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RESUMO
A presente tese de doutorado é composta por trés estudos referentes as relagdes entre variaveis
de caracteristicas psicoldgicas parentais (mde, pai ou cuidadores) e o controle glicémico de
criancas com diabetes mellitus tipo 1 (DM1), mensurado por meio dos niveis de hemoglobina
glicada (HbA1c). No Estudo 1, uma revisdo de escopo identificou e discutiu as evidéncias
disponiveis acerca dessas relagdes em artigos empiricos de texto completo, publicados entre
janeiro de 2004 a marco de 2019, nas bases de dados PsycINFO e PubMed. Dos 24 artigos
analisados, dez deles observaram relacdes significativas entre as variaveis parentais e o controle
glicémico das criancas, sendo a autoeficacia parental no diabetes e a numeracia parental os
principais preditores da HbAlc das criangas. No Estudo 2, foi realizada uma pesquisa
transversal e correlacional, onde se analisou as associacGes entre diferentes variaveis
psicoldgicas dos cuidadores — estresse percebido, bem-estar, estilos parentais na alimentacéo,
autoeficacia parental no manejo do diabetes e numeracia — e o controle glicémico de criangas
entre 3 e 10 anos de idade com DM1, considerando ainda o tempo desde o diagndstico de DM1
(grupo 1 = entre 6 e 24 meses de doenca; grupo 2 = mais de 24 meses de doenga). Cento e
oitenta e um cuidadores responderam instrumentos padronizados de forma presencial (n = 44),
por telefone (n = 100) ou por aplicativo de mensagens de texto instantaneas (n = 37). Analises
correlacionais indicaram que entre os primeiros 6 e 24 meses de diagnoéstico de DM1 da crianca,
a alta autoeficacia parental e a baixa experiéncia de estresse percebido dos cuidadores sao
relevantes para o bom controle glicémico infantil; e que apds esse tempo as habilidades de
numeracia passam a ser mais relevantes para um controle adequado da doenca. No Estudo 3,
materiais psicoeducativos para familias de criancas com DM1 foram desenvolvidos em cinco
fases: (1) construgdo de trés historias baseadas em varidveis psicologicas parentais relevantes
para 0 manejo do DM1; (2) avaliacdo dos materiais por trés juizes especialistas; (3) ilustracdo
e diagramacdo dos materiais; (4) segunda avaliacdo dos materiais por outros trés juizes
especialistas; e (5) avaliacdo dos materiais por cuidadores de criangas com DM1 (n = 22). Os
resultados indicaram que os materiais incluem critérios de qualidade em seu processo de
elaboracgdo, utilizando uma metodologia sistemética e parcimoniosa, que pode ser utilizada
como auxilio na orientacdo e preparo dos cuidadores de criangas com DM1. No conjunto, como
contribuicdo desta Tese de Doutorado, tém-se 0 panorama dos efeitos que algumas variaveis
parentais exercem no controle glicémico infantil, os quais poderdo ser considerados para a
elaboracdo de intervencGes para pais/cuidadores no contexto do DM1 pediatrico no Brasil.
Palavras-chave: Diabetes Mellitus Tipo 1; Cuidadores; Hemoglobina A Glicada; Crianca;

Educacdo em Salde.
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ABSTRACT

This doctoral thesis is composed of three studies regarding the relationships between variables
of parental psychological functioning (mother, father, or caregivers) and glycemic control of
children with type 1 diabetes mellitus (T1D), measured utilizing glycated hemoglobin levels
(HbAZc). In Study 1, a scoping review identified and discussed the available evidence about
these relationships in full-text empirical articles, published between January 2004 and March
2019, in the PsycINFO and PubMed databases. Of the 24 articles analyzed, ten of them
observed significant relationships between parental variables and children's glycemic control,
with parental self-efficacy in diabetes and parental numeracy being the main predictors of
HbAZc in children. In Study 2, cross-sectional and correlational research was carried out, which
analyzed the associations between different psychological variables of caregivers — perceived
stress, well-being, parenting styles in feeding, parental self-efficacy in managing diabetes and
numeracy — and the glycemic control of children between 3 and 10 years of age with T1D, also
considering the time since the diagnosis of T1D (group 1 = between 6 and 24 months of
diagnosis; group 2 = more than 24 months of diagnosis). One hundred eighty-one caregivers
answered standardized instruments in person (n = 44), by phone (n = 100) or by instant text
messaging application (n = 37). Correlational analyzes indicated that between the first 6 and 24
months of the child's T1D diagnosis, the high parental self-efficacy and the low experience of
perceived stress of caregivers are relevant for good child glycemic control; and that after this
time, numeracy skills become more relevant for adequate control of the disease. In Study 3,
psychoeducational materials for families of children with T1D were developed in five phases:
(1) construction of three stories based on parental psychological variables relevant to the
management of T1D; (2) evaluation of materials by three experts judges; (3) illustration and
layout of materials; (4) second evaluation of the materials by three other experts judges; and (5)
assessment by caregivers of children with T1D (n = 22). The results indicated that the
psychoeducational materials include quality criteria in their elaboration process, using a
systematic and parsimonious methodology, which can be used as an aid in the orientation and
preparation of caregivers of children with T1D. As a whole, as a contribution to this Doctoral
Thesis, there is an overview of the effects that some parental variables have on child glycemic
control, which may be considered for developing interventions for parents/caregivers in the
context of pediatric DM1 in Brazil.

Keywords: Diabetes Mellitus Type 1; Caregivers; Glycated Hemoglobin A; Child; Health

Education.
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APRESENTACAO

A presente tese teve como objetivo geral mapear as relagdes entre variaveis psicoldgicas
dos pais (pai, mée ou cuidador) e o controle glicémico de criancas com diabetes mellitus tipo 1
(DM1), a partir do desenvolvimento de trés estudos sequenciais. Composta por seis capitulos,
dois deles envolvem, respectivamente: introdugdo a tematica central dos estudos e
consideracBes finais da tese. Os outros capitulos sdo apresentados em formato de artigo
cientifico, sendo um capitulo referente ao Estudo 1, dois capitulos relacionados ao Estudo 2 e
um capitulo sobre o Estudo 3.

No Capitulo I, uma breve introducdo a tematica do DM1 ¢é realizada. Nele, aspectos
conceituais, historicos e clinicos sdo apresentados, bem como suas implica¢des contextuais para
0 bem-estar e saide mental dos cuidadores de criancas com DM1, e consequentemente para o
controle do DM1 na infancia. Ao longo do capitulo vdo sendo listadas ainda variaveis
psicoldgicas parentais j& conhecidas na literatura cientifica da &rea como preditores relevantes
para o controle glicémico de criancas com DM1. Justificativa da tese também é apresentada.

O Capitulo IT intitulado “Funcionamento Psicologico Parental e Controle Glicémico de
Criancas com Diabetes Mellitus Tipo 1: Uma Revisdo de Escopo”, refere-se a um estudo de
revisdo de escopo que visou identificar em estudos empiricos quais variaveis psicologicas dos
pais/cuidadores exercem influéncia sobre o controle glicémico de seus filhos com DML, além
de resumir as informacdes disponiveis nos artigos analisados e mapear 0 grau de associacdo
entre as varidveis. A partir dos dados obtidos foi possivel selecionar variaveis psicologicas
parentais relevantes para o controle glicémico infantil, e inclui-las no modelo exploratério a ser
testado no estudo empirico subsequente. O estudo ja se encontra publicado (Brito & Remor,
2021).

No Capitulo III, nomeado “Parental psychological characteristics are associated with
glycemic control in Brazilian children with type 1 diabetes?”, um modelo exploratério de
associacdo entre diferentes preditores psicoldgicos dos cuidadores e o controle glicémico de
criangas com DML1, foi testado, considerando ainda o tempo de duragdo do DM1, com base na
literatura. Para tanto, iniciou-se a busca por instrumentos padronizados e validados no Brasil
que pudessem ser utilizados com a populacdo do estudo. Dentre as varidveis de interesse
relevantes, o instrumento de autoeficacia parental precisou passar pelo processo de adaptacéao
do contetdo dos itens e uma analise fatorial confirmatoria foi conduzida, dando origem ao
Capitulo IV —“Andlise fatorial confirmatdria da Escala de Autoeficacia no Manejo do Diabetes

(IMDSES) adaptada para pais e cuidadores”. Os resultados encontrados nesses estudos sdo
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pioneiros no cenario nacional, e pesquisas futuras devem continuar explorando o papel que as
variaveis psicoldgicas parentais relevantes possuem na obtencdo de resultados positivos de
salde infantil no DM1.

No Capitulo V, denominado “Elaboracédo e Avaliacdo de Material Psicoeducativo para
Familias de Criancas com Diabetes Tipo 17, trés materiais psicoeducativos direcionados para
familias de criancas com DM1 foram elaborados, tendo por base os achados dos estudos
supracitados. Os materiais passaram pela avaliacdo de juizes especialistas e pelo publico-alvo,
0s quais puderam tecer comentarios e sugestdes para a melhoria dos materiais. Esses materiais
tém como diferencial a proposta inovadora de psicoeducacao, em formato ludico, que aborda
aspectos psicoldgicos contextualizados na vivéncia de quem cuida de uma crianga com DM1.
O Capitulo VI de “Discussao Geral” procura resumir ¢ integralizar os resultados obtidos nos
estudos, a partir de uma perspectiva integral do trabalho desenvolvido. Além disso,
consideracOes finais da tese sdo descritas em termos de avancgos, limitacbes e futuros

direcionamentos para pesquisas no campo da Psicologia da Saude e DML1.
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—CAPITULO | -

INTRODUCAO

O Diabetes Mellitus Tipo 1 (DM1) é uma doenca crbnica autoimune e progressiva
caracterizada pela destruicao seletiva das células B (beta) pancreaticas, as quais produzem o
hormonio insulina, resultando em pouca ou nenhuma producdo desse horménio pelo corpo
(American Diabetes Association — ADA, 2020; International Diabetes Federation — IDF,
2019). Sem insulina, niveis elevados de glicose (aglcar) permanecem na corrente sanguinea —
hiperglicemia —, condi¢do que pode comprometer diversos 6rgdos e desencadear complicacoes
agudas e cronicas ao longo da vida (IDF, 2019). O DM1 € o segundo tipo mais prevalente de
Diabetes Mellitus (DM), correspondendo a 5%-10% do numero total de casos de DM no mundo,
no entanto, sabe-se que essa taxa pode ser subestimada se forem considerados 0s casos que sao
erroneamente classificados como Diabetes Mellitus Tipo 2 (DM2), principalmente em adultos,
onde o percentual de erro diagndstico pode ser de 5% a 15% (Atkinson, 2012; Palmer, Hampe,
Chiu, Goel, & Brooks-Worrell, 2005).

Historicamente, as primeiras descri¢des clinicas do diabetes, como as mencionadas no
papiro de Ebers no ano de 1550 a.C., em textos antigos indianos e pelo médico grego Aretaeus
da Capaddcia (inicio do século Il d.C.), ja faziam mencédo aos sintomas classicos da doenca:
miccdo frequente (polidria), sede excessiva (polidipsia) e perda de peso (Barnett & Krall, 2009;
Eknoyan & Nagy, 2005). Especificamente a politria, um documento Hindu antigo datado de
400 a.C., bem como Avicena (980-1037) e Morgagni (1635-1683) destacaram o sabor doce da
urina diabética, e Thomas Willis (1621-1675) na Inglaterra também diferenciou a polidria
diabética de outras causas de poliuria, além de ter sugerido que a dogura da urina, antes disso,
aparece no sangue (Eknoyan & Nagy, 2005). Entretanto, foi Matthew Dobson, em 1776, que
comprovou que pacientes com diabetes expelem acgUcar na urina (Barnett & Krall, 2009). O
termo ‘diabetes mellitus’ deriva de tais descobertas. O termo ‘diabetes’ foi cunhado na Grécia
antiga, e significa ‘passar através de um sifao’ em analogia a poliuria marcante dos pacientes;
posteriormente foi acrescido o termo ‘mellitus’, palavra em latim que significa ‘mel ou
adocicado’ em virtude do sabor da urina desses pacientes.

Cronologicamente, o diabetes foi por muito tempo entendido como uma doenga da
bexiga (Arateus — 150 d. C.), dos rins (Galeno — 129-200 d. C.), como um problema
gastrointestinal (Rollo — 1797), do figado (Bernard — 1840-1860), e s6 depois como doenca que
tem como 6rgdo central o pancreas (Von Mering & Minkowski - 1889) (Eknoyan & Nagy,
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2005). Alem disso, Lancereaux e seus discipulos identificaram as duas formas clinicas comuns
da doenca, introduzindo os termos diabete maigre (diabetes dos magros) e diabéte gras
(diabetes dos gordos) (Barnett & Krall, 2009). Atualmente, existem critérios refinados para o
diagnostico e a classificacdo dos tipos de diabetes, que incluem o DM1, DM2, diabetes
gestacional e “outros tipos especificos” com variadas causas infecciosas, enddcrinas, induzidas
por medicamentos e genéticas, tais como o diabetes monogénico (e. g. diabetes mellitus
neonatal, MODY) (IDF, 2019; Barnett & Krall, 2009). No caso do DM1, sabe-se ainda que a
maioria dos pacientes possuem processo autoimune, com formacdo de autoanticorpos
associados ao DM1, que destroem as células B pancreaticas (diabetes mellitus tipo 1a). Em
contrapartida, em uma minoria dos pacientes, respostas autoimunes ou presenga de
autoanticorpos estdo ausentes, sendo ainda desconhecida a causa da destruicao das células f3
(DML idiopatico ou diabetes mellitus tipo 1b) (Katsarou et al., 2017). Ainda ha um outro grupo
de pacientes adultos que apresentam caracteristicas de DM2, mas com presenca de
autoanticorpos semelhantes ao DM1 [diabetes autoimune latente em adultos (LADA) ou
diabetes tipo 1.5] (Palmer et al., 2005). De qualquer modo, independente da causa e do subtipo,
ndo existem meios que previnam o aparecimento do DM1 (na presente tese, DML se refere ao
DM1 autoimune), e embora fatores genéticos, bioldgicos e ambientais desempenhem papel no
risco e na progressédo da doenca, ao considerar a abordagem do modelo biopsicossocial, sabe-
se que 0 manejo comportamental, cognitivo e psicossocial tem sido crucial para melhores
resultados de saude (Hunter, 2016).

Seu tratamento objetiva manter os niveis de glicose no sangue o mais préximo do
normal, evitando também episddios de hipoglicemia (niveis baixos de aglcar no sangue), por
meio de terapia insulinica (DCCT et al., 1993; Katsarou et al., 2017; Nathan & DCCT/EDIC,
2014). A descoberta da insulina s6 aconteceu em 1921, por Banting e Charles Best, e esse marco
histérico mudou o cenéario do tratamento do diabetes e, principalmente, da expectativa de vida
dos pacientes (Pires & Chacra, 2008). Com os esforcos e avancos cientificos no que se refere
aos tipos e a qualidade de insulina exdgena desenvolvidas e comercializadas atualmente, o
tratamento de uma pessoa com DM1 inclui regimes intensivos de insulina, seja atraves das
multiplas injecGes diarias seja por meio do uso de tecnologias que simulam o funcionamento
pancreatico humano (e.g. bomba de infusdo de insulina), em conjunto com os demais aspectos
do tratamento da doenga: mudanca no estilo de vida, com controle alimentar, pratica regular de
exercicios fisicos, monitorizacao frequente da glicose no sangue, e a inter-relacéo entre a equipe
multidisciplinar com o paciente, familiares e sistemas sociais de apoio, tais como escola e

trabalho (Boman, Povlsen, Dahlborg-Lyckhage, Hanas, & Borup, 2014; Katsarou et al., 2017).
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DML1 na Infancia

O DML1, conhecido também como diabetes juvenil e diabetes mellitus insulino-
dependente, pode ter seu inicio clinico em qualquer idade (IDF, 2019; Lukacs, Varga, Kiss-
Taéth, Sods, & Barkai, 2014), mas a maior prevaléncia ocorre na populacao infantil, sendo uma
das doencas cronicas mais comuns na infancia (Katsarou et al., 2017). Estima-se que cerca de
98.200 criancas e adolescentes (< 15 anos) desenvolvem DM por ano no mundo, com aumento
de incidéncia de 3% anual (IDF, 2019). No entanto, ha significativa variacdo e diferencas
regionais quanto a prevaléncia e incidéncia do DM1 na infancia (0-14 anos), e 0 mesmo
acontece quanto ao acesso adequado ao seu tratamento (IDF, 2019). No ano de 2019, existiam
cerca de 600.900 criangas com DM1 no mundo e 51.500 no Brasil, pais que ocupa o terceiro
lugar no ranking mundial de nimero de criancas com DM1 na faixa etéria entre 0 e 14 anos
(IDF, 2019). A Sociedade Brasileira de Diabetes (SBD; 2019) destaca que o0 DML1 tem
aumentado particularmente em criancas com menos de 5 anos de idade, mas a causa para esse
aumento permanece incerta (Patterson, Dahlquist, Gyturiism, Green, Soltész, & EURODIAB,
2009). Considera-se que a suscetibilidade genética, bem como fatores ambientais e de estilo de
vida, incluindo higiene e infeccdes infantis (Katsarou et al., 2017), estejam em conjunto
relacionados com essas variagoes e prevaléncia/incidéncia.

A descoberta e diagnéstico do DM1 na infancia traz grandes implicacdes na vida
cotidiana da crianca e da familia, uma vez que requer a adesdo de todos ao tratamento. Até que
a crianca adquira gradativamente capacidade de autocuidado, sdo os pais (e/ou principais
cuidadores) os responsaveis pela maior parte da gestdo e manejo do tratamento do DM1 do
filho (ADA, 2021; Jaser, Linsky, & Grey, 2014). Logo, suas praticas de cuidado serdo decisivas
para garantir o bom controle da doenca, bem como dar suporte ao enfrentamento da doenca de
forma adaptativa (Brito & Faro, 2017a). Por se tratar de uma doenca crdnica, 0 DM1 nédo tem
cura, mas seu tratamento ininterrupto tem possibilitado o controle do quadro/sintomas e a
prevencdo ou reducéo de sequelas e complicacbes (DCCT et al., 1993; Nathan & DCCT/EDIC,
2014). Criangas em acompanhamento e tratamento continuos adequados podem, assim,
apresentar o desenvolvimento fisico e psicolégico semelhante a de seus pares que ndo
apresentam a doenca (IDF, 2019; Lukécs et al., 2014).

As préticas de cuidado de uma crianga com DM1 envolvem diversos aspectos que 0s
pais/cuidadores precisam aprender: adequar e oferecer uma alimentacao saudavel; administrar
e aplicar as doses de insulina; monitorar diariamente a glicemia; levar para fazer exames e ir

frequentemente a consultas médicas; incentivar a pratica de exercicios fisicos; reconhecer e
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tratar sintomas, principalmente, de hipoglicemia; entre outros (Martins, Ataide, Silva, & Frota,
2013). A qualidade dessas praticas costuma ser impactada pelas diferentes caracteristicas dos
pais, tais como: nivel de responsabilidade parental (Boman et al., 2014); crenca sobre a sua
capacidade de gerir e controlar a doenca do filho (autoeficacia; Lohan, Morawska, & Mitchell,
2017) e sentimentos emergentes como 0 medo de hipoglicemia severa noturna (Van Name et
al., 2018) — condicdo em que h& baixa concentracao de glicose no sangue durante o periodo de
sono, podendo gerar complicagdes clinicas graves. Além disso, a capacidade de lidar com
questdes normais de desenvolvimento da crianca (Martins et al., 2013) e o estresse parental
decorrente das demandas adaptativas que ocorrem nesse contexto (Sweenie, Mackey, &
Streisand, 2014), criam desafios adicionais para o gerenciamento da doenca (Streisand &
Monaghan, 2014).

Impactos do DML1 nos Pais/Cuidadores

O estressor “doenca cronica do filho” pode desencadear frequentemente altos niveis de
estresse, sintomas de estresse pos-traumatico (TEPT; Rechenberg, Grey, & Sadler, 2017) e
ansiedade (Cameron, Young, & Wiebe, 2007) nos pais/cuidadores, principalmente pela
sobrecarga e exigéncias especificas pelas quais eles sdo expostos (Zhang, Shen, & Zhang,
2015). Na revisdo integrativa conduzida por Rechenberg et al. (2017) constatou-se que sintomas
de TEPT séo prevalentes em mées de jovens com DM1, e que, embora esses sintomas sejam
mais graves no inicio da doenca, eles geralmente persistem de 1 a 5 anos ap0s o diagnostico.
Responsabilidades diarias com o0 DM1 e a consequente preocupacdo com a satde de seus filhos
colaboram para que pais/maes experimentem estressores psicossociais, 0S quais costumam
prejudicar também a sadde da crianca (Streisand & Monaghan, 2014; Rechenberg et al., 2017).
Logo, destaca-se a importancia de identificar e manejar esses sintomas nos cuidadores para que
melhores resultados comportamentais e metabolicos sejam alcangados nas criangcas com DM1.

O estresse vivenciado no contexto da parentalidade é denominado estresse parental, o
qual ocorre quando héa sobrecarga das demandas percebidas e exigidas da parentalidade em
detrimento dos recursos que os pais possuem para lidar com elas (Brito & Faro, 2017b; Theule,
Wiener, Tannock, & Jenkins, 2013). Estudos com pais de filhos com DML1 tém constatado
associacao entre elevados indices de estresse parental e aumento do risco de depressdo e
ansiedade nos pais; alem de prejuizos na capacidade parental em aprender habilidades de
gerenciar doencas e na qualidade de vida familiar, levando a resultados negativos de controle
do DM1 em criancas e adolescentes (Jaser et al., 2014; Streisand et al., 2005; Sweenie et al.,
2014).
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Evidéncias tém demonstrado ainda que as praticas e o estilo de disciplina parental
predominante dos pais podem interferir nos resultados de satde dos filhos, como por exemplo
no controle glicémico e na adeséo ao tratamento de adolescentes com DM1 (Shorer et al., 2011;
Silva, 2011). Em uma das primeiras propostas de classificacdo dos estilos parentais, Baumrind
(1996) identificou trés deles: o estilo autoritativo, autoritario e permissivo. Cada um deles
caracteriza atitudes dos pais considerando tanto aspectos comportamentais quanto afetivos
presentes no processo de criagdo dos filhos. Mais tarde, Maccoby e Martin em 1983, propde
uma tipologia de estilos parentais a partir de duas dimensdes consideradas fundamentais para
as praticas educativas dos pais: exigéncia (demandingness) - atitudes dos pais direcionadas para
o controle do comportamento dos filhos, imposicao de limites e estabelecimento de regras — e
responsividade (responsiveness) - atitudes dos pais, apoiadas pela compreensdo, apoio
emocional e comunicacdo, que visam propiciar o desenvolvimento da autonomia e da
autoafirmacdo dos filhos. Assim, o estilo autoritativo ficou caracterizado por muita exigéncia e
muita responsividade; o estilo autoritario caracterizou-se por muita exigéncia e pouca
responsividade; o estilo indulgente (permissivo) refere-se a pais muito responsivos e pouco
exigentes; e, por fim, o estilo negligente que se define pela baixa responsividade e exigéncia
parental (Costa, Texeira, & Gomes, 2000; Park & Walton-Moss, 2012; Weber, Prado, Viezzer,
& Brandenburg, 2004).

