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RESUMO

O diabetes mellitus tipo 1 (DM1), com autocuidado diario e por toda a vida, exige a
adocdo de uma série de comportamentos para o alcance do controle glicémico
adequado. O apoio familiar € a principal fonte de suporte do paciente, exercendo papel
essencial nas mudancas de estilo de vida e autogestao da doenca. O estado de saude
mental dos parceiros de adultos com DM1 e o possivel impacto no cotidiano desta
populagao constituem um tema ainda pouco explorado. Parceiros de adultos com DM1
podem apresentar sofrimento, com prevaléncia, etiologia e intensidade variaveis,
decorrente da convivéncia diaria e muito proxima com o diabetes. O instrumento
Partner Diabetes Distress Scale (Partner-DDS), foi desenvolvido para avaliar e
mensurar a intensidade dos estressores nesta populacéo. Este trabalho teve como
objetivo realizar a adaptacéo cultural e avalicdo das propriedades psicométricas do
instrumento Partner-DDS para a cultura brasileira. O estudo, do tipo Transversal
Metodolégico, incluiu 72 parceiros de pacientes com DM1, sendo realizado no
Ambulatério de DM1, no Ambulatério de Diabetologia Pediatrica, ambos do Hospital
das Clinicas (HC) da Unicamp e em uma clinica privada especializada no atendimento
de pacientes com DM. O método de adaptacédo cultural utilizado neste estudo seguiu
as diretrizes indicadas na literatura, obedecendo as seguintes etapas: Traducédo
Inicial; Sintese; Retro traducéo; Comité de Especialistas; Pré-teste da versao final. Foi
realizada a avaliacdo das seguintes propriedades psicométricas: confiabilidade (por
meio da avaliagéo da consisténcia interna e estabilidade - teste-reteste), validade de
conteudo e validade de construto convergente. Resultados: dos 72 parceiros, 69,4%
eram homens, com idade média de 42,69 anos (£14,09), tempo de escolaridade médio
de 11,81 anos (+£3,91). Do total, 48,5% tinham renda de até trés salarios minimos
brasileiros, tempo de unido médio de 14.74 anos (x12.41). Consisténcia interna: o
alpha de Cronbach da versao brasileira do instrumento Partner-DDS foi de 0,90.
Estabilidade: coeficiente de correlagao intraclasse foi de 0,80 (0,72-0,84). Validade de
construto convergente: coeficiente de Spearman entre o instrumento Partner-DDS e a
subescala de ansiedade (HADS-A) foi de 0,4273 (p<0,0002). Conclusdes: a escala
Partner-DDS foi adaptada para a cultura brasileira podendo ser usada para avaliar
especificamente o distress de parceiros de pacientes com DM1 brasileiros. A verséo
brasileira do instrumento demonstrou evidéncias de: 1) confiabilidade — estabilidade
(correlacéo forte) e consisténcia interna (boa congruéncia entre os itens) e 2) validade
de construto convergente (correlagdo moderada com instrumento HADS-A), podendo
ser utilizada na cultura brasileira. A versao brasileira do instrumento Partner-DDS sera
uma ferramenta valiosa na pesquisa e pratica clinica de parceiros e pacientes com
DM1.

Palavras-Chave: Diabetes Tipo 1, Estresse Psicoldgico, Parceiros, Estudos de
Validacao, Traducao



ABSTRACT

Type 1 diabetes (T1D) requires, on a life-long daily care basis, the adoption of many
procedures for obtaining optimum glycemic control. Family is the main source of
support for patients, representing a vital role towards lifestyle changes and the disease
self-management. The impact of diabetes on the mental health of partners of adults
with T1D population have not yet been studied in depth. Partners of adults with T1D
may present levels of suffering that vary in prevalence, etiology and intensity as a result
of the daily and close contact with diabetes. The Partner Diabetes Distress Scale
(Partner-DDS) scale was developed in order to assess and measure the intensity of
the stressing factors in this population. The objective of this study were the cultural
adaptation of the Partner-DDS for Brazilian Culture and the assessment of its
psychometric properties. This cross-sectional methodological study included 72
partners of DM1 patients followed at the State University of Campinas Clinicals’
Hospital (type 1 diabetes and Pediatric Diabetology outpatient clinics) and a private
diabetes clinic in Campinas. The cultural adaptation followed the literature guidelines
according to the following steps: Initial Translation; Synthesis; Retro Translation;
Specialists Committee; Pre-thesis Pretest of the Final Version. The scale’s
psychometric properties were evaluated: reliability (through the assessment of internal
consistency and temporal stability- test-retest), validity of contents, and validity of
convergent construct. Results: Of all 72 partners, 69.4% were male aged 42.69 £14.09
years, average scholarity was 11.81 = 3.91 years. From the total, 48.5% of these
individuals earned a maximum income of three Brazilian minimum wages and the
length of relationship was 14.74 + 12.41 years. Internal consistency: Cronbach’s alpha
of the Partner-DDS, Brazilian version was 0.90. Stability: inter-class correlation
coefficient was 0.80 (0.72-0.84). Validity of convergent construct: Spearman coefficient
between Partner-DDS scale and the anxiety subscale of the Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS-A) was 0.4273 (p<0.0002). Conclusions: The Partner-DDS
scale was adequately adapted for the Brazilian culture and may be used for assessing
distress levels of partners of Brazilian T1D patients. The Brazilian version of this
instrument demonstrated adequate psychometric properties and may be used as a
valuable tool in the research and clinical care of T1D patients.

Key words: Type 1 Diabetes, Psychological Stress, Partners, Validation Studies,
Translation
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1. INTRODUCAO

1.1 DIABETES MELLITUS (DM): DEFINICAO, EPIDEMIOLOGIA E QUADRO
CLiNICO

O DM acomete milhdes de pessoas em todo o mundo e sua ocorréncia tem
aumentado em propor¢des epidémicas. Estima-se que a populacdo mundial com DM
seja aproximadamente 415 milhdes de pessoas e que este numero atingird 642
milhdes em 2040 (1). Segundo as Diretrizes da Sociedade Brasileira de Diabetes (2),
os fatores mais associados a esse aumento da prevaléncia de DM sdo a rapida
urbanizagcdo, habitos alimentares ndo saudéaveis, obesidade, sedentarismo, e
envelhecimento populacional.

O DM é uma doenca caracterizada por hiperglicemia cronica resultante de
defeitos secretoérios da producéo de insulina e/ou defeitos da a¢éo da insulina (3).

O DM tipo 1 (DM1), corresponde a cerca de 5 a 10% de todos os casos,
sendo que a maioria deste tipo de DM se apresenta na forma autoimune, também
chamado de DM1A. Sua fisiopatologia envolve suscetibilidade genética e presenca de
auto antigenos circulantes, sendo o0s principais: insulina, tirosinas-fosfatases
(presentes nas membranas das ilhotas pancreaticas), descarboxilase do acido
glutamico (GAD) e o transportador de Zinco 8 (ZnT8); além disso, fatores ambientais
como virus, proteina do leite de vaca, vitamina D, entre outros, também estéo
envolvidos no desencadeamento da doenca.

O DM1A acomete preferencialmente criancas e adolescentes; entretanto,
pode ocorrer em qualquer faixa etaria. O resultado deste processo autoimune culmina
na destruicdo das células beta pancreaticas e consequente deficiéncia absoluta de
secrecdo insulinica. O quadro clinico classico é caracterizado por polilria, polidipsia,
fragueza e emagrecimento, sendo que a nao instituicdo de insulinoterapia ao
diagnéstico pode levar a cetoacidose diabética (3).

As maiores taxas de incidéncia de DM1A estdo na ltalia (Sardenha) e
Finlandia, correspondendo a aproximadamente 60 e 40 casos novos por 100.000
habitantes por ano, respectivamente (4-6). Contrariamente, as menores taxas Sao
encontradas em paises asiaticos (5, 7, 8). No Brasil, a incidéncia deste tipo de DM
apresentou aumento expressivo (aproximadamente 7 vezes nas ultimas décadas),

passando de 2,8 para 18 casos novos por 100.000 habitantes por ano (9).
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1.2. DM1 E CONTROLE GLICEMICO

Pacientes com DM1 dependem de uso exclusivo de insulinoterapia ao
diagnostico para sobrevivéncia, ao longo da vida. Neste tipo de DM, o tratamento deve
ser feito por meio de mdultiplas inje¢cdes de insulina, cujos tipos e doses variam de
acordo com o plano alimentar, atividade fisica, valores de glicemias antes ou apés as
refeicdes, entre outros.

Desse modo, a automonitorizacdo glicémica constante e diaria é
imprescindivel e pode ser feita através de glicemias capilares, também chamadas de
“pontas de dedo” (no minimo 6 a 8 por dia) utilizando-se glicosimetros. Pode ser feita
também, de forma continua e em tempo real, utilizando-se sensores de glicemias
intersticiais: 1) Continuous Glucose Monitoring (CGM), através de um transmissor
acoplado a um sensor inserido no subcutaneo e, 2) Sistema FreeStyle Libre ® -Abbot
Diabetes Care, USA, capaz de monitorizar as glicemias intersticiais, cujas leituras sao
feitas por meio de leitores ou celulares (4).

A dosagem da Hemoglobina Alc (HbAlc) ainda é o exame laboratorial
mais usado no mundo para avaliar o controle glicémico no DM, embora seja
reconhecido que este exame possua limitacdes pois traduz as médias das glicemias
dos ultimos 3 a 4 meses, ndo expressando as variagdes glicémicas diarias, cuja média
chamamos de variabilidade glicémica (VG) (10).

As metas preconizadas pela ADA para um bom controle glicEmico séo:
HbAlc < 7% para adultos (ndo gravidas) com DM1 e DM2 e HbAlc < 8% para
pacientes com histéria de hipoglicemias graves ou assintomaticas, complicacdes
crbnicas avancadas e outras comorbidades, como infarto agudo do miocardio,
arritmias cardiacas, entre outras (11, 12).

O tempo de duracao da doenca e o controle glicémico inadequado séo os
principais fatores relacionados ao desenvolvimento de complicacdes crbnicas, que
podem ser microvasculares (nefropatia, retinopatia e neuropatia periférica e
autonémica) e macrovasculares (acidente vascular cerebral, infarto agudo do
miocardio e obstrucdes de outras artérias) (13, 14).

Embora seja consenso na literatura cientifica que o controle metabdlico
estrito do DM1 previne complicacdes crénicas e agudas da doenca e reduz as taxas
de morbimortalidade (DCCT — The Diabetes Control and Complications Trial e EDIC
— Epidemiologia do Diabetes e estudo das Intervencdes e Complicacdes), o

tratamento prescrito pelo meédico e as orientagbes fornecidas pela equipe
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multiprofissional ndo se mostram efetivos quando os pacientes nao incorporam tais
prescricdes e orientacdes ao longo da vida (15, 16).

O autocuidado diario e continuo do DM1 exige adocdo de inumeros
comportamentos para o controle adequado da doenga, como: testes de glicemia
capilares diarios e frequentes, ajustes e calculos de doses de insulina de acordo com
contagem de carboidratos (CHO), atividade fisica programada e vigilancia quanto a
ocorréncia de hipoglicemias. Além disso, pode haver necessidade de alteracdes nas
doses de insulina em dias com doengas, febre e infe¢des (17).

Todas estas demandas envolvidas no controle glicémico de pacientes com
DM1 e a possibilidade do aparecimento de complicacbes podem ser fontes de

estresse e sofrimento psicoldgico (18).

1.3 IMPACTO EMOCIONAL E DM1

O diagnostico do DM1 exige a adocdo de uma série de comportamentos e
habilidades, muitas deles complexos, para o alcance e manutencdo do controle
glicémico adequado. Estas demandas precisam ser adquiridas e praticadas sem que
haja tempo suficiente para o paciente e sua familia compreendé-las e assimila-las.

Diferentemente dos individuos com DM2, cujo tratamento €, na maioria dos
casos, feito com o uso de drogas orais, cujas dosagens sdo mais ou menos constantes
ao longo do tempo, no DM1 o esquema de insulina deve ser modificado todos os dias.
Neste tipo de DM, a insulinoterapia € feita, na quase totalidade dos casos atendidos
em hospitais publicos, por meio de injecdes utilizando-se seringas e agulhas
descartaveis. O uso de canetas de insulina, descartaveis ou ndo, mais praticas e
confiaveis em relacdo as doses administradas, se restringem a uma pequena parcela
dos pacientes. A tecnologia que envolve o uso de bomba de infusdo continua de
insulina (BICI) ainda é muito restrita, em especial em paises como o Brasil, por seu
custo elevado, e devido aos critérios rigidos para sua indicacao.

Pacientes com DM1 devem fazer ajustes diarios nas doses de insulina,
aferir frequentemente suas glicemias capilares, evitar hipoglicemia e, na sua
ocorréncia, saber maneja-la de forma rapida e correta para que sua sobrevivéncia seja
preservada (19).

De acordo com Wright e Hirsch (10), os niveis de gravidade de um episodio
de hipoglicemia apresentam a seguinte classificacao: 1) Nivel 1 (glicemia < 70 e = 54

mg/dl): exige estado de alerta; 2) Nivel 2 (glicemia < 54 mg/dl): grave com
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repercussodes clinicas importantes e, 3) Nivel 3: qualquer nivel de glicemia que cause
grave comprometimento cognitivo e que necessite de assisténcia externa para sua
estabilizacao.

Esta rotina, exaustiva e extremamente trabalhosa, acaba por levar o
individuo com DM1 e seus familiares a um estresse constante. Diversas habilidades
devem ser aprendidas e colocadas em pratica, para o alcance e a manutencédo do
bom controle glicémico. Este enfrentamento, necessario e totalmente “novo”, pode
resultar em emocdes e reacbes, que se nado forem bem elaboradas, pode
comprometer a qualidade de vida do individuo e de sua familia (19).

Todas as demandas envolvidas no controle glicémico e a possibilidade do
aparecimento das temidas complicacfes cronicas da doenca, passam a ser fonte de
sofrimento psicologico (18). Este estresse pode interferir no auto manejo e
gerenciamento adequado da doenca desencadeando sintomas da esfera ansiosa,
depressiva e alimentar (18, 20-23).

Segundo Polonsky (24), muitos individuos com DM relatam frustracdo
intensa com o 6nus do manejo da doenca e experimentam preocupacdes e medos
exagerados em relacdo a possibilidade de surgimento de complicacdes cronicas, de
hipoglicemias, e também de hiperglicemias imprevisiveis. Este conjunto de
sentimentos foi denominado pelo autor como “Diabetes Burnout”, ou seja, uma
sobrecarga emocional tdo intensa capaz de comprometer os cuidados com o DM e o
bem estar do individuo (24).

