués do Brasil foi entdo retraduzida para o inglés americano por um
tradutor bilingue, tendo como lingua nativa o inglés. Subsequentemente, esta
verséo foi enviada aos responsaveis’! pelo instrumento para sua avaliaco.

Etapa 3 (Avaliacdo da equivaléncia cultural ou pré-teste). Nesta fase, a

versao traduzida foi aplicada a um grupo de pacientes atendidos em nossa
clinica e aos seus cuidadores, para determinar se 0 mesmo era considerado
aceitavel, se a linguagem era simples e apropriada. Todos 0s pacientes
deveriam ter o portugués como lingua nativa. Cinco pacientes e cinco
cuidadores de cada faixa etaria foram entrevistados no segundo semestre de
2011, seguindo a metodologia de entrevista cognitiva, que consiste em realizar
entrevistas diretas, dentro das quais, 0 entrevistador perguntou se o paciente
teve alguma dificuldade no entendimento do questionario e avaliou a

interpretacdo dada pelo paciente item a item. Ao identificar dificuldades de
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compreensao, 0 entrevistador propds e também solicitou alternativas a
traducdo. Estas entrevistas foram gravadas.

Etapa 4 (Po4s-teste). Nesta etapa itens ou instrugbes traduzidas que

geraram mal-entendidos por parte das criancas e adolescentes ou de seus
cuidadores foram modificadas. As entrevistas gravadas foram analisadas e
discutidas com a equipe médica de endocrinologistas pediatricos para a
producdo da versao traduzida final. As modificagbes foram enviadas ao autor
original americano™ para avaliagcéo e a nova verséo foi aplicada e rediscutida

até a versao definitiva.

6.3 Aplicacdo do guestionario traduzido

Nesta fase, as entrevistas foram aplicadas a um grupo de 105 pacientes,
estratificados por faixa etaria, e aos seus cuidadores.

O DSMP-Regime Flexivel e o DSMP-Regime Flexivel Para os Pais
foram aplicados aos participantes, nos quais o regime prescrito incluia a
contagem de carboidratos (criangcas em regime de insulina basal/bolus em
multiplas aplicagBes de inje¢cdes de insulina ou sistema de infusdo subcutanea
continua de insulina com ajustes baseados na contagem de carboidratos).

O DSMP-Regime Convencional e o DSMP-Regime Convencional
Para os Pais foram aplicados a pacientes que utilizavam doses fixas de
insulina de acdo intermediaria e insulina de acdo rapida ou ultrarrapida
conforme algoritmo de correcdo pré-estabelecido pelo grau de hiperglicemia
apresentado no automonitoramento glicémico domiciliar.

As criancas menores de 11 anos responderam a entrevista juntamente
ao seu cuidador; as criangcas maiores de 11 anos e seus cuidadores foram
entrevistados separadamente.

Cada questionario é composto de 25 itens medindo uma das 5
subescalas do autocuidado: exercicios (3 itens), manejo da hipoglicemia (4
itens), dieta (5 itens), monitorizacdo do acgucar no sangue (9 itens) e
administragao/ajuste de dose de insulina (4 itens). Vinte e uma questdes sao
iguais em ambos os questionarios (Regime Convencional e Regime Flexivel) e
4 itens se diferenciam por mencionar o bolus de insulina no Regime Flexivel. O

escore do DSMP ja foi descrito previamente e encontra-se no Anexo 2 e 6. O
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tempo de aplicacdo foi de aproximadamente 20 minutos e foi realizada por
pesquisadores treinados na aplicacéo do instrumento.
Todas as etapas deste estudo foram realizadas pela mestra

pesquisadora, desde a traducéo a aplicagéo.

6.4  Validacdo do questionario traduzido

A confiabilidade do questionério traduzido foi avaliada pelas seguintes
andlises: consisténcia interna, confiabilidade intra e interobservadores e
validade concorrente.

A consisténcia interna (correlacéo interitens) do questionario traduzido
foi avaliada pela aplicacdo da estatistica alfa de Cronbach: um valor alfa > 0,7
é aceitavel, alfa > 0,81 é bom e alfa > 0,91 é excelente®. Foi avaliado também
se alguma das questdes individualmente poderia contribuir com a reducao do
alfa de Cronbach das subescalas ou do escore total.

A metodologia do teste-reteste foi utilizada para avaliacdo da
confiabilidade intraobservador, verificando a correlacdo das duas avaliacdes
realizadas, num intervalo maximo de trés meses, com 0s mesmos individuos e
pelo mesmo entrevistador. Para a avaliacdo da confiabilidade
interobservadores, a primeira entrevista foi gravada e ouvida por um segundo
pesquisador que pontuou os itens, sem a interferéncia do primeiro pesquisador.
Os escores obtidos por ambos os pesquisadores foram entdo comparados.

A validacdo concorrente foi realizada através da verificacdo da relacéo
entre o escore obtido no questionario traduzido com o0s seguintes parametros:

a) Nivel da hemoglobina glicada (HbA1lc).

b) Percepcdo do médico assistente sobre a qualidade do
autocuidado do paciente (Anexo 4), baseado no artigo com traducdo para o
espanhol ?°. Este questionario foi traduzido do inglés para a lingua portuguesa
e utilizado pela equipe. Os escores mais altos do questionario indicam um
melhor autocuidado.

C) Comparacdo entre o0s escores obtidos nos questionarios
respondidos pelos cuidadores e pelos adolescentes. A verificagdo de que ndo
ha diferenca entre o escore do DSMP escore entre cuidadores e adolescentes

avalia a possibilidade de estes poderem ser entrevistados separadamente.
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6.5 Analise Estatistica

A andlise estatistica descritiva foi utilizada na caracterizacdo clinica,
laboral e socioecondémica dos pacientes e para a andlise do escore total do
questionario traduzido e das suas subescalas.

A consisténcia interna foi medida através da estatistica alfa de
Cronbach® tanto para a escala completa, quanto para as subescalas.

O teste de correlacdo de Pearson® foi utilizado para as anélises do grau
de correlacdo existente entre o escore total e das subescalas, entre os escores
obtidos nas fases de teste-reteste (intraobservador), entre os escores obtidos
por dois pesquisadores diferentes (interobservadores), como também para a
andlise da validade concorrente pela correlacdo do escore total com o grau de
controle metabdlico (medido pela HbAlc) e com o escore obtido no
questionario da percepcdo médica sobre a qualidade do autocuidado de cada
paciente.

O teste t foi utilizado para a comparacdo do escore dos pacientes em
relacédo a sexo, idade, tipo de regime e entre estes e seus cuidadores.

A andlise dos dados foi realizada no programa estatistico SPSS v20.0

e valores de p menores que 0,05 foram considerados significativos.



/ RESULTADOS
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7.1 Caracterizacao da casuistica
Foram recrutados 105 pacientes, mas 3 foram excluidos por usarem

uma dose total de insulina inferior a 0,5U/kg/dia, finalizando em 102 pacientes.

Tabela 1 - Caracterizagao clinica da casuistica

CARACTERISTICA Participacdo Amostra

N %
Idade
Menores de 11 anos 48 47.1%
Maiores de 11 anos 54 52,9%

Média de Idade= 11,3 anos (x 3,2DP)- Minimo 6,0/ Maximo 17,9
Duracgéo do Diabetes= 6,2 anos- Minimo 3,0/ M&ximo 9,4 anos

Sexo

Homens 46 45,1%
Mulheres 56 54,9%
Tipo de Regime

Regime Flexivel 42 41,2%
Regime Convencional 60 58,8%
TOTAL DE PACIENTES 102 100%

Hemoglobina Glicada
Média = 9,5% (+ 1,9DP)- Minimo 6,6%/ Maximo 18,9%

Menores de 11 anos 8,80%
Maiores de 11 anos 10,50%
Regime Flexivel 8,75%
Regime Convencional 10,30%

A maioria dos pacientes teve a mae como cuidador principal (84%, n=86,
total 102). Dentre as familias, 74 responderam a avaliacdo socioecondmica,

sendo que suas caracteristicas encontram-se na Tabela 2.
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Tabela 2 - Caracterizacdo socioecondmica

Escolaridade materna n %

Nunca estudou 1 1%
Ensino fundamental incompleto 7 10%
Ensino fundamental completo 8 11%
Ensino Médio Completo 46 65%
Ensino superior 11 15%
Po6s graduagdo 1 1%
Idade média do cuidador

21-30 anos 4 6%
31-40 anos 22 31%
41-50 anos 32 46%
51-60 anos 9 13%
>60 anos 5 7%
Ocupagcao do cuidador

Sim 45 61%
Nao 29 39%
Renda familiar média mensal

até 2SM* 19 26%
2-3 SM 25 34%
3-5 SM 16 22%
5-10 SM 12 16%
>10 SM 2 3%

Média =2.446 +1.752 Reais
Renda per capita =625 + 498 Reais
*SM=saldrio minimo jan/2013=678 reais

7.2 Traducao do DSMP

A versao final do DSMP traduzida € apresentada no Anexo 5. O escore
é apresentado no Anexo 6.

Durante o processo de traducédo houve duvidas na forma de se referir a
glicemia capilar, ja que ha héabitos regionais em relacdo ao nome utilizado e
optou-se por chama-la de teste de ponta de dedo.

Durante a fase piloto, foi verificada uma grande dificuldade na
compreensao temporal e matematica pela populacédo do estudo. Nas questbes
23 e 24, relativas as quantas vezes por semana 0 paciente aplicava mais ou
menos insulina do que o prescrito, foi realizada a seguinte modificagao: “ 1 a 3
vezes por més/ 4 a 6 vezes por més/7 a 10 vezes por més/ mais de 10 vezes
por més” para “1x por semana/ 1-2 vezes por semana/ 2-3 vezes por

semana/mais de 4 vezes por semana” nos ultimos 3 meses.
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Algumas constru¢cbes gramaticais foram ajustadas para evitar a
necessidade de explicacdo de certos itens pelo entrevistador. Como por
exemplo: utilizar as palavras “filho/filha” ao invés de “crianga”; na pergunta
sobre realizar o teste antes da refeicdo, trocou-se os “30 minutos” entre
parénteses para a explicacao “dentro de 30 minutos”. Modificamos alguns
pontos para uma linguagem mais coloquial como “as vezes, vocé pode estar
envolvido com outras coisas” para “as vezes, vocé pode estar preocupado com
outras coisas” e; “uma forma prépria para cuidar do diabetes que seja mais

[

confortavel para elas” para “uma forma prépria para cuidar do diabetes que
seja mais facil para elas”. Assim, todas as alteracdes foram incorporadas na

versao final do questionario pré-aplicacao.

7.3 Pontuacao do questionario traduzido: escore total e subescalas

O escore médio dos questionarios respondidos pelos pais e pacientes foi
de 48,99 (DP%12), com escore maximo de 77 pontos para um total de 88
pontos. Em alimentacdo, insulinizacdo e atividade fisica, foram alcangadas as
pontuacdes maximas (Tabela 3). Nas escalas hipoglicemia e monitorizacéo, o
escore maximo (11 e 32 respectivamente) nao foi alcancado. Nenhum paciente
pontuou nas questbes sobre a utilizacdo de fitas de cetonudria ou cetonemia
(questdes 20 e 21) e no item sobre a utilizacdo de braceletes e correntes de
identificacdo do diabetes na questéo 7.

Tabela 3- Escore total e por subscalas do questionario traduzido

Percentil
Desvio Percentil

Escala n Média Padrdo Minimo 25 Mediana 75 Maximo
TOTAL 102 48,99 12 23 39 49,5 57 77
Atividade Fisica 102 6,4 3,96 0 3 6 10 12
Hipoglicemia 102 7,07 2,17 2 6 7 9 10
Alimentagdo 102 9,46 3,15 3 7 9 12 17
Monitoragdo 102 17,1 4,4 6 14 18 21 24
Insulina 102 8,96 3,7 1 6 9 12 16

Em relacdo as respostas das subescalas de forma individual, cabe

ressaltar alguns dados:
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Atividade Fisica: verificou-se que 80% dos pacientes realizavam
atividade fisica duas ou mais vezes na semana. No0sSsos pacientes
apresentaram grande dificuldade em ajustar a dose de insulina em fungéo da
atividade fisica realizada, sendo que 39% deles ndo faziam nenhum tipo de
ajuste na insulina quando faziam mais atividade fisica.

Hipoglicemia: 77% dos pacientes relataram carregar sempre consigo
algum tipo de carboidrato de liberacdo rapida para o tratamento da
hipoglicemia. Quando questionados quanto a conduta tomada frente a
hipoglicemia, observou-se que: 39/48 pacientes menores de 11 anos e 19/54
maiores de 11 anos, sempre testavam a glicemia antes de tratar e as correcdes
foram adequadas apenas em 60,4% dos menores de 11 anos e em 29,6% dos
maiores.

Alimentacéo: 50% dos pacientes ndo ajustavam a insulina de acordo
com a alimentacdo; esta questdo isolada teve correlacdo com a HbAlc
(p<0,01), ou seja pacientes que ajustam a insulina a alimentacdo tiveram
melhor hemoglobina glicada. Em 36% dos entrevistados ha ingestdo de
guloseimas/alimentos com muita gordura (questdao 9) em grande quantidade
mais de 4 vezes na semana.

Monitorizacdo: 85% dos pacientes realizavam quatro ou mais glicemias
capilares por dia, o que estd dentro do recomendado pelas diretrizes da
International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD).

Insulina: 48% dos pacientes atrasavam a aplicacao de insulina mais de
uma vez por semana e 21% deles esquecia a aplicacdo mais de uma vez por
semana. Além disso, 21% dos pacientes responderam aplicar doses mais altas
do que as prescritas pela equipe numa frequéncia maior que quatro vezes por
semana, enquanto 17% respondeu utilizar doses mais baixas que as prescritas

neste mesmo periodo.

7.4 Comparacdo dos Escores por ldade, Sexo e Tipo de Regime de
Insulina utilizado
Na comparacao entre os pacientes por idade, os menores de 11 anos

obtiveram um escore significativamente maior no escore total e em todas as



28

subescalas, exceto na subescala alimentacéo (Tabela 4). Quanto ao sexo, nao

houve diferenca entre o escore total, assim como nas subescalas. (Tabela 5).

Tabela 4— Comparacéo entre o escore total e subescalas entre os pacientes

menores e maiores de 11 anos

Variavel Grupo Média Desv~|o P-Valor
Padrao
<11 anos 53,98 9,92
TOTAL < 0.001
>11 anos 44,56 12,02
. . <1lanos 7,63 3,72
Atividade Fisica 0,003
>11 anos 5,31 3,88
) ) ) <11 anos 8,17 1,65
Hipoglicemia < 0.001
>11 anos 6,09 2,11
. N <11 anos 9,04 3,09
Alimentacgao 0,207
>11 anos 9,83 3,19
Monitoragdo <1lanos 18,92 3,76 < 0.001
>11 anos 15,48 4,32
Insulina <11 anos 10,23 3,43 0,001
>11 anos 7,83 3,60
Teste t

Tabela 5— Comparacéo entre o escore total e subescalas entre os pacientes

por sexo
Desvio
Escala Sexo N Média Padrdo  P-Valor
Feminino 56 48,3 11,72 0,526
TOTAL .
Masculino 46 49,83 12,4
o - Feminino 56 591 3,78 0,168
Atividade Fisica .
Masculino 46 7 4,13
) ] ] Feminino 56 7,07 2,12 0,989
Hipoglicemia .
Masculino 46 7,07 2,25
) . Feminino 56 9,61 3,07 0,607
Alimentacéo .
Masculino 46 9,28 3,27
Monitoracao Feminino 56 16,89 4,35 0,606
Masculino 46 17,35 4,49
nsulina Feminino 56 8,82 3,58 0,677
Masculino 46 9,13 3,87
Teste t

Pacientes em regime flexivel apresentaram um escore total mais

elevado em comparacdo aqueles em regime convencional (55,0 vs 44,8;
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p<0,0001), o que também foi observado nas subescalas de monitorizacdo e

alimentacéo (Tabela 6).

Tabela 6 — Comparacéo entre o escore total e subescalas para regime
convencional e flexivel

Desvio

Escala Regime N Média Padréo p-Valor

TOTAL  Convencional 60 4477 1036  <00001
Flexivel 42 55,02 11,69

Atividade  copvencional 60 572 3,78 0,036

Fisica i

Flexivel 42 7,38 4,04

Hipoglicemia Convencional 60 7,02 2,27 0,774
Flexivel 42 7,14 2,03

Alimentacio Convencional 60 7.88 226  <0,0001
Flexivel 42 11,71 2,87

Monitoracao COnvencional 60 157 443  <0,0001
Flexivel 42 191 3,54

Insulina Convencional 60 8,45 3,64 0,096
Flexivel 42 9,69 3,71

Teste t

7.5 Validac&o do DSMP traduzido

7.5.1. Consisténcia interna

O questionario apresentou um valor alfa de Cronbach adequado (0,78)
no escore total (Tabela 7). Verificou-se uma correlacdo positiva e
estatisticamente significativa entre as subescalas e o escore total (Tabela 8).
N&o foi encontrada nenhuma questédo que individualmente contribuisse para a

reducao do alfa de Cronbach das subescalas ou do escore total.

Tabela 7 - Consisténcia interna obtida através do valor alfa de Cronbach total e
por subescalas

Subescala Alfade Cronbach N2 de itens
TOTAL 0,788 25
Atividade Fisica 0,726 3
Hipoglicemia 0,366 4
Alimentacdo 0,468 6
Monitoragao 0,667 8
Insulina 0,445 4
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Tabela 8- Correlacdo entre os valores alfa de Cronbach obtidos em cada
subescala com o escore total

Correlagao
Escala P-Valor
(com escore total)

Atividade Fisica 0,66 <0,0001
Hipoglicemia 0,626 <0,0001
Alimentacdo 0,549 <0,0001
Monitoragao 0,824 <0,0001

Insulina 0,721 <0,0001

Teste de correlacédo de Pearson

7.5.2. Confiabilidade do DSMP traduzido
A confiabilidade intraobservador foi verificada em 90 familias.
Considerando o escore total e as subescalas, observaram-se correlacdes

positivas e significativas (Tabela 9).

Tabela 9 - Confiabilidade intraobservador /teste-reteste

Escala Correlagao P-Valor
TOTAL 0,428 <0,0001
Atividade Fisica 0,400 <0,0001
Hipoglicemia 0,361 0,0002
Alimentagdo 0,437 <0,0001
Monitoragao 0,443 <0,0001
Insulina 0,324 0,0009

Teste de correlacédo de Pearson

Em relacdo a confiabilidade interobservadores, houve uma associagéo
positiva e estatisticamente significativa para todas as medidas (r=0,379,
p<0,0001), (Tabela 10).