O estilo parental autoritativo tem sido associado a melhores resultados de salde, como
por exemplo maior adesdo comportamental e menores niveis de estresse parental em pais de
pré-adolescentes com DM1 (Monaghan, Horn, Alvarez, Cogen, & Streisand, 2012).
Associacles entre o nivel de estresse parental (baixo e alto) e o uso de préaticas educativas
parentais também puderam ser observadas no estudo realizado por Brito e Faro (2017a). Ao
comparar 0s grupos clinico e de controle de pais de filhos com DM1 e sem doenca crénica, com
baixo e alto estresse parental, encontrou-se diferencas significativas entre os grupos quanto ao
uso de préticas de afeto, educacdo e disciplina. As préaticas de afeto (e.g. elogiar o filho) foram
as menos utilizadas pelos grupos de pais de filhos com DM1 (alto e baixo estresse) em
comparagdo com o grupo controle com baixo estresse da amostra estudada.

No estudo de casos multiplos realizado por Silva (2011), observou-se que os pais de
adolescentes com DM1 com boa adesdo ao tratamento faziam uso de praticas positivas,
entretanto, os pais de adolescentes com baixa adesdo faziam uso de muitas praticas negativas.
Outras variaveis como qualidade de vida, nivel de conhecimento sobre DM1, condigdo social e
apoio social percebido também foram incluidas e relacionadas a esses dados. Nota-se, entdo,

que medidas de funcionamento e de interacdo familiar parecem estar relacionadas com o
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controle glicémico e a adesdo ao tratamento de pacientes jovens com DM1 (Duke et al., 2008).
No entanto, a literatura da éarea ainda € inconclusiva, principalmente quando se leva em
consideracdo a complexidade e os diferentes fatores que podem influir nessa relagdo
(Whittemore, Jaser, Chao, Jang, & Grey, 2012).

Outros aspectos contextuais (e.g. status socioecondmico; estrutura e dinamica familiar),
clinicos (e.g. aptidao cardiorrespiratéria; Lukécs et al., 2014) e varidveis psicoldgicas dos pais,
como inteligéncia emocional (Zysberg, Lang, & Zisberg, 2012) e percepgdo parental da
qualidade de vida dos filhos (Sundberg, Sand, & Forsander, 2015), também sdo apontados na
literatura como variaveis associadas com o manejo do tratamento e controle glicémico do filho
com DMI. Vale ressaltar que para efeito da presente tese ‘caracteristicas/variaveis psicologicas’
devem ser compreendidas como aquelas que refletem qualquer componente de carater
cognitivo, emocional e/ou comportamental dos pais/cuidadores. Nesse sentido, torna-se
relevante investigar as associacfes e os efeitos dessas variaveis de modo a evidenciar suas
direcOes predominantes sobre o controle glicémico da crianga com DML1. Esses achados podem
contribuir para a compreensdo dessa relacdo, além de poder servir de auxilio para o
planejamento e a execuc¢do de intervengdes. A partir desse momento, os termos ‘cuidador(es)’
e/ou ‘parental(is)’ serdo utilizados para se remeterem a mae, pai ou qualquer outro adulto que
seja o responsavel pelo cuidado da crianca com DM1.

Dado o exposto, mesmo sem a pretensdo de esgotar o conhecimento e a discusséo sobre
a tematica, a revisdo tedrica apresentada até entdo, ja parece sustentar e justificar a importancia
social e cientifica desta tese. Seu desenvolvimento contribuiu para a ampliacdo dos
conhecimentos a respeito do impacto que as variaveis psicolégicas parentais podem exercer
sobre resultados de salde de criangas com DM1 no contexto brasileiro. Tais conhecimentos
poderdo orientar aplicacdes praticas, como intervencgdes e grupos de orientacdo a pais, visando
promover bem-estar aos cuidadores e criangcas com DML, incentivar interacdes saudaveis entre
eles, possibilitando melhorias no controle e na adaptacdo a doenca por parte de toda a familia.

Contudo, a presente tese procurou investigar as seguintes indagacdes: qual o papel das
caracteristicas psicoldgicas dos cuidadores sobre o controle glicémico da crianca com DM1?
Quais dessas variaveis parentais se associam ao controle do DM1 infantil? Com os resultados
do estudo de revisdo e do estudo empirico, foi possivel elaborar trés materiais psicoeducativos

direcionados para familias de criangas com DM1.
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ESTUDO 1
FUNCIONAMENTO PSICOLOGICO PARENTAL E CONTROLE GLICEMICO DE

CRIANCAS COM DIABETES MELLITUS TIPO 1: UMA REVISAO DE ESCOPO!

Este capitulo foi removido.

1 O texto deste Capitulo esta publicado como artigo cientifico na Revista Satde e Desenvolvimento Humano (Brito
& Remor, 2021), e ¢é de autoria de Ariane de Brito e Eduardo Remor. Link:
http://dx.doi.org/10.18316/sdh.v9i1.6819
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— CAPITULO 11l -

ESTUDO 2

PARENTAL PSYCHOLOGICAL CHARACTERISTICS ARE ASSOCIATED WITH
GLYCEMIC CONTROL IN BRAZILIAN CHILDREN WITH TYPE 1 DIABETES??

Ariane de Brito, Eduardo Remor, Ana Maria Ferreira e Marcia Khaled Pufiales Coutinho

Abstract

Obijective: To explore associations between psychological characteristics of caregivers (i.e.,
perceived stress, well-being, parenting styles in eating, parental self-efficacy in diabetes
management and numeracy) and glycemic control in Brazilian children with type 1 diabetes
(T1D), and to analyze these interactions considering the time since diagnosis of T1D. Methods:
A cross-sectional and correlational study examined 181 caregivers of children aged 3 to 10
years with a diagnosis of T1D for at least six months, who answered a protocol about
psychological characteristics and sociodemographic and clinical data. Results: Data analysis
revealed that the subscale general management of parental self-efficacy in diabetes was
associated with childhood glycemic control (r = -.168; p = .030). When analyzed together in
the regression model, psychological variables measured could not satisfactorily explain child
glycemic control, leaving the perceived stress of caregivers as the only and main predictor in
this sample (bp =.159; p =.043). Besides, the time of the disease seems to have a role in
glycemic control. When we analyze data considering the time since diagnosis of T1D (two
groups formed), differences were detected in the relationships of these variables with glycemic
control. Conclusions: For a child with 6 to 24 months of T1D, caregiver’s high parental self-
efficacy and the low experience of perceived stress are relevant for good child glycemic control.
For a time of disease above two years, the numeracy skills of caregivers become more relevant
for adequate control of the disease.

Keywords: Diabetes Mellitus, Type 1; Caregivers; Emotional Adjustment; Glycemic Control;

Glycated Hemoglobin A.

2 O manuscrito sera submetido a publicagdo em inglés. Antes da submissdo, 0 manuscrito sera revisado por um
servico profissional de editing do inglés (https://authorservices.springernature.com/).
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CARACTERISTICAS PSICOLOGICAS PARENTAIS ESTAO ASSOCIADAS AO
CONTROLE GLICEMICO DE CRIANCAS COM DIABETES TIPO 1?

Resumo

Objetivo: Explorar associagdes entre caracteristicas psicologicas de cuidadores (ou seja,
estresse percebido, bem-estar, estilos parentais na alimentacdo, autoeficacia parental no
controle do diabetes e numeracia) e o controle glicémico de criangas brasileiras com diabetes
tipo 1 (DML1), e analisar essas interagdes considerando o tempo desde o diagndstico de DML1.
Métodos: Estudo transversal e correlacional que avaliou 181 cuidadores de criancas de 3 a 10
anos com diagndstico de DM1 ha pelo menos seis meses, que responderam a um protocolo
sobre caracteristicas psicoldgicas e dados sociodemograficos e clinicos. Resultados: A analise
dos dados revelou que a subescala manejo geral da autoeficicia parental no diabetes foi
significativamente associada ao controle glicémico infantil (r = -0,168; p = 0,030). Porém, a
analise das variaveis em conjunto no modelo de regresséo, identificou o estresse percebido dos
cuidadores como o Unico e principal preditor nesta amostra (bp = 0,159; p = 0,043), as demais
variaveis psicolégicas medidas ndo explicaram de forma satisfatoria o controle glicémico da
crianca. Além disso, o tempo de doenca parece ter um papel no controle glicémico. Quando
analisamos os dados considerando o tempo desde o diagnostico de DM1 (dois grupos
formados), foram detectadas diferencas nas relacfes dessas variaveis com o controle glicémico.
Conclus6es: Para uma crianca com 6 a 24 meses de DM1, a alta autoeficécia parental e a baixa
experiéncia de estresse percebido dos cuidadores sdo relevantes para o bom controle glicémico
da crianca. Para um tempo de doenca acima de dois anos, as habilidades matematicas dos
cuidadores tornam-se mais relevantes para o controle adequado da doenca.

Palavras-chave: Diabetes Mellitus Tipo 1; Cuidadores; Ajustamento Emocional; Controle

Glicémico; Hemoglobina A Glicada.
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Intensive treatment of type 1 diabetes (T1D) is well established to reduce the risk of
micro and macrovascular complications associated with poor metabolic control (DCCT et al.,
1993; Nathan, 2021). When T1D occurs during childhood and uncontrolled blood glucose
persists over time, it is known that poor glycemic control for five to seven years after the onset
of diabetes can cause chronic complications for the next six to seven years (Donaghue et al.,
2018; Sochett & Daneman, 1999). In contrast, studies indicated that adequate childhood
glycemic control in the first years of the disease onset predicted good long-term control
(Shalitin & Phillip, 2012; Viswanathan, Sneeringer, Miller, Eugster, & DiMeglio, 2011). This
reassures the importance of the maintenance of good adherence to treatment and early screening
of the disease (Donaghue et al., 2018).

To maintain good metabolic control over the years, it is important to have daily
complementary treatment with insulin, blood glucose monitoring, a healthy and balanced diet
with carbohydrate counts, regular and planned physical activity. In addition to the importance
of participating in regular medical education, engaging of the family with the patient, their
treatment and the community; interaction with the multidisciplinary health team and the
preservation of psycho-emotional health, respecting the stages of development of each child
(ADA, 2021; Butler & Lawlor 2004; Chiang et al., 2018; Delamater et al., 2018; Markowitz,
Garvey, & Laffel, 2015; Tsiouli, Alexopoulos, Stefanaki, Darviri, & Chrousos, 2013).

In family-centered care, in the context of diabetes, the family, and not just the patient,
is the focus of treatment and continuous and intensive routine of daily behaviors (Fornasini,
Miele, & Piras, 2020; Monaghan, Horn, Alvarez, Cogen, & Streisand, 2012).

Evidence indicates that different factors, as well as the participation of a set of actors
and social networks (close and extended family, friends, neighbors, teachers), play different
and important roles in the control of T1D in childhood (Bassi, Mancinelli, Di Riso, & Salcuni,
2021; Butler & Lawlor 2004; Fornasini et al., 2020). Parental psychological functioning is an
example of these factors (Brito & Remor, 2021). Parents and primary caregivers as primarily
responsible for the management and support of their children's disease, and have a decisive
influence on the child's clinical health outcomes (Butler & Lawlor 2004; Friedemann-Sanchez
et al., 2018), not only because their own involvement in diabetes treatment, but in the way they
approach and interact with issues related to the management of the child's disease (Monaghan
et al., 2012). Parental psychological functioning here covers all the behavioral, cognitive and
emotional aspects that parents/caregivers use to deal with their T1D child.

The investigation of parental psychological characteristics as barriers or facilitators of

T1D control in childhood have been the subject of several studies that seek to identify and
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understand these relationships (Butler et al., 2020; Kobos & Imiela, 2015; Lohan, Morawska,
& Mitchell, 2017). It is already known that, for example, the responsibilities and care demands
associated with caring for a T1D child, can cause emotional distress in parents/caregivers
(Fornasini et al., 2020), such as high levels of stress (Bassi et al., 2021; Rechenberg, Gray, &
Sadler, 2017) and presence of depressive symptoms (Capistrant, Friedemann-Sanchez, &
Pendsey, 2019; Noser et al., 2019), which are identified as barriers to good metabolic control
for children (Brito & Remor, 2021).

On the other hand, evidence indicates that some aspects as high parental self-efficacy
(Marchante et al., 2014; Pulgaron et al., 2014), authoritative parenting style (Monaghan et al.,
2012) and high levels of caregiver numeracy (Pulgarén et al., 2014), are facilitators or
protective factors, since they contribute to satisfactory child health outcomes in T1D. High
parental self-efficacy, for example, is associated with better monitoring, allowing for better
adherence and more balanced childhood glycemic control (Bassi et al., 2021). The use of
authoritative parenting style is usually associated with better adherence to treatment and healthy
family functioning (Monaghan et al., 2012), resulting in better levels of glycemic control.

In order to gather evidence on the relationship between parental psychological
functioning and child glycemic control, a scoping review was previously conducted (Brito &
Remor, 2021). Parental variables relevant to glycemic control were identified in several studies.
However, none of the published studies included the Brazilian population of children with T1D.
As an emergent country with low and medium income, and a great ethnic-racial diversity, some
disparities of social fragility and clinical practices are daily challenges faced by families with
T1D children and might differ from other contexts.

Thus, the present study aimed to identify and understand which factors in parents’
psychological functioning can be related to metabolic control in Brazilian children with T1D

and to analyze these interactions considering the duration of T1D.

Methods

Study setting and design

A cross-sectional study was carried out with a non-probabilistic sample, within a health
setting (i.e., Instituto da Crianca com Diabetes etes). The research was approved by the
Research Ethics Committees of the Psychology Institute of the Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (CAAE: No. 12499519.5.0000.5334) and the Hospital Nossa Senhora da
Conceicao, Brazil (CAAE: No. 12499519.5.3001.5530).
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Participants and Procedure

Participants were 181 primary caregivers of T1D children. The inclusion criteria
consists of being primary caregiver of children between 3 and 10 years old with a diagnosis of
T1D for at least six months at the time of recruitment. Participants were recruited from a
regional public diabetes referral center (located in the southern region of Brazil), which assists
patients aged between 0 to 45 years of age, of those 96.4% are T1D.

Participants were interviewed face to face by a trained researcher at the outpatient clinic
during their regular visit, between December 2019 to March 2020. All invited participants
agreed to participate in the survey (n = 44; 24.3%).

Due to the COVID-19 outbreak during the data collection, and following the official
recommendations of social distance in Brazil (March 17, 2020), the face-to-face outpatient
consultations were interrupted. In July 2020, interviews with caregivers were restored remotely.
The change in data collection procedures were approved by the ethics committee. New
participants from the list of patients received the invitation by mobile phone instant messaging.
Participants interested in participating in the survey received the consent form and were
instructed to read and then give their written consent by instant text messaging. The day of the
interview was scheduled according to the individual availability and carried out by a phone call
or instant messaging. A team of a psychologist and two research assistants from the
undergraduate Psychology course were trained to conducted the interviews.

For telephone or instant text message collection, a list of 262 participants were
contacted. 100 participated by telephone, 37 participated by instant text message, 79 did not
respond to our contact, with 14 the contact was not possible, 11 did not have a T1D child (but
with other types of diabetes), 9 had children with T1D diagnosed with less than six months, 4
had no phone number or were wrong/outdated, 4 did not agree to participate, 2 reported no

longer attending the institution and 2 were excluded because they were duplicates.

Variables and Measures

Perceived Stress. We used the reduced version of the Perceived Stress Scale (PSS-4),
validated for the Brazilian population (Faro, 2015), to assess the stress of caregivers. Of its four
items, two assess negative perceptions (1 and 4) and two positive perceptions (2 and 3), and are
answered using the five-point Likert scale, which ranges from 0 = never to 4 = always. We

created a total score and also applied the cut-off point (>6) to classify the participants as having
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a high or low level of perceived stress. The internal consistency of PSS-4 in the present sample
was o = .55.

Well-being: We used the World Health Organization-5 Well-Being Index (WHO-5)
validated for Brazil (Souza & Hidalgo, 2012) to assess levels of well-being and screening for
risk of depression. Its five items are answered using a four-point Likert scale ranging from 0 =
all the time to 3 = in no time. The raw score can vary from 0 to 15 points, where scores lower
than the cutoff point of 9 indicates a lower perception of well-being and recommend further
screening for depression. The internal consistency in the present sample of the WHO-5 was «a
=.79.

Parenting Styles in Feeding: To identify the parenting style used by participants during
the time of feeding their children, was used Caregiver's Feeding Styles Questionnaire — CFSQ
validated in the Brazilian context — Questionario de Estilos Parentais na Alimentacdo — QEPA
(Cauduro, Reppold, & Pacheco, 2017). Composed of 19 items distributed in two dimensions:
Requirement and Responsiveness, where seven items are centered on the child and 12 items
centered on the parents. The QEPA is answered using a five-point Likert scale (1 = never to 5
=always). The following cutoff points were used: 2.80 for the requirement dimension and 1.16
for the responsiveness dimension (Cauduro et al., 2017; Hughes et al., 2012). The instrument
had an internal consistency in the present sample of « = .75.

Parental Self-efficacy: In absence of a specific-measure validated to Brazil, a measure
of parental self-efficacy in the management of childhood diabetes, were adapted for the present
study. The items of the Brazilian version of the Diabetes Self-efficacy Scale (Insulin
Management Diabetes Self-efficacy - IMDSES; Gastal, Pinheiro, & Vazquez, 2007) was
adapted to be answered by caregivers of children with T1D. The adapted version of the scale,
following the original, consists of 20 items that assess three dimensions: Diet (8 items), Insulin
(5 items) and General Management (7 items), based on a Likert scale with four points ranging
from 1 = totally agree to 4 = totally disagree, with the option “not applicable”. In order to
confirm the adjustment of the original structure, a Confirmatory Factor Analysis was conducted
and it was observed that after 57 interactions, the model converged satisfactorily with the
following adjustment indices: y? = 221.990 (df = 166, p = .002); CFI = .939; TLI = .930;
RMSEA [CI 90%] = .044 [.027, .059]; SRMR = .069. The internal consistency of IMDSES
adapted for caregivers of children with T1D in the present sample was o = .89 (Diet: a = .81,
Insulin: & = .86; General Management o = .71). For more details on the adaptation of the scale,

see Chapter V.
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Parental numeracy: Three open-ended questions regarding calculations for insulin
administration and carbohydrate counting were used to assess parental numeracy associated
with diabetes. The questions were prepared ad hoc by the authors of the present study, inspired
on the instrument Parental Diabetes Numeracy Test (PDNT; Huizinga et al., 2008). Caregivers
were informed about the optional use of the calculator to answer the questions. A total score
(from 0 to 3 points) was calculated from the sum of the number of correct answers and errors
of the participant. Higher scores indicated greater numeracy skills.

Sociodemographic and Clinical information: Caregivers reported sociodemographic
information (i.e., parental age, degree of kinship, parental education, family income, currently
works, stable relationship, number of children, chronic parental disease, child age, child
gender), as well as the clinical data (i.e., diagnosis time of T1D, treatment regimen, physical
activity, physical activity per week, blood glucose monitoring) of their children with T1D.

Glycemic control: The glycated hemoglobin (HbA1lc) level, closest to the interview,
recorded in the child's medical. Fourteen children did not have this information in their medical
records. Glycemic control, represented by HbAlc levels in children, followed the ISPAD
(International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes) recommendations, which
classifies HbAlc < 7.0% as ideal control, and from this, we consider between 7% and 8% as an

acceptable control and > 8% as a control inadequate.

Statistical analysis

The analyzes were performed through the program Statistical Package for Social
Sciences (version 25.0; SPSS Inc., Chicago, IL, USA, 2018). Initially, descriptive statistical
analyzes were conducted through absolute or relative distributions (n-%), measures of central
tendency and variability, with a study of the symmetry of continuous distributions analyzed by
the Kolmogorov-Smirnov test. The scales used were analyzed using the total (PSS-4, WHO-5,
IMDSES and Numeracy) and dimensional (QEPA, IMDSES), and by stratifying the results
according to the recommended cutoff values, when available (PSS-4: low and high perceived
stress; WHO-5: without and with negative feelings; QEPA: low and high demands; low and
high responsiveness). Missing values have been replaced using the multiple imputation method,
with the exception of IMDSES where the missing and “not applicable” values have been
replaced by the mean. Then, analyzes were conducted to compare continuous variables between
two groups (t-Student for independent groups or Mann-Whitney test), categorical variables

(Pearson's chi-square), and associations between study variables (Pearson correlations). The
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linearity relation of the child glycemic control (Hb1Ac) in relation to the other continuous
variables was investigated by the Pearson or Spearman correlation coefficient.

In order to select the significant parental predictors capable of explaining the children's
HB1Ac, the Multiple Linear Regression technique was used by the Backward selection method,
where the initial model to non-representative variables (highest p-value) is removed one by one,
until only significant variables remain in the model. For the use of the linear regression
technique, the basic assumptions of linearity, graphical analysis of residues in the dispersion
diagram and the correlation coefficient were verified; homoscedasticity, evaluated by graphical
analysis of residues; the independence of the terms, verified by the Durbin-Watson test (DW);
and multicollinearity, investigated by analyzing the value of tolerance and its inverse, the
variance inflation factor (VIF = 1 / tolerance). It should be noted that some independent
variables, although they did not comply with the assumption of linearity with HB1Ac, were
included in the initial model because they are part of the theoretical model. The same model
was tested with the total sample and by groups as to the time of diagnosis of T1D of the child
(Group 1 = between 6 and 24 months; Group 2 = more than 24 months). The level of statistical

significance was set at p < .05 for all analyzes.

