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“A Enfermagem diferencia-se dos outros Servi¢os Humanos

pela forma como ela focaliza os seres humanos.”

Dorothea Orem
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RESUMO

Introdugdo: As Pessoas com Artrite Reumatdide apresentam limitacdes
complexas e multidimensionais, impactantes nos cuidados fundamentais, levando a
necessidade de envolver as Pessoas no planeamento dos cuidados e tomada de decisao.
A constru¢do de programas de telessaude com foco na autogestdo melhora a
autoeficacia e possibilita o empoderamento e consequente participacdo ativa das
Pessoas na gestdo da doenca, capazes de superar a distancia/barreiras na presta¢do de
Servicos de Saude, tem o potencial de melhorar a gestao da doenca e ampliar a cobertura
dos Servigos.

Objetivos: Desenvolver uma Intervencdo eNURSING com Pessoas com Artrite
Reumatoide.

Metodologia: Uso de métodos mistos, abarcando métodos quantitativos e
qualitativos, numa série de estudos guiados pelo quadro do Medical Research Council
para intervenc¢des complexas e harmonizados com a Metodologia de Pesquisa Design
Science.

Resultados e Discussao: Todos os estudos realizados apontaram de forma
positiva para o uso de intervenc8es de telessaude, com beneficios na autogestdo e na
qualidade de vida das Pessoas com Artrite Reumatdide, pelo que o desenho da
intervencdo realizada vai nesse sentido, consistindo na constru¢do de processos de
telessaude, com enfoque principal na teleconsulta de Enfermagem e constru¢do de uma
aplicacdo para telemével.

Conclusao: A implementacdo dos processos de telessaude, cuja construcdo
implicou o envolvimento das Pessoas com Artrite Reumatodidee dos Profissionais de
Saude que os acompanham, permitira ndo s6 o desenvolvimento de diretrizes que
impliquem na projec¢do de boas praticas de Enfermagem, mas principalmente a melhoria
do impacto global da Artrite Reumatoide, através da autogestdo e autoeficacia das

Pessoas com Artrite Reumatoide.

Palavras-Chave / Descritores: Telessaude, Enfermagem, Autogestdo, Artrite

Reumatodide, Qualidade de Vida



ABSTRACT

Introduction: Individuals with Rheumatoid Arthritis (RA) experience complex and
multidimensional limitations that significantly impact essential care. This underscores the
importance of involving patients in care planning and decision-making. The
establishment of telehealth programs focused on self-management enhances self-
efficacy and facilitates patient empowerment. This active involvement in disease
management, capable of bridging distance/barriers in healthcare delivery, holds the
potential to improve disease management and expand healthcare service coverage.

Objectives: To develop an eNURSING Intervention for individuals with
Rheumatoid Arthritis.

Methodology: A mixed-method approach was employed, encompassing both
quantitative and qualitative methods. The study series was guided by the framework of
the Medical Research Council for complex interventions and aligned with the Design
Science Research Methodology.

Results and Discussion: All conducted studies consistently indicated the positive
implications of telehealth interventions, demonstrating benefits in self-management and
the quality of life for individuals with RA. Consequently, the designed intervention entails
the establishment of telehealth processes, predominantly emphasizing tele-nursing
consultations and the development of a mobile application.

Conclusion: The implementation of these telehealth processes, which actively
involved both RA patients and healthcare professionals in their design, will not only pave
the way for guidelines fostering nursing best practices but will primarily enhance the
overall impact of Rheumatoid Arthritis through the self-management and self-efficacy of
RA individuals.

Keywords / Descriptors: Telehealth, Nursing, Self-management, Rheumatoid

Arthritis, Quality of Life



RESUMEN

Introduccioén: Las personas con Artritis Reumatoide (AR) experimentan
limitaciones complejas y multidimensionales que impactan significativamente en la
atencion esencial. Esto subraya la importancia de involucrar a los pacientes en la
planificacion del cuidado y la toma de decisiones. La creacion de programas de
telesalud centrados en la autogestion mejora la autoeficacia y facilita el
empoderamiento del paciente. Esta participacion activa en la gestion de la enfermedad,
capaz de superar las distancias/barreas en la entrega de atencién médica, tiene el
potencial de mejorar la gestion de la enfermedad y expandir la cobertura de servicios
de salud.

Objetivos: Desarrollar una Intervencion eNURSING para personas con Artritis
Reumatoide.

Metodologia: Se empled un enfoque de métodos mixtos, que abarca tanto
métodos cuantitativos como cualitativos. La serie de estudios estuvo guiada por el
marco del Medical Research Council para intervenciones complejas y se alined con la
Metodologia de Investigacion de Disefio Cientifico.

Resultados y Discusion: Todos los estudios realizados indicaron
consistentemente las implicaciones positivas de las intervenciones de telesalud,
demostrando beneficios en la autogestion y la calidad de vida de las personas con AR.
En consecuencia, la intervencidn disefiada implica el establecimiento de procesos de
telesalud, con un énfasis predominante en las consultas de tele-enfermeriay el
desarrollo de una aplicacion movil.

Conclusién: La implementacion de estos procesos de telesalud, que involucré
activamente tanto a pacientes con AR como a profesionales de la salud en su disefio, no
solo allanara el camino para las directrices que promueven las mejores practicas de
enfermeria, sino que principalmente mejorara el impacto global de la Artritis

Reumatoide a través de la autogestion y autoeficacia de las personas con AR.

Palabras clave / Descriptores: Telesalud, Enfermeria, Autocuidado, Artritis

Reumatoide, Calidad de Vida
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Parte | - Introducao

1. Tema, finalidade e objetivo

A Artrite Reumatdide (AR) é uma doenca crénica, sistémica e progressiva, de
etiologia desconhecida, que afeta principalmente as articula¢des, podendo provocar dor,
rigidez e deformacdo (Cunha et al., 2016; Larkin et al., 2017; Ribeiro et al., 2020). A AR em
Portugal tem uma prevaléncia de 0,7% na populacdo em geral; 1,1% nas mulheres e 0,3%
nos homens (Branco et al., 2016; Sousa et al., 2017).

Apesar da sua grande prevaléncia, as doencas reumaticas e musculo-esqueléticas,
nas quais se inclui a artrite, encontram-se subdiagnosticadas em Portugal. Dada a sua
prevaléncia e cronicidade, tém um grande impacto individual, social e econdémico,
reportando-se custos com fisioterapia de 204 milhdes e perda de produtividade por faltas
ao trabalho de 220 milhdes (Branco et al., 2016).

Os doentes reumaticos tém, na nossa populagdo, piores indicadores de qualidade
de vida relacionada com a saude e bem-estar psicossocial, quando comparados com a
populacdo em geral (Ribeiro et al., 2022). Apesar de tudo, na Ultima década o panorama
do tratamento da AR mudou drasticamente, gragas ao diagndstico precoce e as terapias
atuais, que resultam num beneficio clinico substancial para a maioria dos doentes,
podendo 50% das Pessoas atingir a remissao (Syuichi, 2018).

Ainda assim, as Pessoas com AR apresentam um maior risco de desenvolver co
morbilidades, pelo que os programas de autogestdao sao uma abordagem cada vez mais
usada para melhorar a autoeficacia e o bem-estar, permitindo a capacitacdo e
consequente participagdo ativa das Pessoas na gestdo da sua propria doenca, incluindo
varios componentes interativos que visam mudancas de comportamento (lefevre-colau

et al., 2014).
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Sao os Enfermeiros que, dinamicamente, atuam como o interface entre os doentes
e 0s outros elementos da equipa multidisciplinar, tendo inclusive a EULAR (Liga Europeia
Contra as Doencas Reumaticas) elaborado um conjunto de recomendag¢des sobre o
desempenho do Enfermeiro na gestdo das doencas inflamatoérias cronicas, enfatizando a
otimizacdo das suas competéncias e habilidades como parte da gestao global da doenca
(Sousa et al., 2017).

No entanto, embora os Profissionais de Saude possam aconselhar as Pessoas
durante as visitas e consultas, aquelas tém que tomar decisdes no seu dia a dia sobre a
gestdo da sua doenca, pelo que a constru¢do de uma rede nacional abrangente e que
garanta a equidade e acessibilidade se traduz de grande importancia (Zuidema et al.,
2015), dai a necessidade da construcdo de um programa de saude, em sinergia com os
cuidados de saude primarios, com a criacdo de um conjunto de intervencdes de
Enfermagem facilitadoras do autocuidado e que possa constituir um ponto de partida
para a reprodutibilidade do programa para outras doencgas reumaticas e outros centros.

Enquanto Enfermeira de referéncia de uma consulta de Reumatologia, percurso
iniciado em 2010, constato, diariamente, esta lacuna nos cuidados de saude, porquanto
as Pessoas com Artrite Reumatdide, cujo potencial de incapacidade, dor e fadiga é
impactante, ndo sé ao nivel das relacdes Pessoais como familiares, profissionais, sociais
e econdmicas, ainda ndo sao alvo de um programa de intervencao personalizado, dirigido
a singularidade de cada Pessoa.

O impacto nas suas necessidades fundamentais, aliado a cronicidade da doenca,
leva a alteracBes, a mudancgas subitas de papéis, sejam eles a nivel Pessoal, profissional
ou mesmo social, as quais nem sempre sao bem entendidas, ou até resolvidas

atempadamente, seja pela falta de conhecimentos das mesmas, seja pela falta de
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recursos, o que torna a articulacdo com os cuidados de saude primarios ainda mais
premente e importante, articulacdo esta, neste momento, deficitaria.

De modo a procurar respostas para esta problematica, ao ingressar no
Doutoramento em Enfermagem sempre foi claro para mim que, dentro da compreensao
e efetividade dos cuidados de Enfermagem, gostaria de desenvolver um estudo de
intervencdo centrado nas Pessoas com Artrite Reumatoide, seguidas na Consulta de
Reumatologia de um Centro Hospitalar da Zona Norte de Portugal (498 Pessoas com AR
-111d; 387 @), onde exerco a minha pratica.

A realizacdao do presente estudo sera também uma forma de dar continuidade a
minha tese de mestrado, realizada em 2015, intitulada “Ansiedade, Depressao e Stress”,
cujos participantes foram as Pessoas com AR seguidas na consulta de reumatologia de
um Centro Hospitalar da Zona Norte de Portugal, permitindo-me um conhecimento mais
efetivo da minha populac¢do (Ribeiro, 2015).

Dos resultados obtidos desse estudo, damos a conhecer os sociodemograficos e
os clinicos, em que aferimos que 82,5% da amostra era do sexo feminino, com uma média
de idades de 58.16 anos, maioritariamente casados ou a viver em unido de facto (81,3%),
65% residiam em meio rural, 53.8% possuiam o 1° ciclo do ensino basico, 53,8% aferiam
um rendimento semelhante ao ordenado minimo e 98,8% praticavam uma religido
(Cunha et al., 2016).

Os clinicos apresentavam um valor médio de dor (aferido pela escala visual
analdgica) de 50mm, 60% apresentavam incapacidade ligeira, 40% mostravam
incapacidade moderada a elevada, 75% apresentavam ansiedade, 72,5% depressao e

57,5% stresse (Cunha et al., 2016).
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Munida destes resultados, considerei que seria importante intervir junto das
Pessoas com AR para melhoria da sua qualidade de vida, bem como junto dos
Profissionais de Saude, visando uma resposta de Enfermagem eficaz, de maior qualidade
e transversalidade.

As Pessoas portadoras de doenca crénica, como é o caso da Artrite Reumatdide,
enfrentam varios desafios que obrigam a que integrem e desenvolvam comportamentos
de autocuidado que promovam a qualidade de vida e o seu bem-estar, bem como de
autovigilancia e protecdo. Cabe aos Enfermeiros, através dos seus cuidados de
Enfermagem, compreender a Pessoa, a forma como esta mobiliza os seus recursos para
o autocuidado, por forma a desenvolver intervencdes de Enfermagem que vdo do
encontro as necessidades identificadas, enfatizando o papel da Pessoa na producado
desse resultado (Ribeiro et al., 2021; Zuidema et al., 2015).

Pretendemos investigar a eficacia das intervenc¢des eNURSING/telessaude, numa
consulta de Enfermagem de reumatologia de uma Unidade Hospitalar da zona centro do
pais, na otimiza¢do da autogestdo da Artrite Reumatoide.

Esperamos que as intervencdes eNURSING sejam capazes de ajudar as Pessoas
com AR a adquirirem as necessarias competéncias para gerirem a sua situa¢ao de saude,
influenciando, positivamente, a adesao aos medicamentos, a sua capacidade funcional e
a qualidade de vida, bem como o impacto na sua literacia, nomeadamente na mudanca

das praticas em saude.
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2. Contextualizando a Artrite Reumatodide

A AR é uma doenca inflamatoria crénica, sistémica, que afeta principalmente as
articulacbes, de forma simétrica e periférica (Jameson et al., 2015). De etiologia
desconhecida, caracteriza-a a dor articular, a rigidez e a inflamacdo crénica da sinovial,
que pode levar a destruicdo articular e incapacidade marcada (Cunha et al., 2016;
Jameson et al., 2015; Sousa et al., 2017; Syuichi, 2018), forcando as Pessoas a dependerem
de ajudas técnicas e/ou de terceiros para realiza¢do das suas atividades diarias (Pinho de
Oliveira Ribeiro et al., 2013).

Aincidéncia da AR, apesar de poder surgir em qualquer idade, aumenta entre os
25 e os 55 anos (Cunha et al., 2016; Jameson et al., 2015; Syuichi, 2018), atingindo o seu
auge até aos 75 anos, diminuindo em seguida (Jameson et al., 2015). Apresenta uma
prevaléncia de 0.5% da populacao adulta no mundo (Jameson et al., 2015; Larkin et al.,
2017) e 0.7% em Portugal (Branco et al., 2016). Ha evidéncias de que a incidéncia global
da AR diminuiu nas ultimas décadas, embora a sua prevaléncia tenha permanecido a
mesma, uma vez que as Pessoas com AR estdo a aumentar a sua esperanca média de
vida (Jameson et al., 2015), o que reforca o seu estatuto de doenca cronica.

A AR é mais comum no género feminino, num racio de 2-3:1 (Jameson et al., 2015),
observando-se, em Portugal, uma prevaléncia no género feminino de 1.1%, em
comparag¢ao com os 0.3% do género masculino (Branco et al., 2016).

A dor, a fadiga, a depressdo, entre outras caracteristicas da doenca, afetam
significativamente a qualidade de vida, constituindo-se o acompanhamento das Pessoas
com AR um desafio diario, exigindo que este seja realizado de forma continua e

sistematizada (Sousa et al., 2017).
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Apesar da prevaléncia da AR, comparativamente com a de outras doencas
crénicas, poder parecer pouco significativa, o grande impacto que apresenta ao nivel dos

cuidados fundamentais da Pessoa torna o seu estudo relevante.

2.1. A autonomia funcional e a qualidade de vida nas Pessoas com Artrite
Reumatiide

A autonomia funcional pode ser compreendida sob trés aspetos: autonomia de
acao, autonomia de vontade e autonomia de pensamento. Na presente investigacao, foi
avaliada na primeira acec¢do, relacionada a independéncia fisica ou capacidade de
realizacao de tarefas do dia a dia, (Bravo et al., 2018), aqui percebido como autocuidado.

Conceptualmente, o autocuidado foi definido por Orem como uma funcao
desempenhada pelas préprias Pessoas ou outros que a executem por ela, com vista a
manutencdo da vida, saude e bem-estar (Orem, 2001).

As limita¢des vivenciadas pelas Pessoas com AR patenteiam efeitos psicologicos e
sociais, incluindo interrup¢des na capacidade de trabalho, papéis sociais e dependéncia,
comprometem o funcionamento familiar, atividades de vida diaria (AVD), autoconceito,
humor e sofrimento psiquico (Ribeiro et al., 2020).

Nesse sentido, é importante que o autocuidado e a autogestdao facam parte da
vida diaria destas Pessoas, envolvendo atividades intencionais para prevenir ou limitar
doencas e retardar a sua progressao (Ribeiro et al., 2020).

A Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR) recomenda o exercicio aerdbio de
baixo impacto, exercicios de flexibilidade e mobilizacdo das maos, pés, membros
superiores e membros inferiores, pois sdo uma forma de melhorar a amplitude de
movimento das articula¢des e aliviar a dor. Por outro lado, deve ser evitada a exposicao

a temperaturas extremas, utilizando roupas apropriadas a temperatura ambiente ou
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recorrendo a equipamentos de controlo da temperatura ambiente, bem como manter o
peso corporal dentro de valores normais, pois 0 excesso de peso provoca uma sobrecarga
nas articulagdes, agrava as queixas e limita a atividade fisica (Thomas et al., 2019).

Devido ao significativo impacto causado na vida da Pessoa com AR, é importante
entender, avaliar, monitorizar e intervir ativamente, com recurso a diversos instrumentos
que permitem determinar o diagndstico, o grau de atividade da doenca, as necessidades
afetadas e a eficacia da terapéutica.

Assim, poder-se-do direcionar intervenc¢Bes adequadas e recomendadas que
contribuam para uma melhor qualidade de vida, cujo conceito é amplo e complexo,
centrado em diversos determinantes como a saude fisica e psicologica, grau de
independéncia, intera¢des sociais, crencas pessoais e ambiente, podendo ser definida
como a percecdo que a Pessoa tem sobre o seu temperamento, conduta de vida, objetivos

e apreensdes (Martinec et al., 2019).

2.2. Determinantes psicoldgicos da qualidade de vida em Pessoas com Artrite
Reumatiide

O impacto da saude mental nos cuidados de saude leva a que esta seja cada vez
mais reconhecida. Varias comorbidades psiquiatricas, tais como a depressdo e a
ansiedade, sdo comuns em Pessoas com AR, podendo levar a consequéncias indesejaveis
(Fiest et al., 2016; van den Hoek et al., 2016).

A nivel global, estima-se que mais de 300 milhdes de Pessoas, o equivalente a 4,4%
da populacao mundial, sofram de depressao, considerada a principal causa mental de
incapacitacdo transversal a todas as idades. Define-se depressdao como entidade

nosologica que se manifesta pela presenca de humor deprimido e perda de interesse ou
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prazer por atividades anteriormente prazerosas, baixa concentra¢do, perturbacdo do
apetite e sono, sentimento de culpa, autoestima baixa, desesperanca, entre outros,
impactando na qualidade de vida das Pessoas (WHO, 2017).

A par da depressdo, a ansiedade é uma das perturba¢des mentais mais comuns,
constituindo um desafio da saude publica da atualidade, caracterizando-se como um
sentimento vago e desaprazivel de medo, apreensdo, caracterizado por pressao ou
incomodo oriundo de antevisdo de perigo e do desconhecido ou inabitual (Kwan et al.,
2020).

O inicio de uma doenca crénica no adulto implica mudancas de comportamento
que podem ser potenciadoras de transtornos de ansiedade e depressdo, impactantes na
qualidade de vida, entendida como a percecdo do individuo sobre sua idiossincrasia,
objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes. E um conceito lato e complexo, que se
centra em varios determinantes: saude fisica, estado psicoldgico, nivel de independéncia,
relagdes sociais, crengas pessoais e ambiente (Martinec et al., 2019).

As Doencas Reumaticas (DR) sdo as principais responsaveis por elevados custos
em salde, nomeadamente com consultas, internamentos, medicamentos, tratamentos
de reabilitacdo e perda de qualidade de vida (QDV) dos Doentes Reumaticos, traduzindo-
se na primeira causa de incapacidade temporaria e num elevado numero de baixas por
doenca e de reformas antecipadas (Branco et al., 2016).

A depressdo estd associada a elevados niveis de dor e incapacidade, menor
qualidade de vida e aumento da mortalidade (WHO, 2017), pelo que as entidades
nosologicas em anadlise que cursam com doencas cronicas carecem de avaliagao,

prevencdo e, se necessario, tratamento.
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A literatura cientifica internacional sobre o desenvolvimento de doen¢a mental no
curso da Artrite Reumatoide em Portugal é escassa, justificando a investigacdo da
existéncia de uma relacdo entre ambas, cumprindo, por esta via, um designio da Ordem
dos Enfermeiros Portugueses, que recomenda a prestacao de cuidados de Enfermagem
culturalmente acessiveis com base no maior indice de evidéncia e no melhor grau de

recomendacao.

2.3. Fatores que influenciam o autocuidado nas Pessoas com Artrite
Reumatiide

As Doencas Reumaticas e Musculoesqueléticas (DRMs) constituem-se como um
grupo com mais de duas centenas de entidades diferentes e com varios subtipos,
afetando as articula¢gdes e/ou musculos, outros tecidos e 6rgaos (Zangi et al., 2015).

Apesar da sua grande prevaléncia (21.2% em Portugal), elas ainda se encontram
subdiagnosticadas, pesando em termos individuais, sociais e econdmicos, devido as
consequéncias sobre a capacidade funcional, qualidade de vida, terapéutica e
comorbilidades (Branco et al., 2016).

Quando comparamos a prevaléncia da AR com outras DRMs, aquela pode parecer
pouco significativa, mas, o impacto que produz nos cuidados fundamentais da Pessoa
torna o seu estudo ndo sé relevante como de extrema necessidade.

Complexas e multidimensionais, as limitacdes apontadas pelas Pessoas com AR,
como a dor, a fadiga, a depressao, entre outras caracteristicas da doenca, afetam
significativamente a sua qualidade de vida, constituindo-se o seu acompanhamento um
desafio diario que exige ser realizado de forma continua e sistematizada (Sousa et al.,

2017), obrigando a integracao e desenvolvimento de comportamentos promotores do
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autocuidado e qualidade de vida (Pedraz-Marcos et al., 2020). Estas limita¢es patenteiam
efeitos psicoldgicas e sociais, incluindo interrup¢des na capacidade de trabalho, papéis
sociais, independéncia, funcionamento familiar, atividades de vida diaria, autoconceito,
humor e sofrimento psiquico (Ribeiro, 2015).

O autocuidado e a autogestao fazem parte da vida diaria e envolvem atividades
intencionais para prevenir ou limitar doencas e retardar a sua progressao (Barley &
Lawson, 2016). Centrada nestas necessidades, a EULAR enfatiza a educa¢do ao utente
como parte integral da gestao da AR, focando ndo sé a transmissdo do conhecimento e
controlo da doenca, mas também a habilitacdo das Pessoas na gestdo da sua doenca, de
forma ajustada a sua condi¢do, reconhecendo-a como agente ativo neste mesmo
processo (Zangi et al., 2015).

A capacidade de autogestao/autocuidado da Pessoa com AR pode ser influenciada
por multiplos fatores, desde crencas sobre a medicacdo, que podem influenciar a adesao,
a fatores externos como falta de acesso a determinados cuidados de saude.

Os resultados da nossa revisdo integrativa, referente aos fatores que influenciam
0os comportamentos de autocuidado, conduziram ao agrupamento dos mesmos em
diferentes categorias: suporte social, suporte emocional, socioeconémicos e culturais,
relacionados com a doenca e comorbilidades, relacionados com o0s servicos e
Profissionais de Saude, relacionados com o tratamento, intrinsecos a Pessoa,

relacionados com o conhecimento e ainda barreiras fisicas.

Fatores de suporte social
Os estudos apontam a falta de suporte social por parte da familia, pares e

sociedade, como fatores ndo facilitadores dos comportamentos de autocuidado
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(Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018; Meyfroidt et al., 2015; Oshotse et al., 2018; Ostlund et

al., 2018; Thomas et al., 2019).

Fatores de suporte emocional

O suporte emocional tem como barreiras a falta de compreensdo da familia e
pares (Bearne et al., 2017; Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018; Ostlund et al., 2018), bem
como a atitude negativa da sociedade face as Pessoas com AR (Bearne et al., 2017;
Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018; Thomas et al., 2019). A comunicacdo e intera¢do social

(Ostlund et al., 2018) podem ser vistas como fatores facilitadores do autocuidado.

Fatores socioeconémicos e culturais

O estudo de (Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018) da-nos a conhecer as
preocupacdes financeiras (relativas as deslocacdes aos servi¢os de saude e ao uso dos
mesmos, bem como os custos de medicacdo e tratamentos), o excesso de trabalho
(muitas vezes relacionado com as anteriores, que levam a necessidade da obtencdo de
mais de um emprego) e a falta de apoio financeiro, como inibidores de comportamentos

de autocuidado.

Fatores relacionados com a doenca e comorbilidades

As consequéncias da atividade da doenca, nomeadamente no que respeita a
presenca de dor (Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018; Oshotse et al., 2018; Sok et al., 2019),
deformacdo das maos (Mollard & Michaud, 2018) e diminuicdo da capacidade para a
realizacdo das atividades de vida diarias (Thomas et al.,, 2019) constituem-se como

barreiras para os comportamentos de autocuidado. Alguns participantes (Thomas et al.,
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2019) referiram que a presenca de sintomas poderia ser facilitadora para a pratica de

alguns comportamentos de autocuidado, como é o caso do exercicio fisico.

Fatores relacionados com os servicos e Profissionais de Saude

Quanto a importancia da relagdo profissionais de saude/Doente, alguns estudos
(Bearne et al., 2017; Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018; Oshotse et al., 2018) referiram
que uma relacdo deficitaria com os Profissionais de Saude, a falta de
tempo/disponibilidade demonstrada pelos mesmos, bem como os consultérios cheios
eram fatores que poderiam dificultar a ado¢ao de comportamentos de autocuidado. Uma

boa relacao de confianca e suporte entre ambos era facilitadora dos mesmos.

Fatores relacionados com o tratamento

Nos fatores relacionados com o tratamento, poderemos encontrar os efeitos
secundarios da medicacdo (Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018), a complexidade do regime
terapéutico (Meyfroidt et al., 2015), que se constituem como oposi¢des a adocdo de
comportamentos de autocuidado, podendo, no entanto, ser melhoradas através do
recurso a informacdo fisica, como esquemas terapéuticos (Meyfroidt et al., 2015). A
flexibilidade existente em alguns tratamentos e horarios € um fator facilitador para o

autocuidado (Bearne et al., 2017).

Fatores intrinsecos a Pessoa
Apresentam-se como facilitadores do autocuidado as estratégias de aceitacdo e
ajustamento (Ostlund et al., 2018), a autoestima (Sok et al., 2019), a autoeficacia (Oshotse

et al., 2018) e a resiliéncia (Thomas et al., 2019). Como barreiras elencam-se a falta de

38



motivac¢do (Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018; Mollard & Michaud, 2018), a dificuldade de
adaptacdo (Mollard & Michaud, 2018), a atitude negativa e a falta de vontade (Chaleshgar-
Kordasiabi et al., 2018), a percecdo da falta de tempo (Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018),
a incerteza (Sok et al., 2019), a inseguranca (Oshotse et al., 2018), a vergonha relacionada
com as limita¢gdes (Bearne et al., 2017) e a sensacdo de salubridade pela auséncia de

sintomas (Meyfroidt et al., 2015).

Barreiras fisicas

As barreiras fisicas apontadas prendem-se com as condi¢des da casa: falta de
mobilia e/ou equipamentos adequados, casas com muitas escadas, casas pequenas, que
ndo permitem a adaptabilidade aos condicionantes provocados pela doenca - mobilidade
(Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018), lotacdo dos transportes e ndo adequa¢dao dos
mesmos (Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018) e alguns locais que dificultam,

nomeadamente, a pratica de exercicio fisico (Bearne et al., 2017).

Fatores relacionados com o conhecimento

A falta de conhecimento/informac¢do sobre os comportamentos de autocuidado
e/ou sobre a doenca constitui-se como barreira ao autocuidado (Anvar et al., 2018;
Azevedo et al., 2015; Bearne et al., 2017; Chaleshgar-Kordasiabi et al., 2018; Meyfroidt et
al., 2015; Oshotse et al.,, 2018; Thomas et al., 2019; Vermaak et al., 2015; Zhao & Chen,
2019). Dos estudos pesquisados, aqueles cuja génese era a participacdo em programas
de autogestdo (Anvar et al., 2018; Bearne et al., 2017; Meyfroidt et al., 2015; Mollard &
Michaud, 2018; Vermaak et al., 2015; Zhao & Chen, 2019), da qual a educacao para a saude

era uma constante, podemos inferir que o aumento do conhecimento auxilia a adogao
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de comportamentos de autogestdo. As habilitacdes literarias foram apontadas, pelos
participantes como fator facilitador do autocuidado.

A pesquisa realizada denota lacunas de conhecimento cientifico referente a
mesma, ficando evidente a necessidade de realizar estudos que permitam evidenciar, de
forma clara, quais as barreiras ao autocuidado.

Destes, destacamos os fatores relacionados com o conhecimento, congruente
com as recomendac¢des da EULAR para a gestao da AR, em que enfatiza a importancia do
papel da educacdo para a saude (Smolen et al., 2020; Zangi et al., 2015): os fatores
intrinsecos a Pessoa, os fatores de suporte social e os fatores relacionados com a doenga
e comorbilidades, podendo, qualquer um destes fatores, ser potenciado pelos cuidados
de Enfermagem, uma vez que o mesmo envolve o cuidar como: traco humano; imperativo
moral; afeto, interacdo interpessoal e intervencdo terapéutica (McCance et al., 2011;
McCormack & McCance, 2017), integrando, igualmente, as restantes categorias
identificadas.

Assim, o cuidado de Enfermagem pode ser visto como essencial e facilitador do
autocuidado, ao respeitar a autonomia e autodeterminacdo das Pessoas com AR, as suas
avaliacbes e visdo do mundo, num processo interpessoal Enfermeiro/Doente, que
abrange tanto os sentimentos quanto os comportamentos que ocorrem dentro desse
relacionamento, devendo responder as necessidades do Doente (McCance et al., 2011;
McCormack & McCance, 2017).

Os desafios que as Pessoas com AR enfrentam no dia a dia, obrigam a integracdo
e desenvolvimento de comportamentos de autocuidado que promovam a qualidade de
vida e o bem-estar, bem como de autovigilancia e prote¢do, constituindo-se o

conhecimento das categorias identificados no presente estudo util na elaboragdao de
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programas que tentam reduzir barreiras e aumentar fatores de reforco, com este
desiderato. E da responsabilidade do Enfermeiro, através dos seus cuidados de
Enfermagem, compreender a Pessoa e a forma como utiliza os seus recursos e fatores
intrinsecos, orientando-a para os comportamentos de autocuidado, por forma a
desenvolver interven¢des de Enfermagem que vao ao encontro das necessidades
identificadas, enfatizando o papel da Pessoa.

A pratica de Enfermagem centrada na Pessoa visa planear e prestar cuidados,
considerando o seu contexto, incluindo o contexto social, as redes comunitarias, as

normas culturais e os suportes materiais.

2.4. Os modelos tedricos na autogestdo da Artrite Reumatéide

Centrar os cuidados de Enfermagem na Pessoa é, cada vez mais, considerado
essencial nos Servicos de Saude, sendo este também o foco primordial do nosso trabalho,
colocar a Pessoa com AR no centro dos cuidados de Enfermagem, no centro do
planeamento e da tomada de decisdo, e perceber, com ela, quais os melhores caminhos
a seguir para melhorar a sua qualidade de vida.

Em primeiro lugar, importa perceber esta “Pessoa” com quem e para a qual
trabalhamos. A palavra “Pessoa” abarca os atributos que representam a nossa natureza
humana e a maneira pela qual construimos a nossa vida, tal como a forma como
pensamos sobre os valores morais, como expressamos crencas politicas, espirituais ou
religiosas, como nos envolvemos emocionalmente nos nossos relacionamentos e o tipo
de vida que queremos ter, pois todos sdo moldados pelos nosso atributos como Pessoas

(McCance et al., 2011).
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As limitagdes apontadas pelas Pessoas com AR sdo complexas e
multidimensionais, afetando ndo sé a sua vida diaria, obrigando-os a levar uma vida o
mais normal possivel, encontrando formas de lidar com a doenca, na gestao dos sintomas
(dor, fadiga, incapacidade funcional), na necessidade de adapta¢es em casa e no local
de trabalho, na necessidade de um planeamento meticuloso das atividades (Barton et al.,
2018; Pedraz-Marcos et al., 2020; Poh et al., 2017; Sj6 & Bergsten, 2018), mas também na
sua modifica¢do fisica, afetando a sua autoimagem, bem como a sua imagem social
(Barton et al., 2018; Pedraz-Marcos et al., 2020; Sjo & Bergsten, 2018).

E fundamental considerar que as restricbes mencionadas tém profundas
consequéncias psicoldgicas e sociais, incluindo interrup¢des na capacidade de trabalho,
papéis sociais, independéncia, funcionamento familiar, atividades de vida diaria,
autoconceito, humor e sofrimento psiquico (Ribeiro, 2015).

Em diversos estudos, os Doentes descrevem a tentativa de uso dos seus recursos
pessoais de forma eficiente, além da ajuda de outras Pessoas, como familiares, amigos e
Profissionais de Saude (Sjo & Bergsten, 2018), assumindo-se o cuidado de Enfermagem
basilar.

Os objetivos da Equipa de Saude e das Pessoas com AR sdo maioritariamente os
mesmos, nomeadamente melhorar o conhecimento da Pessoa com AR, reduzir a dor e
melhorar a capacidade funcional. Ndo obstante, a compreensao e a forma como podem
ser alcangados podem diferir, fruto do conhecimento existente da doenca, da literacia em
saude, da perspetiva individual e até de experiéncias anteriores (Barton et al., 2018), pelo
que a comunicagdo com a Equipa de Saude deve ser clara, pois urge que o verdadeiro

cuidado se centre na Pessoa.
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O cuidado de Enfermagem envolve cinco perspetivas: traco humano, imperativo
moral, afeto, interacdo interpessoal e intervencao terapéutica (McCormack & McCance,
2017). Essencial ao crescimento e ao desenvolvimento humano, o cuidado de
Enfermagem deve manter a dignidade e o respeito dos Doentes como Pessoas, respeitar
a sua autonomia e autodeterminacdo, reconhecer o seu direito em determinar o seu
proprio destino, respeitar as suas avaliacdes e visdo do mundo. Ora, se 0 processo
interpessoal Enfermeiro/Doente abrange quer os sentimentos quer os comportamentos
que ocorrem dentro desse relacionamento, deve o mesmo responder as necessidades
do Doente, resultando em melhorias positivas.

Conceptualmente, somos direcionados para o conceito de Enfermagem centrada
na Pessoa, pois a centralizagdo na Pessoa € uma estratégia adotada na pratica que
prioriza a formacdo e fortalecimento de rela¢Bes saudaveis entre os profissionais de
saude, usuarios do servico e outras Pessoas relevantes para as suas vidas. Esta
abordagem é fundamentada em principios como o respeito ao ser humano, o direito a
autonomia individual, a compreensdo mutua e o respeito reciproco. Tais valores sdo
reforcados por culturas que incentivam o empoderamento e buscam constantemente
aprimorar as praticas profissionais (McCormack & McCance, 2017).

A pratica de Enfermagem centrada na Pessoa visa planear e prestar cuidados que
tenham em conta o seu contexto, incluindo o contexto social, redes comunitarias, normas
culturais e suportes materiais.

Na estrutura de McCormack e McCance - Patient Centered Care (cf. Figura 1) sao
descritos como fatores necessarios para desenvolver os cuidados centrados na Pessoa, 0

desenvolvimento de habilidades interpessoais, o0 compromisso com o papel atribuido, a
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clareza de crencas e de valores, o conhecimento do “eu” e as competéncias profissionais,
estas ultimas designadas por pré-requisitos.

O ambiente de cuidado diz respeito ao contexto onde o mesmo é desenvolvido,
que inclui relacionamentos efetivos com a equipa, sistemas organizacionais de apoio,
divisao do poder, potencial de inovacdo e tomada de risco, ambiente fisico, sistemas de
tomada de decisdo compartilhados, combinacdo apropriada de habilidades. De modo a
providenciar um cuidado holistico, o processo de cuidados envolve, de forma auténtica,
o trabalho com as crencas e valores dos utentes, a partilha da tomada de decisdo e o ser
empatico, meios através dos quais obteremos os resultados centrados na Pessoa: boa
experiéncia de cuidado, envolvimento nos cuidados, bem-estar, existéncia de uma cultura
de saude. Tudo envolvido por um macro contexto em que se insere a politica de saude e
a assisténcia social, a estrutura estratégica, o desenvolvimento da forca de trabalho e a

lideranca estratégica (McCormack & McCance, 2017).
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Figura 1 - Cuidado Centrado na Pessoa com AR, adaptado de Patient Centered Care Framework

(McCormack & McCance, 2017)
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O modelo dos cuidados centrados na Pessoa ajuda a perceber a forma como
devem ser desenvolvidos os cuidados de Enfermagem a Pessoa com AR. Através do
processo de cuidado, os Enfermeiros tém a missao de auxiliar a Pessoa a alcancar os
melhores resultados de saude e bem-estar. Este compromisso € tanto relacional quanto
ético e é permanente. Os Enfermeiros trabalham em diversos ambientes onde o cuidado
é desenvolvido, como a comunidade, entre outros. Essa abordagem potencializa a
tomada de decisdo compartilhada de forma inovadora. O desenvolvimento dos atributos
dos profissionais de Enfermagem é essencial. Eles sdo envolvidos por um macro contexto,
regente dos cuidados de saude, que garante a qualidade e seguranca dos servigos
prestados.

Na procura permanente da exceléncia no exercicio profissional, o Enfermeiro
maximiza o bem-estar da Pessoa e complementa as atividades de vida relativamente as
quais é dependente (OE, 2001), revestindo-se, assim, o autocuidado um foco de
intervencdo de Enfermagem nos processos de transicao.

De acordo com Classificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem (CIPE),
por autocuidado entende-se a “Atividade executada pelo proprio: tratar do que é
necessario para se manter; manter-se operacional e lidar com as necessidades individuais
basicas e intimas e as atividades da vida diaria” (ICN, 2019).

A teoria do autocuidado de Orem (cf. Figura 2) surge com o objetivo de aumentar
a capacidade da Pessoa, de modo a satisfazer, de maneira independente, o autocuidado.
Orem define este conceito como atividade aprendida, orientada por metas, direcionada
para o proprio individuo manter a vida, a saude, o desenvolvimento e o bem-estar. A

necessidade do cuidado de Enfermagem surge quando o utente é incapaz de satisfazer
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as suas necessidades bioldgicas, psicoldgicas, de desenvolvimento ou sociais (Bruno,
2017; Queirds et al., 2014).

Orem identificou trés classificagdes de sistemas de Enfermagem: o sistema
totalmente compensatoério, o sistema parcialmente compensatorio e o sistema de apoio-
educacdo, podendo ser utilizados um ou mais que um dos trés sistemas num individuo
(Queirds et al., 2014).

Deste modo, as intervenc¢Bes implementadas pelo Enfermeiro podem ser
plenamente compensatdrias, parcialmente compensatorias e/ou direcionadas para a
educacdo. Nesta perspetiva, Orem identificou cinco dreas em que o Enfermeiro é o agente
terapéutico e desenvolve as seguintes atividades: iniciar e manter a relagdo com a Pessoa,
familia ou grupo até que a Pessoa ndo necessite de cuidados de Enfermagem; determinar
como e se a Pessoa pode ser ajudada através dos cuidados de Enfermagem; responder
as necessidades da Pessoa relativamente ao contacto e a assisténcia do Enfermeiro;
prescrever e proporcionar ajuda direta a Pessoa e Pessoas significativas (cuidador);
coordenar e integrar os cuidados de Enfermagem na vida diaria da Pessoa e/ou outra

assisténcia de salde necessaria (Santos et al., 2017).
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Figura 2 - Quadro conceptual da teoria do autocuidado de Orem (adaptado pela investigadora)

Fonte: https://nurseslabs.com/dorothea-orems-self-care-theory/

A teoria de Orem possibilita a Pessoa, familia e comunidade tomarem iniciativa,
assumirem responsabilidades, assim como empenharem-se no seu desenvolvimento,
com vista a sua saude e ao seu bem-estar. O modelo de Orem assume a Pessoa como
responsavel pelo seu autocuidado, colocando-a no centro dos cuidados de saude (Da
Silva Pereira et al., 2018; Orem, 2001; Santos et al., 2017).

As Pessoas com AR e os Profissionais de Saude consideram a experiéncia com a
AR como stressante, o que leva a um impacto negativo na comunicacdo, ferramentas e
tempo para facilitar a conversacao em torno dos objetivos a atingir (Barton et al., 2018).

Estudos realizados sobre a experiéncia das Pessoas com AR descrevem que estes,
no intuito de obterem mais conhecimento acerca da doenga, levam a cabo pesquisas,
uma vez que consideram haver lacunas por parte dos Profissionais de Saude (Barton et
al., 2018; Pedraz-Marcos et al., 2020).

Indo ao encontro desta necessidade, a EULAR enfatiza a educacdo a Pessoa como

parte integral da gestdo da AR, cujo objetivo primario € ndo sé transmitir conhecimento
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e controlo da doenca, como habilitar a mesma a gerir a sua doenca de forma ajustada a
sua condicdo e mantendo a qualidade de vida, pois reconhece a Pessoa como agente
ativo neste mesmo processo (Zangi et al., 2015).

Embora a colheita de informacgdes seja essencial para a autogestdo e a tomada de
decisGes compartilhadas, a discrepancia nas atitudes em relacdo ao objetivo do
conhecimento entre Pessoa e Profissionais de Saude pode levar a uma comunicagao
inadequada e a falta de confianca (Barton et al.,, 2018). Com o intuito de apoiar os
cuidados direcionados as Pessoas com AR, obtendo menores disparidades nos objetivos
a alcancar e, consequentemente, melhores resultados, os enfermeiros, no ambito da sua
prestacdo de cuidados de Enfermagem, podem atuar como elo de ligacao entre a Pessoa

e 0s outros elementos da Equipa Multidisciplinar (Sousa et al., 2017).

2.5. Resposta dos cuidados de Enfermagem as necessidades das Pessoas com
Artrite Reumatdéide

As necessidades anteriormente referidas e apontadas pelas Pessoas com AR,
acarretam no seu cuidado fundamental grande impacto as mesmas, sendo as atividades
de cuidado necessarias para todas as Pessoas, independentemente da sua condicao
clinica ou ambiente de saude (Feo & Kitson, 2016). Requerem-se intervencdes de
Enfermagem de elevada complexidade, definidas como qualquer intervencao realizada
por um Enfermeiro, baseada no seu discernimento e expertise clinica e que visa
aprimorar os desfechos para a Pessoa. (Henriques, 2011).

Embora o cuidado fundamental ndo seja, em si, um conceito novo, hodiernamente
tem sido dada cada vez mais atencdo a forma como esse cuidado é prestado,
particularmente pelos Enfermeiros, muito relacionado com a énfase dada ao cuidado

centrado na Pessoa (Feo & Kitson, 2016).
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O cuidado fundamental radica na habilidade dos Enfermeiros se relacionarem
com a Pessoa, uma vez que através dessa relacdo, sao capazes de reconhecer as
necessidades fundamentais de cuidado daquela, bem como ajudar a mesma a
reconhecer as suas proprias necessidades (Kitson et al., 2013).

A estrutura dos Fundamental Care consiste numa série de circulos concéntricos
que integram os elementos relacionais centrais no centro com os requisitos do sistema
externo na periferia.

Fundamental para o quadro é a relacdo estabelecida entre a Pessoa e o
Enfermeiro, baseada no compromisso do segundo em cuidar da primeira e no
compromisso de comunicar as informacdes sobre a Pessoa aos restantes elementos da
Equipa de Saude, garantindo a consisténcia e a continuidade do cuidado (Kitson et al.,
2013).

O segundo circulo remete-nos para o uso da avaliacdo inicial do Enfermeiro na
constru¢cdo de uma série de ag¢des praticas em torno dos fundamentos do cuidado,
abordando ndo sé os aspetos fisicos, mas também as dimensdes psicossociais e
relacionais do cuidado (Kitson et al., 2013).

O circulo externo de toda a estrutura reflete a co dependéncia entre a relacdo
Enfermeiro-Pessoa e o sistema ou contexto de saude mais amplo, em que 0S recursos
humanos, lideranca e questdes politicas e regulatorias mais amplas podem impactar na
qualidade do relacionamento da Pessoa/Enfermeiro (Kitson et al., 2013).

Os fundamentos fisicos do cuidado, como a dor, a mobilidade, a fadiga, que
constituem algumas das limita¢des das Pessoas com AR, tém maior impacto visivel que

os fundamentos psicossociais e relacionais, o que leva a que sejam realizados
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isoladamente de outros aspetos do cuidado, sendo este reduzido a um modelo
biomédico.

Devemos, por conseguinte, tudo fazer, pois importa que as Pessoas com AR seja
assegurado o envolvimento nas tomadas de decisao, tornando-as o centro dos cuidados,
sempre no respeito pelas suas preferéncias, necessidades e autonomia, respeitando o
compromisso patente na estrutura da comunica¢do com a restante Equipa de Saude.

O desafio para a Pessoa, Enfermeiro e sistema de saude é ser capaz de passar por
cada uma dessas etapas, a fim de alcancar melhorias duradouras e sustentaveis nas
experiéncias das Pessoas com os fundamentos do cuidado.

Nos cuidados fundamentais centrados na Pessoa, os objetivos e os resultados
para a Pessoa com AR e para o Enfermeiro sdo alcancados através da gestao ativa do
processo que envolve a parceria Enfermeiro/Pessoa, integrando trés dimensdes centrais:
estabelecer a relagdo, integrar o cuidado fundamental no plano de cuidados e assegurar
que o cenario ou contexto onde o atendimento é realizado e coordenado é propicio para
alcancar os resultados (Kitson, 2018).

A limitagdo para as Pessoas nos seus cuidados fundamentais, na sua necessidade
de ajuda e de autocuidado, leva a que os programas de autogestdao sejam uma
abordagem cada vez mais usada, pois importa melhorar a sua autoeficacia e o seu bem-
estar, permitindo a sua capacitacdo e consequente participacdo ativa na gestao da sua
propria doenca e incluindo varios componentes interativos que visam mudancas de
comportamento (lefevre-colau et al., 2014). Assim, sustentar-nos-emos no Behavioral
Change Taxonomy (BCT) - Técnicas para mudanca de comportamento para o desenho da

intervencdo.
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3. eHealth

A conceptualizagdo eHealth reflete a aplicacdo das ferramentas digitais e de
comunicacdo em suporte a saude e setores correlatos (WHO, 2019).

A telemedicina, identificada como um dos eixos direcionados a melhoria e a
eficacia da qualidade na atencdo primaria a saude, pretende fornecer servi¢os
especializados centrados na Pessoa, inexistentes em algumas regides, nelas faltando
também recursos humanos. Frequentemente é descrita como um servi¢o sustentavel
com um papel importante nos sistemas de saude, pois ajuda a colmatar barreiras,
aumenta o acesso aos cuidados e apoia emergéncias, resultando em custos importantes
(Maia et al., 2019).

Lapdo destaca que as inovagdes tecnoldgicas abrem portas para servicos digitais
emergentes, possibilitando uma participagdo mais proativa dos usuarios no controle da
propria saude (Lapdo, 2019). As intervencbes e-nursing, aqui incluidas, tém como
finalidade fornecer, de forma sistematica, suporte educativo e interven¢des em saude, de
modo a aumentar a capacidade e confianca dos utentes na gestao dos seus problemas,
0 que permite melhorar a compreensdo sobre a sua condi¢do de saude, a avaliagdo do
progresso e problemas decorrentes da sua patologia, o estabelecimento de metas que
permitam a mudanca de comportamentos e o aprimoramento de habilidades de
resolucao de problemas.

Desta forma, as Pessoas sdo orientadas a desenvolverem capacidades de
autogestdo e a modificarem comportamentos de autocuidado, lidando com situa¢des
cronicas (Solomon et al., 2012).

A revisdo da literatura suporta varios pontos fortes do desenvolvimento das

intervencdes e-nursing relacionados com areas de conteldo e estruturas orientadas pela
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teoria, flexibilidade e conforto, consisténcia e menor custo na implementa¢do da
intervencdo. A flexibilidade permite que exista acesso as intervencdes,
independentemente do tempo, das limita¢des geograficas e de mobilidade, controla
fatores relacionados com a aprendizagem, como o conteudo, o horario, o local, a
velocidade e utiliza fun¢des multimédia como o som, imagens e animacgdes. O conforto
radica na partilha das suas experiéncias e opinides através do anonimato. A consisténcia
permite a continuidade dos cuidados e servicos, através de conteudo consistente e
padronizado (Im & Chang, 2013).

Marques, Gregorio, Pinheiro, Pévoa, Da Silva, & Lapdo (2017) remetem para uma
Enfermagem do futuro sustentada por profissionais cada vez mais capacitados e focados
na pratica avancada, cujo conhecimento apoiara a sua lideranca na reorganizacdo da
pratica dos cuidados, em parceria com outros profissionais e com maior proximidade aos
usuarios dos servicos de saude. A adoc¢ao de medidas terapéuticas sera facilitada pelos
sistemas digitais mediante os protocolos clinicos “inteligentes”, consensualizados
interprofissionalmente e que permitirdo, de forma transparente, evidenciar o trabalho de
equipa, com vinculacdo mais efetiva ao usuario do Servico de Saude (Marques et al.,
2017).

Neste ambito, a Direcao-Geral da Saude de Portugal, em 2019, defendia ser este
um caminho com um grande potencial nas areas da prevenc¢do da doenca, prote¢do e
promoc¢do da saude, sendo fundamental assegurar a cooperacao interdisciplinar
adaptada as necessidades das Pessoas, por forma a evitar o aumento das desigualdades
em saude. E, no entanto, imprescindivel reconhecer que nem toda a populacdo esta
familiarizada com o mundo digital e que embora muitas Pessoas usem meios digitais para

gerir a sua saude, também ha grupos de Pessoas idosas vulneraveis ou de origens
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socioecondmicas desfavorecidas, que ndo usam esses meios, por terem acesso limitado
aos mesmos, ou devido aos baixos niveis de e-literacia em saude (DGS, 2019).

A e-literacia em saude pressupde a competéncia para pesquisar, encontrar,
estimar e avaliar, integrar e aplicar os ganhos obtidos a partir do ambiente eletronico,
com vista a resolu¢do de problemas de saude. Tal competéncia requer a capacidade de
trabalhar também com novas tecnologias, pensar criticamente sobre questdes
relacionadas com os média e com a ciéncia, bem como navegar num vasto leque de
ferramentas e fontes de informacao, com vista a adquirir a informag¢do necessaria para a
tomada de decisdo. Poe sua vez, a tomada de decisdo informada requer que as Pessoas
possam adequadamente aceder, compreender e processar informagdes sobre saude, a
fim de fazerem face as suas necessidades (Norman & Skinner, 2006a, 2006b).

As Pessoas com AR tomam, diariamente, muitas decisdes sobre a sua doenca, pelo
que um programa de autogestao online, adaptado ao computador, poderia apoiar a
tomada de decisdo. Todavia, o seu desenvolvimento requer a participacdo ativa das
mesmas (Zuidema et al., 2015).

A e-literacia em saude é vista como uma oportunidade nas areas da prevencao da
doenca, da protecao e promoc¢do da saude (DGS, 2019), sendo que no desenvolvimento
de interven¢des de Enfermagem baseadas nas novas tecnologias se torna crucial
conhecer os niveis de e-literacia em saude das Pessoas com AR.

Tendo em conta a informacdo exposta e evidenciando-se na literatura cientifica
uma lacuna de conhecimento quanto a associacdo entre as caracteristicas
sociodemograficas (sexo, idade, nivel de escolaridade, zona de residéncia e atividade
profissional) e os niveis de e-literacia em saude das Pessoas com Artrite Reumatdide,

objetivamos, com o presente estudo, verificar essa mesma relacao.
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3.1. Telessaude em Reumatologia

A telessaude tem sido utilizada em Reumatologia desde a década de 1990 como
uma variacao do modelo de atendimento presencial para doentes selecionados (Oh et al.,
2022), havendo sido a sua aplicacdo amplamente utilizada para estender a presta¢ao de
cuidados em areas rurais e remotas (Ahmed et al., 2022).

Anteriormente, a telessaude por telefone ou videoconferéncia revelava a
viabilidade de ver um espectro de doenc¢as reumatologicas semelhante as consultas
presenciais, tendo, por conseguinte, sido acompanhada pela adocdo gradual da
videoconferéncia possibilitada pelo avanco da tecnologia na década de 2000 (Oh et al.,
2022).

Tendo a telessaude sido amplamente adotada como um método que permite a
gestdao continua de doencas para Pessoas com Artrite Reumatdide, muitos desafios
logisticos acompanham o uso da mesma, incluindo a avalia¢do regular da atividade da
doenca da Artrite Reumatoide e do estado funcional, centrais para a gestdo da AR
(England et al., 2021).

A recente adog¢do da telerreumatologia, precipitada pela pandemia, oferece o
potencial de aumentar o acesso aos cuidados de Reumatologia e atingir areas até entao
carentes da almejada obtenc¢do da equidade em saude, estado que foi descrito pela OMS
como a auséncia de disparidades injustificadas, evitaveis ou corrigiveis entre populacdes
especificas delineadas por uma dimensdo de desigualdade como a geografia (WHO,
2021).

A conquista do acesso equitativo aos cuidados de Reumatologia, dentro e entre

paises, € uma meta atraente que pode ser melhorada com a telessaude apropriadamente
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implantada, devendo a qualidade do atendimento recebido pelas Pessoas via telessaude
ser equiparado ao atendimento presencial no que respeita aos resultados clinicos e
relatados pelas mesmas, as medidas de qualidade de vida e aos scores de satisfacdo da
Pessoa (Ahmed et al., 2022).

Se, por um lado, a teleconsulta permite uma maior acessibilidade aos cuidados de
saude, sobretudo em centros que abrangem dareas extensas, ela é a nivel da
reestruturacao da atividade assistencial relativamente satisfatéria na orientacdo de
doentes estaveis e menos graves. Sendo o exame fisico um elemento basilar na consulta
Reumatoldgica, consideramos a introducao da teleconsulta um sério desafio, pelo que o
recurso a mesma deve ser ponderado e acompanhado de um investimento em melhores
infraestruturas de apoio uma vez que trata da educacdo da Pessoa ao longo deste
processo evolutivo (Fernandes et al., 2020; Oh et al., 2022).

Assim, sdo necessarias orientacbes sobre a integracdo da telessaude no
atendimento clinico de Pessoas com Artrite Reumatdide.

O Colégio Americano de Reumatologia (ACR) forneceu recentemente uma
atualiza¢do sobre as medidas de atividade e estado funcional da AR, referindo que estas
podem ser adaptadas para uso em configura¢des de telessaude para apoiar cuidados
clinicos de alta qualidade. Consequentemente, urge levar a cabo pesquisas adicionais
para entender melhor como as configuracbes de telessaude podem afetar a validade
dessas mesmas medidas (England et al., 2021).

Também a Liga Europeia contra as Doencas Reumaticas definiu alguns principios

a ser considerados no uso da telessalde (de Thurah et al., 2022), nomeadamente:
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Principios gerais

O atendimento personalizado, combinado com atendimento remoto e presencial,
deve ser baseado na tomada de decisdo compartilhada, bem como nas
necessidades e preferéncias das Pessoas com doencas reumaticas e
musculoesqueléticas (DRM).

O atendimento remoto para Pessoas com DRM pode ser prestado por todos os
membros da Equipa de Saude usando uma variedade de técnicas de telessaude.
Intervenc¢des de telessaude devem ser desenvolvidas em colaboracdao com todas
as partes interessadas, incluindo a Equipa de Saude, cuidadores e Pessoas com
DRM.

Os membros da Equipa de Saude envolvidos em intervenc¢des de atendimento
remoto devem ter equipamentos e treino adequados, bem como habilidades de

telecomunicacdes.

Principios especificos a ser considerados

A pré-avaliacao por telessaude pode ser considerada para melhorar o processo de
encaminhamento a Reumatologia e auxiliar na priorizacdo de Pessoas com
suspeita de DRM.

A Telessaude pode auxiliar nos processos de pré-diagndstico de DRM, senso que
o diagnostico deve ser estabelecido aquando de uma visita presencial.

A decisdo de iniciar drogas modificadoras da doenca deve ser feita numa visita
presencial. A telessaude pode ser usada para educacao sobre medicagdo, gestao

e facilitacdo da adesdo terapéutica.
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4. Modifica¢bes de dose ou suspensdo de medicamentos modificadores da doenca,
bem como adi¢do de analgésicos, AINEs ou glicocorticoides podem ser discutidos
com Pessoas com DRM usando a telessaude.

5. . Atelessaude pode ser usada para monitorizar sintomas, atividade da doenca e
outros resultados.

6. A telessalde pode ser usada para discutir a necessidade de uma consulta
presencial ou outras intervencdes.

7. A telessaude deve ser considerada para intervencdes nao farmacolégicas,
incluindo, mas ndo se limitando a, educa¢do sobre doencas, aconselhamento
sobre atividade fisica e exercicios, estratégias de autogestdo e tratamento
psicolégico.

8. As barreiras ao atendimento remoto devem ser avaliadas e resolvidas sempre que
possivel.

9. As Pessoas com DRM e que usam atendimento remoto devem receber treino no

uso da telessaude.

A satisfagdo das Pessoas com DRM sobre o uso da telessaude é elevada em varios
estudos, destacando-se a melhoria na relacdo custo-beneficio e acessibilidade a

especialistas(Oh et al., 2022).

3.2. Telessaude em Portugal
A telessaude tem sido reconhecida internacionalmente pelos diferentes Sistemas
de Saude como uma oportunidade para enfrentar os grandes desafios da promocao e

atencdo a saude, uma vez que, além de permitir a superacdo de barreiras geograficas e
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monitorizacdo continua, também facilita a troca de informacBes e uma melhor
comunicacdo. Assim, em Portugal e em similitude ao que ocorre noutros paises, surgem
multiplas iniciativas de novos modelos de presta¢ao de cuidados de saude baseados no
conceito de telessaude, tanto no servi¢o publico como no privado (Martins et al., 2019).

Também a nivel legislativo bem como em programas prioritarios em saude
emanados pelos 6rgdos centrais, se encontra bem patente a importancia da telessaude.

A atual Lei de Bases da Saude, mais precisamente na base 16 e no que concerne
as tecnologias da informacdo e comunicac¢do, refere que estas sdo instrumentais a
prestacdo de cuidados de saude, desde que utilizadas numa abordagem integrada e
centrada nas Pessoas, com vista a melhoria da prestacao de cuidados de saude, a
salvaguarda do acesso equitativo a servicos de saude de qualidade e a gestdo eficiente
dos recursos. Devem ser desenvolvidas com vista a melhorar o acesso das Pessoas aos
Servicos de Saude e presta¢des conexas, a maximizar as condi¢des de trabalho dos
profissionais e a eficiéncia das organiza¢des, devendo, por isso, o Estado promover a sua
utilizacdo eficiente no ambito da saude e da prestacao de cuidados, tendo em atencdo a
necessidade da protecdo dos dados pessoais, da informac¢do de saude e da
ciberseguranca ("Lei n.° 95/2019, de 4 de setembro," 2019).

Algumas das recomendacdes prioritarias da OCDE para Portugal prendem-se com
o reforgo de politicas de saude e maior adesdo as tecnologias digitais, através da melhoria
das infraestruturas e do desenvolvimento de determinadas competéncias,
particularmente no que respeita a expansao da cobertura dos programas de formacao
digital e a dotagdo da populacdo com competéncias digitais e basicas para que todos

possam usufruir dos beneficios da transi¢do digital (Europeu, 2021).
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Sendo a politica de saude de natureza evolutiva, imp&e-se a sua adaptagao
incessantemente as condicdes, necessidades e recursos da realidade nacional. O
contexto da pandemia e o seu impacto a curto, médio e longo prazo tem sido um repto
adicional no processo de selecdo de estratégias de intervencdo, mas a par dos desafios
emergem também oportunidades, das quais se destaca a transicao digital, preservando,
no entanto, o possivel agravamento das desigualdades, seja por um acesso diferenciado
da populacao aos recursos digitais, seja por uma literacia digital diferenciada.

Neste contexto, no ambito do Plano Nacional de Saude 2021-2030, foram
definidos varios mecanismos de apoio substanciais a implementacdo das estratégias
selecionadas, nomeadamente o reforco das colaboracdes internas e externas, o sistema
integrado de informacdo em saude e transicdo digital, objetivando a melhoria continua
da qualidade do planeamento em saude, a sua abordagem e investimentos de acordo
com as desigualdades, para financiamento capaz, planeamento e investimento em
recursos humanos e infraestruturas, entre outros (Freitas et al., 2022).

Também o Plano Nacional para a Seguranca dos Doentes, no seu pilar
“Comunicagao” tem como objetivo desenvolver e implementar estratégias e ferramentas,
utilizando meios digitais para promover boas praticas clinicas e de gestdo, como a
integracdo de meios de comunicacdo digitais e sistemas para agregar dados clinicos das
Pessoas e garantir que essas informacdes estejam disponiveis de forma célere e oportuna
para os profissionais de saude (Martins et al., 2019).