Tabela 10- Confiabilidade interobservadores

Escala Correlagao P-Valor
TOTAL 0,379 0,0001
Atividade Fisica 0,693 <0,0001
Hipoglicemia 0,486 <0,0001
Alimentacao 0,286 0,0036
Monitoracao 0,471 <0,0001
Insulina 0,581 <0,0001

Teste de correlacéo de Pearson
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7.5.3. Validacéo concorrente do DSMP traduzido
a) Correlacdo com a Hemoaglobina Glicada: Verificou-se uma associagcéo

significativa entre média mais baixa de HbAlc e maior pontuacdo tanto no
escore total quanto nas subescalas (Figura 1/ Tabela 11). Em todos os casos

observou-se uma correlacdo negativa entre as escalas e a HbAlc (Figura 2).
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Figura 2. Correlacdo entre o escore total e a Hb1Ac média

Tabela 11 - Correlacéo entre Hb1Ac média com o escore total e subescalas

Escala Correlagao P-Valor

TOTAL -0,532 <0,0001
Atividade Fisica -0,369 0,0001
Hipoglicemia -0,26 0,0083
Alimentacdo -0,23 0,0201

Monitoragao -0,531 <0,0001
Insulina -0,35 0,0003

Teste de correlacédo de Pearson

b) Correlacdo com a percepcdo médica: Nota-se uma correlacao

positiva entre o escore total e 0 questionario de percepcdo médica, ou seja,
valores altos do escore total estdo associados a altos valores da percepcéo
meédica (r=0,675; p<0,0001) (Figura 3).
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Figura 3. Correlagcéo escore total e percepcdo médica

c) Comparacdo entre as avaliacbes dos pacientes (>1lanos) e seus

cuidadores (>11anos): com base na medida da diferenca entre 0os escores
obtidos pelos pacientes e pelo cuidador (escore filho-escore cuidador),
verificou-se 0 comportamento das avaliagbes de ambos comparativamente.
Observou-se uma pontuacdo meédia maior dos filhos nas escalas de atividade
fisica, alimentacdo e monitorizacdo. Por outro lado, para o escore total,
hipoglicemia e insulina, os pais apresentaram uma avaliacdo média mais
elevada que os filhos. Entretanto, ndo houve diferenca estatistica entre as

avaliacdes dos pacientes e seus cuidadores. (Tabela 12)

Tabela 12 — Comparacédo entre o escore total e das subescalas dos pacientes
com seus cuidadores

L. Desvio
Escala Média P-Valor

Padrao
Total -0,222 9,199 0,8598
Atividade Fisica 0,352 3,577 0,473
Hipoglicemia -0,593 2,211 0,0541
Alimentagao 0,333 2,835 0,3915
Monitoracao 0,278 2,91 0,4861
Insulina -0,593 4,021 0,2838

Testet



8 DISCUSSAO
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Dificuldades na compreensédo do tratamento do diabetes sdo descritas
em populacbes de paises em desenvolvimento como o Brasil, muitas vezes
relacionadas a questdes familiares, culturais e socioecondmicas, 0 que
interfere na qualidade do seu controle metabélico®.

A populagdo do nosso estudo caracterizou-se por um inadequado
controle glicémico avaliado pela concentracdo da hemoglobina glicada,
apresentando niveis superiores em relacdo as populacbes anteriormente
analisadas em estudos de validagcdo do DSMP (9,5% x 8,1%"! x 7,9%%). No
entanto, nossa populacao apresentava tempo de duracéo do diabetes superior
aquele das populacdes desses estudos prévios (6,2 versus 4,9 versus 2,9
anos®). E bem descrito na literatura que o maior tempo de diabetes esta
associado a um pior controle metabélico®. O estudo do DSMP validado em
populacdo brasileira adulta encontrou nivel de HbAlc semelhante ao nosso
(9,2%).

Foi encontrado um baixo nivel socioecondmico nesta populacédo,
caracterizado pela baixa escolaridade (apenas 16% das mées apresenta curso
superior) e baixa renda familiar média (59% da populacdo com renda familiar
inferior a trés salarios minimos). A renda familiar per capita mensal média em
nosso estudo foi de 625+418 reais/per capita, sendo bem inferior aquela
encontrada no estado de S&o Paulo no ano de 2014 (1.432 reais/per capita)®.
Apesar da maioria das maes declararem apresentar ensino médio completo,
houve importante dificuldade de assimilacdo dos contetdos e de compreensao
matematica.

Comparando com a populacdo americana avaliada®®, a renda média
familiar anual no estudo de 2012 foi de 77.160+80.800 ddélares (mediana de
60.000) no grupo de lingua inglesa e 40.040+£47.650 dolares (mediana 25.000)
no grupo hispanico. Na normatizacdo de 2010%°, a mediana foi de 36.000
dolares (a mediana americana de renda familiar na época era de 37.300
dolares). A nossa populacdo teve como renda média familiar anual o
equivalente a 15.682+11.221ddlares (cambio médio jan/2013: 1 délar=2,03
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reais®’), valor bem inferior & média americana, o que também denota a
diferenca entre as populacdes.

Quando o estudo é comparado a populacdo adulta brasileira que
respondeu o0 questionario, ha grande semelhanca em relacdo ao nivel
socioecondémico (classe B2-D) e no tempo médio de estudo (10,7+4 anos) 2.

Em nossa populacdo 84% dos cuidadores eram maes, assim como o
encontrado nos estudos anteriores (78%)%. Outro fato encontrado foi que 61%
dos cuidadores exerciam alguma atividade remunerada, o que foi semelhante a
populacéo geral (dentre as mulheres, em 2013, 61% trabalham fora de casa)®.

A metodologia de traducdo-retroversdo mostrou-se adequada para a
preparacdo da versao final do questionario para o portugués do Brasil;
entretanto, foi a realizacdo do teste piloto que revelou dificuldades na
compreensao de certos itens que exigiram maiores explicacdes por parte do
entrevistador, além das dificuldades de raciocinio abstrato dessa populacao,
gue exigiram que alguns itens fossem ajustados novamente.

O questionario final mostrou adequada consisténcia interna, quando
avaliado pelo alfa de Cronbach (0,79). Os escores das subescalas tiveram
significante correlagdo com o escore total.

A validacdo foi possivel devido a aplicacdo do teste-reteste e da
avaliagdo do segundo observador que mostraram adequada confiabilidade,
porém com uma correlacéo regular (0,3-0,6). Esta correlacdo regular pode ser
decorrente da maior interferéncia do avaliador em perguntas abertas e da
diferenca de interpretacédo entre o primeiro e segundo avaliador em questfes
de resposta duvidosa pelo paciente. Por exemplo, na pergunta: “Nos ultimos 3
meses, quantas vezes vocé praticou esta atividade fisica por pelo menos 20
minutos? Menos de 1 vez por més/ 1 vez ao més/ 2-3 vezes por semana/ Mais
de 3 vezes por semana”, muitos pacientes realizavam atividade na escola uma
Vez por semana apenas, mas como no questiondrio ndo havia esta opcéo, o
dado foi superestimado, pois era necessario optar por uma alternativa e muitos
pais optavam por 2-3 vezes por semana. Também o fato do tempo de
referéncia ser 20 minutos auxiliou a indugdo desta resposta, j& que criangas
pequenas brincam bastante e este tempo foi contabilizado. Ao ouvir a resposta,

esta questdo gerou davida na avaliacdo dos pesquisadores, sendo este um
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ponto fraco do questionario a ser melhorado. Este fato ndo foi notado durante o
piloto do estudo.

A validagdo concorrente mostrou uma correlacdo negativa moderada
com a hemoglobina glicada, o que fortalece a utilidade clinica desse
instrumento, sendo compativel com as valida¢des anteriores* >:2628,

O questionario  correlacionou-se positivamente com a percepcao
médica realizada pela equipe. Assim, podemos inferir que ele é concordante a
percepcao da equipe de satide em relacdo ao autocuidado do paciente®.

Corrobora com a validagao concorrente, o fato de ndo haver diferenca
entre os escores dos questionarios respondidos por adolescentes e cuidadores,
0 que sugere que entrevista-los separadamente ndo altera os escores do

DSMP. Nas validacées anteriores'*#

também foi encontrada uma correlacao
positiva entre a resposta dos adolescentes e cuidadores.

Como observado na literatura os pacientes mais jovens (menores de 11
anos), apresentaram melhor hemoglobina glicada, assim como escores total e
das subescalas mais elevados. Este dado também € relatado nos estudos de
validacdo prévios'?®, Na adolescéncia, a existéncia de importante resisténcia
a insulina gerada pelos hormdnios puberais, aliada sobretudo as questfes
psicossociais, sdo responsaveis pela piora do controle glicémico e do
autocuidado®®.

Os pacientes sob regime flexivel também apresentaram melhor controle
glicémico e escore mais elevado. Isto é esperado, ja que na pratica clinica,
pacientes com melhor compreensao do autocuidado, monitorizacao glicémica
frequente e poucas falhas na aplicagdo de insulina sdo orientados a uma
insulinoterapia mais individualizada em fungao de seus estilos de vida. Estudos
internacionais tém mostrado que quanto mais intensivo 0 regime de
insulinoterapia, com maior flexibilidade e adequacao a vida do paciente, melhor
é o controle metabdlico atingido®.

N&o houve diferenca no autocuidado em relacdo ao sexo dos pacientes.
Na literatura geralmente meninas adolescentes tém pior controle glicémico,
devido a questbes psicossociais e a manipulacdo da dieta e da dose da

insulina visando a perda de peso®. Esta diferenca pode n&do ter sido
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evidenciada neste trabalho, talvez em decorréncia da analise de uma
populacado com pior controle glicEmico.

Quanto a analise individualizada das subescalas, podemos observar que
em relacdo ao dominio monitorizacao verificou-se a auséncia da utilizacéo de
fitas de cetonuria ou cetonemia pelos pacientes, o que estd em desacordo as
diretrizes do tratamento do DM1 preconizadas pelas varias sociedades
internacionais de diabetes®. Duas hipéteses sdo aventadas frente a esta
constatacdo: a auséncia de distribuicdo das fitas pelo sistema publico de saude
em nosso pais, associada a dificuldade de encontra-las na rede privada e a
falta de orientacdo da necessidade da monitorizacdo da cetonuria pela equipe
de saude.

Um destaque observado na subescala hipoglicemia foi o reduzido
namero de pacientes que usava algum acessorio para identifica-los como
portadores de diabetes. A identificacdo € recomendada pela ISPAD fazendo
parte do nivel primario de educacdo em diabetes*’. Nos Estados Unidos, o uso
de colares, pingentes, pulseiras com a informacao sobre a doenca do paciente
€ habitual entre portadores de doencas cronicas, sendo esse um
comportamento fortemente estimulado pelos profissionais de salde. Existem
diversos websites sobre o assunto, incluindo aqueles das universidades
médicas de referencia*’.Nenhum paciente do estudo utilizava qualquer desses
itens, somente relatavam uso do cartdo de identificacdo do DM1 na bolsa ou na
carteira. Culturalmente, em nosso pais, a exposicdo de uma doenca nao é
frequente entre pacientes e suas familias, talvez por acreditarem que existe
risco de serem estigmatizados e excluidos de seu meio social. Ao responder a
esta questdo, a maioria dos pacientes relatou ter vergonha da doenca e
restringir tal conhecimento as poucas pessoas a sua volta, implicando em
comportamentos como omissao da administracdo de insulina em publico e
também no ambiente de trabalho. Isso reflete uma falta de aceitagcdo do
diabetes que dificulta o autocuidado®.

Seguindo na subescala de hipoglicemia, observou-se importante erro na
correcdo da hipoglicemia principalmente entre os adolescentes. Apenas 35%
(19/54) dos pacientes maiores de 11 anos, sempre testavam a glicemia antes
de tratar e as corregcdes foram adequadas apenas em 29,6% . Muitos referiam
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ingerir alimentos sem qualquer monitoramento (51,8%). Este pode ser mais um
fator associado a deterioracdo glicémica nesta fase, jA que percepcao e
corre¢do inadequadas da hipoglicemia levam a hiperglicemia.

Na subescala de atividade fisica, muitos relataram atividade duas ou
mais vezes na semana, incluindo a atividade fisica na escola. Contudo, em
NosSso pais, as escolas promovem atividade esportiva duas vezes por semana,
porém com pouca supervisdo e revezamento frequente dos alunos nos jogos,
resultando em pouco tempo util em atividade. Assim, esta frequéncia de
atividade fisica vista em nosso estudo, pode ter sido superestimada, ja que
outros trabalhos apontam uma populacdo infantil mais sedentaria em nosso
pais, com aproximadamente 60% de inatividade fisica****. Neste mesmo item,
ressaltamos a baixa frequéncia com que os pacientes modificavam as doses de
insulina em funcéo do grau de atividade fisica realizada.

Nas entrevistas evidenciou-se a inseguranc¢a dos pacientes em executar
ajustes de doses de insulina. Eles relatavam como bom o fato de nunca
alterarem as doses prescritas pelo médico, o que reflete dificuldade na
compreensdo da necessidade de um ajuste continuo e dindmico da
insulinoterapia.

Na subescala alimentacdo, além dos pacientes ndo modificarem as
doses de insulina em funcédo da dieta consumida, observou-se uma ingestéao
frequente de alimentos gordurosos (questédo 9), jA que 36% ingere guloseimas
mais de quatro vezes na semana em maior quantidade do que o recomendado.

A aplicacdo das entrevistas evidenciou, sobretudo, que nossa populacéo
realiza monitorizagdo numa frequéncia adequada, mas ndo é capaz de
transformar a informacdo obtida em conduta terapéutica, ou seja, em
modificacdes da insulinoterapia nas diferentes situa¢des do dia a dia. Isto pode
ser percebido pelo alto escore em monitorizacdo e baixo em administracdo de
insulina. Corrobora com esta analise, o fato de que as perguntas sob o ajuste
da insulina de acordo com a alimentacdo (questdes 11 e 13) tiveram
individualmente correlagdo negativa com a hemoglobina glicada (p<0.001).
Assim, tornam-se evidentes muitas falhas no autocuidado da nossa populagéo

e a necessidade de um processo de educacdo em diabetes capaz de
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“‘empoderar” os pacientes e suas familias para assumirem o controle da
doenca.

Esta abordagem de capacitacdo deve habilitar os pacientes e suas
familias a usarem o conhecimento para resolverem problemas e estarem aptos
para a definicdo de metas no seu tratamento. Em esséncia, 0s pacientes
precisam experimentar que eles tém influéncia sobre suas proprias vidas
tomando decisdes informadas sobre o sua doenca. Regimes terapéuticos
modernos complexos com multiplas injecdes diarias, uso de diferentes
insulinas e andlogos de insulina subcuténea, sistema de infusdo continua de
insulina (CSIl), bem como dispositivos de monitoramento continuo de glicose
exigem uma educacdao apropriada, de preferéncia multidisciplinar.

As limitagOes deste estudo incluem: a falta de um instrumento ideal de
avaliacdo do autocuidado em DML1 na lingua portuguesa do Brasil, especifico
para a faixa etaria pediatrica, que pudesse ser comparado com o do estudo;
diferencas técnicas que podem ter interferido na consisténcia interna da
subescalas de monitorizagcdo e hipoglicemia (fazia parte da avaliacdo do
autocuidado o uso de fitas de cetonemia e acessorios de identificacdo da
doenca os quais ndo eram utilizados pela nossa populacédo a época do estudo)
e questbes relativas a populacdo de estudo (baixo nivel socioeconémico e
cultural, baixa escolaridade, baixa capacidade de abstracdo matemética,
inadequado controle metabdlico, nenhum paciente em uso de sistema de
infusdo continua).

Como forca principal deste estudo destacam-se os seguintes fatos: este
ser um instrumento validado em nossa lingua para avaliacdo do autocuidado
passivel de uso para criancas e adolescentes; estes dados terem sido o0s
primeiros sobre o autocuidado em uma populacdo pediatrica brasileira; baixo
custo para implementacédo; possibilidade de extenséo universitaria e avaliacdo
do paciente, presenca de boa correlacdo com a hemoglobina glicada e
percepcao médica.
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O instrumento DMSP foi traduzido e validado para a lingua
portuguesa do Brasil em pacientes entre 6 e 18 anos portadores de
DM1, mostrando propriedades psicométricas e consisténcia interna
adequadas para a avaliacdo do autocuidado na populacao pediatrica
brasileira.

A consisténcia interna foi adequada na versdo traduzida e a
confiabilidade intra e interobservadores foram consideradas
regulares.

O escore total médio obtido na versdo do DSMP traduzida para o
portugués foi de 48,99 (£12) e a pontuacdo maxima néo foi obtida por
nenhum paciente nas subescalas hipoglicemia e monitorizacéo.
Houve uma correlacdo negativa entre os niveis da HbAlc e o escore
da versdo traduzida e positiva com a percepcdo médica do

autocuidado do paciente (p<0,0001).

O escore total obtido foi maior no subgrupo dos pacientes menores
de 11 anos e naqueles sob regime flexivel, ndo havendo diferenca

entre 0s sexos e nas avaliagdes dos pacientes e seus cuidadores
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Anexo 1

1 - Versao Original do DSMP

DSMP Conventional Regimen

Taking care of diabetes means doing a lot of different things like taking insulin, doing blood sugar
tests, following a meal plan, getting exercise and dealing with low and high blood sugars. It's not easy
doing all of these things exactly the way doctors and nurses might want. Very few kids with diabetes do
everything exactly according to plan. Sometimes there are other things that grab your child’s attention or
[he/she] might just forget to take care of [his/her] diabetes, even though they may have wanted to. Most
kids with diabetes, and their families, develop their own habits for taking care of their diabetes that are
comfortable for them. What we're trying to learn in this interview is what you and your family usually do to
take care of your child’s diabetes. | will ask you questions and write down your answers. You may stop me
at any time, or go back to earlier questions to change your answers. Only the FMOD team will see or hear
your answers. Your participation is completely voluntary. You do not have to answer any question that
you do not want to answer. You will not be penalized in any way if you decide to skip a question. Your
answers won't be shared with anyone else, so you can feel comfortable telling me exactly what you and
your family do, not just what you think you're supposed to do or what you think | want you to say. So, try to
be completely honest with me about what you and your family have usually done in taking care of your
child’s diabetes in the past 3 months.

EXERCISE
One part of taking care of diabetes is getting regular exercise, like running, bike riding and swimming.
Some kids manage to do this very regularly, while others have a hard time finding the time to get enough
exercise. In this part of the interview, I'll be asking about your child’s exercise habits. This could be
something like taking part in sports, PE at school or walking or riding [his/her] bike to school. Try to be as
honest and accurate as you can about your child’s exercise habits in the past 3 months.

1. What kind of exercise does your child get?

In the past 3 months, how often has your child gotten one of those kinds of exercise for at least 20
minutes?

More than three times per week
2 — 3 times per week
(@] (ot Ir= W 44T ] 11 I PP PPP O PPPPPPRPPN:
Less than once Per MONTH ... e e

2. If your child gets more exercise than usual, or if [ne/she] plans to get more exercise, does [he/she]
make changes in [his/her] diet or insulin? [If respondent replies no, circle 0 and skip to question
3]

What does [he/she] do?