Results

Sociodemographic and Clinical Characteristics

The participants had an average age of 37.16 years (+ 8.01) and were predominantly
mothers (86.2%). Their children with T1D were mostly boys (55.8%), with an average age of
7.29 years (x 2.01) and an average duration of T1D of 38.94 months (+ = 24.08). 37.6% had
between 6 and 24 months of disease (Group 1), and 62.4% had more than 24 months of disease

(Group 2). The sociodemographic and clinical data are described in Table 1.

Parental Psychological Variables

Descriptive statistics of all measured parental psychological variables are shown in
Table 2, for the total sample and by group. When the parental psychological variables were
compared to groups 1 (between 6 to 24 months of illness) and 2 (above 24 months of illness),
significant statistical differences were detected in the total parental self-efficacy score and in
its Diet and Insulin subscales. In the total score (p = .020), group 2 (65.30 + 8.0) had a mean
higher than that of group 1 (62.33 + 8.64). Likewise, in the subscales Diet (p = .046) and Insulin
(p = .040), group 1 had significantly lower averages (Diet: 23.54 + 3.98; Insulin: 15.86 + 3.10)
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when compared with the estimate of group 2 (Diet: 24.69 + 3.58; Insulin: 16.81 £ 2.90). These
results indicate that caregivers of children with a diagnosis time greater than 2 years reported
higher levels of general self-efficacy related to their child's T1D, as well as, specifically in tasks
related to diet/feeding and handling doses and insulin application, in comparison with
caregivers of children with the most recent diagnosis of T1D, between six months and 2 years.
The other variables, when compared to the groups, did not differ significantly in this sample.
It was also found with the stratification of the total sample, in relation to the
recommended cutoff points of the scales, that 39.2% of the caregivers reported high perceived
stress, which is slightly higher than the average (29% to 33%) observed in other studies with
parents of children with T1D (Whittemore, Jaser, Chao, Jang, & Gray, 2012). The 47.5% of the
sample shown scores in well-being that indicates the need for further exploration on depression
which is consistent with previous research (Whittemore et al., 2012). Participants (80.7%)
indicated low demandingness in encouraging the feeding of their children, however, all
caregivers (100.0%) reported having high responsiveness. As for numeracy, it was observed
that 40.3% of caregivers correctly answered a single question, 35.9% answered two questions
correctly, 12.7% did not answer any questions, and only 9.4% answered the three questions that

comprised this variable.

Table 1
Sociodemographic and clinical variables of the total sample and by time since diagnosis of type
1 diabetes (T1D)

Variables Full sample Time since diagnosis of p value
(n=181) TiD
Between 6 More than
and 24 24 months
months of | of diagnosis
diagnosis (n=113)
(n =68)

Parental age, M (SD), years 37.16 (8.01) 36.40 (7.60) | 37.62(8.24) .203°
Degree of kinship, %, .1642
Mother 86.2 82.4 88.5
Father 9.9 10.3 9.7
Others (grandparents, grandfathers, 3.9 7.4 18
aunts, etc.)
Parental education, % A722
Up to Elementary School 21.0 22.1 20.3
High School 42.5 45.6 40.7
Higher Education 27.6 221 31.0
Postgraduate 8.8 10.3 8.0
Family income, %, RS, .818?
Up to 1 minimum wage® 19.3 16.2 21.2




From 1 to 2 minimum wages
From 2 to 4 minimum wages
From 4 to 6 minimum wages
More than 6 minimum wages
Currently works, %,

Yes

Not

Just study

Homemaker

Stable relationship, %,

Yes

Not

Number of children, M (SD)
Chronic parental disease, %,
Yes

Not

Child age, M (SD), years
Child gender, %,

Male

Female

T1D time, M (SD), months

Treatment regime, %,
Insulin injections
Insulin pump

Physical activity, %,
Yes

Not

Physical activity per week, M (SD),

days

Blood glucose monitoring, M (SD),

per day

25.4

35.9
11.6
7.7

61.9
10.5
.6
27.1

79.6
20.4

2.05 (1.11)
27.6
72.4

7.29 (2.02)
55.8

44.2
38.94 (24.08)

96.1
3.9

90.6
9.4

5.14 (2.06)

7.16 (6.89)

26.5

35.3
14.7
7.4

66.2
4.4
1.5

27.9

79.4
20.6
2.07 (1.21)

29.4
70.6
6.88 (2.09)
54.4

45.6
14.96 (6.23)

100.0
0

91.2
8.8

5.50 (1.90)

6.75 (6.16)

24.8
36.3
9.7
8.0

59.3
14.2
0
26.5

79.6
20.4

2.04 (1.06)

26.5
73.5

7.53 (1.94)
56.6
43.4
53.37

(18.69)

93.8
6.2

90.3
9.7

4.92 (2.12)

7.39 (7.29)

35

1192

970°

944p
6770

.041°*
708

.000P**

.036%*

8392

087"

551P

Notes. 2 = Pearson's Chi-square test; ®= Teste de Mann Whitney U; ¢ = 1 minimum wage equals $ 184.15
(USD); M (SD) = Mean (Standard Deviation); % = Percentage value; R$ = Real (Brazilian currency); *

p <.05;**p <.0I.

Glycemic control

The mean levels of glycemic control (Hb1Ac) of the children of caregivers in the total

sample and by groups were greater than 8% (see Table 2). Considering the ISPAD

classifications, only 9.9% of the children in the total sample had ideal glycemic control, 25.4%

acceptable glycemic control, and 64.6% had inadequate control. There were no significant

differences in HbAlc (p = .306) between groups 1 (between 6 to 24 months of illness) and 2

(above 24 months of illness).
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Descriptive statistics of parental psychological variables and children's glycemic control for

the total sample and by time since diagnosis of type 1 diabetes (T1D)

Variables Full sample Time since diagnosis of T1D
(n=181)
Between 6 and 24 More than 24
months of diagnosis | months of diagnosis
(n=68) (n=113)
M (SD), Range M (SD), Range M (SD), Range p

value
PSS4? 6.03 (2.91), 0-15 6.28 (3.21), 0-15 5.88 (2.72), 0-13 .686*
WHO-52 8.73 (3.17), 1-15 8.24 (3.26), 1-14 9.04 (3.09), 1-15 121¥
QEPA
Demandingness 2.40 (.50), 1.26-3.68  2.41(.58), 1.26-3.68 | 2.40 (.45), 1.32-3.68  .8741
Responsiveness 3.47 (.70), 1.43-5.00  3.39(.83), 1.57-5.00 | 3.51(.60), 1.43-4.86  .257"
IMDSES 64.19 (8.35), 34-80  62.33(8.64), 34-77.97 | 65.30(8.00),43-80  .020"*
Subscale Diet 24.25 (3.77), 12-32 23.54 (3.98), 12-32 24.69 (3.58), 13-32  .046"*
Subscale Insulin 16.45 (3.00), 5-20 15.86 (3.10), 5-20 16.81 (2.90), 8-20  .0407*
Subscale General 23.48 (2.93), 16-28 22.93 (3.09), 16-28 23.81 (2.79), 17-28 .050"
management
Parental 1.43 (.84), 0-3 1.45 (.86), 0-3 1.41 (.82), 0-3 .830¥
Numeracy?
HbAlc 8.50 (1.40), 5.6-12.3  8.40(1.58),5.6-12.2 | 8.56 (1.26), 6.1-12.3  .306*

Notes. PSS4 = Perceived Stress; WHO-5 = Negative Feelings; QEPA = Parenting styles in feeding;
IMDSES = Parental self-efficacy in managing the child's diabetes; HbAlc = Glycated Hemoglobin,
measure of child glycemic control; @ = Variables with asymmetric distribution (Kolmogorov Smirnov;
p <.05); T = Student t-test for independent groups; ¥ = Teste de Mann Whitney U; M (SD) = Mean
(Standard Deviation); * p <.05.

Associations between parental psychological variables and sociodemographic with
childhood glycemic control

Glycemic control (Hb1Ac levels) was related to the parental psychological variables in
the total sample and by group (Table 3). Through the correlation coefficient, the results for the
total sample showed statistically significant associations only with the subscale General
Management (r = -.168; p =.030), of parental self-efficacy, indicating that the greater the self-
efficacy of caregivers in the general management of T1D, the better the child's glycemic control.

When the analysis was performed by group, significant results were detected only in
group 1 (between 6 and 24 months of diagnosis). In it, the relationship of HbAlc with perceived

stress was highlighted, where a significant positive correlation was observed (r = .239; p =
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.046), indicating that high levels of perceived stress of caregivers of children diagnosed with
T1D between 6 and 24 months, were shown to be correlated with worse child glycemic control.
There were also statistically significant and negative correlations of Hb1Ac compared to the
total parental self-efficacy score (r = -.348; p =.004) and, specifically, its General Management
subscales (r = -.352; p =. 004) and Insulin (r = -.313; p = .011). These findings indicate that
high levels of parental self-efficacy, especially, general management and dosage and
application of insulin in caregivers in group 1 (between 6 to 24 months of illness), were
associated with better glycemic control of the child.

Correlation analyzes were also conducted between HbAlc and the sample's
sociodemographic and clinical variables. In the total sample, only the number of children (r =
.171; p = .028) was significantly associated with infant HbAlc, indicating that the greater the
number of children, the worse the child's glycemic control. The other variables were not related
to child glycemic control. In group analyzes, in group 1 (between 6 to 24 months of illness)
none of the sociodemographic and clinical variables were associated with child glycemic
control. However, in group 2 (above 24 months of illness), significant correlations were
detected between children's HbAlc and family income (r = -.357; p <.001), number of children
(r =.261; p = .008) and the number of times the caregiver monitors the child's blood glucose
per day (r =-.332; p =.001).

Effects of the COVID-19 pandemic on the data collected

Due to the particularity of the study having had data collected before the start of the
pandemic by COVID-19 and also during the pandemic, we performed analyzes comparing the
mean scores of the psychological variables and the glycemic control of the total sample and for
time of T1D (group 1 and group 2). In the total sample, significant differences were not
observed.

In group 1 (between 6 to 24 months of illness), the Mann Whitney test showed that the
moment of data collection (before or during a pandemic) had an effect on the following
variables evaluated: (a) self-efficacy related Insulin subscale (MD before pandemic = 16.98;
MD during pandemic = 15.00), showed differences (U = 339.00; p = .028); (b) On the
demandingness levels (MD before pandemic = 2.15; MD during pandemic = 2.60; U = 340.00;
p =.029) and (c) responsiveness (MD before pandemic = 2.14; MD during pandemic = 3.85; U
= 303.00; p =.008) of caregivers when feeding their children, and in parenting numeracy skills
(MD before pandemic = 2.00; MD during pandemic = 1.00; U = 325.00; p = .045). In group 2
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(above 24 months of illness), this effect was only observed in the self-efficacy related Insulin
subscale (MD before pandemic = 19.50; MD during pandemic = 16.00; U = 703.00; p = .029).

Table 3
Correlation between parental psychological variables and Hb1Ac in the total sample and

by time since diagnosis of type 1 diabetes (T1D)

Value of the last HbAlc
Time since diagnosis of T1D

Full sample Between 6 and  More than 24
(n = 181) 24 month§ of m_onths Qf
diagnosis diagnosis
(n=68) (n=113)
r valljue r vallaue r va?ue
Perceived Stress (PSS-4)° 125 .108" 292 .018* -008 .935
Well-Being (WHO5)¢ -.060 4421 -197 115 023  .816
Demandingness (QEPA) -.031 .6908 -.109 385  .055 587
Responsiveness (QEPA) -.029 7078 -121 .336 .060 .549
Parental self-efficacy (IMDES) -.145 .0628 -348  .004** -001 .994
Subscale Diet (IMDSES) -110 1608 -.239 055 -018 .855
Subscale Insulin (IMDSES) -101 1938 -.313 .011* .050 .621
aﬁgcg:;s?e”era' management 148 g3gsx 352 .004** -031 759
Parental Numeracy® -.074 .345f .038 J76  -166  .100

Notes. ¢ = Variables with asymmetric distribution (Kolmogorov Smirnov; p <.05); "= Spearman'’s

correlation coefficient; = Pearson's correlation coefficient; * p <.05, ** p <.01



Table 4
Parameters of the multiple linear regression models, to explain the levels of Hb1Ac, on the initial and final models, of the
total sample and by time of type 1 diabetes (T1D)

Regression coefficients

Explanatory variables Non-standardized Standardized R ANOVA
Standard p value
b bp
Error

MODELS FOR TOTAL SAMPLE

Initial Model .015 217
(Constant) 9.905 1.315 .000
Parental Numeracy -.207 132 -124 120
Responsiveness (QEPA) -.040 237 -.020 .868
Demandingness (QEPA) -.065 339 -.024 .848
Perceived Stress (PSS-4) .055 .049 114 .260
Well-Being (WHO-5) -.007 .046 -.015 .884
Parental self-efficacy (IMDES) -.017 .015 -.102 248
Final Model .019 043
(Constant) 8.040 253 .000
Perceived Stress (PSS-4) 077 .038 159 .043
MODELS STRATIFIED BY TIME OF T1D
Between 6 and 24 months of diagnosis 142 .003
(Constant) 10.627 1.525 .000
Perceived Stress (PSS-4) 126 .062 247 .046
Parental self-efficacy (IMDES) -.049 .022 -270 .030
More than 24 months of diagnosis .036 .032
(Constant) 9.054 249 .000
Parental Numeracy -.325 150 -214 .032

Notes. R%; = Determination coefficient; ANOVA = Analysis of Variance Test to adapt the data of the regression analysis.
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Discussion

This study aimed to understand how parental psychological functioning is associated
with glycemic control of children with T1D. A more accurate understanding of how these
factors work together to explain the glycemic control, in the context of Brazilian children is
essential, since Brazil is the third country in the world, with the largest number of children and
adolescents (0—14 years old) with T1D (IDF, 2019). To the best of our knowledge, no study has
addressed the academic gap of directly investigating these relationships in the context of our
country.

Not as expected, the data showed that only a few variables related to parental
psychological functioning were associated with glycemic control in childhood. For example,
the subscale general management of parental self-efficacy in diabetes was significantly
associated with childhood glycemic control. When analyzed all variables together in the
regression model, we found that perceived stress of caregivers was the only and main predictor
of glycemic control in this sample. Other parental psychological variables were unable to
explain glycemic control. According our past review (Brito & Remor, 2021), these findings
partially corroborate with previous studies with non-Brazilian samples, as they only indicate
significant associations between childhood glycemic control and caregivers' perceived stress.

On the other hand, when considering the time of diagnosis of the child's T1D as
moderator, differences were detected in the relationship of these variables with glycemic
control. We found, for example, that in the group of caregivers of children with the time of
diagnosis between 6 and 24 months (group 1), the significant predictors of child glycemic
control were perceived stress and parental self-efficacy in diabetes, whereas in the group of
caregivers of children diagnosed for more than 24 months (group 2), the only predictor of child
glycemic control was parental numeracy. Although the variance explained by these variables
was low, these results point that the impact of some variables of parental psychological
functioning on child glycemic control varies according to the time of diagnosis. Previous studies
(e.g., Fornasini et al., 2020; Friedemann-Sanchez et al., 2018) had already evidenced the role
of time of diagnosis in the interactions of parental and child variables with the glycemic control
of children with T1D. Friedemann-Sanchez et al. (2018) also found that standards of care and
parental involvement vary in relation to the duration of the child's diagnosis, where parents who
have a child diagnosed at a young age continue with their role as a highly involved caregiver,
while parents of later diagnosed children overestimate their children's ability to manage the

disease with less supervision. Therefore, the time of diagnosis is ratified as an important
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condition to understand the parental psychological functioning in this context and its
relationship with childhood glycemic control. Over time, new demands arise, children acquire
self-care skills, and the role of the caregiver and the influences they exercise change.

The glycemic control (HbA1c levels) of the most children of our sample was considered
at risk (undesired levels). However, if time of illness T1D is considered, the picture changes.
The children's mean glycated hemoglobin level was slightly better (8.40%) in the group of
caregivers of children with T1D between 6 and 24 months of diagnosis (group 1), compared to
group 2 (8.56%), more than 24 months of diagnosis. This seems to be related both to the care
demands that need to be shared among children, with and without diabetes, as well as to the
financial burden that a family with more children needs to have, in addition to the specific
expenses with T1D. In this regard, family income is pointed out in some studies as a relevant
variable in this context, including having been identified as one of the barriers to parental
involvement in the treatment of the child's diabetes (Butler et al., 2020). Besides, families with
low socioeconomic status are more prone to diabetes-related stress and, therefore, more
susceptible to worse glycemic control in children and adolescents with T1D (Tsiouli et al.,
2013).

As for feeding styles of the parents, we observed low levels of demand, but high levels
of responsiveness of the interviewed caregivers. Clinically, this combination indicates a type of
permissive parenting style called indulgent (low demand / high responsiveness), where
caregivers use affective practices, involvement and acceptance (e.g. they attend to most of their
children's food orders), but little control, demand and supervision of the child's eating behavior
(e.g. they are less likely to threaten or bribe, as a practice to influence their children's diet)
(Hughes, Power, Fisher, Mueller, & Nicklas, 2005; Hughes et al., 2012). In the study by Hughes
et al. (2005), it was observed that the children (without T1D) of caregivers with this type of
indulgent behavioral pattern had higher BMI (body mass index), indicating that this parenting
style may produce low competence in the child's self-regulation associated with food. This,
however, in the context of pediatric diabetes, worries, since the way caregivers encourage and
interact with the child, contribute to the development of infant self-regulation in food, so
necessary for a good adherence to the diet/healthy food that makes part of the treatment and
control of T1D. Although the present study did not find significant associations between the
practices of demanding and parental responsiveness in the children's feeding and infant HbAlc,
future research will be able to better investigate these relationships in different contexts and
with different sample profiles (for example: controlling the child's age with T1D), and using

the types of parenting styles, to better understand them in the Brazilian cultural context.
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We also detected in the sample significant percentages of high perceived stress (PSS-4;
39.2%) and low well-being (WHO-5; 47.5%), which indicates the need for further exploration
of depression. These results are consistent with previous evidence that highlights those parents
or caregivers of children with chronic diseases, such as T1D, tend to experience high levels of
stress and depression (Bassi et al., 2021; Fornasini et al., 2020). It is worth noting that more
than half of the participants (n = 137) were interviewed during the global pandemic by COVID-
19, an atypical context that has adversely affected the psychological well-being of individuals
and families (Russell, Hutchison, Tambling, Tomkunas, & Horton, 2020). Statistical analyzes
indicated significant differences between the well-being scores of participants interviewed
before and during the pandemic in group 2 (more than 24 months of illness). Studies consider
claim that being a mother/father/caregiver of a child with a disease chronic, such as T1D,
considered a risk factor for the development of more severe complications caused by COVID-
19 (Alessi, Oliveira, Feiden, Schaan, & Telo, 2021). That make us believe that this sample is
indeed more vulnerable to emotional suffering in this context. The results of a recent Brazilian
study reiterate these considerations, where it was observed that parents of children with T1D
during the COVID-19 pandemic reported with greater frequency the presence of feelings of
concern and emotional burden, both personal and related to the care of the child, compared to
parents of children without diabetes (Alessi et al., 2021). Furthermore, caution is suggested
when interpreting and sharing the evidence found in this research, due to data collection during
the pandemic and, mainly, because of how this collection took place (by text message or
telephone), in which accuracy in responses may have interfered.

On the other hand, our analyzes comparing samples from before and during the
pandemic, by time groups of T1D, identified significant interesting results. Group 1 caregivers
(between 6 to 24 months of illness) interviewed during the pandemic reported higher levels of
demandingness (p =.029) and responsiveness (p = .008) in relation to the child's feeding times.
Greater numeracy skills were detected in the interviewees before the pandemic, which can be
explained by the form of data collection (in person), since in person the participant, due to the
effect of social desirability, tended to think better about his response. We also found that in both
groups (1 and 2) parental self-efficacy for applying and adjusting insulin dosage when
necessary (Insulin subscale) was higher in the caregivers interviewed before the pandemic. This
can be justified by the possibility of face-to-face access to health professionals through
outpatient consultations, which were temporarily postponed due to the pandemic.

Hypothetically, in the face-to-face consultation, parents and patients may have the possibility
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to clarify doubts more precisely and better focus their attention on the guidelines given by the
professionals, thus feeling more confident and able to reproduce the guided practices.

However, the results found here addressed a significant knowledge gap. Evidence that
between the first 6 and 24 months of the child's diagnosis, high parental self-efficacy and low
parental perceived stress are relevant for good child glycemic control; after this period, the
parents' numeracy skills become more relevant for the proper control of the disease. Future
research should continue to explore these variables’ role in achieving positive child health
outcomes in the Brazilian context.

The study had expected and unexpected limitations. Among those expected, there is a
cross-sectional design that makes it impossible to establish causal relationships between
relevant variables of parental psychological functioning and child glycemic control. The
instruments used to measure parental variables were self-reported, which may be subject by
bias in response, such as social desirability. As the sample included only caregivers from a
single public center in the southern region of Brazil, the generalization of our findings may be
limited.

As for our dependent variable, glycemic control, we also had the drawback that in the
medical records of some children, the HbAlc value was too old or absent. Unfortunately, other
limitations like having different data collection formats, the possible impact of the pandemic
on the responses of the caregivers interviewed in the second moment of collection, and the
uneven sample number in the groups of duration of the disease, could not be controlled. Future
research may seek to better monitor some of these aspects and understand their interactions
with parental psychological variables and child glycemic control.

Despite all this, we see strengths in our study. The sample size was calculated from the
total number of children attended at the institution in the age group established by the study
(from 3 to 10 years old) and the participants selected at random, being, therefore, representative
of the average experience of the institution, an interdisciplinary reference center in Brazil for
the care and treatment of children and adolescents with diabetes. We also describe the
prevalence of perceived stress, well-being, parenting styles in feeding, parental self-efficacy in
diabetes and numeracy in caregivers of children with T1D.

Finally, our study discusses the relationship between parental psychological variables
and childhood glycemic control and their impact since diagnosis. The results provide clinical
implications that can guide health teams in developing psychoeducational interventions for
parents and caregivers of children with T1D. The caregiver's mental well-being and cognitive

and behavioral skills are essential for positive child health outcomes in T1D and, as they are
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modifiable aspects, they can be targeted for interventions. For example, in the first two years
of a child's diagnosis, psychoeducational strategies that seek to increase the parents' levels of
confidence and self-efficacy and, consequently, reduce the stress of these caregivers, may be
relevant as well as investing in strategies that contribute to increasing the math skills of

caregivers, especially those with a low level of education.
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Supplementary Material

Table 5
Correlations between parental psychological variables of the total sample and by time since diagnosis of type 1 diabetes (T1D)

Variable 1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8. 9.