As  preocupacdes,  sentimentos, medos,  frustracdes, raiva,
desapontamentos, desorganizacao, fadiga relacionados ao auto manejo e cuidado
com a doenca foram denominados como “Diabetes Distress” (DD) (25-29). O DD pode
ser considerado como uma resposta esperada ao fato do individuo estar com DM e
nao implica necessariamente na presenca de disturbios psicolégicos ou doencas
psiquiatricas, tal qual uma comorbidade: representa, portanto, uma condi¢cao
emocional intrinseca a doenca (30). DD € um construto diferente de depressao clinica
ou depressao maior e geralmente se relaciona mais diretamente ao controle glicémico
(30-32).

Estudos especificos envolvendo DD, tanto no DM1 quanto no DM2,
mostram que as fontes de distress sé@o diferentes nas duas doencas em relacéo as
fontes de desconforto. O instrumento Diabetes Distress Scale (DDS) desenvolvido

para avaliar DD em pacientes DM1 e DM2 (83,3% dos pacientes com DM2) identificou
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guatro fontes de DD: carga emocional, distress relacionado ao médico, distress
provocado pela dieta, distress interpessoal (33).

Fisher et al. (34), a partir de um estudo qualitativo conduzido com pacientes
com DM1, identificaram fontes de estresse diferentes e especificas do DM1, tais como:
Powerlessness, (impoténcia, sensacdo ampla de sentir-se desencorajado com o DM);
Negative Social Perceptions, (percepcdes sociais negativas, preocupacdes sobre os
possiveis julgamentos negativos dos outros); Physician Distress (decepcdo com 0s
profissionais de salde atuais); Family/ Friends Distress (familia e amigos transformam
o DM em algo maior do que deveriam); Hypoglycemia Distress (preocupacdes com
eventos de hipoglicemias graves); dificuldade de gerenciamento do DM (decepcéo
com o proprio autocuidado); Eating Distress (preocupacdo relacionada ao plano
alimentar, ou seja, nao controle sobre os alimentos que come e sentimento de que a
alimentagcdo toma conta da vida e culpa por ndo estar se alimentando da maneira
como deveria) (34).

Frente a estes achados, os mesmos autores desenvolveram um
instrumento destinado a identificar e mensurar estes estressores — a escala Diabetes
Stress Scale for Adults with Type 1 Diabetes (T1DDS) — instrumento ja traduzido e
validado para a cultura brasileira (34, 35).

O estudo DAWN - The Diabetes Attitudes, Wishes, and Needs (37)
envolveu mais de 5.000 participantes em 13 paises, e representou um esfor¢co de
parceria internacional para melhor compreender/mapear os resultados do tratamento
do DM. O estudo identificou as barreiras psicossociais e comportamentais para a
gestao eficaz da doenca e mostrou taxas de adesdo ao autocuidado extremamente
baixas, principalmente em relagéo a dietas e pratica de exercicios fisicos.

Esse estudo, de relevancia mundial, revelou que apenas 19% dos
pacientes com DM1 e 16,2% dos pacientes com DM2 seguiram as recomendacdes
da equipe de saude. Revelou ainda, através dos 2000 médicos envolvidos no estudo,
gue somente 7,3% dos pacientes com DM1 e 2,9% dos pacientes com DM2 seguiram
suas recomendacdes (36).

Adicionalmente, o DAWN 2 (37), estudo de proporcées ainda maiores
envolvendo 17 paises e mais de 15 mil participantes (entre pacientes, familiares e
profissionais multidisciplinares), apontou que os indices de adesédo as recomendacdes
da equipe de saude ainda se mantiveram baixos. O estudo apontou que as questdes

psicossociais foram as maiores causas de problemas no auto manejo do DM, sendo
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que aproximadamente metade dos participantes relataram impacto negativo no estado
emocional: mais de metade das pessoas com DM (56%) se sentiram muito
preocupadas com o risco de hipoglicemia e 39% relataram que tomar medicacao
interferiu na capacidade de levarem uma vida normal. Estas pessoas também
relataram que o DM teve impacto negativo na relagcdo com familiares, amigos e
colegas (21%), atividades de lazer (38%), trabalho/estudos (35%) e situacdo
financeira (44%). Além disso, a convivéncia com a doenca comprometeu de algum
modo a vida dos familiares, causando sobrecarga e sofrimento significativos que
podem ter contribuido para as barreiras ao envolvimento efetivo no manejo da doenca
(38, 39). O estudo destacou que os sistemas de saude dos paises envolvidos eram
pouco estruturados e ndo contavam com equipe especializada e treinada para
fornecer apoio e educacao continuada as familias das pessoas com DM (38).

O estudo DAWN 2 foi o primeiro estudo envolvendo familiares adultos
(2057 individuos) e profissionais de saude. Mais da metade dos entrevistados eram
cbnjuges e quase um terco eram pais de um adulto com DM. A maioria (62%) dos
membros da familia morava com um adulto com DM2, enquanto menos de um quarto
morava com um adulto com DM1 (quase 14% dos familiares nao sabiam o tipo de DM
que o adulto com quem viviam tinha). Aproximadamente 1/3 dos familiares relataram
impacto negativo em um ou mais aspectos de suas vidas, com efeitos de sobrecarga,
preocupacdo e angustia, sendo que 61% se preocupavam com O risco de
hipoglicemias e 45% sentiam nivel elevado de angustia relacionado as preocupacodes
com a pessoa com DM. Além disso, um em cada trés membros da familia se sentiam
frustrados por nao saberem a melhor forma de ajudar a pessoa com DM.

Assim, o estudo DAWN 2 revelou que os problemas psicossociais dos
membros da familia constituem barreiras em relacdo ao auto gerenciamento da
doenca e que os atuais sistemas de saude ndo estdo preparados para fornecer apoio
ou educacéao a estas familias (38). Além disso, ressaltou a importancia da educacéao
em DM direcionada aos familiares com o objetivo de estabelecer uma comunicacao

mais eficaz e positiva entre o paciente com DM e a familia (38).

1.4 APOIO FAMILIAR, SOCIAL E DM
O apoio social tem sido consistentemente relacionado a melhores

resultados no tratamento de doencas crénicas (40, 41), incluindo o DM (42, 43).
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Estudos que avaliaram apoio social e DM mostraram associagao
significativa entre o suporte familiar e melhor ajustamento psicologico (44) e
seguimento/ comprometimento ao regime terapéutico dos individuos com DM (45-49).

A familia e o parceiro do individuo com DM possuem influéncia significativa
na aceitacdo, adaptacdo e exigéncias necessarias para adesdo ao tratamento e
alcance do bom controle glicémico (5, 14, 16, 18). O apoio familiar € a principal fonte
de suporte do paciente, exercendo papel essencial nas mudancas de estilo de vida e
autogestao da doenca (50).

Estudos envolvendo criancas e adolescentes com DM1 (51, 52) e adultos
com DM2 (53, 54), evidenciaram que a adesao ao tratamento apresentava correlacéo
direta com familias unidas e com baixos niveis de conflitos. Estudos transversais
mostraram associa¢cdo direta entre apoio social e bom controle metabdlico do DM,
tanto em adolescentes (55) como em adultos (56). Outro estudo, prospectivo, que
avaliou adultos com DM2 (57), revelou que a diminui¢cdo no suporte social direcionado
a esta populacéo foi um fator de risco para a piora do controle glicémico ao longo do
tempo.

Neste contexto, estudos com DM1, DM2, ou ambos, reportaram a
importancia da familia e do parceiro do paciente na aceitacéo e adaptacao do conjuge
com DM em relacdo as exigéncias diarias e continuas do tratamento da sua doenca
(46-49).

Estudos relacionados a doencas cronicas (como DM e céancer) e suporte
social demostraram que 0 suporte entre conjuges/parceiros € a fonte de apoio mais
relevante quando comparado a outros formas de suporte oferecidos por outros
membros da familia ou por amigos. Isto pode ser justificado pela intensidade do afeto,
reciprocidade e cuidado tangivel existente entre os parceiros (45, 47, 58-62). Niveis
elevados de afeto negativo, especialmente os que envolvem criticidade, entre
parceiros de individuos deprimidos ou cronicamente doentes, foram associados a
baixa adesao ao tratamento, controle glicEmico inadequado e pior evolugéo da doenga
(63, 64).

Segundo Trief et al. (45), a qualidade conjugal se relaciona a adaptacéo do
individuo ao DM. Paralelamente, quanto melhor for esta adaptacdo, menor o
sofrimento e melhor a qualidade de vida do paciente, sendo que todos estes fatores

estdo relacionados & maior satisfagdo conjugal (45).
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Na pesquisa de apoio social ou coletivo, muitas vezes é feita uma distingao
entre varios tipos de suporte, como apoio emocional e instrumental. Esses tipos de
suporte podem ser fornecidos das seguintes maneiras (47, 65):

- Envolvimento ativo: refere-se ao envolvimento do parceiro em discussdes
(como abertamente discutir a doenga com o paciente) e pelo uso de métodos para
resolucéo de problemas.

- “Protective buffering” (amortecimento protetor): caracterizado por
esconder suas preocupacdes e tentar evitar que o paciente pense sobre o problema.

- Superprotecéo: relacionada ao fornecimento de ajuda desnecesséria e a
apresentacao excessiva das realizacoes.

O envolvimento ativo pode ser visto como um comportamento de suporte
adequado associado a respostas emocionais positivas; ja o “protective buffering” e a
superprotecdo podem ser percebidas como comportamentos de suporte menos
adequados que parecem ter efeitos negativos nos resultados psicossociais dos
pacientes (47, 65). Além disso, a satisfacdo do relacionamento se associou de forma
positiva ao comprometimento ativo recebido (47, 65). O apoio pratico, recebido de
familiares e amigos na assisténcia ao comprometimento ao tratamento de uma doenca
crénica como o DM, constitui elemento importante para o bom controle glicémico e
melhor ajuste psicoldgico do paciente a curto prazo (66-68).

Frente a estas evidéncias, fica clara a importancia dos familiares na gestao
do DM, uma vez que o suporte da familia pode impactar de forma positiva no auto
manejo da doenca e, consequentemente, na melhor qualidade de vida desta

populagao (38, 69).

1.5 IMPACTO EMOCIONAL NOS PARCEIROS DE ADULTOS COM DM1

Na literatura cientifica, a maioria dos estudos concentra-se no efeito que a
doencga exerce no estado emocional dos pais de criangas ou adolescentes DM1 e na
importancia do apoio familiar no controle glicémico e prevencao de complicacdes do
DM (66). O estado de saude mental dos familiares de adultos com DM1 e seu impacto
no cotidiano € um tema ainda pouco explorado. A presenca de associacdo entre
depressao, estresse, ansiedade e DM, sugere que as alteracdes psicoldgicas dos
familiares devem ser investigadas e, se diagnosticadas, tratadas (70).

Um estudo qualitativo (71) mostrou que apesar do envolvimento dos

parceiros de pessoas com DML1 ser variavel, foi constatada ansiedade elevada,
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especialmente relacionada a episoddios de hipoglicemia e medo em relagdo as
complicacBes cronicas, acarretando exaustdo para eles mesmos e para 0S
relacionamentos. Segundo Gonder-Frederick et al (72), parceiros de individuos com
DM1 relataram niveis de medo maiores do que o medo dos proprios pacientes frente
ao risco de hipoglicemia. Fisher et al (22), demonstraram que parceiros de pacientes
com DM2 experenciavam estresse psicologico tao alto ou até mais elevado quando
comparados aos vivenciados pelos proprios pacientes, sendo mais significativo
guando o parceiro era do sexo feminino (46).

A complexidade do tratamento e a natureza crbnica e ainda incuravel do
DM resultam em nivel elevado de estresse, tanto para a pessoa afetada como para a
familia, conjuges ou parceiros. Especificamente em relacdo ao DM1, ha poucos
estudos na literatura que avaliaram o estresse destes parceiros e seu impacto no auto
manejo e controle glicémico da doenca (73).

Diante de tais consideracgfes, o tratamento do individuo com DM1 adulto
deve abranger avaliages das atitudes e dificuldades dos pacientes diante da doenca,
dos recursos emocionais, da qualidade de vida e da rede familiar e social disponivel.

Sendo assim, tornam-se fundamentais avaliagbes especificas dos fatores
de distress dos parceiros destes individuos para elaboracédo de possiveis estratégias
de suporte psicolégico e intervencgdes clinicas mais efetivas trazendo melhora no
relacionamento familiar e adesé&o ao tratamento. Intervencdes estruturadas, por
equipes interdisciplinares, voltadas para o relacionamento entre paciente e seu
cbnjuge e para as respostas emocionais de cada um na convivéncia com a doenca,
sdo fundamentais para ampliacdo dos recursos emocionais positivos, para melhora
dos desfechos da doenca e da qualidade de vida de ambos no contexto familiar e
social.

1.6 ESCALA PARTNER-DDS - PARTNER DIABETES DISTRESS SCALE

A partir de um estudo da prevaléncia e causas do sofrimento de parceiros
de adultos com DM1 de varias comunidades dos EUA, Polonsky et al. (73)
desenvolveram o instrumento denominado PARTNER DIABETES DISTRESS SCALE
(PARTNER-DDS) com o objetivo de avaliar e mensurar a intensidade dos estressores
nesta populacdo. Os autores analisaram 0s seguintes aspectos demogréficos e
fatores contextuais dos parceiros: estresse de vida geral;, presenca de sintomas

depressivos; nivel de satisfacdo no relacionamento conjugal; nivel de satisfacdo no
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relacionamento com profissionais de saude que acompanham o paciente com DM1;
nivel percebido de apoio emocional recebido; grau de conflito de relacionamento
conjugal; e, nivel de satisfacdo com o préprio conhecimento sobre DM.

Os estressores identificados no nucleo de conjuges de adultos com DM1
foram:

v sofrimento associado a episddios de hipoglicemias (preocupacao sobre

a ameaca e perigo de hipoglicemia grave em seus parceiros);

v sofrimento emocional (sensacdo de estar se sentindo sufocado pelas
demandas do DM1);

v sofrimento relacionado ao controle (preocupacao relacionada ao seu
parceiro com DM1 nao gerenciar a doenca de forma adequada); e,

v' sofrimento em relacdo ao papel que desempenha frente a estas
situacbes (nivel de incerteza sobre como agir de forma eficaz no
gerenciamento da doenca dos parceiros).

O instrumento Partner-DDS € uma escala com 21 itens de auto relato
subdividida em quatro dimensdes criticas do sofrimento relacionado aos parceiros de
pessoas com DM1, compondo as seguintes subescalas:

1) My partner’s diabetes management

2) How best to help

3) Diabetes and me

4) Hypoglycemia

Este instrumento foi publicado em 2016, sendo recomendado como uma
ferramenta clinica importante para avaliar e abrir um dialogo sobre aspectos do
sofrimento emocional dos parceiros durante os atendimentos e assisténcia aos
mesmos, sendo também eficaz na utilizacdo em estudos relacionados a esta tematica
nesta populagéo (73). Esta disponivel na lingua inglesa (original) e foi adaptado e
validado para lingua francesa (74). Até o momento, ndo encontramos estudos que
utilizaram esse instrumento para coleta de dados.