In the past 3 months, can you remember how many times [he/she] made this change?

Exercises so consistently that adjustments are UNNECESSANY ......cccceuuiiuuiieieeeaiiiiiiieee e e eeiiieeeeens
Always eats more or gives less insulin
Frequently eats more or gives less insulin (2-3 times per Week).........ccuvvvvveieeriieeeiiiiie e
Sometimes eats more or gives less insulin (0NCe @ WEEK)...........ievviiiiiiiiiieiiiiee e
Occasionally eats more or gives less insulin (few times a month)
Eats less than usual or gives more insulin or does not adjust eating or insulin.............ccccuvveeeenen.
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3. If your child gets less exercise than usual, or if [he/she] plans to get less exercise, does [he/she] make
changes in [his/her] meal plan or insulin? [If respondent replies no, circle 0 and skip to question
4]

What does [he/she] do?

In the past 3 months, can you remember how many times [he/she] made this change?
Exercises so consistently that adjustments are UNNECESSANY ..........ccovciuuriiieeeeiiiiiiieeeee e e siiiveeeeans
Always eats 1eSS O QIVES MOTE INSUIIN..........iiiiiiiiiiiii et e e e e e e e e e neeaeeeeeeas
Frequently eats less or gives more insulin (2-3 times per week)
Sometimes eats less or gives more insulin (ONCE & WEEK)........c.eviiriiieiiiiiiee e
Occasionally eats less or gives more insulin (few times a month) ...........cccoocoiiiiiii e
Eats more than usual or gives less insulin or does not adjust eating or insulin

HYPOGLYCEMIA

Everyone with diabetes has low blood sugar reactions now and then that can cause them to feel dizzy,
sweaty, shaky, confused, weak, hungry or irritable. Your child’s doctor and nurses have probably taught
[him/her] some things to do to keep low blood sugars from happening and to take care of [himself / herself]
when they do happen. This part of the interview is about what your child usually does about low blood
sugar reactions. Try to be as honest and accurate as you can about what your child did about low blood
sugar in the past 3 months.

4. Does your child keep something handy in case [he/she] has an insulin reaction or [his/her] sugar gets
too low? For example, when [he/she] is at school or at a ball game, or in the car and [his/her] sugar
gets too low, does [he/she] have something handy to eat?

5. If your child thinks [he/she] has a low blood sugar, how often does [he/she] test before treating?
Always test before treating a low blood sugar or

(insist that they have never had a low blood SUJAr) ........oooviiiiiiiiiie e 4
Usually test before treating a low blood sugar

(75% of the time) or (more than half the tiMe) ... 3
Sometimes test before treating a low blood sugar

(50% of the time) or (half the tIME) ......cccuriiii e 2
Infrequently test before treating a low blood sugar

(25% of the time) or (less than half the tiMe) ..o 1

Never test before treating a low bloOd SUGA ........ccuviiiiiiiiiiiiie e 0



45

6. People manage low blood sugars in many different ways. What does your child usually do to treat
[his/her] low blood sugar reactions? [If respondent replies [he/she] eats something, probe “How
many grams of carbs is that?”] Then [If child takes a specified amount of carbs not equal
tol5gm, probe “Is that the amount your child’s doctor told [him/her] to take?”] Then [If child
takes a prescribed amount of carbs, but does not mention testing, probe “does [he/she] test
after eating?”’]

Careful to quickly take the prescribed amount of carbohydrates
(15gm if applicable) and test blood if possible after 10 minutes or
(insist that they have never had a 0w blood SUQAN)...........eiiiiiiiiiiiii e

Take prescribed amount of carbs and goes on (d0es NOtteSt) .......cuueeiiiieeiiiiiie e

Take carbs (not the prescribed amount) without considering how much .............c.cccoiiiiine,

Continue treatment Until SYMPLOMS O QWAY .....uveviieeiiiiiiiiiiee e e e e e e e e s e e e e s s e e e e e s e s sarreaeeaens

Ignore symptoms until he/she gets a chance to do something
(waiting until it is convenient to treat SYMPLOMS) ......ooiiiiiiiiiiie et e e e e aeeeeee e

7. Does your child wear or carry anything that identifies [him/her] as having diabetes, like a card
or bracelet?
Wears necklace, Bracelet OF CRAIM ........oouuie et e e e e e e e e e e e e e
Carries billfold identification Card ONIY..........c..oio i e
No diabetic identification readily available ..o

EATING

Doctors, nurses and dieticians ask kids with diabetes to follow a meal plan that allows them to maintain a
healthy weight and good blood sugar control. Lots of things can get in the way of doing this and, even
when they try their best, many kids still struggle with eating exactly according to the plan. In this part of the
interview, I'll be asking about your child’s eating habits. Try to be as honest and accurate as you can about
your child’s eating habits in the past 3 months.

8. Does your child measure [his/her] food, count carbs (or use exchanges) to figure out how
much [he/she] should eat, or does [he/she] generally eat the same amounts of food without
counting carbs? [If respondent replies [[He/She] count carbs” ask “Tell me how [he/she] would count
carbs for a food [he/she] has never eaten before?”]

Uses carb counting (or exchange list) as a guide

and measures food Or reads [ADEIS..........oouiii i
Uses carb counting (or exchange list) as a guide, but knows meal plan well

enough so that he/she can eat the right amounts without measuring or reading labels.................
Eats about the same amounts of food each meal, but doesn’t measure or use carb counting (or
EXCNANGE LISL) .. eeiieieie ettt e et e e e e e e e e e e b et e e e e e e e b e et e e e e e ananneees
Eats the amount he/she is hungry for and doesn’t follow any set patterns of types or amounts of
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9. There are foods that we all should avoid such as sweets and fatty foods like cookies, cakes,
ice cream, chips, pizza, french fries, hot dogs, or others. Eating some of these foods is not
necessarily bad for your child; however, eating large amounts of sweets and/or fatty foods is
not good for [him/her]. In the past 3 months, how often has your child eaten more of these
foods than is healthy?

Occasionally (few times a month or less)

Sometimes (once a week) .........cceecuvvvenennnn.

Frequently (2-3 tiMES PEIF WEEK) ....uuviiii ittt e ettt e e et e e e s et r e e e e s e saarreaeeae s
Almost always (4 or MOore tiMeSs PEF WEEK) ......ooei it e e eeeaeeeaae s 1
ONCE @ TAY OF MNOTE ...eeieeeeee ittt e e e e e ettt e e e e e e ettt eeeaeeeaasaebeeeeaaeaaaansteeeeaaeeeaansssseeaaaeesaansnsnneaaaeeaanns 0

10. Sometimes people eat "MORE” food than what's on their meal plan. This does not include times
when your child should eat more when [he/she] gets more exercise or when [his/her] sugar gets low.
This might be when [he/she] eats because [he/she] is extra hungry or [he/she] might snack some
before dinner.

In the past 3 months, how often has your child eaten MORE than what is recommended for [his/her]
meal plan?
Never or hardly ever (1-2 times in the last 3 months)
But seldom (once a month).........ccoovveeiiiiieiniieee e
Occasionally (few times each MONth) .........c..ooiiiiiiii e
Frequently (2-3 tIMES PEI WEEK) ......uuiieiiiiieeiiiie e eteee ettt ste e ettt e ettt e e st e e et e e e e st e e e snneeeesnneeeas
Almost daily (4 0r more tiMes PEI WEEK) .........ueieiiiiee ettt et e et e e e snbee e e aesnnaeeas
11. Before your child eats MORE than [he/she] normally would, does [he/she] make any changes in
[his/her] insulin? What does [he/she] do?
Gives MORE insulin when eats more
Gives LESS insulin when eats more.........
D0ES NOt AAJUSTE INSUIIN ...ttt e et e st e sne e e nneees

12. Sometimes people eat "LESS" food than what's on their diet plan. This does not include when your
child’s exercise changes, when [he/she] is sick or when [his/her] sugar is too high. This might be
times when [he/she] just doesn't feel like eating everything on [his/her] plate.

In the past 3 months, how often has your child eaten LESS than what is recommended for [his/her]
meal plan?
Never or hardly ever (1-2 times in the 1ast 3 MONtNS) ........oociiiiiiiiiii e 4
Seldom (ONCE @ MONTN).....coiiiiiieiiii ettt e e st e e r e e s e e e s anbreeeaas
Occasionally (few times each MOoNth) ...
Frequently (2-3 times per week) ..............
Almost daily (4 or more times per week)

13. Before your child eats LESS than [he/she] normally would, does [he/she] make any changes in
[his/her] insulin? What does [he/she] do?

Gives LESS inSUlin WhEN @atS I€SS........uuiiiiiiiiiiii et e e e reee e e e e e e 1
Gives MORE iNSUlIN WhEN EALS IE€SS ......uuiiiiiiiiiiiiiiiit ettt e e e e e e e e eeeaaeeeennes 0
D0ES NOL AJUST INSUIIN ...ttt e e e e e e e e e et e e e e e e e e e nnebeeeeeens 0

BLOOD GLUCOSE TESTING

Some kids do all of their blood sugar tests, but lots of other kids have trouble doing all of the tests their
doctors and nurses want them to do. Next, I'll be asking about your child’s habits when it comes to testing
[his/her] blood sugar. Try to be as honest and accurate as you can about [his/her] testing habits in the
past 3 months.

14. In the past 3 months, how often has your child tested [his/her] blood?

Tests blood sugar 6 0r MOre tIMES AIIY ........eiiiiiiiiiiiiiee e
Tests blood sugar 4 0r 5 tiMES aAIIY ......ooeeiiiiiieee e
Tests blood sugar 2 0r 3 tMES AIIY ......ooueiiiiiie e
Tests blood sugar at least once daily
Does not test, or tests 1eSS than ONCE @ AAY ....c.ooeiiiiiiiiiiii e

15. How often has the doctor suggested that your child test?

6 OF MOTE tIMES GAIY. ....eeeieeiite ettt e e ettt e e e e e st b b e e e e e e s enbneneeaeaeeanes
At least 4 or 5 times daily ...
At 1east 2 OF 3 HIMES A ...cceoeiiieiieei et e e e s e e e e e e e aeeeaaens
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At least once daily
D To Y=Y a1 A 42 [0 1 ST

16. How often does your child test [his/her] blood sugar within 30 minutes before a meal?

Always tests within 30 minutes before every meal............ccoocvviiiie e 4
Usually tests within 30 minutes before meals

(75% of the time) or (more than half the time) ...........ccccco i, 3
Sometimes tests within 30 minutes before meals

(50% of the time) or (half the tIME) ..........coiiii e 2
Infrequently tests within 30 minutes before meals

(25% of the time) or (less than half the time).............coceiiii e 1
Never tests within 30 minutes before MeEalS ... 0

17. How often does your child test [his/her] blood sugar within 2-3 hours after a meal?

Tests within 2-3 hours after a meal 4 or more times per week
Tests within 2-3 hours after a meal 3 times per week............cccccceeeee..
Tests within 2-3 hours after a meal 2 times per week ....
Tests within 2-3 hours after a meal once a week...........
Never tests within 2-3 hours after MEAIS ...........ooi i

18. How often does your child test [his/her] blood sugar within 2-3 hours after heavy or intense exercise?

Always tests within 2-3 hours after EXEICISE ........cviiiiiiiiii e 4
Usually tests within 2-3 hours after exercise (75% of the time) or (more than half the time) ......... 3
Sometimes tests within 2-3 hours after exercise

(50% of the time) or (half the tIME) ......cooiii e 2

Infrequently tests within 2-3 hours after exercise
(25% of the time) or (less than half the time)
Never tests within 2-3 hours after EXErCISE .........coviiiiiiiiie e

19. In the past three months, how often has your child adjusted [his/her] insulin dose, [his/her] diet or
[his/her] exercise when [his/her] blood sugar test results were running high?

Made an adjustment every time it Was NEEAEM ............oouoriiiiiiiiiiiiie e 4
Usually made an adjustment when needed
(> 75%) or (more than half the IME)............oooi e 3
Sometimes made an adjustment when needed
(>50%) OF (NAIf thE TIME) ..eeiiiieeeiieie e e e s 2
Infrequently made an adjustment when needed
(<50%) or (less than half the tIMe) .........coiiiiiiiii e 1

Never made an AdJUSTMENT .......oouiiii ittt e e bt e bt e e s b e e et e e e nne e e s nneees 0
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20. Does your child ever test for ketones?

If your child had two blood sugar results above 240 in a row, how often does [he/she] do a
ketone test?
Can't remember child having two blood sugars in a row above 240 ............ccccvvveeeeeeiiiiiiieeeee e,
Always tests after 2 consecutive blood sugar results above 240 .........ccccceeeeeeiiiiiiiieeec e,
Usually tests after 2 consecutive blood sugar results above 240............cccveviieiiiiee e
Occasionally tests after 2 consecutive blood sugar results above 240....
Never tests after 2 consecutive blood sugar results above 240.............cccocveiiiiieeiii e,
21. When your child is sick, how often does [he/she] do a ketone test?
[If respondent replies “always”, probe for number of times/day]
Always tests several times a day WheN SICK .........cccuviiiiiiiiiiiiieeee et
Always tests once a day when sick
Usually tests once a day when sick
Occasionally tests when sick ...................
Never tests when SicK .........ccccooeiiiieeeennn.
INSULIN
Taking insulin shots includes measuring the doses carefully, taking the shots on time, and maybe changing
the dose depending on your child’s blood sugar test results. This is all very complicated and takes time
that many kids would prefer to spend doing other things. This part of the interview is about what your child
usually does about [his/her] insulin shots. Try to be totally honest when you answer my questions.
22. In the last three months, how often has your child delayed taking [his/her] insulin?

Never, always take iNSUIIN ON tIME........oiiiiiiiiie et e e e srrreeeaeeas
Delayed once a month or less (1 - 3 times in the last 3 months)
Delayed once a week or less...................
Delayed more than once a week
23. In the past 3 months, how often has your child taken MORE than the prescribed amount of
insulin, even more than [his/her] sliding scale allows for?

Always took prescribed amOUNE .........ooiuiiiiiiiie e
Took more than prescribed amount (1 -3 times in the last 3 MONths) ..o,
Took more than prescribed amount (4 - 6 times in the last 3 MONthS) ........cccccooviiiiiie i,
Took more than prescribed amount (7 - 10 times in the last 3 months) .....................
Took more than prescribed amount (more than 10 times in the last 3 months)
24. In the past 3 months, how often has your child taken LESS than the prescribed amount of
insulin, even less than [his/her] sliding scale allows for?

Always took the prescribed amount ............c..eeeeieiiiiiiiiieeeeeeeen
Took less than prescribed amount (1 - 3 times in the last 3 months)...
Took less than prescribed amount (4 - 6 times in the last 3 months).......
Took less than prescribed amount (7 - 10 times in the last 3 Months) ..........ccoecvieiiiiiiiiiiieeen.
Took less than prescribed amount (more than 10 times in the last 3 months). ...........cccoeevieenn.n. 0
25. In the last three months, how often has your child missed giving an insulin shot because
[he/she] forgot or was too busy?

Never forgot, always take INSUIN ..........oo e 4
Forgot once a month or less (1 - 3 times in the last 3 MONthS) ..., 3
FOrgot ONCE 8 WEEK OF IE€SS ...ttt ettt e sttt e e e et es 2
FOrgot More than ONCE @ WEEK .........eeiiiiiiie ittt e e 0

Thank you.
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Anexo 2
Escore versao inglesa do DSMP
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1. <
ADHI3 - s e e
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= Lazss 0 1 2 3 4
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Anexo 3
Termos de consentimento, assentimento e Aprovacdo da Comissédo de Etica
para Analise de Projeto de Pesquisa CAPPesq do Hospital das Clinicas da
FMUSP.

1
HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE

DE SAO PAULO-HCFMUSP

TERMO DE COMSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADDS DE IDENTIFICAGAD DN SUJEITD DA PESRUISA OU RESPONSAVEL LEGAL

1. NOME:
DOCUMENTD DS IDENTIDADE bF zExo- w0 F O

DATA MASCIMENTD !
e .

2RESPONSAVEL LEGAL
NATUREZA (graude paramascd, W, QWA S10.) e e e e e s e s s s s s e

DO UMENTO DEIDENTIDADE e EENO: WO =0O

DATA MASCIMENTO .

ENDERECD M AFTO
SARRD CIDADE

CEF TELEROME: DOD | 1

DADDE 50BRE A PESQUIRA
1. TITULD OO FROTOCOLS DE FEsawes Trgdusds ¢ refdapis do Digherer Tefdanggenont Profk (DIMP)
pars @ Limgus Poruguers go Braul wer imarments pars geafar s surooisags we siabeer mpe 1 namg

poprigie bragking

FESOUISADDR - Thals Dells Manns
CARGOFUMNCAD: Madica INSCRICGAD CONSELHO REGIINAL MNF 51615 UNIDADE DO HCFMLISF. Insthuto da Clanca
I AVALIACAD DD RIE0D DA FESQUIEA

RIECOo MiNmD K Risco Eme O

mEco EAamo O AeEco msor O

4 DURACAT DA FESCUISA, | T anos

Auirico do wjcFo oo poaguba o nexproraches

Ritrica & peaguaser
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HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE
DE SAO PAULO-HCFMUSP
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TERMO DE ASSENTIMENTO

DADDS DE IDENTIFICAGAD 0O SUJEMO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL
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Voro£ esta sendo convidados 3 participar de um estedo gue tem por objetive traduzir & validar o
instrumento de autecuidedo em disbetes mellifus tipo 1- Diabetes Seif- Management Profile (DEMP). O
sutccuidsdo & coma voos & sus familis cuidam do disbetes. Esse estudo consiste em uma entrevista,
gus avalia o autocwidado em disbetes do pacisnte 2 de seus cuidadores em cinco sstores: stividads
fisica, alimentacio, tesie de ponta de dedo, aplicagdo de insuling e hipoglicemia. Para isto sera utilizado
um guestionarnio para os cuidsdores = um para o pacients, ambos com 25 perguntas, junio com 3 eguips
de pesquisa. 05 menores de 11 anos responderds 3penas um guestionanio junio 305 responsaveis.

Swas respostas, assim come 3 dos ocutros participantes da pesguisa serdo anslisadas em
conjunto, sem a identificacio de nenhum paciente ou cuidador. Essa etapa da pesquisa tera duragio
maxima de 2 anos. Ssus s2r30 tetados de forma andnima e confidencizl sendo gue 35 Unicas
informagbes gue serdo utilizadas no estudo 530 as formecidas no guestiondrio, o5 resultados dos
exames laboratorizis que s30 normalmente realEados para a consulta de rotina e a avaliagao da
situagio socivecondmica. Voos sera mantido atualizado sobre o5 resulados parciais das pesquisas, ou
de resultados gue s=jam do conhecimento dos pesguisadores.

