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1. INTRODUCAO

O Diabete Melito (DM) tipo 1 é uma doenca crbnica, progressiva, causada por
deficiéncia insulinica secundaria a destruicdo das células beta (produtoras de insulina) no
pancreas, caracterizando-se por inabilidade em manter as condi¢cBes normais da homeostase da

glicose!. E mais comumente diagnosticada na infancia, mas até um quarto dos casos tem

diagnéstico na idade adulta®.

Nos Estados Unidos da América, mesmo com um crescente aumento da incidéncia de
DM tipo 2, 0 DM tipo 1 (DM1) continua representando dois tergos dos novos casos em pacientes
com menos de 19 anos®. Em outros locais, também se observa uma elevagdo na incidéncia da
doenca, especialmente em criangas mais jovens, com aumento de 2 a 5% ao ano na Europa e na
Australia. Se esta tendéncia continuar, 0 nimero de novos casos de DM1 podera dobrar em
algumas regides entre 2005 e 2020, mesmo que a razdo para este fato ainda ndo seja bem
compreendida®. Existe, ao redor do mundo, uma variacdo geogréfica muito grande na incidéncia
da doenca, com o risco sendo aparentemente maior em areas de maior latitude®. A mais alta
incidéncia ocorre na Finlandia (37 a 45 por 100.000 criangas menores do que 15 anos), com

indices quase 400 vezes maiores do que em paises latinos, como a Venezuela®.

Inimeros genes que fundamentam a suscetibilidade ao DM séo similares em diversos
paises, apesar de seus alelos terem frequéncias distintas™’. Existem, entretanto, fatores outros,
que ndo genéticos, que contribuem para o desenvolvimento do DM1. O fator ambiental
claramente associado € a infeccdo congénita por rubéola, apesar de outras infecgfes poderem
estar correlacionadas®. As infeccdes por virus comuns, por exemplo, costumam reduzir o risco do

desenvolvimento de DM1*. A interrupcdo precoce do aleitamento materno® e determinados



fatores dietéticos também participam da patogénese da doenca, contribuindo para as diferentes

incidéncias encontradas ao redor do mundo®.

No Brasil, embora os dados tenham sido coletados em uma Unica regido do pais,
encontra-se, de forma similar, um crescente nimero de casos novos da doenga, com a mais
recente incidéncia estimada sendo de 27,2/100.000 por ano®, reforcando a necessidade de mais
amplo conhecimento sobre a epidemiologia local para futuras intervencdes que possam

modificar a histdria natural da doenca.

O DML1 carrega elevado risco de morbidade e mortalidade devido ao desenvolvimento
de complicacdes micro e macrovasculares, as quais resultam em niveis mais baixos de qualidade
e expectativa de vida''. O Diabetes Control and Complications Trial (DCCT) mostrou que o
controle intensivo da hiperglicemia no DM1 diminui o risco de desenvolvimento de
complicacBes cronicas microvasculares™ e macrovasculares'®, apesar da conhecida dificuldade

de se conseguir alcancar os niveis recomendados de controle glicémico™**.

Em estudo multicéntrico recentemente publicado, o Grupo Brasileiro de Estudos em
Diabetes Tipo 1 analisou dados demograficos, clinicos e socioeconémicos de pacientes com
DM1 recebendo tratamento em centros publicos do Brasil, e identificou que o controle glicémico
é insatisfatério em aproximadamente 80% dos pacientes, apesar de todos, neste estudo, estarem
em tratamento com endocrinologistas em servicos de atendimento secundario ou terciario®.
Torna-se importante mencionar que o tratamento do DM no Brasil é guiado pelas recomendacdes
da Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD)'®, a qual segue essencialmente as mesmas
orientacBes da American Diabetes Association (ADA)'. Embora a maioria dos pacientes tivesse

regime terapéutico complexo e realizasse controle de glicemia capilar, mais de 40%
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apresentavam niveis de hemoglobina glicada (HbA1c) maior do que 9%", enquanto o alvo
recomendado pela ADA e SBD é de 7%'*'°, indicando um pobre controle glicémico. Esses
dados sugerem que fatores outros, que ndo médicos, possam interferir no cuidado ao DM no
Brasil, especialmente fatores econdmicos e sociais, 0 que é apoiado pelos nimeros encontrados
de 61,7% dos pacientes estando em niveis econémicos baixo ou muito baixo. Outros fatores
causais para este elevado percentual de pacientes com controle glicémico inadequado incluem a
mé adesdo do paciente ao tratamento proposto, 0 que pode advir de pouca compreensdo sobre a
doenca e dificuldade, por parte da equipe de salde, de conscientizar os pacientes sobre a
importancia de manter um tratamento adequado'’. Consequentemente, o0 DM tem emergido entre
0s maiores problemas de salude publica em nosso pais, gerando grande incapacidade, morte e

custos diretos e indiretos relacionados ao seu tratamento*>8,

O DML pode ser descoberto de trés diferentes formas: inicio de sintomas classicos,
como polidria, polidipsia e perda de peso; alteracdo laboratorial em pacientes assintomaticos
(duas medidas de glicemia > 126 mg/dL em jejum, > 200 mg/dL po6s-prandial ou HbAlc > 6,5%
Ou uma unica medida pos-prandial > 200 mg/dL com sintomas) e através de um quadro de
cetoacidose diabética (CAD), caracterizado por hiperglicemia e cetoacidose™®. A frequéncia de
CAD no momento do diagnostico varia de 15 a 67%, sendo mais comum em criangas pequenas e

de baixo nivel socioecondmico*®?°.

A CAD é a mais seria complicacdo relacionada ao DM, sendo potencialmente
ameacadora de vida. Sua ocorréncia também pode se dar em pacientes com diagnostico de DM
de longa data, associado principalmente a infecgdes e ma adeséo ao tratamento, seja por omissao
da dose de insulina ou por transgressao da dieta. Muitos estudos, em diferentes populagoes,

D21-23

discordam em relacdo a principal causa de CA , possivelmente porque diferentes grupos
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étnicos e distintos niveis socioeconémicos apresentam diferentes causas e desfechos de CAD,
mesmo que eles vivam em uma mesma cidade. Em estudo observacional realizado em pacientes
com DM1 do Hospital de Clinicas de Porto Alegre, a taxa de ndo adeséo a dieta e ao tratamento
com insulina como causa precipitante da CAD foi de 49%, com pobre controle glicémico prévio
ao episddio sendo evidenciado em 91,5% dos pacientes®*. Uma das limitacdes encontradas neste
estudo, entretanto, foi o fato de a adesdo ter sido avaliada através de registro da impresséo
médica em prontuario, devido & inexisténcia de ferramenta valida, em nosso idioma, para

mensurar esse tipo de afericao.

Algumas estratégias vém sendo desenvolvidas na tentativa de ampliar a adesdo dos
pacientes com DM ao tratamento. Envolvimento familiar, entrevistas motivacionais, percepcao e
prevencdo de perda de seguimento, metas realisticas para o tratamento, ampliacdo do contato
com a equipe de saude através de suporte tecnoldgico e grupos de tratamento ambulatorial
intensivo sdo estratégias que vém encontrando bons resultados para melhorar a adesdo dos
pacientes ao tratamento, conquistando, consequentemente, um melhor controle glicémico®.
Embora, historicamente, ma adesdo tenha recebido minima atencdo no cenéario de salde, ao
longo dos anos, tem-se reconhecido que melhorar os indices de adesdo pode, dramaticamente,
impactar no desfecho dos pacientes, reduzindo, simultaneamente, os gastos relacionados ao

tratamento?®,

Diferentemente do esperado, uma ligacdo entre controle glicémico e adesdo nao foi
associada a caracteristicas demogréaficas da populacdo e da prépria doenga, sugerindo que
promover melhora da adesdo poderia trazer beneficios independentemente de outros fatores’.
Para isto, identificar e compreender o perfil de cada paciente aderente ou ndo aderente pode ser

um bom primeiro passo.



12
2. ADESAO MEDICAMENTOSA

O tratamento do DM1 com insulina estd bem estabelecido, entretanto, frequentemente,
pacientes falham em obter o seu beneficio clinico maximo devido & ma adesdo®. Adesdo ao
tratamento de uma doenca cronica tem sido definida como o grau em que um determinado
comportamento corresponde ao recomendado pela equipe de satide®”. Adesdo é um termo amplo
que engloba os conceitos de complacéncia e persisténcia. Complacéncia medicamentosa vem
sendo utilizado como termo para estabelecer o qudo fiel o paciente é ao tratamento
medicamentoso sugerido por seu médico. Persisténcia é definida como a duragédo de tempo entre
0 inicio e a descontinuagéo da terapia®. A ndo adesdo ao tratamento é um problema de grande
magnitude, gerando um custo estimado, nos EUA, de U$ 100 bilhdes ao ano®. Em pacientes
com DM, os indices de mé ades&o variam entre 36 e 93%?2, sendo que 0s custos anuais poderiam
diminuir em 8,6% para cada 10% de aumento na porcentagem de dias com tratamento

adequado®.

3. ADESAO AO TRATAMENTO DO DIABETE

Os beneficios do tratamento com insulina em pacientes com DM1, em termos de
melhorar o controle glicémico, as complicacGes microvasculares'?, o risco de eventos
macrovasculares, a mortalidade'® e a qualidade de vida® estdo bem estabelecidos. Entretanto,
apesar de parecer intuitivo que melhorar a adeséo dos pacientes influenciaria positivamente nos
desfechos de salude relacionados ao DM, quantificar a relacdo entre adesdo e desfecho pode ser
um desafio no cenério clinico. Kuo et. al. avaliou a associagdo entre méa adesdo e incidéncia de

complicagdes micro e macrovasculares relacionadas ao DM, e encontrou um aumento de 59% na
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probabilidade de doencas renais, 43% na mortalidade por todas as causas e 66% na mortalidade
relacionada a0 DM entre os pacientes considerados ndo aderentes®!. Em individuos com DM1,
para se obter adequado controle glicémico e prevenir complicacdes, recomenda-se indmeras
medidas de cuidados com a saude, que incluem coordenar quantidade e tempo correto de
aplicacdo de insulina, frequentes verificacOes da glicemia capilar, atentando para hipoglicemias,

plano alimentar e adequadas frequéncia e intensidade de atividade fisica™.
3.1 Insulina

A terapia insulinica efetiva inclui quatro fases criticas de execucdo: iniciacao,
complacéncia, persisténcia e intensificacdo®, e cada uma destas requer envolvimento de
pacientes e profissionais da salde, incluindo compreensdo sobre a prescri¢do, adequagdo do
regime terapéutico a realidade do paciente, renovacdo frequente apés reavaliacdo clinica e
intensificacdo do regime quando apropriado. Comumente, avalia-se adesdo do ponto de vista
biomédico ou comportamental, mas poucos estudos tém sido conduzidos com a perspectiva dos
préprios pacientes®. O estudo Global Attitudes of Patients and Physicians in Insulin Therapy
avaliou o relato de médicos e pacientes relacionando méa adesdo a insulinoterapia, e encontrou
que 22,2% dos pacientes descreveram omissao de doses de insulina em pelo menos uma vez no
ultimo més, enquanto 72,5% dos médicos relataram que esses pacientes nao utilizavam as doses
de insulina conforme a prescricdo®. Especialmente por haver discordancia entre impressdo
clinica dos profissionais de salde e informacdes advindas dos pacientes, medidas mais objetivas
para acessar a complacéncia ao uso de insulina devem ser utilizadas durante as avaliacfes

clinicas?.