Para que o instrumento Partner-DDS possa ser utilizado em outros paises,
com outras linguas e culturas, é necessario fazer sua traducéo e adaptacédo cultural,
garantindo a preservacdo do seu conteudo original e adequacao a cultura do pais

onde se pretende utiliza-lo.
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O Brasil € um pais de dimensfes continentais, com diferengcas sociais
amplas, e cuja populacdo é composta por multiplas etnias, cada qual com suas
culturas, crencas e habitos alimentares.

A identificacdo e mensuracao do distress em parceiros de pacientes adultos
com DML1 brasileiros, e o possivel impacto no gerenciamento e controle glicémico da
doenca, poderdo contribuir para que as equipes multidisciplinares que dao suporte a
esta populacao também possam ser treinadas para fornecer apoio aos seus parceiros.
Dessa forma, este trabalho teve por objetivo realizar a adaptacéo cultural e avaliagéo
das propriedades psicométricas do instrumento Partner Diabetes Distress Scale

(Partner-DDS) para a cultura brasileira.

2. JUSTIFICATIVAS

Considerando-se que: 1) o apoio familiar nos resultados em relagdo ao
controle glicémico e a adesao ao tratamento dos pacientes com DM1 € importante; 2)
individuos com DM1 e seus parceiros apresentam algum nivel de distress, muitas
vezes elevado; e, 3) Instrumentos especificos para avaliagdo e mensuracdo do
estresse de parceiros de pessoas com DM1 ndo estdo disponiveis para utilizacdo no
Brasil até o momento; a adaptacdo cultural e avaliacdo das propriedades
psicométricas do instrumento PARTNER DIABETES DISTRESS SCALE (PARTNER-
DDS), para a cultura brasileira, podera auxiliar no entendimento deste estresse a nivel
familiar propiciando a implementacdo de ferramentas clinicas e educacionais

adicionais direcionadas a estas populagoes.

Além disso, a versdo adaptada do instrumento para a cultura brasileira
permitird que pesquisadores e equipes de salude multiprofissionais que dédo suporte
aos individuos com DM1 possam utiliza-lo em larga escala. A aplicacao sistematica
deste questionario possibilitard maior padronizacdo de coleta de informacgbes e
confiabilidade na avaliacdo e interpretagcdo dos resultados sobre parceiros de
individuos com DM1. Os conhecimentos advindos desta ferramenta clinica poderao
fornecer elementos para a implementacéo de medidas que melhorem ndo somente a

adeséao ao tratamento e o controle glicémico dos pacientes com DM1, mas a qualidade
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de vida dos parceiros destes individuos, que também sado afetados em algum grau

pela doenca de seus conjuges.

3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL
Adaptar culturalmente e avaliar as propriedades psicométricas do

instrumento “Partner Diabetes Distress Scale” (Partner-DDS) para a cultura brasileira.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Avaliar a validade de contetdo por meio do comité de especialistas.

e Avaliar a consisténcia interna do instrumento Partner-DDS por meio do
coeficiente alpha de Cronbach.

e Avaliar a estabilidade do Partner-DDS por meio do teste-reteste, atraves
da andlise do coeficiente de correlacao intraclasse (ICC).

e Avaliar a validade de construto convergente por meio da relagéo entre
Partner-DDS com a subescala HADS-A (subescala de avaliagdo de sintomas de
ansiedade da escala hospitalar de avaliacdo de sintomas de ansiedade e depresséao
— HADS)

4. SUJEITOS E METODOS

4.1 DESENHO DE ESTUDO
Estudo transversal metodoldgico, caracterizado por realizar investigactes
dos métodos de obtencdo, organizacdo e analise de dados para elaboracéo,

validagdo e avaliagdo dos instrumentos e técnicas de pesquisa (75).

4.2 LOCAL DE ESTUDO
O estudo foi realizado nos Ambulatérios de DM1 e do Servico de
Endocrinologia e Diabetologia Pediatrica do Hospital das Clinicas (HC) da Unicamp e
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em uma clinica particular especializada no atendimento de pacientes com DM da

cidade de Campinas, Sao Paulo, Brasil.

4.3 CRITERIOS DE INCLUSAO

Participaram deste estudo parceiros de pacientes com DM1 em seguimento
nos servicos citados anteriormente, cujos diagnosticos clinicos foram feitos ha pelo
menos 6 meses, de ambos os sexos, com idade maior ou igual a 18 anos,
alfabetizados, com capacidade cognitiva preservada, capacidade de comunicacdo

efetiva e que aceitaram voluntariamente participar da pesquisa.

4.4 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos parceiros ou cdnjuges de pacientes com DM1 com
psicopatologias graves (tais como esquizofrenia, transtorno afetivo bipolar,
drogadicdes, sindromes demenciais), com doencas cronicas graves que pudessem
causar grande estresse (como neoplasias em fase terminal, acidente vascular

cerebral com sequelas, insuficiéncia renal em hemodialise, entre outras).

4.5 COLETA DE DADOS E CONSIDERACOES ETICAS

A coleta de dados foi realizada no periodo entre marco de 2018 e maio de
2019. A apresentacdo da pesquisa foi minuciosamente detalhada aos sujeitos da
populacdo-alvo, que acompanhavam o0s seus cOnjuges com DM1 durante suas
consultas de rotina nos ambulatérios do HC e na clinica privada, sendo posteriormente
convidados a participar do estudo.

Apbs o convite, foi esclarecido que estes teriam total liberdade em participar
ou ndo do estudo, sem que sua decisao implicasse em qualquer constrangimento ou
prejuizo tanto a ele como ao tratamento do seu parceiro com DM1.

A pesquisadora, em sala privativa, explicou detalhadamente o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo 1) e forneceu impresso para a
leitura e posterior assinatura, daqueles que, livremente, optaram em participar do
estudo. Os participantes assinaram duas vias do TCLE, ficando com uma via e a
segunda com o pesquisador.

A coleta de dados foi realizada com os participantes no mesmo dia das
consultas de rotina dos pacientes ou em data marcada a partir do contato com 0s

pacientes nos ambulatérios ou clinica particular (neste caso sendo efetuado
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ressarcimento do valor do transporte) pela pesquisadora. Além disso, 0s participantes
foram informados de que nenhum dado da pesquisa seria registrado em prontuario e
que somente 0s pesquisadores teriam acesso as informacdes, garantindo
confidencialidade absoluta.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Unicamp
(CEP) em maio de 2017, com CAAE numero 68202017.0.0000.5404.

Os dados pessoais, sociodemograficos dos parceiros e pacientes com DM1
foram coletados por meio de uma entrevista dirigida com o parceiro, utilizando-se de
um questionario padréo (Anexo 2), elaborado especificamente para esse estudo. Os
dados clinicos dos pacientes, auto relatados pelos parceiros, também foram coletados
atraves de itens incluidos neste mesmo questionario.

Os dados sociodemogréficos relacionados aos parceiros foram: idade,
sexo, escolaridade (tempo de estudo em anos), tempo de casamento ou unidao (em
anos ou meses), renda familiar mensal pela nimero de saldrios minimos — valor
salarial vigente no pais de acordo com Departamento Intersindical de Estatistica e
Estudos Socioecondémicos (76).

Os dados sociodemograficos e clinicos dos pacientes com DM1 referidos
pelos parceiros foram:

 idade, sexo, escolaridade

» tempo e idade ao diagnostico do DM1

* uso de BICI ou mdltiplas doses de insulina através de injecfes ou
canetas

* uso de CGM

» conhecimento sobre a taxa da HbAlc mais recente

» presenca de complicacdes cronicas (retinopatia, nefropatia e neuropatia)

« conhecimento sobre o desejo do paciente querer alcancar um valor da
HbAlc dentro da meta estipulada pela equipe de saude.

Os valores de HbAlc dos pacientes foram obtidos para avaliacdo do
controle glicémico, sendo utilizado o valor mais proximo a realizacéo da entrevista do
parceiro sem DM1, por meio de busca nos prontuarios médicos. O método utilizado
no HC da Unicamp e na clinica privada foi o de cromatografia liquida de alta

performance (HPLC).
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Instrumentos:

. Partner-DDS Versao Brasileira

O instrumento Partner-DDS versdo brasileira (Anexo 3) foi aplicado na
populacédo alvo em duas ocasides com um intervalo de 2 dias a 3 meses em relacao
a da primeira aplicacdo. Esse instrumento possui 21 itens de auto relato que elucidam
quatro dimensdes criticas do sofrimento, sendo composto pelas seguintes
subescalas:

- Subescala A (7 itens: 3, 4, 10, 12, 14, 15, 20) — O controle do DM1 do
meu/minha parceiro/a: sofrimento relacionado ao controle (preocupacdo que seu
parceiro com DM1 néo esteja gerenciando a doenca de forma adequada);

- Subescala B (5 itens: 2, 6, 7, 11, 13) — Como melhor ajudar: sofrimento
em relacdo ao papel que desempenha no gerenciamento da doenca (nivel de
incerteza sobre seu envolvimento no gerenciamento da doenca dos parceiros com
diabetes);

- Subescala C (5 itens: 5, 8, 9, 16, 21) — O DM e eu: sofrimento emocional
(sensacgdao de estar se sentindo sufocado pelas demandas relacionados ao DM1);

- Subescala D (4 itens: 1, 17, 18, 19) — Hipoglicemia: sofrimento relacionado
em relacdo a ameaca episédios de hipoglicemias (preocupacdo sobre a ameaca e
perigo de hipoglicemia grave em seu parceiro).

A avaliacéo foi feita por meio de uma escala tipo Likert de quatro pontos:
Nem um pouco (nhada) = 0; Um pouco = 1; Moderadamente = 2; Muito = 3; Muito
fortemente = 4. Esta graduacdo reflete a intensidade que o parceiro se sentia
incomodado com a situacdo de cada questdo no ultimo més.

Os dados foram avaliados a partir do escore total (pontuagéo total de
distress emocional) e das 4 subescalas (cada uma avaliando um tipo diferente de
estresse emaocional, citados anteriormente), seguindo as instrucées de célculo de
escore da escala original (73). O calculo do escore foi feito somando-se o total de
pontos e dividindo pelo numero total de itens da escala; e o escore de cada subescala
foi obtido somando-se a pontuacao das questdes e dividindo pelo numero de itens da
subescala correspondente. Pontuacdes entre 0 — 1,9 foram consideradas como
distress leve; valores entre 2.0 — 2.9, como distress moderado; pontuac¢des = 3, como

distress em nivel elevado.
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O processo de adaptacdo cultural e avaliacdo das propriedades

psicométricas do instrumento Partner-DDS sera detalhado posteriormente.

. Subescala Hospitalar de Ansiedade (HADS-A)

Em seguida, os parceiros responderam um segundo questionario: a
subescala para avaliacdo de sintomas ansiosos (HADS-A) do instrumento “Escala
Hospitalar de Ansiedade e Depressao. (Anexo 4).

A escala original, "Hospital Anxiety and Depression Scale" (HADS) foi
desenvolvida para ser aplicada em "pacientes de servigcos nao psiquiatricos de um
hospital geral” (27). Suas principais caracteristicas sdo: 1) néo inclusdo de sintomas
como fadiga, ins6nia, taquicardia, falta de ar, anorexia, diminui¢ao da libido, e outros,
que podem ser causados tanto por doencas organicas quanto mentais, confundindo
o diagndstico; 2) distingdo entre sintomas depressivos e ansiosos na escala; e 3)
conceito de sintomas depressivos centrado na nocdo de anedonia (perda da
capacidade de sentir prazer). A escala destina-se a fazer um rastreamento de
sintomas depressivos e ansiosos em ambientes ndo psiquiatricos; sua aplicacao é
feita em um tempo considerado curto e as perguntas feitas aos pacientes se
restringem ao periodo da ultima semana em relacdo a data da sua aplicacdo (77).

A “Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao” foi validada no Brasil por
Botega, et al (77) e possui 14 itens, dos quais 7 séo voltados para a avaliacdo da
ansiedade (HADS-A) e 7 para a avaliacédo de sintomas depressivos (HADS-D). Cada
um dos seus itens pode ser pontuado de zero a trés, compondo uma pontuagao
maxima de 21 pontos para cada subescala (77). De acordo com a literatura (78),
escores = 8 em cada subescala sao indicativos de sintomas ansiosos e depressivos

clinicamente relevantes.

4.6 PROCEDIMENTOS PARA A ADAPTACAO CULTURAL E AVALIACAO DAS
PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DO INSTRUMENTO PARTNER-DDS

4.6.1 ADAPTACAO CULTURAL

Segundo Beaton et al. e Guillemin (79, 80), muitos questionarios auto
aplicativos para avalicdo de um estado de saude sdo desenvolvidos em paises com
lingua inglesa, e para que possam ser utilizados em outros paises e outras culturas,

precisam ser submetidos a traducéo linguistica e processo de traducéo e adaptacéo
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cultural. Este processo de adaptacgdo cultural tem por objetivo alcancar a equivaléncia
entre a versao original e a versao para o uso no pais de destino, ou seja, deve manter
a validade do conteudo de forma conceitual em diferentes culturas.

As diretrizes descritas por Beaton et al. (79) foram baseadas em uma
revisdo da adaptacdo cultural englobando as areas: médica, socioldgica e psicoldgica.
Esta revisdo levou a descricdo de um processo de adaptacdo completo, projetado
para maximizar a obtencdo de dados semanticos, idiomaticos, equivaléncia
experiencial e conceitual entre os questionarios de origem e de destino. O método
utilizado neste estudo seguiu estas diretrizes, cujas etapas foram: Traducao Inicial;
Sintese; Retro traducéo; Comité de Especialistas; Pré-teste da versao final.

Para melhor entendimento destas etapas, elaboramos um fluxograma a

seguir (Figural).

Figura 1. Fluxograma das etapas do processo de Adaptacdo Cultural do instrumento

Partner-DDS descrito por Beaton et al.