A participagSo & voluntaria & ndo implica em gualguer vantagem. Da mesma forma, sua recusa
=m participar ndo trara gualgwsr prejuzo 30 seu stendimanto nesta instituic3o. Caso decida ndo mais
participsr da pesquisa s=ra garantids sus liberdads de retirads deste '?::l)nn d= Conssntimsnto a
qualguesr momento, sem gue isso traga gualgusr prejuEo 3 continuidads do seuw tratamento. Durants
guslgwer stapas do estwdo, voof 1=r3 scesso 305 profissionsis responssveis pels pesguisa para
esclarecimentos de eventuais duvidss sobre ela. A medica executors do estudo £ 3 Dra Carcline de
Gowveis Buff Passone gue pode serencontrads na Av. Or Engas de Carvalho Aguisr, 547, 530 Paulo,
5P, Departamento d= Disbetolgis = Endocrinolegis; fons (11} B146-T30S;  e-mail
canol. passoneiigmail. com Se vocs tiver alguma consideracio ou divida sobre a ética da pesquisa,
=ntre em contato com o Comitéds Etica em Pesguisa (CEP) — Rua Ovidio Pires d= Campos, 225 - &°
andar — tel: 20856442 ramais 16, 17, 18 ou 20 — e-mail: cappesof@honst. usp.br.

W30 ha despesas pessosis pars o participanis em guskgusr fase do estudo, incluindo examses =
consultas. Também ndo ha compensagdo financeira relacionads 3 sua participagao. Se existir quakguer
despesa adicional, ela serd absorvida pelo orgamento da pesquisa.
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HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE
DE SAO PAULO-HCFMUSP

Projeto de Pesguizal Traducio e validacio do Diabetes ZelfhManagement Profile
(DEMP) para a Lingua Pormguesa do Brasili um insoumento para avaliar o
sutocuidado no disbetes tipo ] numa populacio brasileira

Eu entendi que este projeto de pesquisa & uma entrevista sobre o mew autocuidads em diabetes,
Ent=ndi gque responderei as penguntas feitas pelo pesquisador na entrevistas e irei oolher os sxames de
roting do acompanhamento do disbetes, Aminha participacio & voluntiria, & ndo preciso responder aloo
52 e ndo quiser, Entendi que ndo inei pendar ou ganhar nada se ndo quiser participar & todas as minhas
informagges s=rdo mantidas em sagredo pelo pesquisador,

VocE aceita participar do projeto de pesguisa?

Aceito: @
Nio aceito: @

Assinzturs do pacisnts Dats I !

Assinatura da testemunha Data ! {
L3503 ca50s de pacientes menorss de 18 anos, ansifsbetns, semi-ansifabetos ou pontadares de
deficiéncia auditiva ou visual.

{Somenfe pars o responsaveldo projefo)

Declaro gue obtive de forma apropriads e voluntania o Assentimento deste paciente ou representanis
legal para a participasio neste estudo.

Assinatura do responsvel pelo estudo Data i
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\ Hospital das Clinicas da FMUSP
b Comissdo de Etica para Andlise de Projetos de Pesquisa - CAPPesq

PROJETO DE PESQUISA

Titulo: TRADUCAO E VALIDAGAC DO DIABETES SELF-MANAGEMENT PROFILE (DSMP) PARA A
LINGUA PORTUGUESA DO BRASIL: UM INSTRUMENTO PARA AVALIAR O AUTOCUIDADO NO
DIABETES TIPO 1 NUMA POPULACAO BRASILEIRA

Pesquisador Responsdvel: Thais Della Manna Versdo: 3

Pesquisador Executante: Caroline de Gouveia Buff Passone  CAAE: 10768112.7.0000.0068
Co-autores: Lygia Spassapan Oliveira

Finalidade Acadé&mica Mestrado

Instituigdo: HCFMUSP

Departamento: PEDIATRIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Registro on-line: 9812

Nimero do Parecer: 236.810

Data da Relatoria: 03/04/2013

Apresentacdo do Projeto: Clara, cancisa, pertinente e cientificamente bem estruturada

Objetivo da Pesquisa: Traduc8o e validag¢do de questionario de autocuidados para DM tipo
1

Avaliaco dos Riscos e Beneficios: Risco minimo: aplicagdo de questionario. beneficios:
melhoria do tratamento do DM tipo 1 e aprimoramento do servigo assistencial da DM da
pediatria

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa: Projeto relevante cientificamente
embasado. O grupo dispde de recursos humanos, técnicos e econdmicos para sua
execucdo, finalizagdo e publica¢do além de aplicabilidade institucional assistencial

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria: Todos as termos
obrigatdrios foram adequadamente apresentados

Recomendagdes: Ndo ha

ConclusGes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes: Todas as questdes levantadas pelo
revisor foram adequadamente esclarecidas e o trabalho estd dentro dos padrdes da
bioética.

Situacdo do Parecer: Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP: Nio

Consideragdes Finais a critério do CEP: Em conformidade com o item IX.2 da Resolugdo
CNS n? 196/96 — cabe ao pesquisador: a) desenvolver o projeto conforme delineado; b)

Rua Dr. Qvidio Pires de Campos, 225 - Prédio da Administracdo - 52 andar
CEP 05403-010 - S3o Paulo - SP.
5511 2661-7585 - 55 11 2661-6442 ramais: 16, 17, 18 | marcia.carvalho@hc.fm.usp.br
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Comissdo de Etica para Anélise de Projetos de Pesquisa - CAPPesq

elaborar e apresentar relatdrios parciais e final; cjapresentar dados solicitados pelo CEP, a
qualguer momento; d) manter em arquivo sob sua guarda, por 5 anos da pesquisa,
contendo fichas individuais e todos os demais documentos recomendados pelo CEP; e)
encaminhar os resultados para publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores
associados e ao pessoal técnico participante do projeto; f} justificar perante ac CEP
interrupgdo do projeto ou a ndo publicagdo dos resultados.

Sdo Paulo,

ol
Prof. Dr/l?:lt Eugénio Garcez Leme
Coordenador
Comfssio de Etica-para Andlise de
Projetos de Pesquisa-CAPPesq

Rua Dr. Ovidio Pires de Campaos, 225 - Prédio da Administracdo - 52 andar
CEP 05403-010 - Sdo Paulo - SP.

5511 2661-7585 - 55 11 2661-6442 ramais: 16, 17, 18 | marcia.carvalho@hc.fm.usp.br
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questiondrio_de Percepcao do medico

1} Freguénca de administragdo de insulina/bolus:

bom meédia ruim
2} Freguéncia de monitorizagdo =licEmica
bom média ruim
3} ajuste da insuling
bom média ruim
4} adesdo a dista
bom média ruim
5} Manejo da hipoglicemia
bom média ruim
&) Participagdo na consulta
bom meédia ruim
7} Aderéncia global:
a} “De uma maneira geral esta crianga adere 3o regime prescorito?”
totalmente de acordo com O presorito
média
totalmente em desacordo com o presorito
b} “me uma maneira geralesta crianga € capaz de aderir 3o regime prescrito?”
totalments de acordo com o prescrito
média

totalmente em desacordo com o prescorito
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Anexo 5

Versao traduzida do DSMP

Tradugdo DSMP Crianga
Regime Convencional

Cuidar do diabetes significa fazer muitas coisas diferentes como tomar insulina, fazer testes para avaliar o agtcar no
sangue, seguir um plano alimentar, fazer exercicios fisicos e lidar com o agtcar alto e baixo no sangue. N3o é facil fazer todas estas
coisas exatamente como os médicos e as enfermeiras pedem. Muito poucas criangas com diabetes fazem tudo exatamente de
acordo com o planejado. As vezes, vocé pode estar preocupado com outras coisas ou vocé pode simplesmente esquecer-se de
cuidar do diabetes, apesar de querer fazé-lo. A maioria das criangas e suas familias desenvolvem uma forma prdpria para cuidar
do diabetes que seja mais facil para elas.

O que nds estamos tentando aprender nesta entrevista é como vocé e sua familia cuidam do seu diabetes. Eu vou te
fazer perguntas e escrever suas respostas. Vocé pode parar a qualquer momento, ou voltar atras para as primeiras questdes para
mudar suas respostas. Somente a nossa equipe ira saber as suas respostas. Sua participacdo é completamente voluntaria. Vocé
ndo precisa responder qualquer pergunta se ndo quiser. Vocé ndo tera qualquer problema se vocé quiser pular uma questdo. Suas
respostas ndo serdo compartilhadas com ninguém, assim vocé pode ficar tranquilo para me dizer exatamente o que vocé faz, ndo
somente o que vocé pensa que deveria fazer ou o que eu gostaria que vocé dissesse.

Assim, tente ser completamente honesto (a) comigo sobre o que vocé e sua familia tém normalmente feito para cuidar
do diabetes nos ultimos 3 meses.

Atividade Fisica
Uma parte do cuidado com o diabetes é praticar exercicios regularmente, como correr, andar de bicicleta e nadar.
Algumas criangas tentam fazer isto regularmente, enquanto outras tém dificuldade de encontrar tempo suficiente para fazer
exercicio. Nesta parte da entrevista, eu irei perguntar a vocé sobre a sua pratica de atividade fisica, que pode ser praticar algum
esporte, participar das aulas de educagdo fisica na escola, caminhar ou andar de bicicleta até a escola.
Tente ser o mais honesto (a) e preciso possivel sobre a pratica de atividade fisica nos ultimos 3 meses.

1- Qual tipo de atividade fisica vocé pratica?
Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé praticou esta atividade fisica por pelo menos 20 minutos ?
IMAIS 08 3 VBZES POI SEM@NA...uuiitiiritietieiiriiereeteeteesttstestesbeettesste st estesheeabeestesseestesasenses seseesbeeabeeste st ensesasebeeseeseenseebesasenbessabenbeens 4
2 a 3 vezes por semana
1 vez ao més.
Menos de 1 vez ao més

2-  Se vocé faz mais exercicios do que o habitual, ou se vocé planeja fazer mais exercicio, vocé muda alguma coisa na
alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder n3o, circule 0, e siga para a questdo 3)

O que vocé faz?

Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar de quantas vezes vocé fez esta mudanga?
Faz exercicios de forma tdo regular que ajustes sdo desnecessarios..
Sempre come mais ou aplica menos insulina

Com frequéncia come mais ou aplica menos insulina (2 @ 3 VEZES POI SEMANA) ...c.evveruerierieieririieisiesereesteee e sbeseseesbesseseeneeeene 3
As vezes come mais ou aplica menos iNsulina (1 VEZ POT SEMENA) ......c.vvevrieereierrersseesissssssssssssesesssessssessssssssssesesssssssssssssssssseens 2
Ocasionalmente come mais ou aplica menos insulina (POUCAS VEZES NO MES) ....cc.eeviirieriieiieeiienitenteeiesee ettt seesaeseens 1
Come menos do que o normal e aplica mais insulina ou ndo ajusta a comida OU @ iNSUlING ......c.cccvieveeiieiieciieie e 0

3- Se vocé faz menos exercicios do que o normal, ou se vocé planeja fazer menos exercicio, vocé muda alguma coisa na
alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder ndo, circule 0, e siga para a questdo 4)

O que vocé faz?

Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar quantas vezes vocé fez esta mudanga?
Faz exercicios de forma t3o regular que ajustes ST0 AESNECESSANIOS. .....uevuiiierierriertiete et erreeteeiesteesteessesseessesbessaessseseesesaseseensans 4
Sempre come menos ou aplica mais insulina
Com frequéncia come menos ou aplica mais insulina (2 a 3 vezes por semana)
As vezes come menos ou aplica mais insulina (1 vez por semana)
Ocasionalmente come menos ou aplica mais insulina (POUCAS VEZES NO MES) ....evuiruirreruerieierieieieieeirie ettt st se e e b 1
Come mais e aplica menos insulina ou N30 ajusta @ cOMida OU @ INSUIING.......cceererieriiriieriere ettt sre e e s e see s 0

Hipoglicemia
Todas as pessoas com diabetes, as vezes, tém reacGes pelo baixo aglicar no sangue que podem causar a sensagao de tontura,
tremedeira, confusdo, sudorese, nauseas, fraqueza, fome e irritabilidade. O médico e as enfermeiras provavelmente ja te
ensinaram algumas coisas para evitar que ocorra a queda do aglicar no sangue e como se cuidar quando isto acontece. Esta parte
da entrevista é sobre o que vocé geralmente faz quando tem estas reagdes. Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel
sobre como vocé lidou com as quedas de aguicar no sangue nos ultimos 3 meses.

4-  Vocé leva alguma coisa com vocé em caso de ter uma reagdo por causa da queda de agucar no sangue? Por exemplo,
quando vocé esta na escola ou jogando bola, ou num carro e o seu aglicar esta muito baixo, vocé tem algo em maos para
comer?
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5-  Se vocé pensa que o aglicar esta baixo, quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo antes de se tratar?
Sempre faz teste de ponta de dedo antes de tratar o agucar baixo (insiste em dizer que nunca teve agucar baixo no sangue).4
Geralmente faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aglcar baixo (75% das vezes ou mais da metade)
Algumas vezes faz teste de ponta de dedo antes de tratar o agucar baixo ( 50% das vezes ou a metade)
Raramente faz teste de ponta de dedo antes e trato o agucar baixo (25% das vezes ou menos da metade) .......c.cceceevveveeennnne. 1
Nunca faz o teste de ponta de dedo antes de tratar 0 aguicar baiXo NO SANGUE ......eevevviiriiiiiiriireeieeeeeeee e 0

6- As pessoas lidam com uma queda de agticar no sangue de formas diferentes. O que vocé normalmente faz para tratar as
reagdes de uma queda de aglicar no sangue?( se o entrevistado responder que come alguma coisa, pergunte “Quantas
gramas de carboidrato tem isso?”. Se o entrevistado responder algo diferente de 15g pergunte “E essa a quantidade que o
seu médico falou para vocé ingerir?”. Entdo se o entrevistado responder que ingere a quantidade prescrita, mas ndo
menciona o teste, pergunte: “vocé faz o teste apés comer?”)

Toma cuidado para rapidamente ingerir a quantidade de carboidratos prescrita (15g se aplicavel) e faz o teste de ponta de
dedo ap6s 10 minutos ou insiste que nuUNca teve agulicar DAiX0 NO SANGUE......cc.iiiiiriirieererie st etee et e st etesbe e sae s e e sseeseeebaeseessaenseenns
Toma a quantidade de carboidratos prescrita, mas ndo faz teste de ponta de dedo...
Ingere carboidratos (ndo a quantidade prescrita) sem levar em conta quanto
Continua tratando até 0s SiNtOMas PASSArEM. .........ccccervereruererierererieereeesesseneas .
Ignora os sintomas até ter a chance de fazer alguma coisa (espera até o momento em que é conveniente tratar)................... 0

7- Vocé usa ou leva com vocé algo que identifica que vocé tem diabetes, como um cartdo ou bracelete? Vocé pode me
mostrar?
Usa colar, bracelete ou pingente
Carrega o cartdo de identificagdo somente...
N&o tem nenhuma identificagdo prontamente disponivel..

o i

Alimentagdo
Médicos, enfermeiras e nutricionistas pedem as criangas com diabetes que sigam um plano alimentar que os ajude a ter um
peso saudavel e um bom controle do aglcar no sangue. Vdrias coisas podem atrapalhar o seguimento desse plano, e mesmo
quando se esforgam ao maximo, algumas criangas acham dificil se alimentar exatamente de acordo com o plano. Nessa parte da
entrevista eu vou fazer algumas perguntas sobre seus habitos alimentares. Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel
sobre os seus habitos alimentares nos ultimos 3 meses.

8- Vocé quantifica o que come, conta carboidratos (ou faz trocas) para saber o quanto vocé deve comer, ou vocé geralmente
come sempre a mesma quantidade de comida sem contar carboidratos? (se o entrevistado responder “Eu conto
carboidratos”, pergunte "Diga-me como vocé faz para contar carboidratos de uma comida que vocé nunca comeu antes?")
Usa a contagem de carboidratos ou lista de trocas como um guia e quantifica a comida e Ié os rétulos .. 3
Usa a contagem de carboidratos (ou lista de trocas) como um guia, mas conhece bem o plano alimentar para que possa

comer a quantidade certa, sem qUANtIfiCar OU 181 0S FOTUIOS. .....cc.eruiriiriiriiicieie ettt eb e et st sae b sre et nene 2
Come aproximadamente a mesma quantia de comida por refei¢do, mas ndo quantifica ou usa a contagem de carboidratos
([T 1 = e [ A e Tor= 1) IS S RSN 1
Come a quantidade que tem vontade e ndo segue nenhum padrdo ou quantificagdo de comida........cceeceverererinneesieceeeenne 0

9-  Existem alguns tipos de comida que todos deveriamos evitar como doces e comidas com muita gordura como bolachas,
salgadinhos, bolos, sorvete, pizza, batata frita, cachorro quente, entre outros. Comer algumas dessas comidas ndo é
necessariamente ruim para vocé, no entanto, comer grandes quantidades de doce ou comidas com muita gordura ndo é
bom para ninguém. Nos ultimos 3 meses, com qual frequéncia vocé comeu mais desse tipo de comida do que a
quantidade saudavel?

Ocasionalmente (poucas vezes por més ou menos)
As vezes (uma vez por semana) ..
Com frequéncia (2 a 3 vezes por semana) ..
Quase SEMPre (4 VEZES POI SEMANG OU MAIS) w.eueeutrueruerueruetertertentesteteseestsseesessessessestessenseseeseesessessensessensensentenessesssessensensensenseneens 1
(8L V=Y A Yo X L= o TU I o 0 T 1P R PR 0

10- Algumas vezes as pessoas comem “MAIS” do que a quantidade prevista no seu plano alimentar. Isso ndo inclui as vezes
em que vocé precisa comer mais porque esta se exercitando mais ou quando tem uma queda de agticar no sangue. Isso
pode acontecer quando vocé esta com muita fome ou quando tem vontade de fazer um lanche antes do jantar.

Nos tltimos 3 meses, quantas vezes vocé comeu mais do que o recomendado no seu plano alimentar?

Nunca ou quase NUNCca (1 @ 2 Vezes NOS UILIMOS 3 MESES)  .oviiieiieeiieeieete e etesteertesteeaeesaesaeesteesbeeteessesaaesaeenbesssessaessaenseennesana 4
RArAMENTE (1 VEZ 30 MES) ..eiiuieeiiieiiesteeieetesiteteetesteesteeatesteesaesssesbeesbeesteeae e besabesateabeesbeesbarbeenbeenseese e seesbeeseen st anseanbesasenbeenbesaeeseanne 3
Ocasionalmente (poucas vezes em cada més)
Com frequéncia (2 a 3 vezes por semana)
Quase diariamente (4 ou mais vezes por semana) ...

