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RESUMO

Contexto: A diabetes mellitus tipo 1 (DT1) é uma doenga autoimune progressiva que pode ser
identificada em fases pré-sintomaticas através da detecao de autoanticorpos especificos, permitindo
reduzir complicagbes associadas a apresentagdo inaugural. Os familiares de pessoas com DT1
constituem um grupo de risco acrescido, mas a evidéncia sobre a aceitabilidade do rastreio nesta
populagdo permanece limitada, particularmente em Portugal.

Objetivos: Avaliar a aceitabilidade do rastreio de DT1 em familiares de pessoas com DT1 em Portugal
e explorar eventuais altera¢cdes apds uma intervengao informativa baseada num cartaz. Como
objetivos secundarios, pretendeu-se caracterizar o conhecimento prévio, a percecao de risco, a
utilidade percebida, a confianca e a seguranga atribuidas ao programa, identificar facilitadores e
barreiras a participacao, explorar o impacto emocional e avaliar o potencial do envio do cartaz as
pessoas com DT1 para aumentar a adesdo dos seus familiares.

Metodologia: Estudo observacional com recolha de dados exclusivamente online, através de
questionarios aplicados a familiares de primeiro e segundo grau de pessoas com DT1 seguidas na
Unidade Local de Saude de Santo Antdénio. O estudo decorreu em duas fases: preenchimento de um
primeiro questiondrio, envio de um cartaz informativo e aplicacdo de um segundo questionario ao
subgrupo emparelhado, permitindo comparar respostas antes e apds a intervengao.

Resultados: A aceitabilidade foi globalmente muito elevada, com forte intencao de participagao,
elevada disponibilidade para recomendar o rastreio e niveis robustos de confianga nos profissionais
de saude, na seguranga do programa e na utilidade da detecdo precoce. Persistiram lacunas na
percecdo de risco pessoal e no conhecimento sobre a dete¢do pré-sintomatica, bem como barreiras
praticas e emocionais relevantes, sobretudo relacionadas com o tempo necessario, a distancia ao local
de rastreio e a ansiedade perante um resultado positivo. Apenas 15,1% das pessoas com DT1
contactadas acabaram por permitir a participacao de pelo menos um familiar no estudo, com 26,2%
dos familiares identificados excluidos por apresentarem diabetes. No subgrupo emparelhado, o cartaz
nao alterou significativamente os indicadores centrais de aceitabilidade, mas associou-se a maior
consciencializagdo das exigéncias logisticas e a um aumento modesto da preparagdo percebida para
lidar com um diagndstico precoce. O envio do cartaz as pessoas com DT1 acompanhou-se de um
aumento do numero absoluto de familiares respondentes.

Conclusao: Os resultados sugerem elevada aceitabilidade e potencial viabilidade de programas de
rastreio de DT1 dirigidos a familiares em Portugal, entre os que aderem a este tipo de convite, com
forte disponibilidade para seguimento clinico em caso de resultado positivo. A implementagdo futura
devera integrar estratégias de comunica¢do claras mediadas por profissionais de saude, percursos
assistenciais bem definidos e solugbes organizacionais que minimizem barreiras praticas e respondam
ao impacto emocional do rastreio.

Palavras-Chave: Type 1 diabetes; Screening; Feasibility and acceptability; Family members; Islet-cell
antibodies; Presymptomatic diagnosis; Genetics.



ABREVIATURAS

DT1 - Diabetes mellitus tipo 1

ULSSA - Unidade Local de Saude de Santo Antdénio

IAA - Autoanticorpo anti-insulina

IA-2 - Autoanticorpo anti-tirosina fosfatase 2

GAD - Autoanticorpo anti-descarboxilase do acido glutamico
ZnT8 - Autoanticorpo anti-proteina transportadora de zinco 8
HbA1c - Hemoglobina glicada

HLA - Complexo major de histocompatibilidade

IQR - Intervalo interquartis
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Introdugao

A Diabetes mellitus tipo 1 (DT1) é uma doenga autoimune crdnica caracterizada pela
destruicdo progressiva das células B-pancredticas mediada por linfécitos T 2. A presenca persistente
de dois ou mais autoanticorpos dirigidos contra antigénios das células B - nomeadamente
autoanticorpo Anti-Insulina (1AA), autoanticorpo anti-Tirosina Fosfatase 2 (IA-2), autoanticorpo anti-
Descarboxilase do Acido Glutamico (GAD), autoanticorpo anti-Proteina Transportadora de Zinco 8
(ZnT8) - permite identificar individuos com risco de progressao para DT1 clinica ao longo da vida de
aproximadamente 100% 4.

A DT1 atualmente é classificada em trés estddios de acordo com a avaliagdo do estado
glicémico: o estadio 1 define-se por normoglicemia, o estadio 2 caracteriza-se por disglicemia e o
estadio 3 corresponde a manifestagao clinica da doenca, com hiperglicemia sintomdtica ou critérios
bioquimicos diagndsticos de diabetes>®7. A presenca de autoanticorpos especificos pode ser detetada
até 10-15 anos antes das manifesta¢des clinicas, permitindo identificar os estadios pré-sintomaticos
da doenca (estadios 1 e 2) 57,

A detecdo precoce da DT1 apresenta beneficios clinicos relevantes, entre eles a redugdo das
taxas de apresentagao inaugural em cetoacidose diabética, a minimiza¢do do valor de hemoglobina
glicada (HbA1c) a admissdo e a redugao do tempo de hospitalizacdo apds o diagndstico de doenga em
estadio 3 813, Permite ainda um melhor planeamento terapéutico, possibilitando uma transicio mais
gradual para a insulinoterapia e ainda a oportunidade de modificar a evolugao da doenga (através da
utilizacdo de farmacos modificadores de doenga, como o teplizumab) permitindo uma redugao do

8-11,14-

impacto emocional associado ao diagndstico 16, Além disso, promove uma adaptacdo familiar

mais eficaz face as exigéncias da doenga, permitindo apoiar a pessoa com DT1 de uma forma mais
adequada 2,

E reconhecido que familiares de pessoas com DT1 apresentam um risco cumulativo de
desenvolver a doenga cerca de 15 vezes superior ao da populac¢do geral (= 0,4%), variando consoante
o grau de parentesco: os irmdos apresentam um risco estimado de 6—7%, os filhos de pai com DT1 de
6-9% e os filhos de mde com DT1 de 1,3-4% . Esta agregacdo familiar reflete, em grande medida, a
partilha de fatores genéticos de suscetibilidade, dos quais os mais importantes se localizam na regido
do complexo major de histocompatibilidade HLA classe Il, nomeadamente os haplétipos HLA-DR3-
DQ2 e HLA-DR4-DQ8 8, Contudo, estes alelos ndo explicam integralmente o risco hereditario:
classes HLA classe |, bem como diversos genes ndao HLA contribuem também para a suscetibilidade em
desenvolver a doenca através da modulagdo da resposta imunitdria e da perda da tolerancia
imunoldgica aos autoantigénios das células B 178,

Além da componente genética, fatores ambientais e epigenéticos desempenham igualmente
um papel relevante na iniciagao e progressdo do processo autoimune, contribuindo para explicar a
razao de apenas uma proporg¢ao de individuos geneticamente predispostos desenvolver efetivamente
DT1 ao longo da vida %%,

Apesar de aproximadamente 90% dos casos de DT1 ocorrerem em individuos sem histdria
familiar conhecida da doencga, os familiares em primeiro e segundo grau de pessoas com DT1
continuam a constituir um grupo particularmente relevante para estratégias de rastreio, pelos riscos
acrescidos de desenvolver a doenca 2!, Estas caracteristicas traduzem-se huma maior rentabilidade
diagndstica do rastreio e numa utilizacdo mais eficiente dos recursos disponiveis #!. Por esse motivo,
os programas de rastreio atualmente implementados e os principais estudos internacionais de
prevencdo tém privilegiado os familiares de pessoas com DT1 como populag¢do-alvo inicial %2226,
As recomendacdes recentes da American Diabetes Association e dos consensos internacionais
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sobre rastreio e monitorizagdo da DT1 em fase precoce, sugerem que o rastreio baseado em
autoanticorpos seja oferecido, pelo menos, a individuos com risco acrescido, incluindo familiares de
primeiro e segundo grau de pessoas com DT1 ou pessoas com risco genético elevado conhecido 27,
Desta forma, tem-se em vista modelos de rastreio progressivamente mais alargados e integrados em
contactos de rotina com os servigos de saude.

Estudos de aceitabilidade de programas de rastreio em geral sugerem que a decisdo de
participar resulta do equilibrio entre beneficios percecionados (diagndstico precoce, prevengao de
complicagdes, oportunidade de acompanhamento estruturado) e custos ou riscos percecionados,
incluindo desconforto fisico, tempo despendido, desloca¢des e impacto psicoldgico de conhecer um
risco aumentado de doenca 2°32. No caso especifico do rastreio de DT1, tém sido identificados como
facilitadores a clareza da informacao fornecida, a gratuitidade do teste, a integracdo em contactos de
saude de rotina e a percegdo de que o resultado permitira um acompanhamento médico mais
préoximo, enquanto as principais barreiras incluem o receio a agulhas e colheitas de sangue, a logistica
das deslocac¢des, o tempo necessario e a ansiedade associada a um eventual resultado positivo 223334,

O rastreio da DT1 habitualmente requer colheita de sangue venoso ou capilar, mas a utilizacdo
de amostras capilares € menos invasiva e mais facilmente integrdvel em contextos comunitarios,
podendo reduzir o desconforto percecionado e, potencialmente, aumentar a ades3do e a aceitabilidade
do rastreio, sobretudo em criangas e pessoas com maior ansiedade perante procedimentos mais
invasivos %33,

Apesar da expansao recente de iniciativas de rastreio populacional de DT1, incluindo projetos
europeus e campanhas nacionais, continua limitada a evidéncia empirica sistemdtica sobre a
aceitabilidade destes programas entre familiares de pessoas com DT1 e sobre o peso relativo de cada
facilitador e barreira na decisdo de participar. A Unidade Local de Salde de Santo Antdnio (ULSSA), de
acordo com as recomendagdes internacionais, iniciara o seu programa de rastreio a familiares de
pessoas com DT1 brevemente.