1. PSS42 1

Group 1 1

Group 2 1

2. WHO-52 -.611** 1

Group 1 -.605** 1

Group 2 -.624** 1

3. Demandingness (QEPA) -.039 .023 1

Group 1 -.097 .029 1

Group 2 -.003 .023 1

4. Responsiveness (QEPA) -.096 .063  .689** 1

Group 1 -.142 110 J11** 1

Group 2 -.086 .034 .674** 1

5. IMDSES -.298**  334** - 158* .021 1

Group 1 -243*  314**  -160 .057 1

Group 2 -325**  314**  -157 -.038 1

6. Diet (IMDSES) - 246%*%  267** - -031 879 1

Group 1 -.129 184 .216**  -.064 * 1

Group 2 -321*%*  208** -274*  -027 .862* 1
-.168 *

.887*
*




7. Insulin (IMDSES) -174*  226*%*  -136 022 .802* .494* 1
* *

Group 1 -.223 252* -.092 137 1
Group 2 -.128 .183 -173 -106  .800* .471* 1
* *
794*  491*
* *
8. General management -.320%*  .365**  -.032 079  .898* .714* .626** 1
(IMDSES) -265*  .384**  -.003 103 * * 627** 1
Group 1 -347**  307**  -.055 035  .882* .650* .610** 1
Group 2 * *
.906* .751*
* *
9. Parental Numeracy? .058 -.094 -.137 -.103 .082  .040 110 .095 1
Group 1 159 =177 -.079 -141 094 120 .009 150 1
Group 2 -.007 -.036 -.165 -.062 096 -.003 181 .085 1

Notes. Group 1 = Between 6 and 24 months of diagnosis (n = 68); Group 2 = More than 24 months of diagnosis (n = 113);
8 = Variables with asymmetric distribution (Kolmogorov Smirnov; p <.05); * p <.05, ** p <.01.
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— CAPITULO IV -

ESTUDO 2.1

ANALISE FATORIAL CONFIRMATORIA DA ESCALA DE AUTOEFICACIA NO
MANEJO DO DIABETES (IMDSES) ADAPTADA PARA CUIDADORES DE
CRIANCAS COM DIABETES TIPO 1

Ariane de Brito e Eduardo Remor

Resumo

Evidéncias indicam que a autoeficécia parental no diabetes € um construto relevante dentro do
contexto do diabetes mellitus tipo 1 (DM1) pediatrico, pois costuma estar associada a um
melhor controle glicémico infantil. No entanto, no Brasil, ndo foram encontrados instrumentos
adaptados e validados para mensurar o construto com a populacdo de pais/cuidadores de
criangas com DM1. Assim, necessitando avaliar os niveis de autoeficacia parental no diabetes
em um estudo mais amplo, o presente capitulo objetivou descrever o processo de adaptacdo do
contetido dos itens da versdo brasileira da Escala de Autoeficacia no Manejo do Diabetes
(Insulin Management Diabetes Self-efficacy — IMDSES), possibilitando seu uso com
cuidadores de criancas com DM1, bem como confirmar sua estrutura fatorial, apresentando os
resultados detalhados da Andlise Fatorial Confirmatéria (AFC) realizada e os dados acerca da
consisténcia interna dessa versdao da escala. ApoOs as analises realizadas, verificou-se que a
versdo da IMDSES para cuidadores de criancas com DM1 alcancou indices de ajustamento
adequados e bons indices de confiabilidade, sendo, portanto, um instrumento valido para avaliar
os niveis de autoeficacia parental no contexto do DM1, especialmente quanto as praticas de
cuidado.

Palavras-chave: Autoeficcia; Diabetes Mellitus Tipo 1; Cuidadores; Crianca; Analise

Fatorial.
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CONFIRMATORY FACTOR ANALYSIS OF THE INSULIN MANAGEMENT
DIABETES SELF-EFFICACY SCALE (IMDSES) ADAPTED FOR CAREGIVERS OF
CHILDREN WITH TYPE 1 DIABETES

Abstract
Evidence indicates that parental self-efficacy in diabetes is a relevant construct within the
context of pediatric type 1 diabetes (T1D), as it is usually associated with better childhood
glycemic control. However, in Brazil, adapted and validated instruments were not found to
measure the construct with the population of parents/caregivers of children with T1D. Thus,
needing to assess the levels of parental self-efficacy in diabetes in a broader study, this chapter
aimed to describe the process of adapting the content of the items of the Brazilian version of
the Insulin Management Diabetes Self-efficacy (IMDSES), enabling its use with caregivers of
children with T1D, confirm its factor structure, and present the detailed results of the
Confirmatory Factor Analysis (CFA) performed and the data on the internal consistency of this
version of the scale. After the analyses, it was found that the version of the IMDSES for
caregivers of children with T1D achieved adequate adjustment indices and good reliability
indices, being, therefore, a valid instrument to assess levels of parental self-efficacy in the
context of TID, especially regarding care practices.
Keywords: Self-efficacy; Diabetes Mellitus, Type 1; Caregivers; Child; Factor Analysis.
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A autoeficacia € um construto referente as crencas que as pessoas possuem acerca de
suas capacidades em desempenhar determinadas tarefas, influindo no seu modo de pensar,
sentir, se motivar e se comportar, e, portanto, associada ao processo de mudanca de
comportamento (Bandura, 1994; Mishali, Omer, & Heymann, 2011). Em contextos de saude,
em pacientes com doencas crénicas, como o diabetes mellitus tipo 1 (DM1), a autoeficacia tem
se mostrado fator relevante, pois esté associada a motivacao e a adeséo ao tratamento, além de
contribuir para o enfrentamento de estressores e desafios relacionados a doenca (Bodenheimer,
Lorig, Holman, & Grumbach, 2002; Mishali et al., 2011).

O DML é uma doenga autoimune comum em criancas e adolescentes e que requer
comportamentos de autocuidado ao longo da vida (American Diabetes Association — ADA,
2021; Katsarou et al., 2017). Particularidades do seu tratamento, como regime diario de
insulina, monitorizacdo da glicemia, controle e contagem de carboidratos, etc., e sua
cronicidade, fazem do DM1 uma doenca emocional, comportamental e cognitivamente
exigente e desafiadora para o paciente e sua familia, especificamente, para pais e cuidadores
(ADA, 2021; Bassi, Mancinelli, Di Riso, & Salcuni, 2021; Fornasini, Miele, & Piras, 2020).
Sabe-se que as demandas inerentes ao cuidado de uma crianca com DM1 variam conforme a
idade e a capacidade de autocuidado da crianca (Whittemore et al., 2012), no entanto, 0s
comportamentos de cuidado dos pais/cuidadores e sua autoeficacia também sdo cruciais para o
adequado manejo, monitoramento e controle da doenca do filho.

Autoeficacia parental diz respeito as crencas e expectativas dos pais/cuidadores em
realizar tarefas especificas de cuidado do filho de forma adequada (Bassi et al., 2021).
Especificamente no contexto do diabetes pediatrico, o aumento da autoeficacia parental
melhora o controle glicémico infantil, reduz o estresse parental, bem como outros aspectos de
salde mental dos pais/cuidadores e das criancas (Bassi et al., 2021; Noser, Patton, Allen,
Nelson, & Clements, 2017; Streisand, Swift, Wickmark, Chen, & Holmes, 2005). A alta
autoeficacia materna no manejo do diabetes tem sido apontada como preditora significativa de
qualidade de vida materna (Thorsteinsson, Loi, & Rayner, 2017); podendo ainda influenciar
positivamente a autoeficcia das criangas em relagdo a capacidade de desenvolver ou ampliar
habilidades relacionadas ao autocontrole do diabetes (Noser et al., 2017). Por outro lado, baixos
niveis de autoeficacia parental aparecem associados com 0s sintomas de estresse, depressao e
ansiedade dos pais/cuidadores (Bassi et al., 2021; Streisand et al., 2008).

Apesar da relevancia deste construto, no Brasil, ndo foram encontrados instrumentos
adaptados e validados para mensurar a autoeficacia parental com a populacdo de

pais/cuidadores de criancas com DM1. Apenas instrumentos voltados para pacientes adultos
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com DM1 foram localizados na literatura cientifica nacional, tal como a versdo brasileira da
Escala de Autoeficacia no Manejo do Diabetes (Insulin Management Diabetes Self-efficacy —
IMDSES; Gastal, Pinheiro, & Vazquez, 2007). Assim, considerando que a avaliagédo da
autoeficacia deve ser especifica para cada situacdo e comportamento, e a necessidade de avaliar
0s niveis de autoeficacia parental no diabetes em um estudo mais amplo, o presente estudo teve
como objetivo descrever o processo de adaptacdo do contetido dos itens da versao brasileira da
Escala de Autoeficacia no Manejo do Diabetes (Insulin Management Diabetes Self-efficacy —
IMDSES), possibilitando seu uso com cuidadores de criangas com DM1, bem como confirmar

a estrutura fatorial e verificar a consisténcia interna dessa versao da escala.

Método

Participantes

Os dados deste estudo procedem do mesmo banco de dados utilizado no estudo empirico
da presente tese, descrito no Capitulo 11, com 181 cuidadores de criangas com DM1. Para tanto,
deve-se considerar as mesmas etapas de recrutamento, contexto e critérios de inclusdo e
exclusdo da amostra apresentadas no referido capitulo. Os cuidadores eram em sua maioria
maes (86,2%), com média de idade de 37 anos (DP = 8,01; Min. = 21; Max. = 78), ensino médio
completo (42,5%), com relacionamento estavel no momento da entrevista (79,6%) e renda
mensal entre dois e quatro salarios minimos (35,9%). Mais da metade dos cuidadores
trabalhavam no momento da pesquisa (61,9%) e tinham em média dois filhos (DP = 1,11; Min.
=1; Max. = 7). As criancas com DM1 eram, predominantemente, meninos (55,8%), com idade
média de 7,29 anos (DP = 2,01) e tempo médio de diagnostico de DM1 de 38,9 meses (DP =
24,08) (para mais detalhes do perfil amostral acesse o Capitulo I11).

Instrumento

A Escala de Autoeficacia no Manejo do Diabetes utilizada neste estudo, baseia-se na
adaptacédo brasileira de Gastal et al. (2007) da Insulin Management Diabetes Self-efficacy
(IMDSES; Hurley & Harvey, 1990). A escala original é norte-americana, estando disponivel no
idioma inglés, possui 28 itens, e é destinada para pacientes adultos com diabetes que necessitam
de insulina (Hurley & Harvey, 1990). J4 a escala na versdo brasileira é direcionada para
pacientes com DML e possui 20 itens distribuidos em trés dimensoes: Dieta (itens: 1,5 ,6, 7, 8,
9, 10 e 11), Insulina (itens: 14, 15, 16, 17 e 18) e Manejo Geral (itens: 2, 3, 4, 12, 13, 19 e 20).
As opgdes de resposta sdo “concorda totalmente”, “concorda”, ‘“discorda”, “discorda

totalmente”, tendo ainda a possibilidade de marcar a alternativa “ndo se aplica” (computado
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como “missing”). A IMDSES apresentou no estudo brasileiro de validacdo, adequada
confiabilidade das subescalas (Dieta: o = 0,83; Insulina: o = 0,92; Manejo geral: o = 0,78).
Além disso, evidéncias de validade de critério também foram encontradas através de dois
parametros: o valor da hemoglobina glicada (HbALc) que se associou significativamente com
a autoeficacia na subescala insulina (p = 0,04); e com a variavel ‘adesdo’, que esteve associada
estatisticamente com a autoeficé&cia nas subescalas dieta (p = 0,04) e insulina (p = 0,03) (Gastal
et al., 2007). Com relacdo a interpretacdo dos resultados da escala, a pontuagdo é a média dos
escores reversos de cada item, onde quanto maior o escore obtido na escala, maior o nivel de

autoeficacia no manejo do diabetes do individuo.

Procedimentos

Para modificar e adaptar a escala, viabilizando sua aplicacdo para cuidadores de criangas
com DML, foi solicitada, inicialmente, autorizacdo para a autora principal do instrumento, a
qual foi concedida como consta no Anexo E. Em seguida, os 20 itens que compdem a IMDSES
foram adaptados em termos de contelido para aplicagdo em cuidadores pelos pesquisadores do
Estudo 2 da presente tese. No Quadro 1 é possivel visualizar as modificacdes realizadas,
comparando com o contetdo dos itens originais da escala. Somente ap6s essas modificacGes
(Anexo F), a escala pdde ser utilizada no estudo empirico mais amplo (ver Capitulo Il1). Os
procedimentos éticos e de coleta de dados foram os mesmos do Capitulo IlI.

Anélise de dados

Uma Analise Fatorial Confirmatéria (AFC) foi conduzida utilizando o Software
Estatistico R Studio para confirmar a estrutura fatorial da versdo para cuidadores de criangas
com DM1 da IMDSES. Os indices analisados para testar o ajuste do modelo foram: CFI
(Comparative Fit Index), TLI (Tucker-Lewis Index), RMSEA (Root Mean Square Error of
Aproximation) e SRMR (Standardized Root Mean Residual). Consideramos como critérios de
ajuste satisfatorio do modelo aos dados os seguintes valores dos indices: CFI > 0,90; TLI >
0,90; RMSEA < 0,08; SRMR < 0,08. indices de modificacdo (> 50,00) também foram
analisados para identificar possiveis problemas na especificacdo do modelo (Brown, 2015).
Além disso, foram calculados coeficientes de correlacdo de Pearson entre as dimens@es da
escala, e sua consisténcia interna foi avaliada pelo alfa () de Cronbach (aceitavel > 0,70).
Todas as estatisticas descritivas foram calculadas no programa Statistical Package for Social
Sciences (SPSS) versao 28.0. Considerou-se como nivel de significancia estatistica p-valor <
0,05.
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Itens originais da IMDSES e itens modificados para cuidadores de criancas com DM1

Itens originais da IMDSES”

Itens modificados para pais/cuidadores de criangas com DM1

1. Eu consigo fazer a dieta, na maioria das vezes no meu dia-a-
dia.

2. Eu sou confiante na minha habilidade para lidar com o
diabetes.

3. Eu me sinto seguro(a) de usar meu conhecimento sobre
diabetes, no meu tratamento diario.

4. Eu acredito que posso seguir as rotinas do diabetes a cada dia.

5. Eu consigo fazer as refeicdes no mesmo horario todos os dias.

6. Eu consigo manter minha dieta, quando faco refei¢des fora de
casa em locais conhecidos (p. ex. casa de amigos).

7. Eu consigo manter minha dieta, quando faco refei¢des fora de
casa, em locais desconhecidos.

8. Eu tenho certeza de que serei capaz de manter minha dieta,
guando as pessoas ao meu redor ndo sabem que sou diabético.

9. Eu estou certo de que posso manter minha dieta todos os dias.

10. Eu consigo substituir corretamente um tipo de alimento por
outro do mesmo grupo. Ex.: Trocar arroz por batata.

1. Eu consigo fazer e/ou oferecer uma dieta saudavel para o meu (minha) filho (a) na
maioria das vezes no meu dia-a-dia.

2. Eu sou confiante na minha habilidade para lidar com o diabetes do meu (minha) filho

@).

3. Eu me sinto seguro (a) de usar meu conhecimento sobre diabetes no tratamento diario
do meu (minha) filho (a).

4. Eu acredito que posso fazer com que meu (minha) filho (a) siga as rotinas do diabetes
a cada dia.

5. Eu consigo fazer com que meu (minha) filho (a) faga as refeicdes no mesmo horario
todos os dias.

6. Eu consigo fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a dieta, quando ele (a) faz
refeicBes fora de casa em locais conhecidos (p. ex. casa de amigos).

7. Eu consigo fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a dieta, quando ele (a) faz
refei¢Oes fora de casa, em locais desconhecidos.

8. Eu tenho certeza de que serei capaz de fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha
a dieta quando as pessoas ao seu redor ndao sabem que ele (a) é diabético (a).

9. Eu estou certo de que posso fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a dieta
todos os dias.

10. Eu consigo substituir corretamente um tipo de alimento por outro do mesmo grupo
na alimentacdo do meu (minha) filho (a). Ex.: Trocar arroz por batata.



11. Eu consigo manter minha dieta quando vou a festas.

12. Eu consigo aplicar insulina usando a técnica correta.

13. Eu tenho facilidade de aplicar insulina quando estou fora de
casa.

14. Eu consigo ajustar minha dose de insulina baseado nos
resultados dos testes de aglcar no sangue ou urina, quando
necessario.

15. Eu tenho certeza de que consigo ajustar minha dose de
insulina, quando ocorrem mudangas na minha rotina diéria.

16. Eu sei ajustar minha dose de insulina para evitar queda de
acucar quando pratico exercicios fisicos.

17. Eu sei que tipo de ajuste na dose de insulina, devo realizar
quando meu agUcar no sangue esta mais alto do que deveria.

18. Eu consigo ajustar minha dose de insulina quando estou
gripado ou resfriado.

19. Eu tenho certeza de que o tratamento do diabetes ndo
atrapalha minha rotina diaria

20. Eu acho que sou capaz de seguir o tratamento planejado do
diabetes, até mesmo quando ocorrem mudancgas na minha rotina
diaria.
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11. Eu consigo fazer com gque meu (minha) filho (a) mantenha a dieta quando vamos a
festas.

12. Eu consigo aplicar insulina no meu (minha) filho (a) usando a técnica correta.

13. Eu tenho facilidade de aplicar insulina no meu (minha) filho (a) quando estamos
fora de casa.

14. Eu consigo ajustar a dose de insulina do meu (minha) filho (a) baseado nos
resultados dos testes de aclcar no sangue ou urina dele (a), quando necessario.

15. Eu tenho certeza de que consigo ajustar a dose de insulina do meu (minha) filho (a),
quando ocorrem mudangas na rotina diaria dele (a).

16. Eu sei ajustar a dose de insulina do meu (minha) filho (a) para evitar queda de
acucar quando ele pratica exercicios fisicos.

17. Eu sei que tipo de ajuste na dose de insulina do meu (minha) filho (a) devo realizar
guando seu aglcar no sangue esta mais alto do que deveria.

18. Eu consigo ajustar a dose de insulina do meu (minha) filho (a) quando ele (a) esta
gripado (a) ou resfriado (a).

19. Eu tenho certeza de que o tratamento do diabetes do meu (minha) filho (a) ndo
atrapalha minha rotina diéria.

20. Eu acho que sou capaz de fazer com que meu (minha) filho (a) siga o tratamento
planejado do diabetes, até mesmo quando ocorrem mudangas na sua ou na minha rotina
diaria.

Notas. A = Escala de Autoeficacia no Manejo do Diabetes (Insulin Management Diabetes Self-efficacy; Gastal et al., 2007).
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Resultados
As andlises descritivas dos itens e dos escores da IMDSES para cuidadores de criangas
com DM1, podem ser visualizados na Tabela 1. Foram computados os efeitos solo e teto (floor
and ceiling effects), isto é, os percentuais observados com 0S menores e maiores escores
possiveis por item, dimensdo e escore total da escala (Tabela 1). Nao houve efeito solo (escore
= 1) nas dimens0es Dieta, Manejo Geral e no escore total, apenas na dimensé&o Insulina (0,7%;
n =1). O efeito teto variou de 1,2% a 23,7%.

Tabela 1
Estatistica descritiva por item, dimensdo e escore total da IMDSES para cuidadores de
criangas com DM1, com percentual da amostra para os efeitos solo e teto, e confiabilidade

M (DP), Min.-Max. Mdn Curtose Assimetria Efeito Efeito a*

Solo Teto
Itens (1-4)
1 3,26 (0,635), 1-4 3 - 0,009 -0,419
2 3,25 (0,651), 1-4 3 0,442 -0,553
3 3,28 (0,652), 1-4 3 -0,128 -0,482
4 3,27 (0,675), 1-4 3 0,234 -0,625
5 3,08 (0,776), 1-4 3 -0,430 -0,445
6 2,87 (0,783), 1-4 3 -0,637 -0,110
7 2,77 (0,617), 1-4 28 1,183 -0,167
8 3,01 (0,674), 1-4 3,0 0,599 -0,483
9 3,09 (0,750), 1-4 3 -0,429 -0,397
10 3,39 (0,652), 2-4 3 -0,598 -0,619
11 2,74 (0,806), 1-4 3 -0,629 -0,011
12 3,77 (0,449), 2-4 4 2,928 -1,913
13 3,74 (0,480), 1-4 4 5,467 -2,041
14 3,51 (0,684), 1-4 4 2,050 -1,530
15 3,24 (0,747), 1-4 3 -0,103 -0,684
16 3,25 (0,755), 1-4 3 0,173 -0,791
17 3,46 (0,674), 1-4 4 2,272 -1,360
18 2,97 (0,836), 1-4 3 -0,501 -0,406
19 2,93 (0,997), 1-4 3 0,359 -0,441
20 3,20 (0,767), 1-4 3 -0,082 -0,677
Dieta (8-32) 23,67 (4,322), 12-32 24 -0,195 -0,079 0% 41% 0,81
Insulina (5-20) 16,33 (3,147), 5-20 16 0,344 -0,707 0,7% 23,7% 0,86
Manejo Geral 23,45 (2,928), 16-28 24 -0,442 -0,385 0% 75% 0,71
(8-28)
Escore Total 61,23 (8,885), 34-80 61 0,159 -0,159 0% 1,2% 0,89
(20-80)

Notas. M = Média; DP = Desvio Padrdo; Min = Minimo; Max. = Maximo; Mdn = Mediana; " = Alfa de

Cronbach.
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A AFC foi conduzida e o modelo original da IMDSES com trés dimensdes e 20 itens
foi testado. No primeiro momento indices regulares de ajustamento do modelo foram
alcangados, no entanto, notou-se através dos indices de modificacdo, que a adicdo de uma
covariancia entre os erros residuais dos itens 7 [“Eu consigo fazer com que meu (minha) filho
(a) mantenha a dieta, quando ele (a) faz refei¢6es fora de casa em locais desconhecidos™] e 8
[“Eu tenho certeza de que serei capaz de fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a dieta
quando as pessoas ao seu redor ndo sabem que ele (a) € diabético (a)”] originaria uma melhora
na adequacdo do modelo. Sendo assim, ap0s 57 interacdes observou-se solucao satisfatdria da
versdo adaptada da IMDSES para cuidadores de criangas com DM1, com indices de ajuste
satisfatorios: y2 = 221,990 (df = 166, p = 0,002); CFI = 0,939; TLI = 0,930; RMSEA [IC 90%]
= 0,044 [0,027, 0,059]; SRMR = 0,069. A Figura 1 apresenta 0 modelo final com os 20 itens
distribuidos nas trés dimens@es: Dieta (8 itens com cargas fatoriais variando de 0,48 a 0,73),
Insulina (5 itens com cargas fatoriais variando de 0,63 a 0,85), e Manejo Geral (7 itens com
cargas fatoriais variando de 0,42 a 0,62). As correlacdes entre as dimensdes foram positivas e
estatisticamente significativas: Dieta versus Insulina (p = 0,55; p < 0,001); Dieta versus Manejo
Geral (p = 0,73; p <0,001); Manejo Geral versus Insulina (p = 0,62; p < 0,001).