11- Antes de vocé comer “MAIS” do que vocé normalmente come, vocé faz alguma mudanga na insulina? O que vocé faz?
Toma Mais iNSUlING QUANO COME MAIS  .ouviieiieeiieeiieeiee ettt e st e e seeestteestae et e sbeeesbeeesteeesaeeestesseeensaeensee sesnseesssseensaeensaeesnseesseenn 1
Toma MeNOoSs INSUIING QUANTO COME M@IS.....uiuuiiiiriieieriieiteeteesteete st e bt eteesbeesteesabesseessesssebeebesssesseessesssesneesaeenbeenbessaenseesesasesaeensens 0
N LI TV IS = T N 2 Y0111 - PO RSP SRSSRY 0
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12- Algumas vezes as pessoas comem “MENOS” do que a quantidade prevista no seu plano alimentar. Isso ndo inclui as vezes
em que vocé faz modificagdes na atividade fisica, quando fica doente ou quando sua taxa de aglicar no sangue esta muito
alta. Isso pode acontecer quando vocé simplesmente ndo tem vontade de comer tudo o que esta no seu prato.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé comeu menos do que o recomendado no seu plano alimentar?

Nunca ou quase nunca ( 1 a 2 vezes nos Ultimos 3 meses)
Raramente (1 vez ao més)
Ocasionalmente (poucas vezes em cada més) ...
Com frequéncia (2 a 3 vezes por semana)
Quase diariamente (4 OU MaiS VEZES POF SEMANA) w.eevureruerruerreerueeruiseessesseatesseessesssesssessesssesssesseessesssesssessesssesseessessssssessesssesssessne 0

13- Antes de vocé comer “MENOS” do que vocé normalmente come, vocé faz alguma mudanga na insulina? O que vocé faz?
Toma menos insulina quando come menos ..
Toma mais insulina quando come menos.
N3o ajusta a insulina

Monitorizagao do agticar no sangue- teste de ponta de dedo
Algumas criangas fazem todos os seus testes de ponta de dedo, mas muitas criangas acham dificil em fazer todos os testes
que os médicos e enfermeiros pedem. A seguir, eu vou lhe perguntar sobre os seus habitos em relagdo a fazer teste de ponta de
dedo. Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel sobre seus hdbitos em relagdo a fazer os teste de ponta de dedo nos
ultimos 3 meses.

14- Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé fez o teste de ponta de dedo por dia?
6 vezes por dia ou mais
4 a5 vezes por dia
2 a 3 vezes por dia
Ao menos 1 vez ao dia
N3o faz o teste, ou faz o teste menos de 1 vez ao dia.

15- Com qual frequéncia seu médico sugeriu que vocé fizesse o seu teste de ponta de dedo?
6 VEZES PO 12 OU IM@IS 1.eeuveeiiitieriesiiesteesteeie et e ste et e stesbeeste e st e teesaesabesbeessee st eessesatensesabes bt et e essebeesbe e st enbeenbenteenbeensesasenbesabesseenseenen
Ao menos 4 a 5 vezes por dia
Ao menos 2 a 3 vezes por dia
AO MENOS 1 VEZ 30 TI@ .ueiuriniiieiieieieieete ettt sttt et st bt e s e e bt e e b ea s e e ee e e s s e st e st eb e e Rt sae st e eae s e st b e see e e e ne e enne e et
NGO Sl ettt ettt sttt b e a bbb eh e bbb b bt ea e bt e S ae b e e bt e e bt She e b e b b e e b e e b ehe e sh e e b e e he e s b et e e e bt e besa b e s b b e eneen 0

16- Quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo (dentro de 30 minutos) antes da refei¢do?
Sempre faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes de cada refeigdo...
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 mmutos) antes das
refeigdes
As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das refeices.... .
Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das refelc;oes .1
Nunca faz o teste (30 MINULOS) aNTES AAS MEFERIGOES. .....uiruiiririieiiie ettt ettt ettt ettt e st e ettt e sae st e sbeentesbaesbeeenbesanenaes 0

17- Quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas apés a refei¢do?
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 4 vezes ou mais vezes por semana.
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 3 vezes por semana
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 2 vezes por semana...
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 1 vez por semana.
Nunca faz o teste 2 a 3 horas ap6s as refeigdes

18- Quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas apds atividade fisica intensa?
Sempre faz o teste de ponta de dedo 2 @ 3 horas aPOS 0 EXEICICIO......ccuieuiireriereeieete ettt sttt s sre e st e st et e tesaeesees 4
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas ap6s o exercicio ...
As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo 30 minutos 2-3 horas apds o exercicio
Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas apds o exercicio............ 1
Nunca faz o teste 2 a 3 horas apds o exercicio

19- Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé ajustou a sua dose de insulina, sua alimentagdo, ou atividade fisica quando os
seus testes de ponta de dedo estavam ficando altos?
Fez UM Qjuste tO0a VEZ QUE FOI PrECISO....uiiiiieeiietieitiiieceete ettt et esteestestteteestesseesaeetaessaesseeseeessesseesessaesseessesseesssesssansenseeseansenssennnn
Com frequéncia fez um ajuste quando foi necessario (75% das vezes ou mais de metade das vezes)
As vezes fez um ajuste quando foi necessario (50% das vezes ou metade das vezes)
Raramente fez um ajuste quando foi necessario (25% das vezes ou menos de metade das vezes) ...
Nunca fez ajuste

20- Vocé costuma fazer o teste para cetonas? Sim O N3o O
Se vocé tem 2 resultados de ponta de dedo acima de 240 em sequéncia, quantas vezes vocé faz o teste de cetona na
urina?

N3o se lembra de ter tido 2 testes acima de 240 em sequéncia
Sempre faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240...
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Com frequéncia faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240
Ocasionalmente faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240.
Nunca faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240

Quando vocé esta doente, quantas vezes vocé faz um teste de cetona na urina? ( Se responder “sempre”, pergunte
quantas vezes por dia?)

Sempre faz o teste vérias vezes ao dia quando estd doente
Sempre faz o teste uma vez ao dia quando esta doente
Com frequéncia faz o teste uma vez ao dia qUANAO E5tA JOBNTE........c.evviiieiiiiii ettt et ste et e s tesbeesaesbe e beeaessnenne 2
Ocasionalmente faz o teste quando estd doente...
Nunca faz o teste quando esta doente

Insulina
Tomar injegdes de insulina inclui medir as doses cuidadosamente, tomar as injegdes na hora certa e talvez mudar a dose
dependendo do resultado do seu teste de ponta de dedo. Tudo isso ndo é simples e requer um certo tempo que muitas criangas
prefeririam gastar fazendo outras coisas Esta parte da entrevista é sobre seus hdbitos em relagdo as aplicages de insulina. Tente
ser totalmente honesto (a) quando vocé responder as perguntas.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé atrasou para tomar insulina?
Nunca, sempre aplica insulina na hora certa
Atrasou 1 vez por més, ou menos ( 1 a 3 vezes nos ultimos 3 meses) .
Atrasou 1 vez por semana ou menos

ALrasou MaiS O QUE 1 VEZ POF SEIMANA....tcuirurirreeruiruiereeteestesstesseestessteteestessessseessesssessesssesssessesssesseessesseeseessesssessesssesseessesssesnes

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé aplicou MAIS insulina do que foi prescrito, até mesmo mais do que seu
esquema de corregdo te permitia?

SEMPre APlICOU @ QUANTIA PIrOSCIITA..c..eeueeuirteeiirtertietert ettt ettt ea et s bt et ebe e s bt se et et e st et ebe e st e st e st ebesae st e ebe st ebebesae st eneenseneensentens
Aplicou mais do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos Ultimos 3 meses)
Aplicou mais do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos ultimos 3 meses) ..
Aplicou mais do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos ultimos 3 meses) ..
Aplicou mais do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més Nos UIIMOS 3 MESES) ..c..evververiirieieieieenieesesreeeseeseeeeas 0

Nos tltimos 3 meses, quantas vezes vocé tomou MENOS insulina do que foi prescrito, até mesmo menos do que o seu
esquema de correcdo te permitia?

SEMPre aPliCOU @ QUANTIA PIrESCIITA «..eeueeuieuirieeteriieteeteete sttt sttt ettt e e sb et et e s be e et ea et ese e st b e s a e s et eas e s esees e ebesae et e s ben e e beneeneenes
Aplicou menos do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos ultimos 3 meses) .
Aplicou menos do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos Ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més Nos UltIMOS 3 MESES) ..evvevvevereeeereereriereiereeeeresesseseesenns 0

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé deixou de aplicar insulina porque vocé esqueceu ou estava muito ocupado?
Nunca esqueceu, sempre toma insulina
Esqueceu uma vez ao més ou menos (1 a 2 vezes nos ultimos 3 meses) ...
Esqueceu uma vez por semana ou menos

Esqueceu mais do que uma vez por semana

oW

Obrigado
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Tradugdo DSMP para Criangas
Regime Flexivel

Cuidar do diabetes significa fazer muitas coisas diferentes como tomar insulina, fazer testes para avaliar o agtcar no
sangue, seguir um plano alimentar, fazer exercicios fisicos e lidar com o agucar alto e baixo no sangue. Nao é facil fazer todas estas
coisas exatamente como os médicos e as enfermeiras pedem. Muito poucas criangas com diabetes fazem tudo exatamente de
acordo com o planejado. As vezes, vocé pode estar preocupado com outras coisas ou vocé pode simplesmente esquecer-se de
cuidar do diabetes, apesar de querer cuidar. A maioria das criangas e suas familias desenvolvem uma forma prépria para cuidar
do diabetes que seja mais facil para elas.

O que nds estamos tentando aprender nesta entrevista é como vocé e sua familia cuidam do seu diabetes. Eu vou te
fazer perguntas e escrever suas respostas. Vocé pode parar a qualquer momento, ou voltar atras para as primeiras questdes para
mudar suas respostas. Somente a nossa equipe ird saber as suas respostas. Sua participacdo é completamente voluntaria. Vocé
ndo precisa responder qualquer pergunta se ndo quiser. Vocé ndo tera qualquer problema se vocé quiser pular uma questdo. Suas
respostas ndo serdo divididas com ninguém, assim vocé pode ficar tranqliilo para me dizer exatamente o que vocé faz, ndo
somente o que vocé pensa que deveria fazer ou o que eu gostaria que vocé dissesse.

Assim, tente ser completamente honesto (a) comigo sobre o que vocé e sua familia tém normalmente feito para cuidar
do diabetes nos ultimos 3 meses.

Atividade Fisica

Uma parte do cuidado com o diabetes é praticar exercicios regularmente, como correr, andar de bicicleta e nadar.
Algumas criangas tentam fazer isto regularmente, enquanto outras tém dificuldade de encontrar tempo suficiente para fazer
exercicio. Nesta parte da entrevista, eu irei perguntar a vocé sobre a sua pratica de atividade fisica, que pode ser praticar algum
esporte, participar das aulas de educagdo fisica na escola, caminhar ou andar de bicicleta até a escola.
Tente ser o mais honesto (a) e preciso possivel sobre a pratica de atividade fisica nos ultimos 3 meses.1- Qual tipo de atividade
fisica vocé pratica?

1- Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé praticou esta atividade fisica por pelo menos 20 minutos ?
Mais de 3 vezes por semana
2 a 3 vezes por semana

L VBZ @0 MBS...uiiuiiteeiteetteette st eteeueesteeteesteastesasesbe e beesbeeseanseesseaasesbeessaessesseensesseenbeenbeseaeesasanseenbeesseebeenbesaee seneesasenbeennenteenneenna 1
IMIENOS 08 1 VEZ B0 MBS....uiiiiiiiiiiieeieenteeite st esieettesate s bt estesatesbeesbees b eete e st easeeaeesae e st e eabenbeesbesabeseesbees b e ebe e s st e s e esbesabenbeebeentenseenaes 0
2- Se vocé faz mais exercicios do que o habitual, ou se vocé planeja fazer mais exercicio, vocé muda alguma coisa na

alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder ndo, circule 0, e siga para a questdo 3)
O que vocé faz?
Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar de quantas vezes vocé fez esta mudanga?

Faz exercicios de forma tdo regular que ajustes S0 AESNECESSANIOS. ....vuervirrerrrerreerieereereeseeseestesseeeeessesseesseessessesseessesnes 4
Sempre come Mais 0U apliCa MENOS INSUIING.......ciiuiiiiiiiiieie ettt sttt e st e st e beesbe st e ebeesbeebeestesabenbesbaesseenne 4
Com frequéncia come mais ou aplica menos insulina (2 @ 3 VEZES POr SEMANA)......cueeriruerierierierieieereeresreeeeeeresesaesaenne 3
As vezes come mais ou aplica menos iNsulina (1 VEZ POr SEMANA)........ceveeueververiirereeseerssesasessesssesessesessesessesesesssesesenss 2

Ocasionalmente come mais ou aplica menos insulina (poucas vezes no més)
Come menos do que o normal e aplica mais insulina ou ndo ajusta a comida ou a insulina .

3- Se vocé faz menos exercicios do que o normal, ou se vocé planeja fazer menos exercicio, vocé muda alguma coisa na
alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder ndo, circule 0, e siga para a questdo 4)

O que vocé faz?

Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar quantas vezes vocé fez esta mudanga?

Faz exercicios de forma tdo regular que ajustes sdo desnecessarios

Sempre come menos ou aplica mais insulina

Com frequéncia come menos ou aplica mais insulina (2 @ 3 VEzZes POr SEMANA).......cocueririierrienierieeiieneesieebeeee e seesiee s 3
As vezes come menos ou aplica mais insulina (1 VEZ POr SEMEaNA).........ceweeueeeeveriirerisssessssssssessessssssssssssssesssssssssesssessssessens 2
Ocasionalmente come menos ou aplica mais insulina (POUCAS VEZES NO MES)......cvuiieieieieiriniesiese st seesie e seeseesseeseesienne 1
Come mais e aplica menos insulina ou Ndo ajusta @ comida U @ INSUIING.......couirieierriiiereesere e 0

Hipoglicemia
Todas as pessoas com diabetes, as vezes, tém reagdes pelo baixo aglcar no sangue que podem causar a sensagdo de tontura,
tremedeira, confusdo, sudorese, nauseas, fraqueza, fome e irritabilidade. O médico e as enfermeiras provavelmente ja te
ensinaram algumas coisas para evitar que ocorra a queda do aglcar no sangue e como se cuidar quando isto acontece. Esta parte
da entrevista é sobre o que vocé geralmente faz quando tem estas reagdes. Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel
sobre como vocé lidou com as quedas de aguicar no sangue nos ultimos 3 meses.

4- Vocé leva alguma coisa com vocé em caso de ter uma reagdo por causa da queda de agticar no sangue? Por exemplo,
quando vocé esta na escola ou jogando bola, ou num carro e o seu aglicar esta muito baixo, vocé tem algo em maos
para comer?

SIM et 1 NGO ettt e st 0
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5- Sevocé pensa que o agucar esta baixo, quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo antes de se tratar?
Sempre faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aglcar baixo (insiste em dizer que nunca teve agucar baixo no

LY L8 T= (V=Y OO O TP RRU SRS ORUSPRR 4
Geralmente faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aglcar baixo (75% das vezes ou mais da metade).................... 3
Algumas vezes faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aguicar baixo ( 50% das vezes ou a metade).........cceceveevennee 2
Raramente faz teste de ponta de dedo antes e trato o aguicar baixo (25% das vezes ou menos da metade).......c.cccceueee. 1
Nunca faz o teste de ponta de dedo antes de tratar 0 aglicar baixo NO SANGUE........cccuerirriiiienieiiiere e 0
6- As pessoas lidam com uma queda de agticar no sangue de formas diferentes. O que vocé normalmente faz para tratar

as reagdes de uma queda de aglicar no sangue?(se o entrevistado responder que come alguma coisa, pergunte
“Quantas gramas de carboidrato tem isso?”. Se o entrevistado responder algo diferente de 15g pergunte “E essa a
quantidade que o seu médico falou para vocé ingerir?”. Entdo, se o entrevistado responder que ingere a quantidade
prescrita, mas ndo menciona o teste, pergunte: “vocé faz o teste apés comer?”)

Toma cuidado para rapidamente ingerir a quantidade de carboidratos prescrita (15g se aplicavel) e faz o teste de ponta
de dedo apds 10 minutos ou insiste que nunca teve agucar baixo no sangue..
Toma a quantidade de carboidratos prescrita, mas ndo faz teste de ponta de dedo..
Ingere carboidratos (ndo a quantidade prescrita) sem levar em conta QUANTO........eccervereierieeeiereeireeesieseseesrenseseeeeneens 2
Continua tratando até 05 SINTOMAS PASSAMEIM....c..irutirririrertierteeee st esteette et et st e s be st e bt essesatesbeessesbaesteesbess sbeesseeseesanensesbeenseens 1
Ignora os sintomas até ter a chance de fazer alguma coisa (espera até o momento em que é conveniente tratar)0

7- Vocé usa ou leva com vocé algo que identifica que vocé tem diabetes, como um cartdo ou bracelete? Vocé pode me
mostrar?
USa COlar, Dracelete OU PINGENTE.......ccuiiiiiiierieteiee ettt ettt et b etk e bbbt et e s bt st et e st e s et e st e ns e st et eae et ebebesaeeees 2
Carrega 0 Cartdo de identifiCaCA0 SOMEBNTE. ....ciiiiiiierieeer ettt et st et ettt et s st saeesbes sabesbeesbeesbesseenbeennes 1
N&o tem nenhuma identificagdo prontamente diSPONIVEL..........couviriiirirerereree e st 0

Alimentagdo
Médicos, enfermeiras e nutricionistas pedem as criangas com diabetes que sigam um plano alimentar que os ajude a ter um
peso saudavel e um bom controle do aglcar no sangue. Vdrias coisas podem atrapalhar o seguimento desse plano, e mesmo
quando se esforgam ao maximo, algumas criangas acham dificil se alimentar exatamente de acordo com o plano. Nessa parte da
entrevista eu vou fazer algumas perguntas sobre seus habitos alimentares. Tente ser o mais honesto (a) e preciso possivel sobre os
seus hdbitos alimentares nos Ultimos 3 meses.

8- Vocé quantifica o que come, conta carboidratos (ou faz trocas) para saber o quanto vocé deve comer, ou vocé
geralmente come sempre a mesma quantidade de comida sem contar carboidratos? (se o entrevistado responder “Eu conto
carboidratos”, pergunte "Diga-me como vocé faz para contar carboidratos de uma comida que vocé nunca comeu antes?")

Usa a contagem de carboidratos ou lista de trocas como um guia e quantifica a comida e 1€ 0s rétulos..........ccecveeeennene 3
Usa a contagem de carboidratos (ou lista de trocas) como um guia, mas conhece bem o plano alimentar para que possa
comer a quantidade certa, sem quantificar OU 1Er 0S FOTUIOS. ........ovuiririirieiiieiee et 1

Come aproximadamente a mesma quantia de comida por refeicdo, mas ndo quantifica ou usa a contagem
de carboidratos (ou lista de trocas) .1
Come a quantidade que tem vontade e ndo segue nenhum padrdo ou quantificagdo de comida. .0

9- Existem alguns tipos de comida que todos deveriamos evitar como doces e comidas com muita gordura como
bolachas, salgadinhos, bolos, sorvete, pizza, batata frita, cachorro quente, entre outros. Comer algumas dessas comidas ndo é
necessariamente ruim para vocé, no entanto, comer grandes quantidades de doce ou comidas com muita gordura ndo é bom
para ninguém. Nos ultimos 3 meses, com qual freqiiéncia vocé comeu mais desse tipo de comida do que a quantidade
saudavel?