Neste contexto, o presente estudo tem como objetivo primario avaliar a aceitabilidade do
rastreio de DT1 em familiares de pessoas com DT1 em Portugal. Como objetivos secundarios
pretendeu-se: 1) caracterizar o conhecimento prévio, a perce¢do de risco, a utilidade percebida, a
seguranca, a confianga, o impacto emocional e as necessidades de apoio dos familiares de pessoas
com DT1 relativamente ao rastreio e avaliar a sua evolugao antes e apds uma intervengao informativa
baseada num cartaz, no subgrupo de participantes emparelhados; 2) explorar se o envio de um cartaz
informativo as pessoas com DT1 se associou a maior adesdao dos seus familiares a participa¢do no
estudo.

Métodos

Participantes

A populagdo elegivel para contacto inicial incluiu pessoas com DT1 seguidas na Consulta de
Diabetes da ULSSA.

A populagdo-alvo do estudo foram os familiares das pessoas com DT1, nomeadamente
familiares em primeiro grau, como pais, filhos e irmaos e familiares em segundo grau, como avés e
netos. Os familiares apenas puderam ser recrutados de forma indireta, através da partilha do
questionario pelos proprios utentes com DT1, uma vez que a equipa de investiga¢cdo ndo dispunha de
contacto direto com os familiares.



Critérios para contacto dos utentes com DT1

Foram considerados elegiveis para contacto os utentes com DT1 que cumpriam os
seguintes critérios: diagndstico de DT1, idade 218 anos, seguimento na consulta de diabetes da
ULSSA e existéncia de endereco eletrénico disponivel no processo clinico eletrénico.

Critérios de inclusdo/exclusdo dos familiares

Foram considerados elegiveis os familiares de pessoas com DT1 contactadas no ambito
do estudo, pertencentes aos graus de parentesco definidos no protocolo, capazes de
compreender portugués e de preencher o questiondrio online, diretamente ou através do
representante legal quando aplicavel. Foram excluidos familiares com histéria pessoal de
diabetes.

Meios de recolha de dados

O estudo foi desenvolvido em conformidade com os principios éticos aplicaveis a investigacao
em seres humanos e com as normas de prote¢do de dados pessoais, conforme descrito na declaragdo
de integridade da presente tese. O protocolo de investigacao foi submetido e aprovado pela Comissao
de Etica competente antes do inicio da recolha de dados.

O recrutamento foi realizado de forma exclusivamente online. A equipa de investigacdo ndo
contactou diretamente os familiares, tendo sido os utentes com DT1 elegiveis contactados por e-mail
e convidados a partilhar o link do primeiro questiondrio com os seus familiares potencialmente
elegiveis. Deste modo, os utentes funcionaram como intermediarios no processo de divulgacgao,
cabendo-lhes a eles decidir se partilhavam ou ndo o convite com os respetivos familiares.

A participa¢do dos familiares foi voluntdria e confidencial, tendo sido obtido consentimento
informado online no inicio do primeiro questiondario. Durante o periodo de seguimento, a participagao
nao foi andnima, uma vez que foi solicitado o nome completo e o endere¢o eletrénico dos
participantes para permitir o envio posterior do cartaz informativo e do segundo questionario. Estes
dados identificativos foram utilizados exclusivamente para fins de seguimento e emparelhamento das
respostas pré e pds-intervencgao, tendo sido tratados de forma confidencial.

A recolha de dados foi efetuada através de questionarios criados na plataforma Google Forms
(primeiro questionario e segundo questiondrio, Apéndice). Os questiondrios foram especificamente
desenvolvidos para este estudo e incluiram dados demograficos, nomeadamente idade, género, grau
de parentesco com a pessoa com DT1 e escolaridade, bem como questdes sobre conhecimento prévio,
percecdo de risco, aceitabilidade do rastreio, barreiras praticas, impacto emocional e necessidades de
apoio. Foram utilizados itens de resposta dicotdmica, questdes de escolha multipla e afirmagdes
avaliadas numa escala de Likert de 5 pontos, em que 1 correspondia a “Discordo totalmente” e 5 a
“Concordo totalmente”. As respostas foram registadas automaticamente numa folha de calculo
Google Sheets associada aos questionadrios.

Os questionarios incluiram trés dominios principais: 1) conhecimento prévio sobre a DT1; 2)
interesse e aceitabilidade do rastreio; 3) perce¢do do beneficio e risco do rastreio.

O dominio “Conhecimento prévio” foi avaliado através das perguntas 1 a 4, que exploravam
a existéncia de diagndstico prévio de diabetes, o contacto prévio com o conceito de DT1, o
conhecimento sobre a possibilidade de detetar a doenca em fases pré-sintomaticas e a percec¢do
individual de risco aumentado para DT1. A pergunta 1 (“Alguma vez lhe foi diagnosticada diabetes por
um profissional de salde?”) integrou apenas o primeiro questiondrio e foi utilizada para identificar
participantes com histdria pessoal de diabetes.



O dominio “Interesse e aceitabilidade” foi avaliado pelas perguntas 5 a 7, relativas a inten¢do
de participar num rastreio gratuito para DT1, a disponibilidade para recomendar o rastreio a outros
familiares em risco e a fonte de informacgao considerada mais confidvel relativamente ao rastreio.

O dominio “Percegdo do beneficio, risco e impacto do rastreio” foi avaliado pelas perguntas 8
a 21. Estas questdes exploraram as crencas sobre a utilidade do rastreio na prevenc¢do de problemas
de saude futuros, na melhoria da qualidade de vida e na adogdo de estilos de vida mais saudaveis; a
confianga na utilizagdo adequada dos resultados; a perce¢dao de seguranga e confidencialidade; as
barreiras praticas a participacao, como colheita de sangue, distancia e tempo necessario; a preparagao
emocional para lidar com um eventual diagndstico precoce; a ansiedade associada ao resultado; a
disponibilidade para acompanhamento médico regular e apoio psicoldgico.

Para além destes dominios, foi incluido um conjunto adicional de quest&es sobre facilitadores
e barreiras a participacdo em programas de rastreio de DT1. Este mddulo foi aplicado aos familiares
que participaram na primeira fase e na segunda fase, permitindo caracterizar os fatores percebidos
como promotores ou dificultadores da adesdo ao rastreio. Este médulo permitiu caracterizar fatores
percebidos como promotores ou dificultadores da ades3o, incluindo proximidade do local de colheita,
horarios flexiveis, rapidez do procedimento, garantia de acompanhamento médico e psicolégico,
clareza na comunicacdo dos resultados, falta de tempo, medo ou ansiedade face ao exame e
preocupagdes com resultados falsos. Nestas perguntas, os participantes podiam selecionar todas as
opgdes disponiveis.

Nas perguntas 15, 16, 17 e 19 que avaliaram potenciais barreiras a participacao (colheita de
sangue, distancia ao local de rastreio, tempo necessario na realizagdo do rastreio e ansiedade
decorrente do diagndstico de DT1), foi utilizada uma cotagdo inversa, de modo a manter a mesma
direcdo interpretativa das restantes afirmagdes: o valor 1 (“Discordo totalmente”) foi recodificado
como 5 (“Concordo totalmente”), o valor 2 como 4, o valor 4 como 2 e o valor 5 como 1, mantendo-se
ovalor 3 inalterado. Desta forma, nestas questdes, valores mais baixos representaram maior aceita¢do
do rastreio e perce¢des mais favoraveis.

O cartaz informativo (Apéndice) foi desenvolvido especificamente para este estudo, tendo
como objetivo principal aumentar a adesao e a literacia sobre o rastreio de DT1 entre familiares de
pessoas com DT1. Na sua concegao, privilegiou-se uma linguagem simples, ndo técnica e facilmente
compreensivel pela populagao geral, de forma a melhorar a legibilidade e reduzir barreiras de literacia
em saude. O conteldo foi estruturado de forma sequencial e hierarquizada, privilegiando a
visibilidade e a compreensdo das mensagens essenciais. Do ponto de vista visual, o cartaz integrou
elementos gréficos e imagens associados ao contexto da DT1, com o intuito de facilitar a identificacdo
da mensagem e aumentar a atratividade da informagdo. Do ponto de vista sociocultural, foi utilizado
o idioma portugués e recorreu-se a referéncias enquadradas no Sistema Nacional de Saude. Apesar
de nado ter sido submetido a um processo formal de validagao ou pré-teste junto da popula¢do-alvo,
procurou-se garantir a adequac¢do do conteldo através de revisdao por profissionais de salude com
experiéncia na area da endocrinologia e da diabetes e metabolismo.

Desenvolvimento do estudo

O estudo decorreu em duas fases principais:

Na Fase 1, os familiares foram convidados a preencher um questionario online antes da
intervengdo com cartaz informativo (Primeiro Questiondrio).

Na Fase 2, foram realizadas duas estratégias em paralelo. Por um lado, os familiares que
tinham completado o primeiro questionario receberam o cartaz informativo por e-mail e,



posteriormente, foram convidados a preencher um segundo questiondrio online, destinado a avaliar
eventuais alteragGes nas respostas apds a intervengao informativa. O cartaz informativo foi enviado
por e-mail duas semanas apds o preenchimento do primeiro questionario e o segundo questionario
foi disponibilizado uma semana apds o envio do cartaz informativo.