Autorizagéo do autor principal do Partner-DDS

I}

Tradutor bilingue brasileiro Tradugéo Inicial Tradutor bilingue brasileiro
Verséo Tl l Versdo T2
Sintese
Tradutor bilingue e pesquisadores
Versdo consensual T1,2
Tradutor bilingue americano Retrotraducs Tradutor bilingue americano
Verséo RT1 ° r°i vgdo Versdo RT2

Comité de especialistas
Versdo final

Pré-teste da versdo final

4.6.1.1 Traducao

Apés a autorizacdo fornecida pelo autor para adaptacdo cultural do
instrumento PARTNER-DDS, o primeiro passo desta pesquisa consistiu na sua
traducdo para a lingua-alvo, portugués brasileiro, com a finalidade de transmitir de
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forma precisa o contexto da escala original para a realidade brasileira. Esta etapa foi
realizada por dois tradutores, com fluéncia no idioma de origem do instrumento e que
possuiam a lingua-alvo como materna. Um dos tradutores conhecia o tema e tinha
experiéncia na aplicagdo destas escalas, permitindo uma equivaléncia cultural e
idiomatica. O segundo tradutor realizou a tradu¢cado sem esse conhecimento, fato que
permitiu a obtencdo de significados inesperados em relacdo aos do instrumento
original. Esta etapa resultou em duas versdes em portugués, denominadas "T",

respectivamente, T1 e T2.

4.6.1.2 Sintese

A etapa de sintese consistiu em fazer uma versdo sintese a partir da
comparacdo das duas versbes traduzidas em portugués (Tl e T2) pelos
pesquisadores envolvidos e por um terceiro tradutor bilingue, que ndo participou da
primeira etapa de traducdo, originando uma versdo consensual em portugués

denominada T1,2.

4.6.1.3 Retro traducéo (Back translation)

Esta etapa consistiu na tradugédo do conteudo do instrumento na segunda
lingua (T1,2) para o idioma de origem. Dois tradutores independentes, ambos tendo
o inglés como lingua materna, participaram dessa etapa. Cada um deles elaborou
uma versao independente em inglés (RT1 e RT2). Esse procedimento permitiu avaliar
se a versao obtida em portugués correspondia adequadamente a versao em inglés,

garantindo a qualidade da adaptacao cultural do instrumento.

4.6.1.4 Comité de especialistas

Posteriormente, um comité de especialistas foi formado para avaliar todas
as versoes do instrumento.

O papel deste comité foi consolidar as versoes ja elaboradas e desenvolver
0 que poderia ser considerada a versao preliminar do questionario para a fase do pré-
teste. O comité foi composto por oito especialistas, incluindo pesquisadores com
atuacdo na area da saude, e em linguistica e que dominavam os dois idiomas
envolvidos. Participaram: trés médicos sendo 2 endocrinologistas e um psiquiatra, um
psicologo, dois nutricionistas, um professor de linguistica e um parceiro/ conjuge de

pessoa com DM1.
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Cada membro do comité recebeu uma carta-convite e outra de
concordancia para participacdo no estudo, assim como a versdo original do
instrumento, traducdes para o portugués, a sintese, as retro tradugdes e o instrumento
de avaliagdo, desenvolvido para essa etapa, com alternativas de pontuagdes para
cada item da escala (dentro de cada tipo de equivaléncia avaliada), nas seguintes
graduacdes: -1 (ndo equivale); 0 (indeciso); 1 (equivale) (Anexo 5).

Primeiramente foi feita uma avaliacdo inicial independente pelos membros
do comité para verificacdo dos seguintes topicos: titulo, itens, instrucdes,
procedimento de escores de respostas e forma de registro. Cada tépico foi avaliado
levando-se em consideracao:

A) Equivaléncia semantica: referente ao significado das palavras (vocabulario,
gramatica), devendo responder as seguintes questdes: “as palavras querem dizer a
mesma coisa?”; “ha significados diferentes atribuidos a um mesmo item?”; “Houve
dificuldades gramaticais na tradugcao?”.

B) Equivaléncia idiomatica: associada a expressdes idiomaticas e coloquiais, em
geral, dificeis de serem traduzidas, buscando-se encontrar expressdes equivalentes
no idioma-alvo.

(03] Equivaléncia experimental: relacionada a situagdes coerentes com o contexto
cultural, mais especificamente, objetivando coeréncia entre as experiéncias diarias ou
da cultura do pais de origem do instrumento e aquelas associadas ao pais para qual
0 instrumento esta sendo adaptado.

D) Equivaléncia conceitual: refere-se ao conceito explorado, onde é necessario
verificar se determinadas palavras ou expressdes possuem significado conceitual
semelhante ou se possuem a mesma importancia em diferentes culturas, apesar de
serem equivalentes semanticamente.

Diferencas nas avaliagbes, ou seja, pontuacOes feitas dentro das
graduacdes -1 (n&o equivale) ou O (indeciso) foram discutidas e resolvidas pelos
especialistas por consenso e posteriormente confirmadas com o autor da escala
original. Os itens que apresentaram 100% de concordancia foram mantidos
inalterados.

O objetivo desta etapa foi obter a validade de conteldo, ou seja, julgar se
0 instrumento reunia os conteudos ou dominios significativos para verificacdo das

qualidades desejadas, por meio da avaliacao das equivaléncias citadas (81, 82).
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4.6.1.5 Pré-Teste

Esta etapa consistiu na aplicacdo da versao final traduzida e adaptada para
um grupo formado por 10 sujeitos da populacdo-alvo (nimero determinado por
saturacao), com 0s seguintes objetivos: avaliar a qualidade da traducao; verificar
aspectos préaticos de sua aplicacdo; identificar palavras ou perguntas de dificil
compreensdao; avaliar sua aceitabilidade; e, registrar o tempo gasto em sua aplicacao.

Esta avaliacdo ocorreu a partir das impressoes subjetivas dos participantes.

4.6.2 PROCEDIMENTOS PARA AVALIAC}AO DAS PROPRIEDADES
PSICOMETRICAS DO INSTRUMENTO PARTNER-DDS

Apés a finalizacdo do processo de adaptacao cultural, diversos autores
questionaram a necessidade da versao final da escala ser submetida a avaliacao das
propriedades psicométricas para sua utilizacdo na populacao alvo (79, 80, 83, 84).
Neste estudo, foram avaliadas as seguintes propriedades: confiabilidade (por meio da

avaliacdo da estabilidade e consisténcia interna) e validade de construto convergente.

4.6.2.1 Confiabilidade

A confiabilidade diz respeito a quéo estavel, consistente ou preciso é um
instrumento, tendo como objetivo diminuir a ocorréncia de erros (82, 85, 86).
Avaliamos a confiabilidade por meio das seguintes propriedades psicométricas:

estabilidade e consisténcia interna descritas a seguir:

. Estabilidade

A avaliacdo da estabilidade tem como objetivo verificar a capacidade do
instrumento de reproduzir resultados mesmo que em diferentes condi¢cbes, sendo
realizada por meio do método teste-reteste (86-88). Para isso, aplica-se a escala duas
ou mais vezes nos mesmos individuos em um intervalo de tempo pré-determinado,
gue nao seja tao curto para evitar efeitos de aprendizado ou pratica com o teste, nem
tdo longo que nao preveja indisponibilidade para realizar o reteste ou a modificacéo
no estado clinico ou psiquico dos pacientes. Apesar do uso de intervalos de tempos
variados, a maior parte dos autores utiliza intervalos de reteste entre 2 dias e 2
semanas (89). A boa correlagdo entre os resultados obtidos atesta a estabilidade do

instrumento.
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A verséo brasileira do instrumento Partner-DDS foi aplicada duas vezes em
um intervalo de tempo que variou de duas semanas a 3 meses. Os retestes foram
realizados em um total de 50 participantes, conforme preconiza a literatura como um
nuamero adequado (90). Para avaliagdo da estabilidade temporal do instrumento foi
utilizado o coeficiente de correlagdo intraclasses (ICC) (91). O ICC até 0,5 indica
correlacédo fraca; de 0,5 a 0,8, correlacdo moderada e acima ou igual 0,8, indica

correlacéo forte (94).

. Consisténcia Interna

A consisténcia interna verifica a extensdo na qual os itens de uma escala
avaliam o mesmo atributo ou caracteristica (87). Por meio do calculo do alfa de
Cronbach verifica-se a correlacdo dos itens entre si e com a pontuacao total do
instrumento, esperando-se congruéncia entre eles, isto é, a homogeneidade dos itens
gue mensuraram as mesmas dimensdes (88). Esta homogeneidade indica até que
ponto os itens tém uma variancia similar (92). O alfa de Cronbach pode variar entre 0
e 1, sendo que os coeficientes baixos refletem falta ou baixa de congruéncia, e os
coeficientes proximos de 1 refletem boa congruéncia entre os itens. A literatura sugere
gue um nivel minimo de confiabilidade seria maior ou igual a 0,70 para que o
instrumento seja considerado confiavel (93). Quanto menor for a variacdo do erro,
maior a confiabilidade de um instrumento. Por exemplo, um coeficiente de
confiabilidade no valor de 0,85 indica que 15% da variacdo observada € decorrente
de erros no instrumento (94).

A consisténcia interna de cada subdominio e do total da verséo brasileira

do instrumento Partner-DDS foram verificadas.

4.6.2.2 Validade de construto convergente

Validade de construto convergente € definida como a magnitude da
correlacdo entre dois instrumentos que medem atributos que, teoricamente, estao
relacionados; ou seja, analisa em que grau ha uma convergéncia conceitual. Testa-
se a hipotese de uma correlagdo entre o instrumento focal e um outro que avalia um
construto com o qual se espera uma convergéncia conceitual (82).

Em nosso estudo avaliamos a correlagédo entre a escala em estudo e a
subescala de avaliacdo de sintomas de ansiedade da Escala Hospitalar de Ansiedade

e Depressao (HADS-A), considerando-se a hipotese da existéncia de correlacdo
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positiva significante entre os escores do nivel de distress e do nivel de sintomas de
ansiedade, ou seja quanto maior o nivel de distress, maior o nivel de sintomas de
ansiedade.

Para avaliar essa correlacdo foi utilizado o coeficiente de correlacao
Spearman (95). Este coeficiente varia de -1 a +1. Valores mais proximos de -1 indicam
uma relacao negativa ou inversa entre as variaveis; valores proximos a 1 indicam uma
relacdo positiva; e, valores proximos a 0 indicam auséncia de correlacdo. A magnitude
desta correlacéo pode ser categorizada da seguinte forma: 0,1 a 0,29 (fraca), 0,30 a
0,49 (moderada) e maior ou igual a 0,50 (forte) (96).

4.7 ANALISE ESTATISTICA

Para descrever o perfil da amostra — caracterizacdo sociodemografica e
clinica — foram feitas tabelas de frequéncia das variaveis categoricas com valores de
frequéncia absoluta (n) e percentual (%), e estatisticas descritivas das variaveis
numéricas com valores de média, desvio padrdo, valores minimo e maximo e
medianas.

A estabilidade foi avaliada por meio do teste e reteste, utilizando-se o
coeficiente de correlagao intraclasse (ICC) (91).

A consisténcia interna do instrumento foi avaliada pelo coeficiente alpha de
Cronbach (97).

Para avaliar a validade de construto convergente, ou seja, a relacao entre
o instrumento e a escala HAD-A, foi utilizado o coeficiente de correlagdo Spearman
(95). Os dados foram submetidos a analise estatistica com a utilizacdo dos softwares
SAS System Windows (Statistical Analysis System), verséo 9.4 para Windows (98). O
nivel de significAncia adotado para as analises foi de 5%.

5. RESULTADOS

CARACTERIZAC}AO DA AMOSTRA

A validagao da Escala foi realizada em uma amostra de 72 parceiros de
pacientes com DM1. Destes, 69,4% eram homens, com idade média de 42,69 anos
(x14.09), tempo de escolaridade médio de 11,81 anos (+3,91), sendo que 48,5% deles

tinham renda mensal até trés salarios minimos brasileiros (76). As caracteristicas
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pessoais sociodemogréficas dos parceiros e pacientes e clinicas dos pacientes com

DM1 autorrelatadas pelos parceiros estdo descritas na Tabela 1.

Tabela 1. Caracteristicas pessoais, sociodemogréficas dos parceiros e pacientes e
clinicas dos pacientes com DM1 autorelatadas pelos parceiros.

Total N=72

Variaveis

N (%)

Média

D.P.

Mediana

Max

Parceiros

Idade (anos)

Sexo masculino
Escolaridade (anos)
Tempo de unido (anos)
Renda mensal de até trés
salarios minimos
Parceiros que sabiam
qual valor HbA1c mais
recente

Parceiros que sabiam se
0s pacientes tinham um
alvo para HbAlc
Parceiros que sabiam
qual era o alvo de Hb1Ac
do paciente

Pacientes

*|dade (anos)

*Sexo feminino
*Escolaridade (anos)
*Tempo de DM1 (anos)
*|dade ao diagndstico
HbAlc (%) N=71
*Presenca de
complicagBes crbnicas
*Uso de BICI

*InjecBes de insulina em
multiplas doses

*Uso de CGM

33 (45,8%)

32 (44,44%)

40 (55,56%)

31 (43,06%)

43 (53,72%)

12 (16,67%)
60 (83,23%)

21 (29,17%)

12,00

84,00

27,00
47,00

*Variaveis associadas aos pacientes DM1 auto relatadas pelos parceiros; HbAlc: hemoglobina glicada; D.P.: desvio padréo; BICI:
Bomba de infusdo continua de Insulina; Complicagdes Cronicas: neuropatia periférica, nefropatia, retinopatia; CGM:
monitorizag&o continua de glicemia.

Na tabela a seguir (Tabela 2) estdo descritas as principais variaveis
sociodemograficas, bem como as relacionadas ao conhecimento autorrelatado pelos
parceiros sobre o tratamento e controle glicémico (HbAlc) dos seus cOnjuges com
DM1, comparando-se os grupos de acordo com os locais do estudo: hospital puablico

terciario e clinica particular.
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Tabela 2. Comparacdo entre as frequéncias das caracteristicas sociodemogréficas
e as relacionadas ao conhecimento autorrelatado pelos parceiros sobre o
tratamento e controle glicémico dos seus cdnjuges com DM1, de acordo com o0s
locais de estudo

Varaveis N (%) N (%)
Hospital Terciario Clinica Particular

N=53 N=19

Parceiros

Renda mensal de até trés salarios 33 (62,3%) 0 (0%)

minimos

Parceiros que sabiam o valor da 20 (37,7%) 12 (63,2%)

HbAlc mais recente

Parceiros que sabiam se os 25 (47,2%) 15 (78,9%)

pacientes tinham um alvo para

HbAlc

Parceiros que sabiam qual era o 18 (34,0%) 13 (68,4%)

alvo de Hb1Ac do paciente

Pacientes

*Presenca de complicacbes 36 (67,9%) 7 (36,8%)

cronicas

*Uso de BICI 3 (5,7%) 9 (47,4%)

*Injecdes de insulina em mdltiplas 50 (94,3%) 10 (52,3%)

doses

*Uso de CGM 8 (15,1%) 13 (68,4%)

*Variaveis associadas aos pacientes DM1 auto relatadas pelos parceiros; HbAlc: hemoglobina glicada; BICI:
Bomba de infuséo continua de Insulina; Complicacdes Cronicas: neuropatia periférica, nefropatia, retinopatia;
CGM: monitorizacéo continua de glicemia.