Ocasionalmente (poucas vezes por més ou menos)..
As vezes (uma vez por semana)

Com freqUENCIA (2 @ 3 VEZES POT SEMENA)...cuuirieuieiriieuiriieieteeterte st testes s e testebeseeebesbeste s esbestenteseesesbesaesbebensesasenteneebessesaesbenne
Quase SEMPre (4 VEZES POI SEMANG OU MAIS)....evererirterrertemirteeersestesessessestessensestesseteseesessessessessessensensesseneessensensesesessessense 1
UMQ@ VEZ 30 QI8 OU M@IS...uiiiiiiiiiiieiiieiteeite et steet e sttt ettt s atesaeeste e s besbeesbesabesheesteeabeeae e bt enseeabe bt e sbeenbesbeesbesabeenbesabenbeenteeneeseenaes 0

10- Algumas vezes as pessoas comem “MAIS” em relagdo a insulina previamente calculada e ingerida (bolus). Isso ndo
inclui as vezes em que vocé precisa comer mais porque esta fazendo mais atividade fisica ou porque teve uma queda de agticar
no sangue. Isso pode acontecer quando vocé esta com muita fome ou quando tem vontade de fazer um lanche antes do jantar.
Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé comeu mais do que o havia feito de bolus de insulina? (se o paciente responder “Eu
ndo fago bolus até depois de comer” circule 0 e pergunte vocé faz o bolus ap6s comer porque o seu médico te recomendou? Se
responder sim, risque o quadrado.)

Nunca ou quase nunca ( 1-2 vezes nos ultimos 3 meses)...
Raramente (1 vez ao més)...
Ocasionalmente ( poucas vezes em cada més)
Frequentemente ( 2-3 VEZES PO SEM@NE)......ciiuierierererrereeiteeteseeeseesseesseseesesssesssessesssesssesseessessssssssssesssessesssssssesssessesssesssens 1
Quase diariamente ( 4 ou mais vezes por semana) ou ndo faz o bolus até depois de COMEr ........cccvevveeciereerieciieseeie s 0

Bolus ap6s comer baseado na recomendagdo médica |
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11- Se vocé espera comer MAIS do que estd no seu plano alimentar, vocé muda a dose do bolus de insulina? Se sim,
como?
Toma Mais iNSUlING QUANTO COME MI@IS.....eiuiriiiriiiiriieneetieite et e sttt st et et e seeesae e st e sa b enbeesbesanesaeesseesbeeseenseenseesesasesbeesensneane
Toma menos insulina quando come mais..
N3o ajusta a insulina
12- Algumas vezes as pessoas comem “MENOS” do que fizeram de bolus de insulina. Isto ndo inclui quando vocé faz

modificagdes na atividade fisica, ou quando vocé esta doente ou quando o aglicar no sangue esta muito alto. Isto inclui as vezes
que ndo quer comer tudo o que esta no seu prato.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé comeu menos do que havia feito de bolus? (se o paciente responder “Eu

ndo fago bolus até depois de comer” circule 0 e pergunte vocé faz o bolus ap6s comer porque o seu médico te recomendou? Se
responder sim, risque o quadrado.

13-

Nunca ou quase nunca ( 1-2 vezes nos ultimos 3 meses)
Raramente ( 1 vez ao més)
Ocasionalmente ( poucas vezes em cada més)
Frequentemente ( 2-3 vezes por semana)
Quase diariamente ( 4 ou mais vezes por semana) ou ndo faz o bolus até depois de COMEer ........cccevvveerrerinereeneieneees 0

Bolus ap6s comer baseado na recomendagdo médica O

Se vocé espera comer MENOS do que esta no seu plano alimentar, vocé muda a dose do bolus de insulina? Se sim,
como?

Toma menos insulina quando come menos..
Toma mais insulina quando come menos
NGO QJUSTA @ INSUIING. ce.ttiriiieteeiieite ettt st et b e s be et e bt e e ate s b e et e s beea b e entesaeesbesabenbeenbesaeesbe e b eebebesbeeabensaenbeenbesaeenanen 0

Monitorizacdo do aglicar no sangue- teste de ponta de dedo

Algumas criangas fazem todos os seus testes de ponta de dedo, mas muitas criangas tém problemas em fazer os testes que
seus médicos e enfermeiros querem que eles fagam. A seguir, eu vou lhe perguntar sobre os seus habito, em relagdo a monitorizar
0 aglcar no sangue/ fazer teste de ponta de dedo. Tente se honesto e preciso o quanto puder sobre seus habitos em relagdo a
fazer os teste de ponta de dedo nos ultimos 3 meses.

14-

15-

17-

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé fez o teste de ponta de dedo por dia?
6 vezes POr did ....cceeveeieeneerienieesesieeeeene

4 a5 vezes por dia
2 a 3 vezes por dia
Ao menos 1 vez ao dia
N&o faz o teste, ou faz 0 teste MEN0S A 1 VEZ 30 il......ccccuiieieeeiieeciiecteeeee ettt eete e e ste e e see e s teesateesseessseeeaseeessaeensaeesnnen 0

Com qual frequéncia seu médico sugeriu que vocé fizesse o seu teste de ponta de dedo?
6 vezes por dia ou mais
Ao menos 4 a 5 vezes por dia.
Ao menos 2 a 3 vezes por dia...
Ao menos 1 vez ao dia
Nao sei

Quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo (dentro de 30 minutos) antes da refei¢do?

Sempre faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes de cada refeiga0.......ccvieiirieriiie i 4
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das
refeigdes...

As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das refeicdes..
Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das
FEEIGOES . ueeeueeetiette ettt ettt ettt ettt sh e s ae s at e st e s tesae e s ae e b e eb e e bt e st e e aeeah e e a e e e h £ e Rt e At e sh s e a b e e A be bt e et ea b e bt e beeh b et Sheeeh e e b e b beeaeebenaeesaten 1
Nunca faz o teste (30 MINULOS) aNTES dAS MEFRIGOES. ......uirtiriiriirie ettt sttt ettt ettt st e sbe et e saee sbesbeesbeenaeenes 0

Quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas ap6s a refeicdo?
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 4 vezes ou mais vezes por semana..
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 3 vezes por semana..
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 2 vezes por semana..
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 1 vez por semana..
Nunca faz o teste 2 a 3 horas ap6s as refeigdes

Quantas vezes vocé faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas ap6s atividade fisica intensa?

Sempre faz o teste de ponta de dedo 2 @ 3 horas aPOS 0 EXEICICIO......cvuiiriireriieriterieteerie st st et et sbe et e st sbeesee e e saeesaas 4
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas ap6s o exercicio...3
As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo 30 minutos 2-3 horas apés o exercicio.....
Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas apés o exercicio.....1
Nunca faz 0 teste 2 @ 3 N0ras aPOS 0 EXEICICIO. .. .cuiiiuieirieeiet et etestete et e et et e s ae s e e teeseeeaesseessesssenseestesssesseesssessesseensesnssenns 0




19-

20-

22-

23-
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Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé ajustou a sua dose de insulina, sua alimentagdo, ou atividade fisica quando
os seus testes de ponta de dedo estavam ficando altos?

Fez um ajuste toda VEZ QUE FOI PrECISO.....iiiiriiirieriiettete ettt ettt ettt s bt et e e bt ese e s b e bt e sbeesbeensesaeenaeenees
Com frequéncia fez um ajuste quando foi necessario (75% das vezes ou mais de metade das vezes)
As vezes fez um ajuste quando foi necessario (50% das vezes ou metade das vezes).....................
Raramente fez um ajuste quando foi necessério (25% das vezes ou menos de metade das vezes)
NUNCA FBZ @JUSTE. ..ttt sttt b e e bttt et st e bt e be e b te bt e bt s as e st e bt es e embesaeeseesas e bt e beesbeeseeenaesaeenbesanens 0

Vocé costuma fazer o teste para cetonas? Sim O Ndo O
Se vocé tem 2 resultados de ponta de dedo acima de 240 em sequéncia, quantas vezes vocé faz o teste de cetona na
urina?

N3o se lembra de ter tido 2 testes acima de 240 em sequéncia
Sempre faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240.....
Com frequéncia faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240.
Ocasionalmente faz o teste apos 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240...
Nunca faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240

Quando vocé esta doente, quantas vezes vocé faz um teste de cetona na urina? (Se responder “sempre”, pergunte
quantas vezes por dia?)

Sempre faz o teste vdrias vezes ao dia quando esta doente....
Sempre faz o teste uma vez ao dia quando esta doente.........
Com frequéncia faz o teste uma vez ao dia quando esta doente
Ocasionalmente faz o teste quando estd doente...
Nunca faz o teste quando esta doente

okRr MW

Insulina

Tomar inje¢Bes de insulina incluiu medir as doses cuidadosamente, fazer bolus ou tomar as injegdes na hora certa e talvez
mudar a dose dependendo do resultado do seu teste de ponta de dedo.Tudo é muito complicado e ha vezes que muitas criangas
preferem gastar o tempo fazendo outras coisas. Esta parte da entrevista é sobre o que vocé geralmente faz sobre as suas
aplicagGes de insulina. Tente ser totalmente honesto quando vocé responde as perguntas.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé atrasou um bolus ou aplicagdo de insulina que vocé ndo deveria ter
atrasado?

Nunca, sempre aplica iNSUIING NA NOTA CEIMA....c..eiuiiiririre ettt sttt e b st sa et e st ebeeaesaesbeane
Atrasou 1 vez por més, ou menos ( 1 a 3 vezes nos ultimos 3 meses)....
Atrasou 1 vez por semana ou menos...
Atrasou mais do que 1 vez por semana...

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé aplicou MAIS insulina ou fez mais bolus do que deveria ter feito, ou, vocé
alguma vez aplicou muita insulina?

Sempre aplicou a quantia prescrita
Aplicou mais do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos ultimos 3 meses) ...
Aplicou mais do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos ultimos 3 meses)
Aplicou mais do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos ultimos 3 meses) ...
Aplicou mais do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més nos ultimos 3 meses)

[ RTINS

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes vocé aplicou MENOS insulina ou fez MENOS bolus do que deveria ter feito, ou,
vocé alguma vez aplicou pouca insulina?

Sempre aplicou a quantia prescrita
Aplicou menos do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos Ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més nos ultimos 3 meses)

Nos tltimos 3 meses, quantas vezes vocé perdeu o bolus ou a aplicagdo de insulina porque vocé esqueceu ou estava
muito ocupado, ou, falhou na administragdo da insulina basal porque a sua bomba ndo estava funcionando ou nio
estava inserida?

NuNca esqueceu, SEMPre tOMA INSUING.......ciciieiiieeiere ettt st ee e e e et e e aesbeste st e s sessesbessenseseessessesseseesesaensenna 4
Esqueceu uma vez ao més ou menos (1 a 2 vezes NOS UILIMOS 3 MESES) ....ecvuieiieiieeiieniieete e eteeree e eae e ssaesbeeraesaneens 3
Esqueceu uma vez por semana ou menos
Esqueceu mais do que uma vez por semana....
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Tradugdo DSMP- para Pais
Regime Convencional

Cuidar do diabetes significa fazer muitas coisas diferentes como tomar insulina, fazer testes para avaliar o agucar no
sangue, seguir um plano alimentar, fazer exercicios fisicos e lidar com o agucar alto e baixo no sangue. Nao é facil fazer todas estas
coisas exatamente como os médicos e as enfermeiras pedem. Muito poucas criangas com diabetes fazem tudo exatamente de
acordo com o planejado. As vezes, o (a) seu (sua) filho/filha pode estar preocupado com outras coisas ou ele/ela pode
simplesmente esquecer-se de cuidar do diabetes, apesar de querer cuidar. A maioria das criangas e suas familias desenvolvem
uma forma prépria para cuidar do diabetes que seja mais facil para elas.

O que noés estamos tentando aprender nesta entrevista é como vocé e sua familia cuidam do diabetes da sua crianga.
Eu vou te fazer perguntas e escrever suas respostas. Vocé pode parar a qualquer momento, ou voltar atras para as primeiras
questdes para mudar suas respostas. Somente a nossa equipe ird saber as suas respostas. Sua participagdo é completamente
voluntdria. Vocé ndo precisa responder qualquer pergunta se ndo quiser. Vocé ndo terd qualquer problema se vocé quiser pular
uma questdo. Suas respostas ndo serdo compartilhadas com ninguém, assim vocé pode ficar tranquilo para me dizer exatamente o
que vocé faz, ndo somente o que vocé pensa que deveria fazer ou o que eu gostaria que vocé dissesse.

Assim, tente ser completamente honesto (a) comigo sobre o que vocé e sua familia tém normalmente feito para cuidar
do diabetes do(a) seu(sua) filho/filha nos dltimos 3 meses.

Exercicio

Uma parte do cuidado com o diabetes é praticar exercicios regularmente, como correr, andar de bicicleta e nadar.
Algumas criangas tentam fazer isto regularmente, enquanto outras tém dificuldade de encontrar tempo suficiente para fazer
exercicio. Nesta parte da entrevista, eu irei perguntar a vocé sobre a pratica de atividade fisica do (a) seu(sua) filho/filha, que pode
ser praticar algum esporte, participar das aulas de educagdo fisica na escola, caminhar ou andar de bicicleta até a escola.

Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel sobre a pratica de atividade fisica da sua crianga nos ultimos 3 meses.
1- Qual tipo de atividade fisica o (a)seu (sua) filho/filha pratica?
Nos ultimos 3 meses, quantas vezes ele/ela praticou esta atividade fisica por pelo menos 20 minutos ?
Mais de 3 vezes por semana..
2 a 3 vezes por semana..
1vez ao més
IMIENOS 08 1 VEZ 0 IMES...uuiiiuiiiieiiieieente ettt etesteeute e be s bt e ste s b esbeesbeesbeeseessee st eeesaeen b e e s besatesae e seesteeaeeneeeneesabenseesheenbenbeesaeenaesanesanen 0

2- Se o (a)seu (sua) filho/filha faz mais exercicios do que o habitual, ou se ele/ela planeja fazer mais exercicio, ele/ela
muda alguma coisa na alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder n3o, circule 0, e siga para a questdo
3)
O que ele/ela faz?
Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar de quantas vezes ele/ela fez esta mudanga?

Faz exercicios de forma tdo regular que ajustes SA0 AESNECESSANIOS. ......eeruirrerierreerieeieeieesierresee st erteetesteesteesbesbeeeeenseenes 4
Sempre come mais OU aPlica MENOS INSUING........eiiiirirtiririet ettt ettt st s e st sbesbesae b eneeneeneas 4
Com frequéncia come mais ou aplica menos insulina (2 @ 3 VEZES POr SEMANA)......cueeriruerirreriinieniereeseeeeeeeeeeresesiesieene 3

As vezes come mais ou aplica menos insulina (1 vez por semana)
Ocasionalmente come mais ou aplica menos insulina (poucas vezes no més)....
Come menos do que o normal ou aplica mais insulina ou ndo ajusta a comida ou a insulina .

3- Se o (a)seu (sua) filho/filha faz menos exercicios do que o normal, ou se ele/ela planeja fazer menos exercicio,
ele/ela muda alguma coisa na alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder n3o, circule 0, e siga para a
questdo 4)

0 que ele/ela faz?
Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar quantas vezes ele/ela fez esta mudancga?

Faz exercicios de forma tdo regular que ajustes SA0 AESNECESSANIOS. ......eeruirrerierrierieeieeeeserteseesteeteetesteesaesbesbeeeeebeenes 4
Sempre come Menos OU aPliCa MAIS INSUIING.......eiviiiiriiiieie ettt sttt et e sttt e et e saeesbeesaesabebesbaessnenne 4
Com frequéncia come menos ou aplica mais insulina (2 @ 3 VEZES POr SEMANA) ..cc.evuerveriirierierierieieeire ettt esseeeeenaeae 3

As vezes come menos ou aplica mais insulina (1 VEZ POr SEMEANA) ......c.cveueveerereeeeeeraereeseseseesesaesesesssssse s sssessesessesssessaesenes
Ocasionalmente come menos ou aplica mais insulina (poucas vezes no més).
Come mais e aplica menos insulina ou ndo ajusta a comida ou a insulina...

Hipoglicemia
Todas as pessoas com diabetes, as vezes, tém reagbes pelo baixo aglicar no sangue que podem causar a sensagdo de tontura,
tremedeira, confusdo, sudorese, nauseas, fraqueza, fome e irritabilidade. O médico e as enfermeiras provavelmente ja te
ensinaram algumas coisas para evitar que ocorra a queda do aglcar no sangue e como cuidar quando isto acontece. Esta parte da
entrevista é sobre o que o (a)seu (sua) filho/filha geralmente faz quando tem estas reagdes. Tente ser o mais honesto (a) e preciso
(a) possivel sobre como o (a)seu (sua) filho/filha lidou com as quedas de aglicar no sangue nos ultimos 3 meses.
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O (a)seu (sua) filho/filha leva alguma coisa com ela em caso de ter uma reagio por causa da queda de agucar no
sangue? Por exemplo, quando ele/ela esta na escola ou jogando bola, ou num carro e o aglicar esta muito baixo,
ele/ela tem algo em maos para comer?

SIM e 1 NGOttt 0

Se o (a)seu (sua) filho/filha pensa que o agucar esta baixo, quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo antes
de se tratar?

Sempre faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aglcar baixo (insiste em dizer que nunca teve agucar baixo no

LY L2 T={ V=Y OO 4
Geralmente faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aglcar baixo (75% das vezes ou mais da metade)...........c....... 3
Algumas vezes faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aguicar baixo ( 50% das vezes ou a metade)........cccceceruernenne. 2
Raramente faz teste de ponta de dedo antes e trato o aglcar baixo (25% das vezes ou menos da metade).........ccccvueenenne 1
Nunca faz o teste de ponta de dedo antes de tratar 0 aguicar baixo NO SANGUE........cccvereeriieiieiierierie et eve e 0

As pessoas lidam com uma queda de aguicar no sangue de formas diferentes. O que o (a)seu (sua) filho/filha
normalmente faz para tratar as reagdes de uma queda de aglicar no sangue?( se o entrevistado responder que
ele/ela come alguma coisa, pergunte “Quantas gramas de carboidrato tem isso?”. Se o entrevistado responder algo
diferente de 15g pergunte “E essa a quantidade que o médico falou para ele/ela ingerir?”. Entdo se o entrevistado
responder que ele/ela ingere a quantidade prescrita, mas ndo menciona o teste, pergunte:“ ele/ela faz o teste apé6s
comer?”)