3.2 Monitorizacgéo da glicose
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A monitorizagdo mais frequente da glicemia capilar tem sido associada a melhor
controle glicémico em criancas e adultos com DM1*®, Em criancas, o0 aumento da verificacio
da glicose, mesmo que intencionalmente antes do periodo de reavaliacdo médica, também se
correlacionou positivamente com um melhor controle glicémico e com mais baixos niveis de
HbA1c*. O uso de dispositivos de monitorizagdo continua da glicose melhoram o controle
glicémico e o manejo do DM1 em adultos com motivacdo e habilidade para o uso, mas novos
estudos precisam ser desenvolvidos para melhor avaliar e compreender a falta de efetividade

encontrada em criangas e adolescentes™®.

Hipoglicemia ocorre frequentemente em pacientes com DML, sendo mais comum
durante o tratamento insulinico intensivo®. Hé alguns relatos evidenciando que a percepcéo
sobre a doenca ou sobre suas complicacdes pode influenciar na adeséo ao tratamento®, exceto
em individuos assintomaticos*’. Em estudo transversal que incluiu pacientes com hipertens&o
arterial sistémica, a gravidade da doenca, quando percebida, influenciava negativamente a adesdo
ao tratamento anti-hipertensivo*. Estudo qualitativo relatou informacdes semelhantes em
pacientes com DM*. Interessantemente, quando avaliada hipoglicemia, a auséncia de percepgao
associou-se significativamente com menor adesdo as mudancas de dose propostas pela equipe de
salide, mesmo que o vinculo ou contato médico e o nimero de consultas seja maior. Quando em

simultanea terapia cognitivo-comportamental, entretanto, uma maior adeso é identificada **.
3.3 Dieta

A dieta é parte fundamental do cuidado com o DM, sendo, 0 seu ponto mais importante,
a monitorizacdo da ingestdo de carboidratos e seu balanco com o uso de insulina'®. Aderir

adequadamente as recomendaces do plano alimentar proposto pela equipe de saude associa-se a
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melhor controle glicémico®. A adeséo a essas recomendag®es oscila entre 21 e 95%, com menor

consumo de frutas, vegetais e graos do que o recomendado®.
3.4 Exercicio

Exercicios, juntamente a intervencbes dietéticas, representam a primeira linha de
tratamento do DM. Exercicios aerébicos, de resisténcia e combinados sdo recomendados em

pacientes com DM tipo 2 pelos seus beneficios sobre o controle glicémico**’

e pela capacidade
de retardar a progressdo de outras comorbidades comuns em pacientes com DM, como a doenca
cardiovascular®.

A capacidade de a atividade aerdbica melhorar a glicemia estd bem estabelecida,
embora a adesdo a este regime permaneca problematica®®. Em meta-analise avaliando exercicios
em pacientes com DM1, verificou-se que somente o exercicio fisico regular repercutiu
positivamente sobre o controle glicémico®. Maior atencéo deve ser dada para a descontinuacéo
de exercicios cardiovasculares e musculoesqueléticos, com programas motivacionais que
ampliem a adesdo e eficacia clinica em longo prazo®'. Estudos relatam uma ades&o variando
entre 68 e 72% quando programas de longo prazo, supervisionados, sdo desenvolvidos®®®.
Entretanto, estudos com estratégias prolongadas voltadas aos pacientes com DM1 merecem ser
desenvolvidos.

A execucdo de todas essas tarefas, como parte de um regime intensivo de tratamento,
ajuda a promover um controle glicémico 6timo, reduzindo, assim, o risco de complicagdes micro
e macrovasculares associadas a0 DM***®, O DCCT modificou o cenario do tratamento dos
pacientes com DM1, solidificando a necessidade de adequada adeséo para se obter um controle

glicémico intensivo. Apesar dessa recomendacdo, adesdo ndo foi medida, nem correlacionada

com o controle glicémico nos pacientes avaliados no estudo™**. A maioria dos grandes estudos
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epidemioldgicos que avaliam controle glicémico ndo relata associagdo com medidas de adeséo
ao tratamento'’. Em meta-analise realizada para identificar a relacdo entre controle glicémico e
adesao, identificou-se, inicialmente, 2.370 estudos, restando apenas 37 que realmente analisaram
alguma forma de medida de adesdo®. A anélise incluiu também as consequéncias econémicas que
isso poderia acarretar aos sistemas de saude, descrevendo estudos de baixa qualidade que
sugerem correlacdo positiva e indiretamente proporcional entre estas duas varidveis. Treze
(56,5%), dos 23 principais estudos analisados, encontraram melhora significativa dos niveis de
glicemia em pacientes que experimentaram uma melhora, persistente ou ndo, da adeséo ao
tratamento, avaliada, em 41% dos estudos, através de medidas subjetivas. Dependendo do
estudo, para cada 10% de aumento na adesdo, houve uma reducdo correspondente de 0,1 a
0,0014% na HbAlc, sendo que 34,8% dos estudos falharam em demonstrar qualquer associacédo
estatisticamente significativa, e 8,7% encontraram resultados contraditérios. Os instrumentos
utilizados em cada um desses estudos foram os diferentes questionarios de verificacdo de adeséo
encontrados na literatura, adaptados para a cultura local, o que viabilizou identificar

corretamente a correlacdo entre controle glicémico e adesdo dos pacientes ao tratamento?.

4. INSTRUMENTOS DE MEDIDA DE ADESAO

Existem diferentes métodos para medida de adesdo de um paciente ao seu tratamento, e
esses incluem auto relato®, contagem de pilulas®, extragdo de dados advindos da farmécia de
distribuicdo das medicaces®’, medida dos metabdlitos ativos no sangue®®, uso de dispositivos de
monitorizacdo eletronica® e questionario®, sendo, este Gltimo, o de mais facil utilizacdo e
confiabilidade, pelo baixo custo e pelo grande numero de estudos utilizando instrumentos ja

validados. Encontram-se facilmente na literatura questionarios avaliando adesdo dos pacientes ao
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tratamento medicamentoso. Uma minoria deles é voltada especificamente para pacientes com
DM1. Os principais sdo Self-Care Inventory (SCI)®, com sua versdo revisada Self-Care
Inventory-revised (SCI-R)* e o Diabetes Self-Management Profile (DSMP)®, com sua versdo

concisa Diabetes Self-Management Questionnaire (DSMQ)®.

O DSMP, validado em 2000 por Harris et al. € um instrumento de boa confiabilidade,
que se correlaciona significativamente com a HbAlc ao avaliar 25 itens abrangendo diferentes
dominios relacionados a adesdo do paciente ao tratamento: exercicios, hipoglicemia, plano
alimentar, testes de glicemia capilar e aplicacdo e dose de insulina. Devido ao tempo prolongado
para a sua aplicacdo, publicou-se, em 2011, por um grupo da Joslin Diabetes Center — Harvard
affiliated, a validacdo de uma versdo concisa contendo apenas 9 itens, as custas, entretanto, de
diminuicdo na consisténcia interna. A vantagem deste novo instrumento € que o tempo de sua
aplicacdo, de menos de 10 min, foi bem menor do que os 30 min necessarios para a aplicacdo do
DSMP®. Outras validacdes para diferentes idiomas ou versdes adaptadas a regimes flexiveis de
insulina mantiveram as qualidades do instrumento, porém com pequena diminuicdo da

consisténcia interna®®e,

Mantendo a mesma linha de avaliagdo, outros dois questionarios, o SCI e o SCI-R sdo
formados, respectivamente, por 14 e 15 perguntas, em escala de cinco pontos de Likert (variando
de 1 = nunca a 5 = sempre), com abrangéncia sobre diferentes ambitos relacionados & adeséo,
apresentando boa consisténcia interna a validagdo, mas menor correlacdo com a HbAlc. O
menor tempo de aplicagdo, de aproximadamente 10 min é uma vantagem destes instrumentos®.
Posterior validacdo para diferente populacdo manteve caracteristicas psicométricas semelhantes

as encontradas no estudo original"°.
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A grande limitacdo para o uso desses questionarios em nosso meio é que a sua simples
traducdo ndo garante a confiabilidade dos dados, devido as distintas interpretacfes relacionadas
as diferencas culturais de cada local. Para que seu uso seja viabilizado, torna-se necessario um
processo de traducdo e adaptacdo transcultural, objetivando manter a validade do instrumento.
Adaptacdo transcultural é o termo utilizado para viabilizar esse processo, o qual olha para ambas
as linguagens e culturas, adaptando o questionario para ser usado em um diferente cenério e

mantendo a confiabilidade dos resultados obtidos quando da aplicagdo em outra populagdo®.

5. JUSTIFICATIVA

Os beneficios do tratamento para pacientes com DM em termos de controle glicémico,
complicagcdes microvasculares, risco de doencas cardiovasculares, mortalidade e qualidade de
vida estdo bem estabelecidos. Torna-se um desafio, entretanto, quantificar a relagcdo entre a
adesdo do paciente ao tratamento e os desfechos relacionados a doenca, como niveis glicémicos,
hospitalizacdes, custo e qualidade de vida?. Estima-se que a falha na ades&o dos pacientes com
DM varie entre 36 e 93%°°, sendo responsavel pela maior dificuldade de manejo do DM e por

grande parte das complicacBes agudas e cronicas relacionadas a doenga2'24.

A avaliagdo de adesdo ao tratamento ndo é uma tarefa facil. Devido a auséncia de
instrumentos validados para esta proposta em pacientes com DM1 no Brasil, médicos e
profissionais de satde ficam restritos a impressdo clinica gerada no momento da consulta, tendo
em vista que a maioria dos instrumentos que possibilitam essa avaliagdo € de alto custo e de

dificil aplicabilidade em um cenario de satde publica.
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O uso de questionarios para o diagnostico de falha na adeséo ao tratamento, por possuir
simples aplicabilidade e custo reduzido, facilitaria a identificacdo deste fator, possibilitando, a
equipe de saude, a elaboracdo de intervencgdes voltadas a conscientizacdo e melhor participacao
do paciente junto ao seu tratamento. Essa ferramenta minimizaria, ainda, a possibilidade de
interpretacdo errdnea, por parte da equipe de salde, de que maus resultados obtidos com o
tratamento proposto venham a ser relacionados a baixa adesdo do paciente. A presenca de
diferentes questionarios, com dominios menos e mais complexos, possibilita tanto um método
pratico e rapido, para uso em cenario clinico, quanto um instrumento mais detalhado, para ser

utilizado em pesquisas na area de saude.
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6. OBJETIVO

6.1 Objetivo geral

Adaptar e validar, para o portugués brasileiro, dois instrumentos utilizados para medir a
adesdo dos pacientes com DML ao tratamento. Para isso, sera realizada a adaptacéo transcultural

e validacdo dos questionarios DSMP e SCI-R.