Por outro lado, o cartaz informativo foi também enviado a todas as pessoas com DT1 e pediu-
se para que o partilhassem com os seus familiares de primeiro e segundo grau. Uma semana apds o
envio do cartaz, o primeiro questiondrio foi reenviado as pessoas com DT1 solicitando novamente a
sua partilha com os seus familiares de primeiro e segundo grau. Assim, a Fase 2 permitiu
simultaneamente avaliar, no subgrupo emparelhado, o efeito da interven¢dao com o cartaz informativo
nas respostas dos familiares previamente incluidos e, de forma exploratdria, analisar se a divulgacao
adicional do cartaz e do questionario se associava a um aumento do numero de novos familiares
respondentes.

Em ambas as fases, foi enviado um lembrete por e-mail dirigido as pessoas com DT1, para
promover a resposta aos questionarios.

Andlise estatistica

Os dados foram exportados do Google Sheets e processados em Python (versdo 3.12), com
recurso as bibliotecas pandas, NumPy, SciPy e Statsmodels para a andlise quantitativa e Matplotlib
para a representacao grafica.

Variaveis dicotémicas foram descritas como n (%). ltens em escala de Likert foram descritos
por mediana e intervalo interquartis (IQR).

A andlise inferencial incidiu sobre o subgrupo de participantes que completou os dois
questionarios, permitindo a compara¢do emparelhada das respostas antes e apds a intervengao
informativa. O emparelhamento foi efetuado com base no endereco eletrénico e, quando necessario,
no nome completo dos participantes apés normalizagdo dos dados. A analise pré-pds recorreu a testes
emparelhados, escolhidos em fung¢do do tipo de varidvel e da dimensdo reduzida da amostra. Para as
perguntas em escala de Likert, utilizou-se o teste de Wilcoxon para amostras emparelhadas. Além de
utilizar o nivel de significancia p < 0,05, definiu-se p < 0,10 como critério para sinalizar tendéncias.
Para as perguntas dicotdmicas, recorreu-se ao teste exato de McNemar. No que respeita ao controlo
de erro por multiplos testes, evitou-se a aplicacdo de corre¢des altamente conservadoras, como a de
Holm-Bonferroni e Benjamini-Hochberg, que numa amostra pequena aumentaria de forma marcada
o risco de erro do tipo Il e poderia mascarar sinais reais de impacto do cartaz.

Andlise de Resultados

Caracterizagao da Amostra

Das 821 pessoas com DT1 seguidas na ULSSA, 556 foram consideradas elegiveis (Figura 1). No
total, foram obtidas 84 respostas de familiares ao primeiro questionario: 41 na primeira fase e 43
adicionais na segunda fase. Considerando como denominador o nimero de pessoas com DT1 elegiveis
para contacto, este valor corresponde a uma proporg¢do global de respostas de 15,1%. Das 84
respostas de familiares ao primeiro questiondrio, 22 foram excluidas por histdria pessoal de diabetes
(10 na primeira fase e 12 na segunda fase), correspondendo a 26,2% das respostas recebidas. Assim,
a amostra analisada incluiu 62 familiares sem diagndstico prévio de diabetes. A evolugdo da proporgdo
de respostas ao longo dos diferentes momentos de divulgacao, incluindo os lembretes e o envio do
cartaz informativo, encontra-se representada no Grafico 1. Dos 31 familiares participantes na primeira
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fase, 17 (54,8%) completaram o segundo questionario apds o envio do cartaz informativo,
constituindo o subgrupo emparelhado utilizado na anélise pré-pds.

No conjunto da amostra analisada, a mediana de idade foi de 33,5 anos (IQR 22-48,5). A
caracterizagdo sociodemografica dos participantes, incluindo, género, grau de parentesco e
escolaridade encontra-se representada na Tabela I.

Aceitabilidade Global do Rastreio

A aceitabilidade do rastreio de DT1 entre os participantes foi globalmente elevada.

A intenc¢do de participar num rastreio gratuito apresentou uma mediana de 5 (IQR 4-5) com
91,9% (n=57) dos participantes nas categorias de maior concordancia. De forma semelhante, a
disponibilidade para recomendar o rastreio a outros familiares apresentou mediana de 5 (IQR 5-5),
com 96,8% (n=60) dos participantes nas categorias de maior concordancia.

Os profissionais de saude foram identificados como a principal fonte de confianga para
informacao sobre o rastreio de DT1 (n=62, 100%). Uma proporg¢do menor (n=8, 12,9%) referiu também
confiar em familiares ou amigos e apenas um participante indicou a internet ou redes sociais como
fonte de confianga adicional (1,6%).

Apesar da elevada aceitabilidade global, observaram-se lacunas no conhecimento e na
percecdo de risco. Embora todos os participantes referissem ja ter ouvido falar de DT1 (n=62, 100%),
uma proporgao relevante desconhecia a possibilidade de detegdao em fases pré-sintomaticas (n=13,
21,0%). Além disso, menos de metade considerou ter um risco superior ao da popula¢do geral para
desenvolver DT1 (n=28, 45,2%). Constataram-se, ainda, respostas mais heterogéneas em alguns
dominios, nomeadamente, na compreensao acerca do que fazer perante um resultado positivo, na
preparac¢do para lidar com um eventual diagndstico precoce ou de ser identificado como estando em
risco de desenvolver DT1 e na ansiedade associada a identificagdo de doenca precoce ou risco
aumentado. Estes dominios sdo descritos em maior detalhe nas sec¢des seguintes.

Percec¢ao de beneficio, confianga e seguranga

Nos itens relativos ao beneficio percebido, confianca e seguranga, as respostas foram
globalmente muito favoraveis, com medianas de 5 na maioria dos itens. A maioria dos participantes
valorizou o rastreio como util para prevenir problemas de saude futuros (n=59, 95,2%), melhorar a
qualidade de vida (n=55, 88,7%), promover estilos de vida saudaveis (n=54, 87,1%) e, potencialmente,
atrasar a progressao do tratamento para insulinoterapia (n=50, 80,6%). A confianga na utilizacdo
adequada dos resultados pelos profissionais de saude (n=60, 96,8%) e a perce¢do de seguranca e
confidencialidade (n=57, 91,9%) foram igualmente elevadas, ambas com mediana de 5 (IQR 5-5). A
compreensdo do que fazer perante um resultado positivo também foi favoravel, com mediana de 5
(IQR 4-5), embora com maior dispersdo de respostas, sendo que 15 (24,2%) dos participantes
responderam nas categorias de menor concordancia (Grafico 2).

Barreiras Praticas e Impacto Emocional

No que respeita as barreiras praticas (Gréfico 3), a colheita de sangue foi pouco valorizada
como obstdculo a participagdo no rastreio (n=52, 83,9%), com mediana de 1 (IQR 1-2). Em contraste,
a distancia ao local de rastreio (n=30, 48,4%) e o tempo necessario na realizacdo do rastreio (n=34,
54,8%) surgiram como limitagdes mais relevantes, com medianas de 3 (IQR 1-3) e 2 (IQR 1-3),
respetivamente.



No dominio emocional, a preparac¢do para lidar com um eventual diagndstico precoce ou de
ser identificado como estando em risco de desenvolver DT1 foi moderadamente elevada, com
mediana de 4 (IQR 3-5). A ansiedade perante essa possibilidade apresentou também mediana de 4
(IQR 3-5). A disponibilidade para acompanhamento médico regular em caso de identificacdo de
doenga precoce ou risco aumentado foi muito elevada, com mediana de 5 (IQR 5-5). Em contraste, a
vontade de recorrer a apoio psicolégico em caso de resultado positivo apresentou maior variabilidade,
com mediana de 3 (IQR 2-5), sendo que aproximadamente um terco dos participantes responderam
nas categorias de menor concordancia.

Facilitadores e Barreiras a Participacao

Entre os fatores que poderiam facilitar a participacgdo num programa de rastreio de DT1
(Grafico 4), os mais frequentemente assinalados foram os hordrios flexiveis para a colheita, a
proximidade do local de colheita relativamente a residéncia ou ao local de trabalho e a comunicagao
clara e compreensivel dos resultados. Foram também valorizados outros aspetos logisticos, como a
rapidez do procedimento e a facilidade de acesso ao local de colheita, incluindo transportes e
estacionamento, bem como a possibilidade de esclarecer duvidas antes e/ou depois do rastreio e a
garantia de acompanhamento médico especializado, se necessario.

Os fatores relacionados com o conforto do procedimento e o suporte emocional,
nomeadamente a facilidade da colheita, a possibilidade de tratamento que pudesse atrasar a
progressao para doenga clinica e a garantia de apoio psicolégico ou aconselhamento, foram também
assinalados, embora com menor frequéncia.

Relativamente as barreiras a participacao (Grafico 5), predominaram fatores de natureza
logistica, nomeadamente, incompatibilidade de horarios, distancia ou dificuldade de acesso ao local
de colheita, falta de tempo e custos ou dificuldades associadas a desloca¢do. Foram ainda referidas
preocupacodes relacionadas com a falta de apoio médico ou psicoldgico em caso de resultado positivo.
Barreiras de natureza emocional, como medo ou ansiedade em relagdo ao rastreio e preocupag¢ao com
resultados falsos positivos ou falsos negativos, foram assinaladas com menor frequéncia. Apenas um
participante assinalou que nenhum dos fatores listados constituiria uma barreira a participagao.

Impacto do Cartaz no 22 Questionario

Globalmente, ndo se observaram alterages estatisticamente significativas na maioria dos
itens avaliados, mantendo-se uma aceitabilidade elevada antes e apds a intervengao (Tabela Il e
Grafico6 e 7).