A consisténcia interna da IMDSES adaptada para cuidadores de criangas com DM1 foi
de a = 0,89 (Dieta: o = 0,81; Insulina: a = 0,86; Manejo Geral o = 0,71).

Discussao

O presente estudo procurou disponibilizar uma Escala de Autoeficacia no Manejo do
Diabetes que pudesse ser respondida pelos cuidadores de criangas com DM1. Para isso foi
realizado um processo de adaptacdo do contetdo dos itens da uma escala existente, a versdo
brasileira da Escala de Autoeficdcia no Manejo do Diabetes (IMDSES). E posteriormente,
dados foram coletados com a populacdo alvo para examinar a sua estrutura fatorial, e calcular
a consisténcia interna dessa versdo da escala. Durante esse processo procurou-se fazer uma
versdo para cuidadores respeitando a escala para adultos, mas com o cuidado de direcionar o
conteido para o contexto e a percepcao de quem cuida de uma crianga com DM1.

Os resultados encontrados na AFC da versdo da IMDSES para cuidadores de criangas
com DML corroboram com a estrutura fatorial da versao brasileira da escala original de Gastal
et al. (2007) composta por 20 itens e trés dimensdes: Dieta, Insulina e Manejo Geral. Esse
modelo alcancou indices de ajustamento adequados e bons indices de confiabilidade, indicando

que a escala IMDSES adaptada para cuidadores de criangas com DM1 é um instrumento util
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para avaliar os niveis de autoeficacia dos cuidadores no contexto do DML1 e pode ser usado em
pesquisas.

Ainda assim, o estudo apresenta limitacbes como as relacionadas ao fato de que a
adaptacdo dos itens para cuidadores de criangas com DM1 ocorreu a partir de uma escala para
adultos que foca principalmente nos dominios do autocuidado, ndo incluindo, por exemplo,
outros aspectos como a capacidade dos cuidadores de ensinar as criancas sobre o DM1 ou de
dar comandos eficazes. Esse € um ponto que vale ser considerado, pois ainda que seja comum
que as medidas que avaliam a autoeficacia de cuidadores derivem de adaptacfes de medidas
voltadas para pacientes com DM1 (Rasbach, Jenkins, & Laffel, 2015), Noser et al. (2017) citam
o0 enfraquecimento na capacidade que essas escalas podem possuir ao medir a autoeficacia
parental, devido a auséncia de itens diretamente relevantes para os pais de uma crianga com
DM1 (e.g. percepcao de autoeficacia dos pais para ensinar habilidades de controle do diabetes).

Desse modo, apesar dos resultados satisfatorios aqui encontrados — primeiro estudo
brasileiro que se propbs adaptar uma escala de autoeficacia no autocuidado do diabetes para
cuidadores de criangas com DM1 —, o desenvolvimento de uma nova escala com esse fim e que
contemple os aspectos discutidos anteriormente pode aprimorar a mensuracao do construto
autoeficacia parental no &mbito do DM1 infantil.

Por fim, futuros estudos que utilizem a IMDSES na versdo adaptada para cuidadores de
criangas com DM1, sugere-se que conduzam também analises psicométricas para confirmar sua

estrutura e confiabilidade em suas amostras.



Figura 1
Modelo final da versao da IMDSES para cuidadores de criangas com DM1
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—~ CAPITULO V -
ESTUDO 3
ELABORACAO E AVALIACAO DE MATERIAL PSICOEDUCATIVO PARA

FAMILIAS DE CRIANCAS COM DIABETES TIPO 13

Este capitulo foi removido.

3 O texto deste Capitulo foi submetido como artigo cientifico para publicacio em revista cientifica, e é de autoria
de Ariane de Brito e Eduardo Remor.
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— CAPITULO VI -

DISCUSSAO GERAL DA TESE

As caracteristicas psicologicas de pais/cuidadores de criancas com diabetes mellitus tipo
1 (DM1) se constituem fator relevante para 0 manejo com a doenga e o controle glicémico
infantil. Nesta perspectiva, o0 objetivo da presente Tese de Doutorado foi contribuir para um
aprimoramento do conhecimento psicoldgico sobre o manejo do diabetes infantil através das
praticas parentais. Para alcancar esse conhecimento mapeou-se as relacdes entre variaveis
psicoldgicas dos pais (pai, mde ou cuidador) e o controle glicémico de criangas com DM1,
mensurado por meio dos niveis de hemoglobina glicada (HbA1c). A informac&o obtida com os
diferentes estudos, nos permitiu construir e avaliar materiais psicoeducativos inéditos para
familias e que auxiliem na compreensdo e manejo da doenca. Mediante o desenvolvimento dos
trés estudos principais desenvolvidos sequencialmente, fazemos as seguintes observacoes
finais.

O Estudo 1 permitiu verificar através da revisdo de escopo, que as variaveis
psicoldgicas parentais estdo associadas com o controle glicémico das criancas com DML,
especificamente, estresse percebido, autoeficicia parental, numeracia, medo de hipoglicemia,
manejo parental do diabetes, qualidade de vida, funcionamento familiar, inteligéncia
emocional, conhecimento sobre diabetes e depressdo. Apoiado nos resultados desse
levantamento € que se deu a escolha das variaveis psicoldgicas parentais para compor o modelo
exploratorio de associagdes com os niveis de HbAlc de criancas brasileiras, que foi investigado
no Estudo 2.

Tratou-se de um modelo que foi testado a partir de um estudo de delineamento
transversal e correlacional, e que considerou ainda o tempo de diagnéstico de DML da crianca.
Seus resultados indicaram evidéncias interessantes e originais para o contexto brasileiro, como
por exemplo, de que entre os primeiros 6 e 24 meses de diagnostico de DML1 da crianca, a alta
autoeficacia parental e o baixo estresse percebido dos cuidadores sdo relevantes para 0 bom
controle glicémico infantil; e que apds esse tempo as habilidades de numeracia passam a ser
mais relevantes para um controle adequado da doenca. J& a analise de regressdo realizada com
a amostra total do estudo, por sua vez, indicou apenas o estresse percebido parental como
variavel relevante para o controle glicémico infantil. Ademais, na busca por suprir algumas das
lacunas referidas ao longo da Tese, foi possivel ainda oferecer no Estudo 2.1 uma medida

psicomeétrica adaptada para cuidadores de criangas com DML, que avalia a autoeficacia parental
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no manejo do diabetes, especialmente, quanto as principais praticas de cuidado com a doenca
(dieta, insulina e manejo geral). N&o obstante, faz-se necessario continuar investigando o
impacto que varidveis psicoldgicas parentais podem exercer no controle da doenca de seus
filhos no Brasil, pais emergente, mas com expressiva desigualdade social, que reflete na
diferenca de acesso aos recursos educacionais e de salde importantes para o adequado manejo
do DM1 na infancia.

Outro ponto foi a elaboracdo e a avaliacdo de materiais psicoeducativos para familias
de criancas com DML, referente ao Estudo 3. Esses materiais foram desenvolvidos conforme
as evidéncias encontradas nos estudos anteriores da presente Tese, preenchendo outra lacuna
observada no contexto brasileiro. A partir de uma perspectiva ludica, as historias ilustram
situagdes comuns no dia-a-dia de familias de criancas com DML, e com enfoque em
caracteristicas psicoldgicas relevantes dos pais/cuidadores para o controle da doenca do filho:
autoeficacia parental, estresse e angustia. Além disso, esses materiais contam com notas
explicativas e de orientacdo aos leitores, com o objetivo de promover subsidios educativos para
0 manejo adaptativo das situacGes relatadas nas histdrias. Esses materiais podem contribuir
como ferramentas coadjuvantes no apoio psicolégico e acompanhamento de cuidadores lidando
com a DML de sua crianca; e auxiliar como material de intervencgdes, promovendo educacéao
em saude para pais/cuidadores durante o cuidado da crianca com DML1.

Embora os achados dos estudos realizados tenham promovido avancos para a literatura
nacional no campo tedrico e pratico da Psicologia da Salde no contexto do DM1, limitagdes
puderam ser apontadas, como por exemplo, a dificuldade em manter um Gnico método de coleta
de dados (Estudo 2) devido a pandemia de COVID-19; o acesso aos resultados de HbAlc das
criancas (Estudo 2); em conseguir um nimero maior e heterogéneo de avaliadores para 0s
materiais psicoeducativos desenvolvidos (Estudo 3). Contudo, considera-se que 0s objetivos
propostos nesta Tese de Doutorado foram alcangados, e como encaminhamentos futuros, tem-
se a necessidade de pesquisas como essas continuarem sendo planejadas e conduzidas no
ambito da Psicologia, para que assim seja possivel modificar o atual cenario cientifico de
producdo de conhecimento psicoldgico no contexto do diabetes.

Por fim, destaca-se como a contribui¢cdo desta Tese de Doutorado, partindo de uma
perspectiva integral do trabalho que foi desenvolvido, o panorama dos efeitos que algumas
variaveis parentais exercem no controle glicémico infantil, os quais poder&o ser considerados
para a elaboracdo de intervencbes psicologicas e psicoeducativas para pais/cuidadores no

contexto do DM1 pediéatrico no Brasil.
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Apéndice A: Critérios para avaliacdo da qualidade metodoldgica dos artigos (Estudo 1)

seguindo a adaptacdo de Garcia-Llana et al. (2014)

Critérios Nao Sim

Selecdo e desenho de pesquisa

1- Os critérios de inclusdo e de exclusao dos participantes sdo indicados.

2- O método de especificacdo da amostra é especificado.

3- O desenho da pesquisa € claramente especificado no texto.

4- O nimero de participantes potencialmente elegiveis e/ou aqueles
inicialmente selecionados e/ou aqueles que aceitam e/ou aqueles que
finalmente participam ou respondem é relatado.

5- Se grupos forem comparados, a informacdo do ponto 4 é indicada para
cada grupo.

Defini¢do e mensuracdo das variaveis estudadas
6- As variaveis estdo claramente definidas.

7- Instrumentos validados sdo utilizados para todas as principais variaveis
estudadas.

Método e analise de dados
8- As amostras avaliadas sdo iguais ou superiores a 30 participantes.
9- Os testes estatisticos utilizados sdo especificados.

10- A perda de participantes e/ou dados perdidos foram corretamente tratados
(ou pelo menos indicado no texto que a qualidade dos dados foi revisada
antes da andlise estatistica).

Qualidade dos resultados e discussao

11- Os resultados sdo claramente descritos de acordo com os objetivos do
estudo.

12- A discusséo considera as recompensas praticas dos resultados e
beneficios potenciais para os participantes.

Pontuacédo Final
Classificacdo da Qualidade Metodoldgica:

() Baixa (0-4 pontos)
() Média (5-8 pontos)
( )Alta (9-12 pontos)
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Apéndice B: Questionario de Caracterizacdo da Amostra (Estudo 2)

1 — Informacdes Sociodemogréficas
Vocé é: ( ) Pai ( ) Mae ( ) Principal cuidador: (M) ou (F) Idade:
Grau de parentesco do principal cuidador:

Escolaridade: ( ) Nao-Alfabetizado /( ) Ensino Fundamental /( ) Ensino Médio /( ) Ensino
Superior / () P6s-Graduacéo

Renda média MENSAL FAMILIAR:
() Até um salario minimo

( ) De um a dois salarios minimos

( ) De dois a quatro salarios minimos

( ) De quatro a seis salarios minimos

() Mais de seis salarios minimos

Estado civil: Possui relacionamento estavel (namoro, “mora junto”, casamento, etc.):
() Sim/( ) Nao. Qual?
Atualmente trabalha: ( ) Sim/( ) Nao/( ) Sou apenas estudante/ ( ) Sou “do lar”

Possui alguma doenca crénica diagnosticada?
()Sim/( ) Nao Se sim, qual? _
Composicao familiar: Quantas pessoas moram com vocé?

Numero de filhos:
Em relacdo a satde do seu filho (a), vocé o considera saudavel? ( ) Sim () Néo
Em relacdo a qualidade de vida do seu filho (a), vocé a considerada: () Boa( ) Ruim

2 — Perfil e Dados Clinicos da Crianca

Sexo: () Masculino () Feminino Idade:
Série escolar atual: () Néo frequenta a escola
Tempo de diagnostico de DM1: Usa bomba de insulina? ( ) Sim/( ) Néo

Quantidade de injecdes diarias de insulina:

Quantidade de vezes que monitora a glicemia por dia:

Qual tipo de monitor de glicemia seu filho(a) usa:

Pratica exercicios fisicos? ( ) Sim ( ) Nao Quantas vezes por semana?
Possui alguma complicacéo clinica decorrente do diabetes? ( ) Sim () N&o
Se sim, qual?

Quantos tempo seu filho(a) estd sendo acompanhado pelo ICDRS?

Deseja receber um feedback com os resultados coletivos da pesquisa? Se sim, deixe seu e-
mail ou telefone para contato:

Muito obrigada pela sua participacao!
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Apéndice C: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) do Estudo 2
Coleta Presencial

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa de cunho académico do curso de
Doutorado do Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul (UFRGS), intitulada: “Associacdes entre funcionamento psicolégico parental e o controle
glicemico dos filhos com diabetes mellitus tipo 1”, que tem como objetivo principal analisar
associaces entre diferentes variaveis (funcionamento) psicolégicas dos pais e o controle glicémico
de criancas com DM1. O tema escolhido se justifica pela importancia de se compreender essas relagdes
em pais de criancas (até 10 anos) com DM1, de modo a auxiliar o planejamento e a execucdo de
intervencdes que busquem a melhoria do controle do DM1 e da qualidade de vida infantil e parental.

O trabalho esta sendo realizado pela doutoranda Ariane de Brito e sob a supervisdo e orientagcdo
do Prof. Dr. Eduardo Remor.

Para alcancar os objetivos do estudo sera realizada uma entrevista individual com duragdo
aproximada de 45 minutos, na qual vocé ird responder questionarios de avaliacdo sobre varidveis
psicoldgicas. Os dados de identificacdo serdo confidenciais e 0s nomes reservados.

Os dados obtidos serdo utilizados somente para este estudo, sendo 0s mesmos armazenados
pelo(a) pesquisador(a) principal durante 5 (cinco) anos e ap0s totalmente destruidos (conforme
preconiza a Resolugdo 466/12).

Eu , recebi as informagGes sobre 0s objetivos e
a importancia desta pesquisa de forma clara e concordo em participar do estudo.

Declaro que também fui informado:

e Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos assuntos
relacionados a esta pesquisa;

e De que minha participacdo é voluntéria e terei a liberdade de retirar o meu consentimento, a
qualquer momento e deixar de participar do estudo, sem que isto traga prejuizo para a minha
vida pessoal e nem para o atendimento na institui¢ao;

e Dagarantia que ndo serei identificado quando da divulgacao dos resultados e que as informagoes
serdo utilizadas somente para fins cientificos do presente projeto de pesquisa;

e Sobre o projeto de pesquisa e a forma como serd conduzido e que em caso de ddvida ou novas
perguntas poderei entrar em contato com a pesquisadora: Ariane de Brito, telefones (51) 3308-
5261/ 3308-5246, e-mail: arianedebrito@yahoo.com.br e endereco: Programa de Pds-
Graduacdo em Psicologia da UFRGS — Rua Ramiro Barcelos, 2600 — Térreo ou Grupo de
Pesquisa em Psicologia da Saude (GPPS) — Sala 113, em horéario comercial, CEP: 90035003 —
Porto Alegre (RS);

e Também que, se houver davidas quanto a questbes éticas, poderei entrar em contato com
Daniela Montano Wilhelms, Coordenadora-geral do Comité de Etica em Pesquisa do GHC pelo
telefone 3357-2805, endereco Av. Francisco Trein 326, Centro de Educacdo Tecnoldgica e
Pesquisa em Saude — CETPS (ESCOLA TECNICA GHC), Geréncia de Ensino e Pesquisa, das
08h as 12h e das 14h:30min as 15:30h.

Declaro que recebi uma via deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, ficando outra
via com a pesquisadora.

Porto Alegre, ___, de de 20 .
Assinatura da pesquisadora Assinatura do(a) participante
Nome: Ariane de Brito Nome:
Para participantes de pesquisa analfabetos:
Este formulario foi lido para em_ [/ | pela enquanto eu estava presente.

Assinatura da Testemunha
Nome: Data: [/ /|
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Apéndice D: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) do Estudo 2
Coleta Remota

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa de cunho académico do curso de
Doutorado do Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia da Universidade Federal do Rio Grande do
Sul (UFRGS), intitulada: “Associacdes entre funcionamento psicolégico parental e o controle
glicemico dos filhos com diabetes mellitus tipo 1”, que tem como objetivo principal analisar
associaces entre diferentes variaveis (funcionamento) psicolédgicas dos pais e o controle glicémico
de criangas com DM1. O tema escolhido se justifica pela importancia de se compreender essas relacfes
em pais de criangas (entre 3 e 10 anos) com DM1, de modo a auxiliar o planejamento e a execugdo de
intervencdes que busquem a melhoria do controle do DM1 e da qualidade de vida infantil e parental.

O trabalho esta sendo realizado pela doutoranda Ariane de Brito e sob a supervisdo e orientagcdo
do Prof. Dr. Eduardo Remor.

Para alcancar os objetivos do estudo serd realizada uma entrevista individual via contato
telefonico com duracdo aproximada de 25 minutos, na qual vocé ird responder questionarios de
avaliacdo sobre varidveis psicoldgicas. Os dados de identificagdo serdo confidenciais € 0s nomes
reservados.

Os dados obtidos serdo utilizados somente para este estudo, sendo 0s mesmos armazenados
pelo(a) pesquisador(a) principal durante 5 (cinco) anos na sala do Grupo de Pesquisa em Psicologia da
Saude (GPPS) da UFRGS e ap0s totalmente destruidos (conforme preconiza a Resolugéo 466/12).

Eu (seu nome) , recebi as informagdes sobre os objetivos e a
importancia desta pesquisa de forma clara e concordo em participar do estudo.

Declaro que também fui informado:

e Da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento acerca dos assuntos
relacionados a esta pesquisa;

e De que minha participacdo é voluntéria e terei a liberdade de retirar o0 meu consentimento, a
gualquer momento e deixar de participar do estudo, sem que isto traga prejuizo para a minha
vida pessoal e nem para o atendimento na instituicdo (nos casos de pesquisa com profissionais
é para minha atuacgdo profissional);

e Dagarantia que ndo serei identificado quando da divulgacéo dos resultados e que as informagdes
serdo utilizadas somente para fins cientificos do presente projeto de pesquisa;

e Sobre o projeto de pesquisa e a forma como sera conduzido e que em caso de davida ou novas
perguntas poderei entrar em contato com os pesquisadores: Eduardo Remor, telefones (51)
3308-5261/ 3308-5246, e-mail: eduardo.remor@ufrgs.br; ou Ariane de Brito, telefone (79)
99900-0087, e-mail: arianedebrito@yahoo.com.br, no enderego: Programa de Pds-Graduagéao
em Psicologia da UFRGS, Rua Ramiro Barcelos, 2600 — Térreo ou Grupo de Pesquisa em
Psicologia da Salde (GPPS) — Sala 113, em horério comercial, Porto Alegre (RS);

e Também que, se houver dlvidas quanto a questdes éticas, poderei entrar em contato com
Daniela Montano Wilhelms, Coordenadora-geral do Comité de Etica em Pesquisa do GHC pelo
telefone 3357-2805, endereco Av. Francisco Trein 326, Centro de Educacdo Tecnoldgica e
Pesquisa em Saude — CETPS (ESCOLA TECNICA GHC), Geréncia de Ensino e Pesquisa, das
08h as 12h e das 14h:30min as 15:30h. Ou ainda com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Instituto de Psicologia da UFRGS pelo telefone 3308-5698, e-mail: cep-psico@ufrgs.br,
endereco Rua Ramiro Barcelos, 2600 — Térreo — Porto Alegre — RS, das 17h as 20h para
atendimento presencial, e das 13h as 20h para atendimento por e-mail e telefone.

Declaro que recebi uma via deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em formato PDF.

Porto Alegre, de 2020.

Assinatura do(a) participante Assinatura do pesquisador responsavel
Nome: Nome: Prof. Dr. Eduardo Remor
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Apéndice E: Termo de Assentimento (Estudo 2)

Ola, meu nome é Ariane de Brito! Eu estudo e realizo pesquisas sobre diabetes tipo 1
(DM1). Te convido a participar de um estudo que tem como objetivo analisar as relagdes entre
diferentes caracteristicas psicoldgicas dos pais/cuidadores e o controle glicémico de seus filhos
com DML1. Apenas seu pai, mde ou cuidador responsavel ird responder os questionarios. No
entanto, precisamos de sua autorizacdo para acessarmos 0 seu prontuario médico e obter seus
dados clinicos do DML1.

Eu , recebi as informacgdes sobre os
objetivos e a importancia desta pesquisa de forma clara e concordo em participar da pesquisa
(autorizando o acesso ao meu prontudrio clinico).

Assinatura da crianga
Nome:

Data: / /
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Apéndice F: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) do Estudo 3

ola!

Estamos Ihe convidando para participar de um estudo que tem como objetivo elaborar e avaliar
um material psicoeducativo, baseado em evidéncias, para pais/maes/cuidadores de criangas com
diabetes mellitus tipo 1 (DM1).

Se vocé € mée, pai ou cuidador de uma crianga diabética tipo 1 com até 10 anos de idade, vocé
poderé participar do estudo. Sua participacao é voluntaria e se dard por meio do preenchimento de um
protocolo de avaliagdo (questionario) respondido pela internet, com duracédo prevista de até 10 minutos.