Aintegracdo de conceitos e diretrizes para o incremento da qualidade e seguranca
em saude, como os modelos de telessaude, é condicionada por variaveis externas ao
processo de desenvolvimento tecnoldgico, que devem ser interpretadas como desafios

para a implementacdo dessa ferramenta, a saber: o nivel de conhecimento digital do

59



cidaddo, a articulagdo dos profissionais de tecnologias da informacdo com os
profissionais de saude; criacdo de programas de formag¢do para profissionais de saude
nesta area, estabelecimento de um plano de cuidados Pessoais com a Pessoa alvo dos
cuidados; promoc¢ao do domicilio como nivel de cuidado; definicdo de padrdes para
garantir a qualidade dos cuidados prestados e sustentados por monitoriza¢do remota; a
ndo substituicdo da interacdo Pessoal entre o profissional de saude e o paciente e
cuidador/familia; a definicdo de processos seguros; a protecdao de dados Pessoais
(Martins et al., 2019).

Munidos deste conhecimento, tém surgido, em numero crescente, iniciativas
estratégicas para o desenvolvimento da telessaude em Portugal.

As primeiras experiéncias de telessaude relatadas em Portugal surgiram em 1998,
na regiao Centro, com teleconsultas na area da cardiologia pediatrica e, no Alentejo, com
uma rede de telemedicina entre cuidados primarios e hospitalares (SPMS, 2022).

O reconhecimento da proeminéncia da telessaude como estratégia de promocdo
do acesso e da equidade na saude em Portugal foi alcancado através de quatro iniciativas
governamentais, tendo sido estabelecidos, desde 2001, quatro grupos de trabalho para
a investigacao e implementacdo da telemedicina em 2001, 2005, 2007 e 2012 (cf. Figura
3), responsaveis pela realizacdo de recomendacdes, inicialmente quanto as condi¢des
necessarias para a telessaude e, posteriormente, quanto a sua operacionaliza¢ao (SPMS,
2022).

Em outubro de 2016, conforme a resolucdo n.° 67/2016, o Conselho de Ministros
estabeleceu o Centro Nacional de Telessaude (CNTS) dentro do SPMS, E.P.E. Essa entidade
foi encarregue de impulsionar a Telemedicina e a implementacdo das Tecnologias de

Informacdo e Comunicagdo. Essa iniciativa visava reformar os cuidados de saude,
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buscando uma melhor coordenacado, integracao e qualidade nos atendimentos. (Martins
et al., 2019) (cf. Figura 3).

A SPMS e a CNTS também sdo responsaveis pela elaboracdo do Plano Estratégico
Nacional para a Telessaude para discussdo com o Ministério da Saude. O Plano
Estratégico Nacional para a Telessaude esta alinhado com o Plano Nacional de Saude, o
Programa do Governo e o quadro e estratégia de politica da Saude 2020. O CNTS também
fornece recursos para auxiliar os Profissionais de Saude na implementacao e gestao de
servicos de telessaude, incluindo um kit de ferramentas para ajudar os provedores a

adotarem as teleconsultas (Hashiguchi, 2020).

2. Evolucao da Telessaude em Portugal
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Figura 3 - Evolucdo da Telessatide em Portugal

Fonte: Servigos Partilhados do Ministério da Saude

https://www.cnts.min-saude.pt/2021/07/20/evolucao-da-telessaude-em-portugal/

Durante todo o periodo em que foi desenvolvido este estudo, ocorreram varias
atividades de telessalde em Portugal, grande parte delas alicercadas em projetos locais

ou piloto e em areas muito especificas da pratica da medicina. Sao disso exemplo alguns
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projetos do modelo de videoconsultoria para Médicos e Doentes, como o centro Clinico
Digital do Hospital da Luz, aplicado numa panoéplia de especialidades clinicas (Ferreira,
2020).

No ambito das teleconsultas, a rede do Alentejo envolveu consultas de diversas
especialidades e uma rede de teleformacao. O telerrastreio dermatoldgico tornou-se uma
atividade nacional, iniciaram-se estudos-piloto para a telemonitorizacdo na Doenca
Pulmonar Obstrutiva Cronica, Insuficiéncia Cardiaca Congestiva e Status Pos Enfarte
Agudo do Miocardio (SPMS, 2022).

O uso da telemedicina e da telessaude é também viabilizado por meio de inumeras
estratégias, documentos e tecnologias, incluindo: a ENESIS (Estratégia Nacional para o
Ecossistema de Informacdo em Saude); o SIMPLEX e particularmente o Simplex + Saude
(Programa Nacional de Modernizacdao do Estado, na area da saude); a RIS (Rede de
Informatica em Saude); o PEM (Prescricao Médica Eletrénica); o RSE (Registro Eletrénico
de Saude) acessivel ao cidaddo; um sistema de referéncia embutido no EHR; uma
plataforma para teleconsultas em tempo real (EHR Live!); e o eBoletim (Registo Digital de
Vacinas) (Hashiguchi, 2020).

Além das atividades desenvolvidas internamente, também existiu uma expansao
internacional, através da definicdo de um roteiro estratégico para a telessaude na
Comunidade de Paises de Lingua Portuguesa e da realizacdo de teleconsultas de
Cardiologia para estes paises (SPMS, 2022).

Embora todas essas iniciativas resultem da necessidade de fornecer a conexao
mais facil e conveniente entre Pessoas e Profissionais de Saude, tida agora como fator

essencial na promocdo da saude da Pessoa, muitas considera¢des morais, éticas e de
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seguranca estdo a ser tidas em conta, conhecendo-se mesmo o seu aumento (Ferreira,
2020).

O Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida, em 29 de junho de 2020,
pronunciou-se sobre as aplicacdes digitais moveis para controlo da transmissao da covid-
19: aspetos éticos relevantes. Referiu que, para reconhecer um beneficio de valor para
toda a sociedade nesta forma de rastreamento de contagio, é necessario cumprir certas
condi¢des relacionadas com a existéncia de tecnologia adequada e com a utilizacao
voluntaria e informada das aplica¢cdes (CNECV, 2020).

A problematizacdo classica recai, geralmente, no ambito da ponderacao entre o
“poder fazer” que a ciéncia e a tecnologia conquistam, e o “dever fazer” que a ética
fundamenta. Outro tipo de preocupacdo ética, que ndo foi suficientemente abordada no
contexto atual, refere-se ao alto valor econémico decorrente do desenvolvimento de
tecnologias em saude. Este valor pode influenciar a direcdo do desenvolvimento, as
formas de comunicacdo, a inovacao cientifico-tecnoldgica e as areas de aplicagdo
destacadas. E essencial determinar como agir para garantir o respeito continuo aos
direitos humanos e reduzir as assimetrias, tanto a nivel nacional como global (CNECV,
2020).

Apesar da inser¢do e do desenvolvimento de ferramentas de telemedicina em
determinados contextos se ter tornado uma realidade nacional, a sua extensdo aos
diferentes niveis de cuidados é ainda um desafio, pois a implantagdo de modelos de
telessaude apenas fara sentido se agregar valor a saude das Pessoas, garantindo assim
os principios de humanizacao, qualidade e seguranca dos cuidados (Lebre et al., 2022). A
introducdo de mecanismos inovadores devera contribuir para o modelo de cuidados

personalizados, também eles centrados na Pessoa, acompanhando as alteracdes
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demograficas e a inovacdo biotecnoldgica, as expetativas das Pessoas e a capacitacao dos
servicos para a demonstracao de resultados assentes em principios de qualidade na
salde (Lebre et al., 2022; Martins et al., 2019).

Assim, o envolvimento de todos neste processo e na sua implementacdao é

necessario para alcancar a saude sustentavel.

3.3. Telessaude e Autogestdo da Doen¢a Cronica

As necessidades das Pessoas com AR sdo sentidas no seu quotidiano, obrigando-
0s a gerir a sua doenca e as limitagdes que ela traz no dia a dia (Zuidema et al., 2015).
Paralelamente, os utentes descrevem, frequentemente, os cuidados usuais como um uso
ineficiente e excessivo do seu tempo, particularmente os que estdo empregados (McBain
et al., 2018).

As tecnologias de informacdo e comunicacdo (TIC) poderdo ter um papel
primordial na promoc¢do de cuidados de saude centrados na Pessoa e na melhoria da
qualidade em saude (Laranjo, 2015), pois facilitam a diminuicdo da distancia fisica entre
profissionais e utentes, quando estes mais precisam. Por conseguinte, um programa com
interven¢des eNURSING facilita a Pessoa avaliar a atividade da doeng¢a e comunica-la por
meio de um aplicativo a sua Equipa de Saude, a fim de possibilitar a revisdo do tratamento
nos momentos mais adequados (Zuidema et al., 2015).

A Telessaude é um campo Unico que utiliza tecnologias inovadoras para melhorar
o atendimento a Pessoa e, assim, aprimorar a seguranca, patente nos cuidados
fundamentais. A utilizacdo de tecnologias, desde o uso do telefone ao uso dos
computadores de forma presencial ou ndo, sera certamente, no futuro, ainda mais

promissora (Schlachta-Fairchild et al., 2008; WHO, 2019).
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O uso do eNURSING é definido como o uso da tenologia para transmitir o cuidado
de Enfermagem e conduzir a pratica da mesma (Schlachta-Fairchild et al., 2008) entre um
prestador de cuidados de saude com outro ou com um utente, quando separados pela
distancia. Pode ocorrer em tempo real, de forma sincronizada (como, por exemplo, por
telefone ou pelo uso de um link de video), ou entdo de forma forma assincrona, isto &,
quando uma consulta/questdo é enviada e uma resposta é fornecida posteriormente,
através de, por exemplo, e-mail (WHO, 2022). Surge como uma necessidade no mundo
moderno com um impacto significativo na gestdo da doenca, tornando-se uma solugao
para melhorar a eficiéncia da saude.

nou

O termo e-pacient representa utentes “equipados”, “emancipados” e “envolvidos”
na sua prépria saude, capazes de utilizar as TIC para participarem ativamente nos
cuidados de saude, vendo o Profissional de Saude como um parceiro nos seus cuidados
(Laranjo, 2015).

Transportando esta designacdo para o eNURSING, poderemos assistir a
profissionais e utentes equipados, emancipados e envolvidos, numa relacdo de parceria
que visa a melhoria ndo sé da presta¢do de cuidados, mas acima de tudo da qualidade
de vida do utente ao cultivar a proximidade relacional e de cuidados, a partilha da tomada
de decisdes e a responsabilidade.

Com foco na educa¢do da Pessoa, também a EULAR defende que o uso de
plataformas de telessaude introduziu novas possibilidades na comunicacdo e

transmissdo de informacdo (Zangi et al., 2015).

Na pratica clinica portuguesa, sdo ja desenvolvidas algumas intervencdes
eNURSING, como o uso do contacto telefénico, que permite a Pessoa esclarecer

algumas duvidas e, por parte do Profissional de Saude, receber o devido
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aconselhamento. Existe, também, uma plataforma, o reuma.pt, que é uma base
de dados nacional. Esta permite a ado¢do de protocolos de monitoriza¢ao de
doentes com informacdo partilhada entre os varios centros Reumatolégicos do
pais e da acesso aos mesmos para o preenchimento online de questionarios e
alguns dados sobre a sua evoluc¢do, possibilitando-nos partir de uma base ja
estabelecida e desenhar intervencfes que, eventualmente, a completem.
Conclui-se esta introducdo referindo que a presente tese se divide em duas
partes. A primeira é constituida pela atual introdu¢dao que exp8e o estado da arte
no que concerne a Artrite Reumatoide e a telessaude. A segunda apresenta a
contribuicdo empirica, onde delineamos a metodologia de intervencdes
complexas adotada, bem como os diversos estudos que integram o seu
desenvolvimento. Prosseguimos com o esquema da investigacdo e finalizamos

com uma conclusao integradora.
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Parte Il - Contribuicao Empirica

A investigacdo clinica em Enfermagem possibilita a adaptacdo de intervencdes
cada vez mais complexas as necessidades das Pessoas, contando atualmente com novas
abordagens ontoldgicas, epistemoldgicos e metodoldgicas que sdo implementadas no
desenvolvimento e avaliacdo de interven¢des complexas em saude, que permitem
colocar a investigacdo em perspetiva em termos de qualidade, medidas de pesquisa e

determinar e comparar a eficacia das intervenc¢des (Henriques, 2015).

1. Metodologia Geral

A metodologia por nds adotada consistird no uso de métodos mistos, que
compreende o uso de métodos quantitativos e qualitativos num Unico estudo ou série de
estudos (Tariqg & Woodman, 2013), facilitando a de algumas questdes de pesquisa mais
amplas, complexas e multifacetadas, do que usando apenas métodos quantitativos ou
qualitativos, podendo estas, desta forma, ser melhor exploradas (Tarig & Woodman,

2013).

1.1. Questdes de Investigacdo
Na procura de respostas orientadoras da pratica clinica, equacionamos as

seguintes questdes de investigacdo:

Qual a efetividade da construcéo de um Programa de Saude Digital na qualidade de
vida e autocuidado das Pessoas com Artrite Reumatoide?
e Qual a capacidade funcional das Pessoas com Artrite Reumatoide?

e Que nivel de qualidade de vida manifestam as Pessoas com AR?
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e Qual o nivel de ansiedade e depressao das Pessoas com AR?

e A incapacidade nos seus autocuidados, a depressdo e a ansiedade
influenciam a qualidade de vida das Pessoas com AR?

e Qual o nivel de literacia das Pessoas com AR?

e Qual o nivel de literacia digital das Pessoas com AR?

e A literacia demonstrada pelas Pessoas com AR influencia a sua literacia
digital?

e Qual o nivel de satisfacdo das Pessoas com AR com os cuidados prestados?

e Qualapercecdo das Pessoas com AR sobre as barreiras associadas a gestao
da sua doenca?

e Como gerem as Pessoas com AR as suas limitacdes?

e Que percecdo manifestam as Pessoas com AR e os Profissionais de Saude

sobre a implementacao da telessaude na gestao da AR?

1.2. Objetivos da Investigacdo
O objetivo do nosso estudo é: Desenvolver um programa de saude digital, abordando
a qualidade de vida e monitorizagdo das Pessoas com AR.
e Avaliar a capacidade funcional em Pessoas com AR;
e Avaliar a presenca ou ndo de sintomas de ansiedade e depressdao em
Pessoas com AR;
e Avaliar o nivel de qualidade de vida manifestado pelas Pessoas com AR;
e Avaliar a satisfacdo das Pessoas com AR relativamente aos cuidados
prestados;

e Avaliar o nivel de literacia das Pessoas com AR;
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e Avaliar o nivel de literacia digital das Pessoas com AR;
e Desenhar a intervencdao suportada num sistema de informacao voltado
para a literacia em saude, autocuidado, qualidade de vida e monitoriza¢do

das Pessoas com AR.

1.3. Tipo de estudos conceptualizados na investigacéo

A complexidade dos cuidados de saude traduz-se nos seus aspetos qualitativos e
quantitativos, conduzindo a necessidade ndo sé do desenvolvimento de estudos
controlados e aleatorizados, mas também a oferta de cuidados essenciais ou
fundamentais levados a cabo pelos Enfermeiros. A estes compete investigar e por em
pratica cuidados essenciais, de modo que seja possivel identificar e integrar a
complexidade das intera¢des no desenvolvimento de uma intervencao, no desenho da
avaliacao e na publicacdo dos estudos (Henriques, 2015; Mohler et al., 2015).

A saude das Pessoas com AR, face a cronicidade da patologia, as limitaces que
impactam a qualidade de vida e a presenca de outras comorbilidades muitas vezes
relacionadas com o préprio envelhecimento, podem suceder em diferentes contextos
(cuidados em casa, cuidados agudos, cuidados na comunidade, cuidados de longa
duracdo ou cuidados paliativos) e requer interven¢bes complexas, podendo as
intervenc¢des de Enfermagem obter ganhos em saude nas Pessoas.

Craig et al. definem interven¢des complexas como uma combinag¢do de a¢des que
contém um conjunto de elementos com potencial de interacdo entre eles e que, aplicados
a um grupo de Pessoas, produzem um ou mais resultados com beneficios para a saude

daquelas (Craig et al., 2016).
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A complexidade das questdes de saude exige que os Enfermeiros desenvolvam
estudos e que apliguem os seus conhecimentos na pratica clinica (Henriques, 2015).

As intervenc¢des de Enfermagem sdo formadas por varios constituintes interativos
e, portanto, designadas como “complexas”. O desenvolvimento, teste, avaliacdo e
implementacdo dessas interven¢des abrangem multiplas fases metodolégicas (Richards
& Hallberg, 2015).

Para assegurar a relevancia clinica e o rigor da intervencdo eNURSING, o seu
desenho e desenvolvimento serdo guiados pelo quadro do Medical Research Council
(MRC) para interven¢bes complexas (Craig et al., 2008; Mohler et al., 2015), que engloba
quatro passos: o desenvolvimento de intervencdes de telessaude para melhorar os
niveis de literacia em saude, autocuidado e qualidade de vida em Pessoas com Artrite
Reumatodide; a viabilidade/pilotagem, por forma a testar as intervenc¢des desenvolvidas;
a avaliagao das intervencdes e a sua implementacao (Richards & Hallberg, 2015).

Os passos serao harmonizados com a Metodologia de Pesquisa Design Science
(DSRM), com o objetivo de apoiar o projeto e implementacdo da plataforma digital que
suporta a intervencdo (Lapdo et al., 2017), envolvendo seis etapas sequenciais:
Identificar o problema e motivar, definir objetivos e uma solugao, desenho e
desenvolvimento, demonstracao, avaliacdo e comunicagao (Peffers et al., 2007) (cf.

Figura 4).
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Desenvolvimento Viabilidade / Pilotagem

1.Identificar Problema e Motivarw
2. Definir objetivos e uma Solucéao
3.Desenho e Desenvolvimento

#(4. Demonstracao
;D‘?

Medical Research
Council (MRC)
&
Metodologia de
Pesquisa Design
Science (DSRM)

A

‘6. Comunicacao :: (5. Avaliagao

Implementacao Avaliacao

Figura 4 - Medical Research Council (MRC) & o Design Science Research Methodology (DSRM)

No decurso do programa de Doutoramento em Enfermagem, dada a limitacdo
temporal, apenas iremos desenvolver a primeira fase, o desenvolvimento. Para isso
realizamos uma série de estudos que nos permitem desenhar a intervencdo atraves da
identificagdo do problema, da identificacdo sistematica da evidéncia, da identificacdo da
teoria, da determinacao das necessidades, da verificacao da pratica e do contexto e do
modelar de processos e resultados (Bleijenberg et al., 2018).

Nos préximos pontos, iremos apresentar os estudos que pretendemos realizar,

enquadrando-os no primeiro ponto do MRC e respetivos pontos do DSRM.

1.3.1. Estudos inerentes a fase de desenvolvimento, segundo o Medical
Research Council.
Desenvolvimento de uma intervencdo eNURSING com Pessoas com AR:

continuidade de cuidados
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Identificar problema e motivar (DSRM)

Estudo

Objetivos

1.Definir o problema especifico de pesquisa e

justificar o valor de uma interven¢do eNURSING

Definir e quantificar o problema.

Entender porque o problema é causado e
sustentado.

Analisar se é passivel de mudanca e, em caso

afirmativo, em que medida.

2.Revisdo Sistematica da Literatura:
Efetividade das interven¢des de telemedicina no
impacto da Artrite Reumatoide: uma revisao

umbrella

Avaliar a efetividade das intervencdes de
telemedicina no autocuidado, gestdo da dor e
da fadiga, literacia e qualidade de vida nas

Pessoas com AR.

Definir objetivos e uma solu¢éo (DSRM)

Estudo

Objetivos

3. Focus Grupo com Pessoas com AR
4. Focus Grupos com Profissionais de Saude, peritos

em Reumatologia e/ou Gestdo da Doenga Crénica

Identificar e compreender, num grupo de
Pessoas com Artrite Reumatéide com 18 ou
mais anos, que necessidades apresentam na
gestdo da sua doenga, da literacia e da
qualidade de vida.

Determinar/Validar, num grupo de Pessoas
com AR, as interven¢des necessarias a uma
mais facilitada continuidade de cuidados.

+ Identificar e compreender, num grupo de
Profissionais de Saude que trabalham na area
da Reumatologia, as suas percec¢des sobre as
necessidades e desafios que as Pessoas com
Artrite Reumatdide enfrentam na gestdo da sua
doencga, da literacia e da qualidade de vida. *
Determinar/Validar, junto a um grupo de
Profissionais de Salde especializados em
Reumatologia, as estratégias e intervencgdes
que consideram essenciais para uma eficaz
articulacdo entre os cuidados diferenciados e
os cuidados de saude primarios na assisténcia

as Pessoas com AR.
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Desenho e Desenvolvimento (DSRM)

Estudo Objetivos

5. Criar o programa para a prestacdo de cuidados | ¢ Desenhar um Servico de Enfermagem online,
de Enfermagem baseado numa plataforma de software para

melhorar a autogestdo das Pessoas com AR.

1.4. Procedimentos éticos e formais

A ética é parte integrante de qualquer investiga¢do, alcancando-se a exceléncia
através desta, central para a integridade cientifica, estando todos os projetos de
investigacao sujeitos a mesma. S3o cinco os principios ou direitos fundamentais
aplicaveis aos seres humanos, determinados pelos codigos de ética: o direito a
autodeterminacdo, o direito a intimidade, o direito ao anonimato e a confidencialidade, o
direito a prote¢do contra o desconforto e o prejuizo e, por fim, o direito a um tratamento
justo e leal (Fortin, 2009).

Desde a sele¢do do problema para estudo até a publicacdo de resultados em todas
as etapas do processo de investigacdo devem-se salvaguardar os requisitos éticos. Assim,
garantindo a nao conflitualidade de interesse do investigador, nortedmo-nos pelos
principios acima descritos, elaborando consentimentos informados de acordo com a
norma n° 015/2013 da DGS, atualizada a 04/11/2015 (cf. Anexo |), solicitando as
autoriza¢gdes dos autores para a aplicacdo das escalas utilizadas, as quais tivemos
resposta positiva (cf. Anexo IV a IX). O estudo foi aprovado e registado, com parecer
favoravel, pela Universidade de Lisboa e no RNTD de Portugal, identificador TID
101622929. A investigacdo foi submetida & apreciacdo da Comiss&o de Etica em Saude da
Unidade Hospitalar de referéncia (n° de referéncia 03/20/05/2019) e obteve parecer
favoravel.
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No que concerne aos estudos qualitativos integrantes da metodologia de
interven¢cdes complexas utilizados, abarcamos técnicas metodologicas 6timas,
representativas do processo de pesquisa em detalhe (Whittemore et al., 2001),
demonstrando, desta forma, a integridade e rigor das decisfes cientificas, por forma a

determinar os indicadores de validade do estudo.
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2. Estudo | - Impacto da autonomia funcional e dos determinantes

socioculturais na qualidade de vida das Pessoas com AR

2.1. Tipo de Estudo

O estudo de natureza descritivo analitico-correlacional foi conduzido segundo um
enfoque transversal, teve lugar na Consulta de Reumatologia de um Centro Hospitalar da
Zona Norte de Portugal, num periodo de fevereiro a maio de 2020.

E um estudo transversal, dado que a influéncia de um fator ou causa existe
durante o0 mesmo momento ou periodo em analise e refere-se as investiga¢bes dos
efeitos devido a causas persistentes ou de fatores que dependem de caracteristicas
constantes das Pessoas como efeito do género sobre uma determinada patologia.
Apresenta igualmente as caracteristicas de um estudo descritivo e correlacional, onde o
investigador seleciona as questdes e mensura cada uma delas de forma independente, a
fim de descrever o que é investigado, enquanto busca quantificar, por meio de evidéncias
estatisticas, a relacdo entre duas ou mais variaveis. (Vilelas, 2017).

Os estudos quantitativos admitem que tudo pode ser quantificado, ou seja, que é
possivel traduzir opinides e informacdes em numeros para depois serem classificadas e
analisadas, pelo que recorremos ao uso de recursos e técnicas estatisticas. Quanto ao
método de abordagem, dado que o nosso estudo é quantitativo, utilizamos técnicas
estatisticas para analisar os dados - percentagem, média, moda, mediana, desvio-padrao,
coeficiente de correlacdo, analise de regressao, etc. (Vilelas, 2017).

De forma a tornar mais claro o que se pretende estudar, nomeadamente o tipo de

relagdo entre as variaveis, foi elaborado o desenho de investigacao, expresso na figura 5.
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Qualidade de Vida

Variaveis
Independentes >
= Variaveis
Variaveis Sociodemograficas: Variaveis Clinicas: Dependentes

*Sexo . Dor
+ldade . Atividade geral da

+Estado civil doenga, auto reportada

*Zona de residéncia pelo doente
*HabilitacGes e Autonomia Funcional

+literarias/académicas
Profissdo/situagdo profissional ~ Variaveis Psicoculturais:
*Fonte de rendimento e Determinantes Psicolégicos

Figura 5 - Desenho da investigacdo - relacdo prevista entre as varidveis

2.2. Participantes e tipo de amostra

Foi selecionada uma amostra ndo probabilistica de conveniéncia, constituida por

139 Pessoas com AR, atendidas na consulta de Reumatologia de um Centro Hospitalar da

zona Norte de Portugal. Nem todos os usuarios abordados foram recetivos a participacdo

no estudo, pelo que, o numero total de usuarios contactados ndo correspondeu a nossa

amostra final.

Consideramos como “ndo adesao ao estudo” todos as Pessoas que se recusaram

a participar (17), os questionarios incompletos (5) e ainda as Pessoas que, por varios

motivos, foram incapazes de responder as nossas questdes (12). Infere-se que a taxa de

adesdo foi de 80%, o que segundo Bowling (1997), citado por Gomes (2003), se constitui

como uma percentagem de adesdo muito boa, uma vez que é superior a 75%.
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2.2.1. Caracterizacdo sociodemogrdfica dos participantes.

A amostra é constituida, na sua maioria, por Pessoas do sexo feminino (79,86%),
com idades compreendidas entre 0s 26 e os 85 anos, uma média de idades de 63,05 anos
(DP= 12,241) e uma dispersao moderada em torno da média (CV= 19,4%). Embora os
homens sejam mais velhos, face as mulheres, as diferencas ndo sao estatisticamente

significativas (x2=0,787; p=0,404), (cf. Tabela 1).

Tabela 1

Estatisticas relativas a idade das Pessoas com AR

N Min Max M DP SK/erro K/erro (E/:I) gl;; % X2 de Pearson
Masculino 28 40 83 65,46 11,465  -1,299 -0,562 17,5 61,02-69,91
Feminino 111 26 85 62,44 12,404  -2,834 0,457 19,9 60,11-64,77 );;:(?Zgz
Total 139 26 85 63,05 12,241 -3,117 0,309 19,4

Mediante a tabela 2, é possivel constatar que a maioria dos participantes da
amostra partilhava uma vida conjugal (69,1%), residia em meio rural (79,1%) e era
praticante de uma religido (88,5%).

Relativamente as habilitacdes literarias/académicas, a maioria das Pessoas
frequentou a escola até a 47 classe (61,9%), 19,4% até ao 2° ou 3° ciclo e 18,7% até ao
ensino secundario ou superior.

Apuramos ainda que 58,3% se encontram em situacdo de reforma ou
desemprego, classificados como “ndo ativos” profissionalmente (7,2% homens e 51,1%
mulheres) e 41,7% permaneciam no ativo. Destes ultimos, “ativos” profissionalmente,
28,8% eram mulheres e 12,9% homens. Podemos verificar uma percentagem mais

elevada de Pessoas ativas no sexo feminino, mas também ndo ativas (desemprego ou
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reforma), revelando o teste de Fisher bem como o Teste Qui-Quadrado diferencas
significativas (p=0,010).

Também o valor da reforma se constituiu a principal fonte de rendimento da
populacdo estudada (59%), em detrimento da atividade profissional (28,1%) e de outras
fontes de rendimento (12,9%). Quanto a “pratica de uma religido”, as mulheres
pontuaram com uma percentagem mais elevada (74,1%), face a uma percentagem de

14,4% relativamente ao sexo masculino. Esta ultima constatacdo esta suportada pela

diferenca estatistica significativa do teste Qui-quadrado (p=0,004).

Tabela 2

Caracterizagéo sociodemogrdfica das Pessoas com AR

Sexo Masculino Feminino Total
- % n % = % Valc;ltl'::crer:rir:lals
Variaveis (28) (20,14) | (111) (79.86) | (139) (100)
Estado Civil -08 0,8
Sem Companheiro / > 36 259 | 43 30.9 08 -08
Teste Qui-Quadrado:
Com Companheiro 21 15,1 75 54 96 69,1 x2=0,578; p=0,501
Zona de Residéncia 2 1538 88 633 | 110 79,1 -0,1 01
Rural 0,1 -0.1
Teste Qui-Quadrado:
Urbana 6 4,3 23 16,5 29 20,9 x2=0,007; p=1,000
Habilitagdes 07 -07
Literarias/Académicas 19 13,7 67 482 | 8 619 08 08
Até 42 classe 01 01
2°-3° ciclo 4 2,9 23 16,5 27 19,4 Teste Qui-Quadrado:
Secundario/Superior 5 3,6 21 15,1 26 18,7 x*=0,693; p=0,724
Profissao/Situacao 2,7 -2,7
Profissional 18 12,9 40 28,8 58 1,7 2,7 2,7
Ativo Teste Qui-Quadrado:
N&o Ativo (Ref d x?=7,339; p=0,010
Dao ivo edorma oou 10 72 71 51,1 81 58,3 Teste de Fisher
esempregado) p=0.010
Fonte de Rendimento -04 04
Atividade Profissional / > 32 23 39 281 1,5 -15
Reforma 20 14,4 62 44,6 82 59 1,717
Teste Qui-Quadrado:
Outra 1 0,7 17 12,2 18 12,9 x2=3,417; p=0,182
P.ratlca alguma religiao 20 14,4 103 741 123 88,5 -3,2 32
Sim 32 -32
N3 8 g 8 g 16 115 Teste Qui-Quadrado:
a0 ' ' ’ x2=10,019; p=0,004
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Por analise da tabela 3, podemos verificar que 43,9% das Pessoas se encontravam

em situacao de desemprego/reforma, 30,9% eram trabalhadores ndo qualificados e 7,9%

trabalhadores de servicos pessoais, prote¢do e seguranca e vendedores.

Tabela 3

Andlise das profissées das Pessoas com AR

n %

139 100

Profissao For¢cas Armadas 1 0,7
Especialista em atividades intelectuais e cientificas 10 7.2
Técnicos e profissdes de nivel intermédio 2 1,4
Pessoal administrativo 5 3,6
Trabalhadores de servigos Pessoais, protecdo e seguranca e vendedores 11 7.9
Trabalhadores qualificados da industria, construcao e artifices 5 3,6
Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores da montagem 1 0,7
Trabalhadores ndo qualificados 43 30,9
61 43,9

Desempregado/Reformado

2.3. Instrumento de colheita de dados

A técnica mais comum de colheita de dados dos métodos quantitativos é o

questionario, composto por questdes fechadas previamente estabelecidas e codificadas,

0 que torna a recolha e o processamento dos dados muito simplificada e rapida.

Decorrente de uma série de op¢des matematicas efetuadas dentro do modelo estatistico,

é possivel generalizar os resultados da pesquisa a popula¢des muito maiores (Vilelas,

2017).

No presente estudo, foi aplicado um questionario de “administracao indireta” ou

hétero administra¢do, ja que o préprio inquiridor o completa a partir das respostas que

Ilhe sdo fornecidas pelo inquirido. A este propdsito, Pocinho (2012) refere que todos os

processos que ndo implicam a presenca do entrevistador merecem pouca confianca,
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dado que as perguntas sao, muitas vezes, mal interpretadas e o nimero de respostas &,
regra geral, demasiado fraco. Em contrapartida, utiliza-se cada vez mais o telefone neste
tipo de questionarios (Pocinho, 2012), via pela qual realizdmos, na sua maioria, a respetiva
colheita de dados.

Foi também possivel recolher dados in loco e no espac¢o da consulta.

O referido instrumento de colheita de dados englobou questdes de cariz
sociodemografico e um conjunto de escalas que permitiram avaliar a dor, a atividade
geral da doenca autorreportada pela Pessoa, os autocuidados e a (in)capacidade
funcional, a qualidade de vida, a ansiedade e depressao, a literacia digital e a satisfa¢cao

da Pessoa com AR (cf. Anexo I).

2.3.1. Caracterizacdo sociodemogrdfica.

A primeira parte do instrumento visava a recolha de informacao sociodemografica,
através de oito questdes sobre o sexo, a idade, o estado civil, a zona de residéncia, as
habilitacdes literdrias/académicas, a profissdo/situacao profissional, a fonte de

rendimento e a pratica de religidao/doutrina.

2.3.2. Escala visual analégica da dor e atividade geral da doen¢a autorreportada
pelo Doente.

Numa segunda parte, foi avaliada a intensidade da dor, mediante a Escala Visual
Analégica da dor (100 mm), onde o minimo, pontuado com 0 mm, traduz uma Pessoa que
se encontra muito bem/sem dores, e 0 maximo de 100 mm traduz uma Pessoa com dor

intensa.
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Ainda nesta fase, foi também avaliada a atividade geral da doenca, através da
Escala Visual Analdgica da Atividade da Doenca, segundo o Doente (100 mm), referente
ao modo como a doenca o perturba, com um valor minimo de 0 mm, traduzido em “muito

bem”, e 100 mm em “muito mal".

2.3.3. Avaliacdo da capacidade funcional.

Na terceira parte, foram avaliados os autocuidados e a (in)capacidade funcional da
Pessoa com AR, mediante o Health Assessement Questionnaire - HAQ, desenvolvido por
Fries em 1978 e colaboradores da Universidade de Stanford (E.U.A.), traduzido e validado
para a lingua portuguesa por Santos, Reis, Rebelo, Dias, Rosa, & Queiroz, em 1996, e
concebido especificamente para avaliar Doentes Reumaticos.

Aversao curta (HAQ-c) é a mais utilizada internacionalmente - mais de 100 artigos
publicados até 1992 e mais de 100 000 aplicacbes em doentes, razdo pela qual tem sido
selecionada para adaptacdo e validacio para muitos paises. E de preenchimento rapido
e foi concebida para ser aplicada como autoquestionario. Apesar de idealmente se
destinar a autoadministra¢do, a excelente correla¢do obtida entre as duas modalidades
de preenchimento (r = 0,91; p< 0,001) garante uma equivaléncia dos resultados. (Santos
et al., 1996).

Inclui um questionario de avaliagdo funcional baseado em oito categorias de
atividades (vestir-se, levantar-se, comer, deambular, higiene Pessoal, alcancar, agarrar e
outras atividades), constituido por vinte questdes (Santos et al., 1996).

O indice de Incapacidade (ID) resultante da avaliacdo com aplicacdo da referida
escala é sustentado pela resposta do doente, a cada uma das questdes, onde é atribuido

um grau de dificuldade (com trés op¢des de resposta): “0 - Sem qualquer dificuldade”; “1
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- Com alguma dificuldade”; “2- com muita dificuldade”; “3 - Incapaz de o fazer”. O Score
final é obtido mediante a média das pontuag¢des para as oito categorias, sendo que um
score entre 0 e 1 indica um ID leve; > 1 a 2 um ID moderado e > 2 a 3 ID elevado (Bruce,
& Fries, 2003).

Para além das vinte questBes referidas, engloba também algumas perguntas
sobre as atividades com apoio, bem como apoios ou instrumentos usados habitualmente,
constatando-se que a dependéncia de um equipamento ou assisténcia fisica aumenta
uma pontua¢do mais baixa para o nivel 2, para representar com maior precisao a

incapacidade subjacente (Bruce, & Fries, 2003).

2.3.4. Avaliacdo dos Determinantes Psicoldgicos.

Para avaliacdo dos determinantes psicoldgicos, foi aplicada a escala “HADS -
Hospital Anxiety and Depression Scale” (Versao portuguesa validada por Pais-Ribeiro, Silva,
Ferreira, & Martins, 2007).

A ansiedade e a depressao foram avaliadas mediante a escala HADS, desenvolvida
por Zigmond e Snaith em 1983, que surge no sentido de reconhecer os componentes
emocionais de doengas fisicas, funcionando como um dispositivo de triagem para a
ansiedade e depressdo em ambiente hospitalar geral, provando assim a sua utilidade na
avaliacao de mudancgas no estado emocional do doente. Apesar do termo "Hospitalar", a
escala é valida nos cuidados primarios e, portanto, na comunidade, sendo também util
nas areas da psiquiatria, psicologia e clinica em geral (Pais-Ribeiro et al. 2007).

A HADS consiste em duas subescalas: uma que mede a ansiedade, com sete itens,

e uma que mede a depressao, também com sete itens, pontuadas separadamente.
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O modo de resposta dos 14 itens da escala varia de zero (0 - Baixo) a trés (3 -
Elevado), numa escala de Likert de 4 pontos e para cada item existem quatro
possibilidades de resposta, devendo a Pessoa escolher aquela que se adapta a forma
como se sentiu durante a ultima semana. Os resultados totais de cada subescala variam
de 0 a 21, resultantes da soma dos valores dos itens de cada subescala e os valores
superiores indicam niveis elevados de ansiedade e depressao. As pontuac¢des obtidas
entre 8 e 10 para cada subescala poderdo indicar uma possivel perturbacdo clinica e,
entre 11 e 21, uma provavel perturbacdo clinica. Os autores sugerem o valor de oito (8)
como ponto de corte, considerando os valores inferiores como auséncia de ansiedade e
de depressdo. Por outro lado, consideram que a severidade da ansiedade e da depressao
podem ser classificadas como “normal” (0-7), leve (8-10), moderada (11-15) e severa (16-

21).

2.3.5. Avaliagdo da Qualidade de Vida.

Na quinta parte do instrumento de colheita de dados, foi avaliada a qualidade de
vida da Pessoa com AR, mediante a utilizagdo do Questionario EQ-5D - Avalia¢do de
Ganhos em Saude, versao portuguesa, 1997, 2013, EQ-5D v2, validada pelo Centro de
Estudos e Investigacdo em Saude da Universidade de Coimbra. O EQ-5D permite a juncao
de duas componentes essenciais de qualquer medida de qualidade de vida relacionada
com a saude a ser usada em avaliacdes econdémicas de custo-utilidade: (i) um perfil
descrevendo o estado de saude em termos de dominios ou dimensdes; e (ii) um valor
numérico associado ao estado de salde anteriormente descrito (Ferreira et al, 2013).

Desenvolvido pelo grupo EuroQol a partir de 1987 e tornado publico desde 1990,

é baseado num sistema classificativo que descreve a saude em cinco dimensdes:
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mobilidade, cuidados Pessoais, atividades habituais, dor/mal-estar e
ansiedade/depressdo. Cada uma destas dimensbes tem trés niveis de gravidade
associados, correspondendo a “sem problemas” (nivel 1), “alguns problemas” (nivel 2) e
“problemas extremos” (nivel 3) vividos ou sentidos pelo individuo. Assim sendo, este
sistema permite descrever um total de 35 = 243 estados de saude distintos. Também é
pedido ao respondente que registe a avaliagao que faz do seu estado de saude em geral
numa escala visual analégica de O (pior estado de saude imaginavel) a 100 (melhor estado
de saude imaginavel) denominada frequentemente por termémetro EQ-VAS.

Por conseguinte, para cada Pessoa, o resultado desta descri¢cao é representado
através de um numero de cinco digitos. Por exemplo, o estado 21132 corresponde ao
estado de saude de uma Pessoa com alguns problemas em andar, sem problemas em
cuidar de si e em desempenhar as suas atividades habituais, com dores ou mal-estar
extremos e moderadamente ansiosa ou deprimida.

As respostas podem ser agregadas através de um algoritmo tendo por base os
valores da sociedade, isto &, os valores que os individuos associam a cada um dos estados
de saude, produzindo um indice de valor. Este valor situa-se numa escala de 1 (saude
perfeita) a 0 (morte), admitindo ainda valores negativos, correspondentes a estados de
saude considerados piores do que morte, permitindo, assim, gerar um indice

representando o valor do estado de salde de um individuo (Ferreira et al., 2013).

2.3.6. Avaliagdo da Literacia.
A literacia para a saude das Pessoas com AR foi avaliada através do questionario
europeu de literacia para a saude (HLS-EU-PT), modelo conceptual composto por quatro

indices (indice geral, Cuidados de saude, Prevencdo da doenca, Promocdo da saude) e
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que divide os scores em quatro categorias: “inadequada” (<25 pontos), “problematica”
(25,01-33 pontos), “suficiente” (33,01-42 pontos) e “excelente” (42,01-50 pontos) literacia
para a saude (Nunes et al., 2014).

Os valores da literacia para a saude podem oscilar entre zero e 50, sendo que

valores mais elevados demonstram uma maior literacia para saude

2.3.7. Avaliacgdo da literacia Digital.

Com o foco no desenho de um programa digital de saude, a avaliagdo dos niveis
de e-literacia em saude é essencial, pelo que foi implementada a eHealth literacy scale,
desenvolvida por Norman e Skiner (2006). Esta avalia as competéncias das Pessoas para
diferenciar e compreender a informacdo em saude disponivel na internet e baseia-se na
percecao individual das Pessoas relativamente as suas proprias competéncias e
conhecimentos. Esta escala foi traduzida e validada em Portugal (Brandao, 2012), atraves
de uma amostra constituida por Pessoas saudaveis e por Doentes de um servico de
reumatologia. E composta por oito itens de resposta tipo Likert com cinco alternativas,
contém dois itens adicionais que permitem compreender o interesse dos respondentes
em utilizar informacdo eletronica em saude. Os valores de e-literacia em saude podem
variar de 10 a 50, pelo que pontuag¢des mais elevadas correspondem a niveis de e-literacia
em saude mais elevados (Norman & Skinner, 2006a).

De forma a aprofundar o estudo da e-literacia em sadde nas Pessoas com AR, esta
variavel foi recodificada em trés grupos: fraca e-literacia em saude <12 pontos; razoavel

e-literacia em saude 13-29 pontos; excelente e-literacia em saude =30 pontos.
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2.3.8. Avadliagdo da Satisfacdo.

Sendo a satisfacdo um elemento-chave na qualidade e seguranca dos cuidados
preconizada e patente na nossa tese, foi aplicada a escala de satisfacdo em uso no Centro
Hospitalar onde se realizou o estudo, visto as Pessoas com AR ja se encontrarem
familiarizadas com a mesma.

Pretendemos, assim, avaliar a satisfacdo da Pessoa com a assisténcia na consulta
de ambulatério, com base em 17 itens, subdivididos em 7 grupos/parametros, que
caracterizam a atencao e apoio dos Profissionais de Saude/Administrativos, a informacao
prestada no momento da consulta, o horario de funcionamento da consulta, o respeito
dos Profissionais de Saude/Administrativos pela a privacidade da Pessoa, o tempo de
espera entre a hora marcada e a hora de realizagdo da consulta, o ambiente das
instala¢des e a satisfacdo global dos cuidados que Ihe foram prestados.

Os resultados serdo descritos para cada um dos itens, traduzindo a percec¢do de
cada Pessoa com AR, dos cuidados prestados na consulta de Reumatologia, através de
um valor percentual de respostas positivas e negativas. Os resultados percentuais mais
elevados traduzem uma satisfacao positiva da Pessoa com AR com o atendimento dos
profissionais, os cuidados que lhe foram prestados e com o ambiente das instala¢bes
onde sdo realizadas. A andlise de cada um dos parametros constituintes da escala
permite apurar quais os fatores e parametros relativos a satisfacdo da Pessoa com AR
com a assisténcia na consulta de ambulatério que se evidenciam e quais os que
identificam problemas.

Procedendo a classificacdo dos cuidados prestados na Consulta de Reumatologia:

e Cuidados de qualidade, quando se obtém resultados positivos acima dos 75%.
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e Cuidados de qualidade, embora necessitem de reavaliacdo, reajustamento de
recursos e modificacdo atitudes, quando se obtém resultados positivos entre
0s 50 e os 75%.

e Cuidados inadequados, quando os resultados positivos sdo inferiores a 50%.

Em ambas as abordagem da avalia¢do da satisfacao, cada um dos itens foi avaliado
pelas Pessoas seguidas na consulta de ambulatério, através de uma escala de tipo Likert
de 5 pontos/categorias em que o valor 1 corresponde a opinido de “Totalmente Satisfeito”,
o valor 2 a “Muito Satisfeito”, o valor 3 a “Satisfeito”, o valor 4 a “Pouco Satisfeito” e o valor
5 a “Nada Satisfeito”.

Depois da transposicdo das respostas as questdes anteriormente referenciadas,
procedeu-se a recodificagdo da escala, sendo que o 1 corresponde ao total de respostas
positivas (integra os pontos 1 e 2 da escala referenciada anteriormente) e o 3 diz respeito
a respostas negativas (aglomerando os pontos 4 e 5 da escala anterior), tal como é

possivel observar no quadro 1.

1 2 3 4 5
Cédigo Base Totalmente Muito e Pouco Nada
e e Satisfeito . e
satisfeito satisfeito satisfeito satisfeito
l§‘ Satisfacdo das Pessoas Totalmente/muito satisfeito Satisfeito Pouco/nada satisfeito
.g com AR 1 2 3
£
3
S indice de satisfagdo e - .. R .
[0}
K] lealdade Satisfagdo positiva Satisfagdo negativa

Quadro 1 - Recodifica¢do da escala e interpretagéo dos resultados
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2.3.8.1. Estudo psicométrico da escala de satisfacéo.

Segue-se 0 estudo psicométrico e a validacdo da escala para a populagdo
portuguesa, realizado em dois grupos (Pessoas com AR e Pessoas com VIH, com
seguimento em consulta num Centro Hospitalar da Zona Norte do pais) para maior
representatividade, numa amostra total de 231 Pessoas (Sousa & Rojjanasrirat, 2011).

A validacdo do instrumento teve por base a realizacdo de uma caraterizacdo
psicométrica do mesmo, sendo necessario testar a sua fidelidade através da consisténcia
interna, com recurso ao coeficiente de Alpha de Cronbach, e validade através da analise

fatorial, de acordo com a regra de Kaiser, seguida de rotacao ortogonal do tipo Varimax

Analise descritiva

Em termos de estatistica descritiva, apresentamos, para as variaveis de
caracterizacdo, as tabelas de frequéncias e graficos ilustrativos das distribuicdes de
valores verificadas.

Para as variaveis quantitativas, apresentamos algumas estatisticas, como a média
e o desvio padrdo, que representa a dispersdo absoluta e o coeficiente de varia¢cao que
ilustra a dispersao relativa.

A amostra é constituida por 231 individuos, divididos em dois grupos (cf tabela 4).

Na amostra, os dois grupos dividem-se por 60,2% (n=139) Pessoas com Artrite
Reumatdide da consulta de Reumatologia de um Centro Hospitalar da Zona Norte de
Portugal e 39,8% (n=92) Pessoas com infecdo por VIH da consulta de Doencas Infeciosas

de um Centro Hospitalar da Zona Norte de Portugal.
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Tabela 4

Tabela de Frequéncias: Grupo

Frequéncia Percentagem

Pessoas com Artrite Reumatoide, centro hospitalar da zona

139 60,2
norte de Portugal
Pessoas com infe¢do por VIH, centro hospitalar da zona norte
92 39,8
de Portugal
Total 231 100,0

A idade apresenta um valor médio de 57,6 anos, com um desvio padrao de 13,8,

variando entre a idade minima de 23 anos e a maxima de 86 anos (cf. tabela 5).

Tabela 5

Tabela de frequéncias: idade

Desvio
N Média Padrdo Minimo Maximo
Idade 231 57,6 13,8 23 86

No histograma (cf. grafico 1), ilustramos a distribuicao de valores da idade.

idade

Média = 57,59
\Deg;iﬁ do Desv.=13,759

o

Frequéncia

20,00 40,00 60,00 80,00

idade

Grdfico 1 - Distribuicdo de valores da idade

Na amostra, 42,9% (n=99) sdao do género masculino e 57,1% (n=132) sdo do género

feminino.
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Tabela 6

Tabela de frequéncias: género

N %
Masculino 99 42,9
Feminino 132 57,1
Total 231 100

A maioria da amostra é casada (50,2%; 116), 22,5% (52) sdo solteiros, 16% (37)

vilvos e 11,3% (26) divorciados/separados (cf tabela 7).

Tabela 7

Tabela de frequéncias: estado civil

N %
Solteiro 52 22,5
Casado/unido facto 116 50,2
Divorciado/separado 26 11,3
Viavo 37 16,0
Total 231 100,0

Da amostra, 71% (164) vivem em zona rural e os restantes 29% (67) em zona

urbana (cf. tabela 8).

Tabela 8

Tabela de frequéncias: zona de residéncia

N %
Rural 164 71,0
Urbana 67 29,0
Total 231 100,0

Quanto as habilita¢des literarias, 1,7% respondem ser “Analfabeto”, 3,9%
respondem “Sabe Ler e Escrever”, 42,9% respondem ter “1° Ciclo/ 42 Classe / 4° Ano”, 16%

respondem ter “2° Ciclo / Ciclo preparatério / (6° ano)”, 15,2% respondem ter “3° Ciclo / 9°
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ano”, 8,2% respondem ter “Secundario / 12° ano”, 10,4% respondem ter “Licenciatura”,
1,3% respondem ter “Curso de Formacao de Pds-Graduacdo” e 0,4% respondem ter

“Mestrado” (cf. tabela 9, grafico 2).

Tabela 9

Tabela de frequéncias: Habilita¢bes Literdrias

N %
Analfabeto 4 1,7
Sabe ler e escrever 9 3,9
1° Ciclo/4%classe/4°ano 99 42,9
2° Ciclo/ciclo preparatério/6°ano 37 16,0
3° Ciclo/9°ano 35 15,2
Secundario/12°ano 19 8,2
Licenciatura 24 10,4
Pés-graduagdo 3 13
Mestrado 1 4
Total 231 100,0

mestrado

pos-graduagéo

licenciatura

secundario/1 2°ano

3° ciclo/9°ano

2° ciclo/ciclo preparatorio/6°ano
1° ciclo/4*classe/4°ano

sabe ler esvrever

analfabeto

0 20 40 60 80 100

Frequéncia

Grafico 2 - Distribuicéo das habilitacdes literdrias

Atencao e apoio

No item Atencdo e Apoio por parte dos Assistentes Operacionais, a maioria da
amostra pontua com “Totalmente satisfeito” (41,1%), 29,9% com “Muito satisfeito”, 28,1%
com “Satisfeito” e apenas 0,9% com “Pouco satisfeito” (cf. tabela 10).
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Tabela 10

Atencéio e apoio por parte dos Assistentes Operacionais

N %
Totalmente Satisfeito 95 41,1
Muito Satisfeito 69 29,9
Satisfeito 65 28,1
Pouco Satisfeito 2 9
Total 231 100,0

Respeitante a Atencdo e Apoio por parte dos Enfermeiros, a totalidade da amostra
pontua com respostas positivas, nomeadamente: 51,9% “Totalmente satisfeito”; 25,5%

“Muito satisfeito” e 22,5% “Satisfeito” (cf. tabela 11).

Tabela 11

Atencéio e apoio por parte dos Enfermeiros

N %
Totalmente Satisfeito 120 51,9
Muito Satisfeito 59 25,5
Satisfeito 52 22,5
Total 231 100,0

Sucedendo o mesmo relativamente a Atencdo e Apoio por parte dos Médicos,
constatamos que 51,9% pontuam com “Totalmente satisfeito”; 26,0% com “Muito

satisfeito” e 22,1% “Satisfeito” (cf. tabela 12).

Tabela 12

Atencéio e apoio por parte dos Médicos

N %
Totalmente Satisfeito 120 51,9
Muito Satisfeito 60 26,0
Satisfeito 51 22,1
Total 231 100,0
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Relativamente a Atencdo e Apoio por parte dos Administrativos, 39,8% pontuam com
“Totalmente satisfeito”; 26,4% com “Muito satisfeito”, 32,5% “Satisfeito” e 1,3% “Pouco

satisfeito” (cf. tabela 13).

Tabela 13

Atencéio e apoio por parte dos Administrativos

N %
Totalmente Satisfeito 92 39,8
Muito Satisfeito 61 26,4
Satisfeito 75 32,5
Pouco Satisfeito 3 1,3
Total 231 100,0

Informacgao

No que concerne a informac¢do dada pelo Médico sobre o estado de saude, 49,8%

da amostra demonstra-se “Totalmente satisfeito”, 25,1% “Muito satisfeito” e 25,1%

“Satisfeito” (cf. tabela 14).

Tabela 14

Informagdo dada pelo Médico sobre o estado de satide

N %
Totalmente Satisfeito 115 49,8
Muito Satisfeito 58 25,1
Satisfeito 58 25,1
Total 231 100,0

No atinente a informacao sobre medicamentos a tomar ou exames que tem de realizar
de salde 47,6% da amostra demonstra-se “Totalmente satisfeito”, 26,4% “Muito satisfeito”

e 25,1% “Satisfeito” e 0,9% “Pouco satisfeito” (cf. tabela 15).
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Tabela 15

Informagéo sobre medicamentos a tomar ou exames a realizar

N %
Totalmente Satisfeito 110 47,6
Muito Satisfeito 61 26,4
Satisfeito 58 25,1
Pouco Satisfeito 2 9
Total 231 100,0

No referente as instru¢des sobre o que fazer apds a consulta, a maioria da amostra
pontua com “Totalmente satisfeito” (46,3%); 28,1% com “Muito satisfeito” e 25,5% com

“Satisfeito” (cf. tabela 16).

Tabela 16

Instrucbes sobre o que tem de fazer apds a consulta

N %
Totalmente Satisfeito 107 46,3
Muito Satisfeito 65 28,1
Satisfeito 59 25,5
Total 231 100,0

Horario

A maioria da nossa amostra pontua com valores positivos, no que se refere ao
horario de funcionamento da consulta, nomeadamente 33,8% “Totalmente satisfeito”,
23,4% “Muito satisfeito” e 39,0% “Satisfeito”, enquanto 3,9% (n=9) pontuam com “Pouco

satisfeito” (cf. tabela 17).

Tabela 17

Hordrio de funcionamento da consulta

N %
Totalmente Satisfeito 78 33,8
Muito Satisfeito 54 23,4
Satisfeito 90 39,0
Pouco Satisfeito 9 3,9
Total 231 100,0
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Respeito
Da amostra, 41,1% refere sentir-se "Totalmente satisfeito" com o respeito pela sua
privacidade por parte dos assistentes operacionais; 28,6% sentem-se "Muito satisfeitos",

29,9% "Satisfeitos" e 0,4% (n=1) "Pouco satisfeito" (cf. tabela 18).

Tabela 18

Respeito pela privacidade por parte dos Assistentes Operacionais

N %
Totalmente Satisfeito 95 41,1
Muito Satisfeito 66 28,6
Satisfeito 69 29,9
Pouco Satisfeito 1 4
Total 231 100,0

Relativamente a privacidade por parte dos Enfermeiros a totalidade da amostra
pontua com valores positivos de satisfacdo: 51,9% “Totalmente satisfeito”; 22,9 “Muito

satisfeito” e 25,1 “Satisfeito” (cf. tabela 19).

Tabela 19

Respeito pela privacidade por parte dos Enfermeiros

N %
Totalmente Satisfeito 120 51,9
Muito Satisfeito 53 22,9
Satisfeito 58 25,1
Total 231 100,0

Quanto ao respeito pela privacidade por parte dos Médicos, 52,8% da amostra
demonstra-se “Totalmente satisfeito”; 22,5% “Muito satisfeito” e 24,7% “Satisfeito” (cf.

tabela 20).
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Tabela 20

Respeito pela privacidade por parte dos Médicos

N %
Totalmente Satisfeito 122 52,8
Muito Satisfeito 52 22,5
Satisfeito 57 24,7
Total 231 100,0

No que concerne ao respeito pela privacidade por parte dos Administrativos 41,1%
da amostra refere estar “Totalmente satisfeito”; 28,6% “Muito satisfeito”; 28,6% “Satisfeito”

e 1,7% (n=4) “Pouco satisfeito” (cf. tabela 21).

Tabela 21

Respeito pela privacidade por parte dos Administrativos

N %
Totalmente Satisfeito 95 41,1
Muito Satisfeito 66 28,6
Satisfeito 66 28,6
Pouco Satisfeito 4 1,7
Total 231 100,0

Tempo de espera

Questionados sobre o “tempo que esperou entre a hora marcada e a hora de
realizacdao da consulta” 20,3% da amostra diz-se “Totalmente satisfeito”; 13,4% “Muito
satisfeito”; 44,6% “Satisfeito”; 20,8% “Pouco satisfeito” e 0,9% “Nada satisfeito” (cf. tabela
22).

Tabela 22

Tempo de espera da consulta

N %
Totalmente Satisfeito 47 20,3
Muito Satisfeito 31 13,4
Satisfeito 103 44,6
Pouco Satisfeito 48 20,8
Nada Satisfeito 2 9
Total 231 100,0

96



Ambiente

O item ambiente avalia o nivel de satisfacdo com o servi¢o de consulta externa,
relativamente ao conforto do ambiente, instalacdes e sinalética.

Quanto ao conforto 26,4% da amostra pontua com “Totalmente satisfeito”; 18,6 %
com “Muito satisfeito”; 50,2% “Satisfeito”; 4,3% “Pouco satisfeito” e 0,4% “Nada satisfeito”

(cf. tabela 23).

Tabela 23

Satisfagcéio com o conforto do ambiente

N %
Totalmente Satisfeito 61 26,4
Muito Satisfeito 43 18,6
Satisfeito 116 50,2
Pouco Satisfeito 10 4,3
Nada Satisfeito 1 4
Total 231 100,0

No que as instalacdes diz respeito, 24,2% da amostra mostra-se “Totalmente
satisfeito”, 18,6% “Muito satisfeito”; 53,2% “Satisfeito”; 3,0% “Pouco satisfeito” e 0,9%

“Nada satisfeito” (cf. tabela 24).

Tabela 24

Satisfacéo com as instalacdes

N %
Totalmente Satisfeito 56 24,2
Muito Satisfeito 43 18,6
Satisfeito 123 53,2
Pouco Satisfeito 7 3,0
Nada Satisfeito 2 9
Total 231 100,0
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Respeitante a sinalética, 24,7% da amostra pontua com “Totalmente satisfeito”;
19,5% com “Muito satisfeito”; 51,1% “Satisfeito”; 4,3% “Pouco satisfeito” e 0,4% “Nada

satisfeito” (cf. tabela 25).

Tabela 25

Satisfac@io com a sinalética do Servico de Consulta Externa

N %
Totalmente Satisfeito 57 24,7
Muito Satisfeito 45 19,5
Satisfeito 118 51,1
Pouco Satisfeito 10 4,3
Nada Satisfeito 1 4
Total 231 100,0

Satisfacao global

No global, a maioria da amostra pontua com valores positivos de satisfacdo com
os cuidados prestados, nomeadamente 34,6% “Totalmente satisfeito”; 34,2% com “Muito
satisfeito”; 30,7% “Satisfeito” e apenas 0,4% (n=1) pontua com “Nada satisfeito (cf. tabela

26).

Tabela 26

Satisfacéio Global com os Cuidados Prestados

N %
Totalmente Satisfeito 80 34,6
Muito Satisfeito 79 34,2
Satisfeito 71 30,7
Nada Satisfeito 1 4
Total 231 100,0
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Andlise Psicométrica

Partindo dos 17 itens da escala de satisfacao, procedemos a analise do estudo de
fiabilidade, determinando a consisténcia interna através do Alfa de Cronbach (cf. tabela
27), tendo-se obtido um valor de 0,97, o que corresponde a consisténcia interna muito

boa (Pestana & Gageiro, 2008).

Tabela 27

Coeficiente de Consisténcia Interna da Escala de Satisfacdo

Alfa de Cronbach LG G ) l')aseado em itens Numero de Itens
padronizados

,970 ,971 17

Na tabela 28, pode observar-se a correlagdo existente entre todos os itens e o total
da escala, bemm como o comportamento do Alfa de Cronbach quando o item é excluido,
verificando-se que a presenca de todos os itens melhora a fiabilidade da escala, a exce¢ao
do item 13, que diminui a fiabilidade da mesma. Uma vez que verificamos uma correlacao
superior de 0,591 com o total da escala, que é o pretendido, optamos pela manutencdo

do item e analisamos, posteriormente, o seu comportamento durante a analise fatorial.