FREQUENCIA DAS RESPOSTAS DO INSTRUMENTO PARTNER-DDS

A distribuicdo das frequéncias de respostas de cada item referente a cada
subescala do instrumento Partner-DDS versao brasileira esta descrita na Tabela 3.
A Tabela 4 mostra os escores total e de cada subescala do instrumento

Partner-DDS obtidos pelos parceiros de pacientes com DM1.



Tabela 3. Distribuicdo da frequéncia de respostas dos 72 parceiros de pacientes com DM1 aos itens

de cada subescala do Partner-DDS versao brasileira
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Subescalas Itens 0 1 2 3 4
(nem um (Pouco) (Moderadamente) (Muito) (Muito
pouco) N (%) N (%) N (%) fortemente)
N (%) N (%)
A - Controle do 3 48 (66,66%) 7 (9,72%) 4 (5,56%) 9 (12,50%) 4 (5,56%)
diabetes do Meu 4 | 38(52,78%) 12 (16,67%) 10 (13,89%) 6 (8,33%) 6 (8,33%)
(minha) parceiro (a)
10 | 49(68,06%) 6 (8,33%) 4 (5,56%) 6 (8,33%) 7 (9,72%)
12 | 37(51,39%) 10 (13,89%) 12 (16,67%) 7 (9,72%) 6 (8,33%)
14 | 37(51,39%) 5 (6,94%) 9 (12,50%) 12 (16,67%) 9 (12,50%)
15 | 41(56,94%) 8 (11,11%) 7 (9,72%) 10 (13,89%) 6 (8,33%)
20 | 32(44,44%) 13 (18,06%) 6 (8,33%) 13 (18,06%) 6 (8,33%)
B - Como melhor 2 30 (41,67%) 10 (13,89%) 15 (20,83%) 9 (12,50%) 8 (11,11%)
ajudar 6 24 (33,33%) 15 (20,83%) 13 (18,06%) 11 (15,28%) 9 (12,50%)
44 (61,11%) 7 (9,72%) 10 (13,89%) 7 (9,72%) 4 (5,52%)
11 | 39(54,16%) 13 (18,06%) 11 (15,28%) 7 (9,72%) 2 (2,78%)
13 | 33(45,83%) 14 (19,44%) 10 (13,89%) 12 (16,67%) 3 (4,17%)
C - O Diabetes e eu 5 47 (65,28%) 9 (12,50%) 11 (15,28%) 3 (4,17%) 2 (2,78%)
8 52 (72,22%) 8 (11,11%) 6 (8,33%) 1 (1,39%) 5 (6,94%)
9 32 (44,44%) 10 (13,89%) 13 (18,06%) 9 (12,50%) 8 (11,11%)
16 | 51(70,83%) 11 (15,28%) 3 (4,17%) 2 (2,78%) 5 (6,94%)
21 | 35(48,61%) 6 (8,33%) 13 (18,06%) 5 (6,94%) 13 (18,06%)
D — Hipoglicemia 1 4 (5,56%) 15 (20,83%) 25 (34,72%) 16 (22,22%) 12 (16,67%)
17 7 (9,72%) 8 (11,11%) 17 (23,61%) 24 (33,33%) 16 (22,22%)
18 | 35(48,61%) 6 (8,33%) 13 (18,06%) 5 (6,94%) 13 (18,06%)
19 | 23(31,94%) 11 (15,28%) 11 (15,28%) 14 (19,44%) 13 (18,06%)

A, B, C e D: subescalas do instrumento Partner-DDS versao brasileira; 0, 1, 2, 3 e 4: gradua¢Ges de pontuagdes; N: nimero de

parceiros

Tabela 4. Escores total e de cada subescala do instrumento Partner-DDS
obtidos pelos parceiros de pacientes com DM1

Total N=72

Média D.P. Mediana Min Max

Escala Total 1,21 0,77 1,00 0,29 3,33
Subescala A 1,07 1,14 0,57 0,00 4,00
Subescala B 1,13 1,06 0,90 0,00 4,00
Subescala C 0,88 1,01 0,60 0,00 4,00
Subescala D 1,98 0,99 1,75 0,00 4,00

A, B, C e D: subescalas do instrumento Partner-DDS verséo brasileira; N: nimero de parceiros; D.P.:

desvio padrao
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FREQUENCIAS DE DISTREES EM PARCEIROS DE PACIENTES COM DM1
As frequéncias de distress dos 72 parceiros de pacientes DM1 estdo

demostrados, a seguir, nas figuras 2 e 3.

Frequéncias de distress em parceiros DM1

45%

AV
45%
40%
35%
— 21% 20%
25% / 7
20% 14%
15% “
10%
5%
0%
Subescala A Subescala B Subescala C Subescala D
Controle do Como melhor O Diabetes e eu  Hipoglicemia

Diabetes do ajudar
meu parceiro

Figura 2: Frequéncia de distress clinicamente relevante dos parceiros de
pacientes com DM1 (N=72) em cada subescala do instrumento Partner-DDS
versao brasileira. Distress clinicamente relevante: escores = 2

M Escore Distress Total > 2 (moderado, elevado)

M Escore Distress Total < 2 (leve)

Figura 3. Frequéncia de distress dos 72 parceiros de pacientes com DM1 -
Escala Total - Partner-DDS versao brasileira. N: nimero de parceiros;
Escore Distress Total (moderado, elevado) = 2: escore da escala total
clinicamente relevante; Escore Distress Total < 2: escore da escala total
clinicamente néo relevante.
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ADAPTACAO CULTURAL

A adaptacao cultural foi realizada conforme procedimentos descritos em
Métodos.

Ocorreram divergéncias na traducdo das graduagbes do instrumento
comparando-se as versdes T1, T2 e T1,2. Tais divergéncias foram discutidas com
autor da escala original, e a orientacdo foi traduzir da seguinte forma: Nota t all
(original) - Nem um pouco (nada), A little (original) - Um pouco, Somewhat (original)
Moderadamente, A lot (original) - Muito, A great deal - Muito fortemente.

A partir da avaliagao do comité de especialistas, foi sugerido especificar o
termo hipoglicemia, seguido das palavras “baixo agucar no sangue”, a fim de garantir
a compreensao de um termo técnico (na escala original o autor coloca apenas “baixo
acucar no sangue”).

Além disso, outros termos foram modificados:

1) No titulo, a palavra “portadores de diabetes” foi modificada para “pessoa com
diabetes”,

2) Na questdo numero 2, a palavra “confuso” foi substituida pelas palavras “pouca
clareza”,

3) Na questdo numero 3, “me exclui no seu diabetes” foi substituido por “ndo me
deixa participar do seu cuidado com o diabetes”,

4) Na questdo numero 5, “demandas” foi trocado por “exigéncias”,

5) Na questao 7, “falo menos” foi substituido por “eu me calo”,

6) Na questdo 9, a palavra “nota” por “percebe”,

7) Na questdo 13, substituiu-se o termo “ajudar meu parceiro a controlar melhor seu

diabetes” por “ajudar meu parceiro a controlar o diabetes com mais sucesso”.

A tabela 5 mostra uma sintese geral das avaliacbes (somando-se as

pontuacdes de todas as equivaléncias) de cada item da escala.
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Tabela 5. Sintese da pontuacao da avaliacdo do Comité de Especialistas (instrumento -

Anexo 5) — Soma de pontos de todas equivaléncias avaliadas de cada item da verséo

sintese traduzida (T1,2).

Itens de avaliagao

-1 (n&o equivale)

0 (indeciso)

1 (equivale)

Titulo

Graduacdo da escala

Questao 1
Questdo 2
Questédo 3
Questdo 4
Questédo 5
Questdo 6
Questédo 7
Questédo 8
Questédo 9
Questdo 10
Questdo 11
Questdo 12
Questédo 13
Questdo 14
Questdo 15
Questdo 16
Questédo 17
Questao 18
Questdo 19
Questdo 20

Questédo 21

0

O N B O O O O O O b O O o o o

=

R O N O O P

1

P Fk O N O O O O kB O N O O O P kP Pk~ o

N

0

N~ O O kB 00 00 N 00 oo 00 N 0o NN NOwoN

N~ A N N O

~

-1(ndo equivale), O(indeciso), 1(equivale): graduacdo de avaliacdo do instrumento elaborado pelas
pesquisadoras para etapa do Comité de Especialistas do processo de adaptacdo cultural; itens de
avaliacdo: titulo, graduagdo e questdes da versdo sintese do instrumento Partner-DDS verséo

brasileira.

relataram dificuldade quanto a compreensdo das 21 questdes; sendo assim, ja

seguimos para a etapa de validagao.

Na fase do pré-teste — aplicacdo da versao final — os 10 participantes nao
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AVALIACAO DAS PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DA VERSAO BRASILEIRA
PARTNER-DDS

CONFIABILIDADE
e Consisténciainterna

No que se refere a avaliacdo da consisténcia interna, o alpha de Cronbach
da versdo brasileira foi de 0,90 evidenciando consisténcia 6tima. O alpha das
subescalas variou de 0,66 a 0,90. As subescalas A, B e C apresentaram consisténcias
Otimas e subescala D consisténcia regular. A partir destes resultados, foi feita uma
analise retirando questdo 18 da subescala D por sua inadequacéo em relacédo as
demais; dessa forma obtivemos uma elevagao do alpha de Cronbach desta subescala

— de 0,66 para 0,73. Estes dados estdo demostrados na Tabela 6.

Tabela 6. Partner-DDS - Alpha de Cronbach do total da escala e das subescalas —
Consisténcia Interna

Subescalas NUmero de alpha alpha com item deletado
itens

A. O controle do diabetes do/a 0.90

meu/minha parceiro/a ’

B. Como melhor ajudar 5 08 e

C. Diabetes e eu 5 083 -

D. Hipoglicemia 4 0,66 0,73 (com item 18 deletado)

Escala total 21 0,90

Subescalas da verséo brasileira Partner-DDS, nimero de itens de cada subescala e alpha Cronbach da escala total e
de cada subescala

« Estabilidade

A avaliacdo da estabilidade do instrumento, obtida pelo método teste-
reteste, resultou no ICC de 0,80 (0,72-0,84), indicando uma correlacdo de magnitude
forte (Tabela 7).
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Tabela 7. Coeficiente de correlacdo intraclasse (ICC) - correlacao entre
teste e reteste (IC-95%) do instrumento Partner-DDS verséo brasileira

Subescalas ICC

A. O controle do diabetes do meu/minha parceiro/a 0,84 (0,74-0,91)
B. Como melhor ajudar 0,75 (0,60-0,85)
C. Diabetes e eu 0,72 (0,55-0,83)
D. Hipoglicemia 0,76 (0,61-0,86)
Distress Total 0,80 (0,68-0,88)

ICC: coeficiente de correlagé@o intraclasse; subescalas A e escala total: correlacdo forte;
subescalas B, C e D: correlagdo moderada; IC: Intervalo de confianga

VALIDADE DE CONSTRUTO CONVERGENTE
Os escores obtidos em ambos instrumentos estdo demonstrados na Tabela
8, resultando em média de distress e de sintomas de ansiedade clinicamente néo

relevantes: escore HADS-A < 8 e escore Partner-DDS versao brasileira < 2.

Tabela 8. Escores dos Instrumentos HADS-A e Partner-DDS versdes
Brasileiras obtidos pelos parceiros de pacientes com DM1

Instrumentos Média D.P. Mediana Min. Max.
B-HADS-A 7,14 4,63 6,00 0,00 20,00
B-Partner-DDS 1,21 0,77 1,00 0,29 3,33

B-HADS-A: Subescala de ansiedade da Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressédo versdo
Brasileira; B-Partner-DDS: Instrumento Partner-DDS versao Brasileira; D.P.: desvio padréo.

A avaliacdo da validade de construto convergente, comparando o
instrumento deste estudo (Partner-DDS verséo brasileira) com HADS-A, resultou no
coeficiente de Spearman 0,4273 (p<0,0002), coeficiente compativel com correlacao
de moderada magnitude.
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6. DISCUSSAO

Este estudo teve como objetivo realizar a adaptacéo cultural da versao
original em inglés do instrumento Partner-DDS para o portugués brasileiro e avaliar as
propriedades psicométricas da versdo brasileira (validacdo). A partir dos resultados
obtidos, podemos afirmar que a escala pode ser considerada compreensivel,
apresentando evidéncias de confiabilidade e de validade de construto convergente
para avaliacdo dos niveis de distress dos parceiros de pacientes com DM1.

Foram seguidos os procedimentos sistematicos necessarios para o alcance
de uma adaptacdo cultural adequada da escala PARTNER-DDS para uso na
populacéo brasileira.

Em relacdo a avaliacdo da consisténcia interna de cada subescala do
instrumento, apenas a subescala D (Hipoglicemia) apresentou consisténcia regular,
diferindo das demais, devido a uma inadequacédo da questdo 18 desta mesma
subescala. Esta questéo trata da preocupacédo do parceiro em relacdo a possibilidade
do cbnjuge com DML ter episédios de hipoglicemia ao dirigir. Considerando-se que
uma parte significativa dos parceiros desse estudo relatou que os pacientes nao
dirigiam, a resposta de nao preocupacao neste item ficou em desacordo com as
demais questdes desta subescala. Assim sendo, quando procedemos a retirada da
guestao 18 houve elevacao do coeficiente alpha de Cronbach, resultando em uma
consisténcia 6tima, igualando-se aos coeficientes encontrados nas outras subescalas.
Importante ressaltar que pelo fato da confiabilidade ndo ser uma propriedade estética
do instrumento, é recomendado pela literatura sua reavaliacdo em diferentes
populacdes (85).

Além disso, no que se refere aos escores da escala total e de cada
subescala, notamos que o escore médio da subescala D (Hipoglicemia) foi maior
guando comparado aos escores médios das outras subescalas, ou seja, as
preocupac0des dos parceiros relacionadas aos episédios de hipoglicemia constituiram
fontes maiores de distress. Nossos resultados evidenciaram que a frequéncia de
distress clinicamente relevante foi maior em relacdo as outras subescalas. Estes
resultados estdo de acordo com os encontrados no estudo de desenvolvimento da
escala Partner-DDS (73). A partir da andlise fatorial exploratéria com 317 parceiros de
pacientes com DM1, os autores apontaram uma frequéncia de distress relacionado ao

risco de episodios de hipoglicemias maior quando comparado as outras areas de
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sofrimento, como episddios de hipoglicemias, sofrimento emocional, sofrimento
relacionado a auto gestao da doenca e a ao papel que desempenha no gerenciamento
do diabetes. (73).