Suas respostas pessoais serdo mantidas sigilosas, estardo armazenadas nessa plataforma de
pesquisa online segura (https://pt.surveymonkey.com/), disponiveis apenas para 0s pesquisadores. Apos
finalizada a coleta de dados, uma cépia digital serd armazenada pelo(a) pesquisador(a) principal durante
5 (cinco) anos na sala do Grupo de Pesquisa em Psicologia da Saude (GPPS) da UFRGS e ap0s
totalmente destruidos (conforme preconiza a Resolucéo 466/12).

Vocé tem o direito de se retirar do estudo a qualquer momento, independentemente do motivo,
sem quaisquer prejuizos. Essa pesquisa foi submetida a avaliagio do Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto de Psicologia da UFRGS e foi aprovada (CAAE: 12499519.5.0000.5334). Todos 0s
procedimentos obedecem aos principios de ética em Pesquisa, conforme a Resolu¢do no 510/16 do
Conselho Nacional de Salde. A tarefa desta pesquisa consiste em ler uma histdria ilustrada elaborada
para pais/cuidadores de criancas com DML e responder umas perguntas sobre a histdria. Os riscos ao
participar sdo considerados minimos e se referem a vocé experimentar algum constrangimento ou
desconforto ao preencher o questiondario, ou algum possivel risco ndo previsto pelos pesquisadores.
Nesse caso, a equipe de pesquisa estara a disposi¢cdo para assisténcia imediata assim que vocé entrar em
contato.

A pesquisa ndo trard nenhum beneficio financeiro ou privilégios particulares por vocé estar
participando. O beneficio direto esperado é o de possibilitar a vocé uma oportunidade para refletir sobre
aspectos relacionados ao impacto do seu comportamento para os resultados de satde do seu(sua) filho(a)
com diabetes tipo 1. Como beneficios indiretos, vocé estara contribuindo para a expansdo do
conhecimento sobre as relacBes familiares no contexto do diabetes tipo 1 e para o desenvolvimento de
materiais psicoeducativos que auxilie no processo de adaptagdo a doenga em pais e filhos, contribuindo
para a promog&o da saude.

Para esclarecer duvidas ou obter outras informacdes, vocé podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel no e-mail arianedebrito@yahoo.com.br ou pelo telefone (79) 99900-0087.
Vocé podera ainda entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa, Rua Ramiro Barcelos, 2600,
Porto Alegre — RS. Fones: (51) 3308-5698 ou (51) 3308-5066 (Secretaria Geral do Instituto de
Psicologia). E-mail: cep-psico@ufrgs.br.

Consentimento Pds—Informacao
Ao clicar sobre o botdo “Eu concordo em participar da pesquisa” abaixo, vocé estara afirmando
gue concorda em participar do projeto de pesquisa, tendo compreendido as informacdes acima.

[Eu concordo em participar da pesquisa]

Se vocé desejar obter uma copia do seu consentimento, por favor clique no menu do seu navegador e
em “imprimir”.

Muito obrigada por sua participacao!
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Anexo A: Escala de Estresse Percebido (PSS-4; Faro, 2015)

As questdes nesta escala perguntam sobre seus sentimentos e pensamentos durante o Ultimo
més. Em cada caso, sera pedido para vocé indicar o quao frequentemente vocé tem se sentido
de uma determinada maneira. Analise as perguntas cada uma como uma pergunta separada. A
melhor abordagem € responder a cada pergunta razoavelmente rapido. Isto é, ndo tente contar
0 numero de vezes que voceé se sentiu de uma maneira particular, mas indique a alternativa que
Ihe pareca mais adequada. Para cada pergunta, escolha uma das seguintes alternativas:

Por favor, responda a todos os itens do questionario.

0 = Nunca; 1 = Quase Nunca; 2 = As vezes; 3 = Quase Sempre; 4 = Sempre

Neste Gltimo més, com que frequéncia vocé tem...
Itens 011|234

1. Se sentido incapaz de controlar coisas importantes em sua vida?

2. Se sentido confiante na sua habilidade de resolver problemas pessoais?

3. Sentido que as coisas estdo acontecendo de acordo com a sua vontade?

4. Sentido que as dificuldades se acumulam a ponto de vocé acreditar que
ndo pode supera-las?
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Anexo B: Well-Being Index — 5 (WHO-5; Souza & Hidalgo, 2008)

Indique, por favor, para cada uma das cinco afirmaces, a que se aproxima mais do modo como
se tem sentido nas Ultimas duas semanas. Note que 0s nimeros maiores indicam maior bem-
estar.

3 = O tempo todo; 2 = Mais da metade do tempo; 1 = Menos da metade do tempo; 0 = Em
nenhum momento

Durante as ultimas duas semanas

1. Eu me sinto desanimado(a) e triste.

2. Eu me sinto tranquilo(a) e consigo relaxar facilmente.

3. Eu me sinto cheio(a) de energia, ativo(a) ou vigoroso(a).

4. Eu acordo me sentindo(a) revigorado(a) e descansado(a).
5. Meu dia a dia é cheio de coisas que eu acho interessantes.
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Anexo C: Questionario de Estilos Parentais na Alimentacdo (QEPA; Cauduro, Reppold,
& Pacheco, 2017)

Este questionario tem como objetivo conhecer a forma como vocé interage com seu (sua) filho
(a) na hora da refeicdo. Marque a resposta que melhor descreve a frequéncia com que essas
situacBes ocorrem. Se vVOCé nao tem certeza, marque a resposta que mais se aproxima da forma
como voceé interage com seu (sua) filho (a), em cada situacéo descrita.

1 = Nenhuma; 2 = Poucas vezes; 3 = As vezes; 4 = Muitas vezes; 4 = Sempre

Questdes 1/2(3|4|5
1. Usa de forga fisica com a crianga para que ela coma (por exemplo, fazendo
com que a crianga fique na cadeira para comer).

2. Promete algo & crianga, que ndo seja comida, como recompensa por comer (por
exemplo, “se vocé€ comer o feijdo, podemos jogar bola depois do almogo”).

3. Incentiva a crianga a comer, “enfeitando” a comida para torna-la mais
interessante (por exemplo, fazendo figuras/desenhos com os legumes ou
verduras).

4. Faz perguntas para a crianga sobre a comida, durante a refeicdo (por exemplo,
pergunta a crianga se a comida estd gostosa)

5. Pede para a crianga comer, pelo menos, um pouco da comida que esta no prato.
6. Explica os beneficios da comida para que a crianga coma (por exemplo, "o
leite é bom para a sua salde, porque ele vai fazer vocé ficar forte").

7. Diz algo a crianga que demonstre a sua desaprovacao pelo fato dela n&o ter
comido a refeicao.

8. Permite que a crianga escolha o que ela quer comer na refeicdo, entre os
alimentos que ja estdo servidos.

9. Elogia a crianca quando ela come (Por exemplo, "Que menino (a) legal! Vocé
esta comendo o seu feijao! ™).

10. Sugere que a crianga coma, dizendo, por exemplo, "a comida esta esfriando"
11. Apressa a crianga no momento da refeigdo (por exemplo, fala para a crianga:
“Vamos mais rapido, coma logo a sua comida”)

12. Diz para a crianga que ir tirar alguma coisa dela, se ela ndo comer a comida
(por exemplo, “Se vocé€ ndo comer a comida ndo vai brincar depois do jantar”).
13. Diz para a crianga comer algum dos alimentos que esta no prato (por
exemplo, " coma o0 macarrdo").

14. Avisa a crianga que Vvai tirar dela algum alimento, se ela ndo comer a refei¢éo
(por exemplo, "Se vocé ndo comer, vocé ndo vai ganhar a sobremesa™).

15. Diz alguma coisa positiva sobre a comida que a crianga esta comendo,
durante a refei¢do (por exemplo, “como estd gostoso o arroz”)

16. D& comida na boca da crianga para que ela coma a refeig&o.

17. Ajuda a crianca a comer durante a refeicdo (por exemplo, cortando o alimento
em pedagos menores).

18. Incentiva a crianca a comer usando outros alimentos como recompensa (por
exemplo: "Se vocé comer, vocé vai ganhar a sobremesa”).

19. Implora para que a crianga coma a refeigao.
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Anexo D: Escala de Autoeficacia no Manejo do Diabetes (IMDSES; Gastal et al., 2007)

1 = Concorda Totalmente
2 = Concorda

3 = Discorda

4 = Discorda Totalmente
NA = Nao se aplica

Questdes 112(3|4|NA

1. Eu consigo fazer a dieta, na maioria das vezes no meu dia-a-dia.

2. Eu sou confiante na minha habilidade para lidar com o diabetes.

3. Eu me sinto seguro(a) de usar meu conhecimento sobre diabetes, no meu
tratamento diério.

4. Eu acredito que posso seguir as rotinas do diabetes a cada dia.

5. Eu consigo fazer as refeicbes no mesmo horério todos os dias.

6. Eu consigo manter minha dieta, quando fago refeigdes fora de casa em locais
conhecidos (p. ex: casa de amigos).

7. Eu consigo manter minha dieta, quando fago refeigdes fora de casa, em
locais desconhecidos.

8. Eu tenho certeza de que serei capaz de manter minha dieta, quando as
pessoas ao meu redor ndo sabem que sou diabético.

9. Eu estou certo de que posso manter minha dieta todos os dias.

10. Eu consigo substituir corretamente um tipo de alimento por outro do
mesmo grupo. Ex.: Trocar arroz por batata.

11. Eu consigo manter minha dieta quando vou a festas.

12. Eu consigo aplicar insulina usando a técnica correta.

13. Eu tenho facilidade de aplicar insulina quando estou fora de casa.

14. Eu consigo ajustar minha dose de insulina baseado nos resultados dos
testes de agucar no sangue ou urina, quando necessario.

15. Eu tenho certeza de que consigo ajustar minha dose de insulina, quando
ocorrem mudancas na minha rotina diria.

16. Eu sei ajustar minha dose de insulina para evitar queda de agucar quando
pratico exercicios fisicos.

17. Eu sei que tipo de ajuste na dose de insulina, devo realizar quando meu
acucar no sangue esta mais alto do que deveria.

18. Eu consigo ajustar minha dose de insulina quando estou gripado ou
resfriado.

19. Eu tenho certeza de que o tratamento do diabetes ndo atrapalha minha
rotina diaria

20. Eu acho que sou capaz de seguir o tratamento planejado do diabetes, até
mesmo quando ocorrem mudangas na minha rotina diaria.
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Anexo E: Solicitacdo e Aprovacdo para utilizar e adaptar a Escala de Autoeficacia no
Manejo do Diabetes (IMDSES) para uso e adaptacdo em pais de criancas (Estudo 2.1)

Re: IMDSES: Autorizacao para uso em pesquisa

@

Daniela Gastal <dagastal@terra.com.br= ] "
o ot
Sex 24/08/2018, 21:22

Viocé

Boa noite, serd um prazer o uso da escala IMDSES em seu trabalho e fico 3 disposigdo. Att Daniela
Enviado do meu iPhone

Em 23 de ago de 2018, a(s) 11:10, Ariane de Brito <ariane.britto@hotmail.com> escreveu:

Bom dia, Daniela!

Tudo bem?

Eu me chamao Ariane de Brito, sou doutoranda do Programa de Pos-Graduacio em Psicologia da UFRGS, e pesquiso sobre diabetes tipo 1,
especificamente, o impacto de varidveis psicoldgicas no controle glicémico. Atualmente, estou a procura de um instrumento que possa
mensurar a autoeficicia no que diz respeito do diabetes tipo 1 em pais de criangas diabéticas (considerando que sdo eles os principais
gestores da doenga do filho). Por esse motivo, venho por meio deste e-mail solicitar sua autorizagdo para utilizar a IMDSES e adaptar a
configuragio das frases dos itens da escala de modo a viabilizar seu uso em pais de criangas com DM1.

Aguardo resposta e fico a disposigio para maiores esclarecimentos sobre a pesquisa.

Abragos,

Att,

Ariane de Brito
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Anexo F: IMDSES (Gastal et al., 2007) adaptada para os participantes

Para cada afirmacéo abaixo a respeito das tarefas associadas ao manejo/ tratamento do diabetes
do seu (sua) filho (a), marque uma das seguintes alternativas:

1 = Concordo totalmente; 2 = Concordo; 3 = Discordo; 4 = Discordo totalmente; NA = N&o se aplica

Questdes: 1(2]|3]4|NA

1. Eu consigo fazer e/ou oferecer uma dieta saudavel para o meu (minha) filho
() na maioria das vezes no meu dia-a-dia.

2. Eu sou confiante na minha habilidade para lidar com o diabetes do meu
(minha) filho (a).

3. Eu me sinto seguro (a) de usar meu conhecimento sobre diabetes no
tratamento diario do meu (minha) filho (a).

4. Eu acredito que posso fazer com que meu (minha) filho (a) siga as rotinas do
diabetes a cada dia.

5. Eu consigo fazer com que meu (minha) filho (a) faca as refeigdes no mesmo
horario todos os dias.

6. Eu consigo fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a dieta, quando
ele (a) faz refeicOes fora de casa em locais conhecidos (p. ex. casa de amigos).
7. Eu consigo fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a dieta, quando
ele (a) faz refeigdes fora de casa em locais desconhecidos.

8. Eu tenho certeza de que serei capaz de fazer com que meu (minha) filho (a)
mantenha a dieta quando as pessoas ao seu redor ndo sabem que ele (a) é
diabético (a).

9. Eu estou certo de que posso fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a
dieta todos os dias.

10. Eu consigo substituir corretamente um tipo de alimento por outro do
mesmo grupo na alimentagdo do meu (minha) filho (a). Ex.: Trocar arroz por
batata.

11. Eu consigo fazer com que meu (minha) filho (a) mantenha a dieta quando
vamos a festas.

12. Eu consigo aplicar insulina no meu (minha) filho (a) usando a técnica
correta.

13. Eu tenho facilidade de aplicar insulina no meu (minha) filho (a) quando
estamos fora de casa.

14. Eu consigo ajustar a dose de insulina do meu (minha) filho (a) baseado nos
resultados dos testes de aglcar no sangue ou urina dele (a), quando necessario.

15. Eu tenho certeza de que consigo ajustar a dose de insulina do meu (minha)
filho (a), quando ocorrem mudangas na rotina diaria dele (a).

16. Eu sei ajustar a dose de insulina do meu (minha) filho (a) para evitar queda
de aglcar quando ele pratica exercicios fisicos.

17. Eu sei que tipo de ajuste na dose de insulina do meu (minha) filho (a) devo
realizar quando seu aglcar no sangue esta mais alto do que deveria.

18. Eu consigo ajustar a dose de insulina do meu (minha) filho (a) quando ele
(a) esta gripado (a) ou resfriado (a).

19. Eu tenho certeza de que o tratamento do diabetes do meu (minha) filho (a)
ndo atrapalha minha rotina diaria.

20. Eu acho que sou capaz de fazer com que meu (minha) filho (a) siga o
tratamento planejado do diabetes, até mesmo quando ocorrem mudangas na sua
ou na minha rotina didria.
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Anexo G: Perguntas para avaliar a Numeracia

1- Dionisio tem diabetes tipo 1. Sua (seu) mae (pai) sempre considera as informacdes da tabela abaixo
para saber a quantidade de insulina que ele precisa tomar com base no seu nivel de aglcar no sangue

naquele momento.

Se 0 aguicar no sangue for: | Unidades de Insulina
130-180 0
181-230 1
231-280 2
281-330 3
331-380 4

Considerando essas informacdes, quanto de insulina a (0) mae (pai) de Dionisio precisa aplicar nele

quando seu nivel de agucar de sangue for de 295?

Resposta: unidades.

2- Depois de consultar o0 médico, a (0) méde (pai) de Dionisio recebe as seguintes instrugdes sobre
contagem de carboidratos e quantidade de insulina na hora das refeicdes:

"Dionisio devera aplicar 1 unidade de insulina para cada 10 gramas de carboidratos".

INFORMAGCAO NUTRICIONAL

WAFER SABOR LIMAO
PORCAO 30G (3 UNIDADES).

Quantidade por porcéo

%VD(*)
Valor energético 202 kcal = 10%
846 kJ
Carboidratos, dos quais: 289 9%
AcUcares 20g **
Proteinas 1,39 2%
Gorduras Totais 9,49 17%
Gorduras Saturada 4,5¢ 20%
Gorduras Trans Og falked
Fibra Alimentar 0,89 3%
Saédio 39mg 2%

*% WValores Didrios com base em uma dieta de
2.000 kcal ou 8.400 kJ. Seus valores diarios podem
ser maiores ou menores, dependendo de suas
necessidades energéticas. **0VD néo
estabelecido.

Questoes:

Considerando essa instrucdo e a informacéo
nutricional do pacote de biscoito de liméo
(imagem) em que uma por¢do de 30 gramas ou
seja, trés biscoitos, equivale a 28 gramas de
carboidratos, quanto de insulina a (0) mae (pai) de
Dionisio deve aplicar se ele comer apenas 3
unidades de biscoito (30 gramas)?

Resposta: unidades.

E, quanto de insulina a (0) mée (pai) de Dionisio
deve aplicar nele se ele comer o pacote de inteiro
(150 gramas)?

Resposta: unidades.



Anexo H: Termo de Anuéncia do Instituto da Crianca com Diabetes (ICDRYS)

/:g“"f“_/ GRUPO HOSPITALAR CONCEICAQ i SU$+-...
b

Haser 2787 3968 7 33672000 : Puto Alodte s K8 - CEP 01380 300
onal
o

i m«ﬂ-m\m Fovms Crew Hegedor, Hovgna iade g
Unidade te Saude Pacaise dos de o Sairde Nove Sehioia Aaracis. Unidade co Smeo Jewcin
o aias Conta s Biva. dade & COIA Uniacte Ge SnoceSat85 2 Dage. Cario o Eckscaght
Uitacn e Sadde SABS. S d ALncao Sacatsorial i » Aduo. Uniceds o4 Siuds Conseha. Linrdade 6 5o
Vinouioos 30 Minsteio ds Saude - st

TERMO DE ANUENCIA DO RESPONSAVEL PELO SETORISERVlQO
ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA NO GHC '

Ref.: Projeto de pesquisa intitulado:

Funcionamento psicolégico parental e seu impacto sobre 0 controle
glicémico dos filhos com diabetes mellitus tipo 1.

Eu, %%/é é@é@—/&/w/% | .?

responsavel pelo setor/sefvico Instituto da Crianca com Diabetes

(ICD), tenho ciéncia do protocolo/projeto de pesquisa supraatado

proposto pelo(a) pesquisador(a) responsavel Ariane de Brito Santos;f

Kluge, conhego seus objetivos e a metodologia que sera desenvolvnda.

Declaro estar ciente de que o estudo ndo ira interferir no fluxo
normal deste Servigco e que o inicio da pesquisa somente podera se darx.

ap6s a aprovagdo do Projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa do GHC !

~__ Porto Alegre, é‘lde abril de 2019.

- : Carimbo:
Assinatura df‘ Chefe do Servigo :
Obs.: Este documento ndo autoriza o inicio da realizacdo da pesquisa, pois trata se de requis:toj.

eX|g|do pelo CEP-GHC para apreciacio ética do projeto de pesquisa. A finalidade é atestar sea
pesquisa ndo interferira negativamente no desenvolvimento no trabalho do servigo
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Anexo I: Questionario para avaliacdo de material educativo baseado no EVALPEM
(Evaluation of Printed Education Materials) em sua versdo adaptada para o portugués
brasileiro (Castro et al., 2007)

Instrucdes: Os itens a seguir dizem respeito a aspectos avaliativos do material psicoeducativo anexado a
este questionario. Apoés a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens
seguintes marcando um X no ndmero e espaco apropriados. No espago em branco apds a escala de
pontuagdo ¢ possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por favor,
responda a todos os itens do questionario.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

0|1 2 Comentarios
1- Exatidao Cientifica
a) 0s conteldos estdo de acordo com o conhecimento atual.
as recomendagdes sdo necessarias e sao corretamente abordadas.
2- Conteado
a) 0s objetivos sdo evidentes.
b) recomendacéo sobre o comportamento desejado é satisfatoria
c) ndo h& informacédo desnecessaria.
d) pontos importantes sdo revisados.
3- Apresentacdo Literaria
a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos, promogéao ou
apelos falsos).
b) a linguagem € explicativa.
d) a maioria do vocabulério é composta de palavras comuns.
e) o contexto de cada questdo é comunicado antes da nova informagé&o.
) o vocabulario é composto de palavras simples.
g) as ideias sdo expressas de forma concisa.
h) o material é de fécil leitura.
4- llustragdes

a) as ilustracOes sdo simples, apropriadas e apresentam um esbogo
facilmente compreensivel.

b) elas sdo familiares para os leitores.

c) elas estdo relacionadas ao texto (expressam o proposito desejado).
d) elas estdo integradas com o texto (facilmente localizadas).

5 - O material ¢ suficientemente especifico e compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando e/ou vivenciando
problemas psicoemaocionais que requerem ajuda profissional.

b) a terminologia técnica esta adequadamente definida.

C) 0s contos séo claros e informativos.

d) as orientagdes finais sdo claras e informativas.

e) o uso de palavras ou express6es com duplo sentido ndo ocorre no texto.
6- Legibilidade

a) tamanho das letras é adequado.

b) estilo das letras é adequado.



C) 0 espagamento entre letras é adequado.
d) o comprimento das linhas é adequado.
e) espacamento entre linhas é adequado.

) 0 uso de caracteres em negrito e marcadores chamam a aten¢do para
pontos especificos ou contetdo chave.

g) os subtitulos ou as margens internas facilitam a leitura.
h) o espagamento entre paragrafos é adequado.
i) o formato do material é adequado
7- Qualidade da Informacéo
a) ¢ integrado a cultura local.
b) a informacéo é atualizada.
c) é adaptado a cultura atual.
d) o material permite que os pais realizem as a¢des desejadas.
o material ajuda os pais a prevenirem problemas emocionais em potencial.

f) o material permite que os pais atinjam o maximo de beneficios
possiveis.
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Anexo J: Questionario completo para avaliacdo dos materiais psicoeducativos como foi
apresentado para o publico-alvo na plataforma de coleta de dados (Estudo 3)

Etapa 1 — Leitura do material psicoeducativo

Nesse primeiro momento, pedimos que vocé faca a LEITURA completa do material psicoeducativo que
poderé descarregar abaixo. O material tem 29 paginas ilustradas.