Tabela 28

Valores de coeficiente de fiabilidade (Alfa de Cronbach) para cada item

~ Alfa de
Correlacao de
- Cronbach se o
|itens item total .
corrigida item for
excluido
1. Atencdo e apoio de Assistentes Operacionais ,829 ,968
2. Atencdo e apoio de Enfermeiros ,847 ,968
3. Atencdo e apoio de Médicos ,841 ,968
4. Atencdo e apoio de Secretariado/Pessoal Administrativo ,801 ,968
5. Informacgdo dada pelo médico sobre o seu estdo de saude ,884 ,967
I6. Informacdo sobre medicamentos a tomar ou os exames que tem de
. 874 ,967
realizar
7. Instrugdes sobre o que fazer ap6s a consulta ,898 ,967
8. Horario de funcionamento desta consulta ,762 ,969
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9. Respeito pela sua privacidade pelos Assistentes Operacionais ,852 ,967
10. Respeito pela sua privacidade pelos Enfermeiros ,866 ,967
11. Respeito pela sua privacidade pelos Médicos ,877 ,967
12. Respeito pela sua privacidade pelo Secretariado / Pessoal
. . ,826 ,968
Administrativo
13. Tempo que esperou entre a hora marcada e a hora de realizacdo da 591 972
consulta ' !
14. Conforto do ambiente ,705 ,970
15. InstalacBes ,676 ,970
16. Sinalética do/no Servigo (externa e interna) ,695 ,970
17. Qual o seu nivel de satisfacdo com os cuidados que lhe foram 843 968
prestados

Andlise fatorial exploratoria

A validade de construto foi examinada recorrendo a analise fatorial. Inicialmente
determinamos o Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e o teste de esfericidade de Bartlett, a fim de
verificarmos se os dados sdo adequados para a analise fatorial. O valor resultante do
teste KMO foi 0,925 e teste de Esfericidade de Bartlett 0,000 (cf. tabela 27), o que mostra

uma excelente recomendacdo para a utilizagdo da analise fatorial (Grove et al., 2017).

Tabela 29

Medida de adequag¢do de amostragem de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e teste de esfericidade de Bartlett

Medida de adequacdo da amostragem KMO ,925
Teste de esfericidade de Approx. Chi-Square 6106,752
Bartlett df 136

Sig. ,000

Com eingvalue de 1 e o critério do screen plot, observamos que uma matriz de 2 fatores
explicava 76,73% da variancia total, a primeira componente constituida pelos itens 3, 2,
11,5,10,7,6,1,12,9,4 e 17, todos ligados a prestacdo de cuidados por parte dos varios
intervenientes da equipa de saude. Da segunda componente fazem parte os itens 15, 14,
16, 13 e 8, ligados ao funcionamento e ambiente do servico de Consulta Externa (cf. tabela

30).
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ApOs a extragdo dos fatores, o grau de saturacao das variaveis nesses fatores foi calculado
por meio da rotacdo ortogonal varimax, considerando um valor limite de 0,4, que é a

pratica estatistica referenciada (Almeida, 2017).

Tabela 30

Andlise fatorial para os 17 itens com eigenvalue de 1

Componente de matriz
Itens rotacionada
1 2

3. Atengdo e apoio de Médicos ,910
2. Atengdo e apoio de Enfermeiros ,896
11. Respeito pela sua privacidade pelos Médicos ,884
5. Informacgdo dada pelo médico sobre o seu estdo de saude ,878
10. Respeito pela sua privacidade pelos Enfermeiros ,878
7. Instrugdes sobre o que fazer ap6s a consulta ,876
6. Informacgdo sobre medicamentos a tomar ou os exames que tem de realizar ,868
1. Atencdo e apoio de Assistentes Operacionais ,786
12. Respeito pela sua privacidade pelo Secretariado / Pessoal Administrativo 776
9. Respeito pela sua privacidade pelos Assistentes Operacionais 774
4. Atencgdo e apoio de Secretariado/Pessoal Administrativo ,759
17. Qual o seu nivel de satisfagdo com os cuidados que Ihe foram prestados ,664
15. Instalagdes ,897
14. Conforto do ambiente ,891
16. Sinalética do/no Servico (externa e interna) ,869
13. Tempo que esperou entre a hora marcada e a hora de realiza¢do da consulta ,670
8. Horario de funcionamento desta consulta ,593

Andlise Fatorial confirmatoria

Foi realizada uma analise fatorial confirmatéria (AFC) preliminar, para a solucdo
unifatorial, com 17 variaveis observaveis através do modelo de método de componentes
principais.

A figura 6 apresenta os valores do modelo em termos de ajustamento local,
nomeadamente dos pesos fatoriais estandardizados e da fiabilidade individual de cada
item. Como podemos observar, todos os itens apresentam pesos fatoriais
estandardizados (A) superiores a 0,5, revelando, assim, que o fator apresenta validade

fatorial (Marbco, 2014).
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O modelo, ajustado a uma amostra de 231 individuos, revelou uma boa qualidade

de ajustamento (X*/gl = 5,838; CFI = 0,928; GFI = 0,807; RMR= 0,084; RMSEA= 0,145).
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Figura 6 - Estimativas estandardizadas das dimensdes de acordo com o modelo de método de componentes

principais

As sugestdes de modificacdo do software IBM®SPSS® Amos v.21.0.0, com o qual
realizdmos a AFC, deram indicacdo para colocar o item 3 a covariar com o item 5. A
covariancia deste par pode estar associada a existéncia de uma fonte de variagdo comum

dos itens, ndo explicada totalmente pelo fator comum presente no modelo (Mardco,

2014).
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2.4. Procedimentos estatisticos

A analise de dados foi precedida da revisao critica de todos os questionario, com
o intuito de “descartar” aqueles que, por varios motivos, foram classificados como nao
sendo validos para o tratamento estatistico. A informacdo constante dos instrumentos de
recolha de dados (questionario e escalas) foi codificada para posterior tratamento
estatistico, mediante a utilizacdo do IBM Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
Statistics 24.

Do conjunto de procedimentos e técnicas que compdem a Estatistica, distinguem-
se os que servem para recolher, organizar, sintetizar e descrever os dados que formam a
Estatistica Descritiva e os que, com base na Teoria das Probabilidades, permitem a analise
e a interpretacao dos dados, assim como efetuar inferéncias sobre uma popula¢do com
base no estudo de uma amostra: Estatistica Indutiva ou Inferéncia Estatistica (Santos,
2018). A Estatistica descritiva centra-se no estudo de caracteristicas ndo uniformes das
unidades observadas ou experimentadas, como por exemplo Pessoas, descrevendo os
dados através de tabelas de frequéncias e de indicadores, chamados estatisticas, como
sejam a média, a moda e o desvio padrdo. O estudo descritivo de cada variavel de per si
abrange as estatisticas adequadas a interpretacdo dos dados, a sua representacdo
grafica, a analise das respostas omissas, incluindo, no caso das varidveis métricas, ainda
a identificagdo de observacBes aberrantes ou outliers (Pestana, & Gageiro, 2014). A
ocorréncia de respostas omissas como a existéncia de outliers foi analisada aquando da
interpretacdo dos resultados, pois pode caracterizar segmentos da populagdo com
caracteristicas distintas.

A descricdo mais precisa das caracteristicas da distribuicdo faz-se através de

medidas de localiza¢ao, dispersdo e de forma (assimetria e achatamento), as medidas de
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assimetria e achatamento Skewness (SK) e Kurtose (K) respetivamente, serdo obtidas pelo

qguociente entre o valor da estatistica e o erro. Assim, segundo Pestana, & Gageiro (2014),

os resultados obtidos de SK/erro e K/erro sao interpretados segundo os seguintes

critérios (cf tabela 31).

Tabela 31

Valores de distribuicdo para andlise das medidas de forma

Valores de
distribuicao <1 St <42

Medidas
Assimetria: Skewness ) o

Enviesada a direita normal
(SK/erro)
Achatamento: Kurtose laticurtica normal
(K/erro) P

Enviesada a esquerda

leptocurtica

O Coeficiente de variacdo (CV) € uma medida de dispersdo relativa usada para

comparar distribuicdes e, segundo Murteira (1993) como citado por Pestana, & Gageiro

(2014), obtém-se pelo quociente entre o desvio padrdo e a média. Assim, o CV, sera

interpretado segundo a descricdo da tabela 32.

Tabela 32

Coeficiente de variag@o e sua classificagcéio do grau de disperséo

Coeficiente de Variacao Classificacdo do Grau de Dispersao
<15% Dispersao fraca
16% - 30% Dispersao média
>30% Dispersdo elevada

Fonte: Pestana, & Gageiro, 2014

Foi também utilizado o Coeficiente de Correlacao de Pearson, enquanto medida

de associacdo linear e Odds ratios.

A Estatistica Indutiva ou Inferencial permite, com base nos elementos observados

ou experimentados, tirar conclusdes para um dominio mais vasto de onde esses
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elementos provieram, designado por populag¢do ou universo (Pestana, & Gageiro, 2014).
Na presente andlise estatistica inferencial, utilizamos a estatistica paramétrica e nao
paramétrica.

A utilizacdo de testes paramétricos exige a verificagdo simultanea de trés
condi¢des. A primeira exige que seja possivel realizar opera¢des numeéricas sobre os
dados experimentados.

O segundo requisito obriga a que os resultados se distribuam normalmente. A
terceira condicao designa-se por homogeneidade da variancia, onde a variabilidade dos
resultados em cada situacdo deve ser sensivelmente a mesma (Pereira, 2004). Deste
modo, para o estudo da normalidade da distribui¢do das varidveis usamos as medidas de
forma SK e K, enquanto para testar a homogeneidade das variancias recorremos ao teste
de Levene.

Quando as condi¢des anteriormente explicitadas ndo se verifiquem, em
alternativa aos testes paramétricos, utilizdmos a Estatistica ndo paramétrica. De um
modo geral, foram aplicados os Testes t de Student e teste ndo paramétrico de U-Mann
Whitney (UMW); Analise de variancia a um fator (ANOVA) ou teste de Kruskal-Wallis;
Regressao linear simples e regressao multipla; Teste de independéncia do Qui-quadrado
e residuos ajustados, ressalvando que os testes de independéncia do Qui-quadrado sao
“generalistas”, isto é, apenas informam se ha ou ndo relacdo entre as varidveis. Os
residuos ajustados sao “especialistas”, visto indicarem as células com comportamentos
diferentes do habitual, do esperado e da média (Pestana & Gageiro, 2014). Neste
seguimento, para uma probabilidade igual ou inferior a 0,05, consideramos os seguintes
valores de referéncia:

>1,96: Diferenca estatistica significativa (superior a média);
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<1,96: Diferenca estatistica nao significativa (inferior ou igual a média).

Os residuos ajustados s6 podem ser objeto de leitura quando em linha ou em
coluna o numero de casos for superior a oito.

Na analise estatistica, foram utilizados os seguintes valores de significancia:

e p<0,05*- diferenca estatistica significativa;

e p<0,01**- diferenca estatistica bastante significativa;

e p<0,001***- diferenca estatistica altamente significativa;

e p=20,05 n.s.- diferenca estatistica ndo significativa.

Os resultados sao apresentados em tabelas e quadros, dos quais omitimos as

fontes, dado tratar-se de um estudo transversal.

2.5. Resultados

Neste capitulo constara a analise descritiva do perfil clinico das Pessoas com
Artrite Reumatodide, determinando que variaveis clinicas (dor e atividade geral da doenca,
segundo os doentes) exercem influéncia neste mesmo perfil. Seguidamente, sera
apresentada a caracterizacao dos autocuidados e a (in)capacidade funcional, bem como
a qualidade de vida das Pessoas com AR.

Ainda numa Uultima fase e apds a analise descritiva, sera realizada a analise

inferencial dos resultados.

2.5.1. Perfil clinico das Pessoas com Artrite Reumataide.

O estudo da dor, levado a cabo através da escala visual anal6gica, mostra que os

valores variam entre Omm e 100mm, com um valor médio de 50,08 (DP=27,135),
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resultado advindo da seguinte classificacdo: 0 - Sem dor; 10-20 - Dor ligeira; 30-50 - Dor
moderada; 60-80 - Dor intensa; 90-100 - Dor maxima.

As mulheres pontuaram, em média, com scores mais elevados no nivel da dor,
comparativamente aos homens (Média=50,59 vs. Média=48,04), embora sem diferencas

estatisticamente significativas (U=1470,500; p=0,659, cf. tabela 33).

Tabela 33

Estatisticas relativas a dor da doen¢a das Pessoas com AR

N Min Max M DP  SKlewo  Klero (f/:’) Or:nzr::;;:es Uvgﬁi't‘:']"e';"
Percecao do Nivel da dor (Escala Visual da Dor)
Masculino 28 0 100 48,04 26,989 -0,463 -0,808 56,2 67,02 U=1470,500
Feminino 111 0 100 50,59 27,270 -0,699 -1,916 53,9 70,75 Z=-0,441
Total 139 0 100 50,08 27,135 -0,796 -2,083 54,2 p=0,659

A avaliacao da percec¢do da atividade geral da doenca revelou que o minimo foi zero
(Muito bem) e 0 maximo 100 mm (Muito mal), com uma oscila¢do elevada em torno da
meédia (CV=55,9%). O valor médio foi de 50,03 mm (DP=27,977), o que indica uma
atividade geral da doenca moderada, com as mulheres a pontuarem com uma pior

atividade geral da doenca, mas sem evidéncia estatistica (U=1510; p=0,816, cf. tabela 34).

Tabela 34

Estatisticas relativas a atividade geral da doen¢a das Pessoas com AR

N Min Max M DP  SKlewo  Klewo  CV (%) orsn‘:::g:es U‘;Einae;"
Percecao da Atividade Geral da Doenca (Escala Visual da Atividade geral da Doenca)
Masculino 28 0 80 49,46 26,223 -1,218  -0,889 53 68,43 U=1510
Feminino 111 0 100 50,17 28514 -1240 -2,152 56,8 70,40 Z=-0,233
Total 139 0 100 50,03 27,977 -1544 -2,316 55,9 p=0,816
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2.5.2. Autocuidados e (in) capacidade funcional em Pessoas com Artrite
Reumatdide.

O estudo dos autocuidados e da (in)capacidade funcional, suportado pela Health
Assessment Questionnaire (HAQ), revela que os itens onde as Pessoas com AR manifestam
incapacidade para realizar determinada atividade sdo “Alcancar e trazer até si um objeto
de 2,5kg colocado numa prateleira acima da sua cabeca” (12,9%), seguindo dos itens
relativos as atividades “Abrir a tampa de frascos que ja tenham sido abertos” e “ Abrir pela
primeira vez um pacote de leite de cartdo” (5,8%) e por ultimo “Fazer compras e recados”
(4,3%).

As Pessoas com AR manifestam que “Subir 5 degraus” se constituiu a atividade em
que a maioria teve muita dificuldade em desempenhar (23%). Salientamos ainda que
44,6% apresentaram alguma dificuldade em “Vestir-se, incluindo abotoar a roupa e atar
0s sapatos”.

Em sentido oposto, verificdmos que nos itens “Levar a boca um copo ou chavena
cheios” e “Abrir e fechar torneiras”, as Pessoas com AR ndo manifestaram qualquer
dificuldade em as realizar, apresentando valores percentuais de 63,3% e 60,4%,

respetivamente (cf. tabela 35).

Tabela 35

Caracterizagéo do nivel de dificuldade relacionado com a realizacdo de diferentes atividades, em Pessoas com AR

Sem qualquer Com alguma Com muita Incapaz de fazer
dificuldade dificuldade dificuldade
Variaveis n % n % n % n %
Vestir
Vestir-se incluindo
abotoar a roupa e 59 42,4 62 44,6 18 12,9 0 0,0
atar os sapatos
Lavar o cabelo 67 48,2 53 38,1 18 12,9 1 0,7
Levantar

Erguer-se de uma 62 44,6 56 40,3 20 14,4 1 0,7

cadeira
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Deitar-se e

levantar-se da 61 43,9 60 43,2 17 12,2 1 0,7
cama

Comer
Cortar a carne 50 36 58 41,7 27 19,4 4 2,9
Abrir pela primeira
vez um pacote de 57 41 46 331 28 20,1 8 5.8

leite de cartdo

Levar a boca um

copo ou chavena 88 63,3 42 30,2 9 6,5 0 0,0
cheios

Deambular
Caminhar fora de
casa em terreno 71 51,1 50 36 16 11,5 2 1,4
plano
Subir 5 degraus 53 38,1 52 37,4 32 23 2 1,4

Higiene Pessoal

Lavar e limpar todo
0 corpo

Tomar banho 66 47,5 57 41 14 10,1 2 1,4
Sentar-se e

levantar-se da 67 48,2 54 38,8 16 11,5 2 1,4
sanita

67 48,2 56 40,3 15 10,8 1 0,7

Alcancar

Alcancgar e trazer
até si um objeto de
2,5kg colocado
numa prateleira
acima da sua
cabaca

Curvar-se e
apanhar roupas 55 39,6 53 38,1 26 18,7 5 3,6
caidas no chao

42 30,2 48 34,5 31 22,3 18 12,9

Agarrar

Abrir as portas de

um carro 75 54 50 36 9 6.5 4 2,9

Abrir a tampa de
frascos que ja
tenham sido
abertos

57 41 56 40,3 18 12,9 8 58

Abrir e fechar

. 84 60,4 42 30,2 12 8,6 1 0,7
torneiras

Outras Atividades

Fazer compras e

64 46 46 331 22 15,8 6 4,3
recados
Entrar e sair de um 63 45,3 54 38,8 19 13,7 2 1.4
carro
Fazer a lida da casa
(por ex. aspirar o 53 38,1 56 40,3 26 18,7 4 29

po, varrer ou fazer
jardinagem)

Ao analisarmos as atividades que requerem apoio, apuramos que a atividade “Lida

doméstica e compras” é aquela na qual as Pessoas com AR necessitam de um maior apoio

109



(35,3%), sendo seguidas das atividades “Agarrar e abrir objetos” (27,3%) e “Alcancar
objetos” (24,5%).

Os apoios ou instrumentos mais utilizados dizem respeito aos “Auxiliares para se
vestir” (12.9%), “Adaptacdes com pegas longas para a higiene Pessoal” (9.4%), “Pegas na
banheira”, com 8,6%, e 7,9% das Pessoas a utilizar a “muleta ou canadiana” na sua

deambulacdo e a fazer “AdaptacBes nas suas casas ou seus utensilios” (cf. tabela 36).

Tabela 36

Caracterizagéo das atividades com apoio e dos instrumentos usados pelas Pessoas com AR

Né&o Sim

N % N %
Atividades com apoio
Vestir-se e arranjar-se 119 85,6 20 14,4
Levantar-se 127 91,4 12 8,6
Higiene pessoal 117 84,2 22 15,8
Alcancar objetos 105 75,5 34 24,5
Comer 131 94,2 8 5,8
Caminhar 125 89,9 14 10,1
Agarrar e abrir objetos 101 72,7 38 27,3
Lida doméstica e compras 90 64,7 49 35,3
Apoios ou Instrumentos/Equipamentos usados habitualmente
Bengala 129 92,8 10 7.2
Andarilho 138 99,3 1 0,7
Moleta ou canadiana 128 92,1 11 7.9
Cadeira de rodas 138 99,3 1 0,7
Sanita mais alta 129 92,8 10 7,2
Banco para tomar banho 129 92,8 10 7,2
Pegas na banheira 127 91,4 12 8,6
Auxiliares para se vestir 121 87,1 18 12,9
ﬁ?eanitﬂaiizo na casa ou nos seus 128 92.1 11 7.9
Cadeiras especiais 138 99,3 1 0,7
Abre boides 130 93,5 9 6,5
Pincas de preensao 138 99,3 1 0,7
Adaptagdo com pegas longas para
higiSnegPessoaI P P 126 90,6 13 9.4
Outros 139 100 0 0,0

O estudo da (in)capacidade funcional demonstra que os valores oscilaram entre 0
e um valor maximo de 2,75, com um valor médio de 1,029 (DP=0,764). As mulheres,

apresentam um maior défice em termos de incapacidade funcional face aos homens,
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evidente pelas ordenac¢des médias (OM=71,54 vs. OM=63,89). Por sua vez, o teste de U
Mann-Whitney mostra que as diferencas nao sao estatisticamente significativas (U=1383;

p=0,368), (cf. tabela 37).

Tabela 37

Estatisticas relativas a (in)capacidade funcional das Pessoas com AR

cv Ordenacgdes U de Mann

N Min Max M DP SK/erro K/ erro %) i Whitney

Masculino 28 0 2 0,920 0,727 1,224 -1,580 79 63,89 U=1383
Feminino 111 0 2,750 1,056 0,774 0,245 2,741 733 71,54 Z=-0,901
Total 139 0 2,750 1,029 0,764 0,326 -3,047 74,2 p=0,368

A variavel (in)capacidade funcional foi codificada em trés grupos: indice de
incapacidade leve, indice de incapacidade moderada e indice de incapacidade elevada.
Pela observacao da tabela 38, é possivel aferir que a quase maioria dos utentes com AR
apresenta uma leve incapacidade funcional (48,9%).

O estudo pelos grupos revela que ndo existem diferencas estatisticamente
significativas (Qui-Quadrado: p=0,196), apesar de 37,4% das mulheres, face a 11,5% dos
homens apresentarem incapacidade leve.

Tendo por base a “idade”, constata-se que 28,1% das Pessoas com AR com < 64
anos apresentam um indice de incapacidade leve: por sua vez, 25,2% das Pessoas com
AR com idade > 64 anos exibem uma moderada incapacidade funcional, suportada por
uma evidéncia bastante significativa (Qui-Quadrado: p=0,007).

Perante a apreciacdo do item “estado civil”, é possivel aferir que 17,3% das Pessoas
sem companheiro apresentam um indice de incapacidade leve, face aos que tém um
companheiro (31,7%), que ostentam uma leve a moderada incapacidade funcional.

Porém, as diferencas ndo sdo estatisticamente significativas (Qui-Quadrado: p=0,553).
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A andlise da “zona de residéncia” torna evidente que as Pessoas que residem em

meio urbano tém uma melhor capacidade funcional, comparativamente as que residem

em meio rural, sendo tal facto suportado por 36.7 % das Pessoas com AR residentes em

meio rural apresentarem incapacidade moderada face a 6.5% das residentes em meio

urbano, com diferencas estatisticamente significativas (Qui-Quadrado: p=0.028). E ainda

nas Pessoas com AR residentes em meio rural que apuramos uma percentagem de 7.9%

de incapacidade elevada face a 0% nas Pessoas residentes em meio urbano.

Tabela 38

Caracterizagéo da (in)capacidade funcional por grupos em fungdo do sexo, idade, estado civil e zona de residéncia

Masculino Feminino Total
Teste Qui-Quadrado
n % n % n % )
(28) (20,14) (111) (79,86) (139) (100)
Variaveis
Incapacidade leve 16 11,5 52 37,4 68 48,9 Teste Qui-Quadrado:
Incapacidade moderada 12 8,6 48 34,5 60 43,2 x*=3,260
Incapacidade elevada 0 0 11 79 11 7.9 p=0,196
Idade <64 anos > 64 anos Total
Variaveis n % n % n %
(65) (46,8) (74) (53.2) (139) (100)
Incapacidade leve 39 28,1 29 20,9 68 48,9 Teste Qui-Quadrado:
Incapacidade moderada 25 18 35 25,2 60 43,2 x*=9,960
Incapacidade elevada 1 0,7 10 7,2 11 7.9 p=0,007
Estado civil Sem Com
. . Total
companheiro companheiro
Variaveis n % n % n %
(43) (30,9) (96) (69,1) (139) (100)
Incapacidade leve 24 17,3 44 31,7 68 48,9  Teste Qui-Quadrado:
2_
Incapacidade moderada 16 11,5 44 31,7 60 43,2 x°=1,185
Incapacidade elevada 3 2,2 8 5,8 11 7.9 Pl s
Zona de Rural Urbana Total
residéncia
n % n % n %
Variéveis 110 (79.1) (290 (2090  (139)  (100)
Incapacidade leve 48 34,5 20 14,4 68 48,9 Teste Qui-Quadrado:
2
Incapacidade moderada 51 36,7 9 6,5 60 43.2 = ‘Z'; ::
Incapacidade elevada 11 79 0 0 11 7.9 p=0

Pela interpretacao da tabela 39, quanto a analise das habilita¢des literarias das

Pessoas com AR, podemos concluir que aquelas que estudaram “até a 47 classe”, incluindo
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também “analfabetos” e “saber ler e escrever”, sdo as que apresentam pior capacidade
funcional (61,9%; 25,9% incapacidade leve; 29,5% moderada e 6,5% elevada), com
evidéncia estatisticamente significativa (Qui-quadrado: p=0,027).

Relativamente a “fonte de rendimento”, podemos constatar que existe uma
incapacidade funcional superior nas Pessoas que recebem a reforma (59%), face as
restantes fontes, com evidéncias estatisticas significativas (Qui-quadrado: p=0,002).

Verificamos, também, que aqueles que permanecem ativos profissionalmente
apresentam uma incapacidade funcional leve (25,9%) face aos que ja se encontram
inativos, com uma incapacidade funcional moderada (27.3%). O teste Qui-Quadrado
revela diferencas estatisticas bastante significativas (p= 0,002), ou seja, a incapacidade
funcional é mais elevada nas Pessoas com AR “ndo ativas” profissionalmente (cf. tabela

39).

Tabela 39
Caracterizagéo da (in)capacidade funcional por grupos em funcdo das habilitacdes literdrias, da fonte de

rendimento e da atividade profissional

Habilitagdes Literarias Até 47 classe 2.3% ciclo Secunda.\rlo/ Total
Superior
Teste Qui-
n % n % n % n % Quadrado (x?)
(86) (61,9) (27) (19.4) (26) (18,7) (139) (100)
Variaveis
Incapacidade leve 36 25,9 12 8,6 20 14,4 68 48,9 Teste Qui-
Incapacidade moderada 41 295 13 94 6 43 60 43,2 Quadrado:
x?=10,912
Incapacidade elevada 9 6,5 2 1,4 0 0 11 7.9 p=0,027
Fonte de rendimento ivi
At“."d_ade Reforma Outra Total
profissional
n % n % n % n %
(39) (28,1) (82) (59) (18) (12,9) (139) (100)
Variaveis
Incapacidade leve 28 201 29 209 11 7,9 68 48,9 Teste Qui-
- Quadrado:
Incapacidade moderada 1 7,9 43 30,9 6 4,3 60 43,2 x*=16,969
Incapacidade elevada 0 0 10 7.2 1 0,7 11 7.9 p=0,002
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Atividade profissional Ativo Nao ativo Total
n % n % n %
(58) (41,7) (81) (58,3) (139) (100)
Variaveis
Incapacidade leve 36 25,9 32 23 68 48,9 Teste Qui-Quadrado:
Incapacidade moderada 22 15,8 38 27,3 60 43,2 x*= 12,025
Incapacidade elevada 0 0 11 7.9 11 7.9 p=0,002

Por analise da tabela 40, podemos verificar que as Pessoas que referiram ter dor,
apresentam maior incapacidade funcional (43,2% incapacidade leve; 42,4% moderada e
7,9% elevada), revelando-se diferencas estatisticamente significativas (Qui-Quarado:
p=0.045).

E possivel apurar ainda que a atividade geral da doenca (segundo o doente) se
associa de forma mais positiva com a incapacidade funcional leve a moderada; Ou seja,
41% e 41,7% das Pessoas com AR perturbadas pela doenca apresentam uma
incapacidade funcional leve e moderada, respetivamente, face a 7,9% das Pessoas com
incapacidade elevada, cuja doenca também os perturba, facto este suportado por
diferencas estatisticamente significativas mediante o teste Qui-Quadrado: p=0,024, (cf.

tabela 40).

Tabela 40

Caracterizagéo da (in)capacidade funcional por grupos em funcdo da dor e atividade geral da doenca, segundo o

doente

Teste Qui-Quadrado

Sem dor Com dor Total 5
(x%)
n % n % n %
Variaveis 9 (6,5) (130) (93.5) (139) (100)
Incapacidade leve 8 58 60 43,2 68 48,9 Teste Qui-Quadrado:
Incapacidade moderada 1 0,7 59 42,4 60 43,2 x%=6,194
Incapacidade elevada 0 0 11 7.9 1 7.9 p=0,045
Atividade geral Nao perturba Perturba Total
da doenga
n % n % n %
Variaveis (13) (9.4) (126) (90,6) (139) (100)
Incapacidade leve 11 7.9 57 41 68 48,9 Teste Qui-Quadrado:
Incapacidade moderada 2 1,4 58 41,7 60 43,2 x*=7,434
Incapacidade elevada 0 0 11 7.9 11 7.9 p=0,024
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Mediante a analise das varias variaveis anteriores, podemos constatar que 48,9%
das Pessoas com AR possuem um indice de incapacidade leve. VerificdAmos que a
capacidade funcional é influenciada (agravando-se) com o aumento da idade, com a dor
e com a atividade geral da doenca (segundo o doente), com a inatividade profissional, nas

Pessoas com baixa escolaridade e residentes em meio rural.

2.5.3. Qualidade de vida em Pessoas com Artrite Reumatdide.

O estudo da qualidade de vida foi suportado na Escala EQ-5D e permitiu aferir o
estado de saude das Pessoas com Artrite Reumatdide mediante duas formas. Numa
primeira fase solicitdmos aos inquiridos que posicionassem o seu estado de saude no dia,
através de um termometro (EQ VAS) em que O corresponde ao pior estado de saude
imaginado e 100 ao melhor estado de saude imaginado, tendo sido apurado um valor
médio na amostra de 60,25+24,861 mm.

Numa segunda fase, avaliamos as cinco dimensdes que integram a referida escala
e verificdmos que a “Dor/Mal-Estar” foi a que mais problemas suscitou (51,8 % “alguns
problemas” e 12,9% “problemas extremos”), contribuindo assim para a diminuicdo da
qualidade de vida da Pessoa com AR. Nas restantes dimensdes, obteve-se em maioria um
nivel 1, correspondendo a “sem problemas”.

Apuramos ainda, que na amostra das Pessoas com AR foram poucas as que
referiram problemas extremos, ou seja, a grande maioria apresentou nenhuns ou alguns

problemas, (cf. tabela 41).
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Tabela 41

Caracterizag@o da qualidade de vida em Pessoas com AR

Sem problemas Alguns Problemas Problemas extremos
Dimensdes n % n % n %
Mobilidade 76 54,7 59 42,4 4 2,9
Cuidados Pessoais 83 59,7 51 36,7 5 3,6
Atividades Habituais 73 52,5 59 42,4 7 5
Dor/Mal-Estar 49 35,3 72 51,8 18 12,9
Ansiedade/Depressao 95 68,3 36 25,9 8 5,8

Para uma melhor analise do estado de saude/qualidade de vida, as Pessoas com
AR foram classificadas em trés grupos, mediante a obtenc¢do do indice de QDV, tendo,
para scores < 0, sido atribuida a designacao “Fraca qualidade de vida”, “Razoavel
qualidade de vida” se scores >0 e <1, Saude perfeita=1.

Esta avaliacao revelou que o valor minimo obtido do indice de QDV foi de -0,429,
que segundo a escala aplicada, valores negativos explanam estados de saude “piores que
a morte”. O valor maximo obtido do indice de QDV foi de 0,650, traduzindo uma “razoavel
qualidade de vida”, com uma oscila¢do elevada em torno da média (CV=61,75%), o valor
médio foi de 0,400 (DP=0,247), pelo que é possivel inferirmos uma “razoavel qualidade de

vida”, sem diferencas estatisticamente significativas (U=1450; p=0.582), (cf. tabela 42).

Tabela 42

Estatisticas relativas a qualidade de vida das Pessoas com AR

cv Ordenacgdes U de Mann

N Min Max M DP SK/erro K/erro (%) Médias Whitney

Masculino 28 -0,429 0,650 0,360 0,290 -2,891 1,730 80,56 66,29 U=1450
Feminino 111 -0,349 0,650 0,410 0,235 -5,052 2,022 57,32 70,94 Z=-0.551
Total 139 -0,429 0,650 0,400 0,247 -5,922 2,995 61,75 p=0.582

Pela observacao da tabela 43, é possivel apurarmos que a maioria da amostra
ostenta uma razoavel qualidade de vida (90,6%), em detrimento de 9,4% das Pessoas com

AR com “fraca qualidade de vida". 72,7% das mulheres, face a 18% dos homens,
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apresentam uma razoavel qualidade de vida, mas sem diferencas estatisticamente
significativas (Qui-Quadrado=0,077; p=0,782).

Do total da populagdo estudada, ninguém apresenta um indice compativel com
“saude perfeita”.

A apreciacdo das variaveis “idade, estado civil, zona de residéncia, habilitacdes
literarias e atividade profissional” (cf. Tabelas 43 e 44) revela que o nivel de qualidade de
vida razoavel foi evidente, representando o estado de saude da maioria dos inqueridos,
ndo tendo sido apuradas evidéncias estatisticamente significativas (Qui-Quadrado=3,232,
p=0,072; Qui-Quadrado=0, p=0,989; Qui-Quadrado=1,507, p=0,220; Qui-Quadrado=3,306,

p=0,191; Qui-Quadrado=2,051, p=0,152, respetivamente).

Tabela 43

Caracterizag@o da qualidade de vida por grupos em funcdo do sexo, idade, estado civil e zona de residéncia

Masculino Feminino Total
o % n % n % Teste Qu(i)-((z))uadrado
Variaveis (28) (20,14) (111) (79,86) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 3 2,2 10 7,2 13 94 Teste Qzui—Quadrado:
x%=0,077
Razoavel qualidade de vida 25 18 101 72,7 126 90,6 p=0,782
Idade <64 anos > 64 anos Total
Variaveis n % n % n %
(65) (46.8) (74) (53,2) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 3 2,2 10 7.2 13 9,4 Teste Qui-Quadrado:
x2=3,232
Razoavel qualidade de vida 62 44,6 64 46 126 90,6 p=0,072
Estado civil Sem . Com companheiro Total
companheiro
Variaveis n % n % n %
(43) (30,9) (96) (69,1) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 4 2,9 9 6,5 13 9,4 Teste Qui-Quadrado:
x2=0
Razoavel qualidade de vida 39 28,1 87 62,6 126 90,6 0=0,989
Zona de Rural Urbana Total
residéncia
n % n % n %
Variaveis (110) (79,1) (29) (20,9) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 12 8,6 1 0,7 13 9,4 Teste Qzui—Quadrado:
x%=1,507
Razoavel qualidade de vida 98 70,5 28 201 126 90,6 p=0,220
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A variavel “Fonte de rendimento” foi a Unica variavel sociodemografica a pontuar

com evidéncias estatisticas significativas (Qui-Quadrado por teste de Monte Carlo, para

10 000 amostras, segundo IC de 95%, p=0,045; Teste de Fisher p=0,033) onde ninguém,

detentor de uma atividade profissional, apresentou “Fraca qualidade de vida” face a 7,9%

das Pessoas com AR reformadas com “Fraca qualidade de vida” (cf. tabela 44).

Tabela 44

Caracterizagéo da qualidade de vida por grupos em funcdo das habilitacdes literdrias, da fonte de rendimento e

atividade profissional

bilitagcGes Literarias

Secundario/

Até 4° classe 2-3°ciclo . Total X
Superior Teste Qui-
n % n % n % n % Quadrado (x?)
Variaveis (86) (61,9) (27) (19.,4) (26) (18,7) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 10 7,2 3 2,2 0 0 13 9,4 Teste Qui-
Razodvel lidade d Quadrado:
o oave ualidace e 76 547 24 173 26 187 126 90,6 x*=3.306
vida p=0,191
Fonte de rendimento Atlyld.a\de Reforma Outra Total
profissional
n % n % n % n %
Variaveis (39) (28,1) (82) (59) (18) (12,9) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 0 0 11 7.9 2 1.4 13 9,4 Teste Qui-
Quadrado:
Monte Carlo para
Razodvel lidade d 10 000 amostras,
fzzoave qualidade de 39 281 71 511 16 11,5 126 90,6 com IC 95%,
vida p=0,045
Teste de Fisher
p=0,033
Atividade Ativo Nao ativo Total
o rofissional n % n % n %
Variaveis (58) (41,7) (81) (58,3) (139)  (100)
Fraca qualidade de vida 3 2,2 10 7,2 13 9,4 Teste Qui-Quadrado:
Razoavel qualidade de x?=2,051
vida 55 39,6 71 51,1 126 90,6 p=0,152

Analisada a qualidade de vida a par com as variaveis clinicas “dor e atividade geral

da doenca (segundo o doente),

ndo observamos diferencas estatisticamente

significativas; contudo, podemos verificar que das Pessoas com AR “Sem dor” ninguém
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apresenta uma fraca qualidade de vida, assim como daquelas cuja AR “Nao perturba” (cf.

tabela 45).

Tabela 45

Caracterizagéo da qualidade de vida por grupos em funcdo da dor e da atividade geral da doenca, segundo o

doente
Teste Qui-
Sem dor Com dor Total Quadrado (x?)
n % n % n %
Variaveis 9) (6,5) (130) (93,5) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 0 0 13 9,4 13 9,4 Teste Qui-
Quadrado:
Razoavel qualidade de vida 9 6,5 117 84,2 126 90,6 x*=0,993
p=0,319
Atividade geral N&o perturba Perturba Total
da doenca
n % n % n %
Variaveis (13) (9.4) (126) (90,6) (139) (100)
Fraca qualidade de vida 0 0 13 9,4 13 9,4 Teste Qui-
Quadrado:
Razoavel qualidade de vida 13 9,4 113 81,3 126 90,6 x?=1,480
p=0,224

2.5.4. Determinantes psicolégicos em Pessoas com Artrite Reumataide.

Para a avaliacdo da qualidade de vida das Pessoas com AR, numa primeira fase
solicitdmos aos inquiridos que posicionassem o seu estado de saude no dia, através de
um termometro (EQ VAS), em que o 0 corresponde ao pior estado de saude imaginado e
100 ao melhor estado de saude imaginado, tendo sido apurado um valor médio na
amostra de 60,25+24,861 mm.

As Pessoas com AR foram classificadas em trés grupos, mediante a obtenc¢do do
indice de QDV, pelo que, para scores <0 atribuimos a designac¢do “Fraca qualidade de vida”;
“Razoavel qualidade de vida” se scores >0 e <1; Saude perfeita=1.

A maioria da amostra ostenta uma razoavel qualidade de vida (90,6%) em
detrimento de 9,4% das Pessoas com AR com “Fraca qualidade de vida”, sendo que

nenhum participante pontuou com um indice compativel com “Saude perfeita”. Esta
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avaliacao revela que o valor minimo obtido do indice de QDV é de -0,429 e, segundo a
escala aplicada, valores negativos explanam estados de saude “Piores que a morte”. O
valor maximo obtido no indice de QDV é de 0,650, o que traduz uma “Razoavel qualidade
de vida”, com uma oscilacdo elevada em torno da média (CV=61,75%). O valor médio é de
0,400 (DP=0,247), pelo que é possivel inferirmos uma “Razoavel qualidade de vida”.

O estudo de cada dimensao - Ansiedade e Depressao, considerado como variavel
continua, revela que, em cada uma, os valores podem oscilar entre zero (0) e vinte e um
(21). Valores mais elevados correspondem a estados de ansiedade ou depressdo mais
negativos.

No atinente a ansiedade, observamos um minimo de 3, um maximo de 21 e um
valor médio de 14,482 (DP=4,386). Por sua vez, a depressdo varia entre zero e 21, com um
valor médio de 5,475 (DP=4,318). Constatamos ainda que, na dimensdo Ansiedade, os
homens apresentam valores médios mais elevados, face as mulheres, com diferencas
estatisticas bastante significativas (U=872; p=0,00), contrariamente a dimensdo

Depressao, com diferencas estatisticamente significativas (U=1143; p=0,030, cf. tabela 46).

Tabela 46

Estatisticas relativas a ansiedade e depresséo das Pessoas com AR em fungéo do sexo

. Ordenacgdes U de
N Min Max M DP SK/erro K/erro CV (%) . Mann
Médias .
Whitney
Ansiedade
Masculino 28 9 21 17,071 3,220 -1,637 -0,188 18,86 94,36 U=872
Feminino 111 3 21 13,829 4,410 -2,118 -0,644 34,38 63,86 Z=-3,594
Total 139 3 21 14,482 4,386 -2,816 -0,451 30,29 p=0,00
Depressao
Masculino 28 0 11 3,750 2,730 2,855 2,218 72,8 55,32 U=1143
Feminino 111 0 21 5,910 4,540 3,843 1,668 76,82 73,70 Z=-2,167
139 0 21 5,475 4,318 5,019 2,828 78,87 p=0,030

Total
N: nUmero da amostra; Min: minimo; Max: maximo; M: média; DP: desvio padrdo; SK: Skewness; K: Kurtosis;
CV: coeficiente de variancia
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A fim de aprofundarmos o estudo sobre a Ansiedade e Depressdo, esta variavel
foi codificada em quatro grupos em ambas as escalas, sendo que <8 corresponde a
auséncia de ansiedade ou depressao, 8-10 a ansiedade ou depressdo leve, 11-15
ansiedade ou depressdao moderada e 16-21 corresponde a ansiedade ou depressdo
severa.

A andlise da tabela 47 revela que, na componente Ansiedade, 45,3% dos
participantes apresentam um nivel severo de ansiedade, 36,7% ansiedade moderada,
10,1% ansiedade leve e 7,9% ndo apresentam ansiedade. E possivel constatarmos que as
mulheres ostentam, maioritariamente, niveis de ansiedade moderada, face aos homens
(31,7% vs. 5%), revelando o teste Qui-Quadrado diferencas estatisticamente significativas
(x*=10,824; p=0,013).

A maioria das Pessoas com AR ndo manifesta niveis de depressao (71,9%) e 13,7%
apresentam depressdo leve, sendo que as mulheres pontuam com niveis mais
acentuados de depressao face aos homens (13,7% vs. 0%: depressao leve; 11,5% vs. 1,4%:
depressao moderada; 1,4% vs. 0%: depressdo severa), com diferencas estatisticamente

significativas (x*=8,342; p=0,039, cf. tabela 47).

Tabela 47

Estatisticas relativas aos niveis de ansiedade e depressdo em fun¢éo do género das Pessoas com AR

Masculino Feminino Total Teste Qui-
Sexo N % N % N % Quadrado
(28) (20,1) (111) (79,9) (139) (100) (x?)
Auséncia de ansiedade 0 0 11 7,9 " 7.9
Ansiedade leve 1 0,7 13 9,4 14 10,1 x*=10,824
Ansiedade moderada 7 5 44 31,7 51 36,7 p=0,013
Ansiedade severa 20 14,4 43 30,9 63 45,3
N % N % N %
(28) (20.1) (111) (79,9) (139) (100)
Auséncia de depressao 26 18,7 74 53,2 100 71,9
Depressao leve 0 0 19 13,7 19 13,7 x?=8,342
Depressao moderada 2 1.4 16 11,5 18 12,9 p=0,039
Depressdo severa 0 0 2 1,4 2 1,4

N: nidmero da amostra
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Avaliando a qualidade de vida em fun¢do das variaveis clinicas ansiedade e

depressdo, observamos que ambas acarretam uma razoavel qualidade de vida. Tanto na

ansiedade moderada como na depressao moderada, verificamos uma percentagem

superior relativamente aos restantes graus de ansiedade e depressdo, que diz respeito a

existéncia de “Fraca qualidade de vida” das Pessoas com AR (4,3% e 3,7%), tendo sido

constatadas diferencas estatisticas significativas e bastante significativas, respetivamente

(x*=11,406, p=0,010 vs. x*=21,796, p=0,00) (cf. a tabela 48). E ainda de notar que 44,6% das

Pessoas com AR que apresentam um nivel severo de ansiedade possuem uma razoavel

qualidade de vida (x*=11.406, p=0.010).

Tabela 48

Niveis de qualidade de vida em fun¢éo dos indices da ansiedade e depresséo

sem Teste Qui-
. Leve Moderada Severa Quadrado
ansiedade )
Ansiedade
N % N % N % N %
(11) (7.9) (14) (10.1) (51) (36.7) (63) (45.3)
Fraca QDV 3 2.2 3 2.2 6 43 1 0.7 %x2=11.406
Razoavel QDV 8 5.8 11 7.9 45 32.4 62 44.6 p=0.010
sem ~ Leve Moderada Severa Teste Qui-
Depressao Depressao Quadrado
N % N % N % N % )
(100) (71.9) (19) (13.7) (18) (12.9) (2) (1.4)
Fraca QDV 3 2.2 3 2.2 6 3.7 1 0.7 x2=21.796
Razoavel QDV 97 69.8 16 11.5 12 8.6 1 0.7 p=0.00

N: nimero da amostra; QDV: qualidade de vida

2.5.5. Andlise inferencial das relacdes entre as varidveis.

De modo a dar resposta aos objetivos desta investigacdo, segue-se a analise da

influéncia das variaveis em estudo: autocuidados, (in)capacidade funcional

consequentemente, qualidade de vida das Pessoas com AR.
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Hipdtese 1 - As varidveis sociodemogrdficas (sexo, idade, estado civil, zona de

residéncia, habilitacbes literdrias/académicas, profissGo/situacdo profissional e fonte de

rendimento) estdo relacionadas de forma estatisticamente significativa com os autocuidados,

(in)capacidade funcional e a qualidade de vida, na Pessoa com AR.

. O Sexo tem associacdo com os autocuidados e a (in)capacidade
funcional.

Através dos resultados do teste U Mann Whitney, expresso na tabela 49, podemos
observar que as mulheres apresentam valores de ordena¢des médias que indicam uma
maior incapacidade funcional (OM=71,54 vs. OM=63,89), ndo sendo as diferencas

estatisticas significativas (U=1383; p=0,368).

. O Estado Civil tem associacdo com os autocuidados e a (in)capacidade
funcional.

Analisada a influéncia do Estado Civil nos autocuidados e na (in)capacidade
funcional, verificamos que a existéncia de um companheiro(a) se associa de forma mais
positiva com esta variavel, em detrimento da inexisténcia de companheiro(a). O teste de
U Mann Whitney revela que as diferencas ndo sao estatisticamente significativas (U=1854;

p=0,337), (cf. tabela 49).

. A Zona de Residéncia tem associacdo com os autocuidados e a
(in)capacidade funcional.
As Pessoas que residem em meio rural apresentam uma maior incapacidade

funcional, face aos que residem em meio urbano, facto este suportado por valores de
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ordenacdes médias de 74,92 vs. 51,34 e com diferencas estatisticas bastante

significativas, mediante o teste U Mann Whitney (U=1054; p=0,005).

Tabela 49

Resultados do teste U Mann Whitney para a (in)capacidade funcional em fun¢do do sexo, estado civil e residéncia

Masculino Feminino
s (n=28) (n=111) uMw p
= exo oM oM
15 63,89 71,54 1383 0,368
(%}
s Sem companheiro Com companheiro
b (n=43) (n=96)
g Estado Civil
T oM oM
o 1854 0,337
9 65,12 72,19
= Rural Urbana
= (n=110) (n=29)
= Zona de Residéncia oM oM
74,92 51,34 1054 0.005
. A Atividade Profissional tem associacdo com os autocuidados e a

(in)capacidade funcional.

O efeito da atividade profissional na (in)capacidade funcional da Pessoa com AR
mostra uma maior influéncia da categoria “Ndo ativo” profissionalmente em relacdo a
categoria “Ativo”, no aumento da incapacidade funcional (M=29,177 vs. M=18,247), facto
suportado pela aplicagdo do teste T-student, com diferencas estatisticas significativas (t= -

3,099, p=0,002), (cf. tabela 50).

. A Idade tem associacdo com os autocuidados e a (in)capacidade
funcional.

De igual modo, a idade tem associacdo com a (in)capacidade funcional, com uma
maior expressao de incapacidade na faixa de idades > 64 anos face a faixa etaria < 64
anos (M=29,099 vs. M=19,513), com diferencas estatisticas significativas (t=-2,730;

p=0,007), (cf. tabela 50).
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Tabela 50

Resultados do teste T-student para a (in)capacidade funcional em funcdo da idade e atividade profissional

Ativo Nao Ativo
(n=58) (n=81) t-student P
o Atividade Profissional
° M M
S -3,099 0,002
B < 18,247 29,177
% g <64 anos >64 anos
Q2 (n=65) (n=74)
£ Idade Y Y -2,730 0,007
19,513 29,099
. As Habilitagdes Literarias tém associacao com os autocuidados e a

(in)capacidade funcional.

Mediante a aplicacao do teste Kruskal-Wallis, constamos que as Pessoas com AR
com um baixo nivel literario (até a 4° classe) apresentam uma pior incapacidade funcional
face aos restantes niveis literarios (OM=75,67 vs OM 2°/3° ciclo=74,81 e OM
secundario/superior= 46,25), com diferencas estatisticas significativas (KW=11,209;

p=0,004), conforme a tabela 51.

. A Fonte de Rendimento tem associagdo com os autocuidados e a
(in)capacidade funcional.

Por observacdo da tabela 51, inferimos existirem diferencas estatisticas bastante
significativas (p=0,003): verificamos que a fonte de rendimento das Pessoas com AR
proveniente da reforma se relaciona com uma pior incapacidade funcional em
detrimento com a fonte de rendimento oriunda da atividade profissional ou outras

(OM=79,70 vs. OM=54,68 e OM=59).
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Tabela 51

Resultados do teste Kruskal-Wallis para a (in)capacidade funcional em fungéo das habilita¢es literdrias e fonte de

rendimento
= Até 4° classe 2°/3°ciclo  Secundario/Superior KW
5 (n=86) (n=27) (n=26) p
O Habilitagdes Literarias
5 oM oM oM
w 11,209 0,004
K 75,67 74,81 46,25
= —
% Pl:;lf‘i,s“:ia:) (::“ Reforma Outra
© (n=82) (n=18)
g Fonte de Rendimento (n=39)
= oM oM oM
= 11,826 0,003
54,68 79,70 59
. O Sexo tem associagao com a qualidade de vida.

As mulheres exibem valores de ordenac¢des médias superiores aos homens o que
indica uma melhor qualidade de vida (OM=70,94 vs. OM=66,29), embora sem expressao

estatistica significativa (U=1450; p=0,582), (cf. tabela 52).

O Estado Civil tem associacdao com a qualidade de vida.

Perante a aplicacdo do teste U Mann Whitney, ndo encontramos diferencas
estatisticamente significativas (U=1963; p=0,644); contudo as Pessoas “Sem companheiro”
apresentam uma melhor qualidade de vida face as Pessoas “Com companheiro”

(OM=72,34 vs. OM=68,95), (cf. tabela 52).

. A Zona de Residéncia tem associacdao com a qualidade de vida.
Residir em meio urbano contribui para uma melhor qualidade de vida das Pessoas
com AR, facto verificado por valores de ordena¢des médias mais elevados (OM=79,33), no

entanto sem expressao estatistica significativa (U=1324; p=0,157), (cf. tabela 52).
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. A Atividade Profissional tem associa¢cao com a qualidade de vida.

Perante a andlise da tabela 52, constatamos que as Pessoas com AR ativas
profissionalmente demonstram uma melhor qualidade de vida, exibindo valores de
ordenacdes médias superiores relativamente as Pessoas com AR ndo ativas

profissionalmente (OM=74,01 vs. OM=67,13), sem evidéncias estatisticamente

significativas (U=2116; p=0,316).

Tabela 52

Resultados do teste U Mann Whitney para a qualidade de vida em funcdo do sexo, estado civil, residéncia e

atividade profissional
Masculino Feminino
(n=28) (n=111) uMw ¢}
Sexo oM oM
66,29 70,94 1450 0,582
Sem companheiro Com companheiro
(n=43) (n=96)
Estado Civil oM oM
1963 0,644
> 72,34 68,95
8’ Rural Urbana
(n=110) (n=29)
Zona de Residéncia oM oM
1324 0,157
67,54 79,33
Ativo Nao Ativo
Atividade (n=58) (n=81)
Profissional oM oM
74,01 67,13 2116 0316
. A ldade tem associacao com a qualidade de vida.

Apos a aplicacdo do teste t-student, conforme a tabela 53, podemos observar que
as Pessoas com AR com um espetro de idades <64 anos exibem uma melhor qualidade

de vida face as Pessoas com AR com idades > 64 anos (M=0,449 vs. M=0,357), com

evidéncias estatisticas significativas (t=2,234; p=0,027).
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Tabela 53

Resultados do teste T-student para a qualidade de vida em funcdo da idade

<64 anos >64 anos t-student
(n=65) (n=74) P
>
[=) M M
= Idade
2,234 0,027
0,449 0357
. As Habilitacdes Literarias tém associacdo com a qualidade de vida.

As Pessoas com AR com o nivel secundario/superior ostentam uma melhor
qualidade de vida, face as Pessoas com um nivel de habilitac®es literarias inferior, com

diferencas estatisticas significativas (KW= 6,874, p=0,032), (cf. tabela 54).

. A Fonte de Rendimento tem associa¢cdo com a qualidade de vida.

O teste de Kruskal-Wallis revela diferencas estatisticas significativas (KW=7,417;
p=0,025), sendo que as Pessoas com AR cujo rendimento provém da reforma apresentam
uma pior qualidade de vida, face aos que auferem de outras fontes de rendimento
(rendimento familiar, social, de atividades informais e irregulares e subsidio de

desemprego) (OM=62,82 vs. OM=87,92), (cf. tabela 54).

Tabela 54

Resultados do teste Kruskal-Wallis para a qualidade de vida em funcéo das habilitacées literdrias e fonte de

rendimento
Até a 4° classe 2°/3° ciclo Secundario/Superior KW 0
2 Habilitacdes (n=86) (n=27) (n=26)
(o4 Literarias oM oM oM
6.874  0.032
66.12 64.57 88.46
At“."d.ade Reforma Outra
Profissional _ _
E Fon.te de (n=39) (n=82) (n=18)
(o4 Rendimento oM oM T
7.417  0.025
76.82 62.82 87.92
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Em sintese e tendo em conta os resultados estatisticos, inferimos que as
variaveis sociodemograficas, nomeadamente, a Idade, a Zona de Residéncia, a
Atividade Profissional, as Habilitacdes Literarias e a Fonte de Rendimento estao
associadas aos niveis de satisfacdo dos autocuidados e da incapacidade funcional.

Por sua vez, as variaveis Idade, Habilitacdes Literarias e Fonte de
Rendimento associam-se ao estado de saude/qualidade de vida das Pessoas com

AR.

Hipdtese 2 - As varidveis clinicas (dor e atividade geral da doenca segundo o doente)

tém associacdo aos autocuidados e a (in)capacidade funcional e a qualidade de vida, da

Pessoa com AR.

. A dor e a atividade geral da doenca, segundo o doente, tém associacao
a (in)capacidade funcional.

As Pessoas com AR, que referem que a dor e a doenga os perturbam, ostentam
uma pior incapacidade funcional, relativamente as Pessoas com AR que ndo referem Dor
e em que a doenca nao os perturba (OM=72,72 e OM=73,74 vs. OM=30,72 e OM=33,73).
Pelo teste de U Mann Witney, observamos diferengas estatisticas significativas (U

Dor=231,500, p=0,002; U Atividade Geral da Doenca=347,500, p=0,001), (cf. tabela 55).
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Tabela 55

Resultados do teste U Mann Witney para a (in)capacidade funcional em fungéo da dor e atividade geral da doenca

Sem Dor Com Dor

(n=9) (n=130) umw p
3 Dor om om
8 = 231,500 0,002
T2 30,72 72,72
8.2
5‘ § Nao Perturba Perturba
e Atividade Geral da (n=13) (n=126)
Doenga oM oM
347,500 0,001
33,73 73,74
. Existe relacao entre a dor e a atividade geral da doenca, segundo o

doente com a qualidade de vida.

Por andlise da tabela 56 e aplicacdo do teste U Mann Witney, uma melhor
qualidade de vida é denotada nas Pessoas com AR que ndo referem dor e em que a
doenca ndo os perturba, com diferencas estatisticas significativas (U=226,500, p=0,002 e

U=362,500, p=0,001, respetivamente).

Tabela 56

Resultados do teste U Mann Witney para a qualidade de vida em fungéo da dor e atividade geral da doenca

Sem Dor Com Dor
(n=9) (n=130) umw p
Dor oM om
226,500 0,002
109,83 67,24
>
)
>4 N&o Perturba Perturba
Atividade Geral da (n=13) (n=126)
Doenga
oM oM
362,500 0,001
105,12 66,38

Em sintese, as variaveis clinicas que se relacionam com a (in)capacidade
funcional e qualidade de vida na Pessoa com AR sao a dor e a atividade geral da

doenca, segundo o doente.
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Hipdtese 3 - Os autocuidados e a (in)capacidade funcional, na Pessoa com AR, sGo

preditores da sua qualidade de vida.

Pela aplica¢do dos testes de Kruskal-Wallis e ANOVA para a qualidade de vida em
funcdo da capacidade funcional, verificamos que a medida que diminui a incapacidade
funcional aumenta o estado de saude/qualidade de vida das Pessoas com AR, com
evidéncias estatisticas significativas (KW=49,568, p=0,00 e F=38,116, p=0,00), (cf. tabela

57).

Tabela 57

Resultados dos testes Kruskal-Wallis e ANOVA para a qualidade de vida em fung¢éo da (in)capacidade funcional

Incapacidade Incapacidade Incapacidade

Leve Moderada Elevada KW An:va
n=68 n=60 n=11

2 (In)Capacidade (n=68) (n=60) (n=11)

4 Funcional oM oM oM

49,568 0,00 38,116 0,00
93,91 49,81 32,32

Os valores descritos no Quadro 2 permitem-nos considerar que das oito
dimensdes (vestir, levantar, comer, deambular, higiene Pessoal, alcancar, agarrar e outras
atividades) que entraram no modelo de predicao, apenas a higiene Pessoal, o deambular e
o comer predizem a qualidade de vida dos utentes com Artrite Reumatdide, explicando
54% da sua variancia. A analise comparativa dos coeficientes de beta sugere-nos que as
variaveis se associam de forma inversa, ou seja, 0os utentes com maior incapacidade
funcional sdo os que menor qualidade de vida apresentam.

Assim, a satisfacdo dos autocuidados é preditora da qualidade de vida.
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Variavel dependente: Qualidade de vida
R=0,734
R?=0,539
R?- ajustado=0,529
F=52,635
p =0,000
Pesos de Regressao
. Variaveis Coeficiente B Coeficiente ¢ o
independentes beta
Constante 0,603 27,192 0,00
Higiene -0,003 -0,271 -2,313 0,022
Deambular -0,003 -0,324 -2,948 0,004
Comer -0,002 -0,208 -2,476 0,015
Analise de Variancia
Fonte Soma | Média dos F
Quadrados g Quadrados P
Regressao 4,531 3 1,510
Residual 3,873 135 0,029 52,635 0,000
Total 8,404 138

Quadro 2 - Regresséo multipla entre as dimensdes da (in)capacidade funcional e a qualidade de vida

Hipdtese 4 - As varidveis sociodemogrdficas (sexo e idade) e as clinicas (dor e atividade

geral da doenca, segundo o doente) séo preditoras da qualidade de vida das Pessoas com AR.

Foi elaborada uma regressdo linear multipla para testarmos o valor preditivo de
algumas variaveis independentes (sexo, idade, dor e atividade geral da doenca, segundo
o doente) em rela¢do a variavel dependente QDV.

Mediante a aplicacdo de um teste de regressao linear multipla, que permite
estudar mais que uma variavel independente em simultdneo e uma variavel dependente,
constatamos que a varidvel atividade geral da doenca segundo o doente, prediz a
qualidade de vida dos utentes com Artrite Reumatdide, explicando 43% da sua variancia.
A analise comparativa dos coeficientes de beta sugere-nos que as variaveis se associam
de forma inversa, ou seja, as Pessoas cuja doenca os perturba sdo os que menor

qualidade de vida apresentam (cf. quadro 3).

132



Variavel dependente: Qualidade de vida

R=0.655
R?=0.429
R?- ajustado=0.425
F=103.073
p =0,000
Pesos de Regressao
Variaveis Coeficiente Coeficiente ¢
independentes B beta p
Constante 0,689 21,142 0,000
Atividade geral 10,006 -0,655 10,152 0,000
da doenca
Analise de Variancia
Soma -
Fonte Quadrados gl Média dos Quadrados F o]
Regressao 3,608 1 3,608
Residual | 4796 | 137 | 0,035 103,073 0,000
Total | 8404 | 138 | ..

Quadro 3 - Regresséo Multipla entre as dimensées atividade geral da doenca (segundo o doente) e a qualidade

de vida

Hipdtese 5 - A ansiedade e depressédo, nas Pessoas com AR, influenciam a sua qualidade

de vida.

A medida que os niveis de depressdo diminuem, o estado de satde/qualidade de
vida da Pessoa com AR melhora. Contrariamente, a diminuicdo dos niveis de ansiedade
associou-se a diminuicdo da qualidade de vida, tendo o teste de Kruskal-Wallis revelado
evidéncias estatisticas significativas (KW=20,816, p=0,00 e KW=19,599, p=0,00

respetivamente), (cf. tabela 58).