Também em concordancia com nossos resultados sobre o sofrimento
psicolégico dos parceiros relacionado a possiveis episodios de hipoglicemias, outros
estudos (pesquisas qualitativas) apontaram ansiedade significativa em parceiros de
pacientes DM1 (71, 72, 99-101). Gonder-Frederick et al. (72), ao estudarem parceiros
de pacientes com DM insulinodependentes, demostraram niveis de medo frente a
eventos de hipoglicemias maiores do que o medo dos préprios pacientes. O receio da
ocorréncia de hipoglicemias graves poderia estar associado a grande sofrimento
psicolégico nos cénjuges de pessoas com DM1 (73).

Outro estudo demonstrou que o medo da ocorréncia de eventos de
hipoglicemias graves sentido pelos parceiros, resultava em uma restricdo das
atividades sociais ou pessoais, na tentativa de impedir que o cbnjuge com DM1
permanecesse sozinho por longos periodos de tempo, influenciando nas decisdes,
comportamentos e bem-estar de ambos (102).

Adicionalmente, o medo da ocorréncia de hipoglicemia pode desencadear
distrbios de sono nos parceiros. O periodo noturno em geral, é 0 que traz mais
ansiedade, e é traduzido pelo cuidado extremo dedicado a verificacdo de glicemias ou
mesmo observacao da condicdo do conjuge com DM1. Aliado a isso, os dispositivos
do tipo CGM podem conter alarmes que emitem sons, antes ou durante situacdes de
hipoglicemias, criando um ambiente de inseguranca e piora da qualidade de vida do
parceiro, em oposi¢cdo ao ambiente de seguranca instalado para o paciente com DM1
(103, 104).

Em relagéo ao escore total da escala PARNER-DDS versao brasileira da
populacdo estudada, verificamos que a maioria dos parceiros (85%, e destes maior
parte do hospital terciario - 70%) apresentou nivel leve de distress, ou seja,
clinicamente nédo relevante. A partir de nossa observacao clinica, este resultado pode
ser explicado devido ao baixo envolvimento e conhecimento dos parceiros sobre as
demandas e necessidades do tratamento do DM1. A falta de conhecimento, e
consequentemente de participacéao efetiva, pode ser tanto fator gerador de sofrimento,
como também de acomodacao do parceiro por pensar/ julgar que ndo pode fazer nada
para ajudar ou minimizar a complexidade e exigéncias relacionadas ao tratamento e

controle da doenca. Mais da metade dos parceiros avaliados neste estudo n&o sabiam
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guais eram as taxas de HbAlc mais recentes dos seus cOnjuges, e muitos nem
conheciam sequer o significado deste termo. De forma similar, grande parte deles ndo
sabia se 0 paciente almejava um alvo de HbAlc para alcance de bom controle
glicémico.

Além disso, a maioria da nossa casuistica pertencia a classe social de baixa
renda, fato que pode justificar, em parte, a dificuldade de comparecimento as
consultas, fato que consideramos fundamental para o envolvimento e participacao
mais efetiva no tratamento e controle do DM1 dos seus conjuges. Observamos que
muitos ndo estavam presentes por nao ter recursos financeiros para transporte ou por
ndo poderem se ausentar do trabalho devido ao medo de perder emprego.

Outro questionamento diz respeito ao conhecimento da equipe de saude
sobre a importancia da familia e do seu papel no controle e evolu¢cao do DM1 e, de
gue forma, esta equipe poderia dar suporte a estes familiares, estimulando atitudes
assertivas para melhora dos resultados inadequados, quando presentes.

Em nossa observacao, a assisténcia dada aos pacientes com DM1 em
hospital publico terciario é deficitaria por inUmeras razdes: a populacdo de pacientes
com DM1 aumenta progressivamente e o tempo de consulta diminui; 0 nimero de
profissionais de salde especializados no atendimento desta populacdo € muito
reduzido e muitas vezes, as equipes ndo contam com nutricionistas, enfermeiros e
muito menos, com psicologos e educadores fisicos; 0s pacientes ndo possuem
médico fixo, 0 que impacta fortemente na comunicacéo e empatia, fundamentais para
estabelecer a relacdo médico-paciente imprescindivel no tratamento e seguimento de
todas as doencas cronicas; o atendimento médico é feito basicamente, através de
adequacdes das doses de insulina basal/bolus de acordo com planilhas de glicemias
capilares, taxas de HbAlc ou raramente, através de graficos nos casos de uso de BICI
e de CGM; e, o suporte fornecido pela equipe multiprofissional, em geral, ndo é
individualizado, nem contempla educacdo em diabetes sistematica e continua, sem
as quais a adesédo ao tratamento torna-se muito mais dificil de ser alcancada.

Outra constatacdo € que o hospital publico terciario (referéncia na regiao
sudeste do Brasil) que atende parte da populagédo deste estudo ndo estéd preparado
para fornecer apoio ou educacdo em diabetes as familias. Ha caréncia evidente de
recursos humanos com capacitacdo especializada, em especial, relacionada a
assisténcia psicossocial para os pacientes e suas familias. O estudo DAWN 2

demonstrou esta limitagdo de forma clara quando elencou os resultados em relacao
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ao despreparo dos sistemas de saude existentes nos diversos paises nos quais 0s
estudo foi realizado (38).

Diferentemente, os participantes da nossa casuistica que pertenciam a
clinica particular, demonstraram maior envolvimento e conhecimento em relacdo as
demandas da doenca dos seus cbnjuges a maioria dos parceiros da clinica particular
autorrelataram ter conhecimento sobre a glicada mais recente). Varios estudos
demonstraram que o envolvimento do cdnjuge em programas de educagdo em
diabetes melhora os resultados em relagéo ao tratamento e controle da doenca (105,
106).

Cabe destacar que a clinica particular incluida neste estudo oferecia
assisténcia especializada para suporte aos pacientes e familia, investindo em
educacao em diabetes, realizada por equipe treinada e de forma continua, portanto,
com olhar multiprofissional no tratamento e auto manejo da doenca.

Desse modo, todos estes fatores constituem elementos necessarios para a
formacdo de um ambiente capaz de promover bem-estar, saiude emocional e
envolvimento efetivo da familia e do paciente para o bom controle e prevencéo de
complicacbes do DM1. Estes elementos podem explicar por que apenas um dos 19
parceiros pertencentes a clinica particular apresentou nivel de distress clinicamente
relevante: este parceiro relatou dificuldades de relacionamento conjugal,
apresentando queixas sobre a falta de dialogo em relagcdo aos conflitos e a percepgao
da dificuldade do cbnjuge com DM1 aceitar a doenga. Polonsky et al apontaram
associacao entre Diabetes Distress clinicamente relevante em parceiros de pacientes
com DM1 com niveis mais baixos de satisfacdo no relacionamento, além de outras
variaveis como ser mais jovem, do sexo feminino, maior envolvimento no
gerenciamento do diabetes do cbnjuge, menor confianca no médico, controle
glicémico inadequado e mais episddios de hipoglicemia (73).

Todos estes elementos fortalecem a importancia da implementacédo de
intervencdes focadas na familia e seus relacionamentos; este conjunto de fatores foi
destacado por Samuel-Hodge et al (107) a partir de um estudo qualitativo, bem como
por outros disponiveis na literatura cientifica (108-111).

Um programa de grande importancia na assisténcia na saude publica aos
brasileiros que podemos citar € o Programa Hiperdia, oriundo do Plano de
Reorganizagédo da Atengdo a Hipertenséo Arterial Sistémica e ao Diabetes Mellitus,

criado em 2001 pelo Ministério da Saude (112). Estre programa tem como objetivo
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principal garantir acompanhamento e tratamento sistemético, por meio de a¢bes de
capacitacdo dos profissionais e reorganizacdo dos servicos (113). Entretanto,
observa-se que o programa néo traz acfes direcionadas a assisténcia a familia, nem
em relagéo a participacdo dos familiares na educagdo em diabetes, tampouco em
relacdo a intervencado voltada a assisténcia psicologica a familia e seus cénjuges.
Encontramos apenas uma citacdo no item sobre educacgéao: “Ensinar como o paciente
e sua familia podem prevenir, detectar e tratar as complicacfes agudas, em casa, até
chegar ao hospital ou ao posto de saude mais préximo” (p. 51) (113). Assim sendo,
como iniciativas futuras, destacamos a necessidade de enriquecer estes programas
voltados ao cuidado do Diabetes na saude basica com intervenc¢des voltadas a familia,
instrumentalizando os servicos com a utilizacdo de ferramentas que possam auxiliar
na melhor adeséo ao tratamento medicamentoso e gestdo da doenca.

Desse modo, a partir dessas consideragdes evidenciando: 1) a importancia
do olhar no apoio familiar e nos relacionamentos dos pacientes com DM1 e suas
familias; 2) a ocorréncia de uma frequéncia significativa de distress relacionado ao
diabetes em parceiros de pacientes com DM1; 3) a caréncia de equipes; e, 4) a falta
de instrumentos especificos para a deteccdo deste distress - a adaptacao cultural do
Instrumento Partner-DDS verséo brasileira podera constituir ferramenta valiosa para
iniciar um dialogo com o0s parceiros que acompanham seus conjuges nas consultas
clinicas. Podera também identificar, mensurar e tratar as principais fontes de distress
por meio da implantacdo de intervencdes estruturadas feitas por profissionais de
saude especializados em DM.

Além disso, a aplicacdo de um instrumento padronizado e especifico para
parceiros de pacientes com DM1 na pratica clinica, possibilitara uma sistematizacéo
na coleta de dados e maior confiabilidade na interpretacdo dos resultados
encontrados, sendo eficaz como ferramenta em estudos relacionados a esta tematica
nesta populagao. Importante destacar que sao escassos os estudos direcionados ao
distress dos parceiros de pacientes adultos com DM, e mais ainda de pacientes com
DM1: ndo encontramos nenhum estudo exploratério ou experimental que tenha
utilizado o instrumento Partner-DDS nas versfes traduzidas disponiveis (lingua
inglesa e francesa), fato que reforca o quanto ainda o tema é pouco explorado na
literatura cientifica.

Estudos futuros sdo necessarios para avaliar outras propriedades

psicométricas como a validade estrutural, por meio da analise fatorial confirmatoria,
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capaz de mensurar 0 grau que os escores do instrumento Partner-DDS - versao
brasileira refletirdo a dimensionalidade do construto e confirmar o modelo estrutural

do instrumento no contexto brasileiro.

Limitagdes do estudo

A principal limitacdo deste estudo foi o tempo do intervalo utilizado para
reaplicacdo do questionario (reteste), cuja variacao foi ampla, ultrapassando o periodo
considerado 6timo para o reteste. Os intervalos mais longos, ao redor de 2 a 3 meses,
ocorreram em parte da nossa amostra, a maioria pertencente ao hospital universitario
terciario, uma vez gue estes parceiros ndo puderam comparecer ao ambulatorio fora
dos dias agendados de consultas dos seus conjuges com DML1.

Outra limitacao, foi a amostra ter sido obtida por conveniéncia.

7. CONCLUSOES

e A escala Partner-DDS foi adaptada para a cultura brasileira podendo ser usada
para avaliar especificamente o distress em parceiros de pacientes com DM1
brasileiros.

e A versao brasileira do instrumento Partner-DDS apresentou boas propriedades
psicométricas, demonstrando evidéncias de confiabilidade (estabilidade e
consisténcia interna) e validade de construto convergente adequados.

e Sendo assim, a versdo brasileira do instrumento Partner-DDS podera ser
utiizada como uma ferramenta segura na pesquisa e pratica clinica de

parceiros e pacientes com DM1.
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9. ANEXOS
ANEXO 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TRADUCAO E VALIDACAO CULTURAL DO INSTRUMENTO “DIABETES DISTRESS
SCALE FOR PARTNERS OF ADULTS WITH TYPE ONE DIABETES” (PARTNER-DDS)
PARA A CULTURA BRASILEIRA

Psicdloga Edimariz Buin Cardoso
Profa. Dra. Elizabeth Jodao Pavin

Vocé estd sendo convidado a participar como voluntério de um estudo. Este
documento, chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar
seus direitos como participante e € elaborado em duas vias, uma que devera ficar
com vOocCé e outra com o pesquisador.

Por favor, leia com atencdo e calma, aproveitando para esclarecer suas
duvidas. Se houver perguntas antes ou mesmo depois de assina-lo, vocé podera
esclarecé-las com o pesquisador. Se preferir, pode levar para casa e consultar seus
familiares ou outras pessoas antes de decidir participar. Se vocé nao quiser participar
ou retirar sua autorizacdo a qualquer momento ndo haver4d nenhum tipo de

penalizacdo ou prejuizo.

Justificativa e objetivos

Esta pesquisa esta sendo feita para traduzir e validar (adaptar) um questionario
usado para compreender e medir o estresse especifico de parceiros/conjuges de
pacientes diabéticos tipo 1. Esse questionario ira nos ajudar a entender melhor os
aspectos que causam sofrimento na rotina de cuidados e convivéncia com uma
pessoa diabética tipo 1.

Este questionario s6 esta disponivel na lingua inglesa, entdo precisamos
traduzir e fazer as adaptacdes necessarias para utiliza-lo na cultura brasileira.

A sua participacdo € muito importante para este estudo.
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Procedimentos

Ao aceitar participar do estudo, vocé respondera a uma ficha com algumas
guestdes com dados pessoais, socio-demogréficos, e clinicos, a alguns questionarios
sobre qualidade de vida, estresse emocional, aspectos depressivos, ansiedade e
relacionamento conjugal, e fara parte de duas etapas que se chamam pré-teste/teste
e reteste, que consistem em responder a 21 perguntas do questionario — PARTNER-
DDS, versao brasileira, com a orientacdo da pesquisadora. Para cada pergunta vocé
terd cinco opc¢des de resposta, que mostrardo o quanto o assunto incomoda voceé.
Verificaremos se a traducao ficou clara, compreensivel e adequada para 0 uso em
parceiros/conjuges de pacientes com diabetes tipo 1 da populacéo brasileira.

O tempo previsto para responder ao questionario PARTNER-DDS é de 15 a
30 minutos, realizado em duas ocasides (num intervalo de tempo de dois dias a duas
semanas), preferencialmente, nos dias de consulta de rotina de seu parceiro

(enquanto, antes ou depois da consulta).

Desconfortos e riscos

Vocé nao deve participar deste estudo se tiver alguma dificuldade que impeca
seu entendimento do questionario, tiver alguma doenca psiquiatrica grave. A sua
participacdo no estudo ndo vai prejudicar a saude, nem causar nenhum dano. Caso
nao queira participar, vocé é livre para fazer essa opcéo.

Este estudo ndo implica em riscos previsiveis aos participantes.

Beneficios

Ao participar desta pesquisa vocé podera obter informacdes e orientacdes a
respeito de problemas que s&o muito comuns nos parceiros/conjuges de pacientes
com diabetes do tipo 1.