6.2 Objetivos especificos

- Realizar o processo de adaptacdo transcultural dos instrumentos DSMP e SCI-R;

- Realizar andlises psicométricas, avaliando confiabilidade e fidedignidade de ambos os

questionarios;

- Correlacionar os resultados de cada instrumento com os niveis de HbAlc dos pacientes;

- Encontrar ponto de corte, em cada um dos instrumentos, para classificar os pacientes em

aderentes ou ndo aderentes.
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Abstract

OBJECTIVE - There are no validated instruments to measure treatment adherence in Brazilian
patients with type 1 diabetes. The aim of this study is to carry out a cross-cultural adaptation,

validation and comparison of two questionnaires in order to assess patient compliance.

RESEARCH DESIGN AND METHODS - Type 1 diabetes outpatients of a university hospital
in Southern Brazil were recruited to examine psychometric properties of the Diabetes Self-
Management Profile (DSMP) and Self-Care Inventory-revised (SCI-R) adapted to Brazilian
Portuguese. Analyses assessed the reliability and validity according to its associations with

glycated hemoglobin (HbAlc).

RESULTS — Seventy-five patients [age: 34.9 + 13.7 years; HbAlc: 9.2 £ 2% (75 mmol/mol);
diabetes duration: 18.1 + 11.8 years] completed the study. The translated versions of the
instruments showed adequate internal consistency (DSMP Cronbach’s o = 0.76; SCI-R
Cronbach’s a = 0.71). A positive correlation (P < 0.01) was found between all the items and total
scores, except for item 12 in DSMP and item 13 in SCI-R, and for this reason, were excluded
from the translated versions. In predictive validity analysis, HbAlc correlated significantly with

the DSMP total (r =-0.46, P <0.01) and with the SCI-R total (r = -0.44, P < 0.01).

CONCLUSIONS - The Brazilian versions of DSMP and SCI-R vyielded a reliable and valid
assessment to measure adherence treatment for patients with type 1 diabetes, with a significant

correlation between total scores and HbAlc.
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Resumo

OBJETIVO - N&o existem instrumentos validados para o Brasil para avaliar adesdo ao
tratamento dos pacientes com diabete melito tipo 1. O objetivo deste estudo é realizar a
adaptacdo transcultural, validacdo e comparacdo de dois questionarios elaborados com esta

finalidade.

MATERIAL E METODOS — Pacientes ambulatoriais com diabete tipo 1, em acompanhamento
no Hospital de Clinicas de Porto Alegre, foram selecionados para avaliacdo das propriedades
psicométricas dos instrumentos Diabetes Self-Management Profile (DSMP) e Self-Care
Inventory-revised (SCI-R), adaptados para o portugués brasileiro. As analises acessaram a
confiabilidade e reprodutibilidade, através da associacdo com os niveis de hemoglobina-glicada

(HbALc).

RESULTADOS - Setenta e cinco pacientes [idade: 34.9 + 13.7 anos; HbAlc: 9.2 £ 2% (75
mmol/mol); duracdo do diabete: 18.1 + 11.8 anos] completaram o estudo. As versdes adaptadas
dos instrumentos mostraram adequada consisténcia interna (o« de Cronbach do DSMP = 0.76; a
de Cronbach do SCI-R = 0.71). Uma correlacdo positiva (P < 0.01) foi encontrada entre todos 0s
itens e 0 escore total, exceto pela questdo 12 no instrumento DSMP e pela questdo 13 no
instrumento SCI-R, sendo, por esta razéo, excluidas de suas versdes traduzidas. Na analise de
validade preditiva, a HbAlc correlacionou-se significativamente com os escores totais do DSMP

(r=-0.46,P <0.01) edo SCI-R (r =-0.44, P <0.01).

CONCLUSAO - As versdes dos instrumentos DSMP e SCI-R, adaptadas para o portugués

brasileiro, mostraram-se confiaveis e vélidas para avaliacdo da adesdo ao tratamento dos
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pacientes com diabete melito tipo 1, com correlacdo significativa entre os escores totais e 0s

niveis de HbAlc.
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INTRODUCTION

Brazil is the fifth largest country in the world, with an estimated population of 191 million®.
Recent data suggests that 2.5 million Brazilians live abroad, of which, over one million in the
United States of America®. Diabetes affects 8.3% of the population, which contributes to why it
is one of the leading causes of premature illness and mortality®. The global variation in the
incidence of type 1 diabetes is known to be high*®. In Brazil, the estimated incidence of type 1
diabetes (27.20/100,000 per year) is considered very high and is increasing®, and a wide variation
is observed between and within ethnic groups, with higher incidence in Caucasians’® (54% of

the Brazilian population)®.

Major clinical trials of type 1 diabetes have demonstrated the benefits of intensive
glycemic control in preventing diabetic complications'®*!. To prevent serious morbidity and
mortality, diabetes treatment requires dedication to demanding self-care behaviors in multiple
domains, including diet plan, physical activity, medications, glucose monitoring and symptom
management'?. Among strategies to achieve glycemic targets, improving adherence to diabetes-
related tasks is very important, as it predicts glycemic control and healthy outcomes'*****,
Published estimates of non-adherence rates have ranged from 40% to 90% across studies and
measures, contributing to poor glucose control™*’. A recent nationwide multicenter study in
Brazil reported that only 13.2% of the patients were at the goal of HbA1c'® recommended by the
American Diabetes Association'®, and it was associated with lower economic status, however no
data were available about poor compliance®®?. At a public hospital in Southern Brazil, non-
adherence was the most common precipitating factor of diabetic ketoacidosis, responsible for

49% of this emergency hospitalization®. Moreover, medication noncompliance was associated

with 41% higher inpatient costs? and a better adherence was found to be associated with
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improved glycemic control and decreased health care resource utilization'?, resulting in an

annual estimated cost savings of $1 billion®.

Despite the well-known importance of adherence in diabetes treatments and tasks in
order to achieve expected goals to prevent chronic complications, there are few easy-to-use
instruments with established psychometric properties to assess it?>. The Diabetes Self-
Management Profile (DSMP) is a validated, semi-structured interview that extensively measures
adherence to type 1 diabetes management tasks over the previous 3 months®*?. It requires 30-40
min to be administered, and because of the long duration its use in clinical care may not be
practical. There is a concise version®’, but with decreased internal consistency. The Self-Care
Inventory-revised (SCI-R) is a brief psychometrically sound measure of perceptions of
adherence to recommended diabetes self-care behaviors of patients with diabetes?®, but more

superficially explores each item related to non-adherence.

There is no instrument to measure adherence to the treatment of type 1 diabetes adapted
to Brazil. The aim of this study is to validate to Portuguese and to compare the two main
available instruments, one of them is easy to use in clinical practice and the other is more

complete with useful information for clinical research purposes.

RESEARCH DESIGN AND METHODS

Participants
This study was carried out in a diabetes outpatient clinic of a university hospital in Brazil from
June to December 2012. Eligibility criteria included: ages 11 and older®*; previous diagnosis of

type 1 diabetes; disease duration of at least 12 months; and Brazilian nationality. The exclusion
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criteria were a development disability or a psychiatric disorder that would be an obstacle in
completing the structured interview. Patients were searched for in the hospital’s medical record
database, and those who met these criteria were given study information. Interested eligible
patients or their legal guardians signed an informed consent form. This study was previously

approved by the Institutional Ethics Committee.

Instruments

The authors of the original questionnaires were asked permission by email, and the study began
only after their authorization. In this study, two instruments were randomly applied by two
interviewers, both well-advised of the research objectives and trained in order to maintain a
neutral position while the patients filled out the questionnaires.

The DSMP, originally validated by Harris et al., is a structured interview developed to
assess self-management among young patients with type 1 diabetes. It consists of 25 items
measuring 5 domains: exercise, hypoglycemia, diet, blood glucose test, and insulin dose. This
instrument has revealed adequate internal consistency, inter-rater agreement and test-retest
reliability, in addition to a correlation with glucose control, measured by HbA1c?*. These results
were maintained in cross-cultural adaptations thereafter.

The SCI-R, validated by La Greca et al., is a 15-item questionnaire, on a 5-point Likert
scale that reflects how well the subjects followed recommendations for self-care during the past
month (i.e., 1 = “never” to 5 = “always”). The measure requires 10-15 min to be applied, and has
acceptable internal reliability and correlation between glycemic control and total score?®. In both

instruments higher scores indicate more meticulous self-management.
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After the questionnaires, researchers interviewed the patients to obtain information
about clinical and demographic data. Economic status was defined in accordance with the
Brazilian Economic Classification Criteria®. HbAlc (high-performance liquid chromatography
method) was obtained from the patients records over the past 3 months and if not available, from

a new sample.

Procedures and measures

The initial translation of the original instruments into Brazilian Portuguese was performed by
two independent translators who were native speakers of Brazilian Portuguese, were fluent in
both languages and had different professional profiles from the researchers. One was aware of
the underlying objectives of the instruments to be translated and the concepts involved in order
to offer a more reliable restitution of the intended measurement. Resulting synthesis versions
were obtained, and the words and phrases that presented differences were consensually readapted
and defined by the translators®”.

The synthesis version of the instruments was back-translated by two independent
translators, who were native speakers of English as well as fluent in both languages. Neither of
them were aware of the underlying objectives of the instruments>"%2.

Based on the translations and back-translations obtained, a committee was assembled, in
a face-to-face meeting, in order to produce a final version of the modified tool. This committee
was composed of two endocrinologists (including the principal investigator), the four translators
involved, all bilinguals and one of them a specialist in Linguistics. The committee carefully

considered each of the items of the instruments in order to better adapt them, with the goal of

ensuring that the translation is fully comprehensible and verifying cross-cultural equivalence of
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source and final version, considering semantic, idiomatic, experiential and conceptual
equivalence®.

The final stage of adaptation process was the pretest of the new questionnaires, applied
in 40 previously selected patients®’. The subjects completed the instruments, and were
interviewed to find out what they thought was meant by each questionnaire item and their chosen
response®2, Test-retest reliability over 3 months was determined in order to stabilize the sample
and to check the intra-observer variability?**!. Upon completion of this cross-cultural adaptation,
in order to verify if the instruments lead to valid conclusions, analyses were conducted on 75
patients (including the 40 initially evaluated)®® to assess the construct and discriminant
validity®*2. All patients answered the same questions with a second interviewer, within 1 to 2

weeks of the previous evaluation, in order to evaluate the inter-rater agreement®*.

Data analysis

Data are presented as mean = standard deviation (SD) or percentage, and median and
interquartile range (25 and 75 percentiles). Statistical analyses employed SPSS 19.0 and the level
of significance was defined as o = 0.05. T-test and Mann-Whitney were used to analyze
quantitative data, and Chi-square test was used for categorical variables.