Tabela 58

Resultados do teste Kruskal-Wallis para a qualidade de vida em fun¢@o dos niveis de ansiedade e depresséo

Sem

Leve Moderada Severa
Ansiedade _ _ _ KW p
s (N=11) (N=14) (N=51) (N=63)
> oM oM oM oM
g 19,599 0,00
& 39,77 39,71 70,65 81,48
-g Sem
3 Debressio Leve Moderada KW
3 P (N=19) (N=18) P
& (N=100)
oM oM oM
20,816 0,00
78,29 46,34 41,31

N: nimero da amostra; OM: ordena¢8es médias; KW: teste de Kruskal-Wallis
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Hipdtese 6 - A ansiedade e depressGo nas Pessoas com AR, sdo preditoras da sua

qualidade de vida

Constatamos que ambas predizem a qualidade de vida das Pessaos com Artrite
Reumatodide, explicando 28% da sua variancia (cf figura 7). A analise comparativa dos
coeficientes de beta sugere-nos que a variavel ansiedade se associa de forma positiva, ou
seja, as Pessoas com comportamentos ansiosos apresentam melhor qualidade de vida.
De forma inversa, associamos a variavel depressdao com a qualidade de vida, sendo que,
perante a presenca de comportamentos depressivos, decresce o nivel de qualidade de

vida das Pessoas com AR.

-62 Qualidade de vida

Figura 7 - Regresséo Multipla entre as dimensdes ansiedade e depressdo e a qualidade de vida

2.5.5.1. Discussdo.

Tendo em conta as caracteristicas da popula¢do selecionada (faixa etaria, nivel de
habilitacdes literarias, comorbilidades, entre outras), verificdmos um entrave, a obtencao
da totalidade da amostra, ja que de 173 contactos efetuados apenas 139 constituiram a
amostra final. Aproximadamente, 10% dos utentes contactados recusaram-se a
participar, 3% ndo responderam na integra ao questionario e cerca de 7% ndo foram
capazes de responder as questdes colocadas. Por outro lado, realcamos a significativa
taxa de adesdo (80%), mostrando a recetividade e disponibilidade dos participantes

inquiridos.
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Ainda ao longo da colheita de dados, tornou-se crucial o empenho no
esclarecimento de informacgdes relativamente ao propdsito do estudo, da sua veracidade
e aplicabilidade futuras, de modo que os inquiridos se sentissem mais seguros,
contribuindo para respostas o mais aproximadas do seu contexto individual.

Aquando da analise estatistica dos dados, mais concretamente das escalas
incluidas no instrumento de colheita, fomos confrontados com algumas dificuldades em
termos de cotacdo, pontos de coorte e interpretacdo da classificacdo final, com
necessidade de informacdo adicional a que constava na bibliografia pesquisada.

Gostariamos, ainda, de referir que as dificuldades encontradas foram superadas,
as op¢des metodologicas adequadas e os objetivos do estudo atingidos.

A amostra deste estudo &, na sua maioria, constituida por mulheres (79,86%) com
idades compreendidas entre os 26 e os 85 anos, com uma meédia de 63,05 anos, indo ao
encontro dos autores Shah, & Clair (2013), que referem que a incidéncia da AR aumenta
entre os 25 e 0os 55 anos de idade, mais comumente nas mulheres do que nos homens,
na propor¢ao de 2/3:1 (Shah & Clair, 2013).

Para avaliar a (in)capacidade funcional, utilizamos a Escala HAQ e apurdamos uma
prevaléncia de Incapacidade leve de 48.9%, moderada de 43.2% e elevada de 7.9%. No
estudo de Cunha, Ribeiro & André, a incapacidade leve representava uma maior
prevaléncia (60%) face a incapacidade moderada a elevada - 40% (Cunha et al., 2016). Os
autores Katchamart, Narongroeknawin & Chanapai apuraram um indice médio HAQ de
0,70+0,68, correspondendo a uma incapacidade funcional leve, sendo que, no presente
estudo, o valor médio obtido foi de 1,029+0,764, correspondendo a uma incapacidade

funcional moderada (Katchamart et al., 2019).
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A avaliacao da qualidade de vida através da Escala EQ-5D revelou a inexisténcia de
problemas nas dimensdes mobilidade (54,7%), cuidados Pessoais (59.7%), atividades
habituais (52,5%), dor/mal estar (35,3%) e ansiedade/depressdo (68,3%). De modo
semelhante, Katchamart, Narongroeknawin & Chanapai referem que 49% da sua amostra
ndo referiu problemas nas dimensdes mobilidade, 83% nos cuidados Pessoais, 65% nas
atividades habituais, 30% na dimensao dor/desconforto e 61% na ansiedade e depressao,
com um score meédio EQ-5D de 0.87+0.13, EQ VAS 7.94+1.7 a par de um score médio de
0.400+0.247 e EQ VAS 6.02+2.49 obtido no nosso estudo (Katchamart et al., 2019).

Com o aumento da idade (>64 anos), residir em meio rural, estar inativo
profissionalmente, possuir um baixo nivel literario (até a 4° classe) e estar reformado
contribui para uma maior incapacidade funcional. Em consonancia com estes dados,
Cunha et al., inferiu que a incapacidade funcional se agrava com a idade e nas Pessoas
que estdo inativas profissionalmente - desempregados e reformados (Cunha et al., 2016).
Também Branco et al. refere que a baixa escolaridade e a fonte de rendimento
proveniente da reforma estdo associadas a scores mais elevados de HAQ, ou seja, a uma
maior incapacidade funcional (Branco et al., 2016).

As Pessoas com AR com um espetro de idades < 64 anos, com um nivel de
habilitacdes literarias correspondente ao ensino secundario/superior e com outra fonte
de rendimento proveniente de rendimento familiar, social, de atividades informais e
irregulares e subsidio de desemprego, apresentam estados de saude/qualidade de vida
mais favoravel. Segundo P. Ferreira, L. Ferrreira & Pereira, as Pessoas mais idosas sao as
que reportam mais problemas em todas as dimensdes do EQ-5D (Ferreira et al., 2013).
Também Katchamart, Narongroeknawin & Chanapai inferiram que as Pessoas com AR

com idades superiores a 60 anos e baixo nivel de educacao (<6 anos) apresentam baixos
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scores para a qualidade de vida, com diferencas estatisticas significativas (p<0.05)
(Katchamart et al., 2019).

Mediante a aplicacao da Escala Visual Analégica da dor, obtivemos um valor médio
de 50,08 mm e de acordo com a Escala Visual Analdgica da Atividade da doenca, segundo
o doente 50,03 mm. Estes resultados estdao em consonancia com Ribeiro, que obteve no
seu estudo um valor médio de dor na Pessoa com AR de 50,0 mm e um valor médio de
atividade geral da doenca, segundo o doente, de 50,12 mm (Ribeiro, 2015).

Concluimos que os utentes que referem dor e cuja doenca os perturba aquando
da realiza¢do das AVD s, exibem uma maior incapacidade funcional e menor qualidade
de vida. Contrariamente, os que ndo referem dor e cuja doenca ndo os perturba, exibem
uma maior capacidade funcional e uma melhor qualidade de vida.

Também Ribeiro inferiu que os autocuidados e a incapacidade funcional se
agravam com o aumento da dor e do estado geral da doenca, e que, tal como
Schnornberger, Jorge & Wibelinger referem, a condicao de cronicidade persiste para além
do periodo fisiolégico da recuperacao do tecido lesionado na Pessoa com AR, gerando
um impacto negativo sobre as capacidades fisica e cognitiva, o bem-estar e a QDV (Cunha
et al., 2016; Rocha, 2014; Schnornberger et al., 2017). No referido estudo de intervencao
fisioterapéutica na dor e na QDV em mulheres com AR, foi observado que as utentes que
apresentaram diminuicdo do quadro algico aumentaram os scores da QDV
(Schnornberger et al., 2017).

Katchamart, Narongroeknawin & Chanapai obtiveram uma associacdo
significativamente negativa (p<0,001) entre as varidveis atividade da doenca com a

qualidade de vida (Katchamart et al., 2019).
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Conferimos que, a medida que diminui a incapacidade funcional na realizacao dos
autocuidados, aumenta o estado de saude/qualidade de vida das Pessoas com AR, facto
corroborado por um estudo desenvolvido por Katchamart, Narongroeknawin & Chanapai
numa amostra de 464 utentes com AR, onde foi apurada uma associacao
significativamente negativa entre as variaveis incapacidade funcional e a qualidade de
vida (R2 ajustado=0,38, p<0,001) (Katchamart et al., 2019).

Verificamos também que as dimensdes da escala HAQ preditoras de uma melhor
qualidade de vida sao o “comer”, o “deambular” e a “higiene Pessoal”. Ou seja, com o
aumento da satisfagdo destes autocuidados aumenta a qualidade de vida das Pessoas
com AR.

Na dimensdo ansiedade, apuramos que 45,3% dos participantes apresentam um
nivel severo de ansiedade, 36,7% ansiedade moderada, 10,1% ansiedade leve e 7,9% ndo
apresentam niveis de ansiedade, sendo mais evidente nas mulheres niveis mais elevados
de ansiedade, face aos homens. Estes resultados, ainda que substancialmente
superiores, vao ao encontro do estudo de Cunha, Ribeiro & André onde 37,5% das
Pessoas com AR apresentaram ansiedade moderada e severa e 25% ansiedade leve; os
homens pontuaram com niveis mais baixos de ansiedade, comparativamente com as
mulheres (Cunha et al., 2016).

Na vertente da depressdo, constatamos que a maioria das Pessoas com AR ndo
apresenta niveis de depressao (71,9%) e 13,7% depressao leve, sendo que as mulheres
apresentam maiores niveis de depressao face aos homens. Também e segundo uma
meta-analise desenvolvida por Matcham, Rayner, Steer & Hotopf, relativamente a
depressao nas Pessoas com AR, foi apurada uma prevaléncia de 16,8% (Matcham et al.,

2016). Estes resultados corroboram apenas uma parte dos resultados de Cunha, Ribeiro,
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& André no que se refere ao facto das mulheres pontuarem com mais sintomas
depressivos relativamente aos homens. Verificaram, no entanto, que na maioria da sua
amostra foram evidentes niveis elevados de depressao (Cunha et al., 2016).

Foi constatado que os utentes que apresentam niveis leves de ansiedade e niveis
moderados de depressdao demonstraram uma pior qualidade de vida e que,
contrariamente, as que explanaram maiores niveis de ansiedade e menores niveis de
depressdo exibiram uma melhor qualidade de vida, sendo este facto concordante com o
estudo de Matcham, Norton, Scott DL, Steer, & Hotopf, no que se refere a depressao
(Matcham et al., 2016). Também, Branco et al. relatam que a presenca de sintomas de
ansiedade e de depressdo foram significativamente associados a uma pior QDV (=-0,4,
p<0,001) (Branco et al., 2016). De acordo com o apurado no nosso estudo, nenhum dos
estudos anteriores corroboram o facto de que a presenca de comportamentos ansiosos
sdo preditores de uma melhor qualidade de vida na Pessoa com AR.

Katchamart, Narongroeknawin, Chanapai & Thaweeratthakul, no seu estudo, cuja
finalidade se centrou na avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a saude e seus
fatores, revelam uma associacao negativa e significativa entre as varidveis depressdo e
ansiedade e a QDV (EQ-5D: R2 ajustado de 0,38, p <0,001; EQ VAS: R2 ajustado de 0,19,
p<0,001) (Katchamart et al., 2019). Contudo, e remetendo para o nosso estudo, as Pessoas
com AR nas quais foram apurados niveis severos de ansiedade expressam uma melhor
qualidade de vida, facto este ndo conducente com a literatura cientifica consultada.

Em sintese, enunciamos algumas variaveis passiveis de serem preditoras da
qualidade de vida: a atividade geral da doenca (segundo o doente) e a (in)capacidade
funcional, mais concretamente as dimensdes “comer”, “deambular” e “higiene Pessoal”, a

ansiedade e a depressao.
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A incapacidade funcional nas Pessoas com AR tem uma maior expressao quando
associada ao aumento da idade, a zona de residéncia em meio rural, a inatividade
profissional, ao baixo nivel literario (até a 47 classe), a fonte de rendimento proveniente
da reforma, a existéncia de dor e a forma como a doenca os perturba.

Inferimos, também, que o estado de saude/qualidade de vida das Pessoas com AR
atinge niveis mais favoraveis em idades < 64 anos, um nivel de habilita¢des literarias
correspondente ao ensino secundario/superior, uma fonte de rendimento proveniente
de rendimento familiar, social, atividades informais e irregulares e subsidio de
desemprego, com a auséncia da dor e cuja doenca ndo os perturba.

Assim, estados de saude mais favoraveis associam-se a diminuicdo do nivel de

incapacidade funcional e consequente melhoria na satisfagdo dos autocuidados.

2.5.6. Literacia em saude e literacia digital em Pessoas com AR.

Neste estudo, observdamos um minimo de 10,28, um maximo de 50 e um valor
médio de 32,463 (DP=6,446), o que corresponde a uma problematica literacia para a
saude. Verificdmos, ainda, que as mulheres apresentam ordenac¢bes médias mais
elevadas, face aos homens (OM=73,13 vs. OM=57,61), no entanto sem diferencas

estatisticas significativas (p=0,068) (cf. tabela 59).

Tabela 59

Estatisticas relativas a literacia para a satide, das Pessoas com AR

(SICEIE U de Mann
N Min Max M DP SK/erro K/erro CV (%) oes .
2T Whitney
Médias
Masculino 28 18,09 40,07 30,259 6,623 -1,279 -1,055 21,89 57,61 U=1207
Feminino 111 10,28 50,00 33,020 6,310 -1,620 2,835 19,11 73,13 Z=-1,823
Total 139 10,28 50,00 32,463 6,446 -1,995 1,953 19,86 p=0,068
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Mediante a andlise dos quatro indices representados na tabela 60, inferimos que
a “Promocdo da Doencga” se revelou como o dominio onde a amostra obtém um score
maior, ou seja, uma maior literacia para a saude, classificada como “suficiente”, com

diferencas estatisticas significativas (U=1108,500, p=0,019).

Tabela 60

Estatisticas relativas a literacia para a satide das Pessoas com AR

N Min Max M DP SK/erro Klerro v U de Mann

(%) Whitney
Cuidados de saude 139 16,67 50 32,562 6856 0228 0,044 21,06
Prevencdo da doenca 139 6,67 50 31103 7,634 -2,201 1025 24,54 U;1_1202'45§°
Promocdo da saide 139 6,25 50 33640 7420 2432 2855 2206 g
Literacia em saude 139 10,28 50 32,463 6446 1,995 1,953 19,86

Pela andlise da tabela 61, é possivel aferirmos que 47,5% da amostra possuem
uma “suficiente” literacia para a saude, 33,1% “problematica”, 15,1% “inadequada” e 4,3%
“excelente”. E possivel ainda verificarmos que as mulheres detém, genericamente, um
maior nivel de literacia para a saude (abrangendo todas as categorias) face aos homens;
contudo, o teste de Qui-Quadrado ndo revela diferencas estatisticamente significativas
(x*=6,226; p=0,101).

A idade, por sua vez, associa-se ao nivel de literacia para a saude, facto este
verificado pela aplicagdo do teste de Qui-Quadrado (x°=11,235, p=0,011). Neles
constatamos que em idades < a 64 anos existe uma melhor literacia para a saude face a
idades > a 64 anos, onde a “inadequada” e “problematica” literacia para a saude se
destacam (12,9% e 17,3%).

A analise da zona de residéncia, apesar de destacar o meio rural tanto no que diz

respeito a “inadequada” e “problematica” literacia para a saude, quanto a “suficiente” e
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“excelente” literacia para a saude, foi verificado pelo teste de Qui-Quadrado que ndo
existem diferencas estatisticas significativas (x*=4,867, p=0,182).

As habilita¢des literarias associam-se de forma estatistica bastante significativa
com o nivel de literacia para a satde (x>=18.638, p=0.005). Observamos que as categorias
“inadequada” e “problematica” literacia para a saude prevalecem em niveis literarios mais
baixos (14,4% e 23,0% até a 4° classe, face a 0,7% e 4,3% 2°-3° ciclos e 0% e 5,8%
secundario/superior). Também a melhor categoria de literacia para a saude que
prevaleceu (LS “suficiente”) foi verificada no nivel mais baixo de habilitac8es literarias
(23%, até a 42 classe).

As Pessoas com AR inativas profissionalmente pautaram com “suficiente” literacia
para a saude (27,3%), contudo sao também as que apresentam niveis “inadequados” de

literacia para a salde, sem diferencas estatisticas significativas (x*=5,919, p=0,116).

Tabela 61
Caracterizagéo da literacia para a saude por categorias em fungéo do sexo, idade, zona de residéncia,

habilitagbes literdrias e atividade profissional

Masculino Feminino Total Teste Qui-Quadrado (x?)
Variavel Sexo n % n % n %
ariaveis (28) (20,1 (111) (79.9) (139) (100)
LS inadequada 8 58 13 9,4 21 15,1 x*=6,226
LS problematica 9 6,5 37 26,6 46 33,1 p=0,101
LS suficiente 11 7.9 55 39,6 66 47,5
LS excelente 0 0 6 4,3 6 4,3
<64 anos > 64 anos Total Teste Qui-Quadrado (x?)
n % n % n %
(65) (46,8) (74) (53,2) (139) (100)
Variaveis x2=11235
LS inadequada 3 2,2 18 12,9 21 15,1 p=0,011
LS problemética 22 15,8 24 17,3 46 33,1
LS suficiente 37 26,6 29 20,9 66 47,5
LS excelente 3 2,2 3 2,2 6 4,3
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Zona de Rural Urbana Total Teste Qui-Quadrado (x?)
esidéncia

n % n % n %

Variaveis (110) (79.1) (29) (20,9) (139) (100)

LS inadequada 20 14,4 1 0,7 21 15,1 x2=4,867
LS problematica 37 26,6 9 6,5 46 33,1 p=0,182
LS suficiente 49 35,3 17 12,2 66 47,5
LS excelente 4 2,9 2 1,4 6 4,3
Hab}lltagqes Até 42 classe 2°-3° ciclo Secunda.\rlo/ Total (x?)
literarias Superior
n % n % n % n %

Variaveis (86) (61,9) (27) (19,4) (26) (18,7) (139) (100)

LS inadequada 20 14,4 1 0,7 0 0,0 21 151 x2=18,638
LS problemética 32 23,0 6 43 8 5,8 46 33,1 p=0,005
LS suficiente 32 23,0 18 12,9 16 11,5 66 47,5
LS excelente 2 1,4 2 1,4 2 1,4 6 4,3
Ativo Nao ativo Total Teste Qui-Quadrado (x?)
Atividade
fissional
n % n % n %
(58) (41,7) (81) (58,3) (139) (100)
Variaveis x2=5919
LS inadequada 4 2,9 17 12,2 21 15,1 p=0,116
LS problematica 23 16,5 23 16,5 46 331
LS suficiente 28 20,1 38 27,3 66 47,5
LS excelente 3 2,2 3 2,2 6 4,3

Constatamos que os valores variam entre 10 e 45, com um valor médio de 20,101
(DP=10,736), o que corresponde a uma razoavel e-literacia em saude. Os homens
apresentam ordenag¢des meédias superiores as mulheres (OM= 78,18 vs. OM= 67,94),
indicando um maior nivel de e-literacia em saude, no entanto sem diferencas estatisticas

significativas (p=0,226, cf. tabela 62).

Tabela 62

Estatisticas relativas a e-literacia em satde das Pessoas com AR

N  Min  Max M DP  SKlewo Klewo CV (%) or:ﬂeé':;:g:es U‘A‘I’:i:’r":';"
Masculino 28 10,00 44,00 21,393 11,484 1,998 -1,126 53,68 78,18 U=1325
Feminino 111 10,00 4500 19,775 10,569 3,659  -1,851 53,45 67,94 Z=-1,210
Total 139 10,00 4500 20,101 10,736 4,102  -2,081 53,41 p=0,226

Aferimos que 44,6% da amostra detém uma razoavel e-literacia em saude, 30,2%

uma fraca e-literacia em salde e 25,2 % uma excelente e-literacia em saude.
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A variavel “sexo” torna evidente que as mulheres exibem maiores niveis de e-
literacia em saude, comparativamente aos homens. Também sdo elas que ostentam um
nivel mais baixo de e-literacia em saude (26,6% vs. 3,6%), no entanto sem diferencas
estatisticas significativas (x*=2,565, p=0,277, cf. tabela 63).

Mediante a aplica¢do do teste Qui-Quadrado, inferimos que a variavel idade tem
influéncia no nivel de e-literacia em saude nas Pessoas com AR, pelo que observamos que
em idades < 64 anos, as Pessoas ostentam um maior valor percentual relativamente ao
grupo “excelente e-literacia em saude” (20,1%), face as Pessoas com idades > 64 anos que
exibem um maior valor no que diz respeito ao grupo “razoavel e-literacia em saude”
(28,1%), com diferencas estatisticas altamente significativas (x*=20,901, p=0,000).

Também a zona de residéncia se associou a variavel dependente e-literacia em
saude, onde verificamos que a zona rural pautou com valores superiores em todos os
niveis de e-literacia em saude, comparativamente a zona urbana, com diferencas
estatisticas bastante significativas (x°=12,637, p=0,002).

Tendo por base as habilitacdes literarias, é possivel aferir que as Pessoas
detentoras de um nivel académico até a 42 classe demonstram uma fraca e-literacia em
saude de 26,6%; e por sua vez, as Pessoas com um nivel académico correspondente ao
ensino secundario/superior auferem de uma excelente e-literacia em saude de 13,7%,
com diferencas estatisticas altamente significativas (x*=52,644, p=0,000).

Também com diferencas estatisticas altamente significativas (x*=37,505, p=0,000),
podemos afirmar que a atividade/inatividade profissional exerce influéncia sobre os

niveis de e-literacia em salde das Pessoas com AR. Mais concretamente, nos

participantes que se encontram ativos profissionalmente, observamos uma excelente e-
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literacia em saude de 21,6%; nas Pessoas inativas profissionalmente, verificamos uma

razodavel e-literacia em salde de 31,7%.

Tabela 63

Caracterizagéo da e-literacia em satide por grupos em fungéo do sexo, idade, zona de residéncia, habilitacbes

literdrias e atividade profissional

Teste Qui-Quadrado (x?)

Masculino Feminino Total
n % n % n %
Variaveis (28) (20,1) (111) (79,9) (139) (100)
- - x?=2,565
Fraca e-literacia em saude 5 3,6 37 26,6 42 30,2 0=0,277
Razoavel e-literacia em saude 15 10,8 47 33,8 62 44,6
Excelente e-literacia em saude 8 58 27 19,4 35 25,2
< 64 anos > 64 anos Total Teste Qui-Quadrado (x?)
n % n % n %
Variaveis (65)  (46,8) (74)  (53,2) (139) (100)
Fraca e-literacia em saude 14 10,1 28 20,1 42 30,2 Xzz_%o(')%?
Razoavel e-literacia em saude 23 16,5 39 28,1 62 44,6 p=0
Excelente e-literacia em saude 28 20,1 7 5,0 35 25,2
Zona de Rural Urbana Total Teste Qui-Quadrado (x?)
residéncia n % n % n %
Variaveis (110) (79,1) (29) (20,9) (139) (100)
Fraca e-literacia em satde 39 281 3 2,2 42 30,2 x*=12,637
Razoavel e-literacia em saude 50 36,0 12 8,6 62 44,6 p=0002
Excelente e-literacia em saude 21 151 14 10,1 35 25,2
Habilitagoes Secundario/ Total Teste Qui-
Litera’:;rias BURRE s AEPERD eSuperior ° Queasdra%o(xz)
n % n % n % n %
Variaveis (86) (61,9) (27) (19,4) (26) (18,7) (139) (100)
Fraca e-literacia em saude 37 266 5 36 0 00 42 302 x*=52,644
Razoavel e-literacia em saude 43 30,9 12 8,6 7 5,0 62 44.6 p=0,000
Excelente e-literacia em saude 6 43 10 7.2 19 13,7 35 25.2
Atividade Ativo Nao ativo Total Teste Qui-Quadrado (x?)
rofissional n % n % n %
Variaveis (58) (41,7) (81) (58,3) (139) (100)
Fraca e-literacia em satde 10 72 32 230 42 30,2 x*=37,505
Razoavel e-literacia em saude 18 12,9 44 31,7 62 44,6 p=0,000
Excelente e-literacia em saude 30 21,6 5 3,6 35 25,2

Mediante a aplicacdo de um teste de regressao linear simples, constamos que a
variavel literacia para a saude prediz a e-literacia em saude das Pessoas com AR,
explicando 7 % da sua variancia. A analise comparativa dos coeficientes de beta sugere-

nos que as variaveis se associam de forma positiva, ou seja, a medida que aumentam os
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niveis de literacia para a saude, aumentam os niveis de e-literacia em saude. O modelo

preditivo final esta ilustrado pelo AMOS na figura 8.

07

26 - - :
I Literacia para saude |——>I E- Literacia em Saude H——@

Figura 8 - Modelo final da influéncia da varidvel independente (literacia para a satde) na e-literacia em satide

2.5.6.1. Discussdo.

Esta investigacdo permite avaliar os niveis de e-literacia em saude num grupo de
pessoas com AR, identificando os seus fatores preditivos. Estudamos variaveis
sociodemograficas (sexo, idade, zona de residéncia, habilita¢cdes literarias e atividade
profissional), a literacia para a saude e a e-literacia em salde e constatamos que a literacia
para a saude é influenciada pela idade e pelo nivel de habilitacdes literarias. Assim, na
faixa etaria < 64 anos, verifica-se uma literacia para a saude “suficiente”. Por outro lado,
na faixa etaria = 65 anos, notam-se niveis mais baixos de literacia para a saude nas
pessoas com AR. Os participantes com habilita¢des literarias até a 42 classe apresentam
0s niveis mais baixos de literacia para a saude. Cunha, Saboga-Nunes, Albuquerque,
Ribeiro, Andrade & Pereira, em 2015, concluiram que, numa amostra de cidadaos
portugueses, 73,62% destes possuem um nivel inadequado de literacia em saude, sendo
significativamente menor nos idosos e nos participantes com menor escolaridade
(Europeia, 2014).

Com uma associacao estatistica evidente na e-literacia em saude, surgem as
variaveis idade, habilitacdes literarias, zona de residéncia e atividade profissional.
Observamos que os utentes com idades < 64 anos exibem niveis mais elevados de e-

literacia em saude. Os utentes com habilita¢des literarias do ensino secundario/superior
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apresentam uma elevada e-literacia em saude. Em contrapartida, os que possuem
habilitacdes até a 42 classe exibem uma média e-literacia em saude.

Conforme o relatério “Flash Eurobarometer 404 - European citizens' digital health
literacy” (2014), pessoas com 55 anos ou mais tendem a ndo considerar a Internet como
uma ferramenta valida para aprimorar seus conhecimentos sobre saude, especialmente
quando comparadas as gera¢des mais jovens (63% vs. 82-86%). Adicionalmente, aqueles
que concluiram os seus estudos com 20 ou mais anos de idade veem a Internet como
uma ferramenta util com mais frequéncia do que os que interromperam os estudos aos
15 anos (81% vs. 58%) (Saboga-Nunes et al., 2016).

A DGS de Portugal, em 2019, sublinha a importancia de considerar que nem todos
estdo familiarizados com o mundo digital. Enquanto muitas pessoas utilizam meios
digitais para gerir a sua saude, ha grupos de pessoas idosas, vulneraveis ou de origens
socioecondmicas desfavorecidas que ndo fazem uso destes recursos por terem acesso
limitado ou possuirem baixos niveis de e-literacia em saude (DGS, 2019). Em rela¢do a
zona rural, inferimos que esta se associa tanto a niveis mais baixos quanto mais elevados
de e-literacia em saude.

Os utentes que estdo ativos profissionalmente apresentam uma e-literacia em
saude de 21,6%. Os inativos profissionalmente tém uma média e-literacia em saude de
31,7%. De acordo com o “Flash Eurobarometer 404", em 2014, 75% das pessoas ativas
profissionalmente utilizavam a Internet diariamente, enquanto apenas 47% das inativas
o faziam (Saboga-Nunes et al., 2016).

No nosso estudo, concluimos que os niveis de literacia para a saude sdo indicativos

dos niveis de e-literacia em saude. Niveis elevados de literacia para a saude possibilitam
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que a pessoa tome decisdes de saude informadas em diversos contextos, aumentando o
controlo sobre sua saude (DGS, 2019).

O relatério “Flash Eurobarometer 404" (2014) indica que aqueles que avaliam seus
conhecimentos gerais sobre saide como 'bons' usam a Internet para buscar informacdes
relacionadas a saude numa propor¢ao ligeiramente maior do que os que nao o fazem
(83% vs. 77%). Ademais, 84% das pessoas que afirmam saber utilizar a Internet acreditam
possuir bons conhecimentos sobre saude, ao contrario dos 64% que dizem ndo saber
utilizar a Internet (Saboga-Nunes et al., 2016).

Reconhecendo a urgéncia de promover a e-literacia em saude, como um meio para
melhorar a saude de todos, é imperativo promover a capacitacao dos profissionais de
saude nesta area, proporcionar uma abordagem que permita que as solug¢des digitais de
saude inclusivas sejam amplamente utilizadas, criar ferramentas de eSaude eficazes,
confiaveis e faceis de usar, e promover a cidadania tecnolégica e a e-literacia em Saude,
durante o percurso de vida (DGS, 2019).

Os Enfermeiros, providos de competéncias na vertente da literacia para a saude,
sdo atores privilegiados neste desafio, pois, com eles, o cidaddo pode ser apoiado na
prossecucdo de uma cidadania em saude, porquanto educar para a gestao eficaz de
comportamentos salutogénicos implica integrar competéncias que a Enfermagem
partilha (Lapdo, 2019). A interacdo digital dos enfermeiros com os utentes coloca-os no
centro dos cuidados, tornando-os mais ativos na gestdao do autocuidado e cuidado
partilhado. Os Servicos de Enfermagem Digitais poderdao reforcar a capacidade do
Enfermeiro interagir com os usuarios dos servicos de saude e com as suas familias, de
forma a promover melhor adesdo as terapéuticas e apoiar o “capital social” que dinamize

as comunidades saudaveis (Lapao, 2020; Padilha et al., 2012).
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2.5.7. Satisfacao das Pessoas com AR com a consulta de ambulatério.

Neste estudo, pretendemos como ja descrito, identificar o nivel de satisfacdo da
Pessoa com Artrite Reumatdide com a Consulta de Reumatologia, pelo que analisaremos
alguns parametros, a fim de ser possivel obter os resultados estatisticos que
pretendemos.

Na primeira linha de estudo, avaliacdo da satisfacdo do utente com a assisténcia

na consulta de ambulatoério, daremos énfase aos seguintes parametros:

A atencdo e apoio dos profissionais de saude/administrativos;

¢ Ainformacao prestada no momento da consulta;

e O horério de funcionamento da consulta;

e O respeito dos profissionais de saude/administrativos pela privacidade do
utente;

e O tempo de espera entre a hora marcada e a hora de realiza¢do da consulta;

e O ambiente das instalacBes. analisando as seguintes varidveis: conforto,

instala¢des e sinalética do/no Servico (externo e interno);

e Ainformacdo prestada no momento da consulta.

A satisfacdo global dos cuidados que Ihe foram prestados.

Na segunda linha de estudo - caracterizacdo do nivel de satisfacdo do utente -
identificamos o sector/servico que carece de modificacbes para satisfazer as
necessidades e elevar a satisfacdo e confianca da Pessoa. A saber:

e Funcionamento da consulta, mais concretamente o horario de funcionamento
da consulta; e o tempo de espera entre a hora marcada e a hora da sua

realizagao.
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¢ Ambiente das instala¢des, analisando as seguintes variaveis: conforto,
instalagdes e sinalética do/no Servico (externo e interno).

e Informacgdes/instrucdes prestadas, no momento da consulta, a Pessoa.

e Servico de Enfermagem, Servico Médico, Servico de Assistente Operacional e
Servico Administrativo, destacando, em ambos, a atencdo e o apoio dado pelo
profissional e o respeito pela privacidade da Pessoa.

e Satisfacdo global dos cuidados que Ihe foram prestados.

2.5.7.1. Andlise Descritiva.

Pretendemos determinar a satisfacdo do utente com a assisténcia na consulta de
ambulatério, dando énfase a aten¢do e ao apoio dos Profissionais de
Saude/Administrativos, a informacao/instrucdo prestada no momento da consulta, ao
horario de funcionamento da mesma, ao respeito dos Profissionais de
Saude/Administrativos pela privacidade do utente, ao tempo de espera entre a hora
marcada e a hora de realizacdo da consulta, ao ambiente das instala¢Bes e a satisfacao

global dos cuidados que Ihe foram prestados.

Atencao e apoio

Com a analise da tabela 64 e do grafico 3, podemos verificar e aferir que os utentes
expressam uma satisfacdo positiva superior a 75% (65,6% dos utentes estdo
Totalmente/Muito satisfeito e 34,2% estdao satisfeitos), ou seja, neste parametro, as
Pessoas mostram-se muito satisfeitas com todos os Profissionais de Saude e
Administrativos. Porém aferimos que 0,7% das Pessoas se revelam menos satisfeitas com

o Assistente Operacional.
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Tabela 64

Caracterizagéo da satisfacéo das Pessoas com AR segundo a aten¢éo e apoio dos Profissionais de Satde

Satisfacdo positiva

Insatisfacdo

Satisfacdo dos Utentes com a

. Totalmente/ s Pouco/Nada
assisténciana consulta . P Satisfeito Total P
MuitoSatisfeito Satisfeito
n % n %
n % n %
Atencgao e Apoio de:
e Assistentes Operacionais 89 64,0 49 35,3 138 99,3 1 0,7
e Enfermeiros 94 67,6 45 32,4 139 100,0 - 0,0
e Médicos 93 66,9 46 33,1 139 100,0 - 0,0
e Secretariado/Pesso 89 64,0 50 36,0 139 100,0 - 0,0
alAdministrativo
Média - 65,6 - 34,2 - 99,8 - 0,7

Secretariado/Pessoal Administrativo

Médicos

Enfermeiros

Assistentes Operacionais

m Totalmente/ Muito Satisfeito m Satisfeito

Pouco/Nada Satisfeito

Grafico 3 - Caracterizacdo da satisfacdo das Pessoas com AR segundo a atengdio e apoio dos Profissionais de

Sadde: percentual média de respostas.

INFORMACAO

Em relagdo a este parametro, podemos aferir que, tal como no

parametro anterior, as Pessoas expressam uma satisfacdo positiva superior a

75% - 64,0% dos utentes estdo Totalmente/Muito satisfeitos, e 35,8% estdo

Satisfeitos (cf. tabela 65 e Gréfico 4).
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Tabela 65

Caracterizag@o da satisfacéo das Pessoas com AR segundo a informacéo fornecida pelos profissionais

Satisfacdo positiva Insatisfacao
Satisfacdo das Pessoas Totalmente/ Muito L Pouco/Nada
com a assisténcia raconsulta Satisfeito Satisfeito Total satisfeito
n % n %
n % n %
Informacéo
e Informacdo  dada pelo
médico sobre o seu 89 64,0 50 36,0 139 100,0 - 0,0
estado salude
¢ Informacdo sobre medicamentos
atomar ou exames a realizar 89 64,0 49 353 138 993 ! 0.7
e Instrugdes sobre o que fazer 89 640 50 360 139 100.0 i 0.0
aposa consulta ' ' ' !
Média - 64,0 - 35,8 - 99,8 - 0,7

~ i 0,0%
Instrucdes sobre o que fazer apds a consulta

Informacéo sobre medicamentos a tomar ou exames _ 0,7%
a realizar

Informac&o dada pelo médico sobre o seu estado 0,0%
saude
H Totalmente/ Muito Satisfeito m Satisfeito Pouco/Nada Satisfeito

Grafico 4 - Caracterizag¢éo da Satisfacdo das Pessoas com AR segundo a informag@o fornecida pelos

profissionais: percentagem média de respostas.

Horario

Neste parametro, verificamos um aumento de 3,6% das Pessoas que manifestam
menor satisfacdo com o funcionamento do horario da consulta. Apesar disso, podemos
aferirque a resposta positiva se mantém acima dos 75% - 49,6% dos utentes estdo

Totalmente/Muito satisfeitos e 46,8% estdo Satisfeitos (cf. Tabela 66, Grafico 5).
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Tabela 66

Caracterizagdo da satisfacéo das Pessoas com AR segundo o hordrio de funcionamento da consulta.

Satisfacdo positiva Insatisfacdo

Satisfagdo das Pessoas Totalmente/ Muito e Pouco/Nada

com a assisténcia na consulta isfei Satisfeito Total isfei
Satisfeito Satisfeito
n % n % n % n %
Horario
e Hordrio de funcionamento
69 49,6 65 46,8 134 96,4 5 3,6

desta consulta

Horario de Funcionamento desta consulta - AR > 3.6%

m Totalmente/ Muito Satisfeito Satisfeito Pouco/Nada Satisfeito

Grafico 5 - Caracterizagdo da Satisfacéo do utente com AR segundo o hordrio de funcionamento da consulta.:

percentagem média de respostas.

Respeito pela sua privacidade

Através da anadlise da tabela 67 e do grafico 6, podemos verificar e aferir que as
Pessoas expressam uma satisfagdo positiva, pois 64,4% dos utentes estdo
Totalmente/Muito satisfeitos e 35,7% estdo satisfeitos, ou seja, neste parametro, os
utentes revelam-se muito satisfeitos com todos os Profissionais de Saude e

Administrativos.
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Tabela 67

Caracterizagéo da satisfacéo das Pessoas com AR segundo o respeito da privacidade do utente pelos profissionais

Satisfacdo positiva Insatisfacdo
Satisfagdo dos Utentes Totalmente/ Muito o Pouco/Nada
A 1 Satisfeito Total I
com a assisténciana consulta Satisfeito Satisfeito
n % n %
n % n %
Respeito pela sua privacidade pelos:
88 63,3 51 36,7 139 100,0 - 0,0
e  Assistentes Operacionais 90 64,7 49 353 139 1000 - 0,0
e  Enfermeiros 90 64,7 49 353 139 100,0 - 0,0
e  Médicos
e  Secretariado/Pessoal 90 64,7 49 353 139 100,0 - 0,0
Administrativo
Média : 64,4 : 37 - 1000 - 0,0

Secretariado/Pessoal Administrativo —W' 0.0%
Médicos m 0,0%

Enfermeiros —Wﬁ 0,0%

Assistentes Operacionais —W 0,0%

m Totalmente/ Muito Satisfeito m Satisfeito Pouco/Nada Satisfeito

Grafico 6 - Caracterizagéo da Satisfacdo das Pessoas com AR segundo o respeito da privacidade do utente pelos

profissionais: percentagem média de respostas.

Tempo de espera entre a hora marcada e a hora de realizagao da consulta

Com a observacdo do Tabela 68 e do Grafico 7, podemos verificar um aumento de
quase 30% de menor satisfacdo entre as Pessoas inquiridas. O item que constitui este
parametro apresenta uma resposta positiva de 71,2%, sendo que 46,0% de pessoas com
AR expressam satisfacdo com o tempo de espera e somente 25,2% de utentes se sentem
Totalmente/Muitos satisfeitos. Contundo, no momento da implementacdo do
questionario, alguns utentes mencionam, verbalmente, que no dia em que tém consulta
ja preveem algumas horas de espera até serem consultados. Consequentemente,

verificamos que este parametro carece de melhoria.
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Tabela 68

Caracterizagdo da satisfacdio das Pessoas com AR segundo o tempo de espera.

Satisfagdo positiva

Insatisfacdo

Satisfacdo das Pessoas Totalmente/ Muito . Pouco/Nada
com a assisténcia na consulta isfai Satisfeito Total isfei
Satisfeito Satisfeito
n % n % n % n %
Tempo de espera
e Tempo que esperou entre a hora

marcada e a hora de
realizacao da 35 25,6 64 46,0 99 71,2 40 28,8
consulta

Tempo que esperou entre a hora marcada e a - 46,0% 28,8% l
hora de realizacao da consulta

H Totalmente/ Muito Satisfeito Satisfeito Pouco/Nada Satisfeito

Grafico 7 - Caracterizacdio da Satisfacéio do utente com AR segundo o tempo de espera: percentagem média de

respostas.

Ambiente das instalacdes

A semelhanca do parametro “Horario”, também o ambiente das instala¢fes detém

uma percentagem média de respostas menos positivas de 3,8%. Contudo, a maior parte

das Pessoas (96,2%) sente-se Satisfeita (55,4%) ou Totalmente/Muitos satisfeita (55,4%)

como ambiente que as instalagdes proporcionam, sendo que o item que afere maior

respostas negativas é oconforto das instalacdes - 5,0% (cf. Tabela 69 e grafico 8).
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Tabela 69

Caracterizagéo da satisfacéo das Pessoas com AR segundo o ambiente das instalacbes

Satisfacdo positiva Insatisfacao
Satisfacdo dos Utentes Totalmente/ Muito o Pouco/Nada
Sranci .. Satisfeito Total . .
com a assisténciana consulta Satisfeito Satisfeito
n % n %
n % n %
Ambiente
e Conforto 55 39,6 77 55,4 132 95,0 7 5,0
e InstalacGes 55 396 79 568 134 964 5 36
¢ Sinalética do/no Servico
(Externae Interna) 55 39,6 80 57,6 135 97,2 4 29
Média
- 39,6 - 56,6 - 96,2 - 3,8

o . - 2,9%
Sinalética do/no Servico (Externa e Interna)

0,
Instalagdes _ 3,6%

0,
Conforto 5.0%

m Totalmente/ Muito Satisfeito m Satisfeito Pouco/Nada Satisfeito

Grafico 8 - Caracterizagdio da satisfacéo das Pessoas com AR segundo o ambiente das instalagbes: percentagem

média de respostas.

Satisfacao global
De um modo geral, podemos aferir que o nivel de satisfacgdo com os cuidados
prestados as Pessoas foi positivo, numa percentagem média de 92,2%, sendo que 56,8%

se sentiu Totalmente/Muitos satisfeitas e 42,4% Satisfeitas (cf. tabela 70 e grafico 9).
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Tabela 70

Caracterizagdo da satisfacdio das Pessoas com AR segundo a Satisfacéo Global dos cuidados prestados ao utente.

Satisfacdo positiva Insatisfacdo

Satisfacdo das Pessoas Totalmente/ Muito s . Pouco/Nada

A s . Satisfeito Total .
com a assisténciana consulta Satisfeito Satisfeito

n % n % n % n %

Satisfacdo Global
Qual o seu nivel de satisfagdo com os
cuidados que Ihe foramprestados 79 56,8 59 42,4 138 99,2 1 0,7

Qual o seu nivel de satisfacdo com os cuidados 42.4% 0,7%
que |he foram prestados

m Totalmente/ Muito Satisfeito Satisfeito Pouco/Nada Satisfeito

Grafico 9 - Caracterizagdo da satisfacéo das Pessoas com AR segundo a satisfacéo global

dos cuidados prestados ao utente: percentagem média de respostas.

Caracterizagédo do nivel de satisfacdo do utente com a assisténcia na consulta
de ambulatério

Pretendemos identificar o sector/servico que carece de reavaliacdo, reajuste ou
modificacdo de atitude, para se poderem satisfazer as necessidades e elevar a satisfacao
e confian¢a da Pessoa. O cdlculo do indice de satisfacdo permite uma monitorizacao
constante da mesma, identificando as necessidades nomeadas pelos principais
intervenientes, as Pessoas, e o sector que carece de modifica¢gdes, visando elevar a
satisfacdo e confianca do utente.

Para tal, foi essencial agruparmos os itens da escala de satisfacdo em 8 grupos:
funcionamento da consulta, ambiente das instalacbes, servico Médico, servico de
Enfermagem, servico de Assistente Operacional, servico  Administrativo,

informacado/instrucao prestada e satisfacao global dos cuidados que Ihe foram prestados.

157



Nivel de satisfacdo com o ambiente geral da instituicao

O Ambiente da instituicdo pode analisar-se segundo trés parametros: o conforto;
as instalacdes e a existéncia de sinalética do/no servigo (externa e interna).

Em todas as dimensdes analisadas, podemos aferir que os indicadores gerais
sobre a satisfacdo com o ambiente geral da instituicdo sdo positivos, apresentando um

indice de satisfacao igual ou superior a 90%, em todas as dimensdes analisadas (cf. tabela

71).

Tabela 71

Satisfac@o do utente com o ambiente geral da instituicéo

Género Masculino Feminino Total
n % n % n %
Ambiente geral da instituicdo
Conforto
1. Totalmente Satisfeito 10 7.2 21 15,1 31 22,3
2. Muito Satisfeito 3 2,2 21 15,1 24 17,3
3. Satisfeito 13 9,3 64 46,1 77 55,4
4. Pouco Satisfeito 1 0,7 5 3,6 6 4,3
5. Nada satisfeito 1 0,7 - 0,0 1 0,7
Instalagdes
1. Totalmente Satisfeito 10 7.2 20 14,4 30 21,6
2. Muito Satisfeito 3 2,2 22 15,8 25 17,99
3. Satisfeito 13 9,3 66 47,5 79 56,8
4, Pouco Satisfeito 1 0,7 3 2,2 4 29
5. Nada Satisfeito 1 0,7 - 0,0 1 0,7
Sinalética do/no Servico (Externa e Interna)
1. Totalmente Satisfeito 10 7.2 20 14,4 30 21,6
2. Muito Satisfeito 3 2,2 22 15,8 25 17,99
3. Satisfeito 14 10,1 66 47,5 80 57,6
4, Pouco Satisfeito 1 0,7 2 1,4 3 2,2
5. Nada Satisfeito - 0,0 1 0,7 1 0.7

A grande maioria das Pessoas (92,33%) esta satisfeita com o ambiente geral da
instituicdo (cf. tabela 72) e o nivel de satisfacdo com o ambiente geral da instituicdo é

caraterizado como cuidados de exceléncia.
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Tabela 72

Nivel de satisfac¢éio das Pessoas com AR referente aos diferentes pardmetros do ambiente geral da institui¢éio

Insatisfacado/ indice de
Nivel de satisfacdo com a Satisfacdo positiva Satisfacdo Satisfacdodo
assisténcia na consulta de ambulatério n CSAT Negativa utente
n CSAT NPS
Ambiente das instala¢des
o Conforto 132 95,0 7 5,0 90,0
e Instala¢des 134 96,4 5 3,6 92,8
e Sinalética 135 97,1 4 2,9 94.2
Médial 92,33

Nivel de satisfagao com o funcionamento da consulta de Reumatologia

O funcionamento da consulta é analisado em dois parametros: horario de
funcionamento da consulta e tempo de espera entre a hora marcada e a hora de
realizagdo da mesma.

Da analise da Tabela 73, podemos denotar uma maior percentagem de Pessoas
satisfeitas com o funcionamento da consulta de Reumatologia: 96,5% estdo satisfeitas
com o horario de funcionamento e 71,2% estdo satisfeitas com o tempo de espera entre a

hora marcada e a hora de realizagcao da mesma.

Tabela 73

Satisfac@o do utente com o Funcionamento da Consulta

Género Masculino Feminino Total

Funcionamento da Consulta n % n % n %

Horario de funcionamento da consulta:

1. Totalmente Satisfeito 12 8,6 27 19,4 39 28,1
2. Muito Satisfeito 5 3,6 25 18,0 30 21,6
3. Satisfeito 11 7.9 54 38,9 65 46,8
4, Pouco Satisfeito - 0,0 5 3,6 5 3,6

Tempo de espera entre a horamarcadaea
horade realiza¢ao da consulta:

1. Totalmente Satisfeito 7 5,0 12 8,6 19 13,7
2. Muito Satisfeito 3 2,2 13 9,4 16 11,5
3. Satisfeito 11 7.9 53 38,2 64 46,0
4, Pouco Satisfeito 7 5,0 32 23,0 39 28,1
5. Nada Satisfeito - 0,0 1 0,7 1 0,7
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Contudo, ao calcularmos o indice de satisfacdo da Pessoa com o funcionamento
da consulta, constatamos que 42,4 % dos utentes estdo satisfeitos com o tempo de espera
entre ahora marcada e a hora de realizacdo da mesma. Verifica-se, por conseguinte, que
é necessario implementar novas estratégias para colmatar os problemas que apresentam
um nivel baixo de satisfa¢do e elevar, de novo, o valor da satisfacdo da Pessoa (cf. tabela

74).

Tabela 74

Nivel de Satisfacdo do utente com AR referente aos diferentes pardmetros do Funcionamento da Consulta

indice de
Nivel de Satisfacdo com a assisténcia Satisfacdo positiva Insatisfacao Satisfacdo do
na consulta de ambulatério n CSAT n CSAT utente
NPS
Funcionamento da Consulta

e Horario da consulta 134 96,5 5 3,6 92,9

e Tempo de espera 99 71,2 40 28,8 42,4

Média 67,65

Nivel de satisfacdo com os servicos Médicos

A satisfacdo com o servico Médico é analisada em cinco parametros: aten¢do e
apoio, respeito pela privacidade, informa¢do do estado saude, informacdo
medicag¢dao/exames, instrucdes pds consulta.

Em todas as dimensdes analisadas, os indicadores gerais sobre a satisfacdo com
o servico Médico sdo positivos, apresentando valores inferiores ou iguais ao escaldao
meédio, de 2,0 em todas as dimensdes analisadas (cf. tabela 75). Este valor permite
verificar que as Pessoas inquiridas se sentem satisfeitas com o servico Médico, da consulta
de ambulatério de Reumatologia, com percentagem de 100% dos utentes para com 0s

parametros analisados.
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Tabela 75

Satisfac@o do utente com o servico Médico

Masculino Feminino Total
Género
Servicos Medicos n % n % n %
Atencao e apoio do profissional
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 40 28,8 54 38,8
2. Muito Satisfeito 5 3,6 34 24,5 39 28,1
3. Satisfeito 9 6,5 37 26,6 46 331
Respeito pela sua privacidade
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 38 27,4 52 37,4
2. Muito Satisfeito 4 29 34 24,5 38 27,3
3. Satisfeito 10 7,2 39 28,1 49 35,3
Informacdo dada pelo médico sobre o seu
estado de saude
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 36 25,9 50 36,0
2. Muito Satisfeito 5 3,6 34 24,5 39 28,1
3. Satisfeito 9 6,5 41 29,5 50 36,0
Informacdo sobre medicamentos a tomarou
os exames que tem de realizar
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 36 25,9 50 36,0
2. Muito Satisfeito 5 3,6 34 24,5 39 28,1
3. Satisfeito 9 6,5 40 28,8 49 353
4. Pouco Satisfeito 0,0 1 0,7 1 0,7
Instrugdes sobre o que fazer apés a
consulta
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 36 25,9 50 36,0
2. Muito Satisfeito 5 3,6 34 24,5 39 28,1
3. Satisfeito 9 6,5 41 29,5 50 36,0

As Pessoas com AR estdo satisfeitas (99,72%) com os cuidados prestados pelos

médicos (cf. tabela 76).

Tabela 76

Nivel de satisfacdo das Pessaos com AR referente aos diferentes pardmetros do Servico Médlico.

Satisfacdo positiva Insatisfacao indice de
Satisfacdodo
Nivel de Satisfacdo com a assisténcia na n CSAT n CSAT utente
consulta de ambulatério
NPS

Servico Médico

e Atencdo e apoio 139 100,0 - 0,0 100,0

e Respeito pela privacidade 139 100,0 - 0,0 100,0

¢ Informacdo do estado saude 139 100,0 - 0,0 100,0

¢ Informacdo medicagdo/exames 138 99,3 1 0,7 98.6

e Instrucdes pos 139 100,0 - 0,0 100,0

consultaMédia 99,72
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Nivel de satisfa¢do com os servicos de Enfermagem

Os Servigos de Enfermagem podem ser analisados em dois parametros: a atencdo
e apoio dado pelo profissional e o respeito pela privacidade da Pessoa.

Em todas as dimensdes analisadas, os indicadores gerais sobre a satisfacdo com
o Servigo de Enfermagem sdo positivos (cf. tabela 77), sem referéncia de insatisfacao das

Pessoas com os servicos de Enfermagem.

Tabela 77

Satisfac@io das Pessoas com o servico de Enfermagem

Género Masculino Feminino Total
Servico de Enfermagem n % n % n %
Atencao e apoio do profissional
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 40 28,8 54 38,8
2. Muito Satisfeito 5 3,6 35 25,2 40 28,8
3. Satisfeito 9 6,5 36 25,9 45 32,4
Respeito pela sua privacidade
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 38 27,4 52 37,4
2. Muito Satisfeito 4 2,9 34 24,5 38 27,3
3. Satisfeito 10 7.2 39 28,1 49 35,3

As Pessoas apresentam um nivel de satisfacdo superior a 95% (cf. tabela 78), valor
que nos permite confirmar que os utentes inquiridos se sentem satisfeitos com o servico
de Enfermagem e da consulta de ambulatério de Reumatologia, o que indica que o nivel

de cuidados prestado pela equipa de Enfermagem é de exceléncia.

Tabela 78

Nivel de Satisfacdo da Pessoa com AR referente aos Servi¢os de Enfermagem.

indice de
Nivel de Satisfacdo com a assisténcia na  Satisfacdo positiva Insatisfacao Satisfacdodo

consulta de ambulatério n CSAT n CSAT utente

NPS

Servico de Enfermagem

e Atencdo e apoio 139 100,0 - 0,0 100,0

e Respeito pela 139 100,0 - 0,0 100,0

privacidade
Média 100,0
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Nivel de satisfacdo com os servicos de Assistentes Operacionais

Os servigos prestados pelos Assistentes Operacionais sao analisados tendo por
base dois parametros: a atencdo e apoio dado pelo profissional e o respeito pela
privacidade do utente.

Apesar de haver 0,7% de insatisfacao perante a aten¢do e o apoio do profissional
para com o utente, podemos afirmar que os utentes inquiridos se sentem satisfeitos com
os cuidados prestados pelos Assistentes Operacionais da consulta de ambulatério de

Reumatologia (cf. tabela 79).

Tabela 79

Satisfacéio do utente com o Servico de Assistentes Operacionais

Género Masculino Feminino Total
Servigos Assist. Operacionais n % n % n %
Atencao e apoio do profissional
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 37 26,6 51 36,7
2. Muito Satisfeito 3 2,2 35 25,2 38 27,3
3. Satisfeito 10 7,2 39 28,1 49 353
4. Pouco Satisfeito 1 0,7 - 0,0 1 0,7
Respeito pela sua privacidade
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 37 26,6 51 36,7
2. Muito Satisfeito 3 2,2 34 24,5 37 26,6
3. Satisfeito 11 79 40 28,8 51 36,7

As Pessoas apresentam um nivel de satisfacao superior a 95% (cf. tabela 80), o que
nos permite confirmar que os utentes inquiridos se sentem satisfeitos com o servi¢o dos

Assistentes Operacionais da consulta de ambulatério de Reumatologia.
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Tabela 80

Nivel de Satisfacdo do utente com AR referente aos Servicos de Assistentes Operacionais

Satisfacdo positiva Insatisfacao indice de
Satisfacdodo
Nivel de Satisfacdo com a assisténcia na n CSAT n CSAT utente
consulta de ambulatério
NPS
Servigo Assistentes Operacionais
e Atencdo e apoio 138 99,3 1 0,7 98,6
e Respeito pela 139 100,0 - 0,0 100,0
privacidade
Média
99,3

Nivel de satisfacdo com os servicos Administrativos

A satisfacdo com os servicos Administrativos foi analisada tendo em conta dois
parametros: atencdo e apoio dado pelo profissional e o respeito pela privacidade do
utente.

Em todas as dimensdes analisadas, os indicadores gerais relativos a satisfacao do
utente com os servigos Administrativos sao positivos, apresentando valores inferiores ou
iguais ao escaldo médio de 2,0 em todas as dimensdes analisadas, caracterizando a

satisfacdo das Pessoas inquiridas (cf. tabela 81).

Tabela 81

Satisfac@o do utente com os servicos Administrativos

Género Masculino Feminino Total
Servicos Administrativos n % n % n %
Atencao e apoio do profissional
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 36 25,9 52 36,0
2. Muito Satisfeito 4 29 35 25,2 39 28,1
3. Satisfeito 10 72 40 28,8 50 36,0
Respeito pela sua privacidade
1. Totalmente Satisfeito 14 10,1 38 27,4 52 37,4
2. Muito Satisfeito 4 29 34 24,5 38 27,3
3. Satisfeito 10 7,2 39 28,1 49 35,3

Da analise da tabela 82, denotamos que os utentes estdo satisfeitos (100%) com

0s servi¢os prestados pelos servicos Administrativos.
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Tabela 82

Nivel de Satisfa¢éo do utente com AR referente aos Servicos Administrativos

indice de
Nivel de Satisfacgdo com a assisténcia na Satisfagdo positiva Insatisfacao Satisfacdodo
consulta de ambulatério n CSAT n CSAT utente
NPS
Servigos Administrativos
e Atencdo e apoio 139 100,0 - 0,0 100,0
e Respeito pela 139 100,0 - 0,0 100,0
privacidade
Média 100,0

Nivel de satisfacdo com os cuidados gerais prestados

Reumatologia

na consulta de

Em rela¢do a satisfacdo geral, podemos analisar um unico, parametro: os cuidados

prestados pela equipa multidisciplinar da consulta de Reumatologia. Denotamos que 0,7%

dos utentes referenciam insatisfacdo pelos cuidados gerais que lhe foram prestados (cf.

tabela 83).

Tabela 83

Satisfacdo do utente com a Satisfacéio Geral dos cuidados prestados.

Género Masculino Feminino Total
Satisfacdo Geral dos Cuidados prestados n % n % n %
1. Totalmente Satisfeito 12 8,6 26 18,7 38 27,3
2. Muito Satisfeito 4 2,9 37 26,6 41 29,5
3. Satisfeito 11 7.9 48 34.6 59 42,4
4, Pouco Satisfeito - 0,0 - 0,0 - 0,0
5. Nada Satisfeito 1 0,7 - 0,0 1 0,7

Verificamos que 98,6 % dos utentes inquiridos se sentem satisfeitos com os

cuidados que a equipa multidisciplinar Ihes presta (cf. tabela 84).
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Tabela 84

Nivel de satisfacéo global da Pessoa com AR com os cuidados prestados

indice de
Satisfacdo positiva Insatisfacao satisfacao do
Nivel de Satisfacdo com a assisténcia na utente
consulta de ambulatério
n CSAT n CSAT NPS
Satisfacdo global dos cuidados prestados 138 99,3 1 0,7 98,6

2.5.7.2. Andlise inferencial.

ApOs a obtencdo de resultados descritivos, prosseguimos para uma abordagem
inferencial, de forma a procurar rela¢gdes da satisfacdo da Pessoa com AR com ou em
funcdo das varidveis sociodemograficas, profissionais e satisfacdo na consulta de

ambulatério de Reumatologia.

Relacdo entre o género e a satisfacdao das Pessoas com AR na consulta de
Reumatologia

De forma a encontrarmos uma relacao entre o género e a satisfacao dos utentes
com AR na consulta de Reumatologia, realizdmos o Teste de U de Mann-Whitney (cf.
tabela 85). Podemos atestar, através da analise dos valores da ordenacdao média, que as
Pessoas com AR do sexo masculino tendem a avaliar os parametros de forma positiva.
Como podemos observar, ndo existem diferencas estatisticamente significativas em

qualquer um dos parametros (p> 0,05).
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Tabela 85

Teste de U de Mann-Whitney entre o género e a satisfa¢éio das Pessoas com AR na consulta de Reumatologia

Género Masculino Feminino

Satisfacdo dos Utentes com Ordenacao Média Ordenagao z P
Média

Atencdo e Apoio dado ao utente, pelos 75,39 68,64 -0,835 0,404
profissionais de saide/administrativo
Informagdo fornecida ao utente 78,11 67,95 -1,265 0,206
Horario de funcionamento da consulta 81,63 67,07 -1,837 0,066
Respeito pela privacidade do ao utente, 7511 68,71 -0,797 0,425
pelosprofissionais de saide/administrativo
Tempo de espera 78,29 67,91 -1,302 0,193
Ambiente das instalagdes 76,41 68,38 -1,036 0,300
Satisfacdo global dos cuidados que foram 75,43 68,63 -0,852 0,394
prestados.
Total 79,95 67,49 -1,470 0,142

Relacao entre a idade e a satisfacao das Pessoas com AR na consulta de
Reumatologia

Recorremos a um test t (cf. tabela 86) para estudar a relacdo entre a idade e a
satisfacdo das Pessoas com AR na consulta de Reumatologia e Denotamos que as Pessoas
com AR com < 64 anos apresentam maiores niveis de satisfacdo positiva. Com exce¢ao,
referenciamos os seguintes parametros: Horario de funcionamento da consulta, Tempo de
espera e Satisfacdo global dos cuidados prestados na consulta.

Nao existem diferencas estatisticamente significativas em qualquer um dos
parametros,visto que p> 0,05.