Isso poderd te ajudar a ficar mais atento para percebé-los melhor e conversar

a respeito com os profissionais de saude

Acompanhamento e assisténcia
Ao escolher participar da pesquisa, vocé sera acompanhado pela

pesquisadora somente na hora responder o questionario.
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Sigilo e privacidade

Vocé tem a garantia de que sua identidade sera mantida em sigilo e nenhuma
informacdo sera dada a outras pessoas que nao facam parte da equipe de
pesquisadores.

Na divulgacgéo dos resultados desse estudo, seu home ndo sera citado.

Ressarcimento

Esclarecemos aqui que ndo havera nenhum pagamento em dinheiro por sua
participacdo na pesquisa. A aplicacdo dos questionarios sera feita,
preferencialmente, enquanto, antes ou ap6s o atendimento de seu parceiro/cénjuge
com meédico ou enfermagem marcado. Se houver necessidade do comparecimento
fora do horario de atendimentos marcados no ambulatorio, entdo vocé recebera
ressarcimento do custo do transporte usado para se deslocar até o local da pesquisa.
Sua participacao sera totalmente voluntaria.
De acordo com a Resolugao 466/12 (item 1V.3) “os participantes da pesquisa que
vierem a sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participagcdo na pesquisa,
previsto ou ndo no TCLE, tem direito a indenizagéo, por parte do pesquisador,

patrocinador e das instituicbes envolvidas.”

Contato
Em caso de duvidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com 0s

pesquisadores:

. Edimariz Buin Cardoso. Psicologa Clinica. Faculdade de Ciéncias Médicas —
UNICAMP. Rua Tessdlia Vieira de Camargo, Cidade Universitaria. CEP: 13083887
- Telefone (19) 996686522. E-mail: ebuinpsi@gmail.com

. Prof® Dr? Elizabeth Jodo Pavin. Médica endocrinologista. Faculdade de

Ciéncias Médicas - UNICAMP. Rua Vital Brasil, 251, Bardo Geraldo. CEP:
13083970 Campinas, SP — Brasil. Telefone (19) 99238-3297. E-mail:

ejpavin@gmail.com
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Em caso de dendncias ou reclamacdes sobre sua participacdo e sobre
guestdes éticas do estudo, vocé pode entrar em contato com a secretaria do Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da UNICAMP: Rua: Tessélia Vieira de Camargo, 126;
CEP 13083887

Campinas - SP; Telefone (19) 3521-8936; Fax (19) 3521-7187;

E-mail: cep@fcm.unicamp.br

Consentimento livre e esclarecido
Apés ter sido esclarecimento sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e o incéBmodo que esta possa

acarretar, aceito participar:

Nome do(a) participante:
Data: / /

(Assinatura do participante)

Responsabilidade do Pesquisador

Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolucdo 466/2012 CNS/MS e
complementares na elaboracdo do protocolo e na obtencdo deste Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Asseguro, também, ter explicado e fornecido
uma cépia deste documento ao participante. Informo que o estudo foi aprovado pelo
CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me a utilizar o material
e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas

neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante.

Data: / /

(Assinatura do pesquisador)
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Anexo 2

TRADUGAO E VALIDAGAO CULTURAL DO INTRUMENTO “DIABETES DISTRESS SCALE FOR
PARTNERS OF ADULTS WITH TYPE ONE DIABETES”- PARTNER-DDS PARA A CULTURA
BRASILEIRA

Ficha de Avaliagdo do Parceiro/Cénjuge do paciente
Data:

Nome Completo:
Data de Nascimento:

Telefone Residencial: Celular:

Endereco:

Sexo: 1. Feminino ( ) 2. Masculino ()

Nivel de Instrucdo/ 1. Fundamental- Completo ( ) Incompleto ( )
2. Médio- Completo ( ) Incompleto ( )
3. Superior- Completo ( ) Incompleto ( )

Anos de escolaridade:

Estado Civil: ( ) casado ou ( ) amasiado — quanto tempo?

Renda familiar: ( ) até 1 salario minimo( )del1a3 ( )de3a5( )Jde5a15( ) maisde 15
salarios minimos

Nome do Paciente:
N2 do Prontuario:
Data de nascimento:

Nivel de Instrucdo/ 1. Fundamental—  Completo ( ) Incompleto ( )
2. Médio — Completo ( ) Incompleto ( )
3. Superior — Completo ( ) Incompleto ( )

Anos de escolaridade:
Anos de Diabetes:
Idade ao diagndstico do DM1:

1.Qual é o método primario de tratamento de insulina do seu parceiro?

() InjecGes diarias multipla () Bomba de insulina ( ) Ndo toma insulina () Nao sei

2.0 seu parceiro possui e usa (pelo menos ocasionalmente) um monitor de glicose continuo
(CGM) agora? () sim () ndo () Nao sei

3.Vocé sabe qual é a HbAlc mais recente do seu parceiro (exame de sangue que mede o
nivel médio de aglcar no sangue)

()sim ()ndo

4.0 seu parceiro tem um objetivo HbA1lc especifico?

()Sim () Nao

5. O seu parceiro (a) apresenta complicacGes cronicas (nefropatia, neuropatia, retinopatia)?
()sim ()nado

Observacoes:
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ANEXO 3

ESCALA DE AVALIAGAO DE ESTRESSE EM PARCEIROS DE PESSOAS COM DIABETES (PARTNER-DDS)

As seguintes perguntas avaliam como vocé tem se sentido como conjuge ou parceiro(a) de alguém
com diabetes. Para cada item, circule o nimero que melhor representa sua resposta. Por favor dé
uma resposta para cada pergunta.

Durante o ultimo més, eu tenho:

Nem um
Muito
pouco Um pouco Moderadamente| Muito
Fortemente
(nada)
1. me preocupado com a
hipoglicemia (baixo agucar no
Pog ( (; 0 1 2 3 4
sangue) do(a) meu(minha)
parceiro(a).
2. me sentido que tenho pouca
clareza sobre o quanto deveria me
a 0 1 2 3 4

envolver no controle do diabetes
de meu(minha) parceiro(a).

3. me sentido frustrado(a) porque
meu(minha) parceiro(a) ndo me 0 1 2 3 4
deixa participar do seu cuidado
com o diabetes.

4. sentido que meu(minha)
parceiro(a) ndo se esforga o 0 1 2 3 4
suficiente para controlar seu
diabetes.

5. me sentido esgotado(a) pelas
exigéncias do diabetes de
meu(minha) parceiro(a).

6. me preocupado por ndo saber a
melhor maneira de ajudar
meu(minha) parceiro(a) a
controlar o diabetes.

7. sentido que eu me calo sobre o
diabetes de meu(minha)
parceiro(a) mais do que deveria.
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Nem um
pouco

(nada)

Um pouco

Moderadamente

Muito

Muito

Fortemente

8. sentido que o diabetes esta
consumindo demais minha
energia fisica e mental todos os
dias.

9. sentido que ninguém percebe
que o diabetes é dificil para mim,
e ndo apenas para meu(minha)
parceiro(a).

10. me sentido frustrado(a)
porgue quanto mais eu tento
ajudar meu parceiro(a) a controlar
seu diabetes, pior as coisas ficam
entre nos.

11. me sentido culpado(a) por ndo
fazer o suficiente para ajudar
meu(minha) parceiro(a) com o
diabetes.

12. me sentido frustrado(a) por
ndo conseguir fazer com que
meu(minha) parceiro(a) melhore
sua atitude em relagdo ao
diabetes.

13. me preocupado por estar
falhando em ajudar meu(minha)
parceiro(a) a controlar o diabetes
com mais sucesso.

14. sentido que tentar ajudar
meu(minha) parceiro(a) com o
diabetes é sempre uma luta.

15. me sentido frustrado(a)
porque meu(minha) parceiro(a)
ignora minhas sugest&es sobre o
diabetes.

16. me sentido frustrado (a)
porgue o diabetes
frequentemente interrompe
nossos planos.
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Nem um
Muito
pouco Um pouco |Moderadamente| Muito
Fortemente

(nada)
17. me preocupado com o risco de
hipoglicemia (baixo agtcar no
sangue) em meu(minha) 0 1 2 3 4
parceiro(a) quando ele(ela) esta
dormindo.
18. me preocupado que
meu(minha) parceiro(a) dirija,
devido a possibilidade de 0 1 2 3 4
hipoglicemia (baixo agucar no
sangue).
19. me preocupado em deixar
meu(minha) parceiro(a)

0 1 2 3 4

sozinho(a) devido a um possivel
perigo de hipoglicemia (baixo
aclcar no sangue).

20. me sentido preocupado por
meu(minha) parceiro(a) e eu ndo 0 1 2 3 4
estarmos cuidando juntos do
diabetes de forma adequada.

21. sentido que nunca tenho um
descanso na preocupagao com o 0 1 2 3 4
diabetes de meu(minha)
parceiro(a).
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FOLHA DE PONTUAGAO DA ESCALA DE AVALIAGAO DE ESTRESSE EM PARCEIROS DE PORTADORES DE
DIABETES (PARTNER-DDS)

INSTRUGCOES PARA CONTAGEM DE PONTOS:

Esta ferramenta fornece uma pontuacgdo total de estresse emocional relacionado ao diabetes
acrescida de mais 4 sub-escalas de pontuacdo, cada uma das quais abordando um tipo diferente de
estresse emocional. Para se contar os pontos some os numeros referentes as respostas de cada item
e divida este resultado pelo nimero total de itens da escala.

Pesquisas recentes sugerem que uma pontuacdo média ou entre 0 — 1.9 deveria ser considerada
‘pouco ou nenhum estresse emocional’, uma média entre 2.0 — 2.9 deveria ser considerada ‘estresse
emocional moderado’ e uma média > 3.0 deveria ser considerada ‘alto estresse emocional’. Clinicos
podem considerar que estresse emocional moderado ou alto mereca cuidados médicos dependendo
do contexto clinico.

Nés sugerimos um reexame das respostas individuais de todos os itens, independentemente das
pontuagdes médias. Pode ser util averiguar mais a fundo ou iniciar uma conversa a respeito de todo

item com pontuagado > 2.

Pontuacdo total de estresse emocional:

a. soma da pontuacgdo de 21 itens.

b. Divida por: 21

c. média:

Estresse emocional moderado ou maior? (pontuagdo média > 2) sim__ ndo__

A. O controle do diabetes de meu/minha parceiro/a:

a. Somade 7itens (3, 4, 10, 12, 14, 15, 20)

b. Divida por: 7

c. Média:

Estresse emocional moderado ou maior? (pontuacdo média > 2) sim__ndo__

B. Como melhor ajudar:

a. SomadeS5itens(2,6,7,11,13)

b. Divida por: 5

c. Meédia




Estresse emocional moderado ou maior? (pontuagcdo média > 2) sim__ ndo

C. O diabetes e eu:

a. Somade5items(5,8,9, 16, 21)

b. Divida por:

c. Média:

Estresse emocional moderado ou maior? (pontuagdo média > 2) sim__ ndo

D. Hipoglicemia:

a. Somade4items (1,17, 18, 19)

b. Divida por:

c. Média:

Estresse emocional moderado ou maior? (pontuagdo média > 2) sim__ ndo
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ANEXO 4

Escala HAD (Hospital Anxiety and Depression Scale)
Este questionario ajudard o seu médico a saber como vocé estd se sentindo. Leia todas as
frases. Marque com um “X” a resposta que melhor corresponder a como vocé tem se
sentido na ULTIMA SEMANA. N3o é preciso ficar pensando muito em cada questdo. Neste
guestionario as respostas espontaneas tém mais valor do que aquelas em que se pensa
muito. Marque apenas uma resposta para cada pergunta.

A 1- Eu me sinto tenso ou contraido:
3( ) A maior parte do tempo.

2( ) Boa parte do tempo.

1( ) De vez em quando.

0( )Nunca.

D 2) Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
0( ) Sim, do mesmo jeito que antes.

1( ) Ndo tanto quanto antes.

2() S6 um pouco.

3() J4 ndo sinto mais prazer em nada.

A 3- Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
3 () Sim, e de um jeito muito forte.

2 () Sim,mas ndo tdo forte.

1 () Um pouco, mas isso ndo me preocupa.

0 () Nao sinto nada disso.

D 4) Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas:
0( ) Do mesmo jeito que antes.

1( ) Atualmente um pouco menos.

2( ) Atualmente bem menos.

3() Ndo consigo mais.

A 5) Estou com a cabeca cheia de preocupacgdes:
3 () A maior parte do tempo.

2 () Boa parte do tempo.

1 () De vez em quando .

0 () Raramente

D 6) Eu me sinto alegre:

3 () Nunca.

2 () Poucas vezes.

1 () Muitas vezes.

0 () A maior parte do tempo.

A 7) Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
0( ) Sim, quase sempre.
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1( ) Muitas vezes.
2( ) Poucas vezes.
3( )Nunca.

D 8) Eu estou lento para pensar e fazer as coisas:
3 () Quase sempre.

2 () Muitas vezes.

1() De vez em quando.

0()Nunca.

A 9) Eu tenho uma sensac¢do ruim de medo, como um frio na barriga ou um aperto no
estOmago:

0( ) Nunca.

1( ) De vez em quando.

2( ) Muitas vezes.

3( ) Quase sempre.

D 10) Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
3 () Completamente.

2 () Ndo estou mais me cuidando como deveria.

1 () Talvez ndo tanto quanto antes.

0 () Me cuido do mesmo jeito que antes.

A 11) Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar nenhum:
3 () Sim, demais.

2 () Bastante.

1 () Um pouco.

0 () Ndo me sinto assim.

D 12) Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir:
0( ) Do mesmo jeito que antes.

1( ) Um pouco menos do que antes.

2( ) Bem menos do que antes.

3( ) Quase nunca.

A 13) De repente, tenho a sensagao de entrar em panico:
3 () A quase todo momento.

2 () Varias vezes.

1 () De vez em quando.

0 () Ndo sinto isso.

D 14) Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa de televisdo, de radio ou
guando leio alguma coisa:

0( ) Quase sempre.

1( ) Varias vezes.

2( ) Poucas vezes.

3( ) Quase nunca.
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ANEXO 5

QUESTIONARIO de AVALIACAO — COMITE DE ESPECIALISTAS

TRADUGAO E VALIDAGAO CULTURAL DO “DIABETES DISTRESS SCALE FOR PARTNERS OF ADULTS WITH
TYPE ONE DIABETES”- PARTNER-DDS PARA A CULTURA BRASILEIRA

Prezado (a)

Estamos realizando o processo de traducdo e validacdo cultural do instrumento Partner-DDS — escala
de avaliacdo de estresse de parceiros de diabéticos tipo 1 — para que possa ser utilizado por
pesquisadores nacionais na area de DM1 e nos servicos de assisténcia no Brasil.