Cronbach’s o was calculated to measure internal consistency, and item-total correlations
were computed. In this analysis, values above 0.7 were considered acceptable®. In addition, we
analyzed the impact of withdrawal of each question on the value of Cronbach’s a, which could
lead to the exclusion of a particular item. A confirmatory factor analysis (FA) was used to
evaluate it. Test-retest and inter-rater agreement were measured by intraclass correlation

coefficient (ICC).
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Pearson correlation coefficient was used to examine predictive validity, between the
instruments total scores and HbAlc, and convergent validity, between DSMP and SCI-R scores.
Dichotomization of the scores into poor [HbAlc > 8% (> 64 mmol/mol)] and good control
[HbAlc < 8% (< 64 mmol/mol)]** was performed to evaluate the best cutoff to discriminate it,

using receiver operating characteristic (ROC) curve.

RESULTS
Descriptive statistics

The initial search of medical records included 123 patients, from which 44 declined to
participate, 3 were excluded because of developmental disabilities and another was excluded for
not returning for subsequent reevaluation. The sample consisted of 75 subjects 34.9 + 13.7 years
of age, 66% female and 89% Caucasian. Mean participant duration of diabetes was 18.1 + 11.8

years, and HbAlc was 9.2 + 2.0% (77 mmol/mol). Other characteristics are available in Table 1.

Reliability

The original Portuguese version of the DSMP was composed of 25 items, and could be
completed in approximately 20 min. Item-total correlations were calculated separately for each
item in the English and the Portuguese versions of the questionnaires. All item-total correlations,
except one, were in the expected direction, ranging from 0.01 to 0.76. Confirmatory FA was
conducted to examine an “a priori” five-factor structure, which consisted of each subscale
identified as a factor. The same item did not load onto the factor for this version and was

eliminated [In the past 3 months, how often have you eaten less than what is recommended for
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your meal plan?], which increased Cronbach’s a from 0.74 to 0.76. Internal consistency
(Cronbach’s a) of the DSMP subscales was all < 0.7, indicating that the subscales are not reliable
when used separately. Correlations between the total and subscale scores were as follows:
exercise, r = 0.27 (P = 0.02); hypoglycemia, r = 0.65 (P < 0.01); diet, r =0.72 (P < 0.01); blood
glucose test, r = 0.88 (P < 0.01); and insulin dose, r = 0.62 (P < 0.01). On the SCI-R, Cronbach’s
a was initially 0.69, with all item-total correlations in the expected direction, ranging from 0.01
to 0.65. The removal of one item [Wear a medic alert D] led to a significant increase in internal
consistency, therefore it was excluded. The final Cronbach’s a was 0.71 (Table 2). The

application of this 14-question translated version took less than 10 min.

Inter-rater agreement was established through 2 independent interviews of all
participants and by calculating ICC. Inter-rater agreement was 0.91 on the DSMP and 0.92 on

the SCI-R.

Test-retest reliability over 3 months was determined using data from the first 40
patients. The ICC between the baseline and 3-month scores on the DSMP was 0.99 (exercises,
0.99; hypoglycemia, 0.99; diet, 0.60; blood glucose test, 0.99; insulin dose, 0.97) and on the SCI-

R it was 0.99.

Validity

Predictive validity was determined by correlating DSMP and SCI-R scores with HbAlc
results. HbAlc correlated significantly with the DSMP total (r = -0.46, P < 0.01) as well as with
3 of the 5 subscales (diet, r = -0.42; blood glucose test, r = 0.40; insulin dose, r = 0.40, P < 0.01)

and with the total SCI-R (r =-0.44, P < 0.01).
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In the analysis of convergent validity, a strong correlation (r = 0.88, P < 0.01) was

found between the DSMP and the SCI-R scores.

Mean DSMP total scores were 41.4 + 10.6, and the best cutoff value for classifying a
patient as adherent or non-adherent, considering HbAL1 results, was 41 (area under the ROC-
curve = 0.73, P <0.01), where higher scores indicate greater adherence. The mean of SCI-R total
scores was 47.8 + 8.1, in which the best cutoff value for classifying a patient as adherent or non-
adherent was 48 (area under ROC-curve = 0.71, P < 0.01), where higher scores also indicate
greater adherence®*. There were no significant clinical or demographic differences between the

adherent and non-adherent groups based on these classifications (Table 3).

CONCLUSIONS

The results of the present study provided support for the validity of a Brazilian
Portuguese version of two measuring adherence instruments for patients with type 1 diabetes,

DSMP and SCI-R, indicating that they could be used reliably in future studies.

The reliability of both instruments was evaluated using several methods. Cronbach’s o
was acceptable for both and similar to the original version of the DSMP?*, suggesting that,
despite modifications, the scales remained internally consistent. A better value was found in the
original SCI-R (Cronbach’s o = 0.87), however it also included patients with type 2 diabetes?®.
Furthermore, an agreement was found between the two independent raters in total scores as well
as in the five subscales of DSMP. The test-retest reliability over 3 months was higher than 0.9 in
total scores and in all of the subscales of DSMP, with the exception of one, diet, a finding we

could attribute to long period between assessments and seasonal dietary variations®> considering
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that this study started in the winter and finished in the summer. In both instruments, we excluded
one item due to lack of benefit as well as a significant improvement in reliability after their

exclusion. In the United Kingdom version of SCI-R, the same item was excluded®.

Diabetes Self-Management Profile and SCI-R scores, obtained from the original
instruments correlated significantly with HbAlc in the expected direction, underscoring the
importance of evaluating adherence in these patients, as it is correlated with glucose control®’. It
demonstrated that more careful self-management of diabetes was associated with better glycemic
control. This study found a stronger correlation between total scores and HbA1c than the original
instruments (r = -0.28 for DSMP and r = -0.37 for SCI-R)**?®, which could be related to having
the same time period between sample and questionnaire application, a reliable method for

measuring HbA1c'®, and extensive interviewer training.

High concordance with the original versions of both instruments was found in the
translated measures in this study. Forward and back-translations were used to maintain semantic
and conceptual equivalence, allowing better analysis of adherence in Brazilian patients with type
1 diabetes. Mean SCI-R score in Brazil was much lower than that of the English version (65
15)?8, as well as the mean DSMP score (58.5 + 9.1). This finding is consistent with the results

presented by Gomes et al'®

, who examined the prevalence of Brazilian adults with type 1
diabetes that met the goals of care in daily clinical practice, and found that only 13.2% achieve it.
Considering the fact that the treatment guidelines of the Brazilian Diabetes Society® are
essentially the same as those of the American Diabetes Association®®, other factors such as,

noncompliance, low educational level and poor economic income might interfere with diabetes

care in Brazil.
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Using the available validated instruments, we evaluated their possible ability to
discriminate between adherent and non-adherent patients, dichotomizing them into poor and
good controls®*. We found statistically significant cutoffs, which may be useful in the
interpretation of the scores during the application of the instruments in clinical or research
settings. The results point out that 41 and 48 were the best cutoff points for DSMP and SCI-R

scores, respectively.

There are a number of limitations in this study. First, the Brazilian Portuguese version
of DSMP was adapted from the original English version, however it included two versions, one
for the patients and one for their parents®*. We decided to adapt only the patient version, aiming
to obtain information directly from patients about their diabetes care. The original SCI-R version
evaluates patients with type 1 and type 2 diabetes®. As this study intended to assess compliance
of patients with type 1 only, we did not include patients with type 2 diabetes, and it may have led
to different results when compared to the original version. Second, our sample size was
calculated based on literature recommendations for studies with this methodology®®, and not
based on possible differences between adherent and non-adherent patients. This may be the
reason why we did not find statistically significant clinical or demographic differences between
patients with high and low scores of adherence. On the other hand, in a meta-analysis that
evaluated adherence and glycemic control in pediatric type 1 diabetes patients, no socio-
demographic or disease characteristics were associated with noncompliance, suggesting that all
patients should experience better glycemic outcomes with adherence promotion™. Finally, we
verified the sensitivity of the instruments to detect differences between groups. In the absence of
a gold standard, we opted to use HbAlc as a parameter to differentiate the groups, considering its

importance as an indicator of metabolic control'® and the high correlation reported between
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metabolic control and adherence®. Nevertheless, the correct methodology implemented allows

us to validate the results.

In conclusion, the Portuguese adapted versions of the evaluated instruments
demonstrated acceptable psychometric properties and validity, with similar results, except for
their specific features, as previously mentioned, and provide an important alternative to assist
researchers in the assessment and interpretation of treatment adherence in patients with type 1

diabetes.
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Table 1. Clinical and demographic data of the study population
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Variable N=75
Gender, f (%) 42 (56)
Age,y 34.9 +13.7
Duration of diabetes, y 18.1+11.8
Ethnicity, (%)

Caucasian 67 (89.3)
Economic status, (%)

Al 0 (0)

A2 0 (0)

Bl 0 (0)

B2 9(12)

Cl 39 (52)

Cc2 24 (32)

D 34

E 0 (0)
Years of study 10.7+4.0
HbA1c, % (mmol/mol) 9.2+2.0(77)

Data presented as number (%), mean £ SD, median and 25% and 75% quartiles; f = female, y =

years.
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Table 2. Technical features, psychometric properties and predictive validity of the
Brazilian versions of the DSMP and SCI-R (N = 75)

DSMP SCI-R
Items (n) 24 14
Application time (min) 20 8-10
Mean total score 41.4 +10.6 478+8.1
Cronbach’s a 0.76 0.71
Correlation with HbAlc (r) -0.46 -0.44
Cutoff value for non-adherence <4l <48

Data presented as number (%), mean £+ SD; r = Pearson correlation coefficient. DSMP: Diabetes
Self-Management Profile; SCI-R: Self-Care Inventory-revised
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Table 3. Clinical and demographic differences between adherent and non-adherent

patients* (N = 75)

Variable DSMP P SCI-R
Non- Adherent Non- Adherent
adherent adherent
N (%) 36 (48) 39 (52) 33 (44) 42 (56)
Gender, f 21 (58.3) 21 (53.8) 0.67 20 (60.6) 22 (52.4) 0.50
Age, y 33.7+133 350+141 091 326+120 36.7+148 0.15
Duration of diabetes,y 16.7 +13.7 19.4+9.8 0.09 156+11.3 20.1+119 0.06
Caucasian 30 (83.3) 37 (94.9) 0.09 29 (87.9) 38 (90.5) 0.34
Years of study 10.0+ 3.6 114+4.1 094 94+372 11.7+3.8 0.60
Diabetes complications 14 (38.9) 14 (35.9) 0.97 13(39.4) 15 (35.7) 0.86
BMI, kg/m2 242 +3.6 25.1+4.0 044 241+33 25.0%4.1 0.64

Data presented as number (%), mean £ SD, median and 25% and 75% quatrtiles; f = female, y =
years, BMI = body mass index. DSMP: Diabetes Self-Management Profile; SCI-R: Self-Care

Inventory-revised

*Based on best cutoff for classifying a patient as non-adherent (< 41 for DSMP and < 48 for

SCI-R).
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CONCLUSAO

A adaptacdo transcultural e o processo de validacao, desenvolvidos no presente estudo,
demonstraram aceitaveis propriedades psicométricas, confiabilidade e fidedignidade. O resultado
deste estudo fornece suporte para validar as versées em portugués brasileiro dos instrumentos de
medida de adesdo ao tratamento de pacientes com DM1, DSMP e SCI-R, indicando que estes

podem ser utilizados, confiavelmente, em estudos futuros.
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Figura 1: Curva ROC para identificacdo do melhor ponto de corte para bom controle glicémico

(adesdo) no escore do instrumento Diabetes Self-Management Profile (DSMP)
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Figura 2: Curva ROC para identificacdo do melhor ponto de corte para bom controle glicémico

(adesdo) no escore do instrumento Self-Care Inventory-revised (SCI-R)
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DIABETES SELF-MANAGEMENT PROFILE
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Participant ID:

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 attention or you might just forget to take care of your
diabetes, even though you 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 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 in trouble 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 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 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 exercise habits. This could be something like taking part in
sports, PE at school or walking or riding your bike to school. Try to be as honest and accurate as you can about
your exercise habits in the past 3 months.