Anotamos, pelo teste de Levenne, que as variancias séo homogéneas em dois
parametros: Horario de funcionamento da consulta (Levenne p = 0,052) e Ambiente das
instalacdes (Levenne p = 0,048). Pelos indices médios, observamos que os utentes com
idades iguais ou inferiores a 64 anos tendem a estarem mais satisfeitos, a excecdo da
Informacaofornecida ao utente, do Horario de funcionamento da consulta, dos Tempos

de espera e da satisfa¢do global.
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Tabela 86

Teste t para amostras independentes entre a idade e a satisfacdo das Pessoas com AR na consulta de

Reumatologia
idade <64 anos > 64 anos

Satisfacdo dos Utentes com a Desvio Desvio Levenne t Df p
Consulta Média Padrdao Média Padrao p

Atengao e Apoio dado ao

utente,pelos profissionais de 76,35 21,97 75,25 20,15 0,111 0,306 137 0,760
satide/administrativo

Informacdo fornecida ao utente 75,38 22,31 74,55 20,64 0,129 0,229 137 0,819
Horario de funcionamento da 68,46 24,32 68,58 21,53 0,052 -0,031 128,888 0,976
consulta

Respeito pela privacidade do ao

utente, pelos profissionais de 76,44 22,06 74,49 20,74 0,197 0,537 137 0,592
satide/administrativo

Tempo de espera 51,15 26,31 53,38 23,16 0,423 -0,530 137 0,597
Ambiente das instalagdes 65,64 23,55 62,95 20,42 0,048 0,715 127,643 0,476
Satisfacdo global dos cuidados 70,38 22,92 70,95 20,28 0,231 -0,153 137 0,878
que foram prestados.

Total 72,01 20,20 70,85 18,46 0,129 0,356 137 0,723

Relacao entre a residéncia e a satisfacao das Pessoas com AR na consulta de
Reumatologia

De forma a pesquisar uma relacdo entre o local de residéncia do utente e a
satisfacdo dos utentes com AR na consulta de Reumatologia, realizamos o Teste de U de
Mann-Whitney (cf. tabela 87). Podemos atestar, através da analise dos valores da
ordena¢dao média, que osutentes com AR que residem em zona rural apresentam maior
satisfacdo do que aqueles queresidem em zona urbana. Como podemos observar, ndo

existemn diferencas estatisticamente significativas em nenhum dos parametros (p> 0,05).
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Tabela 87

Teste de U de Mann-Whitney entre a residéncia e a satisfacdo dos utentes com AR na consulta de reumatologia

Rural Urbana
Residéncia
Satisfacdo dos Utentes com: Ordenacao Média Ordenagao z P
Média

Atencgao e Apoio dado ao utente, pelos 71,19 65,50 -0,712 0,476
profissionais de satide/administrativo
Informacdo fornecida ao utente 71,96 62,55 -1,188 0,235
Horario de funcionamento da consulta 73,10 58,22 -1,903 0,057
Respeito pela privacidade do ao utente,
pelos profissionais de 71,15 65,62 -0,699 0,485
satde/administrativo
Tempo de espera 72,22 61,59 -1,351 0,177
Ambiente das instala¢des 72,11 62,00 -1,322 0,186
Satisfacdo global dos cuidados que 71,32 65,00 -0,802 0,422
foramprestados.
Total 71,70 63,55 -0,974 0,330

Relacao entre habilitacdes literarias e a satisfacao das Pessoas com AR na
consulta de Reumatologia

Recorremos a um Kruskal-Wallis (cf tabela 88) para analisar a relagdo entre as
habilitacdes literarias e a satisfacdo das Pessoas com AR na consulta de reumatologia.
Denotamos que aquelas com maior escolaridade (secundario/superior) apresentam
maiores niveis de satisfagdo positiva. Excetuam-se os parametros Horario de
funcionamento da consulta e Tempo de espera em que os utentes com escolaridade
inferior (até a 42 classe) revelam maior satisfacao.

Existem diferencas estatisticamente significativas em dois parametros: Aten¢ao e
Apoio dados ao utente pelos Profissionais de Saude/Administrativo e Informacgdo
fornecida ao utente, visto que p< 0,05.

Podemos, portanto, afirmar que ha relacdo entre as Habilita¢gdes Literarias e a
percecao das Pessoas com AR sobre a sua satisfagdo na consulta de Reumatologia nos
parametros Atencdo e Apoio dados ao utente pelos Profissionais de Saude/Administrativo

e Informacao fornecida ao utente.
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Tabela 88
Teste de Kruskal-Wallis entre as habilitagbes literdrias do utente e a satisfacdo das Pessoas com AR na consulta de

Reumatologia

Até 4%classe 2°-3°ciclo Secundario/superior
Habilitacdes Literarias

Ordenagao Ordenagao KWH p
Média Média Ordenacao Média

Satisfacdo dos Utentes com:
Atencdo e Apoio dado ao utente,
pelos profissionais de 72,64 52,67 79,27 7,481 0,024
saude/administrativo
Informacgdo fornecida ao utente 73,78 52,89 75,27 6,847 0,033
Horéario de funcionamento da 73,72 57,17 71,02 4,035 0,133
consulta
Respeito pela privacidade do ao
utente pelos profissionais de 73,20 54,56 75,46 5,622 0,060
salde/administrativo
Tempo de espera 74,06 55,13 72,00 5,274 0,072
Ambiente das instala¢des 73,98 57,11 70,21 4,359 0,113
Satisfacdo global dos cuidados que 72,72 57,22 74,29 3,880 0,144
foram prestados.
Total 73,67 51,35 77,23 7,419 0,024

Relacdo entre a situacao profissional e a satisfacdo das Pessoas com AR na
consulta de Reumatologia

Recorremos ao teste t (cf. tabela 89) para estudar a relagdo entre a situacdo
profissional e a satisfacdo das pessoas com AR na consulta de reumatologia. Verifica-se
que as pessoas com AR que permanecem ativas apresentam niveis mais elevados de
satisfacao positiva.

Ndo se observam diferencas estatisticamente significativas em nenhum dos
parametros, uma vez que p > 0,05.

Com base no teste de Levene, constatamos que as variancias séo homogéneas em
todos os paréametros (Levene p < 0,05). Pelos valores médios, percebe-se que as pessoas

que se mantém ativas tendem a estar mais satisfeitas.

170



Tabela 89
Teste t para amostras independentes entre a situacdo profissional e a satisfa¢éio das Pessoas com AR na consulta

de Reumatologia

Ativo Nao Ativo
Situacgdao Profissional Levens

Desvio Desvio P t Df p
Média  Padrdo Média Padrdo
Satisfacdo dos Utentes com:

Atencdo e Apoio dado ao utente,

pelos profissionais de 79,09 22,38 73,38 19,66 0,009 1,561 112,833 0,121
saude/administrativo

Informacdo fornecida ao utente 78,02 22,50 72,74 20,37 0,053 0,1419 115,268 0,159
Horario de funcionamento da 71,55 24,53 66,36 21,35 0,005 1,298 112,075 0,197
consulta

Respeito pela privacidade do ao

utente, pelos profissionais de 77,91 23,01 73,61 19,96 0,005 1,147 111,850 0,254
saude/administrativo

Tempo de espera 54,31 28,54 50,93 21,45 0,005 1,298 112,075 0,197
Ambiente das instalac8es 67,39 25,81 61,93 18,44 0,000 1,377 97,072 0,172

Satisfacdo global dos cuidadosque 74,57 24,55 67,90 18,64 0,007 1,740 101,439 0,085
foram prestados.
Total 74,39 21,23 69,24 17,49 0,001 1,515 107,741 0,133

Relacao entre a fonte de rendimento da pessoa e a satisfacdo das Pessoas
com AR na consulta de Reumatologia

Recorremos ao teste Kruskal-Wallis (cf. tabela 90) para analisar a relacdo entre a
fonte de rendimento da pessoa e a satisfacdo das pessoas com AR na consulta de
reumatologia. Verifica-se que as pessoas com AR que auferem rendimento da sua
atividade profissional apresentam niveis mais elevados de satisfacdo positiva. Contudo,
nos parametros "Horario de funcionamento da consulta" e "Tempo de espera”, as
pessoas que auferem rendimento da reforma revelam maior satisfacao.

Ndo se observam diferencas estatisticamente significativas em nenhum dos
parametros, uma vez que p > 0,05.

Podemos, assim, concluir que ndo existe relacdo entre a fonte de rendimento e a

satisfacdo das pessoas com AR na consulta de reumatologia.
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Tabela 90

Teste de Kruskal-Wallis entre a fonte de rendimento e a satisfa¢éo das Pessoas com AR

Atividade
Rendimento profissional Reforma Outro
Ordenacao Ordenacao KWH p
Média Média Ordenacdo Média

Satisfacdo dos Utentes com:
Atencao e Apoio dado ao utente,
pelos profissionais de 72,26 70,88 61,08 1,158 0,561
salde/administrativo
Informacdo fornecida ao utente 71,35 72,02 57,89 2,115 0,347
Horério de funcionamento da 71,08 70,75 56,56 1,390 0,499
consulta
Respeito pela privacidade do ao
utente, pelos profissionais de 73,51 71,72 54,56 3,484 0,175
salde/administrativo
Tempo de espera 68,96 71,55 65,19 0,461 0,794
Ambiente das instala¢des 74,63 70,75 56,56 3,081 0,214
Satisfacdo global dos cuidadosque 72,35 72,21 54,83 3,343 0,188
foram prestados.
Total 73,74 71,76 53,86 3,421 0,181

Relacdo entre a religido praticada pela Pessoa e a satisfacdo das Pessoas
com AR na consulta de Reumatologia

Para estabelecer uma relagdo entre a religido praticada pela pessoa e a satisfacao
das pessoas com AR na consulta de reumatologia, utilizamos o Teste de U de Mann-
Whitney (cf. tabela 91). Através da analise dos valores de ordenacdo média, constatamos
que as pessoas com AR que praticam uma religido expressam maior satisfacdo em
comparagao com aquelas que ndo praticam. Todavia, é relevante mencionar que ndo se
verificam diferencas estatisticamente significativas no parametro "Horario de

funcionamento da consulta” (p > 0,05).
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Tabela 91
Teste de U de Mann-Whitney entre a religido que a Pessoa pratica e a satisfacdo das Pessoas

com AR na consulta de Reumatologia

Religido Sim Né&o
Ordenagao Ordenagao z p
Média Média

Satisfacdo dos Utentes com:
Atencdo e Apoio dado ao utente, pelos 70,16 68,75 -0,139 0,889
profissionais de satde/administrativo
Informacdo fornecida ao utente 70,34 67,41 -0,291 0,771
Horéario de funcionamento da consulta 70,06 69,56 -0,050 0,960
Respeito pela privacidade do ao utente,
pelos profissionais de satde/administrativos 70,24 68,19 -0,203 0,839
Tempo de espera 71,70 56,94 -1,473 0,141
Ambiente das instala¢des 71,52 58,31 -1,356 0,175
Satisfacdo global dos cuidados queforam 71,27 60,22 -1,103 0,270
prestados.
Total 70,53 65,91 -0,435 0,664

2.5.7.3. Discussdo.

A mensuracdo da satisfacao das pessoas com AR é complexa, pois trata-se de um
indicador de qualidade que possui caracteristicas ambiguas e respostas altamente
subjetivas.

Ainda que possua uma abordagem mais voltada ao consumidor, este indicador
possibilita identificar as necessidades das pessoas nos variados setores/servicos. Assim,
permite implementar medidas que beneficiem tanto as pessoas atendidas quanto a
instituicdo, ao atenuar situacdes indesejadas ou menos positivas.

Na revisdo bibliografica realizada, nao identificdmos estudos que avaliassem a
satisfacdo das pessoas com AR relativamente a assisténcia em consultas ambulatoérias de
reumatologia, com os mesmos parametros adotados neste estudo.

De todas as dimensdes avaliadas, independentemente do enfoque do estudo,

observamos que a maioria das pessoas demonstra satisfacdo positiva em relacdo a
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assisténcia prestada pelos profissionais de saude e administrativos. No entanto, em
relagdo a um dos parametros, 28,8% das pessoas inquiridas manifestam insatisfagdo com
o tempo de espera para serem atendidas pelo profissional de saude.

E através da mensuracdo desta escala de "Satisfacdo" que conseguimos identificar
problemas em diferentes setores/servicos/parametros e, assim, definir estratégias para
manter um nivel de satisfagdo positivo e de confianca.

Neste estudo, pela andlise dos valores de ordenacdo média das variaveis
independentes, verificamos que as pessoas com AR do sexo masculino, com idade igual
ou inferior a 64 anos, que residem em zonas rurais, mantém sua atividade profissional e
fonte de rendimento, e que praticam uma religido, apresentam niveis mais elevados de

satisfacdo positiva.
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3. Estudo Il - Efetividade das intervencodes de telemedicina no
impacto da Artrite Reumatdide: uma revisdo Umbrella

A telemedicina promove um acesso equitativo aos cuidados de saude,
independentemente da localiza¢do da pessoa com AR (WHO, 2022). Esta abordagem é
fundamental, especialmente num contexto de recursos limitados, como o atual em
Portugal. Esta facilidade estende-se igualmente aos profissionais de saude, otimizando a
continuidade dos cuidados e consequentemente promovendo melhores resultados em
saude.

As revisdes sistematicas que avaliam a eficacia de intervenc¢des de telemedicina
em Pessoas com AR (McDougall et al., 2017; Piga et al., 2017) evidenciam resultados
variados. Por esse motivo, percebe-se a imperiosa necessidade de conduzir uma revisao
umbrella para proporcionar uma sistematizacdo e uma perspetiva mais abrangente da
informacao disponivel. Esta revisdo servira de base para a formulacdo de recomendacdes
que visam aprimorar a pratica clinica, faciltando a definicdo de prioridades de
intervencado.

A revisdo sistematica foi realizada seguindo a metodologia do Joanna Briggs
Institute especifica para revisdes umbrella (Aromataris et al., 2017).

Ap6s uma pesquisa preliminar em bases de dados como Bl Database of
Systematic Reviews and Implementation Reports, Cochrane Database of Systematic
Reviews, PROSPERO, MEDLINE e CINAHL, confirmou-se a inexisténcia de outra revisdo
umbrella, j& publicada ou em desenvolvimento, focada na tematica em questdo. Assim, o
objetivo principal desta revisdo é sintetizar as evidéncias produzidas pelas revisdes

sistematicas sobre interven¢des de telemedicina em pessoas com AR.
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3.1. Questdo de revisdo

As perguntas de revisao sao:

i) Qual é a eficacia das intervenc¢bes de telemedicina na dor, incapacidade
funcional, fadiga, bem-estar emocional, e bem-estar fisico em Pessoas com AR?

i) Qual é a eficacia das intervenc¢des de telemedicina para reduzir o impacto

global da doenca e aumentar a qualidade de vida das Pessoas com AR?

3.2. Critérios de inclusdo

Tipo de Participantes: Incluem-se adultos (idade > 18 anos) de diversos contextos
com diagnostico de AR, conforme os critérios estabelecidos pelo ACR/EULAR. Estes
critérios emergem de uma colaborac¢do entre o Colégio Americano de Reumatologia (ACR)
e a EULAR, que prop8em uma abordagem inovadora para classificar a AR. Esta é
fundamentada na presenca de sinovite em, pelo menos, uma articulacdo (sem outro
diagndstico alternativo para justificar) e na obtencdo de uma pontuagdo total de seis ou
mais pontos (de um total de 10) das categoriza¢Bes individuais em quatro dominios:
numero e localizacdo das articula¢gdes envolvidas, anormalidade soroldgica, resposta de

fase aguda elevada e durag¢do dos sintomas (Aletaha et al., 2010).

Intervengao: Consideram-se, enquanto interven¢bes de telemedicina, todas
aquelas que utilizam a tecnologia para facilitar os cuidados e promover a pratica clinica,
podendo ser sincronas ou assincronas e envolvendo dois ou mais participantes

(profissionais de saude, paciente, familia, cuidadores, comunidade) (WHO, 2016).
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Grupo de Comparacao: O padrdo de referéncia é o atendimento convencional,
englobando intervenc¢des que nao recorram a telemedicina. As consultas presenciais,

realizadas em institui¢des de saude, sao consideradas padrao.

Resultados (outcomes): Incluimos na revisao os seguintes desfechos:

e Resultados Primdrios: impacto global da doenca, em dominios como capacidade
funcional, qualidade de vida, adesdao a medicacao, atividade fisica e utiliza¢do
dos cuidados de saude, medidos através de instrumentos validados.

e Resultados Secunddrios: impacto especifico da doenca, avaliado em, no minimo,
um dos dominios seguintes: atividade da doenca, dor, fadiga, compreensdo da

AR, empoderamento e autoeficacia, medidos por escalas validadas.

Tipo de Estudos: Foram consideradas exclusivamente revisGes sistematicas da
literatura, com ou sem meta-andlise. A selecdo baseou-se em critérios como: (i)
apresentacdo de uma estratégia de pesquisa clara, estruturada e abrangente, recorrendo
a diversas bases de dados; (ii) realizagdo de uma avalia¢do da qualidade dos estudos e do
risco de viés. Tendo em conta a revisdo dos critérios de classificacdo da doen¢ca em 2010
(Aletaha et al., 2010), s6 se contemplaram revisdes sistematicas publicadas apds essa

data, escritas em inglés, francés, espanhol e portugués.

3.3. Métodos
3.3.1. Estratégia de revisdo.
A estratégia de pesquisa realizada teve como objetivo encontrar apenas revisdes

sistematicas publicadas.
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Dirigimos uma pesquisa prévia, limitada as bases de dados JBl Database of
Systematic Reviews and Implementation Reports, Cochrane Database of Systematic
Review e Scopus, com vista a identificagdo de artigos sobre o tema em analise, bem como
a analise das palavras presentes nos titulos, resumos e termos indexados, que serviram
de base ao desenvolvimento dos termos de pesquisa utilizados nas diferentes bases de
dados que fizeram parte da revisao.

Apos a identificacdo das palavras-chave e termos de indexacdo, foi realizada uma
pesquisa nas seguintes bases de dados: PubMed (cf. Quadro 4), CINAHL (cf. Quadro 5),
Scopus (cf. Quadro 6), Epistemonikos (cf. Quadro 7), PsycINFO (cf. Quadro 8), Cochrane
Database of Systematic Reviews (cf. Quadro 9), Embase (cf. Quadro 10), PEDro (cf. Quadro
11), JBI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports (cf. Quadro 12),
PROSPERO register (cf. Quadro 13), Campbell Collaboration Library of Systematic Reviews
(cf. Quadro 14), RCAPP - Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal (cf. Quadro

15) e Open Grey (cf. Quadro 16).

Registos

Pesquisa | Descritores
q Recuperados

(Tl ( rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit* ) OR AB (
#1 rheumat* OR reumat® OR arthrit* OR artrit* ) OR MH Arthritis, 15,361 Participantes
Rheumatoid)

(Tl (telehealth* OR enurs* ) OR AB ( telehealth* OR enurs* ) OR
MH telemedicine )

(Tl ( pain OR fatigue OR coping OR anxiety OR tired* OR
exhaust* OR depression ) OR AB ( pain OR fatigue OR coping OR
anxiety OR tired* OR exhaust* OR depression ) OR MH pain OR
fatigue OR sleep OR coping OR anxiety ) OR ( Tl ( self-

#3 management* OR self-care ) OR AB ( self-management* OR self- 22,790 Outcomes
care ) ) AND ( Tl quality of life OR AB quality of life ) OR ( MH
quality of life OR MH health related quality of life ) AND ( Tl (
literac* OR health literac* ) OR AB ( literac* OR health literac*))
OR ( MH literacy OR literacy, health)

(Tl (rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit* ) OR AB (

#2 812 Intervencdes

rheumat* OR reumat® OR arthrit* OR artrit* ) OR MH Arthritis, Participantes

Rheumatoid ) AND ( Tl ( telehealth®* OR enurs* ) OR AB ( +

telehealth®* OR enurs* ) OR MH telemedicine ) AND ( Tl ( pain OR Intervencgdes
#4 fatigue OR coping OR anxiety OR tired* OR exhaust* OR 16 +

depression ) OR AB ( pain OR fatigue OR coping OR anxiety OR Outcomes

tired* OR exhaust* OR depression ) OR MH pain OR fatigue OR +

sleep OR coping OR anxiety ) OR ( Tl ( self-management* OR self- Desenho

care ) OR AB ( self-management* OR self-care ) ) AND ( Tl quality
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of life OR AB quality of life ) OR ( MH quality of life OR MH health

related quality of life ) AND ( Tl ( literac* OR health literac* ) OR
AB ( literac* OR health literac* ) ) OR ( MH literacy OR literacy,

health ) AND ( MH Systematic Review OR Tl Systematic Review OR

AB Systematic Review )

Filters applied: in the last 10 years, English, French, Portuguese, Spanish

16

Limitadores

Quadro 4 - Estratégia de pesquisa para PubMed, conduzida a 14 de Abril de 2022

. . Registos
Pesquisa | Descritores
Recuperados
Tl ( rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit* ) OR AB ( -
> rheumat* OR reumat® OR arthrit* OR artrit* ) 63,606 Rl
S2 Tl ( telehealth* OR enurs* ) OR AB ( telehealth* OR enurs*) 6,560 Interven¢bes
Tl ( pain OR fatigue OR coping OR anxiety OR tired* OR
exhaust* OR depression OR self-management* OR self-care
OR Quality of Life OR literac* OR health literac* ) OR AB ( pain
>3 OR fatiguZOR coping OR anxiety OR tired* OR exhaust* CFJ)R 677,655 Outcomes
depression OR self-management* OR self-care OR Quality of
Life OR literac* OR health literac* )
S4 MH arthritis, rheumatoid 24,627
S5 S1 OR S4 67,862
S6 MH telemedicine 14,935
S7 S2 OR S6 20,010
S8 MH Pain 79,376
S9 MH Fatigue 20,288
S10 MH Coping 35,838
S11 MH Sleep 23,652
S12 MH Anxiety 52,779
S13 MH Self-Management 2,019
S14 MH Self Care 43,642
S15 MH Quality of Life 130,714
S16 MH Literacy 5,986
S17 MH Health Literacy 5,480
S3 ORS8 ORS9ORST10 ORS11 ORS12 ORS13 ORS14 OR
>18 S150RS16 ORS17 805,586
$19 (S3 ORS8 ORS9 ORS10 ORS11 ORS12 ORS13 ORS14 OR 33
S15 ORS16 OR S17) AND (S5 AND S7 AND S18)
(MH “Systematic Review”) OR (MH “Meta Analysis”) OR Tl
$20 “systematic revieyv” OR Tl “meta analysis” OR TI. metaanalysis 169,829
OR AB “systematic review” OR AB “meta analysis” OR AB
metaanalysis
Participante
s
+
521 $19 AND 520 5 '"ter"f"”es
Outcomes
+
Desenho
Filters applied: in the last 10 years, English, French, Portuguese, Spanish 5 Limitadores

Quadro 5 - Estratégia de pesquisa para CINHAL, conduzida a 8 de Maio de 2022

. . Registos
Pesquisa | Descritores
Recuperados
TITLE-ABS-KEY (rheumat*, OR reumat*, OR arthrit*, OR artrit*, -
! OR (“arthritis"AND"rheumatoid")) 455,281 Participantes
2 TITLE-ABS-KEY ( telehealth*, OR enurs* OR telemedicine) 67,008 Intervengbes
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TITLE-ABS-KEY ( "Pain" OR "fatigue" OR "coping" OR "anxiety"
OR "tired* OR exhaust*" OR "sleep" OR "self-management* OR
self-care")

2,497,338

Outcomes

TITLE-ABS-KEY ( quality AND of AND life, OR "health related
quality of life")

812,171

TITLE-ABS-KEY ( literac*, OR "health literacy", OR literacy OR
"literacy, health")

108,525

TITLE-ABS-KEY ( systematic AND review )

473,898

(TITLE-ABS-KEY ( "Pain" OR "fatigue" OR "coping" OR "anxiety"
OR "tired* OR exhaust*" OR "sleep" OR "self-management* OR
self-care")) OR ( TITLE-ABS-KEY ( quality AND of AND life, OR
"health related quality of life")) OR (TITLE-ABS-KEY (literac*, OR
"health literacy", OR literacy OR "literacy, health")

3,227,769

(TITLE-ABS-KEY (rheumat*, OR reumat*, OR arthrit*, OR artrit*,
OR ("arthritis" AND "rheumatoid"))) AND (TITLE-ABS-KEY
(telehealth*, OR enurs*, OR telemedicine)) AND ((TITLE-ABS-KEY
("Pain" OR "fatigue" OR "coping" OR "anxiety" OR "tired* OR
exhaust*" OR "sleep" OR "self-management* OR self-care")) OR
(TITLE-ABS-KEY (quality AND of AND life, OR "health related
quality of life")) OR (TITLE-ABS-KEY (literac*, OR "health literacy",
OR literacy OR "literacy, health")))AND (TITLE-ABS-KEY
(systematic AND review))

21

Participante

Intervencgdes

Outcomes

S
+

+

+
Desenho

9

Limit to reviews, in the last 10 years, English, French, Portuguese,
Spanish

16

Quadro 6 - Estratégia de pesquisa para SCOPUS, conduzida a 8 de Maio de 2022

Pesquisa

Descritores

Registos
Recuperados

(title:(rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*) OR
abstract:(rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*))

35,297

Participantes

(title:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine) OR
abstract:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine))

8,333

Intervencdes

(title:((title:((title:(rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*) OR
abstract:(rheumat®* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*))) OR
abstract:((title:(rheumat®* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*) OR
abstract:(rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*)))) AND
(title:((title:(telehealth®* OR enurs* OR telemedicine) OR
abstract:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine))) OR
abstract:((title:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine) OR
abstract:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine))))) OR
abstract:((title:((title:(rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*)
OR abstract:(rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*))) OR
abstract:((title:(rheumat®* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*) OR
abstract:(rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit*)))) AND
(title:((title:(telehealth®* OR enurs* OR telemedicine) OR
abstract:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine))) OR
abstract:((title:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine) OR
abstract:(telehealth* OR enurs* OR telemedicine))))))

116

Participantes
+

Intervencgdes

Publication year: in the last 10 years
Publication type: Systematic Review

10

Limitadores

Quadro 7 - Estratégia de pesquisa para Epistemonikos, conduzida a 21 de Abril de 2022

Pesquisa

Descritores

Registos
Recuperados

AB (rheumat* OR reumat* OR arthrit* OR artrit* )

AB (telehealth* OR enurs* OR telemedicine)

AB ( pain OR fatigue OR coping OR anxiety OR tired* OR exhaust*
OR depression OR sleep OR self-management* OR self-care OR

Participantes
+

Intervencgoes
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https://www.scopus.com/search/history/results.uri?origin=searchhistory&shid=8

quality of life OR health related quality of life OR literac* OR +
health literac* OR literacy OR literacy, health) Outcomes
+
Desenho
Publish Date: I
Limitadores

Language: English, French, Portuguese, Spanish

Quadro 8 - £stratégia de pesquisa para PsycINFO, conduzida a 19 de dezembro de 2021

. . Registos
Pesquisa | Descritores
Recuperados
#1 rheumat* OR reuma.t* QR arthrit* OR artrit* in Title Abstract 30726 Participantes
Keyword - (Word variations have been searched)
# telehealth.* QR enurs* OR telemedicine in Title Abstract Keyword - 6502 Intervencdes
(Word variations have been searched)
pain, fatigue, coping, OR anxiety OR tired* OR exhaust* OR
depression OR sleep OR self-management* OR self-care OR
#3 quality of life OR health related quality of life OR literac* OR 270153 Outcomes
health literac* OR literacy OR literacy, health in Title Abstract
Keyword - (Word variations have been searched)
#4 MeSH descriptor: [Arthritis, Rheumatoid] explode all trees 6436
#5 #1 OR #4 31003
#6 MeSH descriptor: [Telemedicine] explode all trees 3174
#7 #2 OR #6 6941
#8 MeSH descriptor: [Pain] explode all trees 54323
#9 MeSH descriptor: [Fatigue] explode all trees 4148
#10 MeSH descriptor: [Sleep] explode all trees 6302
#11 MeSH descriptor: [Anxiety] explode all trees 8955
#12 MeSH descriptor: [Self-Management] explode all trees 661
#13 MeSH descriptor: [Self Care] explode all trees 6053
#14 MeSH descriptor: [Quality of Life] explode all trees 28055
#15 MeSH descriptor: [Literacy] explode all trees 45
#16 MeSH descriptor: [Health Literacy] explode all trees 456
#17 #3 OR #8 OR#9 OR#10 OR #11 OR#12 OR #13 OR #14 OR #15 315994
OR #16
#18 #5 AND #7 AND #17 48
Participantes +
#19 #5 AND #7 AND #17 in Cochrane Reviews 2 Intervencges +
Outcomes +
Desenho

Quadro 9 - Estratégia de pesquisa para Cochrane Database of Systematic Reviews, conduzida a 27 de Abril de

2022
Pesquisa | Descritores Registos
Recuperados

1 *1. H [ 1. H 1 k. H

#1 rhegmat .fib,tl OR 'reumat*"ab,ti OR 'arthrit*":ab,ti OR 437,256 Participantes
‘artrit*:.ab,ti

#2 telehealth:ab,ti OR enurs*:ab,ti OR telemedicine:abti 30,510 Intervenc8es
((((pain:ab,ti OR fatigue:ab,ti OR coping:ab,ti OR anxiety:ab,ti OR
tired*:ab,ti OR exhaust*:ab,ti OR depression:ab,ti OR sleep:abti
OR 'self management*":ab,ti OR 'self care':ab,ti OR quality) AND of

#3 AND life:ab,ti OR health) AND related AND quality AND of AND 30493 Outcomes
life:ab,ti OR literac:ab,ti OR health) AND literac* OR literacy:ab,ti
OR literacy,) AND health

#4 'rheumatoid arthritis'/exp 246,103

#5 'telehealth'/exp 70,465
('pain'/exp OR 'fatigue'/exp OR 'sleep'/exp OR 'coping'/exp OR

#6 ) 675,030
'anxiety'/exp) AND 'self-management'/exp OR 'self care'/exp OR
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'quality of life'/exp OR 'health related quality of life'/exp OR
'health literacy'/exp OR 'literacy'/exp
#7 #1 AND #4 195,456
#8 #2 AND #5 26,191
#9 #3 AND #6 19,566
#10 #7 AND #8 AND #9 2
#11 'systematic review'/syn OR 'meta analysis'/syn 593,294
Participantes
+
Intervencdes
#12 #10 AND #11 1 +
Outcomes
+
Desenho
Quadro 10 - Estratégia de pesquisa para Embase, conduzida a 21 de Abril de 2022
Pesquisa | Descritores Registos
Recuperados

Abstract & Title: rheumatoid arthritis
Method: systematic review 73
Published since: 2012

Quadro 11 - Estratégia de pesquisa para PEDro, conduzida a 27 de abril de 2022

Registos

Pesquisa | Descritores
q Recuperados

rheumatoid arthritis
Published: 2012-current 14
Systematic reviews
Quadro 12 - Estratégia de pesquisa para JBI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports,

conduzida a 27 de abril de 2022

Registos
Recuperados

Pesquisa | Descritores

(rheumatoid arthritis):TI AND (Telehealth OR Telemedicine OR ENURSING) AND
(Review_Completed_published):RS AND (Systematic Review OR Meta-Analysis):RT
Quadro 13 - Estratégia de pesquisa para PROSPERO register, conduzida a 8 de maio de 2022

1

. . Registos
Pesquisa | Descritores
Recuperados
rheumatoid arthritis 0

Quadro 14 - Estratégia de pesquisa para Campbell Collaboration Library of Systematic Reviews, conduzida a

8 de maio de 2022

. . Registos
Pesquisa | Descritores 8
Recuperados
Full-text: “rheumatoid arthritis” AND review 46

Quadro 15 - Estratégia de pesquisa para RCAPP - Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal,

conduzida a 3 de janeiro de 2022
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Registos
Recuperados
rheumatoid arthritis AND review 0

Quadro 16 - Estratégia de Pesquisa para OpenGrey, conduzida a 26 de dezembro de 2021

Pesquisa | Descritores

3.3.2. Selecdo dos estudos.

Os resultados da pesquisa foram avaliados por dois investigadores, que
analisaram todos os titulos e resumos com base nos critérios de inclusdo definidos. Os
investigadores obtiveram os artigos a partir de todos os resumos selecionados e usaram
uma lista de verificagdo de elegibilidade para determinar a selecao do estudo (critérios de
inclusao). Nao se verificaram discordancias em relacao a inclusdo dos artigos.

Os estudos de texto completo que ndo atendiam aos critérios de inclusao foram
excluidos.

Todas as citacdes identificadas foram geridas com recurso ao software EndNote

20.

3.3.3. Avaliagédo da qualidade metodolégica.

Os estudos incluidos e a sua qualidade foram avaliados por dois investigadores,
utilizando a ferramenta JBI Critical Appraisal Checklist for Systematic Reviews and
Research Synthesis (Aromataris et al. 2017) e havendo consenso entre ambos.

A decisdo para a inclusdo dos estudos foi baseada num score pré-determinado de
7 ou mais elevado, sendo que um score de 0-3 foi considerado de muito baixa qualidade,
um score de 4-6 foi tido de baixa qualidade, um score de 7-9 foi entendido de qualidade

moderada e um score de 10-11 foi considerado de elevada qualidade.
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3.3.4. Extragdo dos dados.

A semelhanca do que acontece na selecdo de estudos, também os dois dos
investigadores extrairam, de forma independente, os dados dos estudos selecionados
através de um formulario padrao de extracao de dados (JBI SUMARI; Aromataris et al.,
2017). Por forma a abranger todos os resultados relevantes obtidos nos estudos
selecionados, os dados foram metodicamente extraidos e no caso de desentendimentos
ou inconsisténcias, estes foram resolvidos através de discussdo entre os dois
investigadores.

Os dados extraidos para cada estudo incluido foram: defini¢do do tipo de estudo,
dados demograficos dos participantes, intervencdo de telemedicina, considerando os
critérios do TIDieR (Hoffmann et al., 2014), detalhes dos resultados medidos (primarios e
secundarios), metodologia do estudo, randomizacdo, ocultacdo, analise de dados,
duracdo da intervencao, resultados e outros (por exemplo, risco de viés de informacao;
fonte(s) de financiamento de pesquisa; conflitos potenciais de interesse, implica¢des para

replicacao.

3.3.5. Sintese dos dados.

Os dados serdo apresentados, detalhadamente, numa tabela intitulada
"Caracteristicas dos estudos incluidos" (Aromataris et al., 2017).

Por fim, os investigadores elaboraram uma sintese dos achados e respetivas
recomendacdes, atribuindo graus de evidéncia muito baixo, baixo, moderado e
elevado, dependendo das inconsisténcias (devido a heterogenicidade significativa),
imprecisdes (devido a tamanhos de efeito ndo significativos) ou viés de publicacdo (por

nao ter sido avaliado) encontrados.
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3.4. Resultados
A partir dos achados, fica claro que existe literatura sobre intervencbes de
telessaude na gestdo da AR e que o fato da selecdo ter sido ajustada com base nos

critérios de inclusao definidos limitou o nimero dos estudos obtidos.

3.4.1. Selecdo das revisaes.

A pesquisa bibliografica identificou um total de 262 registos, sendo 217 de bases
bibliométricas e 45 de literatura cinzenta. Apds a remocgdo de duplicados (n = 20), 234
estudos foram excluidos apds leitura de titulos e resumos, por serem irrelevantes para a
revisao geral. Das revisdes de texto completo, avaliando a elegibilidade dos 8 registos
restantes, constatamos que 6 ndo respeitavam pelo menos um dos quatro critérios de
elegibilidade (participantes, intervencdes, resultados e desenho do estudo), como
descrito na tabela 93. O processo acima descrito estd documentado na figura 9.

A concordancia interobservadores foi forte (McHugh, 2012) e o consenso p&de
sempre ser alcancado sem a intervencdo de um terceiro elemento. Nao foi realizado
nenhum contacto com os autores das revisdes, para solicitar dados ausentes ou

adicionais para esclarecimento.
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Tabela 92

Lista de estudos excluidos apés avaliacéo de elegibilidade de texto completo

Estudo excluido

Motivo da Exclusdo

Fernandes, L. G., et al. (2022). "At my own pace, space, and place: A systematic review of
qualitative studies of enablers and barriers to telehealth interventions for people with

chronic pain." Pain 163(2): E165-E181.

Participantes ndo elegiveis.

Gongalves-Bradley, D. C., et al. (2020). "Mobile technologies to support healthcare
provider to healthcare provider communication and management of care." Cochrane

Database of Systematic Reviews.

Participantes ndo elegiveis.

Nolte, S., et al. (2013). ™A systematic review of outcomes of chronic disease self-

management interventions'." Quality of Life Research: An International Journal of

Quality of Life Aspects of Treatment, Care & Rehabilitation, Vol 22(7), Sep, 2013. pp.

1817

Participantes ndo elegiveis.

Dantas, L. O., et al. (2021). "Mobile health technologies for the management of
rheumatic diseases: a systematic review of online stores in Brazil." Clinical

Rheumatology 40(7): 2601-2609.

Participantes ndo elegiveis.

Kataria, S. and V. Ravindran (2018). "Digital health: a new dimension in rheumatology

patient care." Rheumatology International 38(11): 1949-1957.

Tipo de estudo e

Participantes ndo elegiveis.

Najm, A., et al. (2019). "Mobile health apps for self-management of rheumatic and

musculoskeletal diseases: Systematic literature review." IMIR mHealth and uHealth

7(11).

Participantes ndo elegiveis.
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Registos identificados através
Literatura Cinzenta
de pesquisa nas bases de
(n=45)
° dados (n=217)
U
Un
(]
=
=
)
£ N
e
Registos identificados Duplicados Removidos
(n=262) (n=20)
v
£ Registos selecionados para Registos excluidos com base no titulo e
oo >
2 recuperacdo (n=242) resumo (n=234)
|_
v
Artigos de texto completo Artigos de texto completo excluidos por
avaliados para elegibilidade > ndo obedecerem aos critérios de
(n=8) inclusao (n=6):
S
©
9
XS]
¥ v
L
Estudos incluidos para Estudos excluidos para avaliagao critica
9
avaliacdo critica (n=2) (n=0)
v
v Estudos incluidos na revisao
g
=]
g umbrella (n=2)

Figura 9 - Fluxograma do Processo de Sele¢dio e Incluséo dos Estudos

187



3.4.2. Qualidade metodoldgica.

Os resultados da avaliacdo da qualidade metodoldgica para cada revisdo
sistematica encontram-se resumidos na tabela 93.

Houve concordancia entre os investigadores, no que respeita a inclusao dos
estudos avaliados. Com base na checklist de avaliacdo critica do JBlI para revisdes
sistematicas e sinteses de pesquisas, uma das revisdes foi considerada de alta qualidade,
obtendo um score de 10, enquanto outra foi considerada de qualidade moderada,
obtendo um score de 9.

Os critérios de inclusdo previamente estabelecidos foram atendidos em todas as
revisdes sistematicas incluidas.

Ambas as revisdes sistematicas avaliaram a probabilidade de viés de publicagao,
ndo tendo sido excluida nenhuma revisdo com base em critérios de qualidade.

Nao houve necessidade de intervencdo de um terceiro elemento.

Tabela 93

Resultados da avaliagéo critica das revisées sistemdticas elegiveis

Citacdo Q1 | @2 | @3 | @4 | @5 | Q@6 | Q7 | @8 | Q9 | Q10 | Q11 | Qualidade
(Srikesavan
ccal 2019 | PC S S S S S PC S S S S Moderada
(Maclver et S S S S S S S S S PC S Elevada
al., 2021)
% 50 | 100 | 100 | 100 | 100 | 100 | 50 | 100 | 100 | 50 | 100

Sim: S; Nao: N; Pouco Claro: PC; Ndo Aplicavel: NA

Lista de verificacdo de avaliagdo critica do Bl para revisdes sistematicas e sinteses de pesquisa: Q1 A pergunta de
revisdao esta clara e explicitamente declarada?; Q2 Os critérios de inclusdo foram adequados para a questao de revisdo?;
Q3 A estratégia de busca foi adequada?; Q4 As fontes e recursos usados para pesquisar os estudos foram adequados?; Q5
Os critérios de avaliacdo dos estudos foram adequados?; Q6 A avaliagdo critica foi conduzida por dois ou mais
investigadores de forma independente?; Q7 Havia métodos para minimizar erros na extra¢do dos dados?; Q8 Os métodos
usados para combinar os estudos foram adequados?; Q9 A probabilidade de viés da publicacdo foi avaliada?; Q10 As
recomendac8es para politicas e/ou praticas foram apoiadas pelos dados relatados?; Q11 As diretrizes especificas para

novas pesquisas foram apropriadas?
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3.4.3. Caracteristicas dos estudos incluidos.

As duas revisdes sistematicas incluiram um total de 11 ensaios clinicos
randomizados (RCT), mas apenas 10 foram considerados relevantes para esta revisao,
pois um foi duplicado.

O numero de participantes envolvidos foi de 1358. Porém, devido a
heterogeneidade clinica, determinada pela consideravel variacdo dos participantes,
intervenc¢des e medidas de resultados, nao foi possivel realizar meta-analise.

A média de idade dos participantes dos RCT variou entre os 49 e os 69,3 anos e foi
estabelecida uma duracdao média da doenca entre 6 meses a 11,89 anos, nao tendo esta
ultima sido avaliada em dois RCTs.

A maioria dos participantes era do sexo feminino, variando entre 29% a 95% em 4
dos RCTs, ndo havendo dados em rela¢do aos restantes, no que concerne ao género.

Os estudos incluidos eram de diversos paises, nomeadamente China, Estados
Unidos da América, Finlandia, Italia, Paises Baixos e Suica.

As revisdes foram publicadas entre 2010 e 2021 e os RCT nelas incluidos foram
realizados entre 2006 e 2021, 6 dos quais depois de 2019, o que indica um interesse
crescente em relacdo a esta tematica.

Informacdes e caracteristicas especificas dessas revisdes sistematicas foram

extraidas e estao resumidas no quadro 17.
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Srikesavan, Bryer, Ali and Williamson

(2019)

Alison Maclver, Hannah Hollinger, Clare

Carolan (2021)

Detalhes do Estudo

Ano

2019

2021

Objetivos

Determinar os efeitos de intervencdes de
reabilitacdo baseadas na web nos
resultados relativos a dor, funcdo,
qualidade de vida, autoeficacia,
conhecimento sobre AR, atividade fisica e

efeitos adversos em adultos com AR.

Sintetizar e avaliar de forma critica as
evidéncias publicadas acerca da eficacia
das intervencg®es de telessaude no apoio a

autogestdo da AR.

Participantes

(caracteristicas / n°

Foram considerados para inclusdo adultos

com idade superior a 18 anos e

Incluiram-se ensaios clinicos

randomizados, em inglés, com

Total) diagnostico clinico de AR. Foram excluidos | participantes com mais de 18 anos e

0s ensaios que envolviam participantes diagnosticados com AR. O total
com diferentes tipos de artrite e que ndo contabilizou 791 participantes: os grupos
disponibilizavam dados especificos para de intervencdo de telessalde variaram
aqueles com AR, ou que envolviam entre 21 a 87 participantes e os grupos de
diagnosticos de artrite mista. controlo entre 20 a 82.
No total, participaram 567 individuos. Os
grupos de intervencao baseados na web
tiveram uma variacdo entre 54 a 115
participantes, enquanto os grupos de
controlo variaram de 40 a 125
participantes.

Contexto Incluiram-se controles passivos, como o0s Cada estudo incluido abordou uma

de lista de espera ou sem tratamento, e
controles ativos, tais como cuidados

habituais ou outras interven¢&es online.

intervencdo de telessalde, sendo o
atendimento clinico usual utilizado como

comparagao.

Descri¢do das
intervengdes/
Fenémenos de

interesse

As interven¢8es envolveram tecnologia de

salde para apoiar a autogestao:

Allam et al, 2015:

e Plataforma: Acesso a website.

e Caracteristicas: Conselhos
informativos, suporte social e se¢des
de jogos.

Van den Berg et al, 2006:

e Plataforma: Programa de atividade
fisica.

e Caracteristicas:

As intervenc8es envolveram tecnologia de

salde para apoiar a autogestao:

Allam et al, 2015:

e Plataforma: Website.

e Caracteristicas: Conselhos
informativos, suporte social e se¢des
de jogos.

Zuidema et al, 2019:

e Plataforma: Programa de autogestao
online.

e Caracteristicas:
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o Esquema personalizado de
atividade fisica.

o Esquemas novos semanais.

o E-mail semanal de supervisao
de terapeuta remoto.

o ReuniBes de grupo a cada 3
meses.

o Recursos adicionais: Féruns
de discussao e estratégias

personalizadas de autogestao.

Lorig et al, 2008:

Plataforma: Programa de autogestao.
Caracteristicas:

o Programa de exercicios sob
medida.

o Informacgdes sobre técnicas
cognitivas como relaxamento,
distracdo, gestao de emoces
negativas, planeamento de
acdes e alimentacdo saudavel.

o Funcionalidades adicionais:
Quadros de avisos,
ferramentas de monitorizacao
(didrios de medicacdo e de
exercicios), centro de
discussao online e op¢Bes de

autoavaliacdo.

Shigaki et al, 2013:

Plataforma: RA Help.org.
Caracteristicas: Programa de
autogestdo direcionado para melhorar
a autoeficacia e a capacidade de
gestdo da AR.
o Base tedrica: Incentivo a
autogestao.
o Recursos: Modulos
educacionais, lista
personalizada de tarefas,

biblioteca de recursos,

o 12 meses de acesso.

o Composto por nove médulos.

o Diario para rastrear sintomas
de dor e fadiga.

Kussalo et al, 2020:

e Plataforma: Sistema SMS.

e Caracteristicas: Autogestdo da doenca
permitindo auto monitoriza¢do dos
sintomas na AR inicial.

Song et al, 2019:

e Plataforma: Telefone.

e Caracteristicas:

o Quatro sessBes educativas
personalizadas de autogestao.

o Ministradas por Enfermeiro.

o Periodo de 12 semanas ap0s
alta hospitalar.

Liu et al, 2020:

e Plataforma: Telefone.

e Caracteristicas: Sessdes de educagdo
de autogestdo ap6s alta hospitalar
para reforcar comportamentos de
autogestao.

Zhao & Chen, 2019:

e Plataforma: Telefone.

e Caracteristicas: Educa¢do em saude
apos alta hospitalar. Informacgdes
sobre exercicios, dieta e
medicamentos.

Salafti et al, 2016:

e Plataforma: Programa baseado na
web.

e Caracteristicas:

o Monitoriza¢do de sintomas
online.

o Acesso ainformacdes.

o Supervisionado por gestor de
caso clinico com possibilidade

de ajuste no tratamento.
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ferramentas de
automonitoriza¢do (como um
diario de trabalho em casa),
suporte telefénico semanal
individual e atividades
comunitdrias online (quadro
de discussao, chats
agendados e sistema de

mensagens seguro).

Detalhes da Pesquisa

Bases consultadas

Complementary Medicine Database
PsycINFO

Scopus

Physiotherapy Evidence Database
Cumulative Index of Nursing and Allied
Health Literature

SportsDiscus

Cochrane Central Register of Controlled
Trials e Google Scholar
ClinicalTrials.gov

Portal da Plataforma Internacional de

Registro de Ensaios Clinicos da OMS

The Cochrane central register of controlled
trials

Ovid MedLine

Ovid Embase

Faixa (anos) de

estudos incluidos

2006 - 2015

2014 - 2021

Nimero de Estudos

incluidos

4 RCTs (2 focados em autogestdo, 1 sobre
informacdes a Pessoa e outro sobre

atividade fisica)

7 artigos de RCTs

Tipo de estudos incluidos

RCT - Ensaios randomizados controlados
publicados em revistas revisadas por pares

em inglés.

RCT - Ensaios randomizados controlados

Pais de Origem dos

estudos incluidos

1 estudo da Suica; 1 estudo dos Paises
Baixos, 2 estudos dos Estados Unidos da

América

2 estudos Suica, 1 estudo Finlandia; 3

estudos china; 1 estudo Italia

Avaliacao

Instrumentos usados

para avaliagdo de viés

Ferramenta de avaliacdo de risco de viés

da Cochrane

Ferramenta de avaliacdo de risco de viés

da Cochrane

Classificagao da

avaliacao

Risco elevado para os 4 estudos incluidos

Em todos os estudos, o risco de viés de
detecdo ndo estava claro, dada a incerteza

sobre a realizacdo de avaliacdo cega dos

192




resultados. Um estudo apresentou alto
risco de viés de atrito, devido a
incompletude dos dados. A maioria dos
estudos apresentou riscos de viés que ndo
eram claros ou eram avaliados como altos
em diversos dominios. Questdes
frequentemente identificadas incluiam um
numero reduzido de participantes e falta
de oculta¢do. Outra fonte significativa de
viés foi o viés de participacdo: apenas
individuos que possuiam telefone ou

telemoével foram recrutados.

Andlise

Metodologia de

Andlise

Sintese narrativa

Sintese narrativa

Resultados obtidos

Capacidade Funcional

Qualidade de Vida

Adesdo a Medicagao

Atividade Fisica

Utilizacdo dos Cuidados de Saude
Dor

Conhecimento da AR
Empoderamento

Autoeficacia

Qualidade de Vida

Adesdo a Medicagao

Atividade Fisica

Utilizacdo dos Cuidados de Saude
Atividade da Doenca

Dor

Fadiga

Conhecimento da AR
Empoderamento

Autoeficacia

Resultados/Achados

Apenas dois resultados (autoeficacia e
conhecimento da AR) mostraram
melhorias significativas com
interven¢8es de reabilitacdo baseadas na

web.

Houve extensa variagao nos componentes
de intervencdo, teorias subjacentes as
teorias e resultados medidos. Cinco RCTs
relataram um efeito positivo em fatores
como atividade da doenca, adesao a
medicacgdo, atividade fisica e niveis de

autoeficacia.

Significado/direcao

Os resultados clinicos sdo incertos, pois a
qualidade de evidéncia foi baixa e os
efeitos adversos das interven¢8es
baseadas na web nao foram avaliados. Os
ensaios tiveram tamanhos de amostra
menores, viés de selecdo e risco de ndo

cegamento para alocacdo e avaliagGes,

Os estudos eram de qualidade baixa a
moderada, afetando a validade geral,

confiabilidade e generalizacao.

193




influenciando a confiancga nas estimativas

de efeitos.

Heterogeneidade

A heterogeneidade clinica foi determinada,
uma vez que os participantes, intervencdes
e medidas de resultados variaram

consideravelmente entre os grupos.

A heterogeneidade clinica foi determinada,
uma vez que os participantes, intervencdes
e medidas de resultados variaram

consideravelmente entre os grupos.

Comentarios /

Conclusoes

As evidéncias disponiveis sobre
interven¢8es baseadas na web para
Pessoas com AR parecem indicar que ha
um espaco viadvel para interven¢ées
baseadas na web; no entanto, até ao
momento, eles ndo sdo adequadamente
desenvolvidos ou avaliados para
recomendar o seu uso em Pessoas com
AR. Sdo necessarios estudos completos
com interven¢des baseadas em teoria e
centradas no paciente e com

acompanhamento de longo prazo.

Este estudo sugere que as interven¢des de
telessalde bem projetadas, adaptadas e
multifacetadas podem ajudar a alcancar

resultados positivos de autogestdo na AR.

Quadro 17 - Resumo das caracteristicas dos estudos incluidos

3.4.3. Resumo das Evidéncias.

Ambas as revisdes sistematicas incluidas integram intervencdes de telessatde que

envolvem a prestacdo de servicos de saude a distancia (WHO, 2022), através de

programas de gestao providenciados online ou telefonicamente, avaliando o seu impacto

em varios dominios da AR, como passamos a expor.

3.4.3.1. Caracteristicas das intervengées de telessatde.

A primeira revisdao sistematica incluida visava determinar os efeitos de

intervencdes de reabilitacdo online sobre os resultados de dor, funcdo, qualidade de vida,

autoeficacia, conhecimento da AR, atividade fisica e efeitos adversos em adultos com AR.

As intervencdes incluidas foram baseadas nos quatro RCT integrados na revisdo, em que
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dois implementaram programas de autogestdo online, um que incluia conselhos
informativos, suporte social e sec¢Bes de jogos, outro com cronograma de treino de
atividade fisica online, com recurso a e-mail semanal de supervisdo de terapeuta remoto
e um terceiro que compreendeu um centro de discussdao online e opg¢bes de
autoavaliacdo. A quarta intervencdo, além de atividades comunitarias online, abrangeu
suporte telefénico semanal individual (Srikesavan et al., 2019).

O estudo de Maclver et al (2021) objetivou avaliar e sumarizar a eficacia de varias
intervencdes de telessaude. Destacou trés interven¢des online e duas via telefone, todas
fundamentadas em teoria educacional e comportamental. Estas intervenc¢des focaram no
apoio a autogestao, providenciando educag¢do e informagdes sobre a AR e auxiliando os
individuos na autogestdo dos sintomas, com o intuito de influenciar crencas e
comportamentos. Ainda que a maioria das defini¢des nao tenha sido explicitamente
declarada, mencionou-se a supervisao de profissionais de saude. As revisdes sistematicas

incluidas indicaram uma duracdo de tratamento variando entre 6 e 52 semanas.

3.4.3.2. Impacto dos dominios da Artrite Reumatoéide, conforme avaliado pelas
revisoes sistemdticas incluidas.

Nas revisdes sistematicas incluidas, identificam-se dois tipos de resultados. Os
resultados primarios, pré-especificados devido a sua relevancia para os intervenientes
envolvidos (Carneiro et al., 2014) , incluem: Capacidade Funcional, Qualidade de Vida,
Adesdo a Medicacao, Atividade Fisica e Utilizacdo dos Cuidados de Saude. Por outro lado,
os resultados secundarios, que representam variaveis de interesse adicional ao estudo e
que sao habitualmente diversificados, englobam ndo sé outras medidas de eficacia, mas

também de seguranca. Estes resultados devem considerar os efeitos ndo antecipados dos
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tratamentos (Carneiro et al., 2014). No contexto deste estudo, os resultados secundarios
abrangem: Atividade da Doenca, Dor, Fadiga, Conhecimento da AR, Empoderamento e
Autoeficacia. O resumo dos dominios da doenc¢a ou da dimensdo do impacto global da
doenca, conforme avaliados pelas revisGes sistematicas incluidas, encontra-se na tabela

94.

Tabela 94
Impacto dos dominios da doen¢a da Artrite Reumatdide ou dimenséo global, conforme avaliado pelas revisées

sistemdticas incluidas

RevisoOes Sistematicas incluidas
(Srikesavan et al., 2019) (Maclver et al., 2021)

Capacidade Funcional
Qualidade de Vida

Adesdo a Medicacao

Atividade Fisica

Utilizacao de cuidados de saude
Atividade da Doenga

Dor X
Fadiga

Conhecimento da AR X
Empoderamento
Autoeficacia X

Resultados
Primarios
XX [X|X|X

Resultados
Secundarios
>

XXX [X[X X[X[X|X|X

Atividade da doenga

A atividade da doenca foi avaliada em cinco ensaios clinicos abordados numa das
revisdes sistematicas, ndo evidenciando resultados estatisticamente significativos em
quatro destes ensaios. No entanto, um RCT revelou efeitos benéficos em varios
indicadores de atividade da doenca nos grupos de intervencdo. Esta melhoria foi
observada apds a implementacao de um programa online que permitia as pessoas com
AR monitorizar os seus sintomas, tendo acesso a informac8es e ao acompanhamento de
um gestor clinico que ajustava o tratamento com base no feedback online.
Especificamente, uma propor¢do significativamente maior de individuos no grupo de

intervencdo atingiu remissao (38,1% vs 25% em 12 meses, p <0,01). O tempo médio para
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alcancar a remissdo, medido pelo CDAI (CDAI <2,8), foi significativamente menor no grupo
de intervencdo, com uma mediana de 20 semanas, em comparag¢ao com 36 semanas no
grupo de controlo (p < 0,001). Adicionalmente, os participantes do grupo de intervencdo
mostraram uma maior melhoria no comprometimento funcional (71,4% vs 35%, p <0,001)
e menor progressao radiografica da doenca comparativamente ao grupo de controlo

(1,47 vs 2,70; p = 0,009) (Maclver et al., 2021).

Dor

A dor foi avaliada em trés estudos distintos. Dois RCTs analisaram os efeitos de
intervenc¢des de autogestdo online sobre a dor, mensurada através da Escala "Arthritis
Impact Measurement Scale-2", referente as ultimas quatro semanas, e pela escala de
"Avaliagdo Rapida da Atividade da Doenca em Reumatologia”, que apreciou a "dor de
hoje". Ambas as investigacbes evidenciaram um efeito ligeiro e ndo significativo no
impacto da artrite no grupo de intervencao em relacdo ao grupo de controlo (Srikesavan
et al., 2019). O terceiro estudo, que se focou numa intervencdo de autogestao online
compreendendo nove modulos, um blogue de pacientes e jogos, ndo revelou diferencas
significativas na dor reportada pelo grupo de interven¢do em comparagao com o de

controlo (Maclver et al., 2021).

Fadiga
A fadiga foi avaliada num unico estudo incluido numa das revisdes sistematicas. A
intervencdo deste estudo baseou-se num programa de autogestdo online, que englobava

nove moédulos, um blogue para pacientes e jogos. No entanto, ndo se verificaram efeitos
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significativos na fadiga do grupo de intervencdo quando comparado ao grupo de controlo

(Maclver et al., 2021).

Capacidade funcional

"A Capacidade Funcional foi avaliada apds a implementa¢do de programas de
autogestdo online, utilizando o questionario de avaliacdo de saude e o “McMaster Toronto
Arthritis Patient Preference Questionnaire (MACTAR)". Contudo, os dados nao puderam
ser agrupados devido a heterogeneidade clinica entre as comparag¢des de tratamento.
Nao se verificaram diferencas significativas nas pontua¢des de mudanca desde a linha de
base do questionario de avaliacdo de saude entre os grupos de intervenc¢ao e os grupos
de comparacao (Srikesavan et al., 2019).

Por outro lado, um estudo que implementou educagao de autogestao por telefone
apoés a alta hospitalar observou melhorias estatisticamente significativas na capacidade
funcional. Esta capacidade foi avaliada através da escala HAQ-DI, tendo o grupo de
intervencdo demonstrado melhorias na semana 8 (1,17 vs 1,46; p = 0,01) (Maclver et al.,

2021).

Qualidade de vida

A Qualidade de Vida (QDV) foi avaliada ap6s a implementac¢do de dois programas
de atividade fisica online, e comparada com programas tradicionais, utilizando as escalas
“Short Form Health Survey 36 Item v2 (SF36)" e Escala de Qualidade de Vida. Devido a
heterogeneidade clinica entre as compara¢des de tratamento, os dados ndo foram
combinados. Observou-se uma ligeira melhoria da QDV no grupo que participou da
intervencdo online. No entanto, essa melhoria ndo mostrou ser estatisticamente

significativa a curto prazo quando comparada com informacdes gerais sobre atividade
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fisica. A diferenca tornou-se significativa a médio e longo prazo (Srikesavan et al., 2019).
Por outro lado, um terceiro estudo que utilizou um programa de autogestao online,
composto por nove modulos, blogue de doentes e jogos, também avaliou a QDV. Através
da aplicacdo da escala “Short Form Health Survey 36 Item v2 (SF36)", observou-se uma
melhoria estatisticamente significativa (95% Cl, p=0,03) na qualidade de vida do grupo de

intervenc¢do apo6s doze meses.

Conhecimento da ar

O RCT, mencionado em ambas as revisdes, avaliou a eficacia de programas de
autogestdo online para melhorar o conhecimento sobre a doenca. Esses programas
incluiam conselhos informativos, suporte social e se¢cdes de jogos. No curto e médio
prazo, ndo houve diferenca estatisticamente significativa entre os grupos de intervencao
e controle (p=0,06). No entanto, ao extrair e comparar os dados brutos de cada grupo de
intervencdo diretamente com o grupo controle, notou-se uma melhoria significativa no
conhecimento sobre a AR. Esta melhoria foi observada na maioria das comparacoes,
favorecendo os grupos que receberam a intervencdo (Maclver et al., 2021; Srikesavan et

al., 2019).

Empoderamento

O conceito de empoderamento foi avaliado num estudo citado em ambas as
revisdes. Neste estudo, a intervencao envolveu a utilizacao de programas de autogestao
online que disponibilizavam conselhos informativos, suporte social e se¢cdes de jogos. A
avaliacdo do empoderamento foi realizada através da escala de empoderamento
autorrelatado. Observou-se que 0s pacientes com AR que acessaram as secdes de

suporte social ou experimentaram os jogos na plataforma apresentaram pontuacées
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significativamente mais altas no empoderamento ap6s 16 semanas (p = 0,03 e p = 0,05,

respetivamente) (Maclver et al., 2021).

Autoeficacia

Num total de dois ensaios que implementaram programas de autogestao online,
obtiveram-se dados sobre a autoeficacia a curto, médio e longo prazo. Essa autoeficacia
foi avaliada através da “Arthritis Self-Efficacy Scale”. Em um dos RCTs, notou-se melhorias
significativas no grupo de intervencdo a curto e médio prazo em relacdo ao atendimento
tradicional. No segundo RCT, observou-se uma melhoria ligeira, mas com significancia
estatistica, na autoeficacia a longo prazo, favorecendo o grupo de intervencdo em
comparag¢do com os cuidados habituais (Srikesavan et al., 2019).