E uma das etapas deste processo corresponde ao Comité de Especialistas que tem como objetivo a
consolidagdo das tradugGes realizadas através da avaliacdo da versdo sintese (T1,2), comparando com
as primeiras traduces (T1, T2), retrotraducdes (RT1 e RT2) e com o instrumento original, tendo em
vista os seguintes aspectos:

Equivaléncia Semantica: corresponde ao significado das palavras (vocabuldrio, gramatica).
Equivaléncia Idiomatica: refere-se as expressdes idiomaticas e coloquiais.

Equivaléncia Cultural ou Experimental: aborda situacGes coerentes com o contexto cultural.
Equivaléncia Conceitual: refere-se ao conceito explorado (por exemplo, explorar os modos que
as diferentes populacdes entendem saude).

o0 w>

Segue-se entdo abaixo a lista com titulo, graduacdo da escala, os itens de 1 a 21 da versdo sintese,
procedimentos de escores de resposta para cada aspecto a ser avaliado.

Para avaliacdo das equivaléncias utilize, por favor, a seguinte escala para cada item, assinalando com
um X o nimero (-1, 0 ou 1) que corresponde ao seu julgamento:

-1 =ndo equivale
0 = indeciso
1 =equivale

Caso, em sua avaliacdo o item corresponda a -1 ou 0, por favor, utilize espaco reservado para sugerir
alteracGes.

Agradeco sua atencdo e participacao no estudo e me coloco a disposicdo para maiores esclarecimentos.

Edimariz Buin Cardoso
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QUESTOES

A. EQUIVALENCIA SEMANTICA
As palavras traduzidas tém o mesmo significado? Existem significados multiplos em algum item? Existem

dificuldades gramaticais na tradugdo?

Titulo:
ESCALA DE AVALIACAO DE ESTRESSE EM PARCEIROS DE PORTADORES DE DIABETES (PARTNER-DDS)

-1 0 1

Graduacdo da escala:

Nem um pouco | Um pouco Médio Muito Extremamente
(nada)

Itens da escala:

Durante o Ultimo més, eu tenho:

1. me preocupado com a hipoglicemia do meu(minha) parceiro(a)

-1 0 1
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2. me sentido confuso(a) sobre o quanto deveria me envolver no controle do diabetes de meu(minha)

parceiro(a)

-1

3. me sentido frustrado(a) porque meu(minha) parceiro(a) me exclui do seu diabetes.

-1

0

1

4. sentido que meu(minha) parceiro(a) nao se esforca o suficiente para controlar seu diabetes.

-1

0

1

5. me sentido esgotado(a) pelas demandas do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1

0

1

6. me preocupado por ndo saber a melhor maneira de ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar o

diabetes.

-1

7. sentido que falo menos do que deveria sobre o diabetes de meu(minha) parceiro(a)

-1

0

1




76

8. sentido que o diabetes esta consumindo demais minha energia fisica e mental todos os dias.

-1 0 1

9. sentido que ninguém nota que o diabetes é dificil para mim, e ndo apenas para meu(minha)
parceiro(a).

-1 0 1

10. me sentido frustrado(a) porque quanto mais eu tento ajudar meu parceiro(a) a controlar seu
diabetes, pior as coisas ficam entre nés.

-1 0 1

11. me sentido culpado(a) por ndo fazer o suficiente para ajudar meu(minha) parceiro(a) com o
diabetes.

-1 0 1

12. me sentido frustrado(a) por ndo conseguir fazer com que meu(minha) parceiro(a) melhore sua
atitude em relagdo ao diabetes.

-1 0 1
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13. me preocupado sobre estar falhando em ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar melhor o
diabetes.

-1 0 1

14. sentido que tentar ajudar meu(minha) parceiro(a) com o diabetes é sempre uma batalha.

-1 0 1

15. me sentido frustrado porque meu(minha) parceiro(a) ignora minhas sugestdes sobre o diabetes.

-1 0 1

16. me sentido frustrado porque o diabetes porque o diabetes frequentemente interrompe nossos
planos.

-1 0 1

17. me preocupado com o risco de hipoglicemia em meu(minha) parceiro(a) quando ele(ela) esta
dormindo.

-1 0 1

18. me preocupado que meu (minha) parceiro(a) dirija, devido a possibilidade de hipoglicemia.

-1 0 1
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19. me preocupado em deixar meu(minha) parceiro(a) sozinho(a) devido a possibilidade de
hipoglicemia.

-1 0 1

20. me sentido preocupado por meu(minha) parceiro(a) e eu ndo estarmos trabalhando bem juntos
em relacdo ao diabetes.

-1 0 1

21. sentido que nunca tenho uma pausa na preocupacdo do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1 0 1

Procedimentos de escores de resposta (vide versao sintese T1,2)

-1 0 1

B. EQUIVALENCIA IDIOMATICA
Existe algum coloquialismo? Alguma expressdo com dificuldade para ser traduzida? Exemplo: o termo”
“feeling downhearted and blue” do instrumento SF-36 apresentou dificuldade para ser traduzido.

Titulo:

ESCALA DE AVALIACAO DE ESTRESSE EM PARCEIROS DE PORTADORES DE DIABETES (PARTNER-DDS)
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Graduagdo da escala:

Nem um pouco
(nada)

Um pouco

Médio

Muito

Extremamente

Itens da escala:

Durante o Ultimo més, eu tenho:

1. me preocupado com a hipoglicemia do meu(minha) parceiro(a)

-1

0

1

2. me sentido confuso(a) sobre o quanto deveria me envolver no controle do diabetes de meu(minha)

parceiro(a)

-1

3. me sentido frustrado(a) porque meu(minha) parceiro(a) me exclui do seu diabetes.

-1

0

1
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4. sentido que meu(minha) parceiro(a) ndo se esforga o suficiente para controlar seu diabetes.

-1

0

1

5. me sentido esgotado(a) pelas demandas do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1

0

1

6. me preocupado por ndo saber a melhor maneira de ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar o

diabetes.

-1

7. sentido que falo menos do que deveria sobre o diabetes de meu(minha) parceiro(a)

-1

0

1

8. sentido que o diabetes esta consumindo demais minha energia fisica e mental todos os dias.

-1

0

1

9. sentido que ninguém nota que o diabetes ¢ dificil para mim, e ndo apenas para meu(minha)
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parceiro(a).

-1 0 1

10. me sentido frustrado(a) porque quanto mais eu tento ajudar meu parceiro(a) a controlar seu
diabetes, pior as coisas ficam entre nés.

-1 0 1

11. me sentido culpado(a) por nao fazer o suficiente para ajudar meu(minha) parceiro(a) com o
diabetes.

-1 0 1

12. me sentido frustrado(a) por ndo conseguir fazer com que meu(minha) parceiro(a) melhore sua
atitude em relacdo ao diabetes.

-1 0 1

13. me preocupado sobre estar falhando em ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar melhor o
diabetes.

-1 0 1

14. sentido que tentar ajudar meu(minha) parceiro(a) com o diabetes é sempre uma batalha.

-1 0 1
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15. me sentido frustrado porque meu(minha) parceiro(a) ignora minhas sugestdes sobre o diabetes.

-1

0

1

16. me sentido frustrado porque o diabetes porque o diabetes frequentemente interrompe nossos

planos.

-1

17. me preocupado com o risco de hipoglicemia em meu(minha) parceiro(a) quando ele(ela) esta

dormindo.

-1

18. me preocupado que meu(minha) parceiro(a) dirija, devido a possibilidade de hipoglicemia.

-1

0

1

19. me preocupado em deixar meu(minha) parceiro(a) sozinho(a) devido a possibilidade de

hipoglicemia.

-1

0
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20. me sentido preocupado por meu(minha) parceiro(a) e eu ndo estarmos trabalhando bem juntos

em relacdo ao diabetes.

-1 0 1

21. sentido que nunca tenho uma pausa na preocupacdo do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1 0 1

Procedimentos de escores de resposta (vide versdo sintese T1,2)

-1 0 1

C. EQUIVALENCIA CULTURAL OU EXPERIMENTAL
Os itens capturam as experiéncias da vida cotidiana? Exemplo: “Do you have difficulty eating with a

fork? “. Algum item poderd ser mudado do instrumento original, quando ndo existir ou ndo for usado

na cultura do pais em questao.

Titulo:
ESCALA DE AVALIACAO DE ESTRESSE EM PARCEIROS DE PORTADORES DE DIABETES (PARTNER-DDS)

-1 0 1
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Graduagdo da escala:

Nem um pouco | Um pouco Médio Muito Extremamente
(nada)

Itens da escala:

Durante o Ultimo més, eu tenho:

1. me preocupado com a hipoglicemia do meu(minha) parceiro(a)

-1 0 1

2. me sentido confuso(a) sobre o quanto deveria me envolver no controle do diabetes de meu(minha)
parceiro(a)

-1 0 1

3. me sentido frustrado(a) porque meu(minha) parceiro(a) me exclui do seu diabetes.

-1 0 1

4. sentido que meu(minha) parceiro(a) ndo se esforga o suficiente para controlar seu diabetes.

-1 0 1
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5. me sentido esgotado(a) pelas demandas do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1

0

1

6. me preocupado por ndo saber a melhor maneira de ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar o

diabetes.

-1

7. sentido que falo menos do que deveria sobre o diabetes de meu(minha) parceiro(a)

-1

0

1

8. sentido que o diabetes esta consumindo demais minha energia fisica e mental todos os dias.

-1

0

1

9. sentido que ninguém nota que o diabetes é dificil para mim, e ndo apenas para meu(minha)

parceiro(a).

-1
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10. me sentido frustrado(a) porque quanto mais eu tento ajudar meu parceiro(a) a controlar seu
diabetes, pior as coisas ficam entre nés.

-1 0 1

11. me sentido culpado(a) por nao fazer o suficiente para ajudar meu(minha) parceiro(a) com o
diabetes.

-1 0 1

12. me sentido frustrado(a) por ndo conseguir fazer com que meu(minha) parceiro(a) melhore sua
atitude em relagdo ao diabetes.

-1 0 1

13. me preocupado sobre estar falhando em ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar melhor o
diabetes.

-1 0 1

14. sentido que tentar ajudar meu(minha) parceiro(a) com o diabetes é sempre uma batalha.

-1 0 1

15. me sentido frustrado porque meu(minha) parceiro(a) ignora minhas sugestdes sobre o diabetes.

-1 0 1




87

16. me sentido frustrado porque o diabetes porque o diabetes frequentemente interrompe nossos

planos.

-1

17. me preocupado com o risco de hipoglicemia em meu(minha) parceiro(a) quando ele(ela) esta

dormindo.

-1

18. me preocupado que meu(minha) parceiro(a) dirija, devido a possibilidade de hipoglicemia.

-1

0

1

19. me preocupado em deixar meu(minha) parceiro(a) sozinho(a) devido a possibilidade de

hipoglicemia.

-1

0

20. me sentido preocupado por meu(minha) parceiro(a) e eu ndo estarmos trabalhando bem juntos
em relacdo ao diabetes.

-1

0

1
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21. sentido que nunca tenho uma pausa na preocupagdo do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1 0 1

Procedimentos de escores de resposta (vide versdo sintese T1,2)

-1 0 1

D. EQUIVALENCIA CONCEITUAL
Geralmente algumas palavras tem significados diferentes nas diversas culturas. Exemplo: O termo

familia em algumas culturas se refere a familia nuclear e, em outras, pode se referir a familia extendida.

Titulo:
ESCALA DE AVALIACAO DE ESTRESSE EM PARCEIROS DE PORTADORES DE DIABETES (PARTNER-DDS)

-1 0 1

Graduagdo da escala:

Nem um pouco | Um pouco Médio Muito Extremamente
(nada)
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Itens da escala:

Durante o ultimo més, eu tenho:

1. me preocupado com a hipoglicemia do meu(minha) parceiro(a)

-1 0 1

2. me sentido confuso(a) sobre o quanto deveria me envolver no controle do diabetes de meu(minha)
parceiro(a)

-1 0 1

3. me sentido frustrado(a) porque meu(minha) parceiro(a) me exclui do seu diabetes.

-1 0 1

4. sentido que meu(minha) parceiro(a) nao se esforca o suficiente para controlar seu diabetes.

-1 0 1

5. me sentido esgotado(a) pelas demandas do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1 0 1
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6. me preocupado por ndo saber a melhor maneira de ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar o
diabetes.

-1 0 1

7. sentido que falo menos do que deveria sobre o diabetes de meu(minha) parceiro(a)

-1 0 1

8. sentido que o diabetes esta consumindo demais minha energia fisica e mental todos os dias.

-1 0 1

9. sentido que ninguém nota que o diabetes é dificil para mim, e ndo apenas para meu(minha)
parceiro(a).

-1 0 1

10. me sentido frustrado(a) porque quanto mais eu tento ajudar meu parceiro(a) a controlar seu
diabetes, pior as coisas ficam entre nos.

-1 0 1

11. me sentido culpado(a) por nao fazer o suficiente para ajudar meu(minha) parceiro(a) com o
diabetes.

-1 0 1
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12. me sentido frustrado(a) por ndo conseguir fazer com que meu(minha) parceiro(a) melhore sua

atitude em relacdo ao diabetes.

-1

0

1

13. me preocupado sobre estar falhando em ajudar meu(minha) parceiro(a) a controlar melhor o

diabetes.

-1

14. sentido que tentar ajudar meu(minha) parceiro(a) com o diabetes é sempre uma batalha.

-1

0

1

15. me sentido frustrado porque meu(minha) parceiro(a) ignora minhas sugestdes sobre o diabetes.

-1

0

1

16. me sentido frustrado porque o diabetes porque o diabetes frequentemente interrompe nossos

planos.

-1
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17. me preocupado com o risco de hipoglicemia em meu(minha) parceiro(a) quando ele(ela) esta
dormindo.

-1 0 1

18. me preocupado que meu(minha) parceiro(a) dirija, devido a possibilidade de hipoglicemia.

-1 0 1

19. me preocupado em deixar meu(minha) parceiro(a) sozinho(a) devido a possibilidade de
hipoglicemia.

-1 0 1

20. me sentido preocupado por meu(minha) parceiro(a) e eu ndo estarmos trabalhando bem juntos
em relacdo ao diabetes.

-1 0 1

21. sentido que nunca tenho uma pausa na preocupacdo do diabetes de meu(minha) parceiro(a).

-1 0 1

Procedimentos de escores de resposta (vide versdo sintese T1,2)
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O comité devera avaliar todas as tradugdes. Ha necessidade de consenso de todas as versdes, sendo
gue as tradugdes e retro-traducdes devem manter o significado e clareza do instrumento original.

Em caso de ndo consenso entre os membros do comité, este devera se reunir até encontrar termos
concordantes.

Beaton et al. Recommendations for the Cross-cultural adaptation of the DASH & QuickDASH Outcome
Measures [online]. 2007