1. What kind of exercise do you get?

In the past 3 months, how often have you gotten one of those kinds of exercise for at least 20

minutes?
More than three times per WeekK........cccoo i 4
2 — 31iMeS PEr WEEK. ... o e 3
ONCE 8 MONTN L.t 1
Lessthanonce permonth ... 0

2. If you get more exercise than usual, or if you plan to get more exercise, do you makes changes in
your diet or insulin? [If respondent replies no, circle 0 and skip to question 3]

What do you do?

In the past 3 months, can you remember how many times you made this change?

Exercises so consistently that adjustments are unnecessary............................ 4
Always eats more or gives [8SS INSUlIN ... 4
Frequently eats more or gives less insulin (2-3 times per week) ...................... 3
Sometimes eats more or gives less insulin (once aweek) ..o 2
Occasionally eats more or gives less insulin (few times a month).................... 1

Eats less than usual or gives more insulin or does not adjust eating or insulin.. 0
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If you get less exercise than usual, or if you plan to get less exercise, do you make changes in your
meal plan or insulin? [Iif respondent replies no, circle 0 and skip to question 4]

What do you do?

In the past 3 months, can you remember how many times you made this change?

Exercises so consistently that adjustments are unnecessary............................ 4
Always eats less or gives more insulin........................ciiii 4
Frequently eats less or gives more insulin (2-3 times per week) ....................... 3
Sometimes eats less or gives more insulin (onceaweek) ............................... 2
Occasionally eats less or gives more insulin (few times a month)..................... 1

Eats more than usual or gives less insulin or does not adjust eating or insulin.. 0

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 doctor and nurses have probably taught you some things to do
to keep low blood sugars from happening and to take care of yourself when they do happen. This part of the
interview is about what you usually do about low blood sugar reactions. Try to be as honest and accurate as
you can about what you did about low blood sugar in the past 3 months.

4.

Do you keep something handy in case you have an insulin reaction or your sugar gets too low? For
example, when you are at school or at a ball game, or in the car and your sugar gets too low, do you
have something handy to eat?

If you think you have a low blood sugar, how often do you test before treating?
Always test before treating a low blood sugar or
(insist that they have never had a low blood sugar) ....................................... 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) ... 2

Infrequently test before treating a low blood sugar
(25% of the time) or (less than half the time) ... 1

Never test before treating a low blood sugar ... 0
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6. People manage low blood sugars in many different ways. What do you usually do to treat your low
blood sugar reactions? ? [If respondent replies they eat something, probe “How many grams of carbs is that?"] Then [if
respondent takes a specified amount of carbs not equal fo 15gm, probe “Is that the amount your doctor told you to take?’] Then [If
respondent takes a prescribed amount of carbs, but does not mention testing, probe “do you 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 low blood sugar)..........cceoeeieiiiiieiiieeeen. 4
Take prescribed amount of carbs and goes on (does nottest).......................... 3
Take carbs (not the prescribed amount) without considering how much ........... 2
Continue treatment until symptoms goaway................c.ooooooeeiiiiiiiiiii 1

Ignore symptoms until he/she gets a chance to do something
(waiting until it is convenient to treat symptoms) .........................................0

7. Do you wear or carry anything that identifies you as having diabetes, like a card or bracelet?
[If respondent replies "yes", ask] “Would you show it to me?”

Wears necklace, bracelet or charm...........coo e 2

Carries billfold identification cardonly ... 1

No diabetic identification readily available....................................................0
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 eating habits. Try to be as honest and accurate as you can about your eating habits in

the past 3 months.

8. Do you measure your food, count carbs (or use exchanges) to figure out how much you should eat,
or do you generally eat the same amounts of food without counting carbs?
[If respondent replies “I count carbs” ask “Tell me how you would count carbs for a food you've never eaten before?’]

Uses carb counting (or exchange list) as a guide
and measures food or reads [abelS ..o 3

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 l[@belS...........ccocoiiiiiiiiii el 2

Eats about the same amounts of food each meal, but doesn't measure or
use carb counting (or exchange list) ..o

Eats the amount he/she is hungry for and doesn’t follow any set
patterns of types or amounts of foods ... O



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 you; however, eating large amounts of sweets and/or fatty foods is not good for us. In the
past 3 months, how often have you eaten more of these foods than is healthy?

Occasionally (few times amonth or less) ... 4
Sometimes (ONCE & WEEK) ... 3
Frequently (2-3 times Per WeekK) ... 2
Almost always (4 or more times per wWeek). ... 1
ONCE @AY OF MO ... 0

10. Sometimes people eat "MORE" food than what's on their meal plan. This does not include times
when you should eat more when you get more exercise or when your sugar gets low. This might be
when you eat because you're extra hungry or you might shack some before dinner.

In the past 3 months, how often have you eaten MORE than what is recommended for your meal
plan?

Never or hardly ever (1-2 timesinthe last 3months) ... 4
But seldom (once @ MONth).......coooiiiie e 3
Occasionally (few times each month)................. 2
Frequently (2-3 times perweek) ... 1
Almost daily (4 or more times per Week) ........oooveiiieiiiiiee e 0

11. Before you eat MORE than you normally would, do you make any changes in your insulin? What do
you do?

Gives MORE insulin when eats more..........o e 1
Gives LESS Insulin When €atS MOre .....coooi it 0
Does not adjust iNSUIIN ... 0

12. Sometimes people eat "LESS" food than what's on their diet plan. This does not include when your
exercise changes, when you're sick or when your sugar is too high. This might be times when you
just don't feel like eating everything on your plate.

In the past 3 months, how often have you eaten LESS than what is recommended for your meal

plan?
Never or hardly ever (1-2 times inthe last 3months) ... 4
Seldom (once a MONth). ... 3
Occasionally (few times each month)................. 2
Frequently (2-3 times perweek) ... 1

Almost daily (4 or more times per Week) .........oovuvirieeiiiie e 0
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13. Before you eat LESS than you normally would, do you make any changes in your insulin? What do
you do?

Gives LESS insulin when eats 1€8S ... 1
Gives MORE insulin when eats [€5S ... 0
Does not adjust iNSUlN.........oo e 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 habits when it comes to testing your blood sugar.
Try to be as honest and accurate as you can about your testing habits in the past 3 months.

14.In the past 3 months, how often have you tested your blood?

Tests blood sugar 6 ormore times daily ... 4
Tests blood sugar 4 or 5 times daily. ... 3
Tests blood sugar2 or 3 times daily. ... 2
Tests blood sugar atleastonce daily ... 1
Does not test, ortests lessthanonce aday...........oooeieiiiiiiiiiiieeee e 0

15. How often has the doctor suggested that you test?

B or more times daily ..o 4
Atleast4 or5times daily. ... 3
Atleast 2 or 3times daily ... 2
Atleast once daily. ... 1
DOES NOt KNOW ..ottt 0

16. How often do you test your blood sugar within 30 minutes before a meal?
Always tests within 30 minutes before everymeal .......................................... 4

Usually tests within 30 minutes before meals
(75% of the time) or (more than half the time) ... 3

Sometimes tests within 30 minutes before meals
(50% of the time) or (half the time) ... 2

Infrequently tests within 30 minutes before meals
(25% of the time) or (less than half the time).......................................... 1

Never tests within 30 minutes before meals........cooovvveeeiiiiiic e, 0



17. How often do you test your blood sugar within 2-3 hours after a meal?

Tests within 2-3 hours after a meal 4 or more times perweek ........................ 4
Tests within 2-3 hours after a meal 3 times perweek ..........ccccccoiviiiiiiiiiccene. 3
Tests within 2-3 hours after a meal 2 times perweek ... 2
Tests within 2-3 hours after a mealonce aweek ... 1
Never tests within 2-3 hours after meals ... 0

18. How often do you test your blood sugar within 2-3 hours after heavy or intense exercise?
Always tests within 2-3 hours after exercise...................... 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) ... 2
Infrequently tests within 2-3 hours after exercise

(25% of the time) or (less than half the time).............................. 1
Never tests within 2-3 hours after exercise ... 0

19. In the past three months, how often have you adjusted your insulin dose, your diet or your exercise
when your blood sugar test results were running high?

Made an adjustment every time itwasneeded ... 4

Usually made an adjustment when needed
(> 75%) or (more than half the time) ... 3

Sometimes made an adjustment when needed
(>50%) or (half the time) ... 2

Infrequently made an adjustment when needed
(<50%) or (less than halfthe time) ... 1

Never made an adjustment. ... 0
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20. Do you ever test for ketones?

If you’ve had two blood sugar results above 240 in a row, how often do you do a ketone test?

Can't remember having two blood sugars in a row above 240 ......................... 4
Always tests after 2 consecutive blood sugar results above 240....................... 3
Usually tests after 2 consecutive blood sugar results above 240 ...................... 2
Occasionally tests after 2 consecutive blood sugar results above 240 .............. 1
Never tests after 2 consecutive blood sugar results above 240......................... 0

21. When you’'re sick, how often do you do a ketone test?
[If respondent replies “always”, probe for number of times/day]

Always tests several times a day when sick

Always tests once aday when SicK............

Usually tests once a day when SICK ... 2

Occasionally tests when SiCK ... 1

Never tests When SICK ... 0
INSULIN

Taking insulin shots includes measuring the doses carefully, taking the shots on time, and maybe changing your
dose depending on your 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 you usually do about your
insulin shots. Try to be totally honest when you answer my questions.

22.In the last three months, how often have you delayed taking your insulin?

Never, always take insulin on time ... 4
Delayed once a month or less (1 - 3 times in the last 3 months)

Delayed once a week Or [€SS ...
Delayed more than once a WeekK............oooi e 0
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23.In the past 3 months, how often have you taken MORE than the prescribed amount of insulin, even
more than your sliding scale allows for?