O conhecimento prévio sobre DT1 ndo se alterou apds o cartaz. Todos os participantes ja
tinham ouvido falar de DT1 antes da intervengdo. A proporc¢do de participantes que reconhecia a
possibilidade de detegdo da doenga em fases pré-sintomaticas passou de 76,5% para 70,6% e a
proporgcao dos que consideravam ter risco aumentado manteve-se em 52,9%. A preferéncia pelos
profissionais de saude como principal fonte de informag¢do manteve-se praticamente inalterada,
passando de 88,2% para 94,1% dos participantes.

Aintengdo de participar no rastreio e a disponibilidade para o recomendar a outros familiares
permaneceram elevadas, sem alteracao das medianas. Verificaram-se ligeiras redu¢des nas médias
destes itens, de 4,94 para 4,71 em ambos os casos, sem significado estatistico (p = 0,317).

Nos itens relativos aos beneficios, confianca e seguranca do rastreio, as medianas
mantiveram-se antes e apds a intervenc¢do. Ndo se observaram alteragées significativas na percegao
da utilidade do rastreio para a prevenc¢do de problemas de saude futuros, melhoria da qualidade de
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vida, adogdo de estilos de vida mais sauddveis ou potencial atraso na progressdo para insulinoterapia.
Observou-se uma ligeira diminui¢ao da confian¢a no uso adequado dos resultados pelos profissionais
de saude, com média de 5,00 antes da intervengao e 4,82 apds a intervencgao (p = 0,083). A percegdo
de seguranca/confidencialidade do programa e a compreensdo do que fazer perante um resultado
positivo permaneceram estaveis.

As alteragdes mais relevantes observaram-se nas barreiras praticas. Apds o cartaz, registou-
se aumento da percecdo de dificuldade associada a colheita de sangue (1,29 vs 1,76, p=0,221), a
distancia ao local de rastreio (2,12 vs 2,76, p=0,077) e ao tempo necessario na realizagao do rastreio
(2,06 antes da intervengado vs 2,65 apds a intervencgao, p = 0,011).

A percecdo de preparagdo para lidar com um eventual diagndstico precoce aumentou
ligeiramente, com mediana de 4 antes da intervengao e 5 apds a intervencao e média de 4,18 para
4,59 (p = 0,083). A ansiedade antecipada perante um resultado positivo diminuiu de forma modesta,
de 3,71 para 3,41 (p = 0,290). A disponibilidade para acompanhamento médico regular permaneceu
proxima do maximo e a vontade de recorrer a apoio psicolégico em caso de resultado positivo
manteve-se globalmente estdvel.

Discussao

A pertinéncia do rastreio de DT1 em familiares tem sido reforgada por iniciativas
internacionais recentes, que avaliam, modelos de dete¢do precoce em grupos de risco e na populagdo
geral %12222729 Neste contexto, o presente estudo avaliou a aceitabilidade do rastreio de DT1 em
familiares de pessoas com DT1 seguidas na ULSSA e explorou o impacto de uma intervencgdo
informativa simples, baseada num cartaz, contribuindo para compreender barreiras praticas, impacto
emocional e estratégias de comunicagao relevantes para uma futura implementagao em Portugal.

Os resultados principais sugerem uma aceitabilidade muito elevada entre os familiares que
responderam, coexistindo com uma proporc¢do global de resposta modesta, lacunas no conhecimento
sobre detecdo pré-sintomatica e percegdo de risco, barreiras logisticas e emocionais a participagao e
auséncia de alteragGes globais significativas apds o envio do cartaz informativo. Assim, a principal
mensagem deste estudo é que a aceitabilidade conceptual do rastreio parece elevada entre os
respondedores, mas a sua traducdo em adesdo efetiva dependerd da forma como o rastreio é
comunicado, organizado e integrado nos cuidados de saude.

Aceitabilidade do Rastreio

Os familiares que participaram no estudo mostraram uma elevada intengao de participar e de
recomendar o rastreio a outros familiares. Esta aceitabilidade foi acompanhada por uma elevada
percecdo dos beneficios do rastreio, bem como por niveis elevados de confianga nos profissionais de
saude, na seguranga do programa e na utilizacdo adequada dos resultados, sugerindo que, entre os
respondedores, o rastreio foi percecionado de forma favoravel e como uma intervencdo
potencialmente util.

Contudo, estes resultados devem ser interpretados com cautela e no contexto do desenho de
recrutamento utilizado. A participacdao observada correspondeu a uma proporgao de respostas em
relacdo as pessoas com DT1 elegiveis para contacto inicial e ndo a verdadeira taxa de participagao dos
familiares, uma vez que o recrutamento foi feito de forma indireta, através do envio do convite pelos
proprios probandos, sem contacto direto com os familiares. Assim, ndo é possivel avaliar com precisdo
quantos familiares receberam efetivamente o convite, o que introduz uma possivel dupla nao



resposta: por um lado, os probandos poderdo nao ter encaminhado o convite; por outro, os familiares
poderdo ter recebido o convite, mas optaram por ndo responder. Este aspeto deve ser considerado
na interpretacdo da adesdo ao estudo e da viabilidade de futuras estratégias de comunicacdo e
divulgacdo do rastreio.

A composicao da amostra reforga ainda a existéncia de viés de selecdao, onde a mediana de
idade relativamente baixa e o nivel de escolaridade elevado dos participantes sdo compativeis com
uma maior probabilidade de resposta em contexto de recrutamento exclusivamente online,
favorecendo individuos com maior literacia digital, melhor acesso a ferramentas eletrdnicas e maior
familiaridade com comunicacdo por correio eletrénico. E, por isso, plausivel que os niveis de
aceitabilidade observados estejam sobrestimados em relagdo ao que se verificaria em estratégias de
recrutamento direto e mais abrangentes, devendo estes resultados ser entendidos como
representativos sobretudo de um subgrupo de familiares mais motivados e recetivos ao rastreio. A
literatura sobre literacia digital em adultos mais velhos descreve a idade e o nivel educacional como
fatores relevantes na utilizacdo e confianga em ferramentas digitais, o que pode condicionar a
participacdo em estudos online 3549,

A taxa de exclusdo por histéria pessoal de diabetes constituiu um achado relevante e
relativamente elevado, que merece discussdo especifica. Por um lado, este resultado pode refletir, em
parte, a auséncia de uma triagem prévia dos familiares antes do preenchimento do questionario,
inerente ao recrutamento indireto utilizado. Por outro lado, pode sugerir uma alta prevaléncia de
diabetes nas familias contactadas, incluindo nao apenas DT1, mas também tipo 2 ou outras formas de
diabetes previamente diagnosticadas.

Além disso, é possivel que o convite tenha sido mais facilmente partilhado com familiares ja
mais envolvidos com a doenga na familia, o que aumentaria a probabilidade de participacdo de
individuos com histéria pessoal de diabetes. Em termos metodoldgicos, este achado traduz uma
menor eficiéncia do recrutamento, uma vez que parte dos convites terdo chegado a pessoas
inelegiveis e levanta igualmente a hipdtese de viés de selegdo. Assim, esta exclusdo elevada deve ser
considerada na interpreta¢do da amostra final, tanto pelo seu impacto na representatividade como
pela possibilidade de indicar uma populag¢do familiar com maior carga prévia de diabetes do que
aquela que se poderia antecipar. Em futuras estratégias semelhantes, seria util introduzir uma
filtragem inicial mais explicita, de modo a reduzir perdas e a melhorar a eficiéncia do recrutamento.

A predominancia de participantes do sexo feminino podera também refletir um padrdo de
maior envolvimento de mulheres em temas de satde familiar e participacdao em atividades preventivas
4144 No entanto, esta interpretacdo deve ser cautelosa, uma vez que a evidéncia disponivel sobre
diferencas por sexo na adesdo a rastreios provém sobretudo de contextos especificos, ndo sendo
diretamente extrapoldvel para o rastreio de DT1 em familiares. Neste estudo, a distribuicdo por sexo
deve ser entendida sobretudo como um possivel marcador adicional de sele¢cdo da amostra e nao
como evidéncia de maior adesdo feminina ao rastreio de DT1.

Deste modo, a aceitabilidade observada entre os respondedores ndo deve ser
automaticamente generalizada a todos os familiares de pessoas com DT1. A elevada inten¢do de
participar no rastreio deve ser interpretada em conjunto com a proporc¢ao global de resposta modesta,
que sugere que a comunicagao e mobilizagdo dos familiares poderd ser um dos principais desafios de
implementacao.

No subgrupo emparelhado, o envio do cartaz informativo ndo se associou a alteragdes
significativas na intengao de participar no rastreio ou de o recomendar a outros familiares, mantendo-
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se medianas maximas em ambos os momentos. Este resultado deve ser interpretado no contexto de
uma aceitabilidade inicial ja muito elevada, com provavel efeito de teto, que limitou a margem para
demonstrar melhoria adicional apds uma intervengdo informativa breve. Assim, o cartaz parece ter
sido menos relevante para modificar atitudes globais ja favoraveis e potencialmente mais atil para
clarificar implicagGes praticas e emocionais do rastreio.

Conhecimento prévio e percecao de risco e impacto especifico do cartaz

Na amostra total de familiares que responderam ao primeiro questiondrio, todos referiram ja
ter ouvido falar de DT1, o que é expectdvel por se tratar de familiares de pessoas com esta doenca.
No entanto, uma proporg¢do relevante desconhecia a possibilidade de dete¢do da DT1 em fases
pré-sintomaticas e menos de metade se percecionava como tendo um risco de desenvolver DT1
superior ao da populagdo geral. Este achado sugere que, apesar da elevada aceitabilidade do rastreio,
a percecao individual de suscetibilidade permanece limitada numa parte significativa da amostra. Tal
dissociagdo entre a elevada intengao de participar e o reconhecimento incompleto do risco pode
refletir lacunas de literacia em salde e sublinha a importancia de estratégias informativas mais
eficazes, capazes de melhorar a compreensao do risco familiar e da relevancia do rastreio.