De igual modo, foi identificado outro estudo que revelou que a educagao sobre
autogestdao por telefone apds a alta hospitalar teve um impacto significativo na
autoeficacia, sendo esta medida pela escala RASE. No inicio da investigacdo, ndo se notou
diferenca significativa na autoeficacia (p=0,072) entre o grupo de intervencao e o grupo
de controlo. Contudo, na 12% e 24 semana ap0s o inicio da intervencdo, as pessoas com
AR submetidas a intervencdo registaram valores de autoeficacia superiores, com

relevancia estatistica (p=<0,001).

Atividade fisica

A atividade fisica foi avaliada em dois ensaios, sendo um deles incluido em ambas
as revisdes sistematicas. Este avaliou o tempo despendido em atividade fisica mediante
a escala de comportamentos de atividade fisica, no ambito da implementacdo de um
programa de autogestao online com conselhos informativos, suporte social e sec¢des de

jogos. Verificou-se um incremento na atividade fisica ao fim de 16 semanas no grupo de
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interven¢do com acesso a recursos adicionais de suporte social e jogos (p=0,02). Por outro
lado, ndo se identificaram resultados estatisticamente significativos para aqueles que
utilizaram somente o site (Maclver et al., 2021; Srikesavan et al., 2019) .

O segundo estudo avaliou a quantidade de atividade fisica de trés formas distintas
(proporcao de pacientes fisicamente ativos; niumero de dias semanais em que os
pacientes estavam fisicamente ativos e quantidade de atividade fisica utilizando um
monitor de atividade). No contexto da implementacdo de um programa de atividade fisica
individualizado online, observou-se um incremento na proporc¢ao de pessoas fisicamente
ativas, com uma intensidade moderada (30 minutos consecutivos em pelo menos 5 dias
por semana) no grupo de interven¢ao, a médio prazo. A propor¢ao de doentes ativos num
nivel de intensidade vigorosa (20 minutos consecutivos em pelo menos 3 dias por
semana) exibiu uma tendéncia positiva para o grupo com treino individualizado online, a
curto, médio e longo prazo. A média de dias em que os participantes foram
moderadamente ativos mostrou-se significativamente superior no grupo com treino
individualizado online aos 6 meses. Adicionalmente, um monitor de atividade fisica
objetivo foi empregado para avaliar as altera¢des nos niveis de atividade fisica durante a
intervencdo ao longo do tempo, porém, ndo foram observadas diferencas significativas

entre os grupos (Srikesavan et al., 2019)

Adesao a medicagao

Dois estudos analisaram a adesdao a medicacdo como um desfecho
primario, utilizando escalas diferentes: um através da “Prescription Medication
Overuse Scale” e o outro com o “questiondrio de adesdao a medicacdo

autorrelatado”.
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Num estudo, cuja intervencdo se baseou num programa de autogestao
online, ndo se observou impacto na adesao a medicacdo, com uma auséncia de
diferenca significativa entre os grupos (p = 0,056) (Maclver et al., 2021; Srikesavan et

al., 2019).

Num outro estudo que aplicou um programa de autogestao por telefone, registou-
se que a adesdo a medicacdo, apds a 127 semana, foi significativamente superior no grupo
de intervencdo em relacao ao grupo controlo (p=0,014). De igual forma, a 24* semana, o
grupo de intervencao exibiu um nivel de adesao a medicacdo consideravelmente mais
elevado do que o grupo controlo (p=0,042). A magnitude do efeito da intervencdo na

adesdo a medicacdo situou-se em 0,58 (IC 95% 0,12-1,03) (Maclver et al., 2021).

Utilizacao de cuidados de saude

A utilizacdo de cuidados de saude foi analisada em trés estudos distintos,
empregando diferentes abordagens: um usou a escala de utilizagdo de cuidados
de saude autorrelatada; o segundo a escala de utilizacdo de recursos de saude
autorreferida e avaliou o numero de consultas; o terceiro observou as taxas de
readmissdo hospitalar.

No estudo que utilizou como intervencdo um programa de autogestao
online, registou-se uma reducdo significativa nas visitas a médicos para aqueles
que tiveram acesso a recursos de suporte social online (p = 0,01) e também para
0s que acederam tanto a recursos de suporte social como jogos (p=0,03) (Maclver

et al., 2021; Srikesavan et al., 2019).
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No segundo estudo, onde se recorreu a mensagens de texto para complementar
um aplicativo de automonitoriza¢do, ndo se verificou diferenca significativa na utilizacao
de cuidados de saude. Usando a escala de utilizacdo de recursos de saude autorreferida,
constatou-se que o numero de visitas nao agendadas ao enfermeiro foi de 1,36 no grupo
intervencdo e 1,21 no grupo controlo (p=0,56). Para as consultas médicas nao agendadas,
estes numeros foram, respectivamente, de 0,57 e 0,5 (p=0,86), evidenciando a inexisténcia
de diferencas notaveis na utilizacdo desses recursos de saude (Maclver et al., 2021).

Por fim, o terceiro estudo teve como foco as taxas de readmissdo hospitalar em
decorréncia da intervencdo de autogestdo por telefone. Apesar de ndo terem sido
identificadas diferencas com significancia estatistica, foram observadas melhorias
clinicamente relevantes: as taxas de readmissao hospitalar para o grupo de intervencao
foram de 4,5%, enquanto no grupo controlo, estas taxas se situaram em 11,4% (Maclver
et al., 2021).

Com base nas revisBes analisadas, podemos identificar duas principais
tipologias de intervenc@es de telessaude: aquelas que se baseiam em programas
de autogestao online e as que recorrem a chamadas telefonicas e/ou mensagens.
As evidéncias coletadas para cada tipo de intervencdo, bem como os graus de
evidéncia determinados, estdo sumariados na tabela 95, uma vez que, ao
considerar a implementacdo destas intervenc¢des, é crucial ter em mente os
diferentes graus de evidéncia para garantir decisGes informadas em contextos

clinicos.
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Tabela 95

Resumo das Evidéncias

~ N° d c A .
Intervencgdes Impacto Particip:ntes Certeza da evidéncia (grau)
Programas de autogestao online
ito bai
nenhum efeito ou me ° ?I)Fa A . N -
Capacidade diferenca em 345 devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
P ) ~g . significativa)
Funcional comparagao com um (2 revisdes) . . ) . ~
tratamento de controle imprecisdo (devido a tamanhos de efeito ndo
significativos) e
viés de publicagao (por ndo ter sido avaliado)
Qualidade de **melhoria efeti\{a com 474 bai).(a . A . N -
Vida pequenos efeitos (2 revisdes) devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
positivos significativa) e imprecisdo (devido a tamanhos de efeito
ndo significativos)
ito bai
nenhum efeito ou me ° ?I)Fa oA . N -
Ades3o 3 diferenca em 157 devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
. ~g . significativa)
Medicagdo comparagao com um (2 revisdes)

tratamento de controle

imprecisdo (devido a tamanhos de efeito ndo
significativos) e

viés de publicagao (por ndo ter sido avaliado)

Atividade Fisica

*melhoria efetiva com
efeitos positivos
significativos

317

(2 revisdes)

0000

moderada
devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
significativa)

Utilizacdo dos

*melhoria efetiva com

198

0000

moderada

Cuidados d feit iti
u! a’ os de € e,l O_SPOS_I Vos (2 revisdes) devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
Saude significativos e
significativa)
o . . .
Atividade da melhoria efetl\{a com 157 bal).(a . o . ) N
pequenos efeitos o« devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
Doenca o (1 revisao) o ; . . )
positivos significativa) e imprecisdo (devido a tamanhos de efeito
ndo significativos)
**melhoria efetiva com baixa
. 461 ) L\ A . R -
Dor pequenos efeitos . devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
- (2 revisdes) o ; s . )
positivos significativa) e imprecisdo (devido a tamanhos de efeito
ndo significativos)
; muito baixa
nenhum efeito ou - L A ) R -
) devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
) diferenca em 157 e
Fadiga ~ -« significativa)
comparagao com um (1 revisao) . o~ . ) =
imprecisdo (devido a tamanhos de efeito ndo
tratamento de controle o
significativos) e
viés de publicagao (por ndo ter sido avaliado)
o . . .
Conhecimento melhoria efetiva com 157 baixa

pequenos efeitos

devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade

da AR 2 reviso
@ positivos (2 revisGes) significativa) e imprecisdo (devido a tamanhos de efeito
ndo significativos)
*melhoria efetiva com “‘O
Empoderament ofeitos positivos 157 moderada
o P (2 revisdes) devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade

significativos

significativa)

Autoeficacia

**melhoria efetiva com
pequenos efeitos
positivos

458

(2 revisdes)

[ ] JeJe)

baixa

devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
significativa) e imprecisdo (devido a tamanhos de efeito
ndo significativos)
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N° de

Intervengées Impacto . .
¢ P Participantes

Certeza da evidéncia (grau)

Programas de autogestdo com recurso a chamadas telefénicas e/ou mensagens

*melhoria efetiva com .‘.O

Capacidade ofeitos Dositivos 180 moderada
Funcional L ‘p ) (1 revisao) devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
significativos e
significativa)
- *melhoria efetiva com “‘O
Adesdo a ofeitos positivos 92 moderada
Medicagdo P (1 reviséo) devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade

significativos e
g significativa)

@000

muito baixa

devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
significativa)

imprecisdo (devido a tamanhos de efeito ndo
significativos) e

viés de publicagao (por nao ter sido avaliado)

nenhum efeito ou
diferenca em 254

comparagao com um (1 revisao)

tratamento de controle

Utilizacdo dos
Cuidados de
Saude

0000

286 moderada
(2 revisdes) devido a inconsisténcia (devido a heterogenicidade
significativa)

*melhoria efetiva com
Autoeficacia efeitos positivos
significativos

Consideramos *melhoria efetiva com efeitos positivos significativos com p<0,05
Consideramos **melhoria efetiva com pequenos efeitos positivos, aqueles cuja significancia ndo foi avaliada ou p>0,05

O Grupo de Trabalho GRADE categoriza os graus de evidéncia em quatro niveis distintos, a saber:

1. Elevada certeza: Neste nivel, existe uma grande confianca de que a verdadeira magnitude do efeito seja muito
proxima da estimativa apresentada. Isso significa que a pesquisa foi conduzida de maneira robusta, com poucas
limitagdes, e os resultados sdo consistentes entre diferentes estudos.

2. Certeza moderada: A confian¢a na estimativa do efeito € moderada. Embora a verdadeira magnitude do efeito
seja, provavelmente, préxima da estimativa fornecida, existe a possibilidade de que possa ser consideravelmente
diferente devido a certas limita¢des nos estudos ou inconsisténcias nos resultados.

3. Baixa certeza: Neste grau, a confianga na estimativa do efeito é limitada. Isto significa que a verdadeira
magnitude do efeito pode ser bastante diferente da estimativa apresentada. Este grau é atribuido quando
existem preocupacdes significativas sobre a qualidade, consisténcia ou generaliza¢do dos estudos.

4. Certeza muito baixa: Aqui, existe muito pouca confianca na estimativa do efeito. A verdadeira magnitude do
efeito é, provavelmente, consideravelmente diferente da estimativa fornecida. Este grau é geralmente atribuido
guando os estudos tém graves limitagdes ou quando existe uma grande incerteza em torno dos resultados.

3.5. Discussdo

A AR é uma doenca croénica, limitante e incapacitante. Contudo, com a
introducdo de novas terapéuticas e o desvendar de novas evidéncias, este € um
paradigma cada vez mais distante. A capacitacdo das pessoas com AR é cada vez
mais necessaria e primordial, e a introduc¢do de novas tecnologias vem permitir
um acesso mais facilitado aos servi¢os e a informacdo disponivel.

Esta revisdo umbrela resumiu evidéncias de duas revisdes sistematicas,
com um total de 10 ensaios clinicos, incluindo dois grandes grupos de

intervencdes de telessaude: aquelas que usavam programas de autogestao online
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e as que usavam programas de autogestao com recurso a chamadas telefénicas
e/ou mensagens. No geral, encontramos evidéncias da eficacia das intervencdes
de telessalde para apoiar a autogestdao como promissoras, semelhante aos
achados relatados por outras revisdes de telessaude em patologias crénicas (de

Thurah et al., 2020; Neubeck et al., 2009; So & Chung, 2018).

Em dois estudos, verificamos que os participantes tinham dificuldade em
utilizar a tecnologia de intervencdo para avaliar os seus sintomas, o que afetava a
sua capacidade de participacdo (Stellefson et al., 2013; van den Berg et al., 2007),

levando a necessidade de desenhar interven¢des mais faceis de usar, em que as pessoas
com AR sejam envolvidas no processo. Importa projetar a tecnologia de telessaude
acessivel ao utilizador, juntamente com a educacdo para promover a sua capacita¢ao
(Rogers et al., 2017; Tuckson et al., 2017)

Houve extensa variagdo nos componentes de intervencao e resultados medidos,
mas ainda assim foi possivel verificar uma melhoria efetiva com efeitos positivos
significativos no respeitante a alguns resultados, nomeadamente atividade fisica,
utilizacdo dos cuidados de saude, empoderamento, capacidade funcional, adesdo a
medicagdo e autoeficacia.

Uma conclusdo consistente refletida nos achados desta revisdo é que a utilizacdo
de intervencdes de telessaude ndo foi associada a piores resultados ou danos a nenhuma
Pessoa com AR, o que leva a conclusdo de que apesar de ndo serem consistentemente
superiores aos cuidados usuais, as interven¢des de telessaude fornecem um modo
alternativo seguro para apoiar os individuos na gestao da sua doenca.

Os pontos fortes desta revisdo umbrela incluiram a abrangéncia da estratégia de

busca, o rigor na aplicacao dos critérios de inclusdo que permitiram a selecao de revisdes
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sistematicas de qualidade. Contudo, embora existam algumas indica¢des promissoras de
beneficios que podem estar associados a eficacia das intervencdes, é possivel que os
tamanhos das amostras fossem muito pequenos para detetar diferencas. Uma
caracterizacdo consistente de pessoas com AR e interven¢des seria necessaria para
permitir o exame sistematico dos efeitos.

A heterogeneidade resultou numa limitacdo adicional, pois o pequeno
numero de artigos e a diversidade impediram que os achados do estudo fossem
submetidos a uma meta-analise. A avaliagdao de qualidade identificou que os
estudos foram amplamente considerados de baixa a moderada qualidade e com
alto risco de viés. O tamanho da amostra, medidas de resultados, avaliacdao de
curto prazo das intervencdes e locais dos estudos levantam outras questdes sobre
a validade, confiabilidade e generalizacao dos achados desta revisao.

Apesar dessas limitacdes, esta revisao fornece informacdes valiosas sobre
a eficacia das intervencBes de telessalde para apoiar a autogestdo na AR,
apontando, todavia, a necessidade de mais pesquisas de alta qualidade para

avaliar a eficacia a longo prazo das intervencdes de telessaude.
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4. Estudo Ill e IV - Implementacao de eNursing: percecdes das Pessoas
com AR e de peritos em Reumatologia e gestao da doenca crénica

4.1. Metodologia

Duas investigacBes exploratorias e qualitativas com desenho de grupo focal, a
primeira realizada em outubro de 2020 e a segunda em marco de 2021.

Os grupos focais sao usados para reunir opinides que ajudem a compreender
melhor como as Pessoas se sentem ou pensam sobre um problema, ideia, produto ou
servico (Krueger & Casey, 2015).

Assim, temos como objetivos:

. Identificar, num grupo de Pessoas com AR, que necessidades apresentam,

na gestao da sua doenca;

. Determinar/Validar, num grupo de Pessoas com AR, as intervencdes
necessarias a uma mais facilitada continuidade de cuidados;

. Identificar, num grupo de Profissionais de Saude, peritos nas areas de
Reumatologia e gestdo da doenca cronica, que necessidades manifestam
as Pessoas com AR na gestao da sua doenca;

. Determinar/Validar, num grupo de Profissionais de Saude, peritos nas
areas de Reumatologia e gestdo da doenca crdnica, as intervencdes

necessarias a uma mais facilitada continuidade de cuidados.

O desenvolvimento dos focus grupo tera por base a lista de verificagdo COREQ
(Consolidated criteria for reporting qualitative research), enunciando e explanando os
seus critérios, por forma a ajudar os investigadores a relatar aspetos importantes da

equipa de pesquisa, métodos de estudo, contexto do estudo, descobertas, analises e
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interpretacdes (Tong et al., 2007), pelo que elaboramos protocolos para o seu

desenvolvimento (cf. Anexos X e XIII).

4.1.1. Colheita, andlise e tratamento dos dados.

Os métodos de colheita de dados incluiram gravacdo audiovisual complementada
com anotac¢des. Os instrumentos de colheita de dados foram guides semiestruturados e
questionarios de caracterizagdao dos participantes (cf. Anexos Xl a XV).

Ainvestigadora assumiu a funcdo de moderador. No inicio da reunido, apresentou
0s objetivos e regras gerais do grupo focal, tendo-se realizado um resumo dos temas
discutidos no final, o que permitiu resumir e esclarecer as principais conclusées. O grupo
focal teve uma duracdo aproximada de 60 minutos.

ApOs a transcricdo das grava¢des em audio para word, realizou-se uma leitura
exaustiva da mesma, tendo-se posteriormente analisado e complementado com
informacdes da grava¢ao audiovisual e das anotacdes feitas.

A analise dos dados foi realizada através do software NVivo 12.0.

4.1.2. Aspetos éticos.

O estudo foi aprovado pela Comissdo de Etica da Instituicio Hospitalar, com a
Referéncia N° 03/20/05/2019 (cf. Anexo ).

Todos os participantes foram informados, via verbal e por escrito, acerca do
carater voluntario da sua participacdo, da escusa de participacdo em qualquer momento
e do garante de confidencialidade e anonimato dos dados, tendo todos consentido e

assinado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
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4.2. Implementacéo de eNURSING: percecédes das Pessoas com AR

4.2.1. Participantes.

Os participantes foram selecionados pela presenca de patologia reumatica, Artrite
Reumatoide, com seguimento superior a um ano na consulta de Reumatologia de uma
Unidade Hospitalar da Regido Norte de Portugal. Estabeleceu-se um relacionamento
prévio ao estudo com os participantes, uma vez que a investigadora que conduziu o focus
grupo atua também como Enfermeira de referéncia na consulta mencionada. Assim, seis
utentes foram formal e presencialmente convidados a participar no estudo,
consubstanciando-se numa amostra ndo probabilistica e proposital. Dadas as condi¢des
de pandemia durante a realiza¢cdo do estudo e com foco na seguranca dos participantes,
assegurando também um clima calmo, privado e de participacdo, optou-se por uma
reunidao nao presencial, com recurso a plataforma online Zoom e telefone. Previamente,
garantiu-se a capacidade da pessoa/familia em relacdo ao uso de determinados recursos
(telefone e/ou computador). Dos seis participantes elegiveis, um foi excluido por nao ter
comparecido; assim, participaram cinco pessoas com AR, das quais quatro eram do
género feminino e uma do género masculino. A média de idades dos participantes é de
53,8 anos. 20% sao licenciados, 40% possuem o ensino médio e 40% o ensino basico. A
maioria da nossa amostra reside em zona rural (80%), sdo casados (80%) e encontram-se

em situacao profissional ativa (60%) (cf. figura 10).
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Figura 10 - Caracteriza¢do sociodemogrdfica da amostra

A analise dos resultados segue o fio condutor dos objetivos delineados e a analise
do verbatim das seis Pessoas com Artrite Reumatdide e dos profissionais de saude
entrevistados através do método focus group. Assim, comecamos por apresentar as
categorias e subcategorias reveladas do verbatim dos doentes. As categorias e
subcategorias emergentes sao apresentadas tendo em conta o numero de doentes que
referem o tema (n) e a frequéncia com que o fazem (Ur). De seguida, apresentamos alguns
testemunhos dos entrevistados que corroboram as categorias emergentes e respetivas

subcategorias.

4.2.2. Categorias emergentes do verbatim das Pessoas com Artrite Reumatéide.

Seguem-se as categorias e subcategorias desocultadas da analise do verbatim das

Pessoas com AR (cf. Tabela 96).
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Tabela 96
Categorias, subcategorias e subespecificacbes emergentes do verbatim das Pessaos, com respetiva percentagem

relativa ao corpus analisado

Subcategorias Subespecificagdes % % n
Falta de conhecimento da doenca por parte de alguns médicos 8,98
Falta de cruzamento de dados entre os médicos e instituicdes de 304
satde '
o Incertezas face ao futuro 0,20 6
e Rotatividade do médico de familia 2,87
E Sem dificuldades atualmente 0,35
8 Gestao da dor e da doenga em geral 8,87
F Falta de informacdo e ensinos por parte dos
o o . 2,60
c profissionais de saude 24,31
b Contacto telefénico com o médico 1,08
= Toma de medicacio 1,56
% Mudar a medicagao 1,66 8
§ Ensinos por parte da equipa de Enfermagem 0,41
a Terapia quente frio 0,84
Descansar 0,16
Recorrer a rede de amigos com Artrite
. 0,56
Reumatdide
Desvalorizacdo da doenga por parte da comunidade por
o . 5,26
c T desconhecimento da doenga
S o
qé_ i = Falta de informacao e ensinos por parte dos profissionais de satide 2,60
2 ETT
=3s > Falta de divulgacdo sobre a Artrite Reumatéide 2,33 15,96 6
g 2 o <
& *E i Dominio do bem-estar psicolégico 1,70
S5
o Dominio fisico 2,27
Dificuldades monetérias 1,80
= Criacdo de um formulério para os utentes com indicagdes precisas 1,55
°
o
'.E Criacdo de uma rede de referenciagdo e de um cartao 2,94
o
: = Desmistificar conceitos errados pré-concebidos sobre a Artrite 308
(S J = ’
g < Reumatéide 10,62 7
= S Apoio diferenciado 1,07
.§ Apoio psicolégico por parte da equipa multidisciplinar 1,18
(7]
& Informacdes sobre a alimentacgdo 0,25
>
(%]
Mais contacto entre os médicos de familia e outros profissionais 0,55
o
w O
% 2 Aplicagdo no telemével 3,89
g T
O + )
s €
2 8 Z
S5 g 5,56 2
v a
0 E =
oY=
Yw Contacto telefénico 1,67
- e
&2
(7]
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Dificuldades no autocuidado

Na andlise do verbatim dos doentes, surge a categoria "Dificuldades no

autocuidado”, que representa cerca de 24% do corpus total analisado. Esta categoria é

composta por seis subcategorias (cf. tabela 97):

1.

"Falta de conhecimento da doenca por parte de alguns médicos" (8,98% do total
do corpus);

"Falta de cruzamento de dados entre os médicos e institui¢cdes de saude" (3,04%
do total do corpus);

"Gestdo da dor e da doenca em geral" (8,87 % do total do corpus), que engloba as
especificacbes "Falta de informacdo e ensinos por parte dos profissionais de
saude", "Contacto telefénico com o médico", "Toma de medica¢do”, "Parar a
medicagao”, "Ensinos por parte da equipa de Enfermagem", "Terapia quente-frio",
"Descansar”, e "Recorrer a rede de amigos com Artrite Reumatoide”;

"Incertezas face ao futuro" (0,20% do total do corpus);

"Rotatividade do médico de familia" (2,87% do total do corpus);

"Sem dificuldades atualmente" (0,35% do total do corpus).

As percecdes das pessoas com AR centram-se, principalmente, na falta de

conhecimento e informacdo sobre a doenca. Esta falta é notada ndo s6 na sociedade e

familia, mas também em profissionais de saude que ndo sao especializados na area. Esta

lacuna de conhecimento influencia a gestdo da doenca e os autocuidados em geral (cf.

Figura 11).
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Figura 11 - Nuvem de palavras emergente da categoria "dificuldades nos autocuidados"”

Falta de conhecimento da doenca por parte de alguns médicos

“Hd muitos médicos, infelizmente ainda hoje, e a mim custa-me dizer isto... que ndo
percebem esta doenca, ha muitos médicos de familia, que sGo muito novos, que ndo percebem
esta doenca. Tenho sentido mais desconfian¢a dos médicos mais novos, parece que precisam
de apalpar para ver se é ou se ndo é, e a Artrite Reumatdideé surda e muda, s6 quando esta
em crise é que se nota tudo inchado e as maos defeituosas...”.

“Mesmo eles [os médicos] ndo tém muita informacéo (...).

Falta de cruzamento de dados entre os médicos e instituicoes de satde

“Esta mudanc¢a de médicos de familia, a mim baralha-me completamente [nGo hd
cruzamento de dados].”

“O que é que eu posso fazer, para que esta informacgdo possa chegar aos médicos de
familia, tem de haver um cruzamento de dados, porque se ndo houver eu passo a vida nisto e
ela as vezes ndo tem condicbes de ir ao médico e tenho de ir la eu, depois tenho de falar com

a “Dra.” nGo sei das quantas, passado 15 dias ja ndo é ela... nGo hd informacdo”.
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Gestao da dor e da doenca em geral

No que se refere a gestdo da dor e doenca em geral, obteve-se representacdes

divergentes:

Falta de informacdio e ensinos por parte dos profissionais de saude

“Néo, ndo, a sua colega, na altura [néo informou nada], néo foi a sra. Enfermeira, so
me ensinou como eu havia de dar a inje¢éo e mais nada...”.

“A mim, o médico nGo me disse nada. Estou, agora, a ouvir a senhora a dizer que
também lhe disseram, como jd disse a mim ninguém me informou”.

“Agora também ndo sei se isso [tomar o Volatren e benuron] depois me faz bem ou se

me faz mal”.

Rotatividade do médico de familia

“E gssim, nés temos situacdes, aqui no Caramulo, que s@o terriveis... o médico de
familia néo estd e andam sempre a mudar de médico de familia... Como é que eu consigo
explicar a um médico de familia que esta cd ha 15 dias, que a minha mulher sofre de artrite
reumatoide, que tem crises espont@neas, as vezes umas mais graves do que outras, como é
que lhe posso explicar que ele tem de Ihe passar baixa, porque esta doen¢a é uma doenca que
a isso obriga. O que me parece, é que estes médicos de familia ficam desconfiados...”.

“(...) mas eu vou ter de ir ao médico de familia outra vez, e eu néo sei quem é! Se a Dra.
Sofia, se é a Dra. Joana, se é...” nds ndo sabemos”.

“Ndo hd comunicagéo da doenca no médico de familia (...).”

“los médicos de familia, que estdo sempre a mudar] passam baixas de 11 dia, baixas

de 14 dias, e eu passo a vida nisto e é uma coisa que me irrita profundamente...”.
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Contacto telefénico com o Enfermeiro/médico

“Termos um numero direto para ligar é importante para podermos esclarecer duvidas
com os médicos e Enfermeiros {(...)"

“Eu tenho o numero de telefone do meu médico, e ja usei algumas vezes...”.

Toma de medicacdo

“Tenho de tomar a medica¢do. Tenho de tomar aquele comprimido, a cortisona, e o
das dores. Se tomar ando mais ou menos... se néo tomar, néo posso andar!”

“Além dos medicamentos que eu ando a tomar, as vezes, tomo um benuron, que néo
me faz nada, entdo recorro a um Voltaren. Tenho sempre também Voltaren em casa”.

“Eu também queria dizer que desde que comecei a tomar a inje¢éo, me sinto muito,
muito, muito melhor, as minhas mdos, as minhas articula¢ées, os meus punhos andam a
funcionar muito melhor, parece que ja nem tenho nada”.

“Eu tenho de tomar um comprimido didrio, cortisona e para as dores. E didrio”,

Da analise do verbatim de algumas Pessoas, constatamos que estas gerem a dor

e a doenca da seguinte forma:

Mudar a medicacdo

“Mudei de medicacdio e passei a tomar o bioldgico e o Dr., 0 meu médico, deu-me uma
série de informacbes: que eu ndo poderia ser operada a ndo ser que fosse de urgéncia, néo
posso engravidar enquanto tomar esta medicacdo, também explicou que, no caso de ter de

tomar antibidticos ou, eventualmente, ter febre, teria de parar a medicacdo (...).
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Ensinos por parte da equipa de Enfermagem

“(...) ensinaram-me a dar a inje¢éo. Foi uma outra enfermeira que estava na consulta
e fiz a primeira administragéo Id no hospital com ela {(...)".

“Sim, sim, a mim também [ensinos de autoadministracdo da medicagéo]”.

Terapia quente frio

“Fica-se na duvida se se ha de por um saco de agua quente... para melhorar, quando
nos doai... ou gelo...”.

“As vezes um saco de dgua quente, outras vezes um saco de dgua fria, mas resulta mais
a dgua quente, neste sentido... a dgua fria, o gelo, para mim ndo dad, pode ser que para outros

dé, mas para mim ndo, para mim é a dgua quente”.

Descansar

“Déi-me, entéo deito-me um bocadinho, ou descanso um bocadinho {(...)".

Recorrer a rede de amigos com artrite reumatoide

“Mas um amigo meu que tem espondilite anquilosante e toma a mesma medicagdo
que eu, o Humira, disse-me: - “olha, a minha médica disse que quando eu tiver febre, ou estiver

a tomar antibidtico, nGo posso tomar a injec¢éo (...)".

Incertezas face go futuro

“Penso no futuro (...)"

“Agora no futuro (...)".
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“Mas claro que posso vir a ter [dificuldades]”.

Sem dificuldades atualmente

“Bem, eu neste momento ndo tenho dificuldades”.
“Eu também é igual... neste momento néo tenho dificuldades”.

“Néo tenho dificuldades [atualmente]”.

Tabela 97

Dificuldades no autocuidado

Dificuldades no autocuidado UR
Falta de conhecimento da doenca por parte de alguns médicos 10
Falta de cruzamento de dados entre os médicos e institui¢des de saude 5

Gestdo da dor e da doenca em geral
Falta de informagdo e ensinos por parte dos profissionais de
saude
Contacto telefénico com o médico
Toma de medicagdo
Mudar a medicagao
Ensinos por parte da equipa de Enfermagem
Terapia quente frio
Descansar
Recorrer a rede de amigos com Artrite Reumatéide
Incertezas face ao futuro
Rotatividade do médico de familia
Sem dificuldades atualmente

W W == NNWNMNB O

Barreiras que contribuem para a reducao da qualidade de vida
As "Barreiras que contribuem para a reduc¢do da qualidade de vida" compdem
15,96% do total do corpus analisado, distribuidas por seis subcategorias (cf. Tabela 98):
1. "Desvaloriza¢do da doenca por parte da comunidade devido ao desconhecimento
da doenca" (5,26% do total do corpus);
2. "Falta de informacdo e ensinos por parte dos profissionais de saude" (2,60% do
total do corpus);
3. "Falta de divulgacdo sobre a Artrite Reumatoide” (2,33% do total do corpus);
4. "Dominio do bem-estar psicologico" (1,70% do total do corpus);
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5. "Dominio fisico" (2,27% do total do corpus);
6. "Dificuldades monetarias" (1,80% do total do corpus).

NOs observamos que as Pessoas com AR salientam que a qualidade de vida é
impactada ndo apenas por barreiras fisicas, que frequentemente resultam em faltas ao
trabalho e consequente impacto econdmico, mas também por fatores psicoldgicos, como
ansiedade e depressao. A desvalorizacdo da doenca pela comunidade e, em particular,
por alguns profissionais de saude, exacerbada pela falta de conhecimento e de divulgacao

sobre a patologia, também influencia negativamente (cf. Figura 12).

biolégica tomar pastante

brutal CONhecimento
viver altura

artrite Parte doenga Ser agilidade

. o ~ P€SO0 paixa
vida ajuda N30 falta pessoa

SOU pgs pessoas nada velhos

tive |, ~ preciso
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Figura 12 - Nuvem de palavras emergente da categoria "barreiras que contribuem para a reducéo da qualidade

de vida"

Desvalorizacéo da doenca por parte da comunidade por desconhecimento da doenca

“Esta é uma doenc¢a que ndo se vé, mas é uma doencga terrivel, s6 quem tem esta doenca é que
sabe. Eu devo ser dos mais velhos que estou aqui. Dos 4 sou o mais velho e eu ja tenho esta
doenca desde os 45 anos, quando me foi detetada, ou seja, sofro desta doen¢a ha mais de 25
anos”.

“E também ser mais respeitada, porque nds nos nossos trabalhos, as vezes, nGo somos

respeitados. Eu falo por mim que eu trabalho...eu sou cozinheira e, as vezes, deixam-me
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sozinha na cozinha para lavar a louca, bastante louca, limpar a cozinha toda sem ajuda de
ninguém, tanto que eu tive que p6ér baixa, que as minhas méos e os pés, comecaram a inchar”.

“As Pessoas tém um grande desconhecimento sobre a Artrite Reumatdide {(...)".

Falta de informacdio e ensinos por parte dos profissionais de saude

“Néo, néo, a sua colega, na altura [nGo informou nadaj, ndo foi a sra. Enfermeira, s6 me
ensinou como eu havia de dar a inje¢cdo e mais nada (...)".

“A mim, o médico néo me disse nada. Estou, agora, a ouvir a senhora a dizer que também lhe
disseram, como ja disse a mim ninguém me informou”.

“Eu estive a tomar antibidtico durante 15 dias, (3 antibidticos diferentes) porque eu tinha a
bactéria “helictobacter piloris” e jd estava a fazer a bioldgica (...)".

“Eu... acho que isto ainda ndio estd muito bem, mas apareceu-me uma fistula num dente que
ja estava desvitalizado e néio me doia e tive de ir trata-lo. Estou com ganglios, tanto que tenho
isto (aponta para uma pequena ferida na cara), que deve ser de um ganglio que estd aqui... e
estava a tomar antibiético, mas o meu médico disse para eu manter na mesma a medica¢éo

bioldgica”.

Falta de divulgacdo sobre a Artrite Reumatdide

“I[falta] de divulgacéo [da doencga]”.

“Sim, sim [falta de divulgacdo]”.

“Sim [a divulgagéo era importante]”.

“Repare, fala-se tanto, e bem, de problemas da saude mental, por exemplo, que é uma coisa

que agora estd muito na berra, por causa do que estamos a viver... também se fala tanto de
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outras doencas, mas a nossa é silenciosa, e silenciosa continua. E depois acho que era preciso

desmistificar, jd que estamos numa de evoluir {(...)".

Dominio do bem-estar psicoldgico

“Também afeta um bocadinho psicologicamente... uma Pessoa fica mais deprimida... é
diferente ndo é, porque uma Pessoa ndo sente mais aquela... ndo tem mais aquela... agilidade
que quer ter, por exemplo, eu a limpar a minha casa de banho, fico com os bra¢os ao fim,
parece que andei a pegar num peso brutal, que é mesmo assim, parece... pronto, é complicado,
porque é uma doenca que ndo se vé, ndo é? Uma Pessoa sente (...)".

N6s de vez em quando temos recaidas, eu pelo menos tenho psicologicamente, porque é uma
doenca que mexe um bocadinho também com o sistema emocional”.

“A Artrite Reumatoide, quando as Pessoas entram em stress, agrava!”.

Dominio fisico

“Eu ja tenho a minha vida feita, agora para quem ainda é novo, sGo ainda umas jovens que
aqui estdo, tém ainda a vida pela frente [com efeitos importantes a nivel fisico] (...)".

“Eu sou cozinheira e, as vezes, deixam-me sozinha na cozinha para lavar a louga, bastante
louca, limpar a cozinha toda sem ajuda de ninguém, tanto que eu tive que pér baixa, que as
minhas mdos e os pés, comegaram a inchar”.

“Ndo tenho mais aquela... agilidade que quer ter, por exemplo, eu a limpar a minha casa de
banho, fico com os bracos ao fim, parece que andei a pegar num peso brutal, que é mesmo

assim, parece... pronto, é complicado {(...)".
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Dificuldades monetdrias

“Antes de andar la no Dr. PM, eu andei muitos anos a tratar-me com um médico particular em
Lisboa, com o Dr. MG, e foi ele até que me detetou as artrites, porque ainda ninguém me tinha
detetado o mal que eu tinha. Andei em Coimbra, no hospital da universidade, 2 anos, nGo
conseguiram detetar o que eu tinha, s6 depois, esse médico particular, que me aconselharam
em Lisboa é que detetou, mas tinha de pagar tudo @ minha conta. Eram 140 € de consulta,
fora as viagens. De vez em quando, Id a assistente dele, telefonava-me... eu ia Id de 3 em 3
meses, 4 xs por ano, hdo me ficava assim tdo barato, mas nesse intervalo dos 3 meses eles

telefonavam-me a perguntar como é que eu andava”.

Tabela 98

Barreiras que contribuem para a reducdo da qualidade de vida

Barreiras que contribuem para a reduc¢do da qualidade de vida UR

Desvaloriza¢do da doenca por parte da comunidade por desconhecimento da
doenca

Falta de informacdo e ensinos por parte dos profissionais de saude

Falta de divulgacao sobre a Artrite Reumatoide

—
o

Dominio do bem-estar psicologico
Dominio fisico
Dificuldades monetarias

= A b Ul O

Sugestdes para a gestao da doenca
NOs identificamos que os entrevistados apresentam "Sugestdes para a gestdo da
doenca", uma categoria que corresponde a 10,62% do total do corpus analisado. Esta
categoria divide-se em sete subcategorias (cf. Tabela 99):
1. “Criacao de um formulario para os utentes com indica¢bes precisas” (1,55% do
total do corpus);

2. "Criagdo de uma rede de referencia¢do e de um cartao” (2,94% do total do corpus);
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3. “Desmistificar conceitos errados pré-concebidos sobre a Artrite Reumatoide”
(3,08% do total do corpus);
4. "Apoio diferenciado” (1,07% do total do corpus);
5. "Apoio psicologico por parte da equipa multidisciplinar” (1,18% do total do corpus);
6. “Informacdes sobre a alimentacao” (0,25% do total do corpus);
7. "Mais contacto entre os médicos de familia e outros profissionais” (0,55% do total
do corpus).
Entre as principais sugestfes para a gestao da doen¢a, mencionadas pelas Pessoas
com AR, sublinhamos a importancia da criacdo de um "formulario" com indicac¢des claras
sobre a patologia e o refor¢co no apoio diferenciado por parte da equipa multidisciplinar

(cf. Figura 13).
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Figura 13 - Nuvem de palavras emergente da categoria "sugestbes para a gestéo da doenca”

CriacGo de um formuldrio para os utentes com indicacbes precisas

“Se calhar deviam fazer um formuldrio para os utentes, para dizerem o que é que nés podemos
fazer em casa, por exemplo: quando esta inchado e vermelho, ou se s6 ha dor, o que temos

que fazer”.
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“Também no nosso dia a dia, o que é que nos pode facilitar mais a mobilidade e outras
informacdes”.
“Se calhar era bom, haver um formulario! Sim, eu acho que deve haver uma linha de contacto

(..)"

Criacdo de uma rede de referenciacéo e de um cartéo

“Eu acho que uma Pessoa que esta referenciada como artrite reumatoide, acho que deveria
ter, sei la, ou uma passagem direta, ou... como eles fazem... como vdo tentar fazer com o
cancro agora {(...)".

“Eu néo tenho nada que me diga que ela tem Artrite Reumatoide, ndo tenho um cartéo, néo
tenho nada, que deveria existir”.

“Criar um cartéo, como num doente oncoldgico, ou uma coisa qualquer, isto é uma doenga

que é grave”.

Desmistificar conceitos errados pré-concebidos sobre a Artrite Reumatdide

“Sim. Concordo perfeitamente, acho que ha uma falta de conhecimento, geral, das Pessoas,
para com estas doencas. Eu evito dizer que tenho esta doenca, ndo porque eu tenha algum
problema com isto, porque eu tenho isto desde os meus 5 anos, portanto eu convivo com isto
hd 28 anos, ndo me lembro de mim sem AR, portanto tudo bem, e ndo tenho nenhum pudor
em dizer que tenho AR, mas as vezes, quando tenho de dizer, sinto que as Pessoas pensam
mal... eu tenho de dizer “calma la, ha coisas piores!” Eu acho que as Pessoas ndo estdo
preparadas, e eu ouvi muitas vezes nestes confinamentos Pessoas a dizer... “ah, porque no teu

caso...” e eu, mas quer dizer... no meu caso? Mas eu ndo tenho lepra!”
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“Quando me foi diagnosticada... eu fui das primeiras criangas, assim acho que ainda néo
existia muito, pelo menos em Viseu a especialidade reumatologia infantil, era preciso
desmistificar, os meus pais ouviam vezes sem conta “mas isso é uma doenca dos velhos” e 0s
meus pais ficavam muito magoados, jd bastava estarem a sofrer porque ndo sabiam muito
bem o que é que eu tinha, como é que eu ia viver toda a vida e ainda era associado isto! E,

portanto, acho que era preciso mudar mentalidades {(...)".

Apoio diferenciado

“Ainda hd pouco tempo tive duvidas e a minha sorte foi ter o contacto do meu médico.
Rapidamente lhe escrevi e nesse dia a noite, ele mandou-me uma resposta e assim eu tive uma
linha orientadora, porque sendo, de outra forma, eu ndo sabia muito bem o que fazer, é um
facto (...)".

“Mas néo disseram [os profissionais de saude] que caso tivesse febre, ou se tivesse que tomar

o0 antibidtico que néo poderia tomar a biolégica”.

Apoio psicoldgico por parte da equipa multidisciplinar

“Se calhar psicologos [por parte da equipa multidisciplinar] acho que sim, que era muito bom.
Porque hd muitas Pessoas que encaram a doen¢a bem, mas hd outras que ndo a conseguem
aceitar e encarar. Eu aceitei, mas ha muitas Pessoas que demoram muito tempo a aceitar esta
doenca e acho que era muito benéfico ter apoio psicoldgico”.

“E também [apoios] psicdlogos. Quando estamos assim mais em baixo, para nos animarem

um bocadinho, acho que era étimo também”.
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Informacoes sobre a alimentacdo

“Mais informacgéo neste tdpico [na alimentacdo], eu néo sabia isto do gluten. Com estas

informacdes {(...)".

Mais contacto entre os médicos de familia e outros profissionais

“Exatamente [este contacto ndio ser s6 com o0s utentes, mas também com os médicos de familia,
com os cuidados de saude primarios...seria importante e ajudar-nos-ia a ter mais controlo da

doenca e mais qualidade de vida] (...)".

Tabela 99

Sugestdes para a gestdo da doenca

Sugestdes para a gestdo da doencga UR
Criagdo de um formulario para os utentes com indica¢8es precisas
Criagcdo de uma rede de referencia¢do e de um cartdo
Desmistificar conceitos errados pré-concebidos sobre a Artrite
Reumatdide

Apoio diferenciado

Apoio psicolégico por parte da equipa multidisciplinar
Informacgdes sobre a alimentagao

Mais contacto entre os médicos de familia e outros profissionais

= = NN W U U

Percecdes das Pessoas sobre a implementacdo do eNURSING

As “Perce¢des das Pessoas sobre a implementacdo do eNURSING”, que
compreendem 5,56% do total do corpus analisado, sdo favoraveis e surgem
representadas na “Aplicacdo no telemoével” (3,89% do total do corpus da analise) e no

“Contacto telefénico” (1,67% do total do corpus da analise) (cf. Figura 14, Tabela 100).
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Figura 14 - Nuvem de palavras emergente da categoria "perce¢bes dos doentes sobre a implementacdo do

eNURSING"

Aplicacdo no telemdvel

“Sim, sim. Era dtimo [a cria¢Go de uma redej (...)"

“[criar] uma linha de apoio (...)".

“Havia de haver uma linha de apoio, que nos informasse sobre esta doenca, porque s6 quem
sofre, é que sabe as dores que sdo (...)".

“Seria sempre benéfico [a criacdo de uma teleconsultaj (...)".

Contacto telefénico com Profissional de Saude (Médico e Enfermeiro)

“Concordo [que houvesse um numero telefonico, de apoio, para o qual, pudéssemos ligar,
independentemente da hora, ou, pelo menos, num hordrio mais alargado] (...)".
“Deviamos ter uma linha de apoio para onde nos telefondssemos {(...)".

“Sim, até era bom [que houvesse um telefonema didrio, para falar comigo {(...)".

Tabela 100

Percecbes das Pessoas sobre a implementacdo do eNURSING

Percecdes dos doentes sobre a implementacdo do eNURSING UR
Aplicacdo no telemével 17
Contacto telefénico 5
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4.3. - Implemetacdo de eNURSING: percecdes dos peritos em Reumatologia e
gestdo da doenca dronica

4.3.1. Participantes.

Seleciondmos os participantes pela sua pericia ndo sé no ambito da atuacdo na
doenca Reumatica, como na gestdo da doenca crénica. Estabelecemos um
relacionamento prévio ao estudo com os participantes, uma vez que a investigadora que
conduziu o focus grupo trabalha com os Profissionais de Saude participantes no estudo.
Assim, convidamos formalmente e presencialmente 7 Profissionais (Médicos e
Enfermeiros) para participar no estudo, constituindo uma amostra ndo probabilistica,
proposital. Participaram 7 peritos em Reumatologia e/ou Gestdo da Doenca Cronica, dos
quais 6 sao do género feminino e 1 do género masculino. 42,86% sao Enfermeiros, 42,85%
sdo Médicos Reumatologistas e 14,28% sdo Internos de Medicina Geral e Familiar. A
meédia de idades dos participantes € de 42,71 anos. 85,72% sao licenciados e 14,28%

possuem mestrado. A totalidade da nossa amostra reside em zona rural (100%), 57,14%

sdo solteiros e 42,86% sao casados (cf. figura 15).

Género Idade Profissao Haiblllt,ag_oes Zo_né d? Estado Civil
Literarias residéncia
4 ) ( ) ( N 4 ) 4 ) 4 )
~ Média de Enfermeiros:
Feminino: idades: 42,71 42,86% (n=3) Licenciados: Solteiro:
85,72% (n=6) 85,72% (n=6) 57,14% (n=4)
—
.
— idade Médicos: — Urbano: —
) minima: 26 57,14% (n=4) N 100% (n=7) )
\ ) Dos quais:
. —— Reumatologistas:
Masculino: 42,85 (n=3) Mestres: Casado:
14,28% (n=1) idade Interno Medicina 14,28 % (n=1) 42,86% (n=3)
maxima: 55 Geral e Familiar:
14,28% (n=1)
\_ J _ V, \_ J \_ J g J

Figura 15 - Caracterizacdo Sécio Demogrdfica da Amostra

229



4.3.2. Categorias desocultadas do verbatim dos Profissionais de Satde.
Emergiram cinco categorias da analise do verbatim dos peritos em reumatologia
e doenca cronica (cf. Tabela 101):
1. “Barreira nos autocuidados”, que compreende 20,4% do corpus total analisado.
2. "IntervencBes mais importantes”, que corresponde a 7,06% do corpus total.
3. "Potencialidades da telessaude”, representando 31,72% da totalidade da analise
do corpus.
4, "Sugestdes dos Profissionais de Saude”, com 21,86% do total do corpus da analise.
5. “Utilidade da APP”, que abrange 15,65% da totalidade do corpus.
Segue-se a apresentacao das categorias e subcategorias desvendadas da analise

do verbatim dos Profissionais de Saude.

Tabela 101
Categorias e subcategorias emergentes do verbatim dos peritos em Reumatologia e doen¢a crénica, com respetiva

percentagem relativa ao corpus analisado

Categorias Subcategorias % n
Baixa literacia em saude

Consultas médicas com periodicidade reduzida devido ao nimero de

doentes

Disparidade de racio profissional de saide doente 20,40 5
Elevada taxa de absentismo

Barreiras nos
autocuidados

Perda de informagdes durante a pandemia por COVID-19

Adesdo a terapéutica
Explicar ao doente os objetivos das aplicagdes e como aderir

Implementar atividade mais resolutiva de gestdo da dor por parte da

Enfermagem

Educag¢do para a saude ao doente e cuidador principal

Avaliar a literacia digital dos doentes 7,06 11
Avaliar as condi¢Oes dos doentes em termo de dispositivos tecnolégicos

Diferenciar mais a primeira consulta

Avaliacao das dificuldades relacionadas com a Artrite Reumatéide

Ensinos sobre os efeitos secundarios da terapéutica

Alertar o doente para a necessidade acompanhamento continuo

Apoio holistico ao doente e cuidador principal

Intervenc¢des mais importantes
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Educag¢do para a saude
Maior adesdo a terapéutica
Promover mais literacia em saude

Promover psicoterapia

Acompanhar o doente com mais periodicidade

Ajuda da Enfermagem nas pequenas agudizagdes

Facilidade da avaliacdo das necessidades dos doentes

Mais-valia para o Sistema Nacional de Saude

Permitir mais eficacia da promogdo da continuidade de cuidados entre os

Potencialidades da telessatide

profissionais de saude A2 15
Avaliacao da capacidade funcional e qualidade de vida
Conhecer os doentes que ficariam libertos de consulta presencial para
serem monitorizados pelos Enfermeiros
Monotorizagdo da terapéutica
Otimizar a relacdo assistencial
Protocolar os doentes com mais necessidade de consulta presencial
Rentabilizar os profissionais de saude
Mais contacto entre os médicos de familia e outros profissionais
Criar um alerta bidirecional para a vacina¢ao
Criar uma aplicagdo com envio de mensagem para maior adesao a
terapéutica
é Aplicacdo com alerta bidirecional para determinada situagao
- Video explicativo com exemplos de atividade fisica
S Gestdo da terapia ocupacional com recurso a imagens
'ﬁ Criagdo de um alerta bidirecional sobre a obesidade
.§ Criacdo de uma area para despiste de algumas comorbilidades
‘%’ Informagdo organizada por temas 21,86 14
s Criacdo de alerta de realizagdo de exercicio fisico
§ Aplicacdo gratis
- Criar alerta para doentes com medicagdo biologica
'aE Criar um email direcionado aos doentes e cuidadores para resolucdo de
g‘, problemas mais simples
a Criar uma plataforma com campos para todos os elementos da equipa
multidisciplinar
Mais articulagdo com a medicina fisica de reabilitacdo, com ajudas técnicas
) Consciencializar o doente para a necessidade de acompanhamento
& s continuo
< 15,65 2
=© ~ .
£ o Educag¢do para a saude

Barreiras nos autocuidados

Relativamente as "Barreiras nos autocuidados", conforme os discursos dos
Profissionais de Saude, identificam-se as seguintes: “Baixa literacia em saude”, “Consultas
meédicas com periodicidade reduzida devido ao elevado numero de doentes”,
“Disparidade no racio profissional de saude-doente”, “Elevada taxa de absentismo” e

“Perda de informacgdes durante a pandemia da COVID-19” (cf. tabela 102, figura 16).
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Figura 16 - Nuvem de palavras emergente da categoria "barreiras nos autocuidados”

Baixa literacia em satde

“A literacia para a saude [dos doentes] é muito baixa (...)".
“Nos constatamos essa diferenca quando temos um doente com maior literacia ou

menor”.

Consultas médicas com periodicidade reduzida devido ao numero de doentes

“Em relagdo aos doentes com Artrite Reumatdidee outras doengas cronicas, nos
conseguimos vé-los em consultas médicas com uma periodicidade que néo serd a ideal uma
vez que a nossa consulta tem uma populacdo muito grande, como sabem, conseguimos vé-los

em intervalos muito espagados (...)".

Disparidade de rdcio profissional de saude doente
“Cada vez mais somos menos [profissionais de saude] para fazer face as necessidades

[do doente] (...)".

Elevada taxa de absentismo
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“A taxa de absentismo [dos doentes] é enorme (...)".

Perda de informacbes durante a pandemia por COVID-19

“Neste tempo de pandemia COVID, primeiro houve alguma perda (de informagcbes

fundamentais) perderam-se na via direta tanto aos cuidados de Enfermagem como os médicos

(..)"

Tabela 102

Barreiras no autocuidados

Barreiras nos autocuidados UR
Baixa literacia em saude 2
Consultas médicas com periodicidade reduzida devido ao nimero de 1
doentes

Disparidade de racio profissional de saude/doente 1
Elevada taxa de absentismo 1
Perda de informag¢des durante a pandemia por COVID-19 1

Intervengdes mais importantes

As “Intervenc¢des mais importantes"”, de acordo com os Profissionais de Saude,
englobam 11 subcategorias: “Adesdo a terapéutica”, “Esclarecimento ao doente sobre os
objetivos das aplica¢des e forma de adesao”, “Refinamento da atividade de gestdo da dor
por parte da Enfermagem”, “Educac¢do para a saude dirigida ao doente e ao cuidador
principal”, “Avaliacdo da literacia digital dos doentes”, “Analise das condi¢bes tecnoldgicas
dos doentes”, “Diferenciagdo aprofundada da primeira consulta”, “Apreciacdao das
dificuldades associadas a Artrite Reumatdide”, “OrientacBes acerca dos efeitos
secundarios da terapéutica”, “Sensibilizacdo do doente para a importancia do
acompanhamento continuo” e “Apoio holistico dirigido ao doente e cuidador principal”

(cf. tabela 103, figura 17).
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Figura 17 - Nuvem de palavras emergente da categoria "intervencbes mais importantes”

Adesdo a terapéutica

“[tem sido feito] bem como o ensino sobre os efeitos secunddrios que poderdo surgir (...)".
“lensinos] sobre a necessidade de cumprir a medicagdo, que também jd estd a ser efetuado
(..)"

“A terapéutica, a ades@o a terapéutica, em que colocam o visto e ddo resposta aos varios
lembretes que vdo surgindo. E fundamental, definirmos quais os sinais de alarme para estes
doentes e quando houver um visto, haver logo resposta da equipa de Enfermagem e médica,

talvez seja assim o imprescindivel (...)".

Esclarecimento ao doente sobre os objetivos das aplicacées e forma de adesdo

“Explicar qual é objetivo e colocd-lo em contato com a equipa de Enfermagem que lhe ird
explicar como é que isto vai funcionar, e perceber do outro lado, do doente, quais sGo as
condicbes que ele tem para poder aderir a este servico (...)".

“Temos de o fazer perceber logo, numa fase inicial, que esta intervencéo de telessaude é tdo

fundamental no seu seguimento terapéutico {(...)".
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“lexplicar aos doentes] como a consulta médica regular, como os medicamentos que lhe vdo

receitar”.

Refinamento da atividade de gestéo da dor por parte da Enfermagem

“A avaliagéo, por exemplo, da dor... se eu avaliasse a dor e o doente pontuasse com um score
mais elevado, implementava uma atividade resolutiva”.

“Acho que era importante incluir a gestdo da dor de causa inflamatdria e com relagéio com a
atividade da doenca. Uma dor que ndo tivesse relagéo, como exemplo, uma ciatalgia, que é
diferente, teria outra orientagéo {(...)".

“Era de extrema importancia providenciar o diagndstico diferencial da dor, porque as vezes o
doente tem uma dor que ndo tem relacdo nenhuma com a atividade da doenca, uma

lombalgia...e carece de orientagéo {(...)"

Educagdo para a saude dirigida ao doente e ao cuidador principal

“Muito ja comecou a ser feito, sendo que os aspetos em que tem sido mais precisa a ajuda serd
na educacdo para a saude do doente e cuidador {(...)".
“E fundamental a educacdo para a saude (...)".

“Educacdo para a saude {(...)".

Avaliacdo da literacia digital dos doentes

“Perceber logo quais sGo as capacidades destas Pessoas em concreto, uma Pessoa mais idosa
que ndo tenham grandes apeténcias para estas ferramentas da telemedicina {(...)".

“Temos de perceber qual é a necessidade e a limitagéo de cada Pessoa”.
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Andlise das condicées tecnoldgicas dos doentes

“Nem todos [os doentes] tém condicbes, e se hd algum doente que tenha a capacidade de fazer
uma teleconsulta com video e tem internet e tem computador outros haverd que a unica coisa
que tém é o telefone fixo e s6 conseguirdo falar connosco por esse meio (...)".

“Nos temos de nos adaptar a realidade do doente. Em alguns, s6 conseguiremos fazer o apoio

pelo telefone, noutros conseguiremos outro tipo de interven¢éo {(...)".

Maior Diferenciacéo na primeira consulta

“Tentar diferenciar um bocadinho, numa primeira consulta, eu faco isso, tento alertar para
aqueles sinais mais importantes, da tumefacdo articular, da rigidez que se torna mais

prolongada de manh@, das articula¢bes estarem todas bem e de repente uma estar tumefacta”.

Apreciacdo das dificuldades associadas a Artrite Reumatoide

“A avalia¢éo de algumas dificuldades que surgem, relacionadas com a doenc¢a”.

Orientacbes acerca dos efeitos secunddrios da terapéutica

“O ensino sobre os efeitos secundarios que poderdo surgir (...)".

Sensibilizacdo do doente para a importdncia do acompanhamento continuo

“Eu acho que numa primeira linha, como o doente vai iniciar uma primeira consulta connosco,
uma consulta médica, fazer o diagndstico, numa primeira linha numa fase inicial, logo quando
o0 doente nos chega e comeca a frequentar 0S NOSSOS Servicos e comega a perceber o que tem

comecga o seguimento dele, um seguimento “crénico”, para a vida”.
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Apoio holistico dirigido ao doente e ao cuidador principal

“Apoio psicoafectivo, espiritual, instrumental, informacional e educacional, tudo junto {(...)".

Tabela 103

Interven¢bes mais importantes

c
-

Interveng¢des mais importantes

Adesdo a terapéutica

Explicar ao doente os objetivos das aplicagdes e como aderir
Implementar atividade mais resolutiva de gestao da dor por parte da
Enfermagem

Educagdo para a saude ao doente e cuidador principal

Avaliar a literacia digital dos doentes

Avaliar as condi¢Oes dos doentes em termo de dispositivos tecnolégicos
Diferenciar mais a primeira consulta

Avaliacao das dificuldades relacionadas com a Artrite Reumatéide
Ensinos sobre os efeitos secundarios da terapéutica

Alertar o doente para a necessidade acompanhamento continuo
Apoio holistico ao doente e cuidador principal
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Potencialidades da telessaude

A analise do verbatim revelou a categoria "Potencialidades da telessaude",
subdividida em 15 subcategorias: “Educacao para a saude”, “Optimiza¢do da adesdo a
terapéutica”, “Incremento da literacia em saude”, “Fomento da psicoterapia”,
“Monitorizacdo do doente com maior frequéncia”, “Intervencdo da Enfermagem em
episodios agudos pontuais”, “Facilitagdo na avaliagdo das necessidades dos doentes”,
“Beneficios evidentes para o Sistema Nacional de Saude”, “Potenciacdo da eficacia na
promoc¢do da continuidade de cuidados entre Profissionais de Saude”, “Afericdo da
capacidade funcional e qualidade de vida”, “Identificacdo dos doentes aptos para
monitorizacdo remota pela Enfermagem”, “Supervisdo da terapéutica”, “Reforco da
relagdo assistencial”, “Segmentac¢do dos doentes prioritarios para consulta presencial” e

“Optimizacao da eficacia dos Profissionais de Saude” (cf. Tabela 104, Figura 18).
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Figura 18 - Nuvem de palavras emergente da categoria "potencialidades da telessaude”
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Educacdo para a saude

“A ajuda sera na educacdo para a saude do doente e cuidador {(...)".
“Falando particularmente nesta abordagem a distancia, eu acho muito importante
haver “alguma” educagéo [para a saudej (...)"

“Sim, sem duvida [a educacdo para a saude através da telessaude é fundamental]”.

Otimizacéo da adesdo a terapéutica

“A adesdo a terapéutica e o cumprimento da terapéutica {(...)".

“lensinos] sobre a necessidade de cumprir a medicagdo {(...)".

“Depois esta aplicagéo, sendo bidirecional, o doente também pode introduzir outras

informacbes, por exemplo, o dia da semana em que faz o metotrexato € introduzido {(...)".

Incremento da literacia em saude

“F importante haver conhecimento de alguns dados importantes da doenca”.
“E nos constatamos essa diferenca quando temos um doente com maior literacia ou

menor”.
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“Eu acho importante o doente saber o bdsico e saber o que é “bandeira vermelha” para
poder transmitir isso por via telefonica ou a disténcia, que é uma mais-valia, porque neste
tempo de pandemia COVID, primeiro houve alguma perda (de informagcées fundamentais)
perderam-se na via direta tanto aos cuidados de Enfermagem como os médicos. Eu acho que
isso é uma mais-valia. Primeiro uma educagéo bdsica, para haver este alerta e esta prepara¢do
do doente, agora cada vez mais e aqui também fazemos diagndsticos mais precoces, com
doencgas que podem ser menos agressivas e tentarmos evitar isto ao madximo. A acessibilidade

e a educagdo, para mim, séo vitais”.

Fomento da psicoterapia

“Para além disso, uma outra forma interessante é, no fundo, diria eu, alguma
psicoterapia. Ouvi-los é fundamental. Eles passam por fases dificeis em termos psicoldgicos,
devido as limitacbes que eles tém, que a propria doenca lhes traz, tanto a nivel profissional,
como familiar e o ter uma linha de contacto mais acessivel pode ajuda-los muito no inicio (...)".

“A gestdio da componente psicoldgica numa linha de tratamento integrado precisa de
uma plataforma (sistema) mais evoluida, seria numa fase seguinte, onde se incluiria também

0 apoio psicoldgico”.