Toma cuidado para rapidamente ingerir a quantidade de carboidratos prescrita (15g se aplicavel) e faz o teste de ponta
de dedo apds 10 minutos ou insiste que ele/ela nunca teve aglcar baixo no sangue...
Toma a quantidade de carboidratos prescrita, mas ndo faz teste de ponta de dedo
Ingere carboidratos (ndo a quantidade prescrita) sem levar em conta quanto
Continua tratando até os sintomas passarem .
Ignora os sintomas até ter a chance de fazer alguma coisa (espera até o momento em que é conveniente tratar)........... 0

O (a)seu (sua) filho/filha usa ou carrega consigo algo que a identifica como tendo diabetes, como um cartdo ou
bracelete?

Usa colar, bracelete ou pingente....
Carrega o cartdo de identificagdo somente...
N&o tem nenhuma identificagdo prontamente diSPONIVE ........cc.ovrieiriiiirier et s 0

Alimentagdo

Médicos, enfermeiras e nutricionistas pedem as criangas com diabetes que sigam um plano alimentar que os ajude a ter um peso
saudavel e um bom controle do agticar no sangue. Varias coisas podem atrapalhar o seguimento desse plano, e mesmo quando se
esforcam ao maximo, algumas criangas acham dificil se alimentar exatamente de acordo com o plano. Nessa parte da entrevista
eu vou fazer algumas perguntas sobre os habitos alimentares do (a)seu (sua) filho/filha. Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a)
possivel sobre os hédbitos alimentares do (a)seu (sua) filho/filha nos dltimos 3 meses.

8-

10-

O (a)seu (sua) filho/filha quantifica o que come, conta carboidratos (ou faz trocas) para saber o quanto ele/ela deve
comer, ou ele/ela geralmente come sempre a mesma quantidade de comida sem contar carboidratos? (se o
entrevistado responder “Ele/Ela conta carboidratos”, pergunte "Diga-me como ele/ela faz para contar carboidratos
de uma comida que ele/ela nunca comeu antes?")

Usa a contagem de carboidratos ou lista de trocas como um guia e quantifica a comida e |1é os rétulos .........ccccecvevenne. 3
Usa a contagem de carboidratos (ou lista de trocas) como um guia, mas conhece bem o plano alimentar para que possa
comer a quantidade certa, sem quantificar OU 18 0S FOTUIOS. ......cccuiiririiriirieeiee et 2
Come aproximadamente a mesma quantia de comida por refeicdo, mas ndo quantifica ou usa a contagem
de carboidratos (ou lista de trocas) A
Come a quantidade que tem vontade e ndo segue nenhum padrdo ou quantificagdo de comida .0

Existem alguns tipos de comida que todos deveriamos evitar como doces e comidas com muita gordura como
bolachas, salgadinhos, bolos, sorvete, pizza, batata frita, cachorro quente, entre outros. Comer algumas dessas
comidas n3o é necessariamente ruim para o (a)seu (sua) filho/filha, no entanto, comer grandes quantidades de doce
ou comidas com muita gordura ndo é bom para ninguém.
Nos ultimos 3 meses, com qual freqiiéncia o (a)seu (sua) filho/filha comeu mais desse tipo de comida do que a
quantidade saudavel?
Ocasionalmente (POUCAS VEZES PO MES OU MENOS)....c.truerteruiruertetersestesteseeestessessessessessessessessessesteseesessessessessessesesseseessenses 4
As vezes (uma vez por semana) )
Com frequéncia (2 a 3 vezes por semana) .
Quase sempre (4 VEZES POI SEMANEA OU M@IS)...cuueuerrrerreerreerseieesseesesseesseesseessessessessesssssssessssssesssessesssesssssssessesssessasssesssessns 1
UMQ@ VEZ 30 QI8 OU M@IS...utiiiiiiiiiieiiieiieste st stest e te st e eaeestestaesbessteeseesaeesbesaeenbeeseesseeseeaeesbeenteestenseesaesabenbeentbesabenbaentesneenaeenans 0

Algumas vezes as pessoas comem “MAIS” do que a quantidade prevista no seu plano alimentar. Isso ndo inclui as
vezes em que o (a)seu (sua) filho/filha precisa comer mais porque estd se exercitando mais ou quando tem uma
queda de aguicar no sangue. Isso pode acontecer quando ele/ela estd com muita fome ou quando ele/ela tem
vontade de fazer um lanche antes do jantar.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes ele/ela comeu mais do que o recomendado no plano alimentar?

Nunca ou quase NUNCA (1 @ 2 VEZES NOS UILIMOS 3 MESES) ..eevuveruieriierieeiieiieieeiesteesteetesseesiees e ssbesteeseeebesbeesaeenbesseesseesaeesees 4
Raramente (1 vez ao més)
Ocasionalmente (poucas vezes em cada més) ...
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Com frequéncia (2 a 3 vezes por semana)
Quase diariamente (4 ou mais vezes por semana)

Antes de sua crianga comer “MAIS” do que ele/ela normalmente come, ele/ela faz alguma mudanga na insulina? O
que ele/ela faz?

Toma Mais iNSUlING QUANTO COME MI@IS.....eiuiriiiriiiiiriiereeteeite et ettt stte bt e st e see e bt e st e sasesbeenbesaeesaeessessteeseenseennesasesbeesseensensnenne
Toma menos insulina quando come mais..
N3o ajusta a insulina

Algumas vezes as pessoas comem “MENOS” do que a quantidade prevista no seu plano alimentar. Isso ndo inclui as
vezes em que o (a)seu (sua) filho/filha faz modificaces na atividade fisica, quando ele/ela fica doente ou quando a
taxa de agucar no sangue dele/dela esta muito alta. Isso pode acontecer quando ele/ela simplesmente ndo tem
vontade de comer tudo o que esta no prato.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha comeu menos do que o recomendado no plano
alimentar?

Nunca ou quase NUNCa (1 @ 2 Vezes NOS UIIMOS 3 MESES) ..ecuvvueeieririreriireirieiesteeeeeseeeetesseesestessesseseesseseesseneeseesessensessesses 4
RArAMENTE (1 VEZ @0 MBS) ...vviiiieiictieieeteeteeete st e stesveteeeteeaeeteesaeesseeasesseesssessesssesbeessaseessesnsesseenbaesseenseesseseebennsesseensesnseennn
Ocasionalmente (poucas vezes em cada més)....
Com frequéncia (2 a 3 vezes por semana)
Quase diariamente (4 OU MaiS VEZES PO SEMANA).....cueeerrirrerterierereeseereeseesesessessessessensensessensssessesseesessessessessessessensensessenseses 0

Antes de sua crianga comer “MENOS” do que ele/ela normalmente come, ele/ela faz alguma mudanga na insulina? O
que ele/ela faz?

Toma Menos iNSUliNG QUANTO COME MENOS......ccueuuiuiriiriietertertertet et ettt st e at ettt ebesaeseeste b e st eteb e e st ss e st e b e ssentensebesaesebesaensen 1
Toma Mais iNSUliNG QUANTO COME MENOS.....c..ertiuierieitetetieieete e st st sttt e sttt ebesaesbe e sbe e e e st et e st esebesaebesbesenteneenesaeensene 0
NGO QJUSTA @ INSUIING. ceuttiritietieitieite ettt sttt s b et e bt e sae e be st e s be e st e esbesaeeshe e b eb e e e bt et e es b e sabenbeenteeabensaenseenbesaeenanen 0

Monitorizacdo do aglicar no sangue- teste de ponta de dedo

Algumas criangas fazem todos os seus testes de ponta de dedo, mas muitas criangas acham dificil em fazer todos os testes que os
médicos e enfermeiros pedem. A seguir, eu vou lhe perguntar sobre os habitos do (a)seu (sua) filho/filha em relagdo a fazer teste
de ponta de dedo. Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel sobre os habitos do (a)seu (sua) filho/filha em relagio a fazer
os teste de ponta de dedo nos ultimos 3 meses.
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Nos ultimos 3 meses, quantas vezes ele/ela fez teste de ponta de dedo por dia?

6 VEZES POF QI 1.veveuieneeieeieete st sttt ettt ettt et et s bt st e st et et et e bt e st e ae e e et e be s et eh e eb e eh e eh b e h R e e a s et eh e e bt eheshe et e enten e et ebeeneeaeeaeebenaenn
4 a5 vezes por dia..
2 a 3 vezes por dia..
Ao menos 1 vez ao dia
N&o faz o teste, ou faz 0 teste MEN0S A 1 VEZ 30 il......ccccuiieiiieeeieeciiesieesee ettt e st e e ste e ste e s ate e st e esaaeesaseesseesnseesensaeenneen 0

Com qual frequéncia o médico sugeriu que a ele/ela fizesse o teste de ponta de dedo?

6 vezes por dia ou mais )
Ao menos 4 a 5 vezes por dia. .3
Ao menos 2 a 3 vezes por dia L2
Ao menos 1 vez ao dia.. 1
Nao sei .0
Quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo (dentro de 30 minutos) antes da refei¢do?

Sempre faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes de cada refeiCa0.......cccveviiriirinieriic e 4
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das
[T oLo 1T PRURUSRSRUPRRPRRINt 3
As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das refeices ..........coevrerrrerennns 2
Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das
FEEIGBES o.uveeveetiette et et ete et e bt et e et be e e sate et esbeesaeesbeseesaeeas e se e beesbeeseaeseense e s e beeateenteeaeeeheeabeeRbeeae e et aaaeeaaeane et e e beetaeeaeeaesnnenran 1
Nunca faz o teste (30 MINULOS) aNTES dAS MEFRIGOES. ......uerutiriiriiriereeiteet ettt sttt sttt e sttt et e st esbeesaeebesbeesteebeenes 0

Quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas apds a refeicdo?
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 4 vezes ou mais vezes por semana..
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 3 vezes por semana
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 2 vezes por semana
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 1 vez por semana..
Nunca faz o teste 2 a 3 horas ap6s as refeigdes

Quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas apés atividade fisica intensa?

Sempre faz o teste de ponta de dedo 2 @ 3 horas aPOS 0 EXEICICIO......ciutiriireriieerierieitt e see st et se e eate st sbeeste e e saeesees 4
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas ap6s o exercicio...3
As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo 30 minutos 2-3 horas ap4s 0 eXercicio ...................... 2

Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas apés o exercicio.....1
Nunca faz 0 teste 2 @ 3 N0ras aPOS 0 EXEICICIO. .. .cuiiiuieirieiieteiteetestete et e et e st e s ae s e e teeseesaesaeessesssenseestesssesseesssessesseensessnsennn 0



19-

20-

22-

23-

24-

25-

Obrigado

70

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes ele/ela ajustou a sua dose de insulina, a alimentagdo, ou a atividade fisica
quando os testes de ponta de dedo dele/dela estavam ficando altos?

Fez um ajuste toda VEZ QUE FOI PrECISO.....iiuiriiirieriieteete ettt sttt b et ettt sae et s b et s st e sae e bt erase st e bt eneeeseenaeenees
Com frequéncia fez um ajuste quando foi necessario (75% das vezes ou mais de metade das vezes)
As vezes fez um ajuste quando foi necessario (50% das vezes ou metade das vezes)....................
Raramente fez um ajuste quando foi necessério (25% das vezes ou menos de metade das vezes)
NUNCA FBZ @JUSTE. .ttt ettt e a ettt e st e s bt e st e a bt s e eab e s abe s b e e b e e st e e aeeaseebeenbees sabeesbeeaeenbeenbeensesaeenbesanens 0

O (a)seu (sua) filho/filha costuma fazer o teste para cetonas? Sim O Ndo O

Se ele/ela tem 2 resultados de ponta de dedo acima de 240 em sequéncia, quantas vezes ele/ela faz o teste de
cetona na urina?

N3o se lembra de ele/ela ter tido 2 testes acima de 240 em sequéncia
Sempre faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240.....
Com frequéncia faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240.
Ocasionalmente faz o teste apos 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240...
Nunca faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240

Quando o (a)seu (sua) filho/filha esta doente, quantas vezes ele/ela faz um teste de cetona na urina? (Se responder
“sempre”, pergunte quantas vezes por dia?)

Sempre faz o teste vdrias vezes ao dia quando esta doente....
Sempre faz o teste uma vez ao dia quando estd doente.......
Com frequéncia faz o teste uma vez ao dia quando esta doente
Ocasionalmente faz o teste quando estd doente...
Nunca faz o teste quando esta doente

oRr MW

Insulina

Tomar injegBes de insulina inclui medir as doses cuidadosamente, tomar as injegdes na hora certa e talvez mudar a dose
dependendo do resultado do teste de ponta de dedo. Tudo isso ndo é simples e requer um certo tempo que muitas criangas
prefeririam gastar fazendo outras coisas Esta parte da entrevista é sobre os habitos em relagdo as aplicagdes de insulina do (a)seu
(sua) filho/filha. Tente ser totalmente honesto (a) quando vocé responder as perguntas.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha atrasou para tomar insulina?

Nunca, sempre aplica iNSUIING NA NOTA COIMA.....ciiuiiiiiiieiieiieteee et sttt sttt ettt st sbe e be e besbaesbeeneesanesaean
Atrasou 1 vez por més, ou menos ( 1 a 3 vezes nos Ultimos 3 meses)
Atrasou 1 vez por semana ou menos
ALrasou Mais dO QUE 1 VEZ POT SEIMANA....ccuuirueerierurerteenteruesteesteestesteessesseseessesssesseesseessesssesseessesssesseesseessesssesnsensesssesessseesaes 0

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha aplicou MAIS insulina do que foi prescrito, até mesmo
mais do que o esquema de corre¢do permitia?

SEMPre aPliCOU @ QUANTIA PIrESCIITA. ... eititeuieieieeiirte ettt sttt ettt et eae ettt s be s b st e et e s et st et e st et et eae e st sbeebesbesaensesaessenbeseneennentane 4
Aplicou mais do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos UItIMOS 3 MESES).....c.ceeeveriririreriineeriereeereeee e
Aplicou mais do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos Ultimos 3 meses)..
Aplicou mais do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos ultimos 3 meses)..
Aplicou mais do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més Nos UILtIMOS 3 MESES).......ccvirirererierieierireniee e 0

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha tomou MENOS insulina do que foi prescrito, até mesmo
menos do que o esquema de corre¢do permitia?

Sempre aplicou a quantia prescrita
Aplicou menos do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos Ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos Ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més Nos UItIMOS 3 MESES).......ccecverirrieniereeesieenieeieenienniens 0

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha deixou de aplicar insulina porque ele/ela esqueceu ou
estava muito ocupado?

Nunca esqueceu, sempre toma insulina
Esqueceu uma vez ao més ou menos (1 a 2 vezes nos Ultimos 3 meses)
Esqueceu uma vez por semana ou menos
Esqueceu mais do que uma vez por semana....

o Wwh
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Tradugdo DSMP para Pais
Regime Flexivel

Cuidar do diabetes significa fazer muitas coisas diferentes como tomar insulina, fazer testes para avaliar o aglcar no
sangue, seguir um plano alimentar, fazer exercicios fisicos e lidar com o agucar alto e baixo no sangue. Nao é facil fazer todas estas
coisas exatamente como os médicos e as enfermeiras pedem. Muito poucas criangas com diabetes fazem tudo exatamente de
acordo com o planejado. As vezes, o (a) seu (sua) filho/filha pode estar preocupado com outras coisas ou ele/ela pode
simplesmente esquecer-se de cuidar do diabetes, apesar de querer cuidar. A maioria das criangas e suas familias desenvolvem
uma forma prépria para cuidar do diabetes que seja mais facil para elas.

O que noés estamos tentando aprender nesta entrevista é como vocé e sua familia cuidam do diabetes do (a)seu (sua)
filho/filha. Eu vou te fazer perguntas e escrever suas respostas. Vocé pode parar a qualquer momento, ou voltar atras para as
primeiras questBes para mudar suas respostas. Somente a nossa equipe ird saber as suas respostas. Sua participagdo é
completamente voluntaria. Vocé ndo precisa responder qualquer pergunta se ndo quiser. Vocé ndo tera qualquer problema se
vocé quiser pular uma questdo. Suas respostas ndo serdo divididas com ninguém, assim vocé pode ficar tranquilo para me dizer
exatamente o que vocé faz, ndo somente o que vocé pensa que deveria fazer ou o que eu gostaria que vocé dissesse.

Assim, tente ser completamente honesto (a) comigo sobre o que vocé e sua familia tém normalmente feito para cuidar
do diabetes do (a)seu (sua) filho/filha nos ultimos 3 meses.

Exercicio

Uma parte do cuidado com o diabetes é praticar exercicios regularmente, como correr, andar de bicicleta e nadar.
Algumas criangas tentam fazer isto regularmente, enquanto outras tém dificuldade de encontrar tempo suficiente para fazer
exercicio. Nesta parte da entrevista, eu irei perguntar a vocé sobre a prética de atividade fisica do (a) seu(sua) filho/filha, que pode
ser praticar algum esporte, participar das aulas de educagdo fisica na escola, caminhar ou andar de bicicleta até a escola.

Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel sobre a pratica de atividade fisica do (a)seu (sua) filho/filha nos dltimos 3
meses.

1-  Qual tipo de atividade fisica o (a)seu (sua) filho/filha pratica?

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes ele/ela praticou esta atividade fisica por pelo menos 20 minutos ?

Mais de 3 vezes por semana..

2 a 3 vezes por semana

L VBZ @0 MBS..nuiiiiitieieeite et et st et e b e bt e bt e st e s st e bt e s beea b e ebe e s bt e abesae e b e es e e eh b e st et e s bt en b e e st e nh e e neeeaben b e e beehe e bt e ehe e beea b e e bebe et e eneenaeenas 1

IMIENOS 08 1 VEZ 0 IMBS...uuiiiuiiiieiteeitente ettt eteste ettt e testeesae s b esbeesbeesbeebeesaee st eeesaeen b e e s besabesae e see st e e st et e eneesabenabesheenbeesbenaeenbesneenaten 0

2-  Se o (a)seu (sua) filho/filha faz mais exercicios do que o habitual, ou se ele/ela planeja fazer mais exercicio, ele/ela
muda alguma coisa na alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder n3o, circule 0, e siga para a questdo
3)

O que ele/ela faz?
Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar de quantas vezes ele/ela fez esta mudanga?