Este desfasamento entre risco objetivo e percecdo subjetiva sugere que o contacto familiar
com a DT1 ndo garante, por si s, literacia adequada sobre risco familiar, detegao pré-sintomatica ou
racional clinico do rastreio. Deste modo, a exposicdo a doenga no contexto familiar ndo deve ser
assumida como suficiente para garantir compreensdo sobre autoanticorpos, estadios pré-
sintomaticos ou indica¢do para rastreio. Assim, as estratégias de comunicagao dirigidas a familiares
devem ir além da simples divulgacdo da existéncia do rastreio, clarificando explicitamente o risco
acrescido dos familiares, o significado da identificagdo de autoanticorpos, os estddios pré-
sintomaticos da doenga e os potenciais beneficios da dete¢ao precoce. Esta comunica¢do devera ser
equilibrada, evitando criar expectativas excessivas sobre o que o rastreio, por si s6, pode modificar,
mas explicando claramente o seu papel na identificagdo precoce, monitorizacdo e preparagao clinica
e familiar.

No subgrupo emparelhado, o envio do cartaz informativo ndao se associou a melhoria do
conhecimento sobre detecdo pré-sintomdtica nem da perce¢do de risco pessoal. Embora o
conhecimento geral sobre DT1 ja se encontrasse no valor maximo antes da interven¢do, o mesmo ndo
se verificava para a detegao pré-sintomatica nem para a percegao de risco, dominios nos quais existia
margem para melhoria. A auséncia de alteracdo nestes itens podera refletir a reduzida dimensdo da
amostra, a natureza breve e pontual da intervengao, a auséncia de confirmacgdo da leitura efetiva do
cartaz ou a dificuldade em modificar perce¢bes de risco apenas com material escrito. Este achado
sugere que conceitos mais complexos, como risco familiar, autoanticorpos e deteg¢do pré-sintomatica
poderdo exigir estratégias de comunica¢dao mais interativas, mediadas por profissionais de salde, em
vez de depender exclusivamente de materiais escritos.

Percec¢ao de beneficio, confianga e seguranga

Os familiares que participaram no estudo atribuiram elevado valor aos potenciais beneficios
do rastreio, reconhecendo a sua utilidade na prevencdao de problemas futuros, na melhoria da
qualidade de vida, na promogado de estilos de vida mais saudaveis e no atraso da progressdo para
insulinoterapia. Esta valorizacdo sugere que, entre os respondedores, o rastreio foi sobretudo
percecionado como uma oportunidade de antecipacdo e preparagdo e ndo como uma ameaga. Em
paralelo, a confianga nos profissionais de salde, na seguranca do programa e na confidencialidade
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dos dados foi elevada, sugerindo que, neste grupo, as preocupacoes relacionadas com o sistema de
saude ndo parecem ter constituido uma barreira central a aceitabilidade do rastreio. Contudo, esta
interpretacdo deve ser limitada aos participantes que responderam, ndao sendo possivel extrapola-la
para os familiares que ndo participaram. Apesar desta percecdao globalmente favoravel, a
compreensdo do que fazer perante um resultado positivo foi menos uniforme do que os itens
supracitados. Este achado sugere que a comunicacdo dirigida aos familiares ndo deve apenas enfatizar
os beneficios e a seguranga do rastreio, mas também clarificar o percurso assistencial apds um
resultado positivo, incluindo a necessidade de confirmacgdo, o tipo de seguimento, a frequéncia de
avalia¢Oes e as possibilidades de intervengao.

No subgrupo emparelhado, o envio do cartaz informativo ndo se associou a alteragGes
significativas na percecdo dos beneficios do rastreio, que se manteve elevada nos diferentes itens
avaliados. A percecdo de seguranca/confidencialidade e a compreensido do que fazer perante um
resultado positivo também permaneceram globalmente estdveis. Observou-se, contudo, uma ligeira
diminui¢do da confiang¢a no uso adequado dos resultados pelos profissionais de saide, com tendéncia
exploratdria. Embora este achado deva ser interpretado com cautela pela reduzida dimensdo da
amostra e pelo valor absoluto ainda elevado da confianca apds o cartaz, poderd sugerir que
informacdo mais detalhada sobre o processo de rastreio torna mais salientes questdes relacionadas
com a gestdo e utilizagdo dos resultados. Neste sentido, materiais futuros deverdo explicitar de forma
transparente como os resultados serdo comunicados, quem terd acesso a informagao, como serd
garantida a confidencialidade e qual serd o circuito clinico apds um resultado positivo.

Barreiras praticas e impacto emocional

No plano pratico, a colheita de sangue foi, em geral, percecionada como pouco problematica,
0 que é encorajador para programas que assentem em amostras venosas ou capilares. Em contraste,
o0 tempo necessario na realizacdo do rastreio e distancia até ao local de rastreio emergiram como
obstaculos mais relevantes, sugerindo que as exigéncias logisticas podem condicionar a adesdo
mesmo quando a aceitabilidade do rastreio é elevada.

Estes achados sdo coerentes com os facilitadores e barreiras identificados pelos participantes.
Horarios flexiveis, proximidade do local de colheita, rapidez do procedimento, facilidade de acesso e
comunicac¢do clara dos resultados foram valorizados como fatores promotores da participacdo,
enquanto incompatibilidade de horarios, falta de tempo, distancia, custos ou dificuldades de
deslocag¢do foram apontados como barreiras relevantes. Assim, o sucesso de um programa de rastreio
dependera ndo apenas da aceitacdo conceptual do teste, mas também da sua organizagao pratica.

Futuros programas deverao privilegiar modelos préoximos, flexiveis e integrados nos cuidados
de rotina, nomeadamente através de locais de colheita acessiveis, horarios compativeis com a vida
laboral e escolar, reducdo de desloca¢des desnecessarias e articulagdo entre cuidados hospitalares e
cuidados de saude primarios. No dominio emocional, a preparagao percebida para lidar com um
eventual diagndstico precoce ou com a identificagdo de risco aumentado foi moderadamente elevada,
mas coexistiu com ansiedade perante essa possibilidade. A ligeira melhoria na preparac¢do percebida
apos o material informativo, sem reducdo clara da ansiedade, sugere que a informagdo tende mais a
clarificar expectativas do que a eliminar preocupagdes emocionais, o que reforga a importancia de
incluir referéncias explicitas a apoio emocional e a canais de esclarecimento de duvidas.

A disponibilidade para acompanhamento médico regular em caso de resultado positivo foi
muito elevada, indicando uma forte abertura ao seguimento estruturado. Em contraste, a vontade de
recorrer a apoio psicolégico foi mais varidvel, com uma proporgdo relevante de participantes a ndao
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considerar essa opgao necessaria. Este achado sugere que o apoio psicolédgico deve estar disponivel e
ser claramente comunicado, mas integrado de forma flexivel e ndo por imposi¢do, respeitando
diferentes necessidades e estilos de coping. Podera ainda ser (til enquadrar o apoio psicolégico como
parte do percurso de rastreio e ndo apenas como resposta ao sofrimento psicoldgico estabelecido.
No subgrupo emparelhado, as alteragdes observadas nas barreiras praticas sugerem que o
cartaz tornou mais explicitas e concretas as exigéncias logisticas do rastreio. Ao salientar a necessidade
de colheita de sangue, a deslocagao até ao local e o tempo a despender, a intervengao informativa
levou os participantes a reconhecerem estas dimensdes como dificuldades mais marcadas do que
antes, mesmo mantendo uma atitude globalmente favoravel ao programa. Assim, o aumento da
percecdo de barreiras prdticas apds o cartaz deve ser interpretado mais como maior
consciencializagdo das exigéncias reais do rastreio do que como uma diminui¢do da aceitabilidade.
No que toca ao impacto emocional, os resultados apontam para um ligeiro reforco da
sensagdo de preparac¢do para lidar com um diagndstico precoce, acompanhado por uma modesta
reducdo da ansiedade antecipada perante um eventual resultado positivo. Este padrao sugere que o
cartaz podera ter ajudado a enquadrar melhor o significado de um resultado de rastreio, o percurso
de seguimento e o papel do acompanhamento clinico, reforcando o sentimento de controlo sem
eliminar totalmente a preocupac¢do. Deste modo, a intervengao informativa parece ter contribuido
sobretudo para uma compreensdo mais realista do rastreio, mantendo elevada a aceitabilidade global.

Impacto do cartaz na adesao ao estudo

A segunda fase de divulgacao, realizada apds o envio do cartaz informativo as pessoas com
DT1 e o refor¢o do convite, permitiu obter um nimero adicional de respostas semelhante ao
observado na primeira fase. Assim, embora a proporc¢ao global de respostas tenha permanecido
modesta, a divulgacdo adicional permitiu praticamente duplicar o nimero total de respostas
recebidas.

Este achado sugere que envolver as prdprias pessoas com DT1 como intermediarias podera
ser uma via Util para chegar aos seus familiares. No entanto, a interpretacao deve ser prudente, uma
vez que o desenho do estudo ndo incluiu grupo de controlo independente, ndo houve monitorizagdo
objetiva da abertura dos e-mails, da visualizacdo do cartaz ou do tempo de exposi¢do ao material
informativo e ndo é possivel distinguir o efeito especifico do cartaz do efeito dos lembretes, do maior
tempo disponivel para resposta ou da motiva¢do individual das pessoas com DT1 para partilhar o
questionario.