Monitorizacdo do doente com maior frequéncia

“Em rela¢Go aos doentes com Artrite Reumatodide e outras doencas cronicas, nos
conseguimos vé-los em consultas médicas com uma periodicidade que néo serd a ideal uma
vez que a nossa consulta tem uma populacdo muito grande, como sabem, conseguimos vé-los

em intervalos muito espa¢ados”.
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“Se calhar, faz sentido alertd-lo logo para esta necessidade de ter também um

acompanhamento em telessaude pela Enfermagem (...)".

Intervencéo de Enfermagem em episédios agudos pontuais

“Se o Enfermeiro conseguir ajuda-lo nestas pequenas agudizacdes, muitas vezes
poderéo nem ter necessidade de passar pelo médico”.
“Um Enfermeiro treinado nesta drea consegue dar-lhe as ajudas em relacdo aquilo que

eles podem fazer sempre que tém mais dores, mais crises”.

Facilitacdo na avaliacdo das necessidades dos doentes

“A avalia¢éo de algumas dificuldades que surgem, relacionadas com a doenca”.
“No contexto da consulta é um bocadinho dificil avaliar/ensinar todos os aspetos da
doenca, logo a intervengéo de telessaude seria um componente ativo para poderem solicitar

aquele para o que tém dificuldades”.

Beneficios evidentes para o Sistema Nacional de Saude

“Sem duvida, é uma mais-valia para o Servico Nacional de Saude termos o
desenvolvimento desta atividade, ndo s6 para a parte médico e o espaco da consulta, que néo
fica tdo sobrecarregado (...)".

“Seria uma mais-valia [para o Sistema Nacional de Saude] (...)".
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Potenciagdo da eficdcia na promog¢do da continuidade de cuidados entre Profissionais

de Saude

“Sim, seria [uma mais-valia para a partilha continuidade de cuidados para
profissionais]”.

“No boletim de vacinas estd preenchida a vacina da gripe, a pneumococica (...), mas

nem todos os centros preenchem {...)".

Afericdo da capacidade funcional e qualidade de vida

“A avaliacdo das escalas que s@o necessdrias para avaliar na prdtica clinica o doente
com Artrite Reumatoide, nomeadamente a escala visual analdgica, [avaliar a capacidade
funcional e qualidade de vida] através da HAQ e a Qualidade de Vida [do doente] com esta

doenca”.

Identificacdo dos doentes aptos para monitorizacdo remota pela Enfermagem

“Interessa aqui também saber para futuro plano (estamos ainda numa fase muito
inicial) quais s@o os doentes que ficariam libertos de uma consulta presencial, que possam ser

monitorizados por um Enfermeiro (...)".

Supervisdo da terapéutica

“Outra questdo fundamental é na monitorizagéo da terapéutica e da sua adeséo a
terapéutica. Nos sabemos que muitos dos doentes ndo cumprem rigorosamente o plano que
é definido e uma presenca mais assidua do Enfermeiro na interven¢éo a distancia, nesse
“apoio”, e nessa necessidade de cumprir a terapéutica também pode ser fundamental,

portanto, temos aqui muito por onde andar, acho que sim”.
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Reforco da relacéo assistencial

“Esperemos que sim, melhorar bastante em rela¢éo a parte assistencial, acho que isto

da intervenc¢do a distancia veio para ficar”.

Segmentacdio dos doentes prioritdrios para consulta presencial
“Caso haja alguma necessidade, o doente seja encaminhado para uma consulta

presencial, ficard protocolado que a presencial se sobrepde a muitas outras ndo presenciais

(..)"

Otimizacdo da eficdcia dos Profissionais de Satide

“Por esta via podemos rentabilizar os profissionais e, neste caso, seréo os Enfermeiros,

no sentido de melhorar a qualidade de vida dos doentes com Artrite Reumatoide”.

Tabela 104

Potencialidades da telessatide

Potencialidades da telessaude UR
Educagdo para a saude 3
Maior adesdo a terapéutica 3
Promover mais literacia em saude 3
Promover psicoterapia 3
Acompanhar o doente com mais periodicidade 2
Ajuda da Enfermagem nas pequenas agudizagdes 2
Facilidade da avaliacdo das necessidades dos doentes 2
Mais valia para o Sistema Nacional de Saude 2
Permitir mais eficacia da promocao da continuidade de cuidados entre os profissionais de 2

saude

Avaliacdo da capacidade funcional e qualidade de vida

Conhecer os doentes que ficariam libertos de consulta presencial para serem monitorizados
pelos Enfermeiros

Monotorizagdo da terapéutica

Otimizar a relagdo assistencial

Protocolar os doentes com mais necessidade de consulta presencial

Rentabilizar os profissionais de satude

-

- aa a
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Sugestdes dos profissionais de saude

As “Sugestbes dos profissionais de saude” encontram-se representadas em 14
subcategorias: “Criacdo de um alerta bidirecional para vacinacao”, “Desenvolvimento de
uma aplicacdo que envie mensagens promovendo a adesdo a terapéutica”, “Aplicacao
com alertas bidirecionais para situacdes especificas”, “Video explicativo com
recomendacdes de atividade fisica”, “Gestao da terapia ocupacional através de imagens”,
“Alerta bidirecional sobre obesidade”, “Espaco dedicado ao rastreio de comorbilidades”,
“Organizacao da informac¢do por tdépicos”, “Alerta para a pratica de exercicio fisico”,
“Aplicacdo sem custos”, “Alerta especifico para doentes sob medicacao bioldgica”, “Email

dedicado para doentes e cuidadores destinado a resolu¢do de questdes mais simples”,

"

“Plataforma com campos designados para todos os membros da equipa multidisciplinar
e “Incremento da articulacdo com a medicina fisica de reabilitacdo, incluindo auxilios

técnicos” (cf. tabela 105, figura 19).
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Figura 19 - Nuvem de palavras emergente da categoria "sugestbes dos profissionais de satide"

Cria¢do de um alerta bidirecional para vacinacdo

“Criar para a época da vacina da gripe um alerta (...)".
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“Na questdo da vacina da gripe, deveria alertar-se o doente e, ao mesmo tempo, a
equipa de cuidados de saude primdrios, que pode convocar o doente para fazer a vacina da
gripe”.

“De facto, muitos doentes s@o vacinados contra a gripe nos centros de saude, logo é
uma agéo relevante”.

“Sim, por exemplo, até agora acho que néo teve disponivel, por rutura de stock, a vacina
pneumo 23 que é de 5 em 5 anos e recomendada para os nossos doentes. Para nos é dificil
estar a par se o doente ja fez ha 3 anos ou hd 5 anos, ai seria também... a prevenir é facil, que
é s6 uma vez, a da gripe também, porque é para todos na mesma altura, mas por exemplo
essa em particular seria... sim, muito atil”.

“Alerta sobre as vacinas sobretudo as de 5/5 anos, pois fica dificil sabermos quando foi

administrada”.

Desenvolvimento de uma aplicacdo que envie mensagens promovendo a adesdo a

terapéutica

“Podia criar-se uma aplica¢éio que enviasse uma mensagem num dia certo em cada
semana, solicitando a aplicagéio ao proprio doente uma resposta. Seria “obrigado” a colocar
se fez ou ndo medicagéo e em que dia é que fez... (Autopreenchimento)”.

“Quantas vezes tomou anti-inflamatario (...)".

“Embora esta possibilidade exista no reuma.pt, a realidade é que ha alguns doentes
que néo fazem o preenchimento dos questiondrios, talvez porque o acesso aos questiondrios
ndo é facil”.

“[a] gestéo da terapéutica é fundamental {(...)".
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“Quase todos os dias nos encontramos em consulta alguém que estd a fazer ao
contrdrio ou que estd a fazer de 3 em 3 semanas, ou que na consulta passada aumentdmos
para 4 e ndo fez. E muito dificil nés conseguirmos a correta adesdo, por isso deve haver algo
mais a que eles tenham acesso para os ajudar (...). Na aplicagéo, estes sistemas de alertas:
“Atencdo que hoje é dia de tomar o seu metotrexato, 4 c¢p ao p.a.”... Acho que era o mais

importante da criagéo desta aplicacdo”.

Aplicacéo com alertas bidirecionais para situacbes especificas

“O doente teria um “alerta” para determinada situagéo {(...)".

“O doente poderia relatar o aparecimento de articulacbes tumefactas ou dolorosas fora
de fase e a frequéncia com que recorre aos anti-inflamatérios em SOS”.

“Criar um sistema de alertas, tanto relativo aos sintomas e sinais que séGo um alerta,
como sobre o estado das articulacbes que surgem, entretanto, tumefactas”.

“Quantas vezes tomou anti-inflamatario, rigidez matinal”.

“O ideal seria um alerta para o doente para ele saber que tem que fazer a medicagdo
e apos registo de 3 falhas, ou seja, 3 vezes que o utente ndo a faria, surgiria um alerta para os
profissionais de saude”.

“Os alertas deveriam [integrar] o sistema informdtico e de acesso a toda a equipa de
saude ... Tentar criar um alerta vermelho... “Atencdo que este utente néo toma metotrexato hd
4 semanas”. Acho que faz mais sentido ser bidirecional... seria mais eficaz caso se verifique um
acontecimento mais grave ou mais estranho {(...)".

“A opcdio de ser bidirecional e do envio do alerta para os cuidados de saude primdrios

(..)"
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Video explicativo com recomendacdes de atividade fisica

“Apresentar exemplos de exercicios. Acho que o visual é importante, optar por um video
explicativo, alguns exemplos de alongamentos para fazer de manhd ou a noite, para diminuir
a rigidez matinal, ganhar alguma amplitude... acho que era engracado incluirem um video
explicativo”.

“Sim, era, também concordo [com um video para a prdtica de atividade fisica,
exemplifica¢bes]”

“[Video] com alguns exemplos [de exercicios fisicos]".

Gestdo da terapia ocupacional através de imagens

“Os instrumentos para apertar os botdes, o abre boibes (...).

“Eu acho que hd doentes que néo fazem nem ideia de que isso existe, portanto, uma
sec¢@io sobre esse assunto era significativo {(...).

“Incluir orientacbes [ajudas técnicas nas intervenc¢bes de telessaude para terapia

ocupacional] com recurso a imagens”.

Alerta bidirecional sobre obesidade

“Eu estava a pensar num problema, que ndo é s da AR, mas que consiste num
problema global que é o da obesidade... um alerta com o IMC e com o peso de 6/6 meses,
quando tém uma obesidade grave, ou até uma pré-obesidade, aparecer um alerta vermelho,
no sentido de consciencializar o doente”.

“Poderiam ser dadas algumas indicagbes de ajuda [sobre o valor do IMC, indicaces de

ajuda e a solicitacdo de uma consulta de obesidade]”.
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Espaco dedicado ao rastreio de comorbilidades

“Outra drea importante, era o despiste/ registo de algumas comorbilidades, que podem
existir e que na maioria dos casos existem (...), estou a pensar numa hipertenséo arterial e
numa diabetes, numa primeira fase, em que hd administra¢éo de doses mais altas de
corticoterapia, que possam ter alguma influéncia terapéutica, alguns efeitos adversos, por
exemplo mediante um pé diabético, educd-lo para que naquela fase, com a ajuda do centro
de saude fazer um controlo mais apertado de pesquisa de glicemias e em doentes
insulinotratados haver algum ajuste em fases de agudiza¢do. Em doentes que precisem mais
de anti-inflamatdrios e que sejam hipertensos também haver esse controlo, pelo menos numa
fase inicial (primeiros 3/4 meses), enquanto estas doses forem mais altas, deve haver também
algum ajuste de medicagdo associada as comorbilidades que possam estar envolvidas {(...)".

“E essa é uma questdo interessante [criar drea de despiste de algumas comorbilidades]

para pér também em contacto com a equipa dos cuidados de saude primdarios {(...)".

Organizacéo da informagdo por tépicos

“A informacéo deveria ser organizada por topicos para o doente pesquisar. Consulta,
por exemplo... quero ir ao dentista, chega la e tem “Dentista”, clica e aparece uma lista com
todos os cuidados que deve seguir (...) como ha muitos médicos dentistas que ndo estdo
familiarizados com esta medicagéo, os bioldgicos, eles proprios ndo sabem como atuar e
orientar. Esta aplicacdo ajudaria a ambos (profissionais e doentes/cuidadores)”.

“F muito comum um doente perguntar-nos o que é que deve fazer [assim, seria eficaz

que a informacdo fosse disponibilizada por tdpicos] (...).
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Alerta para a prdtica de exercicio fisico

“O cumprimento do exercicio podia ser como para a medicacdo, eles quando faziam
colocavam na aplicagcéo o que fizeram e assim ja ndo aparecia o vermelho, para haver mais

cumprimentos”.

Aplicacdo sem custos

“A prépria aplicag¢do deveria ser grdtis (...)".

Alerta especifico para doentes sob medica¢do biolégica

“Poderia também haver alertas especificos para os doentes com medica¢éo bioldgica
(...) Este seria um grupo a parte, porque eles as vezes esquecem-se das contraindicacdes (...),
da altura em que devem parar a medica¢éo. Como exemplos: que antes de uma cirurgia devem
parar, que caso tenham sintomas de infecdo devem parar, orientacées a seguir em caso de

interven¢ées dentdrias (...). Penso que podia ser uma mais-valia”.

Criac@o de um email dedicado para doentes e cuidadores destinado a resolucéo de

questbes mais simples

“Estava aqui a pensar (...) que poderia haver outra via de contato que néo fosse a via
telefonica, porque acaba por consumir muito tempo e hd alguns assuntos, como por exemplo
renovacdo de medica¢éo, declara¢bes e outros assuntos mais breves, que podiam evitar esta
linha telefénica, porque consome tempo. Criar um e-mail, direcionado para os utentes, que

pudesse ser fornecido para resolver os assuntos mais simples, porque é uma via que consome
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ainda algum tempo e muitas vezes naquela altura estamos no pico do trabalho e podia ser

diferido para outras alturas”.

Plataforma com campos designados para todos os membros da equipa

multidisciplinar

“Sim [criar uma plataforma com campos para todos os elementos da equipa
multidisciplinar], para todos os elementos da equipa multidisciplinar, exatamente, incluir

também a componente da orientacéo da nutricdo, por ai ... jd era uma coisa evolutiva”.

Incremento da articulacdo com a medicina fisica de reabilitacdo, incluindo auxilios

técnicos

“Devia haver uma articulagéo mais direta [com a medicina fisica de reabilitacdo] que
ndo existe e, portanto, tudo o que houver sobre ajudas técnicas sera facilitador para ajudar
na componente fisica dos cuidados. E muito dificil nés conseguirmos esse apoio diferenciado,
portanto faz sentido dar-lhe conhecimento desses instrumentos técnicos, mesmo que sendo

pela via de imagens e videos”.

Tabela 105

Sugestdes dos profissionais de satide

c
o

Sugestdes dos profissionais de saude

Criar um alerta bidirecional para a vacinagdo

Criar uma aplicagdo com envio de mensagem para maior adesdo a terapéutica
Aplicacdo com alerta bidirecional para determinada situa¢do
Video explicativo com exemplos de atividade fisica

Gestdo da terapia ocupacional com recurso a imagens

Criacdo de um alerta bidirecional sobre a obesidade

Criagdo de uma area para despiste de algumas comorbilidades
Informagdo organizada por temas

Criacdo de alerta de realizacdo de exercicio fisico

Aplicacdo gratis

Criar alerta para doentes com medicagao biologica

—
o

= = =2 N W NWDdOO
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Criar um email direcionado aos doentes e cuidadores para resolu¢do de problemas 1
mais simples

Criar uma plataforma com campos para todos os elementos da equipa multidisciplinar 1
Mais articulagdo com a medicina fisica de reabilitagdo, com ajudas técnicas 1

Utilidade da APP

by

Surgiram duas subcategorias referentes a “Utilidade da App”: “Consciencializar o
doente para a necessidade de acompanhamento continuo” e “Educacao para a saude” (cf.

tabela 106, figura 20).

apertado
adversos

multidisciplinar incluir

anti NUtricdo plataforma ps'fco'Ogica
psicoterapia ¢SP li enfermagem
P e P |cagao

ajudas

. articular préprio
problema pensar ap0|0 equipa; lmagens
resposta ajuste tera peutlca dificil verdade
alarme
cuidados sentido articulacao

agregadora controlo analégica
questionario gestao alerta administracao apenas
ajudar ooz comorbilidades primarios

adesio interessante técnicas
arterial agudizacao aparecer

Figura 20 - Nuvem de palavras emergente da categoria "utilidade da APP"

Consciencializar o doente para a necessidade de acompanhamento continuo

“Eu acho que numa primeira linha, como o doente vai iniciar uma primeira consulta
connosco, uma consulta médica, fazer o diagndstico, numa primeira linha numa fase inicial,
logo quando o doente nos chega e comeca a frequentar 0s nossos servicos e comeca a perceber
0 que tem comeca o seguimento dele, um seguimento “crénico”, para a vida {(...)".

“Se calhar, faz sentido alertd-lo logo para esta necessidade de ter também um
acompanhamento em telessatde pela Enfermagem, deve ser definido o elo Enfermeiro/ doente

(..)"
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“A equipa de Enfermagem que vai acompanhar o doente, da mesma forma que ele tem

médico regular vai ter os seus Enfermeiros regulares (...)".

Educagdo para a saude

“E fundamental a educacdo para a saude (...)”
“Sim, sem duvida [a educacdo para a saude através da telessaude é fundamental]”.
“Desenvolver uma aplicacdo seria fundamental [para promoc¢do de mais educacgdo

para a saudej (...)".

Tabela 106

Utilidade da App
Utilidade da App N UR
Consciencializar o doente para a necessidade de acompanhamento ] 3
continuo
Educag¢do para a saude 1 3

Legenda: N - o valor de N é sempre um, uma vez que se trata de um focus grupo, analisado na sua

globalidade; UR - Unidade de Registo
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4.4. Discussdo dos resultados

Neste ponto, procede-se a discussdao das areas tematicas, tendo em conta as
categorias reveladas das unidades de registo dos focus grupo das Pessoas com AR e dos
profissionais de saude. Consideram-se igualmente as subcategorias emergentes,
tomando como referéncia as evidéncias cientificas provenientes de outros estudos. A
ordem de discussdo dos resultados seguird a mesma da apresentacdo dos mesmos.

O desenvolvimento e viabilidade de uma intervencdo eNURSING destinada a
Pessoas com Artrite Reumatodide tém como objetivo otimizar a proximidade entre os
profissionais de saude e a Pessoa com AR. As evidéncias cientificas indicam que a
telessaude tem sido crescentemente utilizada para estreitar a relacdo entre profissionais
de saude e doentes, sobretudo face a pandemia de COVID-19. Esta abordagem tornou-se
um facilitador sem precedentes na area da reumatologia, apresentando bons resultados
em termos de seguranca e gestdo das patologias (Thurah et al., 2022). E relevante
destacar que, ao referir telessaude, inclui-se ndo s6 o uso de computador e internet, mas
também a possibilidade de contacto telefénico, que €, igualmente, uma forma de
intervencdo em telessaude. Neste contexto, buscou-se compreender que tipo de
intervenc¢des poderiam ser desenvolvidas para auxiliar as Pessoas com AR, tendo sido
ouvidos seis utentes que formaram um focus grupo.

Da andlise do verbatim dos doentes, no que respeita as “Dificuldades no
autocuidado”, as Pessoas com AR mencionaram a “Falta de conhecimento da doenca por
parte de alguns médicos”, “Falta de cruzamento de dados entre os médicos e institui¢des
de saude”, e a “Gestdo da dor e da doenca em geral”, que se manifesta particularmente
na “Falta de informacdo e ensinos por parte dos profissionais de saude”. Estas

dificuldades relatadas pelos entrevistados realcam a relevancia da intervencao
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eNURSING, j& que estd documentado que a telessaude contribui para reforcar a
colaboragao entre os membros da equipa multiprofissional e entre estes e as Pessoas
com Artrite Reumatdide. No entanto, é crucial sublinhar que esta solu¢cdo ndo deve
substituir a op¢do de uma consulta presencial.

As evidéncias cientificas evidenciam que o recurso a telessaude em pacientes com
Artrite Reumatdide permite uma melhor gestdao da doenca, esclarecimento de duvidas,
ensino, e fortalecimento da rela¢do terapéutica, resultando na otimiza¢do da qualidade
de vida (QDV) destas pessoas (Knitza et al., 2021; Thurah et al., 2022). Zhong et al. (2020),
no seu estudo, avaliaram a QDV de Pessoas com Artrite Reumatdide e procuraram
determinar se a soliddo e a satisfagdo com o servico de telemedicina influenciavam a sua
percecao da QDV durante a pandemia de SRA-CoV-2. Participaram 141 Pessoas com AR
(idade média de 45,83+13,5 anos). Os resultados do estudo revelaram que o0s
participantes manifestaram um nivel moderado de soliddo, com uma pontua¢do média
da QDV de 11,49+ 4,64. A andlise de correlacdao demonstrou uma relacao significativa
entre o nivel de solidao e a QDV - quanto maior a solidao, pior a QDV. Adicionalmente, a
satisfacdo com as teleconsultas mostrou estar positivamente correlacionada com a QDV
percebida.

Considerando que uma das dificuldades mais salientadas pelas Pessoas com AR
foi a gestdo da dor e da doenca em geral, os profissionais de saude entrevistados
destacaram a importancia de "Implementar atividades mais resolutivas de gestao da dor
por parte da Enfermagem". Segundo eles, é vital fazer o diagnostico diferencial da dor e
focar na gestdo da dor de causa inflamatdria e relacionada a atividade da doenca. Isto é,

uma dor que ndo esteja associada a AR deve ser orientada diferentemente.
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Os objetivos do tratamento da AR sdo reduzir a inflamacdo e a dor articular,
maximizar a func¢do articular e prevenir a destruicao e deformidade das articula¢des. Os
tratamentos devem ser adaptados as necessidades de cada Pessoa e dependem da sua
saude global. Isto inclui fatores como a progressao da doenca, as articula¢des envolvidas,
a idade, a saude geral, a ocupacao, o cumprimento e o conhecimento sobre a doenca
(Bullock et al., 2018). Neste sentido e como sugeriram as Pessoas com AR entrevistadas,
para a gestdo da doenca, a “Criacdo de um formulario para os utentes com indicacdes
precisas”, “Criacao de uma rede de referenciacdo e de um cartdo”, “Desmistificar conceitos
errados pré-concebidos sobre a Artrite Reumatoide”, “Apoio diferenciado”, “Apoio
psicolégico por parte da equipa multidisciplinar”, “Informacdes sobre a alimentacao” e
“Mais contacto entre os médicos de familia e outros profissionais” sao essenciais. Estas
sugestdes emergem das necessidades sentidas pelas Pessoas com AR, sendo as mesmas
transversais a outros estudos, onde as Pessoas com AR manifestaram a necessidade de
ter mais apoio por parte dos profissionais de saude, no que se refere ao reconhecimento
e controlo dos sintomas, gestdo terapéutica e apoio psicologico. Todavia, ressalva-se que
estas necessidades e experiéncias variam muito de Pessoa para Pessoa, havendo, assim,
necessidade de interven¢des mais individualizadas, o que pode ter viabilidade através de
uma plataforma dirigida apenas para as Pessoas com AR, pois o diagndstico, tratamento
e reabilitacdo da Pessoa com AR é um processo a longo prazo, dinamico e complexo que
requer um acompanhamento mais individualizado e bidirecional. Neste sentido, a
avaliacao exaustiva dos sintomas, necessidades e experiéncias, bem como o papel do
apoio por parte dos profissionais de saude ndo pode ser ignorada, uma vez que ajuda a
satisfazer as necessidades dessas Pessoas, melhorar a sua saude mental, os sintomas

relacionados com a dor e, em ultima analise, melhorar a sua QDV (Zhong et al., 2020).
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As aplicagdes méveis representam uma oportunidade de melhorar o estado de
saude e a gestdo da doenca através da recolha de dados e desempenham um papel
importante particularmente no apoio a Pessoa com AR. Uma maior aproximacgao
profissional de saude/Pessoa com AR, através das plataformas digitais e/ou por via
telefonica, proporciona mais literacia em saude e apoio emocional e social. Estas Pessoas
necessitam de um acompanhamento regular por parte da equipa multiprofissional para
alcancar bons resultados de saude (Tong et al., 2021). Por conseguinte, as ultimas
recomendacBes da European League against Rheumatism (EULAR) enfatizam a
supervisdo do desenvolvimento de aplicagdes no envolvimento dos doentes e
profissionais de saude, transparéncia e acessibilidade (Naim et al, 2019). Quando se trata
da escolha das aplicacBes, as preferéncias das Pessoas com AR, no estudo de Haque
(2021), foram para as aplicacdes modveis com a capacidade de informar sobre os
resultados biologicos, tratamentos, apoio psicolégico e progressdao da doenca. Além
disso, em termos de opera¢des mais simples, sobressairam os ensinos sobre a gestao
terapéutica, o conteddo de informacdo util e as notificagdes, como o autocontrolo,
autocuidado, informacdes nutricionais e exercicio fisico.

Estas evidéncias foram corroboradas no presente estudo, pois entre as “Sugestdes
dos profissionais de saude” referenciadas pelos profissionais de saude, as mais reiteradas
foram “Criar um alerta bidirecional para a vacina¢ao”, “Criar uma aplicacao com envio de
mensagem para maior adesdo a terapéutica” e “Aplicagdo com alerta bidirecional para
determinada situacdo”. Foi ainda sugerido proporcionar a Pessoa com AR um “Video
explicativo sobre a doenca e a terapéutica”, “Incluir informacgdes sobre os medicamentos,

efeitos secundarios e intera¢des”, “Proporcionar um espaco para esclarecimento de
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duvidas” e “Implementar uma func¢do de diario para o registo dos sintomas e progressao
da doenca”.

O papel da tecnologia na gestdo da AR é cada vez mais inegavel, sendo
fundamental ndo sé na recolha e gestdo de informacdo, mas também no apoio a tomada
de decisBes clinicas. Esta crescente digitalizagdo, contudo, necessita ser guiada e
estruturada de forma a garantir a seguranca, privacidade e confidencialidade dos dados
das Pessoas com AR. E essencial que estas plataformas e aplicacdes sejam desenvolvidas
em colaboracdo com os profissionais de saude, especialistas em tecnologia e,
crucialmente, com as Pessoas com AR, garantindo assim uma resposta adequada as suas
reais necessidades e expectativas.

A implementacdo destas ferramentas tecnologicas tem o potencial de
revolucionar a maneira como se lida com a AR, promovendo uma gestdo mais eficaz da
doenca, maior proximidade entre profissionais de saude e Pessoas com AR e uma
melhoria significativa na qualidade de vida destas. E, todavia, imperativo que a introducdo
desta tecnologia na saude seja feita de forma consciente, ponderada e com o devido
acompanhamento, de modo a maximizar os seus beneficios e minimizar potenciais
desafios ou riscos associados.

A AR é uma doenca crdnica que exige uma abordagem holistica e individualizada.
O recurso as tecnologias digitais pode ser uma resposta eficaz e atual para as
necessidades das Pessoas com AR, mas deve ser sempre complementar ao
acompanhamento humano, sensivel e especializado que s6 os profissionais de saude

podem oferecer.
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O uso de dispositivos méveis pelos profissionais de saude tem crescido na area da
reumatologia. A informatica tem, nos ultimos anos, apresentado um rapido crescimento
e tem sido adotada por diversas e diferentes areas de conhecimento. Um marco
importante da disseminacdo do uso da informatica pelos Enfermeiros foi a criacdo da
Technology Informatics Guiding Education Reform (TIGER) em 2004. Esta iniciativa,
formada por um grupo de lideres em Informatica em Enfermagem, visa proporcionar aos
Enfermeiros conhecimentos tedricos e praticos em informatica, para desenvolver
assisténcia baseada em evidéncias, utilizar ferramentas que auxiliem a tomada de
decisdo clinica e registos eletronicos em saude, garantindo qualidade, seguranca e
comunicacdo nos cuidados aos doentes (Lima et al., 2019).

Sendo a Enfermagem uma area de conhecimento especifico que se consolida
como ciéncia, tecnologia e inovacao, os Enfermeiros, ao se apropriarem de recursos
tecnoldgicos, buscam resultados positivos para o doente, familia e equipe de saude, com
foco no aprimoramento da pratica assistencial e na seguranca do paciente. Entre esses
recursos, destaca-se a telessaude, que permite acessar informacdes sobre dados clinicos
de forma confidvel, estando disponiveis a qualquer momento e em qualquer lugar.
Através da telessaude, os profissionais de saude utilizam diversos apps no seu dia a dia,
seja para busca de informacdes, aprimoramento de conhecimentos, assisténcia, gestdao
ou foco educativo dos pacientes. A saude mével influencia positivamente no atendimento
ao doente e a sua familia, melhorando a tomada de decisGes e a comunicac¢do entre a
equipe de saude (Tariq et al., 2020).

Duque et al. (2017) mencionam que “o paradigma da prestacao de cuidados de
saude” tem alinhado-se “as necessidades e habitos do doente moderno”. A tecnologia

“pode ser uma resposta a crescente tendéncia e demanda por partilha e colaboracao em
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cuidados de saude”, possibilitando “redesenhar processos” e sendo a base para “novos
modelos de prestacdo de cuidados”. Neste contexto, a OMS (2018) destaca que as
tecnologias digitais podem transformar a maneira como as popula¢des interagem com
0s servicos nacionais de saude. A saude digital tem mostrado melhorias na qualidade e
abrangéncia dos cuidados, ampliando o acesso a informacdo sanitaria, servigos e
habilidades, e promovendo mudancas positivas nos comportamentos de saude,
especialmente para cuidar de pessoas com doencas crbnicas. Para alcangar esses
beneficios, os Estados-Membros buscam abordagens padronizadas para a aplicacdo da
saude digital nos sistemas e servicos de saude. Isso é corroborado pelos profissionais de
saude entrevistados, que veem, além dos beneficios j& mencionados, que a Intervencdo
eNURSING é uma adicdo valiosa para o Sistema Nacional de Saude, aliviando a carga de
trabalho dos profissionais de saude.

Nesta direcao, na Agenda para o Desenvolvimento Sustentavel de 2030, a OMS
reconhece a necessidade de expandir significativamente o acesso as tecnologias da
informacdo e comunicacao tanto para profissionais de saude quanto para pacientes.
Essas tecnologias tém potencial para catalisar e avaliar o progresso em relacao a varios
objetivos de desenvolvimento sustentdvel, enfatizando a difusdao de projetos que
abordem a telessaude global, uma vez que eles possuem um potencial significativo para
garantir cuidados mais individualizados e aprimorar a continuidade dos cuidados. Isso
também promove maior envolvimento do paciente e da familia nos cuidados (WHO,
2022).

Em conclusdo, sabendo que a gravidade da AR pode variar com o tempo, levando,
geralmente, ao desenvolvimento progressivo da perda significativa de funcbes e

destruicdo articular e que também contribui para a diminuicdo da resisténcia e forca
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muscular, impactando a vida das pessoas afetadas, a literatura destaca mudancas na
capacidade funcional que afetam a qualidade de vida pessoal e profissional. Assim, o
desenvolvimento da Intervencdo eNURSING torna-se fundamental, apresentando-se
como uma ferramenta util para os profissionais de saude que atuam na area da
reumatologia, permitindo um maior acesso as necessidades reais de cada pessoa com AR

e facilitando a ligacdo entre os cuidados especializados e os cuidados primarios de saude.
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5. Desenho da Intervencao

A incessante evolucdao dos cuidados de salude resultou em um avanco
significativo no desenvolvimento das intervencbes de mudanca de comportamento.
Grande parte deste trabalho focou-se na elaboracdo de uma taxonomia baseada em
evidéncias que engloba todas as técnicas de interven¢do que podem ser incorporadas
em intervencdes complexas (Dugdale et al, 2016). Estas sdo definidas como intervengdes
com multiplos componentes interativos. Outras dimensfes de complexidade incluem a
dificuldade na implementacdo e o niumero de niveis organizacionais que sao alvo (Moore

et al, 2015). Frequentemente utilizadas na area da saude, estas interven¢des podem

promover mudancgas comportamentais (Dugdale et al, 2016).

5.1. Como sustentar a mudanca de comportamentos que se deseja

A saude das pessoas com AR é complexa e multidimensional, devido as limitacdes
significativas no que concerne aos cuidados fundamentais. Estas limita¢des podem surgir
em diferentes contextos, como em domicilio, trabalho, ambiente hospitalar e
comunidade. Por isso, é imperativo que os cuidados de Enfermagem sejam centrados na
pessoa, sendo realizados numa perspetiva interativa e com uma tomada de decisao
partilhada, o que implica a necessidade de interven¢des complexas. Intervencdes
destinadas a mudar o comportamento sdo conjuntos coordenados de atividades que
visam modificar padrées de comportamento especificos; sdo, portanto, complexas e
possuem varios componentes interativos (Michie et al., 2011).

Para uma melhor compreensdo Michie, Stralen & and West (Michie et al., 2011),
elaboraram a "roda de mudanca de comportamento”, composta por trés rodas

concéntricas que se estabelecem como uma estrutura abrangente para a concec¢do de
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intervencdes (cf. figura 21). Esta engloba trés componentes interativos: o primeiro, ao
centro, facilita o diagndstico do comportamento através das fontes identificadas, sendo
elas: capacidade, motivacao e oportunidade. A segunda roda apresenta as fun¢des de
intervencdo, isto é, as atividades projetadas para modificar comportamentos. E,
finalmente, a terceira roda onde se encontram as categorias politicas, que se referem as

decisBes tomadas pelas autoridades sobre as intervencdes (Michie et al., 2011).
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Figura 21 - Roda de Mudan¢a de Comportamento, traduzido de “The behaviour change wheel” (Michie et al.,

2011)

Resumindo, devemos, primeiro, perceber o problema através da identificacao dos
comportamentos a modificar, entender os comportamentos e, antes de projetar a
intervencdo, considerar toda a gama de intervenc¢des eficazes e politicas de apoio.

Finalmente selecionar e implementar a técnica de mudan¢a de comportamento

apropriada (Michie, Atkin & West, 2014).
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A replicacdo, a implementacdo, a sintese de evidéncias e a identificacdo de
componentes ativos, beneficios resultantes do uso da BCT, sdo todas necessarias para
compreender melhor os efeitos e mecanismos das interven¢des de mudanca de
comportamento e acumular conhecimento para informar o desenvolvimento de
intervencdes mais eficazes (Michie et al, 2013).

Os estudos realizados no ambito da nossa tese e atras descritos permitiram a
identificagdo das necessidades das Pessoas com AR da consulta de Reumatologia do
Centro Hospitalar onde foram concretizados os estudos, elencadas ao uso da telessaude.

Neste capitulo, abordaremos os processos que almejamos implementar,
enquadrados no segundo circulo da Roda de Mudanc¢a de Comportamento. Pretendemos
que estes sejam capazes de auxiliar a Pessoa com AR na gestdo da sua doenga,
promovendo uma melhoria na qualidade de vida e influenciando a mudanca de praticas
em saude, especialmente na Enfermagem. Além disso, através de uma gestdo ndo apenas
reativa, mas também proativa, pretendemos reunir um conjunto de atividades
estruturadas e integradas que focalizem na eficiéncia, efetividade, adequagdo técnico-
cientifica e na monitoriza¢do de critérios de avaliagao claramente definidos, mensuraveis
e que proporcionem evidéncias objetivas das (in)conformidades da pratica clinica (Akkari,
2018).

Visando garantir a qualidade, seguranca, padronizacdo e a possibilidade de
replicacao dos cuidados prestados em outros contextos, optamos por desenhar nossas
intervencdes seguindo o Sistema de Gestdo de Qualidade norma ISO 9001 2015, focando
na area que pretendemos implementar/melhorar: eNURSING (teleEnfermagem).

Um sistema ¢é definido como um conjunto de partes interativas e

interdependentes que compdem um todo coeso, orientado por metas e objetivos
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comuns. Este sistema integra varios subsistemas, também interdependentes,
funcionando como elos de uma corrente. O sucesso do sistema maior é determinado pelo
desempenho de cada uma de suas partes; se uma falha, todo o sistema é afetado (Oliveira
et al., 2020).

Os sistemas de qualidade consistem em elementos dinamicamente inter-
relacionados que atuam sobre as entradas e, apds o processamento, as transformam em
saidas. O foco é assegurar que produtos, servicos e diversos processos atendam as
necessidades dos usuarios e as expectativas dos clientes, tanto externos quanto internos
(Oliveira et al., 2020).

Um sistema de qualidade em saude deve gerar melhorias nas seis dimensdes da
qualidade, de modo a que os cuidados de saude sejam: eficazes, baseados no
conhecimento cientifico; eficientes, prestados de forma a maximizar o uso de recursos e
minimizar o desperdicio; acessiveis, geograficamente atingiveis e num ambiente onde as
competéncias e os recursos sejam adequados as necessidades; centrados na Pessoa, que
levem em consideracdo as tendéncias e valores Pessoais do usuario e a cultura da
comunidade; equitativos, cuja qualidade ndo se altera devido o questdes relacionadas
com caracteristicas pessoais como sexo, raca, etnia, localizacdo geografica ou condi¢des
socioecondmicas e seguros, reduzindo riscos e danos as Pessoas (Akkari, 2018; APCER,
2015; Oliveira et al., 2020; ONS/APQ, 2015).

Ao desenvolver e implementar um sistema de gestdo da qualidade, deve ser
adotada uma abordagem por processos (cf. figura 22), o que contribuird para a
prossecucdo dos resultados pretendidos de forma eficaz e eficiente. Esta abordagem
permite controlar as inter-rela¢des e interdependéncias entre os processos do sistema,

para que o desempenho global possa ser melhorado(ONS/APQ, 2015).
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Figura 22 - Modelo de Sistema de Gestéo da Qualidade baseado em processo (ISO 9001).

5.2. Mapa e interagdo dos processos de Qualidade - operacionalizacéo

Prestar um servico implica diversas etapas. A esta atividade denomina-se

!D~

processo. Todo processo possui entradas e saidas. A entrada de um processo

!D~

frequentemente, o resultado de um outro processo, e a saida de um processo
habitualmente, a entrada para um subsequente. Um processo global pode ser composto
por multiplos processos ou subprocessos. Definimos processo como a transformacgao,
com a adicao de valor, de recursos em algo expectavel. Em cada processo, é possivel
identificar a presenca de trés componentes: a entrada, o elemento a ser transformado; a
propria transformacdo; e o resultado dessa transformacdo, ao qual nos referimos como

saida (Akkari, 2018; Junior et al., 2012; Oliveira et al., 2020).
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Tabela 107

Mapa de processo de eNURSING (teleEnfermagem)

Origem das
entradas

Consulta de Reumatologia

Entradas Pessoas com AR, familia e/ou Pessoa significativa

Atividades | o

Articular com a comunidade e cuidados de saude primarios, no garante da continuidade de
cuidados;

Atuar de acordo com um plano de cuidados inerente a situacdo da Pessoa;

Capacitar a Pessoa com Artrite Reumatoéide/familia na autogestao da sua doenga;
Capacitar a Pessoa com Artrite Reumatoide/familia na gestdo da atividade de vida diaria;
Promover estilos de vida saudaveis;

Promover e implementar técnicas ndo farmacologicas de controlo da dor;

Promover a divulgacdo de instrumentos técnicos, auxiliares da vida diaria;

Promover e realizar cuidados seguros;

Garantir o cumprimento do decreto relativo a confidencialidade de dados ("Lei n.° 59/2019
de 8 de agosto," 2019);

Garantir a adequacao de meios digitais a Pessoa.

Saida Pessoa com AR, familia, Pessoa significativa

Recetores | Comunidade local, cuidados de saude primarios

de saida

Descricao do Processo

Processo Objetivos Documentos Associados
Admissao e | « Atender a todos os requisitos legais relevantes das e  Processo da Pessoa
Acolhimento da autoridades de saude; com AR doente
Pessoa com AR . Manter altos niveis de exceléncia dos padrd&es clinicos (Sclinico)

cumprindo protocolos /procedimentos e  Procedimento de
. Promover um ambiente seguro para as Pessoas com acolhimento
AR, familia e/ou Pessoa significativa; Institucional
e Satisfazer as necessidades e as expetativas da Pessoa | e  Guia de acolhimento
com AR/ familia/ Pessoa significativa. no servico de
e  Atender/treinar sobre os requisitos necessarios para o reumatologia (a
uso de meios digitais implementar -

proposta criada pela
investigadora)

Processo de
Enfermagem

e Detetar as necessidades da Pessoa com AR numa base | ¢  Avaliagao Inicial
holistica e personalizada; (Sclinico)

e Analisar as necessidades afetadas da Pessoa com ARde | «  Padrdo de
modo a possibilitar uma correta planificagdo das Documentacdo (CIPE) -
IntervencBes de Enfermagem; Constam dos registos

e Analisar a capacidade da Pessoa com AR e/ou familia da CIPE a enuncia¢do
prestar cuidados no domicilio e desta forma determinar de problemas
a necessidade de intervencdo profissional; identificados, ao

e  Facilitar a comunicacdo intra e interdisciplinar pelo estabelecimento  do
registo das a¢8es de Enfermagem; plano de acdo com

e  Proporcionar um método de avaliagdo dos cuidados de vista a satisfacdo das
Enfermagem. necessidades

identificadas e registo
da sua avaliagao.
A CIPE permite o registo
das notas de evolugdao de
Enfermagem ao longo das
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consultas de Enfermagem,

presenciais ou ndo.

Escalas: EVA, HAQ,
HADS, EQ-5D, MAT.

Consulta de
eNURSING

Detetar as necessidades da Pessoa com AR, em
contexto comunitario e de domicilio;

Facilitar a comunicacdo com a Pessoa com AR/familia,
garantindo um seguimento adequado e
individualizado;

Promover e avaliar a adesao terapéutica;

Facilitar a comunicacdo intra e interdisciplinar através
do registo das a¢des de Enfermagem.

Processo digital da
Pessoa com AR
(Sclinico)

Escalas: EVA, HAQ,

HADS, EQ-5D, MAT.

Aplicagdo Digital
para telemével

Proporcionar meios alternativos de capacitagdo das
Pessoas com AR

Melhorar a autogestdo da Pessoa com AR através de
uma aplicacdo informacional, com recurso a alertas
terapéuticos, videos informativos

Criar alertas visuais (semaforos) que orientem a Pessoa
com AR na sua autogestao

Evidéncia utilizada
para a constru¢do dos
textos  orientadores

para a autogestdo da

Pessoa com AR (a
realizar por varios
peritos da equipa

multidisciplinar -
Enfermeiros, médicos,
terapeutas
ocupacionais,
nutricionistas,
psicélogos...)

Referenciacdo
para a
Comunidade

Garantir a articulagdo com os CSP, potenciadora da
continuidade de cuidados da Pessoa com AR.

Utilizar os recursos da comunidade de forma eficaz e
adequada.
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Figura 23 - Mapeamento visual dos processos

5.3. Conceptualizacdo e implementacgéo de processos eNURSING agregados a
um sistema de gestdo da qualidade (SGQ)

5.3.1. Estrutura Documental.

A Estrutura Documental ou Piramide de Documental é uma representacao
hierarquica dos documentos que compdem o SGQ, nomeadamente o manual da
Qualidade (inicia a estrutura documental e proporciona toda a integracao no servico, sua
politica de gestdo e o préprio SGQ), processos (descrevem as atividades do servi¢o e
garantem a correta interacdo dos seus diversos componentes), procedimentos e

instrucdes de trabalho (descrevem pormenorizadamente as atividades dos processos),
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protocolos de atuacdo e outros (documentos de suporte para a melhoria continua da
qualidade no Sistema de prestacdo de cuidados), impressos/registos (suporte para os

registos associados as atividades, encontrando se disponiveis em formato eletrdnico).

5.3.1.1. Controlo de documentos (aprovac¢do, emissdo e altera¢cdo de
documentos).

Todos os documentos/ informacBes, antes de serem impressos/divulgados,
deverdo ser aprovados pelo Diretor da Unidade de Reumatologia, pela Enfermeira
Gestora do Servico e pelo Enfermeiro Diretor, através de assinatura. Todas as
modificaces necessarias implicardo nova edicdo. A edicdo dos documentos sera
identificada no rodapé de cada pagina, apds o cédigo do documento.

As novas edi¢cbes dos documentos mencionardo as alteracBes relevantes
relativamente a uUltima edi¢do no quadro das modificagdes. No caso dos Modelos, as
alteracBes constardo da Listagem Geral de Documentos. O Responsavel da Qualidade
zelard para que todos documentos sejam revistos, com uma periodicidade minima
trianual, por quem os elaborou. A gestdo de todo o sistema documental estara apoiada
na Listagem Geral de Documentos onde se encontraram todos os dados relevantes para
garantir a legibilidade, distribuicdo e para prevenir a utilizacdo indevida de documentos
obsoletos. Toda a documentacdo de Origem Externa sera controlada através da Listagem
Geral de Documentos.

A unidade de Reumatologia mantém-se atualizada, no que respeita a legislacao
aplicavel as atividades desenvolvidas, através do Centro Hospitalar que integra, sendo a
seguranca dos dados do sistema informatico assegurada pelo Gabinete de Informatica

do mesmo.
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5.3.1.2. Controlo dos registos.

Os registos estabelecidos, no sistema de gestdo da qualidade e na legislacdo
aplicavel, deverao ser mantidos para proporcionar evidéncias da conformidade com os
requisitos e da eficacia do sistema de gestao da qualidade. A legibilidade dos registos
devera ser garantida pelo Responsavel da Qualidade que supervisionard a sua
identificagdo e arquivo de modo a serem prontamente recuperaveis, garantindo a sua
protecdo. Os registos podem ser, apos o tempo de retengdo, eliminados pelo Responsavel

da Qualidade, que garante que os dados confidenciais ndo sdo revelados.

5.3.2. Responsabilidade da Gestdo.

5.3.2.1. Comprometimento da Gestdo.

A Administracdo do Centro Hospitalar, através do seu representante no servico,
devera ser a primeira responsavel por assegurar a implementacao, o funcionamento, o
desenvolvimento do Sistema de Gestdo da Qualidade, no sentido de proporcionar

condi¢des para o envolvimento de toda a organizacao no processo de melhoria continua.

O comprometimento da gestdao no desenvolvimento e implementacdo do SGQ
pode ser visto no conjunto dos seguintes aspetos:
e Comunicac¢do a organizag¢do da importancia dos requisitos dos clientes e
dos requisitos legais e regulamentares;
e Estabelecimento da politica da qualidade, assegurando que os objetivos da
qualidade sao estabelecidos e sdo coerentes com a politica;
e Revisdo do SGQ;

e Disponibilizacao dos recursos necessarios.
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5.3.2.2. Focalizacdo na Pessoa com Artrite Reumataide.
As comunicac¢Bes com a Pessoa com AR, para além das decorrentes da normal
relacdo Terapéutica, sdo varias:
e Avaliacdo da literacia digital e dos meios de que dispde;
e Informacdo relativa a teleconsulta de Enfermagem;
e Informacado relativa a aplicacao digital para telemovel e formas de acesso;
¢ Informacdo sobre os procedimentos e tratamentos a realizar;
e AcOes de capacitagdo nos seus autocuidados e gestao da AR;
e Processamento de reclamacdes;

e Avaliacdo da satisfacgao.

Dado o perfil etario e de literacia da nossa populacdo, é mandatario, nos
momentos de consulta de Enfermagem presencial, realizar a avaliagcdo da literacia digital
da Pessoa com AR, bem como os meios de que possui (ex.: telefone, telemdvel,
computador...), por forma a desenvolvermos uma teleconsulta de forma dirigida e
adequada, devendo a informacdo sobre os meios eNURSING ser realizada através de
informacdo escrita que consta de panfletos a disposi¢do da Pessoa com AR.

Para além desta, existe sempre informacdo especifica e personalizada decorrente
da avaliagdo das necessidades individuais. Apés os momentos de capacitagdo, devera
haver a preocupacao de avaliar se a Pessoa com AR conseguiu processar a informacao
transmitida.

O processamento de reclamagdes é sempre da responsabilidade da gestora do

servico que, eventualmente, as pode encaminhar na hierarquia da organizacdo e as
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reclamacdes devem ser sempre registadas, sendo que as verbais estardo sujeitas a
elaboragdao de um Boletim de Ocorréncia. A avaliacdo da satisfacdo da Pessoa com AR
devera apoiar-se em inquéritos realizados que serdo analisados anualmente em sede de

relatdrio anual de atividades.

5.3.2.3. Politica de Qualidade.

Com o objetivo de melhorar o seu desempenho a nivel da sua atividade
assistencial, a Unidade de Reumatologia assume o compromisso de implementacdo de
um SGQ. A maxima satisfacdo das Pessoas com AR, seus familiares e/ou Pessoa
significativa, traduz um marco importante para o servi¢o, no que respeita ao conceito da
qualidade e a evolucao do conhecimento e o maior acesso a informacdo por parte das
Pessoas com AR leva a que a exigéncia seja cada vez maior.

Assim sendo, cabe a Unidade de Reumatologia procurar e implementar processos
que visem a qualidade, baseada na evidéncia cientifica. A politica da qualidade tem de ser
marcante, de modo a vigorar no servico com uma lei focada na satisfacao da Pessoa com
AR. Além disso, deve ter explicito o compromisso da organiza¢ao em cumprir os requisitos
e procurar a melhoria continua da eficacia do SGQ e estar concordante com a cultura
organizacional.

A redacdo da politica da qualidade deve ser clara, de forma a dar a entender a
razdo da organiza¢do e 0s seus objetivos, e deve obter, periodicamente, revisdes de

acordo com as mudancas sentidas na organizagao.
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5.3.2.4. Planeamento.

A unidade de Reumatologia, tendo em vista melhorar o seu desempenho,
determinou ser fundamental a implementacdo de um SGQ, determinacdo que foi
reconhecida como uma necessidade para o servico, tendo em vista o reconhecimento e
a satisfacdo das necessidades das Pessoas com AR e outras partes interessadas. Para que
0 SGQ seja eficaz e eficiente, é essencial que esteja integrado no sistema de gestao da
organizacdo. Para implementacao de um Sistema de Gestao da Qualidade pela ISO 9001
na unidade de Reumatologia, a organizacdo deve comecar por definir o ambito de
aplicacdo do Sistema, verificando os procedimentos ja existentes e em que medida estes
satisfazem ou ndo, os requisitos da Norma. De seguida, procede a identificacdo e
descricao de todos os processos envolvidos, em termos de requisitos do cliente, controlos
a monitorizar e evidéncias a reunir, consolidando a implementac¢ao do Sistema, para que
este cumpra na integra os requisitos da Norma ISO 9001.

As atividades de planeamento devem estar documentadas, para que se entendam
os procedimentos, praticas, técnicas e métodos utilizados pelo servico, requisito este que
pode ser dividido em trés partes:

1. Breve descri¢cdo das atividades de planeamento, remetendo para a eventual

documentacdo existente;

2. Descricdo da documenta¢do de suporte ao SGQ, justificando as opcdes

tomadas, a estrutura resultante e as inter-relacdes;

3. Abordagem por processos em que a organizacao deve descrever as formas de

funcionamento e interliga¢des da rede de processos e como através dela

consegue Sistema de Gestdo da Qualidade atingir os objetivos pretendidos.
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O SGQ deve identificar as fases, as Pessoas e/ou grupos responsaveis por cada
fase/atividade, bem como as entradas e saidas de cada fase com as respetivas revisoes,
verificacdes, os seus conteldos, participantes e ainda as formas de analise e decisdo. Os
canais de comunicag¢do entre os diversos grupos e/ou Pessoas a atuar dentro do mesmo
projeto devem estar claramente definidos em termos de responsabilidades, de
informacdes a transmitir, das reunides a realizar, bem como dos pontos do projeto em
que é exigida a participacdo de diversos intervenientes. E particularmente relevante a
definicdo clara das formas de verificacao e revisdo a realizar ao longo das diversas fases.

Assim sendo, iremos proceder a elabora¢do do Manual de Qualidade da Unidade
de Reumatologia. Sendo este um documento Unico e exclusivo que inclui a Politica e os
objetivos da qualidade, deve descrever genericamente de que forma o Centro Hospitalar
dad cumprimento aos requisitos da Norma e conter como elementos: o campo de
aplicacdo do SGQ, as exclusdes aos requisitos da norma, os procedimentos do SGQ, ou

pelo menos a referéncia aos mesmos, a descricdo dos processos e das suas interagdes.

5.3.2.5 Responsabilidade, autoridade e comunicacdo.
De acordo com a norma de referéncia, todas as responsabilidades e autoridades
sdo definidas e comunicadas dentro da organizagao e asseguradas pela gestdo de topo

(ONS/APQ, 2015).

5.3.2.6. Representante da Gestdo.
A Gestao de topo da organizacao ira desempenhar um papel vital na gestao da
qualidade da unidade de Reumatologia, sendo responsavel pela definicdo da politica da

qualidade e pela comunicacdo da mesma a todo o Centro Hospitalar, competindo-lhe
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garantir que o sistema é implementado e mantido, bem como facultar os meios internos
de verificacdo do projeto, do processo e do produto (inspecdes e ensaios),

independentemente dos executantes diretos dos trabalhos em analise.

5.3.2.7. Comunicagéo Interna.

A comunicag¢do interna na unidade de Reumatologia sera realizada através de 3
tipos de registo:

e Relatérios semanais;

e Reunides trimestrais com a equipa de saude, das quais serdo redigidas
atas;

e Ocorréncias.

Nos relatorios semanais, realizar-se-3 o registo de situa¢des que importa garantir
e que sao transmitidas. Possuem a identificacdo do emissor e dos recetores que, apos
tomarem conhecimento, os encaminham ao Responsavel da Qualidade para arquivo.

As atas de reunido servem para o registo de reunides que sejam relevantes para
0 servi¢o e/ou sistema de gestao da qualidade.

As ocorréncias tém por objetivo o registo de qualquer situa¢do que implique uma
corre¢ao, sao registadas em impresso préoprio (modelo da instituicao) pelo elemento que
deteta o problema. Se é uma ocorréncia de ambito técnico, deve ser entregue, para
processamento, a Enfermeira Gestora do servi¢o. Noutro tipo de ocorréncias, deve ser
dado conhecimento a Coordenacdo ou, na sua impossibilidade, ao Diretor da unidade de
Reumatologia. As ocorréncias devem ser classificadas, consoante o modelo em uso na

instituicdo, pelo elemento responsavel pelo seu processamento, podendo, ou nao, dar
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origem a acdes corretivas ou preventivas. Uma vez encerradas, as ocorréncias devem ser

entregues ao Responsavel da Qualidade para arquivo.

5.3.3. Gestdo de recursos.
5.3.3.1. Recursos materiais.
A implementacdo de processos eNURSING requer um conjunto de recursos
materiais, afetos a unidade de reumatologia:
e Telefone portatil com extensao direta;
e Telemodvel com camara e internet;
e Computador com acesso a internet;

e (Camara Web.

5.3.3.2. Recursos humanos.
Para a implementac¢do de processos eNURSING, sera necessario o envolvimento
de varios elementos da equipa de saude, nomeadamente:
e Equipa de Enfermagem
Conta com 1 Enfermeira Especialista em Enfermagem Comunitaria e 4
Enfermeiras. Praticam um horario semanal de 35 horas e deverdo estar de servico, no
periodo de manha e da tarde, 2 elementos, por forma a dar resposta as necessidades da
populacdo que servem, em particular das Pessoas com AR.
e Equipa Médica
A equipa médica é constituida por 4 Médicos especialistas em Reumatologia, um

deles o Diretor da Unidade, e 2 Médicas internas da especialidade.
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Durante as consultas, sempre que solicitado, os médicos prestam colaborag¢do aos
servicos de internamento.
e Assistente Operacional
A equipa de Assistentes Operacionais € constituida por quinze elementos.
Praticam um horario semanal de 35 horas e, apesar de ndo estarem afetos
exclusivamente a unidade de reumatologia, ddo apoio a mesma nos seus periodos de
funcionamento.
e Assistente Técnico
Existe uma funcionaria administrativa que da apoio a unidade de Reumatologia.
e Equipa Informatica
O envolvimento do gabinete de apoio aos servicos de informac¢do da Enfermagem,
constituido por 2 Enfermeiros, bem como dos Informaticos de que o Centro Hospitalar
dispde, é fulcral ndo s6 para o normal desenvolvimento da teleconsulta, como para todo
0 apoio que ira ser necessario na constru¢do da aplicacdo digital para telemdvel, que

ficara afeta ao Centro Hospitalar.

5.3.3.3 Infraestrutura e ambiente de trabalho.
A unidade de Reumatologia devera funcionar no setor 1 da consulta externa, onde
ocupara:
e 5 gabinetes Médicos, com telefone e computador com webcam e acesso a
internet;
e 2 gabinetes de Enfermagem, com telefone e computador com webcam e

acesso a internet;
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e 1 sala de procedimentos (técnicas), com uma marquesa elétrica, um
ecografo com sonda, 1 microscopio, 1 computador com webcam e acesso
a internet.
E ird usufruir de outras infraestruturas presentes, nomeadamente:
e 2 Woc para utentes;
e 1 salade sujos;

e 1 secretariado.

b

Figura 24 - Planta do setor onde se localiza a unidade de reumatologia
5.3.4. Planeamento de realizacdo do Servico.
Distribuicdo de Processos
Profissionais Atividade
Assistente Técnico, Enfermeiro, Médico Admissao e acolhimento da Pessoa com AR
Enfermeiro Processo de Enfermagem
Enfermeiro Teleconsulta de Enfermagem
Enfermeiro; Médico; Equipa Informatica Aplicacdo eNURSING para telemovel
Enfermeiro; Médico Referencia¢do para a comunidade
Enfermeiro Avaliacdo dos Resultados
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Processo de admissao da Pessoa com AR a teleconsulta de Enfermagem

A admissdo da Pessoa com Ar a consulta de Enfermagem realiza-se por
referenciacdo do Médico especialista em Reumatologia.

Na primeira consulta de Enfermagem, sera disponibilizado a Pessoa com AR um
guia de acolhimento com informacdes relativas a equipa de referéncia que a ird seguir,
as formas de contacto com o servico (telefone e email), o funcionamento das consultas
presenciais e da teleconsulta e a aplicacdo eNURSING.

Avaliadas e reunidas as condi¢des de uso de eNURSING (aplicacdo de escala de
literacia digital e pedido de informacdo sobre meios digitais de que dispde), devera

assinar um termo de consentimento informado (modelo em uso no centro hospitalar).

Processo de Enfermagem

Os cuidados de Enfermagem prestados na Unidade de Reumatologia tém como
referéncia o modelo tedrico do Autocuidado de Orem. O método de trabalho utilizado é
o método individual de cuidados, tendo sempre subjacente o espirito de equipa.

Os cuidados de Enfermagem prestados as Pessoas com AR sdo globais e
individualizados, utilizando para isso o método cientifico de resolu¢dao de problemas,
vulgarmente chamado de Processo de Cuidados de Enfermagem, alicercado no perfil de
competéncias especificas para o cuidar de Enfermagem a Pessoa em Situacdo Cronica, e
que tem como objetivos:

e |dentificar as necessidades das Pessoas com AR, seus cuidadores e

familiares;
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e Promover intervenc¢des junto de Pessoas com AR, cuidadores e seus
familiares;

e Promover parcerias terapéuticas com a Pessoa com AR, cuidadores e
familia;

e Respeitar a singularidade e autonomia individual, quando responde a
vivéncias individuais especificas;

e Negociar objetivos/metas de cuidados, mutuamente acordadas dentro do
ambiente terapéutico;

e Reconhecer os efeitos da natureza do cuidar em Pessoas com AR, nos seus
cuidadores e familiares, sobre si e outros membros da equipa, e responder
de forma eficaz;

e Facilitar a comunicagao intra e interdisciplinar pelo registo das intervencdes
de Enfermagem;

e Proporcionar um método de avaliacao dos cuidados de Enfermagem.

Este é um processo dinamico e continuo que envolve varias fases, necessitando
de suporte para os registos, que sdo realizados em processo digital e individual da Pessoa

com AR, através do sistema Sclinico.

Teleconsulta de Enfermagem

A teleconsulta de Enfermagem tem como alvo a Pessoa com AR, familia e/ou
Pessoa significativa.

Na primeira consulta de Enfermagem presencial, a Pessoa sera informada sobre a

possibilidade de realizacdo de teleconsulta, avaliada a literacia digital da Pessoa através
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da escala de literacia digital eHEALS (Diogo Brandao, 2016), avaliada a disponibilidade de
meios digitais e solicitada a assinatura do consentimento informado.

A teleconsulta de Enfermagem pode ser solicitada pela Pessoa com AR, através de
contacto prévio com o servico ou marcada pelo Enfermeiro, mediante as necessidades
identificadas.