Faz exercicios de forma tdo regular que ajustes S0 AESNECESSANIOS. ....cvueruirrerrueireerieeteereeseeseseesseeseesseesseesseessesseesseesseenes 4
Sempre come mais OU aPlica MENOS INSUIING........eeiiiriirterirtete ettt sttt sttt b be e sae st eneennenees
Com frequéncia come mais ou aplica menos insulina (2 a 3 vezes por semana).
As vezes come mais ou aplica menos insulina (1 vez por semana)....
Ocasionalmente come mais ou aplica menos insulina (poucas vezes no més).
Come menos do que o normal ou aplica mais insulina ou ndo ajusta a comida ou @ iNSUliNG .....cccevvieeiierieiienieniene s 0

3- Se o (a)seu (sua) filho/filha faz menos exercicios do que o normal, ou se ele/ela planeja fazer menos exercicio,
ele/ela muda alguma coisa na alimentagdo ou na insulina? (se o entrevistado responder ndo, circule 0, e siga para a
questdo 4)

O que ele/ela faz?
Nos ultimos 3 meses, vocé consegue se lembrar quantas vezes ele/ela fez esta mudanga?

Faz exercicios de forma tdo regular que ajustes SA0 AESNECESSANIOS. ......eiuirierierreerieeieetesierresee st ertestesteestessbesbeeeeeeesaes 4
Sempre come Menos OU APlICa MAIS INSUING........eiiiirirterirete ettt sttt st sa e ebe b sae e ebeeaeenees 4
Com frequéncia come menos ou aplica mais insulina (2 @ 3 VEZES POr SEMANA)......cueerirueriireriirieniereeneeeeeeeeeerese e seenne 3

As vezes come menos ou aplica mais insulina (1 vez por semana)
Ocasionalmente come menos ou aplica mais insulina (poucas vezes no més).
Come mais e aplica menos insulina ou ndo ajusta a comida ou a insulina...

Hipoglicemia
Todas as pessoas com diabetes, as vezes, tém reagbes pelo baixo aglicar no sangue que podem causar a sensagao de tontura,
tremedeira, confusdo, sudorese, nauseas, fraqueza, fome e irritabilidade. O médico e as enfermeiras provavelmente ja te
ensinaram algumas coisas para evitar que ocorra a queda do aglcar no sangue e como cuidar quando isto acontece. Esta parte da
entrevista é sobre o que o (a)seu (sua) filho/filha geralmente faz quando tem estas reag¢des. Tente ser o mais honesto (a) e preciso
(a) possivel sobre como o (a)seu (sua) filho/filha lidou com as quedas de agticar no sangue nos ultimos 3 meses.
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O (a)seu (sua) filho/filha leva alguma coisa com ela em caso de ter uma reagio por causa da queda de agucar no
sangue? Por exemplo, quando ele/ela esta na escola ou jogando bola, ou hum carro e o aglicar esta muito baixo,
ele/ela tem algo em maos para comer?

SIM et e 1 |\ Lo TSSO PSPPSR POUPRPPP 0

Se o (a)seu (sua) filho/filha pensa que o agucar esta baixo, quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo antes
de se tratar?

Sempre faz teste de ponta de dedo antes de tratar o aglcar baixo (insiste em dizer que nunca teve agucar baixo no
SANEUER)..eeutitteeteettettesueesteeeasteessesssenbeassaasseaseeaseseebeesseesea st esseeaeenteeseeeReease e e e beeReeeRte At e be s £eteeae e be e beeabeebe e teenae st ebeeraeetaeeraeane 4
Geralmente faz teste de ponta de dedo antes de tratar o agucar baixo (75% das vezes ou mais da metade)
Algumas vezes faz teste de ponta de dedo antes de tratar o agucar baixo ( 50% das vezes ou a metade)
Raramente faz teste de ponta de dedo antes e trato o aglcar baixo (25% das vezes ou menos da metade).........cccevueeuenne 1
Nunca faz o teste de ponta de dedo antes de tratar o agucar baixo no sangue....

As pessoas lidam com uma queda de aglicar no sangue de formas diferentes. O que o (a)seu (sua) filho/filha
normalmente faz para tratar as reacbes de uma queda de agucar no sangue?( se o entrevistado responder que
ele/ela come alguma coisa, pergunte “Quantas gramas de carboidrato tem isso?”. Se o entrevistado responder algo
diferente de 15g pergunte “E essa a quantidade que o médico falou para ele/ela ingerir?”. Entdo se o entrevistado
responder que ele/ela ingere a quantidade prescrita, mas ndo menciona o teste, pergunte:“ ele/ela faz o teste ap6s
comer?”)

Toma cuidado para rapidamente ingerir a quantidade de carboidratos prescrita (15g se aplicavel) e faz o teste de ponta
de dedo apds 10 minutos ou insiste que ele/ela nunca teve aglicar baiXxo NO SANGUE........cceeuruiveeeereinieerieeeeteeeeeeneenens 4
Toma a quantidade de carboidratos prescrita, mas nao faz teste de ponta de dedo
Ingere carboidratos (ndo a quantidade prescrita) sem levar em conta quanto
Continua tratando até 0S SINTOMAS PASSATEM.....cc.iuirieieiriteiiete sttt ettt et te s et ea e e st et e s be s et es s e teeatensensenbeaseneebeebesaeeses 1
Ignora os sintomas até ter a chance de fazer alguma coisa (espera até o momento em que € conveniente tratar)........... 0

O (a)seu (sua) filho/filha usa ou carrega consigo algo que a identifica como tendo diabetes, como um cartdo ou
bracelete?

USQ COIar, Dracelete OU PINGENTE. ...coii ittt sttt ettt s et et e it et et e sat e b e s bebe et e e tesbteeseesaeeasenbeenseens
Carrega o cartdo de identificagdo somente
N3o tem nenhuma identificagdo prontamente disponivel

Alimentagdo
dicos, enfermeiras e nutricionistas pedem as criangas com diabetes que sigam um plano alimentar que os ajude a ter um

peso saudavel e um bom controle do aglcar no sangue. Vdrias coisas podem atrapalhar o seguimento desse plano, e mesmo
quando se esforgam ao maximo, algumas criangas acham dificil se alimentar exatamente de acordo com o plano. Nessa parte da

entrevist:

a eu vou fazer algumas perguntas sobre os habitos alimentares do (a)seu (sua) filho/filha. Tente ser o mais honesto (a) e

preciso (a) possivel sobre os habitos alimentares do (a)seu (sua) filho/filha nos dltimos 3 meses.

8-

O (a)seu (sua) filho/filha quantifica o que come, conta carboidratos (ou faz trocas) para saber o quanto ele/ela deve
comer, ou ele/ela geralmente come sempre a mesma quantidade de comida sem contar carboidratos? (se o
entrevistado responder “Ele/Ela conta carboidratos”, pergunte "Diga-me como ele/ela faz para contar carboidratos
de uma comida que ele/ela nunca comeu antes?")

Usa a contagem de carboidratos ou lista de trocas como um guia e quantifica a comida e I& 0s rotulos ..........ccceeveeneenee. 3
Usa a contagem de carboidratos (ou lista de trocas) como um guia, mas conhece bem o plano alimentar para que possa
comer a quantidade certa, sem quUaNntificar OU 18 0S FOTUIOS. .....c..ovviriiiiririiiiree ettt st 2
Come aproximadamente a mesma quantia de comida por refeicdo, mas ndo quantifica ou usa a contagem
o IR or 1 Yo e [ Lo T (oYU M 1 = e (IR e Yor= 1) ISR 1
Come a quantidade que tem vontade e ndo segue nenhum padrdo ou quantificagdo de comida.........cecueereirereneerennenns 0

Existem alguns tipos de comida que todos deveriamos evitar como doces e comidas com muita gordura como
bolachas, salgadinhos, bolos, sorvete, pizza, batata frita, cachorro quente, entre outros. Comer algumas dessas
comidas n3o é necessariamente ruim para o (a)seu (sua) filho/filha, no entanto, comer grandes quantidades de doce
ou comidas com muita gordura ndo é bom para ninguém.

Nos ultimos 3 meses, com qual frequéncia o (a)seu (sua) filho/filha comeu mais desse tipo de comida do que a

quantidade saudavel?

10-

(se

Ocasionalmente (poucas vezes por més ou menos)....
As vezes (uma vez por semana)
Com freqUENCIA (2 @ 3 VEZES POI SEM@NA)...c.uuiitieriereeeeeireetestesreesteesesssessesteeseessesssssssesssassesseessessssessessssssesssesssesseessesssesses
Quase sempre (4 vezes por semana ou mais)..
Uma vez ao dia ou mais

Algumas vezes as pessoas comem “MAIS” em relacdo a insulina previamente calculada e ingerida (bolus). Isso ndo
inclui as vezes em que o (a)seu (sua) filho/filha precisa comer mais porque esta fazendo mais atividade fisica ou
porque teve uma queda de aguicar no sangue. Isso pode acontecer quando ele/ela esta com muita fome ou quando
tem vontade de fazer um lanche antes do jantar.
Nos tltimos 3 meses, quantas vezes ele/ela comeu mais do que o havia feito de bolus de insulina?

o paciente responder “Ele/ela n3o faz bolus até depois de comer” circule 0 e pergunte o (a)seu (sua) filho/filha faz o bolus

ap0ds comer porque o médico recomendou? Se responder sim, risque o quadrado.)
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Nunca ou quase nunca ( 1-2 vezes nos Ultimos 3 meses)
Raramente (1 vez ao més) ..
Ocasionalmente ( \poucas vezes em cada més)
Frequentemente ( 2-3 vezes por semana)
Quase diariamente ( 4 ou mais vezes por semana) ou ndo faz o bolus até depois de comer .

Bolus ap6s comer baseado na recomendagdo médica O
Se o (a)seu (sua) filho/filha espera comer MAIS do que esta no seu plano alimentar, ele/ela muda a dose do bolus de
insulina? Se sim, como?

Toma Mais iNSUlING QUANTO COME M@IS.....iiiuiriiieiieiiiiestetieee et esteestesteteessesseesseessesssenteesseessesseessenssesssesseeseessesssessesssensaenne 1
Toma Menos iNSUIING UANTO COME M@IS.....ueutiriiriieieriirieriteteete st este st e sbee st e e st e et e stesaeesteesbesseesaesasesseesaeesssenbesbesseensesnsennne 0
NGO QJUSEA @ INSUIING. ce.etirieirteeiiee ettt ettt a et et s et e b e et e bt e se e s as e bt e be e st e et e e et sa e e saes s enbesaeenbeeabensaenseensesaeensnen 0

Algumas vezes as pessoas comem “MENOS” do que fizeram de bolus de insulina. Isto ndo inclui quando o (a)seu
(sua) filho/filha faz modificagdes na atividade fisica, ou quando ele/ela esta doente ou quando o agticar no sangue
estd muito alto. Isto inclui as vezes que ele/ela ndo quer comer tudo o que esta no seu prato.

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha comeu menos do que havia feito de bolus? (se o paciente
responder “Ele/ela ndo faz bolus até depois de comer” circule 0 e pergunte o (a)seu (sua) filho/filha faz o bolus apés comer
porque o médico recomendou? Se responder sim, risque o quadrado.

Nunca ou quase nunca ( 1-2 vezes nos ultimos 3 meses)
Raramente ( 1 vez ao més)
Ocasionalmente ( poucas vezes em cada més) ..
Frequentemente ( 2-3 VEZES POI SEMANA) ....eevuieuierierieeireeiiesiesseesseseeseesteeseesseessesssessesssenns

Quase diariamente ( 4 ou mais vezes por semana) ou ndo faz o bolus até depois de comer ...

Bolus ap6s comer baseado na recomendagdo médica O

Se o (a)seu (sua) filho/filha espera comer MENOS do que estd no seu plano alimentar, ele/ela muda a dose do bolus
de insulina? Se sim, como?

Toma menos insulina quando come menos
Toma mais insulina quando come menos
NGO QJUSTA @ INSUIING. ce.ttiritieteeitieite ettt ettt ettt e s e e st et e e be e bt e s bt s b e s beesbe e st e ebe e et e aeesae e sabe bt etesabensaenneenbesaeenseen 0

Monitorizacdo do aglicar no sangue- teste de ponta de dedo

Algumas criangas fazem todos os seus testes de ponta de dedo, mas muitas criangas acham dificil em fazer todos os testes
que os médicos e enfermeiros pedem. A seguir, eu vou |lhe perguntar sobre os hdbitos do (a)seu (sua) filho/filha em relagdo a fazer
teste de ponta de dedo. Tente ser o mais honesto (a) e preciso (a) possivel sobre os hdbitos do (a)seu (sua) filho/filha em relagio a
fazer os teste de ponta de dedo nos ultimos 3 meses.

14-
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Nos ultimos 3 meses, quantas vezes ele/ela fez teste de ponta de dedo por dia?

6 VEZES POF Qi veuveiititeterteiteit et ettt ettt e b ettt a et eae e st ekt e bt sae st e et e s et e st eae e et e bt e b e e he s e b e Rt et e Rt e Rt b e nhe e bt ehe ke he st ebe b e sae it eneententen
4 a5 vezes por dia..
2 a 3 vezes por dia..
Ao menos 1 vez ao dia
N3o faz o teste, ou faz o teste menos de 1 vez ao dia

Com qual frequéncia o médico sugeriu que a ele/ela fizesse o teste de ponta de dedo?

6 VEZES POI 12 OU M@IS....etiitiiitiiiiitieitt ettt ettt ettt ettt sttt b e e e bt e bt e sb e st et e et e s bt e sae s b e bt e bt e ab e eaeesaeeabeeb b e e b eebbeeaeebesanessnen
Ao menos 4 a 5 vezes por dia
Ao menos 2 a 3 vezes por dia
Ao menos 1 vez ao dia

Quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo (dentro de 30 minutos) antes da refeigio?

Sempre faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes de cada refeiga0........ccvieiieieriiie i 4
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das
[T oL 1T OO RPNt 3
As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das refeicdes ..........ccoveeevreverenne. 2
Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo (30 minutos) antes das
refeigdes

Nunca faz o teste (30 minutos) antes das refeigdes..

Quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas ap6és a refeicdo?
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 4 vezes ou mais vezes por semana
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 3 vezes por semana
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 2 vezes por semana
Faz o teste 2 a 3horas apds a refei¢do 1 vez por semana
Nunca faz 0 teste 2 @ 3 h0ras aPOS A MEIRICOES. .......ievuiiieieeiteceeeteie et e stet et e et e s e e saesaaesbe e seesseeseesseessesssensaesseesesasansesnsans

Quantas vezes ele/ela faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas ap6s atividade fisica intensa?
Sempre faz o teste de ponta de dedo 2 a 3 horas ap0s o exercicio
Com frequéncia (75% das vezes u mais de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas apds o exercicio
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As vezes (50% das vezes ou metade) faz o teste de ponta de dedo 30 minutos 2-3 horas ap6s o exercicio
Raramente (25% das vezes ou menos de metade das vezes) faz o teste de ponta de dedo 2-3 horas apds o exercicio
Nunca faz o teste 2 a 3 horas apds o exercicio

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes ele/ela ajustou a sua dose de insulina, a alimentagdo, ou a atividade fisica
quando os testes de ponta de dedo dele/dela estavam ficando altos?

Fez um ajuste toda vez que foi preciso
Com frequéncia fez um ajuste quando foi necessario (75% das vezes ou mais de metade das vezes)..
As vezes fez um ajuste quando foi necessario (50% das vezes ou metade das VEZES)..........c.evvevereerrreruersensersesessessssenaens
Raramente fez um ajuste quando foi necessério (25% das vezes ou menos de metade das vezes)...
Nunca fez ajuste

O (a)seu (sua) filho/filha costuma fazer o teste para cetonas? Sim o N3o O

Se ele/ela tem 2 resultados de ponta de dedo acima de 240 em sequéncia, quantas vezes ele/ela faz o teste de
cetona na urina?

N&o se lembra de ele/ela ter tido 2 testes acima de 240 €M SEQUENCIA......ccvrueririrererierieiereeeeneeeeeereeessessesseseesseseeseenees 4
Sempre faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240.........ccceeveriereriieneenienieeneerie e 3
Com frequéncia faz o teste ap0s 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240....
Ocasionalmente faz o teste apos 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240...
Nunca faz o teste apds 2 testes consecutivos de ponta de dedo acima de 240.........coceevuereerieiieereeninnee e s

Quando o (a)seu (sua) filho/filha esta doente, quantas vezes ele/ela faz um teste de cetona na urina? (Se responder
“sempre”, pergunte quantas vezes por dia?)

Sempre faz o teste varias vezes ao dia qUANAO €518 OBNTE......c.iviiiiiiirieiitee et ettt st 4
Sempre faz o teste uma vez a0 dia qUANAO EStA AOBNTE.......cciiiriiririireeiereee ettt sttt et b e s sbeene 3
Com frequéncia faz o teste uma vez ao dia quando esta doente
Ocasionalmente faz o teste quando estd doente
NUNCA faz 0 teSte QUANAD ESTE BOBNTE....c..eiiieirieiereeteeeee ettt sttt s b e bt s e st be e st ebeea e eaesbenbesaeeees 0

Insulina

Tomar injegdes de insulina inclui medir as doses cuidadosamente, tomar as injegdes na hora certa e talvez mudar a dose
dependendo do resultado do teste de ponta de dedo. Tudo isso ndo é simples e requer um certo tempo que muitas criangas
prefeririam gastar fazendo outras coisas Esta parte da entrevista é sobre os habitos em relagdo as aplicagdes de insulina do (a)seu
(sua) filho/filha. Tente ser totalmente honesto (a) quando vocé responder as perguntas.

22-
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Obrigado

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha atrasou um bolus ou aplicagio de insulina que ele/ela
ndo deveria ter atrasado?

Nunca, sempre aplica insulina na hora certa....
Atrasou 1 vez por més, ou menos ( 1 a 3 vezes nos Ultimos 3 meses) ...
Atrasou 1 vez por semana ou menos
Atrasou mais do que 1 vez por semana...

4

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha aplicou MAIS insulina ou fez mais bolus do que deveria
ter feito, ou, ele/ela alguma vez aplicou muita insulina?

Sempre aplicou a quantia prescrita
Aplicou mais do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos ultimos 3 meses)..
Aplicou mais do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos ultimos 3 meses)..
Aplicou mais do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos uUltimos 3 meses)
Aplicou mais do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més nos ultimos 3 meses)

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha aplicou MENOS insulina ou fez MENOS bolus do que
deveria ter feito, ou, ele/ela alguma vez aplicou pouca insulina?

Sempre aplicou a quantia prescrita

Aplicou menos do que a quantia prescrita (até 1 vez por més nos ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (1 a 2 vezes por més nos Ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (3 a 4 vezes por més nos Ultimos 3 meses)
Aplicou menos do que a quantia prescrita (mais de 4 vezes por més nos Ultimos 3 meses)

.4
.3
.2

.0

Nos ultimos 3 meses, quantas vezes o (a)seu (sua) filho/filha perdeu o bolus ou a aplicagdo de insulina porque
ele/ela esqueceu ou estava muito ocupado, ou, falhou na administragdo da insulina basal porque a bomba nio
estava funcionando ou ndo estava inserida?

Nunca esqueceu, sempre toma insulina
Esqueceu uma vez ao més ou menos (1 a 2 vezes nos ultimos 3 meses)
Esqueceu uma vez por semana ou menos
Esqueceu mais do que uma vez por semana
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