Always took prescribed amount ... 4
Took more than prescribed amount (1 -3 times in the last 3 months)................ 3
Took more than prescribed amount (4 - 6 times in the last 3 months)............... 2
Took more than prescribed amount (7 - 10 times in the last 3 months)............. 1
Took more than prescribed amount (more than 10 times in the last 3 months). 0

24.In the past 3 months, how often have you taken LESS than the prescribed amount of insulin, even
less than your sliding scale allows for?

Always took the prescribed amount ... 4
Took less than prescribed amount (1 - 3 times in the last 3 months)................. 3
Took less than prescribed amount (4 - 6 times in the last 3 months)................. 2
Took less than prescribed amount (7 - 10 times in the last 3 months)............... 1
Took less than prescribed amount (more than 10 times in the last 3 months)... 0

25.In the last three months, how often have you missed giving an insulin shot because you forgot or
were too busy?

Never forgot, always take insulin ... 4
Forgot once a month or less (1 - 3 times in the last 3 months).......................... 3
FOrgot once @ WEEK O IESS .....cei i 2

Forgot more than once a week

Thank you.
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Self Care Inventory-Revised Version (SCI-R)

This survey measures what you actually do, not what you are advised to do. How
have you followed your diabetes treatment plan in the past 1-2 months?

Never Rarely Sometimes Usually Always

4 A4 \{ v 4
1. Check blood glucose with
monitor 1 2 3 4 5
2. Record blood glucose results 1 2 3 4 5
3. If type 1: Check ketones when 1 5 3 4 5 Have type 2
glucose level is high diabetes
Not taking
4. Take the correct dose of 1 5 3 4 5 diabetes
diabetes pills or insulin pills or
insulin
Not taking
5. Take diabetes pills or insulin at diabetes
the right time 1 2 3 4 5 pills or
insulin
6. Eat the correct food portions 1 2 3 4 5
7. Eat meals/snacks on time 1 2 3 4 5
8. Keep food records 1 2 3 4 5
9. Read food labels 1 2 3 4 5
10. Treat low blood glucose with Never had
just the recommended amount 1 2 3 4 5 low blood
of carbohydrate glucose
11. Carry quick acting sugar to
treat low blood glucose 1 2 3 4 5
12. Comg in for clinic 1 5 3 4 5
appointments
13. Wear a Medic Alert ID 1 2 3 4 5
14. Exercise 1 2 3 4 5

15. If on insulin: Adjust insulin
dosage based on glucose 1 2 3 4 5 Not ?n
values, food, and exercise insulin

@Copyright: Annette M. La Greca, University of Miami
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Perfil de Auto Cuidado do Diabetes

Cuidar do diabetes significa fazer muitas coisas diferentes, como usar insulina, fazer testes de glicose (aglcar) no sangue, seguir uma dieta, fazer
exercicios fisicos e lidar com niveis de glicose no sangue altos e baixos. N&o é algo facil fazer todas essas coisas exatamente da forma como os
médicos e enfermeiros recomendam. Poucas pessoas que tém diabetes fazem tudo exatamente de acordo com o planejado. Algumas vezes,
existem outras coisas que te distraem, ou que fazem vocé, simplesmente, se esquecer de cuidar do seu diabetes, ainda que vocé tivesse a intengéo
de fazer tudo corretamente. A maioria das pessoas com diabetes, e seus familiares, desenvolvem habitos préprios para cuidar do seu diabetes de
acordo com suas necessidades. O que nés estamos tentando aprender nesta entrevista € o que vocé e sua familia geralmente fazem para cuidar do
seu diabetes. Eu farei perguntas e anotarei suas respostas. Vocé pode solicitar que eu pare a qualquer momento ou que eu repita perguntas
anteriores, para que vocé altere suas respostas. Somente a nossa equipe vera ou ouvira as suas respostas. Sua participagdo é completamente
voluntéria. Vocé néo precisa responder nenhuma pergunta que vocé nédo queira. Nao havera nenhum problema caso vocé ndo queira responder uma
pergunta. Suas respostas ndo serdo compartilhadas com ninguém, portanto, vocé pode se sentir confortavel para dizer exatamente o que vocé faz, e
ndo somente o que vocé acha que deveria fazer ou o que vocé pensa gque eu quero que vocé diga. Por isso, tente ser completamente sincero sobre
0 que vocé e sua familia tém feito nos Ultimos 3 meses em relacéo ao cuidado com o diabetes.

EXERCICIO:

Uma parte do cuidado com o diabetes é a pratica regular de exercicios fisicos, tais como correr, andar de bicicleta e nadar. Algumas pessoas
conseguem se exercitar regularmente, enquanto outras tém dificuldade para encontrar tempo disponivel para se exercitarem o bastante. Nesta parte
da entrevista, eu perguntarei sobre seus habitos em relagdo a préatica de exercicios. Para esta resposta, pode-se considerar a pratica de esportes,
participacdo nas aulas de Educacéo Fisica na escola ou caminhadas e pedaladas de bicicleta até a escola ou trabalho. Tente dar as respostas mais
sinceras e precisas que vocé puder sobre seus habitos em relacéo a préatica de exercicios nos Ultimos 3 meses.

1. Que tipo de exercicio vocé faz?

Nos ultimos 3 meses, com que frequéncia vocé tem praticado um destes tipos de exercicios por, pelo menos, 20 minutos?

Mais de 3 vezes por semana
2 8 3 VEZES PO SEIMBINA. ... uueiiiitiieetie et e s ettt e e s et bt e s shbe e e e beee e aabeeeas shbeee s sabe e e aabeee e stee e e aseeeasbeessasbeessabbeeesbbeeesanaeeeaans
UIM@ VEZ POT MBSttt ettt ettt ea et eh et ee et ekt e e s b e oo h et eh et e ettt ee e e e eh e ehb e e bt e ea bt e et e n e e saeeannee
Menos de uma vez por més

2. Quando vocé se exercita mais do que o habitual, ou quando vocé planeja se exercitar mais, vocé faz alteragdes na sua dieta ou insulina?
(Se o entrevistado responder néo, circule O e passe para a questédo 3)

O que vocé faz?

Nos ultimos 3 meses, vocé consegue lembrar quantas vezes vocé realizou esta alteragéo?

Exercicios tao regulares que 0S ajustes SA0 JESNECESSANOS. ......cccuuiieriuieeeiiieeiatieeesrieeesieeesreeeeeteeeasees seeeennnes 4
Sempre COme MaiS OU USA MENOS INSUINMA. .....ccuiiiiiiiiiiiie ittt ettt eabe et stee e bt e st e b e e sbbeesbeesreeenbeesreeennes 4
Frequentemente come mais ou usa menos insulina (2 a 3 Vezes pPor SEMANA)..........ccovveiurerreereeneeeireeneeeeeens 3

Algumas vezes come mais ou usa menos insulina (UMa VeZ POr SEMANA).........cccerrerreeieiereerreaieeneeeneeeeeens
Ocasionalmente come mais ou usa menos insulina (poucas vezes ao més)
Come menos do que o habitual ou usa mais insulina ou ndo faz ajustes na dieta ou insulina...............c......... 0

3. Se vocé pratica menos exercicios do que o habitual, ou se vocé planeja praticar menos exercicios, vocé faz alteragdes na sua dieta ou insulina?
(Se o entrevistado responder néo, circule O e passe para a questéo 4)

O que vocé faz?

Nos 3 Gltimos meses, vocé consegue lembrar quantas vezes vocé fez esta mudanca?

Faz exercicios tao similares que 0S ajustes SA0 JESNECESSANOS. .....cccvuiieiurriiieiieaieerieeaeeesteesiteestee e enaeasneeeas 4
Sempre come MENOS OU USA MAIS INSUINA. ......cuiiiiiiiiii ittt ettt sb et e et e e et beeenbeenaneebeens 4
Frequentemente come menos ou usa mais insulina (2 a 3 vezes por semana)..
Algumas vezes come menos ou usa mais insulina (uma vez por semana)
Ocasionalmente come menos ou usa mais insulina (POUCAS VEZES 80 MES)........ccveeruerieeriiirieeenieeeniee e 1
Come mais do que o habitual ou usa menos insulina ou néo faz ajustes na dieta ou insulina....................... 0
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HIPOGLICEMIA

Todas as pessoas com diabetes, por vezes, tém reagbes causadas pelo baixo nivel de aclcar no sangue, as quais podem fazé-las sentir tonturas,
suador, tremores, confuséo, fraqueza, fome ou irritabilidade. Seu médico e enfermeiros provavelmente lhe ensinaram a fazer algumas coisas para
evitar que o nivel de glicose no sangue fique baixo e quais os cuidados que vocé deve tomar caso isto ocorra. Esta parte da entrevista é sobre o que
vocé geralmente faz em relagdo as reagGes causadas pelo baixo nivel de glicose no sangue. Tente dar as respostas mais sinceras e precisas que
vocé puder sobre o que vocé tem feito em relagéo ao baixo nivel de glicose no sangue nos ultimos 3 meses.

4. Vocé mantém alguma coisa ao seu alcance, caso vocé tenha uma reagdo causada pela insulina ou caso seu nivel de glicose fique muito
baixo? Por exemplo, se vocé estiver na escola ou no trabalho, em um jogo de bola, numa atividade de lazer ou no carro e o seu nivel de
glicose ficar muito baixo, vocé tem algo a m&o para comer?

5. Se vocé acha que vocé esta um nivel baixo de glicose no sangue, com que frequéncia vocé faz o teste antes de fazer o tratamento?

Sempre testa antes de tratar a glicose baixa no sangue ou

(insiste que nunca teve nivel baixo de gliCOSE NO SANGUE)........cciuiiiiiriiiiiie ittt 4
Geralmente testa antes de tratar a glicose baixa no sangue

(75% das vezes) ou (mais da Metade UAS VEZES).........ccuiiiiiiiiiiiiiiie ettt ettt se e es 3
Algumas vezes testa antes de tratar a glicose baixa no sangue

(50% das vezes) OU (MELAAE UAS VEZES)........ciuiiiiiriiiiiieite ettt ettt sttt she ettt et sr ettt e bt e ste e s s e e sreesane e 2
Raramente testa antes de tratar a glicose baixa no sangue

(25% das vezes) ou (Menos da MEtade JAS VEZES)..........uciuiiiiiiiieieeiee ettt ettt se e b e sie e e e 1
Nunca testa antes de tratar a glicose baixa no sangue.

6. As pessoas controlam o baixo nivel de glicose no sangue de muitas maneiras diferentes. O que vocé geralmente faz para tratar o seu
nivel baixo de glicose no sangue? (Se o entrevistado responder que come alguma coisa, pergunte: “Quantas gramas de carboidratos é isto?”)
Entdo (Se o entrevistado ingere uma quantidade especifica de carboidrato, diferente de 15 g, pergunte “Esta é a quantidade que o médico lhe
recomendou?”) Entdo (Se o entrevistado ingerir a quantidade de carboidrato que foi prescrita pelo médico, mas ndo mencionou nada a respeito do
teste, pergunte: “vocé faz o teste depois de comer?”)