Assim, o cartaz deve ser entendido como uma componente potencialmente util de uma
estratégia mais ampla de comunicac¢do e recrutamento e ndo como uma intervencgao suficiente por si
so. Futuras estratégias poderao beneficiar da combinagdo de materiais escritos claros com abordagens
mais proativas e personalizadas, como o uso de contacto telefénico, de mensagens através de portais
eletrénicos de saude ou de convites estruturados em consulta presencial. Uma limitacdo adicional
deste estudo prende-se com o facto de o cartaz utilizado como intervencao educativa ndo ter sido
previamente validado. Embora a sua elaboragdo tenha procurado utilizar linguagem simples e
acessivel, bem como uma apresentagao visual clara, nao foi realizada uma avalia¢gdo formal da sua
legibilidade, compreensibilidade, adequacao cultural ou impacto comunicacional junto da populagdo-
alvo. Adicionalmente, caracteristicas relacionadas com o design grafico, incluindo a organizagdo da
informacdo, o tamanho da letra, a utilizacdo de imagens e a atratividade visual global, podem ter
influenciado a forma como a mensagem foi recebida e interpretada pelos participantes. Assim, a
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auséncia de validagdao prévia do material educativo limita a interpretacdo dos seus efeitos e nao
permite excluir que uma interven¢do com diferente concegdo grafica ou comunicacional pudesse
produzir resultados distintos.

A preferéncia quase universal por profissionais de saude como fonte de informacgao reforca
ainda que a comunicacdo do rastreio ndo deve depender apenas da pessoa com DT1 como
intermediaria. Os médicos de Medicina Geral e Familiar, integrados nos cuidados de saude primarios,
poderdo desempenhar um papel central na identificacdo, informa¢cdo e encaminhamento de
familiares potencialmente elegiveis, em articulagdo com o0s servicos hospitalares de
endocrinologia/diabetologia.

Conclusao

Este estudo sugere que, entre os familiares de pessoas com DT1 que responderam, a
aceitabilidade de um programa de rastreio dirigido a esta populagdo é muito elevada, com forte
confianga nos profissionais de saude, na segurangca do programa e na utilidade potencial do
diagndstico precoce. A disponibilidade quase unanime para acompanhamento médico regular em
caso de resultado positivo reforca a boa aceitagdio de um eventual percurso de seguimento
estruturado entre os participantes. Contudo, estes resultados devem ser interpretados no contexto
de uma amostra de respondedores, provavelmente mais motivada e com maior literacia digital, ndo
podendo ser automaticamente generalizados a todos os familiares de pessoas com DT1.

Em paralelo, verificou-se que esta atitude globalmente positiva coexiste com lacunas
relevantes na percegao de risco e no conhecimento sobre a possibilidade de detecdo em fases pré-
sintomaticas, bem como com barreiras praticas e emocionais que nao devem ser ignoradas. O tempo
necessario para participar no rastreio, a distancia ao local de colheita ou seguimento e a ansiedade
associada a um eventual resultado positivo surgiram como aspetos centrais, sublinhando que o
sucesso de um programa de rastreio dependerd ndo apenas da oferta do teste, mas também da forma
como este é comunicado, organizado e integrado nos contactos de rotina. Assim, a implementagdo
futura devera privilegiar modelos préximos, flexiveis e articulados com os cuidados de saude
existentes, nomeadamente através de horarios acessiveis, locais de colheita convenientes e
integracdo nos cuidados de saude primarios sempre que adequado.

A intervencdo informativa com recurso a um cartaz ndo alterou de forma significativa os
indicadores centrais de aceitabilidade, o que é compativel com um efeito de teto numa amostra ja
muito favoravel ao rastreio. Ainda assim, os resultados sugerem que materiais escritos podem
contribuir para uma maior consciencializagcdo das exigéncias logisticas e para um aumento modesto
da preparagdo percebida para lidar com um diagnédstico precoce, sem incremento relevante da
ansiedade antecipada. O envio do cartaz as pessoas com DT1, em conjunto com o refor¢o da
divulgacdo, associou-se, adicionalmente, a um aumento do numero absoluto de familiares que
responderam, apontando para o potencial de envolver as pessoas com DT1 como intermediarios na
mobilizagdo dos seus familiares. No entanto, o cartaz deve ser entendido como ferramenta de apoio
a comunicag¢do e ndo como estratégia isolada suficiente para modificar perce¢des de risco ou garantir
adesdo.

Considerando que os profissionais de saude foram identificados como a principal fonte de
confianga para informacao sobre o rastreio, futuras estratégias de comunica¢do deverao envolver ndo
sé os servicos hospitalares de endocrinologia/diabetologia, mas também os cuidados de saude
primarios, em particular a Medicina Geral e Familiar. Estes profissionais poderdo desempenhar um
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papel central na identificagao, informagdo e encaminhamento de familiares potencialmente elegiveis,
contribuindo para uma abordagem mais equitativa e abrangente.

No seu conjunto, estes achados sugerem a potencial viabilidade e aceitabilidade de programas
de rastreio de DT1 em familiares de pessoas com DT1 em Portugal, desde que integrem informacgao
clara, equilibrada e transmitida por fontes de confianga, percursos assistenciais bem definidos e
estratégias organizacionais que minimizem as barreiras praticas, oferecendo, quando necessario,
apoio psicoldgico. Antes de considerar a expansdo para uma abordagem populacional mais alargada,
podera ser importante conduzir um estudo piloto de implementa¢cdao com estratégias de recrutamento
direto, por exemplo através dos cuidados de salde primdrios, que permita testar modelos
organizacionais, avaliar a adesdao em condi¢Ges mais representativas e otimizar o desenho do
programa. Ao mesmo tempo, os resultados evidenciam a necessidade de futuras investiga¢cdes, com
amostras mais alargadas, desenhos multicéntricos, estratégias de recrutamento mais diversificadas e
seguimento longitudinal, para confirmar estes resultados, abranger familiares atualmente sub-
representados e otimizar modelos de implementagdo que promovam uma adesdo sustentdvel e
equitativa.
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Apéndice

12 Questionario

Aceitabilidade do Rastreio de Diabetes
Tipo 1 em Familiares de Pessoas com
Diabetes Tipo 1 - Parte 1

Exmo/a. Senhor(a)

Estd a ser convidado(a) a participar no estudo intitulado: Aceitag@o do Rastreio de
Diabetes Tipo 1 (DT1) em Familiares de Pessoas com DT1 no ambito da Tese de Mestrado
Integrado em Medicina do Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar (ICBAS) -
Universidade do Porto, por Ruben Filipe Fernandes Soares, estudante do 6.° ano.

Antes de decidir se quer participar, é importante que compreenda os objetivos do estudo,
o que lhe sera pedido e de que forma a sua informagao sera utilizada. Leia, por favor,
atentamente toda a informagao que se segue. Caso tenha alguma duvida, podera
contactar o investigador através do seguinte e- mail: up202007538@up.pt

Quem pode responder a este questionario?
Este questionario destina-se a familiares de 1° e 2° grau de pessoas com DT1.

e Familiares com 18 ou mais anos: Devem responder diretamente ao questionario.

o Familiares menores de 18 anos: O questionario devera ser respondido pelo pai, mae
ou representante legal. Neste caso, na eventualidade de ter DT1 e ser pai/mae de
uma crianga podera responder diretamente ao questionario.

Objetivo do estudo

Este estudo tem como objetivo avaliar a aceitagao do rastreio de DT1 por parte dos
familiares de pessoas com DT1, através do preenchimento de um questionario.

Em Portugal, ndo existe ainda um programa de rastreio estruturado. Compreender a
aceitacdo deste rastreio é um passo importante para poder implementa-lo no futuro.

Vamos também avaliar o que os participantes sabem sobre a DT1 e o seu rastreio e se a
leitura de um cartaz informativo muda essa percecgéao.

O cartaz sera enviado por e-mail cerca de duas semanas depois do primeiro questionario.
Em que consiste a sua participagao?

A participagao neste estudo envolve o preenchimento de dois questionarios online, em
dois momentos diferentes, com um intervalo de cerca de 2 semanas entre eles. Entre os
dois questionarios, sera enviado um cartaz informativo sobre o rastreio da DT1.



20

Dados pessoais e confidencialidade

Para permitir o envio do segundo questionario, sera solicitado o nome completo e
enderego de e-mail.

Estes dados serdo utilizados exclusivamente para contacto no ambito deste estudo e
serdo eliminados apds a conclusdo do mesmo.

Todas as respostas sd@o confidenciais e tratadas de forma anénima para efeitos de
analise.

A participagdo neste estudo é voluntaria.
Pode decidir ndo participar ou desistir em qualquer momento, sem necessidade de
justificar a sua decisd@o e sem qualquer prejuizo.

Caso decida participar, podera ainda ser excluido/a do estudo se o investigador considerar
necessario, sendo-lhe sempre prestada a devida explicacgao.

Agradecemos, desde j3, a sua disponibilidade e colaboragao.

Consentimento Informado

De seguida, sera convidado/a a declarar o seu consentimento informado para *
participagao no estudo.

(O cConcordo com a recolha e utilizagdo dos meus dados conforme descrito acima.

(O Nao concordo com a recolha e utilizagdo dos meus dados conforme descrito acima.



Nome Completo *

A sua resposta

Enderego de email *

A sua resposta

Dados sociodemograficos

Idade (Apenas o niimero) *

A sua resposta

Género *

O Masculino
O Feminino

(O Prefiro néo responder

21
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Grau de parentesco
"Sou da pessoa com Diabetes Tipo 1"

(O Pai/Mae
(O Irm&o/Irma
(O Filho/Filha
O Avé/Ave

O Neto/Neta

Escolaridade *

Sem escolaridade formal

1.° ciclo do ensino basico (4.° ano)
2.° ciclo do ensino basico (6.° ano)
3.0 ciclo do ensino bésico (9.° ano)
Ensino secundario (12.° ano)
Licenciatura

Mestrado

Doutoramento

OO OO0OO0OO0O0O0

*



Conhecimento Prévio

Responda de forma sincera, lembrando que nao existem respostas certas ou erradas.