[Anexo link do Material].
Etapa 2 — Questionario de avaliacéo

1- Apos ter lido o material psicoeducativo, responda as perguntas abaixo. E muito importante para nos
gue vocé responda todos os itens. Se necessario, acrescente comentarios e sugestoes.

0 = ndo adequado

1 = adequado

2 = 6timo

N/A = fator ndo pode ser avaliado

Fator a ser classificado Pontuagéo 0|1 |2 |NA Comentarios/
Sugestdes

1 - Contetdo

(a) O propésito esté evidente

(O objetivo da historia é explicito?)

(b) O conteldo trata de comportamentos

(c) O contelido esta focado no propdsito

(d) O contelido destaca 0s pontos principais

2 — Exigéncia de alfabetizacao

(@) Nivel de leitura

(A leitura é facil?)

(b) Usa escrita na voz ativa

(c) Usa vocabulario com palavras comuns no texto
(d) O contexto vem antes de novas informagoes
(e) O aprendizado é facilitado por tépicos

3 — lustragdes

(a) O proposito da ilustracdo referente ao texto esta claro
(b) Tipos de ilustragdes

(As ilustracdes estdo alinhadas com a informacao
escrita? Ha coeréncia?)

(c) As figuras/ilustragdes séo relevantes

(d) As listas, tabelas, etc. tem explicacédo

(e) As ilustracdes tem legenda

4 — Layout (Design) e apresentacao

(a) Caracteristica do layout (design)

(O design e apresentacdo da historia é agradavel?)
(b) Tamanho e tipo de letra

(c) Séo utilizados subtitulos

5 — Estimulacdo / Motivagdo do aprendizado
(a) Utiliza a interacéo

(Propde interacdo do leitor com a historia?)

(b) As orientacdes sdo especificas e ddo exemplos
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(c) Motivacéo e autoeficécia

(Vocé se sentiu motivado e capaz de se comportar de
forma similar como o sugerido no material?)

6 — Adequagcio cultural

(a) E semelhante & sua logica, linguagem e experiéncia
(A histdria apresenta elementos do seu cotidiano e
contexto cultural?)

(b) Imagem cultural e exemplos

(Vocé se sentiu representado na historia?)

Vocé gostaria de comentar ou sugerir algo sobre o material lido?

2- Esse material foi atil para vocé?
( )Sim () Naéo

3- Vocé recomendaria esse material para outros pais/mées/cuidadores de criangas com diabetes tipo 1?
() Sim () Nao Por quais motivos?

4- Agora nos fale brevemente sobre vocé e seu(sua) filho(a) com diabetes tipo 1.
Sobre vocé:

Vocé é: () Pai () Mae () Outro
Idade:

Escolaridade: () Ensino Fundamental /() Ensino Médio /() Ensino Superior
Renda média MENSAL FAMILIAR:

() Até um salério minimo

() De um a dois salarios minimos

() De dois a quatro salarios minimos

() Mais que quatro salarios minimos

Estado civil: Possui relacionamento estavel (namoro, “mora junto”, casamento, etc.): () Sim / () Nao.
Qual?
Atualmente trabalha: () Sim/ () Néo / () Sou apenas estudante/ () Sou “do lar”
Namero de filhos:

Sobre seu(sua) filho(a) com diabetes tipo 1:

Sexo: () Masculino ( ) Feminino

Idade:

Série escolar atual: () N&o frequenta a escola
Tempo de diagndstico de diabetes tipo 1:

Usa bomba de insulina? ( ) Sim/( ) Néo

Quantidade de injecbes de insulina por dia:

Quantidade de vezes que monitora a glicemia por dia:

Pratica exercicios fisicos? ( ) Sim () Néo

Muito obrigado pela sua participagao!



Anexo K: Parecer do Comité de Etica do Instituto de Psicologia —- UFRGS

UFRGS - INSTITUTO DE
PSICOLOGIA DA W mo
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Funcionamento psicolégico parental e seu impacto sobre o controle glicémico dos
filhos com diabetes mellitus tipo 1

Pesquisador: EDUARDO AUGUSTO REMOR

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 12499519.5.0000.5334

Instituicdo Proponente: Instituto de Psicologia - UFRGS
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.374.870

Apresentacao do Projeto:

O presente projeto de pesquisa tem como objetivo geral mapear as relagdes entre variaveis de
funcionamento psicolégico dos pais (pai, mae ou cuidador) e o controle glicémico de criangas com DM1.
Para tanto sdo propostos trés estudos sequenciais. O Estudo 1 (revisédo de literatura) propde a revisao
sistematica da literatura a fim de identificar em estudos empiricos nacionais e internacionais as variaveis
psicoldgicas dos pais que exercem influéncia sobre o controle glicémico de seus filhos com DM1. O Estudo
2 (correlacional) propde uma pesquisa empirica, descritiva e transversal que tera como objetivo analisar
associagOes entre diferentes varidveis psicolégicas dos pais e o controle glicémico de criangas com DM1 por
meio de um modelo hipotético exploratério. O Estudo 3, visa elaborar um material psicoeducativo
direcionado a pais e cuidadores de criangas com DM1, a partir dos resultados do estudo 2, propondo um
material que possa ser utilizado na promog¢&o de saide mental e controle da doenga.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario:
O projeto tem como objetivo geral mapear as relagdes entre o funcionamento psicoldgico dos pais

Endereco: Rua Ramiro Barcelos, 2600

Bairro: Santa Cecilia CEP: 90.035-003
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3308-5698 Fax: (51)3308-5698 E-mail: cep-psico@ufrgs.br
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Continuagéo do Parecer: 3.374.870

(pai, mae ou cuidador) e o controle glicémico de criangas com DM1.

Objetivo Secundario:

Os objetivos secundarios do Estudo 1 sdo: resumir as informagdes disponiveis nos artigos selecionados e
mapear o grau de associagdo entre as variaveis e o tamanho do efeito dos estudos que apresentarem esses
dados. Do Estudo 2 sdo: (a) avaliar variaveis psicologicas dos pais de criangas com DM1; (b) analisar essas
variaveis de acordo com variaveis sociodemograficas e clinicas da amostra; (c)

identificar as variaveis relevantes para o controle glicémico das criangas com DM1 mediante testes de
correlagdes e regressao linear; e (d) testar um modelo exploratério desenvolvido para compreender a
relagéo entre as variaveis psicolégicas dos pais e o controle glicémico da crianga com DM1. E do Estudo 3
sdo (a) descrever o processo de elaboragdo do material psicoeducativo para familias de criangas com DM1;
e (b) avaliar o material psicoeducativo elaborado.

Avaliacado dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os pesquisadores referem que os procedimentos desta pesquisa tém risco minimo e que se for identificado
algum desconforto dos participantes, os mesmos serdo encaminhados para atendimento apropriado.
Beneficios:

Os pesquisadores referem que o beneficio direto da pesquisa para os pais é a oportunidade de refletirem
sobre aspectos relacionados ao impacto de seus comportamentos para os resultados de satde de seus
filhos ou filhas com diabetes

tipo 1, e, como beneficio indireto, o fato de estarem contribuindo para a expansdo do conhecimento sobre as
relages pais-filhos no contexto do diabetes tipo 1.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Trata-se de projeto de tese de doutorado que investiga uma tematica relevante nesta area de conhecimento.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Apresenta Termo de Anuéncia do servigo de Controle do Diabetes do GHC.

Os Termos estédo escritos em linguagem adequada, trazendo as informagbes sobre os objetivos e
procedimentos da pesquisa, mencionando os riscos e beneficios, assim como os encaminhamentos
necessarios caso sejam identificadas situagdes de desconforto dos participantes

Endereco: Rua Ramiro Barcelos, 2600

Bairro: Santa Cecilia CEP: 90.035-003
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3308-5698 Fax: (51)3308-5698 E-mail: cep-psico@ufrgs.br
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durante as etapas 2 e 3 da pesquisa.

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:

QB

Trata-se de projeto bem qualificado em todos os niveis, atendendo os requisitos éticos conforme a

Resolugédo 510/16 do Conselho Nacional de Saude.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacédo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 15/05/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1328029.pdf 17:22:32
Projeto Detalhado / | Projeto_Completo_REV.pdf 15/05/2019 |Ariane de Brito Aceito
Brochura 17:21:09 [Santos
Investigador
TCLE/ Termos de |TCLEs_REV.pdf 15/05/2019 |Ariane de Brito Aceito
Assentimento / 17:19:18 |[Santos
Justificativa de
Auséncia
Outros Instrumentos_REV.pdf 15/05/2019 |Ariane de Brito Aceito
17:18:13 [Santos

Cronograma CronogramaCompleto_REV.pdf 15/05/2019 | Ariane de Brito Aceito
17:17:22 | Santos

Outros CurriculoSofia.pdf 23/04/2019 | Ariane de Brito Aceito
14:48:02 [ Santos

Outros Relacaolntegrantes.pdf 23/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
14:47:29 | Santos

Outros TermodeCompromissoEntregadeRelator| 23/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
io.pdf 14:47:01 [ Santos

Outros TermodeAnuencialCD.pdf 23/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
14:45:40 | Santos

Outros CurriculoEduardoRemor.pdf 17/04/2019 | Ariane de Brito Aceito
12:35:16 [ Santos

Outros CurriculoArianedeBrito.pdf 17/04/2019 | Ariane de Brito Aceito
12:34:48 | Santos

Outros Parecer_Compesq.pdf 17/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
10:06:22 [ Santos

Folha de Rosto FolhaDeRosto_ariane.pdf 11/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
15:58:25 | Santos

Orcamento Orcamento.pdf 05/04/2019 | Ariane de Brito Aceito
18:44:32 | Santos

Situagao do Parecer:

Enderego:
Bairro: Santa Cecilia
UF: RS

Telefone: (51)3308-5698

Rua Ramiro Barcelos, 2600

CEP: 90.035-003

Municipio: PORTO ALEGRE

Fax: (51)3308-5698 E-mail:

cep-psico@ufrgs.br
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Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

PORTO ALEGRE, 06 de Junho de 2019

Assinado por:
Milena da Rosa Silva
(Coordenador(a))

Endereco: Rua Ramiro Barcelos, 2600

Bairro: Santa Cecilia

UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3308-5698 Fax: (51)3308-5698

CEP: 90.035-003

E-mail: cep-psico@ufrgs.br
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Anexo L: Parecer do Comité de Etica do Hospital Nossa Senhora da Conceigéo - GHC

HOSPITAL NOSSA SENHORA
DA CONCEIGAO - GRUPO Wﬂv
HOSPITALAR CONCEICAO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Funcionamento psicolégico parental e seu impacto sobre o controle glicémico dos
filhos com diabetes mellitus tipo 1

Pesquisador: EDUARDO AUGUSTO REMOR

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 12499519.5.3001.5530

Instituicdo Proponente: HOSPITAL NOSSA SENHORA DA CONCEICAO SA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.602.572

Apresentacgao do Projeto:
Vide parecer inicial.

Objetivo da Pesquisa:
Vide parecer inicial.

Avaliagado dos Riscos e Beneficios:

Riscos: Relacionados aos contetidos presentes nos questionarios, que podem gerar algum desconforto, por
exemplo: reflexdes e sentimentos negativos, ao preencher

os instrumentos. Nesse caso, se desejar, o participante sera informado que podera entrar em contato com a
pesquisadora responsavel e ser encaminhado para atendimento apropriado. Além disso, o participante
podera ainda procurar o Servigo de Psicologia do ICD para tirar duvidas e buscar orientagdes sobre o seu
caso, em particular, por meio de atendimento psicolégico quando necessario. Sera disponibilizado no TCLE
o contato da pesquisadora principal, assim como de ambos os comités de ética, para o esclarecimento de
duvidas ou solicitagédo de informacdes adicionais.

Beneficios: Contribuir para a ampliagcdo dos conhecimentos a respeito do impacto que as variaveis
psicolégicas parentais podem exercer sobre resultados de saude de criangas com DM1. Tais

Endereco: Francisco Trein, 326 - Centro de Educagéo Tecnolégica e Pesquisa em Salde - Escola GHC

Bairro: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3357-2805 E-mail: cep-ghc@ghc.com.br
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Continuagéo do Parecer: 3.602.572

conhecimentos poderdo orientar aplicagdes praticas, como intervengdes e grupos de orientagdo a pais,
visando promover bem estar aos pais e filhos diabéticos tipo 1, incentivar interagdes saudaveis entre eles e
melhorar o

controle glicémico e a adaptagédo a doenca.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Vide parecer inicial.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:
- Relagéo de integrantes do Projeto: OK.

- Curriculos dos integrantes: OK

- TCLE: OK

- Instrumentos: OK

- Relagéo de integrantes: OK

- Termo de compromisso de entrega de relatério: OK
- Termo de anuéncia: OK

- Curriculo dos pesquisadores: OK

- Parecer instituicdo de origem: OK

- Termo de Assentimento: OK

Recomendacgoes:

Recomenda-se a pactuagéo formal com o servigo de Psicologia do local da coleta de dados, visto que o
mesmo, conforme a carta resposta, "o participante podera procurar

o Servigo de Psicologia do ICD para tirar duvidas e buscar orientagdes sobre o seu caso, em particular, por
meio de atendimento psicoldgico quando necessario", o que trara novas demandas ao servigo do referido
hospital.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:

Pendéncias atendidas.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Pendéncias atendidas de forma adequada, estando o projeto aprovado para execugao.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo

Informactes PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 30/08/2019 Aceito

Enderego: Francisco Trein, 326 - Centro de Educagéo Tecnolégica e Pesquisa em Salde - Escola GHC

Bairro: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200
UF: RS Municipio: PORTO ALEGRE
Telefone: (51)3357-2805 E-mail: cep-ghc@ghc.com.br
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Q=

mo

Basicas do Projeto |ETO_1373962.pdf 12:49:51 Aceito
Outros CARTA_RESPOSTA_PARECER_CON | 30/08/2019 |EDUARDO Aceito
SUBSTANCIADO.pdf 12:46:27 | AUGUSTO REMOR
Projeto Detalhado / | Projeto_completo_de_Tese_Ariane_de_| 30/08/2019 |EDUARDO Aceito
Brochura Brito_REVISADO_3.pdf 10:19:02 |AUGUSTO REMOR
Investigador
Projeto Detalhado / | Projeto_completo_de_Tese_Ariane_de_| 16/08/2019 |EDUARDO Aceito
Brochura Brito_REVISADO_2.pdf 16:35:32 |AUGUSTO REMOR
Investigador
Outros 5_Integrante_CurriculoAnaMaria.pdf 16/08/2019 |EDUARDO Aceito
16:34:19  |AUGUSTO REMOR
Qutros 4_|ntegrante_CurrriculoMarciaPunales.p| 16/08/2019 |EDUARDO Aceito
df 16:33:57 | AUGUSTO REMOR
QOutros 3_Integrante_CurriculoSofia.pdf 16/08/2019 |EDUARDO Aceito
16:33:34 |AUGUSTO REMOR
Qutros 2_Integrante_CurriculoEduardoRemor.p | 16/08/2019 |EDUARDO Aceito
df 16:33:05 |AUGUSTO REMOR
Outros 1_Integrante_CurriculoArianedeBrito.pdf| 16/08/2019 | EDUARDO Aceito
16:32:41  [AUGUSTO REMOR
TCLE /Termos de | TCLEs_Estudos_2_3_REVISADO2.pdf 16/08/2019 |EDUARDO Aceito
Assentimento / 16:32:17 |AUGUSTO REMOR
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_completo_de_Tese_Ariane_de_| 05/07/2019 |EDUARDO Aceito
Brochura Brito_REVISADO.pdf 09:23:58 |AUGUSTO REMOR
Investigador
Outros CurriculoAnaMaria.pdf 05/07/2019 |EDUARDO Aceito
09:20:27 |AUGUSTO REMOR
Qutros CurrriculoMarciaPunales.pdf 05/07/2019 |EDUARDO Aceito
09:19:37 _|AUGUSTO REMOR
TCLE/Termos de |TCLE_Ariane_Projeto_Doutorado_REVI| 05/07/2019 |EDUARDO Aceito
Assentimento / SADO.pdf 09:18:43 |AUGUSTO REMOR
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_Completo_REV.pdf 15/05/2019 |Ariane de Brito Aceito
Brochura 17:21:09 |Santos
Investigador
TCLE / Termos de | TCLEs_REV.pdf 15/05/2019 |Ariane de Brito Aceito
Assentimento / 17:19:18 |Santos
Justificativa de
Auséncia
Outros Instrumentos_REV.pdf 15/05/2019 |Ariane de Brito Aceito
17:18:13 | Santos
Outros CurriculoSofia.pdf 23/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
14:48:02 | Santos
Outros Relacaolntegrantes.pdf 23/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
14:47:29 | Santos
Enderego: Francisco Trein, 326 - Centro de Educagéo Tecnolégica e Pesquisa em Salde - Escola GHC

Bairro: CRISTO REDENTOR
Municipio:
(51)3357-2805

UF: RS
Telefone:

CEP: 91.350-200
PORTO ALEGRE

E-mail:

cep-ghc@ghc.com.br
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Outros TermodeCompromissoEntregadeRelator| 23/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
io.pdf 14:47:01 | Santos
Outros TermodeAnuencial CD.pdf 23/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
14:45:40 | Santos
Outros CurriculoEduardoRemor.pdf 17/04/2019 | Ariane de Brito Aceito
12:35:16 | Santos
Outros CurriculoArianedeBrito.pdf 17/04/2019 | Ariane de Brito Aceito
12:34:48 | Santos
Qutros Parecer_Compesq.pdf 17/04/2019 |Ariane de Brito Aceito
10:06:22 | Santos

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

Endereco:

UF: RS
Telefone:

PORTO ALEGRE, 26 de Setembro de 2019

Assinado por:
Daniel Demétrio Faustino
(Coordenador(a))

da Silva

Francisco Trein, 326 - Centro de Educagéo Tecnoldgica e Pesquisa em Salde - Escola GHC
Bairro: CRISTO REDENTOR CEP: 91.350-200
Municipio: PORTO ALEGRE

(51)3357-2805

E-mail:

cep-ghc@ghc.com.br
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Anexo M: Avaliagdo na Integra dos Juizes Especialistas — Parte 1 (Estudo 3)

HISTORIA 1
Variavel: AUTOEFICACIA PARENTAL
Tema central: Rotina e Imprevistos

JUIZ A-PSICOLOGIA

Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

InstrucBes: Apds a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens
seguintes marcando um X no ndmero e espaco apropriados. No espago em branco apds a escala de
pontuagdo ¢é possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por

favor, responda a todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

01 2 Comentarios

Exatidao Cientifica

a) os contetidos estdo de acordo com o conhecimento X

atual.

b) as recomendacBes sd0 necessarias e sao X

corretamente abordadas.

Conteudo

a) 0s objetivos sdo evidentes. X Abordaria aspectos
psicossociais da autoeficcia
parental

b) recomendacédo sobre o comportamento desejado é X Como explicitei no texto, eu

satisfatoria trataria a atividade para a
crianga como uma
continuidade da historia

c) ndo ha informag&o desnecessaria. X

d) pontos importantes séo revisados. X Quando se fala de

autoeficacia parental e varios
aspectos constroem 0
tratamento do diabetes. Seria
interessante aborda-los?

Apresentacao Literaria

a) a linguagem € neutra (sem adjetivos comparativos, X
promocao ou apelos falsos).

b) a linguagem é explicativa. X



d) a maioria do vocabulario é composta de palavras
comuns.

e) o contexto de cada questdo é comunicado antes da
nova informacéo.

) o vocabulario é composto de palavras simples.

) as ideias sdo expressas de forma concisa.
h) o material € de facil leitura.

O material ¢é suficientemente especifico e
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele est4
enfrentando  e/ou  vivenciando problemas
psicoemocionais que requerem ajuda profissional.

b) a terminologia técnica estd adequadamente
definida.

¢) as histdrias sdo claras e informativas.
d) as orientagdes finais sdo claras e informativas.

€) 0 uso de palavras ou expresses com duplo sentido
ndo ocorre no texto.

€) 0 uso de palavras ou expressdes com duplo sentido
n&o ocorre no texto.

Espaco para sugestoes:

Fiz algumas sugestdes no
texto em azul

Fiz algumas sugestBes no
texto em azul

Penso que a énfase deveria
ser possibilitar a identificagéo
de sentimentos possiveis
guando uma crianca €
diagnosticada com diabetes.
Se houver paralizagdo, por
exemplo, a possibilidade da
busca de um profissional para
possiveis intervencoes
psicolégicas

Fiz algumas sugestBes no
texto em azul

Fiz algumas sugestdes no
texto em azul

A histéria da Diana, Vanessa e D. Francisca esta clara e bem elaborada.

1) Minha sugestédo € que além de orientacGes em relacdo a manutengdo do diabetes e manejo,
sejam também apresentadas nas orientagcdes psicoeducativas a relagdo do diagnostico com os

sentimentos presentes nesta fase de descoberta do diabetes.

Pensando nos aspectos psicossociais do diabetes, a Associacdo Americana de Diabetes
considera que estes devem ser avaliados - utilizando ferramentas padronizadas e validadas -
pela equipe de salde em pelo menos cinco momentos criticos, e se necessario, realizar
encaminhamento pertinentes: (1) no diagnéstico, (2) durante as visitas de manejo regularmente
agendada, (3) durante as hospitaliza¢Ges, (4) quando fatores complicadores se apresentam e
influenciam a autogestdo, e (5) quando ocorrem transigdes significativas no tratamento
(AMERICAN DIABETES ASSOCIATION, 2019; YOUNG-HYMAN, et al., 2016).
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Através da Diana e sua familia, pode-se ponderar que a nova noticia do diagndstico juntamente
com todas as orientacGes de manejo, mudancas repentinas na rotina e, medos e insegurancgas
podem sem acolhidos através da histéria. E naturalizar a possibilidade e a necessidade de uma
intervencdo psicoldgica para todos neste momento, ou para quem precisar. A noticia de uma
doenca crbnica ndo transmissivel, emerge culpa, medo do futuro, inseguranca em relacdo ao
cuidado adequado.

2) colocar ao longo da histéria ou no final da histéria um quadro com os valores de referéncia
esperados, 0 que é uma hipoglicemia, o que € uma hiperglicemia.