Tem o cuidado de, rapidamente, comer a quantidade prescrita de carboidratos
(15 g, se aplicavel) e realizar o teste de glicose no sangue, se possivel depois de 10 minutos ou

(insistir que nunca teve nivel baixo de aGUCAr NO SANGUE).........coiuiiiiiiieaiieiiee e sieeestee s ebeese e e e e e e seeesabeeseeesenes 4
Somente come a quantidade de carboidratos prescrita (N80 faz 0 tESL).........cueivueeiiieriiiiieeie e e 3
Come carboidratos (n&o a quantidade prescrita) sem considerar 0 QUANTO............ceoriiiiieiiieiieeneenree e 2
Continua o tratamento até 0S SINtOMAS AESAPAIECEIEIM. ... ..cc.ueiiiieiieeiteeitieateeetteeteeaseeesteeseeasteeaeeestee st seeeesbeesreeenns 1
Ignora os sintomas até ter uma chance de fazer algo para melhorar

(espera até que seja uma oportunidade conveniente de tratar 0S SINtOMAS)........cc.ueiueerieiiieeiieieee e e ee e e 0

7. Vocé usa ou carrega algo que identifique que vocé tenha diabetes, como um cartdo ou uma pulseira? (Se o entrevistado responder “sim”,
pergunte) “Vocé poderia me mostrar esta identificagdo?”

Usa COlar, PUISEIFA OU PINGENTE. ... ..eiiii ittt ettt ettt ek e et eh e ea e e ae e et e e ebe e e b e nb e e ente et enbeenraeennes
Carrega um cartdo na carteira somente
Nenhuma identificagdo sobre diabetes disponivel

ALIMENTACAO

Médicos, enfermeiros e nutricionistas pedem as pessoas com diabetes que elas sigam uma dieta que as permitam manter um peso saudavel e um
bom controle de glicose no sangue. Muitas coisas podem atrapalha-los de seguir estas instru¢des e, mesmo quando se faz o seu melhor para seguir
as instrugdes, muitas pessoas ainda tém problemas para comer exatamente o recomendado na dieta. Nesta parte da entrevista, eu perguntarei sobre
seus habitos alimentares. Tente dar as respostas mais sinceras e precisas que vocé puder sobre seus habitos alimentares nos Gltimos 3 meses.
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8. Vocé quantifica sua comida, conta seus carboidratos (ou usa substitui¢cdo) para descobrir o quanto vocé deve comer, ou vocé
geralmente come a mesma quantidade de comida sem fazer a contagem dos carboidratos?
(Se o entrevistado responder “Eu fago a contagem de carboidratos” pergunte “Diga-me como vocé contaria os carboidratos de uma comida que vocé
nunca comeu antes?”)

Usa a contagem de carboidratos (ou a lista de substituicdes) como guia
e quantifica a comMida OU I8 0S FOIUIOS..........cuiieeiriiieire ittt sr e re e e e nreseens 3

Usa a contagem de carboidratos (ou a lista de substituicdes) como guia, mas conhece a dieta
suficientemente bem, portanto consegue comer a quantidade certa
sem quantificar 8 comMida OU I8 OS FOLUIOS. .........oeiiuiiiiie ettt bbbt sr e ne e seeas 2

Come aproximadamente a mesma quantidade de comida em cada refeigdo, mas ndo guantifica nem
usa a contagem de carboidratos (0u a lista de SUDSHIUIGBES)........ccoiuuiiiiiiieiiiie e 1

Come a quantidade de comida suficiente para matar sua fome e nao segue qualquer
padréo de tipos ou qUANTIAAAES & COMITA. ........uuiiiiiiiieeiiie ettt e ee e ee et e e s sbe e e e sabee e e e stbeeesntaeeeenteeeannes 0

9. Existem comidas que todos n6s deveriamos evitar, tais como doces e comidas cal6ricas, como bolachas, bolos, sorvete, salgadinhos,
pizza, batata frita, cachorro-quente e outros. Comer algumas destas comidas ndo é necessariamente ruim para vocé. Entretanto, comer
uma grande quantidade de doces e/ou comidas caldricas néo é bom para nds. Nos 3 Ultimos meses, com que frequéncia vocé tem comido
estes alimentos mais do que o nivel saudavel?

Ocasionalmente (POUCAS VEZES A0 MES OU MENOS).....cuueiuuierurirrterireatreesteestre ettt st e e e s st e areesbaeebeesebe et breesreereenieens 4
AS VEZES (UM VEZ NA SEIMEANAY.........cuivevertieesesieesisetesssesssesssesessssssssesesesssessssssssssesesesassssssssesesesesasssssesesesesassesesasasssenes 3
Frequentemente (2 @ 3 VEZES POI SEIMEANA).......ueeiuueauueaueesiteerieeateaateeaseesseeataeasseeaabeabeeasseeesateaseaasseesbeesbeeesneessbeanteens 2
Quase sempre (4 ou mais vezes por semana) 1
UM@ VEZ 80 T8 OU MBS ...ttt ettt ettt ettt e b e es e e s et e et eeas e e oh e sh e ea bt ea bt ea bt e sb e e b e e ebe e e ebeeeb b e eabeesbbeenbeenineenn 0

10. Algumas vezes as pessoas comem “MAIS” comida do que esta em sua dieta. Isto n&o inclui as vezes em que vocé deveria comer mais (como
guando vocé pratica mais exercicios fisicos ou quando sua glicose fica baixa). Isto inclui somente as vezes em que vocé come porque estd com
muita fome ou quando vocé come um pequeno lanche antes da janta.

Nos 3 ultimos meses, com que frequéncia vocé tem comido MAIS do que o recomendado em sua dieta?

Nunca ou quase nunca (1 a 2 vezes NOS UIIMOS 3 MESES).....cuuiiuiiiieiieeiieiieaitee e steesbeestte it e e ebeeasee e e sneeseeesneas 4
Raramente (uma vez ao més)
Ocasionalmente (poucas vezes ao més) .
Frequentemente (2 @ 3 VEZES POI SEMEANA)......cue.uiuerteteeeseeseriessesesseseasesteaaesseseeseaseaseasessensebesbeaaeaseesebeabeaseasesbeneeneaneas 1
Quase diariamente (4 OU MAIS VEZES PO SEIMANA). ... ..ccuuterureerreatearstreaatreasteateeassessseeaseaasesssseassesasseessesseesssessnsessseeses 0

11. Antes de vocé comer MAIS do que vocé geralmente comeria, vocé faz alguma mudancga na sua insulina? O que vocé faz?

Faz MAIS inSulina qUANT0O COME MAIS. ......cuuutiiiuiieea it ettt et e et e e s b et e e sk e e e e et be e e sabe e e anseeeaaseeeeanseeeaabseeeesbeeeaanneenas 1
Faz MENOS inSulina qUANAO COME MAIS........coiueeitiiiiieriie ettt ettt et ie e bt ere et eeae e ea bt e bt e et e et e bt e st e nie e aneenes 0
NEO QJUSTA @ INSUIINGL ...ttt esh e e te et e 2t et e oot bt e e ebe bt e e ket be e e ebbe e e eab bt e e eabsee et e eeennee e nneeean 0

12. ELIMINADA: Algumas vezes as pessoas comem “MENOS” comida do que esta em sua dieta. Isto ndo inclui as vezes em que seus exercicios
mudam, quando vocé esta doente ou quando a sua glicose esta muito alta. Isto inclui apenas as vezes em que vocé ndo se sente com vontade de
comer tudo aquilo que esta em seu prato.

Nos ultimos 3 meses, com que frequéncia vocé comeu MENOS do que o recomendado em sua dieta?

Nunca ou quase nunca (1 a 2 vezes NOS UIHIMOS 3 MESES)........ueiuuiiiiaiiiiiieriieaiieesteeatieeeeseeaateaasbeesbeesessbeeanbeenbeanteeas 4
RAramMENTE (UM VEZ B0 MES)....iiuvuieeiieeeiitieeestitteestteaeateeeesesaeasssssasteseesseesaasseeessseeesasseeesssseeeassseseasssessnsseessnsssenssssseensss
Ocasionalmente (POUCAS VEZES 80 IMES)......cciuuuieaiuieeeitieaaatietaastataaauteeeaaateeeaseeeaasbeeeaassee e s s abeeeaasbeeeaasbeeeasneeesasneeeannseeaans
Frequentemente (2 @ 3 VEZES PO SEIMAINA). ... .cciuutiaiureaeaieeaeaiieteaatreeaateeeaasseaaabeeasaaseeeaasseesasseeeaasbeeseeaanseeaaaseeanaseessannen
Quase diariamente (4 ou mais vezes por semana)

13. Antes de vocé comer MENOS do que vocé geralmente comeria, vocé faz alguma mudanca na sua insulina? O que vocé faz?
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Faz MENOS inSUliN@ qUANAO COME MEBNOS. .......uuiieiiiieeitiea e eiitee sttt e e bt ee e et e e e e sbee e e sabee e e eabeesssaeeeanbeeeaasbeeeansbeeeannbeeeasaeas 1
Faz MAIS inSulina qUANTO COME MENOS. ......cuuiieiitiiieaiieeeeiteeerte e e rbe e e aatae e s sbbe e e aabe e e e aabeeessaeee e sbaeeaansbbeaasbbeeaesbbeeeanreeeas 0
N E TR UL c= W= W 10 [T - OO P PPPUPTURPP 0

TESTE DE GLICOSE NO SANGUE

Algumas pessoas fazem todos os testes de glicose no sangue, mas muitas outras pessoas tém dificuldades para fazer todos os testes que os
médicos e enfermeiros pedem que eles fagam. Agora, eu irei perguntar sobre seus habitos em relacédo ao teste de glicose no sangue. Tente dar as
respostas mais sinceras e precisas gque vocé puder sobre o0s seus habitos em relagdo ao teste nos Ultimos 3 meses.

14. Nos 3 ultimos meses, com que frequéncia vocé fez o teste de glicose no sangue?

Testa a glicose no sangue 4 ou 5 vezes ao dia
Testa a glicose no sangue 2 ou 3 vezes ao dia........
Testa a glicose no sangue ao menos uma vez ao dia.

N&o testa, ou testa menos que uma vez ao dia.