1. Alguma vez lhe foi diagnosticada Diabetes por um profissional de saude? *

O sim
(O Nao

2. Ja ouviu falar da Diabetes Tipo 1? *

(O sim
(O Nao

3. Sabia que a Diabetes Tipo 1 pode ser detetada antes do aparecimento de *
sintomas como: sede excessiva, urinar muito ou perda de peso?

O sim
O Nao

4. Considera que tem um risco maior do que a populagao geral de desenvolver  *
Diabetes Tipo 1?

O Sim
(O Nao
O Nao sei

23



Interesse e Aceitabilidade
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5. Participaria num rastreio gratuito para saber se tem Diabetes Tipo 1 ou um *
risco maior de desenvolver esta doenga?

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

6. Se o rastreio estivesse disponivel, recomendaria a outros familiares com risco *
maior de desenvolver Diabetes Tipo 1?

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

7. Confio mais nas informagdes sobre rastreio quando vém de: *

D Profissional de Saude
D Internet/Redes Sociais

[] Familia/Amigos

D Outra:



Percecgao do Beneficio e Risco do Rastreio

8. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera ser util na prevengao *
de problemas de saude futuros.

1 2 3 4 5

Discordo totalmente O O O O O Concordo totalmente

9. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera melhorar a minha *
qualidade de vida.

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

10. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera ajudar-me a adotar  *
estilos de vida mais saudaveis.

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

11. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera ajudar-me a atrasara *
progressao para o tratamento com insulina.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente
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12. Confio que os resultados do rastreio serdo usados de forma adequada pelos *
profissionais de saude.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

13. Considero que o rastreio de Diabetes Tipo 1 é seguro em termos de saidee *
de confidencialidade dos dados.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

14. Compreendo o que teria de fazer em caso de um resultado positivo no *
rastreio.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

15. A realizagao de uma colheita de sangue seria um problema para mim. *

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente



16. A distancia até ao local de rastreio (colheita/seguimento) seria um problema *
para mim.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

17. O tempo necessario para participar no rastreio seria um problema para mim. *

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

18. Estou preparado(a) para lidar com a possibilidade de um diagnéstico de *
Diabetes Tipo 1 precoce ou de ser identificado(a) como estando em risco de
desenvolver esta doenga.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

19. Ficaria ansioso(a) ao saber que tenho Diabetes Tipo 1 precoce ou que estou *
em risco de desenvolver esta doenga?

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente
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20. Se o rastreio indicar que tenho doenga precoce ou estou em risco de *
desenvolver Diabetes Tipo 1, estou disposto(a) a realizar acompanhamento
médico regular.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

21. Gostaria de ter apoio psicoldgico se o resultado do rastreio fosse positivo? *

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

Facilitadores e Barreiras do Rastreio

22. Quais destes fatores seriam importantes para que considerasse participar  *
num programa de rastreio de diabetes tipo 1? (Selecione todos os que se
aplicam)

0O

00000000

Local de colheita proximo de casa ou do trabalho.

Facilidade de acesso ao local (transportes, estacionamento).

Horérios flexiveis para a colheita.

Rapidez do processo (tempo necessdrio para o teste).

Facilidade da colheita (tipo de exame, dor minima).

Garantia de tratamento que possa atrasar a progressao para doenga clinica.
Garantia de acompanhamento médico especializado se necessario.
Garantia de apoio psicolégico ou aconselhamento.

Receber resultados de forma clara e compreensivel.

Possibilidade de esclarecer duvidas antes ou depois do teste.

Outra:



23. Quais destes fatores poderiam dificultar a sua participagdo num programa de *
rastreio de diabetes tipo 1?

Local de colheita longe ou de dificil acesso.

O

Horarios incompativeis com a rotina diaria.

Falta de tempo para fazer o teste.

Medo ou ansiedade em relagao ao exame.

Preocupagao com um resultado positivo ou negativo falso.
Falta de apoio médico ou psicolégico se o teste der positivo.

Custos ou logistica complicada (deslocagéo, transporte).

OO00000

Outra:

22 Questionario

Aceitabilidade do Rastreio de Diabetes
Tipo 1 em Familiares de Pessoas com
Diabetes Tipo 1 - Parte 2

Obrigado(a) por ter respondido ao primeiro questionério do estudo “Aceitabilidade do
Rastreio de Diabetes Tipo 1 em Familiares de Pessoas com Diabetes Tipo 1”.

Ha duas semanas atras, enviamos-lhe um cartaz informativo sobre o rastreio de Diabetes
Tipo 1. Este segundo questionario serve para avaliar se a informagao recebida mudou o
seu conhecimento, percegéo do risco ou atitudes em relagao ao rastreio.

A sua participagao é voluntaria e todas as respostas sao confidenciais. Nao existem
respostas certas ou erradas; queremos apenas conhecer a sua opinido.

Por favor, reserve alguns minutos para responder com atengao.

29



Nome Completo *

A sua resposta

Endereco de Email *

A sua resposta
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Conhecimento Prévio

Responda de forma sincera, lembrando que nao existem respostas certas ou erradas.

1. Ja ouviu falar da Diabetes Tipo 1? *

2. Sabia que a Diabetes Tipo 1 pode ser detetada antes do aparecimento de *
sintomas como sede excessiva, urinar muito ou perda de peso)?

O sim
O Nao

3. Considera que tem um risco maior do que a populagao geral de desenvolver  *
Diabetes Tipo 1?

O Sim
O Nao
O Nao sei

31



Interesse e Aceitabilidade

4. Participaria num rastreio gratuito para saber se tem Diabetes Tipo 1 ou um *
risco maior de desenvolver esta doenga?

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

5. Se o rastreio estivesse disponivel, recomendaria a outros familiares com risco *
maior de desenvolver Diabetes Tipo 1?

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

6. Confio mais nas informagdes sobre rastreio quando vém de: *

[] Profissional de Satide
[] Internet/Redes Sociais

D Familia/Amigos

|:| Outra:
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Percegao do Beneficio e Risco do Rastreio

7. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera ser (til na prevengao  *
de problemas de saude futuros.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

8. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera melhorar a minha *
qualidade de vida.

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

9. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera ajudar-me a adotar *
estilos de vida mais saudaveis.

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

10. Acredito que fazer o rastreio de Diabetes Tipo 1 podera ajudar-me a atrasara *
progressdo para o tratamento com insulina.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente
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11. Confio que os resultados do rastreio serdo usados de forma adequada pelos *
profissionais de saude.

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

12. Considero que o rastreio de Diabetes Tipo 1 é seguro em termos de saudee *
de confidencialidade dos dados.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

13. Compreendo o que teria de fazer em caso de um resultado positivo no *
rastreio.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

14. Arealizagdo de uma colheita de sangue seria um problema para mim. *

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente



15. A distancia até ao local de rastreio (colheita/seguimento) seria um problema *
para mim.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

16. O tempo necessario para participar no rastreio seria um problema para mim. *

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

17. Estou preparado(a) para lidar com a possibilidade de um diagndstico de *
Diabetes Tipo 1 precoce ou de ser identificado(a) como estando em risco de
desenvolver esta doenga.

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

18. Ficaria ansioso(a) ao saber que tenho Diabetes Tipo 1 precoce ou que estou
em risco de desenvolver esta doenga?

1 2 3 4 5

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente
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19. Se o rastreio indicar que tenho doenga precoce ou estou em risco de
desenvolver Diabetes Tipo 1, estou disposto(a) a realizar acompanhamento
médico regular.

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente

20. Gostaria de ter apoio psicoldgico se o resultado do rastreio fosse positivo?

Discordo Totalmente O O O O O Concordo Totalmente



Cartaz Info

rmativo

Diabetes Tipo 17

A Diabetes Tipo 1 (DT1) é uma doenca autoimune progressiva.

o Célula Beta Célula Beta @ CélulaBeta @ winfocitoT '\ icorpos génio de
(Produtora Danificada Morta Reativo Células Beta
de Insulina)
. Sem Sintomas " '
I w 1
2 Estddio1 Estdio 2 Estdio 3
g -
=) Ny e
2 S oo ) 19_' 9 Oo
o o oo e @ (’. Y ‘g OOO
= 00 o0 @ @
z
3
i
f
= | | s
Tempo
Estddio1 Estddio 2 Estddio 3

O ataque as células que produzem
insulina jé comegou, mas ainda é

* O ataque as células que produzem
insulina continua e é cada vez

O ataque as células que produzem
insulina é muito extenso, levando a
uma perda significativa dessas células.

pouco ativo. mais agressivo. o
. . ¢ . . 7 . . S niveis e 1COse no sangue
A maioria dessas células continua * Cada vez mais células deixam de encontram.se m uigm elevados gu
ncontram- vados.

a trabalhar normalmente. trabalhar normalmente. o

L, . d 1 ¢ 0 P d 1 tr L4 Momtonzagao regular e tratamento

ém- s niveis de glicose encontram-se . N .

Nivels ~ de  glicose  mantém-se .. 8 didrio com insulina, para toda a vida.
dentro do normal. ligeiramente elevados.

Sinais e Sintomas Associados

Aumento da sede e da fome.
Vontade de urinar muitas vezes
Perda de peso ndo planeada.
Visao turva.

Boca seca

Cansaco ou fadiga generalizada.

Aumento do nivel de glicemia.

: Cetoacidose Diabética

i ¢ Complicacio grave, mas evitavel.