AMERICAN DIABETES ASSOCIATION. 5. Lifestyle Management: Standards of Medical
Care in Diabetes—2019 Diabetes Care Jan 2019, 42 (Supplement 1) S46-S60; DOI:
10.2337/dc19-S005

YOUNG-HYMAN, D. DE GROOT, M., HILL-BRIGGS, F., GONZALEZ, J.S., HOOD, K.,
PEYROT, M. Psychosocial Care for People With Diabetes: A Position Statement of the
American Diabetes Association. Diabetes Care, $.39. p. 2126-2140, 2016. Disponivel em:
https://care.diabetesjournals.org/content/39/12/2126 Acesso em: 10 set 2020.

JUIZ B - MEDICINA
Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)
Instrucdes: Apoés a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens
seguintes marcando um X no nimero e espac¢o apropriados. No espaco em branco apds a escala
de pontuagéo é possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario.

Por favor, responda a todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

01 2 Comentarios
Exatiddo Cientifica
a) os contetidos estdo de acordo com o conhecimento X
atual.
b) as recomendagdes sdo necessarias e sdo corretamente X| Ao final, no momento das
abordadas. orientagdes, hd a sugestdo de

buscar  informagBes  para
aprender mais sobre o diabetes
do filho. Acrescentaria algumas
sugestdes de locais confiaveis
onde encontrar essas
orientagdes, evitando fake-news
e informacges inadequadas que
poderdo ser disponibilizadas
informalmente. Talvez sugerir o
site da SBD ou algum grupo de
facebook/instagram organizado
por alguma entidade confiavel.
Acho que as sugestbes sdo
validas.

Conteudo


https://care.diabetesjournals.org/content/39/12/2126

a) 0s objetivos sdo evidentes.

b) recomendag&o sobre o comportamento desejado é
satisfatoria

¢) ndo hé informacdo desnecessaria.

d) pontos importantes sdo revisados.

Apresentacao Literaria

a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos,
promog&o ou apelos falsos).

b) a linguagem é explicativa.

d) a maioria do vocabulario é composta de palavras
comuns.

€) o contexto de cada questdo é comunicado antes da
nova informacéo.

f) o vocabulério é composto de palavras simples.
g) as ideias sdo expressas de forma concisa.
h) o material é de facil leitura.

O material ¢é suficientemente especifico
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando
e/ou vivenciando problemas psicoemocionais que
requerem ajuda profissional.

X | X | X
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Achei o0 material bastante
ilustrativo e claro em sua
abordagem. Para tornar mais
abrangente a identificagdo do
leitor com situacdes
relacionadas & rotina de
cuidado, sugiro acrescentar no
item “Orientac¢des para os pais”
outros dominios da
autoeficéacia, para que nao passe
a mensagem de que se restringe
apenas a administracdo de
insulinas.

Incluiria  aspectos  como:
- Rotinas do DM;
- Alimentacdo e

atividade fisica;

- Cuidados com os pés;

- Frequéncia e controle
de HGT;

- Reconhecer sintomas e
tratar hipoglicemia;

- Manejo do DM em
situacBes de doenga (e
situagbes em que hé
necessidade de
aumento de testes);

- Ajustes de  doses
quando necessario
(conforme controle
glicémico, antes de
realizar atividade fisica
intensa)
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b) a terminologia técnica esta adequadamente definida.
c) as histdrias sdo claras e informativas.
d) as orienta¢®es finais sdo claras e informativas.

e) 0 uso de palavras ou expressdes com duplo sentido ndo
ocorre no texto.

Espaco para sugestdes:

XXX | X

Excelente material. Pequenas sugestdes ao longo da avaliagao.
Parabéns

JUIZ C-NUTRICAO

Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

Instrucdes: Apoés a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens
seguintes marcando um X no nimero e espacgo apropriados. No espaco em branco apds a escala
de pontuagao ¢ possivel ainda escrever comentarios ou declarar “nao aplicavel” quando necessario.
Por favor, responda a todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

01 2 Comentarios
Exatid&o Cientifica
a) os contetdos estdo de acordo com o conhecimento X
atual.
b) as recomendagdes sdo necessarias e S0 corretamente X
abordadas.
Contetido
a) 0s objetivos sdo evidentes. X
b) recomendacg&o sobre o comportamento desejado é X
satisfatdria
¢) ndo ha informacdo desnecessaria. X
d) pontos importantes sdo revisados. X
Apresentacdo Literaria
a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos, X
promocao ou apelos falsos).
b) a linguagem € explicativa. X
d) a maioria do vocabulario é composta de palavras X
comuns.
e) o contexto de cada questdo é comunicado antes da X
nova informacéo.
f) 0 vocabulério é composto de palavras simples. X
g) as ideias séo expressas de forma concisa. X
h) o material é de facil leitura. X

O material ¢é suficientemente especifico e
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando X
e/ou vivenciando problemas psicoemocionais que

requerem ajuda profissional.



b) a terminologia técnica esta adequadamente definida.
c) as histdrias sdo claras e informativas.
d) as orientagdes finais sdo claras e informativas.

e) o uso de palavras ou expressées com duplo sentido ndo
ocorre no texto.

Espaco para sugestdes:

HISTORIA2
Variavel: ESTRESSE PSICOLOGICO
Tema central: Cuidando do cuidador

XXX | X

JUIZ A-PSICOLOGIA

100

Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

Instrugdes: Apos a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com 0s itens
seguintes marcando um X no ndmero e espaco apropriados. No espago em branco apds a escala de
pontuacdo é possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por

favor, responda a todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

Exatidao Cientifica

a) os contelidos estdo de acordo com o conhecimento atual.

b) as recomendacdes sdo necessarias e
corretamente abordadas.

Conteudo

a) 0s objetivos sdo evidentes.

b) recomendagdo sobre o comportamento desejado é

satisfatoria
c) ndo ha informacdo desnecessaria.
d) pontos importantes sdo revisados.

Apresentacao Literaria

a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos,

promocao ou apelos falsos).

b) a linguagem é explicativa.

Comentarios
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d) a maioria do vocabuldrio é composta de palavras X
comuns.

e) o contexto de cada questdo € comunicado antes da nova X
informacao.

f) o vocabulério é composto de palavras simples. X
g) as ideias sdo expressas de forma concisa. X
h) o material € de facil leitura. X

7

O material ¢é suficientemente especifico e
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esté enfrentando e/ou X
vivenciando problemas psicoemocionais que requerem
ajuda profissional.

b) a terminologia técnica esta adequadamente definida. X
c) as histodrias sdo claras e informativas. X
d) as orientagdes finais sdo claras e informativas. X
e) 0 uso de palavras ou expressdes com duplo sentido ndo X

ocorre no texto.

Espaco para sugestdes:
Gostei muito da histéria, complicacao, climax e desfecho.

1) colocar ao longo da histéria ou no final da histéria um quadro com os valores de referéncia esperados,
0 que é uma hipoglicemia, o que é uma hiperglicemia.

JUIZ B — MEDICINA
Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

Instrucgdes: Apds a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens seguintes
marcando um X no nimero e espago apropriados. No espago em branco apds a escala de pontuacéo é
possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por favor, responda a
todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

0 1 2 Comentarios

Exatid&o Cientifica

a) os contetdos estdo de acordo com o conhecimento X

atual.

b) as recomendagdes sdo necessarias e sdo corretamente X

abordadas.

Contetido

a) 0s objetivos séo evidentes. X Ao ler a historia, fica clara para
mim a situacdo de estresse
psicolégico, que foi muito
ilustrativa.  Entretanto, duas



b) recomendac&o sobre o comportamento desejado é
satisfatoria

c) ndo h& informacédo desnecessaria.
d) pontos importantes s&o revisados.
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coisas me preocupam: primeiro,
sinto que as situacdes que
provocam estresse estdo muito
mais voltadas para as demandas
pessoais e laborais, que acabam
prejudicadas e deixadas de lado
diante do cuidado de um filho
com diabetes. Talvez pudesse
apresentar pelo menos algumas
situacbes que ilustrassem o
estresse diretamente
relacionado ao cuidado do
diabetes, que pode se manifestar
sob diferentes formas. Ou, para
ndo mudar o enredo -que esta
excelente- apenas  cita-las
posteriormente, nas orientaces
finais.

Segundo, ao ler essa historia, a
sensacao que fiquei é que ter um
filho com diabetes é uma
“fardo”, associado a algo
“negativo” e muitos prejuizos
laborais e sociais. Na historia,
todos os envolvidos no cuidado
da crianga (tanto a tia quanto o
pai) apresentam episodios de
choro e demonstram sinais de
grande sofrimento. E possivel
gue alguns pais, especialmente
0S que ja estdo mais
familiarizados com a doenga,
ndo se identifiguem com essa
descricdo e, ainda assim,
experenciem  situagbes de
estresse psicolégico em outras
dimensd@es do cuidado. Talvez a
suavizacdo de algumas cenas
possa tornar a imagem um
pouco menos negativa. Quem
sabe focar mais no sofrimento
do pai e atenuar os sentimentos
da tia, para ndo parecer que a
crianga com diabetes provoca
sofrimento em todo mundo,
entende?

Pontos importantes séo
revisados, mas senti falta de
abordarmos outras dimensdes
de estresse psicolégico que
podem  estar  diretamente
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relacionadas ao diabetes. Quem
sabe poderiam aparecer na
forma de dicas para a
identificagdo de outras formas
em que esse estresse pode se
manifestar no item “Orientacdes
para os pais e cuidadores”.
Alguns aspectos importantes
que eu incluiria sdo:

1. Prestar atencdo para
sentimentos  pessoais
gue podem refletir
estresse psicologico
relacionado ao DM 1,
como:

- sentir-se pouco
valorizado no cuidado
do DM do filho

- sentir-se
constantemente
preocupado

- sentir-se solitario no
cuidado do diabetes do
filho

- se sentir
sobrecarregado com as
demandas do DM1

- sentir que ninguém
percebe a carga que 0
DM1 tem para a crianga
e para si proprio

2. ldentificar sentimentos
relacionados a
interacdo pai-filho no
cuidado do DM que
podem ser fontes de
estresse ou refletir a

presenca dele:
- sentir que o filho nédo
se ajuda

-achar que a crianca é
incapaz de manter os
cuidados minimos

- sentir frustragdo em
relacdo ao cuidado do
DM

- sentir incerteza em
relacdo a compreensdo
da doenga pelo filho

- sentir que as
cobrangas e os cuidados
constantes poderédo



Apresentacdo Literaria

a) a linguagem € neutra (sem adjetivos comparativos,
promocao ou apelos falsos).

b) a linguagem é explicativa.

d) a maioria do vocabulério é composta de palavras
comuns.

e) 0 contexto de cada questdo é comunicado antes da
nova informacéo.

f) o vocabulério é composto de palavras simples.
g) as ideias sdo expressas de forma concisa.
h) o material é de facil leitura.

O material ¢é suficientemente especifico e
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando
e/ou vivenciando problemas psicoemocionais que
requerem ajuda profissional.

b) a terminologia técnica esta adequadamente definida.
c) as histdrias sdo claras e informativas.
d) as orientagdes finais sdo claras e informativas.

e) o uso de palavras ou expressées com duplo sentido ndo
ocorre no texto.

Espaco para sugestdes:

X | XX

X | X | X|X
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atrapalhar a relacéo pai-
filho

Citar mais exemplos na sessao
de orientacdo aos pais podera
facilitar a identificacdo de
sintomas semelhantes em outras
dimensbes além da tematica
central abordada.

Sugestdo para a atividade de interacdo com a crianga proposta: No momento em que pai e filho irdo
desenhar coisas que gostam de fazer juntos, convidar eles a refletirem sobre se o diabetes podera
interferir de alguma forma nessas atividades, se terdo que fazer algum ajuste de insulina ou cuidado com
alimentagdo antes e durante a atividade (especialmente se envolver esforco fisico ou cozinhar alimentos).
Dessa forma, sera possivel incluir a tematica do diabetes na atividade proposta, além de estimular a

atividade juntos.

JUIZ C - NUTRICAO

Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

Instrucgdes: Apds a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens seguintes
marcando um X no nimero e espago apropriados. No espago em branco apds a escala de pontuacéo é
possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por favor, responda a

todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

Exatidao Cientifica

a) os contetdos estdo de acordo com o conhecimento
atual.

0

1

2

X

Comentarios
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b) as recomendagOes sdo necessarias ¢ sdo corretamente X
abordadas.

Conteudo

a) 0s objetivos sdo evidentes. X
b) recomendagéo sobre o comportamento desejado é X
satisfatoria

c) ndo ha informacédo desnecessaria. X
d) pontos importantes sdo revisados. X
Apresentacdo Literaria

a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos, X
promogao ou apelos falsos).

b) a linguagem é explicativa. X
d) a maioria do vocabulario é composta de palavras X
comuns.

e) o contexto de cada questdo é comunicado antes da X

nova informacéo.

f) o vocabulario é composto de palavras simples.
g) as ideias sdo expressas de forma concisa.

h) o material é de facil leitura.

O material ¢é suficientemente especifico e
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando X
e/ou vivenciando problemas psicoemocionais que

requerem ajuda profissional.

b) a terminologia técnica esta adequadamente definida.
c) as histdrias sdo claras e informativas.
d) as orientagdes finais sdo claras e informativas.

e) o uso de palavras ou expressées com duplo sentido ndo
ocorre no texto.

Espaco para sugestdes:

X | X | X

XX XX

HISTORIA 3
Variavel: ANGUSTIA — depressao/ansiedade
Tema central: Como vai ser quando meu filho crescer?

JUIZ A - PSICOLOGIA

Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

Instrucdes: Apos a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens
seguintes marcando um X no ndmero e espaco apropriados. No espaco em branco ap6s a escala de
pontuagdo ¢ possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por
favor, responda a todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente



Exatidao Cientifica

a) os conteldos estdo de acordo com o conhecimento atual.

b) as recomendagdes sdo necessarias € sAo
corretamente abordadas.

Contetdo
a) 0s objetivos sdo evidentes.

b) recomendacdo sobre o comportamento desejado é
satisfatoria

¢) ndo ha informacao desnecessaria.
d) pontos importantes sdo revisados.
Apresentacao Literaria

a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos,
promocao ou apelos falsos).

b) a linguagem é explicativa.

d) a maioria do vocabulario ¢ composta de palavras
comuns.

e) o contexto de cada questdo € comunicado antes da nova
informacao.

f) o vocabulério é composto de palavras simples.
) as ideias sdo expressas de forma concisa.
h) o material é de facil leitura.

O material ¢é suficientemente especifico e
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando e/ou
vivenciando problemas psicoemocionais que requerem
ajuda profissional.

b) a terminologia técnica esta adequadamente definida.

c) as histdrias sdo claras e informativas.
d) as orienta¢6es finais sdo claras e informativas.

e) o uso de palavras ou expressées com duplo sentido ndo
ocorre no texto.

Espaco para sugestdes:

Gostei muito da historia, complicacéo, climax e desfecho.

2

Comentarios

106
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1) colocar ao longo da histéria ou no final da histéria um quadro com os valores de referéncia
esperados, 0 que é uma hipoglicemia, o que é uma hiperglicemia.

JUIZ B - MEDICINA

Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

Instrucgdes: Apds a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com os itens seguintes
marcando um X no nimero e espago apropriados. No espago em branco apés a escala de pontuacgdo é
possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por favor, responda a

todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

Exatidao Cientifica

a) os conteldos estdo de acordo com o conhecimento
atual.

b) as recomendagdes sdo necessarias e sdo corretamente
abordadas.

Conteudo
a) 0s objetivos sdo evidentes.

b) recomendacéo sobre o comportamento desejado é
satisfatoria

0

1

2

X

Comentarios

As recomendagdes e
orientagbes para 0s pais e
cuidadores sdo adequadas e
estdo em consonancia com o
guadro apresentado na historia
inicial e tema central proposto.
Contudo, acredito que ha outros
fatores que podem gerar
sentimentos de angustia em pais
e cuidadores de criangas com
diabetes tipo 1 que poderiam ser
abordados no item
“Orientacdes”.

Acredito ser importante lembrar
outras fontes de anglstia na
etapa de orientacGes para que
pais e cuidadores sejam capazes
de identificar que as dimensbes
da angustia podem ir além do
cenario apresentado. Apesar do
tema central explorar
principalmente as angustias
relacionadas ao futuro do filho,
outras situagdes também podem
ser fonte de angustia, podendo
ser identificadas e trabalhadas
por meio das estratégias
positivas propostas.



¢) ndo ha informacédo desnecessaria.
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Alguns aspectos que poderiam
ser lembrados neste momento
incluem: 1. angustia relacionada
a falta de pessoas qualificadas
para auxiliar no manejo do
diabetes em situagbes de
urgéncias (na escola ou entre
amigos, por exemplo); 2.
angustia relacionada a habitos
alimentares e as consequéncias
que poderdo apresentar; 3.
angustia relacionada ao
desfecho de doencas infecto-
contagiosas em caso de
contaminacdo (super importante
em contexto de pandemia); 4.
angustia relacionada as
dificuldades financeiras para
adquirir 0s insuMos necessarios;
5. angustia relacionada a falta
de atendimento médico de
gualidade em unidades de salude
publicas. Etc.

A inclusdo de outros exemplos
irA tornar o material mais
completo e informativo e
facilitard para esses pais a
identificacdo dessas situacOes e
a utilizacdo de estratégias
adequadas de enfrentamento.

Em relacdo as propostas de
atividade de interagdo com a
crianca, acredito que poderia ter
um enfoque um pouco mais
voltado para o diabetes, de
modo a incluir a temética na
atividade.

Sugestdo: Durante o dialogo
sobre “o que queria ser quando
crescesse”, sugira refletir e
conversar com a crianga sobre o
que teria sido diferente se esse
adulto tivesse sido
diagnosticado com diabetes na
infancia. Muitos deles
perceberdo que a maioria das
atividades poderia ter
permanecido as mesmas (com
algumas adaptacdes) e isso
poderéd ser tranquilizador para
pai e filho, e permitira tracar
planos para superar obstaculos
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possiveis, sem que  isSsO
impligue em desistir de seus

sonhos.
d) pontos importantes sdo revisados. X
Apresentacdo Literaria
a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos, X
promocao ou apelos falsos).
b) a linguagem € explicativa. X
d) a maioria do vocabulério é composta de palavras X | Achei a abordagem excelente,
comuns. tanto na ilustracdo do caso
guanto na linguagem utilizada.
e) o contexto de cada questdo é comunicado antes da X

nova informacéo.

f) o vocabulario é composto de palavras simples. X

g) as ideias sdo expressas de forma concisa. X

h) o material é de facil leitura. X

O material ¢é suficientemente especifico e

compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando X Sim, permite, mas aqui entra o

e/ou vivenciando problemas psicoemocionais que mesmo ponto anterior que citei

requerem ajuda profissional. sobre citar situacGes alternativas
no item “Orientacdes para 0s
pais”. Me preocupa que talvez
0s pais possam focar apenas na
tematica central proposta e que
tenham dificuldades em
identificar situacdes diferentes
que possam gerar 0S MeSMOS
sentimentos de angustia. A
sugestdo de citar  outros
exemplos pode solucionar essa
lacuna e tornar o material mais
completo e informativo.

b) a terminologia técnica esta adequadamente definida. X

c) as histdrias sdo claras e informativas. X | Excelente! N&o modificaria
nada

d) as orientagdes finais sdo claras e informativas. X

e) o uso de palavras ou expressées com duplo sentido ndo X

ocorre no texto.
Espaco para sugestdes:

Sugestdes diretamente nos comentarios especificos. Material com orientacdes de qualidade e
informacGes

JUIZ C-NUTRICAO
Questionario para avaliacdo do material psicoeducativo (Castro et al., 2007)

Instrugdes: Apds a leitura do material indique o quanto vocé concorda ou discorda com o0s itens seguintes
marcando um X no nimero e espago apropriados. No espaco em branco apds a escala de pontuacdo é
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possivel ainda escrever comentarios ou declarar “ndo aplicavel” quando necessario. Por favor, responda a

todos os itens abaixo.

0 = Discordo Totalmente; 1 = Concordo parcialmente; 2 = Concordo Totalmente

Exatidao Cientifica

a) 0s conteldos estdo de acordo com o conhecimento
atual.

b) as recomendagdes sdo necessarias € sdo corretamente
abordadas.

Contetido
a) os objetivos sdo evidentes.

b) recomendac&o sobre o comportamento desejado é
satisfatdria

c) ndo ha informacédo desnecessaria.

d) pontos importantes sdo revisados.

Apresentacdo Literaria

a) a linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos,
promogao ou apelos falsos).

b) a linguagem é explicativa.

d) a maioria do vocabulério é composta de palavras
comuns.

e) o contexto de cada questdo é comunicado antes da
nova informacéo.

f) o vocabulério é composto de palavras simples.
g) as ideias sdo expressas de forma concisa.
h) o material é de facil leitura.

O material ¢é suficientemente especifico e
compreensivel

a) permite ao leitor determinar se ele esta enfrentando
e/ou vivenciando problemas psicoemocionais que
requerem ajuda profissional.

b) a terminologia técnica esta adequadamente definida.
¢) as histdrias sdo claras e informativas.
d) as orientagdes finais sdo claras e informativas.

e) o uso de palavras ou expressées com duplo sentido ndo
ocorre no texto.

Espaco para sugestdes:

0

1

2

X

X X | X | X

XXX | X

Comentarios



Anexo N: Versdo Final dos Materiais Psicoeducativos (Estudo 3)
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AUTORES:
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EXEMPLO DO CONTEUDO E DAS ILUSTRACOES DA HISTORIA 14

DONAANCTSEA
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4 Os autores no autorizam a reproducdo do contelido e das imagens presentes nesta pagina.
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CAPA DA HISTORIA 2

PSICOEDUCACAO:

ESTRESSE PSICOLOGICO: CUIDANDO DO (UIDADOR

& GPPS!
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UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL

AUTORES:
ARIANE DE BRITD
EDUARDO REMOR-

TLUSTRACDES:
FELIPE TOGNOLT
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EXEMPLO DO CONTEUDO E DAS ILUSTRACOES DA HISTORIA 25

e

o

T ——

Liccccoionmang wist s
(AT O I UG W L G0

e e/
| ' i
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HISTORIA 3

PSICOEDUCACAO:

CumANDO DE UMA CRIANCA
COM DIABETES TIPO 1

ANGUSTIA: COMO VAL SER QUANDO MEU FILHO CRESCER]

.GPPS!
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UNIVERSIDADE FEDERAL
DO RIO GRANDE DO SUL

AUTORS:
ARTANE DE BRITO
EDUARDO REMOR

TLUSTRACDES:
FELIPE TOGNOLL
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