15. Com que frequéncia o médico sugere que voceé faca o teste?

6 OU MAIS VEZES 80 QI8.....uueveieeeiiiiiiiieeeee ettt e e e ee et e e e e e st be e ee e s eeetaaaeeeeessaastsaeaeeeesesaasbeaeeeeesasseaeeeeessntaensbesaeaeess 4
AO MENOS 4 OU 5 VEZES A0 QIl...eeeeiieiiiiriieeeeiiiitieieeeee et ee e e e e e e et e et e e e s e s ataeeeeessasaaaeseeeaesaasasseeeeesesssasaeaeeeessnnranees 3
AO MENOS 2 OU 3 VEZES 80 TI8.. . eeeueveeiriieeitieeeeitieeeeteeeeeeeeseeeessteeesassaeessteeestaeeaastseeeasteeeasseseensteeeennseeeanseeeennsees 2
AO MENOS UMA VEZ A0 QI .uuvveeeurieeeiurieeeiteeesitteeesiteeesastesessesaessaeeeaassaeeasseeessssesstseeeassssssasseessssssesasseessnssesensssseeeas 1
N T JET= Lo L= TSSO U P PP USRRRRRSPPT 0

16. Com que frequéncia vocé testa a sua glicose no sangue em até 30 minutos antes de uma refeicdo?
Sempre testa em até 30 minutos antes de qualquer refeiGa0............ciuiiiiiiiicii e 4

Geralmente testa em até 30 minutos antes das refeiges
(75% das vezes) ou (Mais da Metade JAS VEZES).......cc.iuuiiiiiiiiiiiieie ettt sttt 3

Algumas vezes testa em até 30 minutos antes das refeigbes
(50% das vezes) OU (MELAUE JAS VEZES)......ccuuiiiiuiieeiiiieeiieeeeteeeseeee sttt e e sttt e e asteeeeanteeeaneeeeanbeeesanbeeesanbeeessnnsneens 2

Raramente testa em até 30 minutos antes das refeicoes

(25% das vezes) ou (Menos de MEtade JAS VEZES).......coiuiiiuiiiieiiie ittt ettt ettt st sibe e seeeiee s 1
Nunca testa em até 30 miNutos antes das refeiGOES. ..........coiiiiiiiiiii e e 0

17. Com que frequéncia vocé testa a glicose no sangue em até 2 a 3 horas depois de uma refei¢cdo?

Testa em até 2 a 3 horas apds uma refeiG8o 4 Ou MaiS VEZES PO SEMANA.........ccuierierrearreereeeneeeareereenneens 4
Testa em até 2 a a3 horas ap6s uma refeicdo 3 vezes por semana.........
Testa em até 2 a 3 horas apés uma refei¢éo 2 vezes por semana..
Testa em até 2 a 3 horas apds uma refei¢cdo uma vez por semana.
Nunca testa em até 2 a 3 horas apés as refeigoes

18. Com que frequéncia vocé testa a glicose no sangue em até 2 a 3 horas depois de praticar atividade fisica intensa?
Sempre testa €M até 2 & 3 APOS O EXEICICIO. ... .ceuveeiuiiaiieieeeitie st e etee st eeateeesbe e beeabeesae e asteaabeesbeesabeeabeeenbeanseeans 4
Geralmente testa em até 2 a 3 horas ap6s o exercicio
(75% das vezes) ou (Mais da MEtAde JAS VEZES).......cccuuiiii it eiiie ettt ettt stee e sbe e e e e e e e sebee e e s aneeeas 3

Algumas vezes testa até 2 a 3 horas apds o exercicio
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(50% das vezes) ou (metade das vezes)....

Raramente testa até em 2 a 3 horas apds o exercicio
(25% das vezes) ou (MeNO0S da MEtade JAS VEZES)........oiiiiiiiiiiiiiiiiee ettt ettt ettt bae e eaae e s aaees 1

Nunca testa em até 2 @ 3 horas apOS O EXEICICIO.......uuiuriiitiiitie ettt ettt et e sae e e 0

19. Nos ultimos trés meses, com que frequéncia vocé modificou sua dose de insulina, sua dieta ou seus exercicios fisicos
guando seu teste de glicose no sangue estava ficando alto?

Fez um ajuste todas as vezes qUE fOram NECESSANAS. .......ccuiiuiiiiiiiieeiee e siie e e stee e e e e steeabeesbe e sreeennes 4
Geralmente fez um ajuste quando necessario

(>75%) 0U (MaiS da MELAAE UAS VEZES)....cueeiteeiiieeitie ittt ettt sttt et sttt e e s e e e sb e e sbeeesbeess bt enbeesnreenbeasnneas 3
Algumas vezes fez um ajuste quando necessario

(>50%0) OU (MELAUE UBS VEZES).......uiiiiiiiieitie ettt ettt ettt ettt bt eh e sb e et e ie e e bt e s e e e sb e e nrneeneee s 2

Raramente fez um ajuste quando necessario
(<50%) ou (menos da metade das vezes)
NUNCA FEZ UM BJUSTE......eei ittt et a bbbt ettt e e bt ettt e et e e eab e sb e s ba e et enbeeas

20. Vocé usa fitas para testar cetonas na urina?

Se vocé tivesse dois resultados de glicose no sangue maiores do que 240 em sequéncia, com que frequéncia vocé faria um teste
de cetonas?

N&o lembra de ter tido dois testes de aglcares acima de 240 em SEQUENCIA..........coveruierriiirienieniree e 4
Sempre testa depois de 2 resultados consecutivos de aglicar acima de 240.........c.coevieriieiiinieeenie e 3
Geralmente testa apos 2 resultados consecutivos de agucar acima de 240...........cccceeiierieniiienieeenie e 2
Ocasionalmente testa apds 2 resultados consecutivos de agucar acima de 240..........cccceevcveeiieiieeneiniininenns 1
Nunca testa ap6s 2 resultados consecutivos de agicar acima de 240.........cccueeueeiiieieerieianiie e eiee e 0

21. Quando vocé esta doente, com que frequéncia vocé faz um teste de cetona?
(Se o entrevistado responder “sempre”, pergunte pelo nimero de vezes ao dia)

Sempre testa varias vezes ao dia quando esta doente... 4
Sempre testa uma vez ao dia quando esta doente......... .3
Geralmente testa uma vez ao dia qUANAO ESTA JOBNTE. ..........ouiuiriiieitiiiiee ittt srae e 2
Ocasionalmente testa qQUANAO EStA OBNLE. ...........iiiiiiiiiiie ettt sttt sb e b e et e e esbeebeeaneeean 1
NUuNCca testa qUANTO ©STA HOBNTE. .........oiuii ittt bbbt ee bttt e et et et e e e e e nbeesneees 0

INSULINA

Fazer aplicagdes de insulina inclui medir as doses cuidadosamente, fazer as inje¢des na hora certa, e talvez mudar a dose dependendo do resultado
do seu teste de glicose no sangue. Isto tudo é muito complicado e demorado, por isso muitas pessoas preferem fazer outras coisas. Esta parte da
entrevista é sobre o que vocé geralmente faz a respeito de suas inje¢des de insulina. Tente ser totalmente honesto quando vocé responder minhas
perguntas.

22. Nos trés ultimos meses, com que frequéncia vocé atrasou suas doses de insulina?

Nunca, sempre faz iNSUlINA NA NOT COMAL.........oiiiiiieiiee et e e e sbeee e eaeneas 4
Atrasou uma vez ao més ou menos (1 a 3 vezes nos 3 Ultimos meses)
Atrasou uma vez na SEMana OU MENDS. ......cueeruerrurereesreeaaeeeanreeseeeasenns
Atrasou mais de uma vez na semana

23. Nos ultimos 3 meses, com que frequéncia vocé fez MAIS do que a quantidade prescrita de insulina, mesmo mais do que sua
escala de insulina conforme teste de glicose Ihe permite?
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Sempre fez @ QUANTIAAAE PrESCIIA. .........ueiiiiie ettt ettt ee et e e st e e s b bt e e s bbe e e st beee e eanbeeeanneeaanbeeeeannen 4
Fez mais do que a quantidade prescrita (1 a 3 vezes nos Ultimos 3 meses)
Fez mais do que a quantidade prescrita (4 a 6 vezes nos Ultimos 3 meses)
Fez mais do que a quantidade prescrita (7 a 10 vezes nos Ultimos 3 meses)... .
Fez mais do que a quantidade prescrita (mais que 10 vezes Nos UItIMOS 3 MESES).........cccveereeiiianiieiiesieanne 0

24. Nos ultimos 3 meses, com que frequéncia vocé fez MENOS do que a quantidade prescrita de insulina, mesmo menos do que
sua escala de insulina conforme teste de glicose Ihe permite?

Sempre fez a quantidade prescrita

Fez menos do que a quantidade prescrita (1 a 3 vezes NoS UItIMOS 3 MESES)........eeeriiieiiiieeiiiieee e 3
Fez menos do que a quantidade prescrita (4 a 6 vezes Nos UIIMOS 3 MESES).......cccuiriieeiiieiieenieeiee e 2
Fez menos do que a quantidade prescrita (7 a 10 vezes Nos UItIMOS 3 MESES).........cccverrieeriierieiiiieeiieeieeeeeees 1
Fez menos do que a quantidade prescrita (mais que 10 vezes Nos UItIMOS 3 MESES).........covuveirieeeieerieenneans 0

25. Nos ultimos trés meses, com que frequéncia vocé nédo fez uma injecdo de insulina porque vocé esqueceu ou estava muito
ocupado?

Nunca esqueceu, SEMPIe fEZ @ INSUIING..........cieiiiiirii i et r e snee s 4
Esqueceu uma vez ao més ou menos (1 a 3 vezes nos Ultimos 3 meses)..
Esqueceu uma vez na SEemMana OU MENOS. .......c.ureererreeriereenenieesenenns .
ESQUECEU MAIS QUE UMA VEZ NA SEMBNA. ... .erveeureteetrereerstesstsseesaesseaseesteesesteessessesssesseaseessestesssentees e sbesssensesssesseens 0

Obrigado.



ANEXO 5

INVENTARIO DE AUTO CUIDADO - VERSAO REVISADA

78



79

Inventario de Auto Cuidado - Versao Revisada

Este questionario calcula o que vocé faz, na realidade, ndo o que vocé é recomendado a fazer. Como vocé tem seguido o seu tratamento do diabetes
nos Ultimos 1 a 2 meses?
Nunca Raramente As vezes Geralmente Sempre

1. Verifica a glicose no sangue com
monitor 1 2 3 4 5

2. Anota os resultados de glicose
no sangue 1 2 3 4 5

3. Verifica cetonas quando

o nivel de glicose esta alto 1 2 3 4 5
4. Usa a dose correta de insulina 1 2 3 4 5
5. Usa ainsulina na hora certa 1 2 3 4 5
6. Come as porgdes corretas de comida 1 2 3 4 5

7. Come as refeicdes e lanches na hora

certa 1 2 3 4 5
8. Anota o que come 1 2 3 A4 5
9. Lé os rétulos dos alimentos 1 2 3 4 5

10. Trata a glicose baixa no sangue com
somente a quantidade recomendada 1 2 3 4 5 Nunca teve glicose baixa
de carboidratos

11. Carrega aglicar em caso de emergéncia

para tratar a glicose baixa no sangue 1 2 3 4 5
12. Comparece as consultas marcadas 1 2 3 4 5
13. Usa alguma identificagdo de que
tem diabetes 1 2 3 4 5 ELIMINADA
14. Faz exercicios 1 2 3 4 5

15. Ajusta a dose de insulina
baseado nos valores da 1 2 3 4 5
glicose, comida e exercicios