; ® Cerca de 1 em cada 2-3 pessoas com DTI1 é
i diagnosticada nesta fase.

i * Falta de insulina - T Glicose no sangue e
i producdo descontrolada de cetonas -
i Tdxicas!

I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I

Quando procurar ajuda médica:
1.Sede intensa e vontade de urinar frequente.
2.Cansago extremo.
3.Enjoos/vémitos ou dor abdominal.
| 4.Respiragdo rdpida ou profunda.

| 5.Halito com cheiro adocicado/frutado. i

Ruiben Filipe Fernandes Soares, 6° Ano, Mestrado Integrado em Medicina
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Rastreio de Diabetes Tipo 17

Consiste na realizacio de uma andlise de sangue para pesquisar a presenca de
autoanticorpos.

X Y
iy iy

R)f

1AA 1A2 GAD ZnT8
Anti-Insulina Anti-Proteina 2 Anti-Descarboxilase do Anti-Tramsportador do
Associada ao Insulinoma Acido Glutamico Zinco 8

Vantagens em realizar o rastreio?

Doenca menos grave no
diagnéstico:
Menor risco de problemas graves no

2 Menos complicagdes a longo
\ prazo:
Melhor controlo da diabetes ao

i

i Mais tempo e mais opgdes de
I

I

I

I

I

I longo do tempo ~Menor nimero de
I

I

I

I

I

I

I

tratamento:
Maior tempo para aprender, adaptar-se e

receber educagio sobre a doenga.

1
]
i
]
]
1
I
i
inicio da doenca, reduzindo a |
i
I
i
i
i
i

necessidade  de  internamento episddios graves de Acesso a tratamentos que podem atrasar a
hospitalar e  permitindo um hipoglicemia/hiperglicemia —~ Vida progressio da diabetes.
diagndstico mais tranquilo e seguro. mais estdvel e sauddvel.
Quem deve realizar o rastreio?
Familiares em 1° Grau Familiares em 2° Grau

Pais, filhos e irm3os de pessoas com Diabetes Tipo 1 AvGs e netos de pessoas com Diabetes Tipo 1 tém até

tm 10 a 15 vezes mais probabilidade de 3-7 vezes mais probabilidade de desenvolver a

desenvolver a doenga em comparacio com doenca em comparagio com  individuos sem

individuos sem antecedentes familiares. antecedentes familiares.

Riscos em realizar o rastreio?

/2\ Quem tiver um risco identificado
\\ /ou uma doenca ainda sem

I
Impacto psicoldgico: i
I
I
I
| sintomas pode precisar de
I
I
I
I

Saber que se tem uma doenga
crénica e viver com a incerteza
sobre quando a doenga poderd
comegar a causar sintomas.

Em raros casos, o teste pode indicar
doenga mesmo quando a pessoa ndo a
tem (resultado falso-positivo) ou ndo
detectar a doenga quando ela estd
presente (resultado falso-negativo).

acompanhamento médico
prolongado ao longo do tempo.

Referéncias: 1. American Diabetes Association Professional Practice Committee. 2. Diagnosis and Classification of Diabetes: Standards of Care in Diabetes-2024. Diabetes Care. 2024;47(Suppl 1):520-542. doi:10.2337/dc24-S002 2.
Angiulli S, Merolla A, Borgonovo E, et al. Universal capillary screening for chronic autoi metabolic and cardi diseases: feasibility and acceptability of the UNISCREEN study. Front Public Health. 2025;13:1506240.
Published 2025 Feb 11. doi:10.3389/fpubh.2025.1506240 3. Besser RE], Bell K], Couper [J, et al. ISPAD Clinical Practice Consensus Guidelines 2022: Stages of type 1 diabetes in children and adolescents. Pediatr Diabetes. 2022;23(8):1175-
1187, doi10.1111/pedi.13410 4. Besser RE], Ng SM, Gregory JW, Dayan CM, Randell T, Barrett T. General population screening for childhood type 1 diabetes: is it time for a UK strategy? Arch Dis Child. 2022;107(9):790-795.
doi:10.1136/archdischild-2021-321864 5. Bingley PJ, Rafkin LE, Matheson D, et al. Use of Dried Capillary Blood Sampling for Islet Autoantibody Screening in Relatives: A Feasibility Study. Diabetes Technol Ther. 2015;17(12):867-871.
doi:10.1089/dia.2015.0133 6. Bonifacio E, Achenbach P. Birth and coming of age of islet autoantibodies. Clin Exp Immunol. 2019;198(3):294-305. doi:10.1111/cei.13360 7. Buzzetti R, Maddaloni E, Gaglia J, Leslie RD, Wong FS, Boehm BO.
Adult-onset autoimmune diabetes. Nat Rev Dis Primers. 2022;8(1):63. Published 2022 Sep 22. doi:10.1038/541572-022-00390-6 8. DiMeglio LA, Evans-Molina C, Oram RA. Type 1 diabetes. Lancet. 2018;391(10138):2449-2462.
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GRAFICO 1. Proporcio de respostas nas duas fases do estudo.
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GRAFICO 2. Respostas aos itens englobados em “Beneficios percebidos, confianca e seguranga”.
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GRAFICO 3. Respostas aos itens englobados em “Barreiras Praticas e Impacto Emocional”.
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GRAFICO 4. Facilitadores a participagdo no programa de rastreio de DT1.
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Horarios incompativeis com a rotina diéria. 44 (12.1%)

Local de colheita longe ou de dificil acesso. - 39 (63.9%)

Falta de tempo para fazer o teste. - 19 (31.1%)
Custos ou logistica complicada (deslocagéao, transporte). - 18 (29.5%)
Falta de apoio médico ou psicoldgico se o teste der | | 18 (29.5%)

positivo.

Medo ou ansiedade em relagdo ao exame. - 11 (18.0%)
Preocupagdo com um resultado positivo ou negativo falso. 9 (14.8%)
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GRAFICO 5. Barreiras a participacdo em programa de rastreio de DT1.

Distribuicéo de respostas Likert (Pré vs Pds-poster) — Percecao de Beneficio, Seguranga e Confianga
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GRAFICO 6. Distribuicio de respostas pré e pods-leitura do cartaz informativo a cada pergunta
englobada em “Percec¢do de Beneficio, Seguranga e Confian¢a” na escala Likert.
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Distribuigdo de respostas Likert (Pré vs Pés-poster) — Barreiras Préticas e Impacto Emocional
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GRAFICO 7. Distribuicio de respostas pré e pods-leitura do cartaz informativo a cada pergunta
englobada em “Barreias Praticas e Impacto Emocional” na escala Likert.
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Figuras

Pessoas com DT1
(N=821)

Sem e-mail associado
no SClinico
(n=231)

Com e-mail associado
no SClinico

(n=590)

I
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(n=34)

Pessoas com DT1
Elegiveis (n=556)

E-mail ndo existe
(n=17)

Sem espacgo na caixa
de correio (n=16)

Expressou nado querer
enviar aos familiares
(n=1)

FIGURA 1. Fluxograma da sele¢do das pessoas com DT1 seguidas na ULSSA.
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Tabelas
TABELA |. Caracterizacdo sociodemografica dos participantes.

Variavel Categoria n %

Idade <18 anos 12 19,4%

19-29 anos 14 22,6%

30-39 anos 12 19,4%

40-49 anos 9 14,5%

50-59 anos 6 9,7%

60-69 anos 7 11,3%

> 70 anos 2 3,2%

Género Feminino a4 71,0%
- Masculino 18 29,0%
Grau de parentesco Pai/M3e 21 33,9%
‘ Filho/Filha 33 | 53,2%

‘ Irm3o/Irm3 7 | 11,3%

‘ Neto/Neta 1 1,6%

Sem escolaridade formal 2 3,2%
‘ 1.2 ciclo do ensino basico (4.2 ano) 3 4,8%

‘ 2.9 ciclo do ensino basico (6.2 ano) 2 3,2%

‘ 3.2 ciclo do ensino basico (9.2 ano) 9 14,5%

‘ Ensino secundario (12.2 ano) 10 16,1%

‘ Licenciatura 24 38,7%
‘ Mestrado 11 | 17,7%

‘ Doutoramento 1 1,6%
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TABELA Il. Variacdo das respostas antes e apds a intervengao.

Variavel Valor12Q | Valor22Q P

Ja ouviu falar de DT1 100% 100% n/a
Sabia que a DT1 pode ser detetada antes dos sintomas 76,5% 70,6% 1,000
Considera ter maior risco de desenvolver DT1 52,9% 52,9% 1,000
Confio mais em: Profissional de Satde VS (Internet/Redes 88,2% 94,1% 1,000
Sociais + Familia/Amigos)

Participaria num rastreio gratuito 4,94 4,71 0,317
Recomendaria o rastreio a familiares 4,94 4,71 0,317
Utilidade na prevencgdo de problemas de saude futuros 4,94 5,00 0,317
Melhoria na qualidade de vida 4,71 4,71 1,000
Adogdo de estilos de vida mais saudaveis 4,88 4,76 0,414
Atraso na progressao para insulinoterapia 4,88 4,88 1,000
Confianga na utilizagdo adequada dos resultados 5,00 4,82 0,083
Percegdo de seguranga e confidencialidade 4,76 4,82 0,786
Compreensao do que fazer perante um resultado positivo 4,71 4,71 1,000
Colheita de sangue 1,29 1,76 0,221
Distancia ao local de rastreio 2,12 2,76 0,077
Tempo necessario na realizagdo do rastreio 2,06 2,65 0,011
Lidar com diagndstico precoce/risco 4,18 4,59 0,083
Ansiedade perante diagndstico precoce/risco 3,71 3,41 0,290
Acompanhamento médico regular 5,00 4,88 0,157
Acompanhamento psicolégico regular 3,12 2,94 0,317
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