A vigilancia realizada pressupfe, sempre que necessario, o uso das seguintes

escalas:

e EVA - Para avaliacdo e monitorizacdo da dor;

¢ HAQ - Para avaliacao da (in)capacidade funcional;

e HADS - Para avaliagdo da presenca de sinais e sintomas de ansiedade e
depressao;

e EQ-5D - Para avaliagao da qualidade de vida;

e MAT - Para avalia¢do da adesdao terapéutica.

Aplicacdo eNURSING para telemdével

A aplicagdo eNURSING para telemdvel sera construida com o apoio dos
engenheiros informaticos do Centro Hospitalar, ficando sob a algada e dominio desta
empresa.

Tem como alvo todas as Pessoas com AR e seus familiares / cuidadores, desde que
capazes e capacitados para a usar.

Sera constituida por varios moédulos, a saber:

e Informacdes sobre a AR;

e Conselhos informativos sobre medicacdo biolégica;
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e Conselhos informativos sobre habitos de vida saudaveis;
e Sistema de alertas de medicacdo e vacinas;
e Videos sobre como lidar com a doenca;
e Secc¢des de jogos sobre a AR.
A aplicacdo sera constantemente monitorizada pela equipa de reumatologia, que
ficara responsavel pela sua atualizacdo de 3 em 3 anos, ou sempre que se justifique, pela

existéncia de novas evidéncias.

Referenciagcao para a comunidade
A referenciacdo para a comunidade sera realizada através da partilha de
informacado no sistema de informacao Sclinico ou, sempre que a instituicdo ndo partilhe

do mesmo sistema, através de contacto telefénico e/ou email e carta de Enfermagem

transportada pela Pessoa com AR.

5.3.4.1 Procedimentos relacionados com as Pessoas com AR.

Procedimento 1 - Acolhimento das Pessoas com AR na teleconsulta de

Enfermagem;

Procedimento 2 - Avaliacdo da literacia digital e dos meios digitais de que a

Pessoa com AR dispde;
Procedimento 3 - Monitoriza¢do da Dor;
Procedimento 4 - Avaliacao da (in)capacidade digital;

Procedimento 5 - Avaliacdo da presenca de sinais e sintomas de ansiedade e

depressao;
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Procedimento 6 - Avaliacdo da qualidade de vida;
Procedimento 7 - Avaliacdo da adesao terapéutica;

Procedimento 8 - Referenciacdo para a comunidade.

5.3.4.2 Aquisicdo de bens e servicos.

A encomenda de produtos consumiveis/farmacia e servicos de apoio sao
realizadas on-line pelo sistema GHAFF para a Reparti¢cdo de Aprovisionamento e Servico
de Instala¢bes e Equipamento do Centro Hospitalar. A requisicdo de Servicos Médicos é
realizada por requisicao interna digital para os seguintes Servicos: Laboratério de
Patologia Clinica, Imagiologia e Servico de Sangue e Medicina Transfusional, Servicos
farmacéuticos. A requisicao de Servicos Médicos ao exterior é realizada em modelo

proprio do Centro Hospitalar.

5.3.4.3. Fornecimento do servigo.
Foram identificados os seguintes tipos de fornecedor:
e Servicos de Apoio (informatica...);
e Equipamentos;
e Servicos Médicos (imagiologia, analises clinicas...);

e Servicos Farmacéuticos.

5.3.5. Controlo dos equipamentos de medicdo e monitorizagéo.
Os critérios de avaliacao relativos aos Fornecedores de Servicos de Apoio sao:
o Competéncia Técnica;

e Capacidade de Resposta Manual da Qualidade.
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Os critérios de avaliacao relativos aos Fornecedores de Equipamento sdo:
e Desempenho do equipamento;
e Capacidade de resposta na assisténcia técnica.
Os critérios de avaliacdo relativos aos Fornecedores de Consumiveis sao:
e Qualidade dos produtos;
e Cumprimento de prazos de entrega.
Os critérios de avaliacdo relativos aos Fornecedores de Servigos Médicos sdo:
e Competéncia técnica reconhecida pela Coordenacao;
e Certificacao pela 1ISO 9001:2015;

e Cumprimento dos prazos definidos.

5.3.6. Medicdo, andlise e melhoria.

5.3.6.1. Avaliacdo da satisfacdo das Pessoas com AR.

O processamento de reclamacdes é sempre da responsabilidade da Coordenagdo
do servico que, eventualmente, as pode encaminhar na hierarquia da organizacao,
devendo as mesmas ser registadas. As verbais devem sempre ser sujeitas a elaboracao
de um Boletim de Ocorréncia.

A avaliacao da satisfacdo da Pessoa com AR sera apoiada em inquéritos realizados,

que serdo analisados anualmente em sede de relatério anual de atividades.

5.3.6.2. Auditoria interna.
Auditoria, segundo a Apcer (2010), entende-se como sendo O processo
sistematico, independente e documentado para obter evidéncias de auditoria e respetiva

avaliacao objetiva, com vista a determinar em que medida os critérios sdo satisfeitos.

284



Segundo a Norma NP EN ISO 9001, as auditorias internas devem ser conduzidas pela
organizacdo, em intervalos planeados, para ser possivel a determina¢do de varios
elementos de gestao da qualidade, nomeadamente: se o SGQ se encontra conforme, as
disposi¢cbes planeadas (objetivos da qualidade e requisitos para o produto;
estabelecimento de processos e documentos, proporcionando 0s recursos necessarios
para o produto; verificacdo, monitoriza¢do, medicdo, inspecdo e ensaio especificos do
produto; registos para ilustrar a evidéncia de que os processos de realizagdo e o produto
resultante vao ao encontro dos requisitos), com os requisitos da Norma e com o0s
requisitos da qualidade estabelecidos pela organiza¢do. Os auditores destacados para
efetuar este tipo de avaliagdes devem ter formacao de gestdo da qualidade e, igualmente
importante, devem ser independentes da area que irdo auditar, uma vez que a sua
postura tem de ser imparcial.

As auditorias visam, também, a melhoria continua, ponto fundamental no
processo de implementacdo de um SGQ, dado ser importante existir “(...) uma evolugao
progressiva, dinamica e consolidada do SGQ (...)” que sé se torna executavel através da
capacidade de demonstrar que “(...) a informacdo disponivel sobre o desempenho do
sistema esta compilada, é disponibilizada, analisada e utilizada para fins de melhoria ao
nivel dos produtos/servicos, das instala¢des, dos equipamentos, dos processos, dos

materiais, dos métodos e dos meios (...)” (Sousa, 2012: p.20).

5.3.6.3. Monitorizacéo e medicéo dos processos.
Para que os resultados sejam fiaveis, é necessario definir atividades de
monitorizacdo e medicdo, pelo que a unidade de Reumatologia tera de elaborar

atividades de verificacdo da conformidade de servigos, como a aplica¢cdo de escalas para
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avaliar a evolucao da Pessoa com AR, no respeitante a melhoria da sua capacidade de

autogestdo e autoeficacia.

5.3.6.4. Andlise de dados.

A Unidade de Reumatologia ira assegurar que os dados relativos a: Satisfacao dos
clientes; Desempenho dos fornecedores; Conformidade dos servicos com as disposi¢oes
aplicaveis; Desempenho dos processos de prestacdo de assisténcia; Desempenho de
projetos sao recolhidos, analisados e disponibilizados de forma a ser identificada a
eficacia do Sistema de Gestdo da Qualidade e servirem de suporte a tomada de decisdes

sobre os processos de melhoria continua do servigo.

5.3.6.5. Melhoria Continua.

A unidade de reumatologia devera melhorar continuamente a eficacia do sistema
de gestao da qualidade através da utilizacdo da politica da qualidade, dos objetivos da
qualidade, dos resultados das auditorias, da anadlise dos dados, das a¢des corretivas e
preventivas e da revisdo pela gestao, de acordo com a NP EN ISSO 9001:2015, devendo
adotar este conceito como um forte interveniente da cultura organizacional sendo
sempre necessaria a colaboracao dos profissionais da organiza¢do, possuidores de uma
boa formacdo na area da qualidade, bem como um reconhecimento efetivo das
melhorias ocorridas e das que podem ser potenciadas (ONS/APQ, 2015).

A Norma propde uma recolha e andlise de dados capazes de demonstrar a
adequacdo e a eficacia do SGQ, por forma a ser possivel a avaliagdo das areas onde pode
ser efetuada a melhoria continua da eficacia deste sistema. Devem estar incluidos dados

relativos a satisfacdo do cliente, a conformidade com os requisitos, as carateristicas e
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tendéncias dos processos e produtos, incluindo oportunidades para ac¢des preventivas

(ONS/APQ, 2015).

5.3.6.6. Acdes corretivas e preventivas.

A implementacdo de ac¢bes corretivas prevé uma investigacao e identificagdo das
causas dos problemas, para, futuramente, assegurar a eficacia de todo os processos do
SGQ, uma vez que nem sempre o que é planeado se concretiza de acordo com o previsto.
As causas dos problemas podem ser agrupadas em dois importantes pontos: por um
lado, as que surgem em consequéncia do ndo seguimento das instru¢des de trabalho e
dos planos previamente estabelecidos; por outro, as que advém da inadequacdo ou

inexisténcia dos procedimentos, das instruc¢des de trabalho e dos planos (Apcer, 2010).

5.3.7. Revisdo pela Gestdo.

O Gestor da Qualidade devera elaborar anualmente o “Balanco da Qualidade” e
nele descrever o desempenho e as principais ocorréncias no dominio da Qualidade,
nomeadamente: Informac¢do relativa as necessidades, expectativas e satisfacdo do
cliente; Desempenho dos processos existentes no servi¢o baseados nas medi¢des e nos
Indicadores de Desempenho aplicaveis; Conformidade dos servi¢os prestados com os
requisitos aplicaveis, resultante quer das medic¢des efetuadas ao longo da sua prestacao,
quer do tratamento das ndo conformidades detetadas na sua concretizacao.

O Balan¢o da Qualidade ser3a usado para avaliar o desempenho e decidir sobre
acdes e processos de melhoria, para efetuar o seguimento dos Objetivos da Qualidade e,

anualmente, para rever o Sistema de Gestao da Qualidade.
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6. Conclusao integrativa

A Enfermagem é uma disciplina e uma profissao cujo foco se encontra no cuidado
de pessoas que, em continua interacdo com o seu ambiente, vivenciam experiéncias de
saude. O conhecimento atualizado e constante s6 é possivel mediante a execuc¢do de
estudos de investigacdo nas diversas areas cientificas. Numa logica de envolvimento e
centralizacao dos cuidados nas pessoas com AR, o uso de métodos mistos ndo sé permitiu
avaliar criticamente o contexto atual e usar de forma consciente, explicita e criteriosa as
melhores evidéncias disponiveis para tomar decisbes sobre as interven¢des de
enfermagem a utilizar, como também fundamentar as mesmas com base no parecer das
pessoas com AR e nos peritos em reumatologia e doencga cronica.

A qualidade de vida, relacionada com a saude, apresenta-se como um conceito
amplo e complexo, centrado na saude fisica e psicolégica, grau de independéncia,
interacdes sociais, crencas pessoais e ambiente. Apesar do impacto negativo que a perda
de autonomia funcional das pessoas com AR possa ter na qualidade de vida da pessoa
afetada, as estratégias de tratamento atuais melhoram significativamente o seu
quotidiano, assegurando um controlo mais eficaz da doenca. Em sintese, na nossa
amostra, a autonomia funcional emergiu como preditora da qualidade de vida,
associando-se positivamente a esta, mais concretamente nas dimensfes “comer”,
“deambular” e “higiene pessoal”. A ansiedade e a depressao também surgiram como
preditores da QDV em pessoas com AR, com os resultados do estudo a evidenciar que a
saude mental destas pessoas influencia a sua QDV. Torna-se, por isso, crucial a avaliacdo
periodica da existéncia de comportamentos ansiosos e depressivos nestas pessoas, de

modo a promover a sua QDV, atenuando, em particular, comportamentos depressivos. O
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enfermeiro assume um papel vital neste contexto, agindo como elo de ligacdo entre a
equipa multidisciplinar e a pessoa com AR e potenciando as suas competéncias e
habilidades.

A satisfacdo das pessoas com os servicos é cada vez mais valorizada, pois
representa um indicador de qualidade e seguranca em saude. Globalmente, os utentes
mostraram-se satisfeitos com os cuidados prestados, com uma percentagem elevada a
expressar satisfacao global com a consulta de ambulatério. Face aos resultados obtidos,
é importante sublinhar a necessidade de investimentos que conduzam a tempos de
espera menores, uma vez que se identificaram valores significativos de insatisfacao neste
aspeto. E vital investigar o nivel de satisfacdo dos utentes para se introduzirem alteracées
e/ou ajustes nos cuidados prestados, visando uma maior satisfacdo daqueles que
recorrem a consulta externa de Reumatologia e elevando a exceléncia nos cuidados
prestados. Também é essencial perceber os pontos fortes e fracos que possam
influenciar essa satisfacdo, de forma a criar estratégias de mudanca que levem a ganhos
em saude.

A e-literacia em saude oferece vantagens que potenciam a prevencao, protecdo e
promocdo da saude. As interven¢des e-nursing surgem como uma oportunidade no
acompanhamento as pessoas com AR, considerando a sua flexibilidade e permitindo o
acesso independentemente do tempo, restri¢des geograficas e de mobilidade. Contudo,
para que estes recursos sejam eficazes na promocdo e gestdao dos cuidados de saude,
deve-se levar em conta caracteristicas da populagao como a sua literacia digital,
necessidades de formag¢do em saude e acessibilidade a recursos digitais. Surge, assim, a
necessidade de se criarem intervenc¢des de Enfermagem especificas e ajustadas a
pessoa com AR, com o intuito de promover a sua autonomia funcional, saude mental,
satisfacdo, literacia e qualidade de vida. As condic¢des clinicas em analise também
devem ser tidas em conta aquando do planeamento de acdes educativas/formativas
dirigidas a pessoa, a familia/cuidador e aos profissionais de saude. Em conclusdo, com
base nos estudos realizados, a investiga¢ao culminou no desenho de intervencdes de
telessaude, através de processos num sistema de gestdo de qualidade, o que favorecera
a obtencdo dos resultados almejados de forma eficiente. Esta abordagem permite gerir
as inter-relacdes e interdependéncias entre os processos do sistema, de modo que o
desempenho global seja otimizado e implementado com seguranca e eficacia.
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7. Limitagdes do estudo e Sugestdes para futuras investigacoes
Conscientes de que a perfeicdo é um ideal que exige busca e empenho constantes, e
que nem sempre é possivel atingir, procuramos obter feedback critico de coautores,
revisores, da comunidade cientifica e, em alguns momentos, dos proprios pacientes em
toda a producao desenvolvida na nossa investigacao. Os desafios pessoais e
profissionais, e em particular aqueles decorrentes da pandemia que nos afetou a todos,
obrigaram a ajustar o projeto inicialmente delineado, bem como a forma de aceder aos
participantes. Esta situa¢do nao soé limitou o numero da amostra, mas também o
proprio estudo, que ainda necessita da implementacdo do desenho das intervenc¢des
eNURSING planeadas, e do estudo piloto e de viabilidade. Este ultimo sera realizado
numa fase posterior, com o aval da gestao de topo do centro hospitalar da zona norte
onde a investigacao teve lugar. Os desafios trazidos pela pandemia aceleraram
mudancas na forma como prestamos cuidados e abriram inuUmeras oportunidades para
oferecer cuidados mais centrados no paciente e mais flexiveis. Para apoiar a prestacdo
de cuidados de telessaude de qualidade para pessoas com AR neste novo contexto,
descrevemos estratégias para a modificacdo e utilizacao da atividade da doenca da AR e
medidas do estado funcional. Considerando os resultados deste estudo e as
caracteristicas da sua amostra, podemos afirmar a viabilidade do desenvolvimento de
um projeto piloto com potencial de expansao no dominio da saude digital, que
contribuirad para a implementac¢do das intervencdes e-nursing. Estas revelam-se, na
atualidade, ao nivel micro, como uma estratégia de proximidade e mais econdémica na
gestdo clinica, contribuindo assim para a sustentabilidade dos sistemas de saude. Ao
nivel macro, asseguram o cumprimento dos objetivos do milénio. Para futuras

investigacdes, sugere-se auditar as praticas clinicas, avaliar a continuidade dos cuidados,
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envolver a academia e a comunidade terapéutica na monitoriza¢ao das necessidades e
satisfacdo dos utentes, explorar a validade da atividade da doen¢a adaptada e medidas
de estado funcional para a AR, bem como desenvolver estratégias para apoiar pessoas

com AR, enfermeiros, médicos e outros profissionais de saude em ambientes virtuais.
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CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA ATOS/INTERVENGOES DE SAUDE NOS TERMOS
DA NORMA N.2 015/2013 DA DIREGAO-GERAL DA SAUDE (Norma n 015/2013 de 03/10/2013 atualizada a
04/11/2015)

Caro(a) Senhor(a),

No ambito do tema “Desenvolvimento e Vizbilidade de uma Intervencio eNURSING em pessoas com Artrite

Reumatodide: Continuidade de Cuidados”, estamos a realizar um estudo, na consulta externa de

reumatologia do Centro Hospitalar Tondela-Vissu, E.P.E. para: -identificar as intervengdes de enfarmagem
face 35 necessidades das pessoas com artrite reumatoide, - desenhar e implementar sistemas de
informagGo, impulsionadores da comunicabilidade de registos interinstitucionais (Hospitzl e Centro de
Saude) - promover z lteracia, autocuidado, e qualidade de vida das pessoas portadoras de artrite
reumatoide.

Como beneficios, destacamos: melhoriz dos niveis de literacia em saude, autocuidado e qualidade de vida,
obtendo ganhos em salde e melhoriz da comunicagdo na transigio de cuidados de salde; maior
acessibilidade aos cuidados de enfermagem.

Deste estudo ndo decorrerdo riscos, pois asseguramos a manutengio do anonimato e a confidencialidade
dos seus dados, visto que os investigadores consagram como obrigagdo e dever o sigilo profissional.
Informamos que podera retirar 0 seu consentimento 3 gualguer altura, contactando com os investigadoras

responsaveis, através do contacto fornecido.

Ana Isabel de Almeida Ribeiro Fernandes da Rocha, confirmo que expliquei 3 pessoa zbaixo indicads, de
forma adequada e inteligivel, os procedimentos necessarios ao ato referido neste documento. Respondi a
todas as questdes que me foram colocadas e assegursi-me de que houve um periodo de reflex3o
suficiente para 3 tomada da decisdo. Tambeém garanti que, em caso de recusa, serio assegurados o3
melhores cuidados possiveis nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.

Nome: Data: / /

Assinatura: Mec. N2:
Instituigdo: Universidade de Lisboz. Escolz Superior de Enfermagem de Lisboa.
Contato institucional do profissional de saude: 232420500 (Consulta Externa)

A Pessoa/representante

Por favor, leia com atenc3o todo o conteddo deste documento. N3o hesite em solicitar mais informacdes
se n3o estiver completamente esclarecidola). Verifigue se todas 35 informacdes esto corretas. Se tudo
estiver conforme. ent3o assine este documento.

Deciaro ter compreendido os objetivos de quanto me foi proposto e explicado pelo profissional de saude
gue assing este documento, ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto e
para todas elas ter obtido resposta esclarecedora, ter-me sido garantido que nGo havera prejuizo para os
meus direitos assistenciais se eu recusar esta solicitagdo, e ter-me sido dado tempo suficiente para refletir
sobre esta proposta. Autorizo/NGo autorizo (riscar o que ndo interessa) o ato indicado, bem como cs
procedimentos diretamente relacionados qQue sejam necessarios no meu proprioc interesse e justificados
por razbes clinices fundamentados.

Nome: Data: / /.
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Anexo Il - Autorizagdo do Estudo pela Comisséo de Etica de um

Centro Hospitalar da Zona Norte de Portugal
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UNIDADE DE ENSINO, INOVAGAO E DESENVOLVIMENTO CIENTIFICO

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE

DELIBERACAO
N/ Referéncia 03/20/05/2019 '
Pedido de autorizagBo para realizacdo de estudc:‘
subordinado ao tema: “Desenvolvimento e Viabilidade de
uma Intervenciio eNURSING em pessoas com annle
Designacgéo

Coord. /inv. Principal

reumatéide: Continuidade de Culdados”.

|
Ana Isabel de Almeida Ribeiro Femnandes da Rocha

Data do documento

11 de abril de 2019

Data de Entradg na CES

19 de abril de 2019

Data de Doliberac;ip CES

20 de maio de 2019

em relagdo a0 mesmo.

Eleme

Av Re D

Analisado o pedido de autorizagdo, para realizagdo de estudo subordinado ao
tema: “Desenvolvimento e Viabilidade de uma Intervencdo eNURSING em pessoas
com artrite reumatdide: Continuidade de Cuidados”, a realizar pela aluna do
doutoramento em enfermagem Ana Isabel de Almeida Ribeiro Pemandes da Rocha, a
exercer fungdes na consulta externa do chtv, esta CES deliberou nada a haver a opor

sdacC

018

Duane - 3504 508 VSEL

22400

S00 - anensde 11317 Fan 252 430 391 Corno shdmes srcaingese aucs ot
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Anexo lll - Questionario do Estudo |
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LISBOA Escola Superior

de E_nfermagem/
UNIVERSIDADE de Lisboa -

DE LISBOA

U 9 ~ Universidade de Lisboa

Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

Departamento: Enfermagem

Codificacao

Investigadores: Ana Ribeiro (Doutoranda em Enfermagem); Professora Doutora Madalena
(A preencher pelo

Cunha (Orientadora), Professora Doutora Adriana Henriques (Orientadora)
investigador)

Ano: 2019

Estudo: “Desenvolvimento e Viabilidade de uma intervencéo eNURSING em Pessoas com Artrite
Visita/Més |1 |2 |3

Reumatdide(AR): Continuidade de Cuidados”

Ex.mo(a) Senhor(a),

No ambito da investigacdo sobre o “Desenvolvimento e Viabilidade de uma interven¢éiio eNURSING em Pessoas
com Artrite Reumatdide(AR): Continuidade de Cuidados”, solicita-se a sua colaboracdo para o preenchimento do
presente questionario. Este é de caracter anénimo e de participacao voluntaria. As respostas sdo confidenciais e
todas sdo validas pois traduzem a sua opinido.

Nas afirmag¢des onde existir uma quadricula (1), deve assinalar com uma cruz (X) a(s) opcao(des) que considera
correta(s). Nas questdes onde encontrar um espaco em branco (____ ), deve responder claramente, e de forma
legivel, ao que lhe é pedido.

Para que seja salvaguardada a validade do questionario, pedimos que ndo deixe nenhuma questdo por
responder.

Agradecemos a sua colaboracgdo nesta investigacao.

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

| PARTE - CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA

1 -Idade: anos 2- Género: [OMasculino OFeminino

3 - Estado Civil: O Solteiro OCasado/ Unido de Facto  OUnido de Facto  ODivorciado/ Separado

OvVidvo




4- Zona de Residéncia: O Rural O Urbana

5- Habilita¢des Literarias/Académicas:

0 Analfabeto
O Curso de Formacao de Pos-
[ Saber Ler e Escrever 1 3° Ciclo/ 9° ano
Graduacao
[11° Ciclo / 4® classe /4° Ano [0Secundario / 12° ano
[0 Mestrado
[ 2° Ciclo / Ciclo preparatoério /(6° O Licenciatura
1 Doutoramento
ano)

6 - Profissdo/Situacdo Profissional:

7 - Fonte de Rendimento:

O Atividade Profissional 0 Reforma O Subsidio de Desemprego
O Familiar O Social [ Atividades informais e irregulares
(“Biscates”)

8 - Pratica alguma Religido? OSim  [ONao




Il PARTE - Escala Visual Analégica da dor (100 mm)

Relativamente a intensidade da dor, como se sentiu na Ultima semana?

0 mm 100 mm
(muito bem) (dor intensa)

Escala Visual Analégica da atividade geral da doen¢a, segundo o doente (100mm)

Relativamente a forma como a doenga o perturba, como se sentiu na Ultima semana?

100 mm
(muito mal)
0 mm
(muito bem)




11l PARTE - Health Assessement Questionnaire -HAQ (Fries, 1978), versdo portuguesa (traduzida e validade por

Santos, Reis, Rebelo, Dias, Rosa & Queiroz, 1996)

Para cada questao assinale a resposta que, no seu entender, melhor descreve as suas capacidades médias na semana

que passou.

Vocé é capaz de...

Sem
qualquer
dificuldade

0

Com
alguma

dificuldade

Com muita

dificuldade

2

Incapaz de
o fazer

3

1. Vestir-se, incluindo abotoar a roupa e atar os sapatos?

2. Lavar o Cabelo?

3. Erguer-se de uma cadeira?

4., Deijtar-se e levantar-se da cama?

5. Cortar a carne?

6. Abrir pela primeira vez um pacote de leite de cartdo?

7. Levar a boca um copo ou chavena cheios?

8. Caminhar fora de casa em terreno plano?

9. Subir 5 degraus?

10. Lavar e limpar todo o corpo?

11. Tomar banho?

12. Sentar-se e levantar-se da sanita?

13. Alcangar e trazer até si um objeto de 2,5kg colocado

numa prateleira acima da sua cabeca?

14. Curvar-se e apanhar roupas caidas no chao?

15. Abrir as portas de um carro?




16. Abrir a tampa de frascos que ja tenham sido abertos?

17. Abrir e fechar torneiras?

18. Fazer compras e recados?

19. Entrar e sair de um carro?

20. Fazer a lida da casa (por ex. aspirar o pd, varrer ou

fazer jardinagem)?

Atividades com apoio

Ndo Sim Ndo Sim Ndo Sim
Vestir-se e arranjar-se Alcancar objetos Agarrar e abrir objetos
Levantar-se Comer Lida Doméstica e compras
Higiene Pessoal Caminhar
Apoios ou instrumentos usados habitualmente
Ndo Sim Ndo Sim
Bengala Auxiliares para se vestir (calcadeira comprida, fecho éclair
especial, enfiador de botdes, etc.)
Andarilho Adaptacdo na casa ou seus utensilios

Muleta ou canadiana

Cadeira de rodas

Sanita mais alta

Banco para tomar banho

Pegas na banheira

Cadeiras especiais

Abre boides (para boides que tenham sido ja abertos)

Pingas de preensao

Adaptacdo com pegas longas para a higiene Pessoal

Outros

Pontuagdo Total:




IV PARTE - ESCALA DE ANSIEDADE E DEPRESSAO HOSPITALAR (HADS) (Versdo Portuguesa, validada por Pais-Ribeiro,

Silva, Ferreira & Martins, 2007)

Este questionario foi construido para ajudar a saber como se sente. Pedimos-lhe que leia cada uma das perguntas e
faca uma cruz (X) no espaco anterior a resposta que melhor descreve a forma como se tem sentido na Ultima semana.
Ndo demore muito tempo a pensar nas respostas. A sua reac¢do imediata a cada questdo sera provavelmente mais

correcta do que uma resposta muito ponderada. Por favor, faca apenas uma cruz em cada pergunta.

1. Sinto-me tenso/a ou nervoso/a:
0O Quase sempre
O Muitas vezes
O Por vezes

0O Nunca

2. Ainda sinto prazer nas coisas de que costumava gostar:
0 Tanto como antes
0O N&o tanto agora
0O S6 um pouco

0O Quase nada

3. Tenho uma sensacao de medo, como se algo terrivel estivesse para acontecer:
0 Sim e muito forte
O Sim, mas ndo muito forte
0 Um pouco, mas ndao me aflige

0 De modo algum



Sou capaz de rir e ver o lado divertido das coisas:
0 Tanto como antes

0O Ndo tanto como antes

0O Muito menos agora

0O Nunca

Tenho a cabeca cheia de preocupacdes:
0O A maior parte do tempo

0O Muitas vezes

O Por vezes

0O Quase nunca

Sinto-me animado/a:
0O Nunca

0O Poucas vezes

0O De vez em quando

0O Quase sempre

Sou capaz de estar descontraidamente sentado/a e sentir-me relaxado/a:
0O Quase sempre

O Muitas vezes

0O Por vezes

0O Nunca



10.

11.

Sinto-me mais lento/a, como se fizesse as coisas mais devagar:
0O Quase sempre

O Muitas vezes

0O Por vezes

0O Nunca

Fico de tal forma apreensivo/a (com medo), que até sinto um aperto no estémago:
0 Nunca

0O Por vezes

O Muitas vezes

0O Quase sempre

Perdi o interesse em cuidar do meu aspecto fisico:
0 Completamente

0 Nao dou a atengdo que devia

O Talvez cuide menos que antes

0O Tenho o mesmo interesse de sempre

Sinto-me de tal forma inquieto/a que nao consigo estar parado/a:
O Muito

O Bastante

0 Ndo muito

0O Nada



12. Penso com prazer nas coisas que podem acontecer no futuro:
0O Tanto como antes
O Nao tanto como antes
0O Bastante menos agora

0O Quase nunca

13. De repente, tenho sensa¢des de panico:
O Muitas vezes
0O Bastantes vezes
O Por vezes

0O Nunca

14. Sou capaz de apreciar um bom livro ou um programa de radio ou televisao:
O Muitas vezes
0O De vez em quando
0O Poucas vezes

0O Quase nunca



V PARTE - AVALIACAO DE GANHOS EM SAUDE QUESTIONARIO EQ-5D (Versdo Portuguesa, 1997, 2013.EQ-5D v2.

Centro de Estudos e Investigacdo em Satide da Universidade de Coimbra)

Assinale com uma cruz, um quadrado de cada um dos seguintes grupos, indicando qual das

afirmacdes melhor descreve o seu estado de saude hoje.

Mobilidade

Nao tenho problemas em andar 0
Tenho alguns problemas em andar 0
Tenho de estar na cama 0

Cuidados Pessoais

Nao tenho problemas com os meus cuidados Pessoais 0
Tenho alguns problemas a lavar-me ou vestir-me 0
Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a 0

Atividades Habituais (ex. trabalho, estudos, atividades domésticas, atividades em familia ou de

lazer)

Nao tenho problemas em desempenhar as minhas atividades habituais 0
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas atividades habituais 0
Sou incapaz de desempenhar as minhas atividades habituais 0

Dor/Mal-Estar

Nao tenho dores ou mal-estar O
Tenho dores ou mal-estar moderados O
Tenho dores ou mal-estar extremos O

Ansiedade/Depressao

Nao estou ansioso(a) ou deprimido(a) O

Estou moderadamente ansioso(a) ou deprimido(a) O

Estou extremamente ansioso(a) ou deprimido(a) O




Para ajudar as Pessoas a dizer quao bom ou mau o seu estado de saude é desenhamos uma escala (semelhante a
um termdmetro) na qual o melhor esta do de salde que possa imaginar é marcado por 100 e o pior estado de
saude

gue possa imaginar é marcado por 0. Gostariamos que indicasse nesta escala qudao bom ou mau &, na sua opinido,
o

seu estado de saude hoje. Por favor, desenhe uma linha a partir do quadrado que se encontra abaixo, até ao

ponto da escala que melhor classifica o seu estado de saude hoje. 100

O melhor estado de saude imaginavel: 100

Valor:

O pior estado de saude imaginavel: 0



VI - Cross-cultural adaptation and validation to Portuguese of the European Health Literacy

Survey - HLS-EU-PT (Saboga-Nunes, L., Sorensen, K. (2013)).

Guido do entrevistador

De modo a poder desenvolver estratégias para melhorar os niveis de satude e de bem-
estar, esta a ser desenvolvido este estudo em Portugal focalizando a literacia para a
saude. Agradecemos a sua participacao! A sua colaboragdo na resposta a estas
perguntas, ajudara a compreender melhor a importancia que os temas assumem na
promogao da sua saude. Assim, esperamos contribuir para um futuro com mais e
melhor saude.

Obrigado pela sua colaboracgdo.

Tha portuguese health literacy survey (HLS-EU-PT) & um projecto desenvolvido numa articulagio entre a
Escola Nacional de Saiide Pdblica (UNL) e 2 Universidade de Maastricht @SN, 2013 ENSP-UNL)
©Luis Saboga Nunes, Kristine Sorenzen

As suas respostas sdo confidenciais.

Registar hora em que iniciou o inquérito . h

&5 Responda por favor sinceramente a cada pergunta conforme a opgao que na sua

opinido é a mais correta.

Marque com uma B o nimero que expressa a opinidao do entrevistado a cada uma das
seguintes perguntas. Os nimeros @ e @ sdo as respostas extremas. Se o texto que se
encontra perto do n2 @ corresponde ao que a pessoa pensa, seleccione-o com uma
(1. Se o texto que se encontra perto do n? @ corresponde ao que pensa, seleccione-o
com uma . Se pensar diferentemente seleccione o nimero que melhor expresse os
sentimentos da pessoa. Considere uma so resposta a cada pergunta


https://scholar.google.pt/citations?user=pC7aQHQAAAAJ&hl=en&oi=sra

Numa escala de @ muito facil, @ facit, @ difici @ muito dificil

2. = z 23
Quao dificil diriaque é: | £& & & 23
Q 1."...encontrar informacdes sobre sintomas de doencas
que |lhe dizem respeito ou preocupam? " O @ © ®
® N3o Sabe/n3o responde
2 "... encontrar informacdes sobre tratamentos de doencas
: mas : ¢ ® @ @ @
que lhe dizem respeito ou preocupam?
® N3o Sabe/n3o responde
3 "... descobrir o que fazer em caso de uma emergéncia O @ & @
médica? " ® N3o Sabe/n3o responde
4" .. descobrir onde obter ajuda especializada quando esta
i juda esp e O @ ® @
doente? (por ex. junto de um médico, farmacéutico, - N
® N3o Sabe/n3o responde

psicélogo) ™

5 "... compreender o que seu médico lhe diz? "

® @ o @®

N3o Sabe/n3o responde

(]

6 "... compreender a bula (os folhetos) que acompanham o
seu medicamento? "

@ & ®

Ndo Sabe/n3o responde

@@

7 "... compreender o que fazer numa emergéncia médica? "

@ & @®

N3o Sabe/n3o responde

(SIS

8 "... compreender instrugdes do seu médico ou farmacéutico
sobre o modo de tomar um medicamento que lhe foi
receitado? "

O o o @®

N3o Sabe/n3o responde

(]

9 "._. avaliar como é que a informacdo proveniente do seu
médico se aplica ao seu caso? "

@ @

@
Ndo Sabe/n3o responde

SIS

10 "... avaliar vantagens e desvantagens de diferentes opcdes
de tratamento? "

@ & ®

Ndo Sabe/n3o responde

@

11 "... avaliar quando pode necessitar de uma segunda opinido
de outro médico?"

O @ o @®

Ndo Sabe/n3o responde

(S

12 "._. avaliar, se a informacdo sobre a doenca, nos meios de
comunicacao, € de confianca? " (por ex. TV, Internet ou outros
meios de comunicacao)

O @ 6 @®

N3o Sabe/ndo responde

(]




13 "... usar informagdes que o seu médico |he da para tomar
decisdes sobre a sua doenca? "

® N3o Sabe/n3o responde

14 "... seguir/cumprir instru¢des sobre medicagdo? "

O @ @ ®
QNSO Sabe/n3o responde

15 "... chamar uma ambulancia numa emergéncia? "

O @ @ @®
@Nﬁo Sabe/ndo responde

16 "...seguir/cumprir as instrugdes do seu médico ou
farmacéutico?”

©® @ & @®
® N3o Sabe/n3o responde

17 "... encontrar informagdes para lidar com comportamentos
qgue afectam a sua salude tais como fumar, actividade fisica
insuficiente e tomar bebidas alcodlicas em demasia? "

18 "... encontrar informagdes para lidar com problemas de
saude mental, tais como stresse ou depress3o? "

@
® N3o Sabe/n3o responde

139 "... encontrar informagdes sobre vacinas e exames de
saude que devia fazer? " (por ex. exame de mama, teste de
acucar no sangue, tensao arterial)

O @ & ®
@Nﬁo Sabe/ndo responde

20 "... encontrar informagdes sobre como prevenir ou
controlar condicdes tais como o excesso de peso, tensao
arterial alta ou colesterol alto? "

21 "... compreender avisos relativos a saude e
comportamentos tais como fumar, actividade fisica
insuficiente e tomar bebidas alcodlicas em demasia? "

22 "... compreender porque precisa de vacinas? "

23 "... compreender porque precisa de exames de saude? (por
ex. exame de mama, teste de aglcar no sangue, tensao
arterial) "

24 ".., avaliar qu3o seguras sdo as adverténcias envolvendo a
saude, em aspectos tais como fumar, actividade fisica
insuficiente e tomar bebidas alcodlicas em demasia? "

n H - - - . @ @ ® @
25 "...avaliar quando precisa de ir 3 um médico para um check- BN
up ou exame geral de satide? " :2? Mo SatiefA0 responde
® @ @ @

26 "... avaliar quais s3o as vacinas de que pode precisar? "

® N3o sabe/nio responde




27 "... avaliar que exames de salde precisa fazer? (por ex.
exame de mama, teste de acgucar no sangue, tensdo arterial) "

o o o @

QNSO Sabe/ndo responde

28 "... avaliar, se as informacgdes sobre os riscos de saude nos
meios de comunicagao sac de confianga? (por ex. TV, Internet
ou outros meios de comunicacao) "

O @ °© @

® N&o Sabe/ndo responde

29 "...decidir se deve fazer a vacina contra a gripe? "

O @ o @

® N&o Sabe/ndo responde

30 "... decidir como se pode proteger da doenga com base nos
conselhos da familia e amigos? "

O @ O @

® N&o sabe/ndo responde

31 "... decidir como pode proteger-se da doenga com base em
informacdes dadas através dos meios de comunicacgao? (por
ex. Jornais, folhetos, internet ou outros meios de
comunicagao) "

O @ o @

N&o Sabe/ndo responde

®

32 "... encontrar informagdes sobre atividades saudaveis tais
como actividade fisica, alimentacao saudavel e nutricao? "

@ © @

N&o Sabe/ndo responde

8|6

33 "... saber mais sobre as atividades que sac boas para o seu
bem-estar mental? (por ex. meditagao, exercicio, caminhada,
pilates, etc) "

@ o @

N&o Sabe/ndo responde

816

34 "... encontrar informag¢des que contribuam para que o seu
bairro possa tornar-se mais amigo da saude? (por ex. redugao
de ruido e poluigdo, a criacao de espacos verdes, de lazer) "

@ @ @®
o Sabe/ndo responde

©)
[OITE

35 "... saber mais sobre as mudancas politicas que possam
afetar a saade? (por ex. legislagdo, programas de rastreio de
saude, novas mudangas de governo, de reestruturagdo de
servigos de saude, etc) "

D @ o @

® N&o Sabe/ndo responde

" : . o @ °© @®
36 "... saber mais sobre os esfor¢cos para promover a sua saude - -
no local onde trabalha? " O Néo sabe/ndo responde
. ® @ & @
37 "... compreender conselhos sobre saude que lhe chegam - -
dos familiares ou amigos? " ON&o sabe/ndo responde
. @ @@ & @
38 "... compreender informacgao contida nas embalagens dos
® NEo sabe/ndo responde

alimentos? "

39 "... compreender a informacao recebida dos meios de
comunicagao para se tornar mais saudavel? " (por ex. Internet,
jornais, revistas) "

@ © @®

N&o Sabe/ndo responde

B8e

40 "... compreender a informacao que visa manter a sua mente
saudavel? "

@ © @®

N&o Sabe/ndo responde

e




41 "... avaliar até que ponto a zona onde vive, afecta a sua

saude e bem-estar? " (por ex. a sua comunidade, seu bairro) N&o Sabe/nio responde

42 "... avaliar o modo como as condi¢®es da sua habitacao
ajudam a manter-se saudavel? "

o]
O o e @®
@

N3o Sabe/n3o responde

43 "... avaliar que comportamento seu do dia a dia esta @ @@ & @
relacionadoc com a sua saude? (por ex. beber bebidas &) N3o Sabe/ndo responde
alcodlicas, habitos alimentares, exercicio, etc) "

@ & & @
44 "... tomar decisdes para melhorar a sua saide? " B N3o Sabe/n3o responde
. @ @@ @ @
45 "... integrar um clube desportivo ou aula de ginastica se o -
desejar? 2)N3o Sabe/n3o responde
46 "... influenciar as condigdes da sua vida que afetam a sua O o @ @®
saude e bem-estar? (por ex. ingestdao de bebidas alcoodlicas, B N3o Sabe/n3o responde
habitos alimentares, exercicio, etc) "
@ & @

47"... participar em atividades que melhoram a saude e o bem- ®na
a

estar na sua comunidade? " o Sabe/ndo responde

Qop* a Sente-se confiante na vida, pois as coisas que |lhe acontecem explicam-se bem e até
eram de algum modo previsiveis? muito frequentemente
@ @ @ ® & @& @muitoraramente ou nunca

b Sente-se confiante na vida, pois tem ac seu alcance aquilo de que precisa para lidar
com os acontecimentos da vida? muito frequentemente
@ @ @ ® & @& @muitoraramente ou nunca

c Sente-se confiante na vida, e por isso lida com as coisas da vida com empenho e
interesse?
muito frequentemente @ @ @ @ @ & @muito
raramente ou nunca

Q 2 Como esta a sua saude em geral? (ler e atribuir uma resposta por pergunta)
I nuito boa CIBoa CIRazoavel CIMa CIMuito ma CINZe Sabe/ndo responde

3 Tem alguma doencga de longa duracac ou problema de saude? (Por longo prazo,
consideram-se problemas que duraram, ou espera que venham a durar, 6 meses ou mais.) (ler
e atribuir uma resposta por pergunta)

(I sim mais de uma CISim uma CInNZo CINEe Sabe/ndo responde

4 Nos ultimos 6 meses (pelo menos), os seus problemas de salde limitaram as atividades
que habitualmente desenvolve? (ler e atribuir uma resposta por pergunta)

(I Limitaram severamente DLimitaram, mas n3o severamente CIN3o limitaram CIN3o Sabe/n3o
responde




5 Que tipo de sistema/seguro de saude tem? (ler e atribuir uma resposta por pergunta)

DServigo Nacional de Saide (JPublico e privado Oerivado OINenhum CINzo Sabe/ndo
responde

Q 6 Quantas vezes...?

1 "...teve de recorrer a um servigo de urgéncia nos ultimos 2 anos? (por ex.: uso de uma
ambulancia, centro de saude ou clinica funcionando fora das horas normais de expediente
tipo Servigo de Atendimento Permanente, servico de urgéncia de um hospital) "

(30 vezes 31 -2 vezes I3 - 5 vezes £I6 vezes ou mais CIN3Zo Sabe/ndo responde

2 " ... foiao médico nos Gltimos 12 meses? "
(3o vezes 31 - 2 vezes I3 - 5 vezes 16 vezes ou mais CINZo Sabe/ndo responde

3 "...utilizou um servigo hospitalar nos dltimos 12 meses? "
(3o vezes 31 - 2 vezes (3 - 5 vezes £I6 vezes ou mais CINSo Sabe/ndo responde

4 "...usou os servi¢cos de outros profissionais de saude, como dentista, fisioterapeuta,
psicélogo, nutricionista, ou oculista nos ultimos 12 meses? "

(3o vezes 031 - 2 vezes I3 - 5 vezes 36 vezes ou mais CINZo Sabe/ndo responde

Q 7 Quanto a fumar cigarros, charutos ou cachimbo, qual das seguintes condi¢des se aplica
asi?
(ler e atribuir uma resposta por pergunta)
(Jfuma atualmente Jcostumava fumar, mas ja parou I nunca fumou CINZo Sabe/ndo responde

se a resposta foi "fuma atualmente ", responda as seguintes questdes. Caso contrario siga
para a pergunta 9

8 Usa os seguintes produtos do tabaco todos os dias, ocasionalmente ou nunca?

cigarros manufacturados (Jtodos os dias (Jocasionaimente (Inunca CIN&o Sabe/ndo
responde

cigarros enrolados todos os dias Jocasionalmente Inunca CINZo Sabe/ndo responde

Q 9 Durante os altimos 12 meses, bebeu qualquer bebida alcodlica (cerveja, vinho, bebidas
espirituosas, cidra ou outras bebidas tradicionais)?

Isim OInzo CIN3Zo Sabe/ndo responde [APENAS UMA RESPOSTA]

se a resposta foi "sim”, responda as seguintes guestdes. Caso contrario siga para a pergunta 14

10 Quantas vezes nos ultimos 12 meses, vocé tomou cinco ou mais bebidas numa ocasido?
varias vezes por semana CYuma vez por semana COJuma vez por més
OIMenos do que uma vez por meés OInunca OInso Sabe/ndo responde

11 Bebeu quaisquer bebidas alcodlicas (cerveja, vinho, bebidas espirituosas, cidra licores e
outras bebidas tradicionais) nos ultimos 30 dias? [APENAS UMA RESPOSTA]

Osim Onzo OInzo Sabe/ndo responde [APENAS UMA RESPOSTA] se a resposta foi "sim",
responda as seguintes questdes. Caso contrario siga para a pergunta 14




12 Nos ultimos 30 dias, quantas vezes bebeu qualquer bebida alcodlica? [Uma bebida =1
copo de vinho (15 cl) ou 1 lata / garrafa de cerveja ou cidra (33cl) ou espirituosa 4cl]

Opiariamente (34 - 5 vezes por semana 32 -3 vezes por semana Ouma vez por semana
(32 - 3 vezes por més CJuma vez CINZo me lembro/n3o responde

13 Num dia em que bebe bebidas alcodlicas, quanto costuma beber?
O menos de 1 bebida O3 1-2 bebidas O3 3-4 bebidas £35-6 bebidas (37-9 bebidas
(310 ou mais bebidas Cldepende da altura (€ espontdneo) OIngo me lembro/n3o responde

Q 14 Quantas vezes durante o ultimo més praticou actividade fisica durante 30 minutos ou
mais, por exemplo, corrida, caminhada, ciclismo?

DQuase todos os dias DAIgumas VEzZes por semana DAIgumas vezes este més (INunca CIN3o
tenho sido capaz

15 Tem alguém da familia ou um amigo para o acompanhar a uma consulta médica?
Osim Onzo Onso Sabe/ndo responde

16 Esta envolvido ativamente na sua comunidade, por exemplo, fazendo voluntariado ou
participando em actividades locais?

unase todos os dias DAlgumas Vvezes por semana DAIgumas vezes por més DAlgumas VEezZes
per ano

IDe modo nenhum CIN3Go Sabe/n3o responde

D 1Género [JMasculino CJFeminino
2 Qual a sua idade? ____ anos
3 Qual € a sua altura? (Aproximadamente em cm) cms
4 Quanto pesa? (Aproximadamente em Kg) Kg

5 Qual destes afirmacdes corresponde a sua situacdo?

O os seus pais (mae e pai) nasceram em Portugal

O um dos seus pais nasceu em Portugal e o outro nasceu noutro Estado-Membro da
Unido Europeia

O sua m3e e seu pai nasceram em outro Estado-membro da Unido Europeia

O um dos seus pais nasceu em Portugal e o outro nasceu fora da Unido Europeia

O sua mie e seu pai nasceram fora da Unido Europeia

Oum dos pais nasceu em outro Estado-membro da Unido Europeia e o outro nasceu fora
da Unido Europeia

Onzo Sabe/ndo responde

6 Qual é o seu estado civil?
DSoIteira/o DCasada/o DSeparada/o / divorciada/o DViﬂva/o Tnzo responde

7 Qual é a sua situacdo de vida atual?
O  solteiro [ vive so Ovive junto [ vida conjugal partilhada
O  Em um relacionamento sério, mas n3o vive juntamente com alguém Onio responde




8 Tem filhos?

(Isim com menos de 15 anos (JSim com mais de 15 anos CIN3o tenho filhos O n3o
responde

9 O que é o nivel de educaga@o que concluiu com éxito (geralmente através da
obtengdo de um certificado ou diploma)?
O Nivel 0 (pré-escolar)
3 Nivel 1 (Escola primaria e/ou Ciclo Preparatério; 12 Ciclo ou 22 Ciclo do Ensino Béasico)
[ Nivel 2 (52 ano do liceu; 32 Ciclo do Ensino Basico)
[ Nivel 3 (Ensino Secundario)
3 Nivel 4 (Bacharelato ou Licenciatura de Bolonha)
3 Nivel 5 (Licenciatura antiga)
3 Nivel 6 (Pés-graduagdo: Curso de Especializagdo, Mestrado ou Doutoramento)
O n3o responde

10 Como descreve a sua condicao principal actual perante o trabalho?

3 Tem um emprego ou profissdo, incluindo trabalho ndo remunerado para uma empresa
familiar ou sociedade gestora de participagdes sociais (SGPS), incluindo um estagio de
aprendizagem paga, etc

O De tempo integral

O De part time /tempo parcial

O Desempregado

O Estudante, experiéncia de trabalho ndo remunerado

3 Na reforma, reforma antecipada ou desistiu de negocios

O Incapacidade permanente

O Mmilitares ou servigo comunitario

O Dona de casa (tempo integral) pai ou cuidador

O Inativo

O outros

3 n3o responde

11 Tem formag3do ou ja trabalhou em alguma profissdo de saude, por exemplo em
enfermagem, medicina, farmacia?
OIsim OInzo CIN3o Sabe/n3o responde

@ Muito ficil, @ ficii, @
dificil @ Muito dificil
®n3o Sabe/ndo
responde

12 Consegue comprar com facilidade os seus medicamentos a
fim de cuidar de si e da sua saude?

3 o _ @ Muito ficil, @ ficii, @
13 Tem facilidade em aceder ao feu medlcg assistente? Sficil @ Muito difici
(Atendendo ao tempo de que dispde, condi¢des do tipo de

seguro ou subsistema, custo de deslocacgses e transportes) ©Nzo sabe/nio

responde




®A maior parte das vezes
14 Durante os Ultimos doze meses, diria que teve dificuldades

- @ De vez em quando
em pagar as suas contas no final do més? N

@ Quase nunca
@ Nunca

®nzo Sabe/n3do
responde

15 Na escala seguinte, o nivel @  "corresponde ao nivel mais baixo na sociedade "; nivel

'@ ‘corresponde a "mais alto nivel na sociedade”. Poderia dizer em que nivel se colocaria a
si mesmo?

nivel mais baixo na sociedade D@ @E®®@® @I nivel mais alto na sociedade
N3o Sabe/ndo respondeD

16 Qual é o rendimento liquido do seu agregado familiar por més?
OIMenos de 500 € Jentre €500 e £ 800 Jentre £800 e € 1.350 Tentre £ 1.350 e € 1.850

Jentre £ 1850 e 2.400 € Jentre € 2.400 e € 2.950 (Jentre € 2950 e 3.600 € (Jentre € 3600 e 4.400
€

Jentre £ 4400 e 5.250 € Dentre £ 5250 e 65.450 € £16450 € ou mais CINSZo Sabe/ndo responde

Obrigado pela sua participacdo!

P1 Data em que realizou o inquérito (dia, més, ano) / /
P2 Registar hora em que iniciou o inquérito : h

P3 Hora em que terminou o inquérito : h

P6 Local:

P7 Regido:

P8 Cédigo Postal:




VIl PARTE - eHEALS: The eHealth Literacy Scale (Norman & Skinner,2006) (versao portuguesa, traduzida e

validada por Brandao, 2016)

Gostaria de lhe perguntar a sua opinido, e também sobre a sua experiéncia, quanto a utilizacdo da Internet
para obter informacgdes sobre saude. Para cada afirmacao, diga-me que resposta melhor reflete a sua opinido

e experiéncia neste momento

1. Sente que a Internet Ihe é atil para o/a ajudar a tomar decises sobre a sua saude?

11 a2 13 14 15
Nao tenho Bastante
Nada util InGtil a certeza Util atil

2. Qual é, para si, a importancia de conseguir ter acesso a recursos de saude através da Internet?

a1 a2 a3 a4 a5

Nada Nao é | Ndo tenho Bastante

importante | importante | a certeza Importante | importante




3. Sei que recursos de saude se encontram

disponiveis na Internet

4. Sei onde encontrar recursos de saude Uteis

na Internet

5. Sei como encontrar recursos de saude Uteis

na Internet

6. Sei como utilizar a Internet para encontrar

respostas as minhas questdes sobre saude

7. Sei como utilizar as informagdes sobre
saude que encontro na Internet para me

ajudar

8. Tenho as aptiddes que necessito para
avaliar os recursos de saude que encontro na

Internet

9. Consigo diferenciar recursos de saude de
alta qualidade, de recursos de saude de baixa

qualidade, na Internet

10. Sinto-me confiante ao utilizar informacao
da Internet para tomar decisdes relativas a

salde




VIII PARTE - SATISFACAO

Qual o seu nivel de satisfacdo com o Servico de Consulta Externa, relativamente a:

Totalmente Muito Pouco Nada
1. Atencdo e Apoio de: Satisfeito
satisfeito Satisfeito Satisfeito | Satisfeito
1.1.Assistentes Operacionais O | | | |
1.2.Enfermeiros O O O O O
1.3.Médicos O O O O O
1.4.Secretariado/Pessoal
O O O O O
Administrativo
1.5.0utros O O O O O
Porqué?
Totalmente Muito Pouco Nada
2. Informacao Satisfeito
satisfeito Satisfeito Satisfeito | Satisfeito
2.1.Informa¢do dada pelo médico
O O O O O
sobre o seu estdo de salde
2.2.Informag¢do sobre medicamentos
a tomar ou os exames que tem de O O O O O
realizar
2.3.InstrucBes sobre o que fazer apds
O O O O O
a consulta
2.4.0utros O O O O O
Porqué?
Totalmente Muito Pouco Nada
3. Horario de Funcionamento Satisfeito
satisfeito Satisfeito Satisfeito | Satisfeito
3.1.Horério de Funcionamento desta
O O O O O
consulta
Porqué?
4. Respeito pela sua privacidade | Totalmente Muito Pouco Nada
Satisfeito
pelos: satisfeito Satisfeito Satisfeito | Satisfeito
4.1.Assistentes Operacionais O | | | |
4.2.Enfermeiros O O O O O
4.3.Médicos O O O O O
4.4.Secretariado/Pessoal
O O O O O
Administrativo
4.5.0utros O O O O O




Porqué?

Totalmente Muito Pouco Nada
5. empo de Espera Satisfeito
satisfeito Satisfeito Satisfeito | Satisfeito
5.1.Tempo que esperou entre a hora
marcada e a hora de realizagdo da d O O O O
consulta
Porqué?
Totalmente Muito Pouco Nada
6. Ambiente Satisfeito
satisfeito Satisfeito Satisfeito | Satisfeito
6.1.Conforto O | O O O
6.2.Instalacdes d O O O O
6.3.Sinalética do/no Servico (Externa e
O O O O O
Interna)
Porqué?
Totalmente Muito Pouco Nada
7. Satisfacdo Global Satisfeito
satisfeito Satisfeito Satisfeito | Satisfeito
7.1.Qual o seu nivel de satisfagdo com o O O O O
os cuidados que lhe foram
prestados
Porqué?

8. Outras sugestdes/reclamacgdes ou aspetos que considera necessitarem de ser melhorados




Anexo IV - Autorizacao do Autor da Escala HAQ
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Utilizacdao de HAQ

Ter, 30/04/2019 17:35

Senhora Enfermeira,

Autorizo a utilizacdo da versao portugueda do HAQ sem qualquer restricdo.
Desejo os maiores sucessos para o seu trabalho de investigacéo.
Com os meus cumprimentos,
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Anexo V - Autorizacao do Autor da Escala de Ansiedade e

Depressao Hospitalar
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RE: Soliticagcao de Autorizagao para Aplicagao da Escala HADS

Dom, 05/05/2019 14:13
Para: Ana Almeida Ribeiro

Cara Colega

Autonizamos o uso da versao do da EADS que estudamos e desenvolvemos para uso com a
populacio portuguesa

cordialmente
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Anexo VI - Autorizacao do Autor da Escala Avaliagao de

Ganhos em Saude - EQ-5D
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RE: Solicitacao para aplicacao de escala

7/05/2021 22:50

Qui, 2770572021 22:50

para: *Ana Almeida Ribeiro' [

[m 2 anexos (2 MB)
EQ-5D-5L PT.pdf; Ferreira et al 2019.pdf;

Cara Dr2 Ana Almeida Ribeiro

E com muito gosto que envio a versao 5L do questionario EQ-5D
para a sua investigacao.

Envio também o artigo da sua validagdo para a populagédo
portuguesa.

Abraco.
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Anexo VIl - Autorizacao do Autor da Escala Literacia

362



363



Re: Solicitacao de autorizacdo para aplicacao de escala

Dom, 28/04/2019 14:59

Para: Ana Almeida Ribeiro

. 6 anexos (9 MB)

HLS-EU-PT_19_04_28_Ana Almeida Ribeiro.pdf, HLS-EU-PT_13_12_14_validado.pdf,
LSN_2015_LSN_HERMENEUTICA DA LITERACIA EM SAUDE E SUA AVALIACAO EM PORTUGAL (HLS-EU-PT)
COMO0526.pdf; LSN_2014_LSN_literacia em saude conscientizacdo saude e cidadania APA_LSN_pdf,
LSN_2016_16_05_renasceres_modelo_cidadania_literacia_saude.pdf LSN_2016_Interag6es entre Conhecimentos
Valores e Praticas na Educagdo em Saude_pdf;

Carissima Ana Ribeiro

Agradecendo a sua mensagem aqui envio a autorizagao para o uso da escala. Deixo-lhe algumas indicagdes
que poder3o ser-lhe Uteis

O instrumento de medi¢3o da literacia para a saude (HLS-EU-PT®) pode ser preenchido on-line, ndo tendo de
fazer isso em papel. No caso de ser usada a nossa vers3o on-line ao abrigo do protocolo estabelecido, a base
de dados € enviada ao investigador diariamente, até finalizado o processo de recolha de dados.

O questionario europeu de literacia para a saude HLS-EU-PT € constituido pelas perguntasdogrupo1(1a
47) que estdo apresentadas no documento enviado.

O resto das perguntas que estdo contidas no documento fazem parte do protocolo europeu que envolveu o
estudo global e est3o ai apresentadas pois muitas vezes os protocolos de investigag3o para além de
estudarem a quest3o particular da LS analisam varidveis como sentido de coeréncia (3,b,c), saide e
utilizagdo de servigos 2-6, habitos e estilos de vida 7-16, NVS Literacia Funcional 17-23, variaveis
sociodemograficas D1 - D16. Assim os investigadores poderdo recorrer 3s mesmas perguntas ja validadas
neste protocolo no lugar de irem buscar outros indicadores com pouco grau de comparag3o internacional.
As perguntas relacionadas com o rotulo do gelado (NVS Literacia Funcional 17-23), por ex., n3o fazem parte
do questionario europeu de literacia para a saude (HLS-EU-PT), mas sim de um outro questionario de
literacia para a saude, o NVS. Assim no protocolo europeu comparou-se os resultados da LS HLS-EU-PT
(indicadores do instrumento europeu, 1-48) com a literacia funcional dada pela escala NVS (17-23). No
entanto se o investigador n3o desejar comparar entre si varios instrumentos da LS podera abster-se de usar
a escala NVS.

Embora originalmente a escala HLS-EU-PT tivesse sido usada através de entrevista, ela pode ser usada por
auto preenchimento, CAPI, CAT| ou CAWI! igualmente.

O modelo conceptual distingue trés dominios da literacia para a satude (LS): cuidados de saude (CSLS),
prevencao da doenga (PDLS) e promog3o da saude (PSLS) e quatro modos de lidar com informagoes de
saude relevantes: aceder/obter, compreender, apreciar/julgar e aplicar/utilizar. A combinag3o destes trés
dominios e dos quatro modos, numa matriz de 3*4 com 12 células emergentes, em que cada célula pode ser

interpretada como um dos 12 subdominios teorizados
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o modo de calcular os scores para a definigdo dos quatro niveis de literacia em saude, para a versio original
das 47 questdes e para a

calcular os scores para a definigd3o dos quatro niveis de literacia

Seguindo o conceito da HLS-EU, foram construidos diferentes sub-indices com base nos valores médios dos
itens de LS. Primeiramente foram apurados indices para as trés areas da Literacia para a Saude: cuidados de
saude (16 itens), prevengdo da doenga (16 itens) e promogao da saude (15 itens), paralelamente, foi
calculado o index de saude geral que compreende o total dos 47 itens.

Para o calculo dos indices, os itens foram invertidos, assim valores mais elevados demonstram maior
literacia para a saude com os seguintes valores numeéricos: 1= muito dificil; 2= dificil; 3= facil; 4= muito facil

Para os calculos dos indices e para simplificar comparagdes, todos as nove escalas foram normalizadas
numa métrica entre 0 e 50, com 2 seguinte formula:

Formula: indice LS = (média -1) * (50/3)

Index = valor especifico calculado

Média = meédia de todos os itens considerados para cada individuo

1 = O valor minimo de média possivel (conduz a2 um valor minimo de index de 0)
3 = variagdo da média

50 = Valor maximo escolhido

Estes indices foram padronizados, apresentando 0 como o valor minimo e 50 valor maximo, em que 0

representa o minimo de literacia para a saude possivel e 50 representa o melhor valor possivel.

Existe um limite maximo de respostas N3o responde/N3o sabe, que levardo a que um inquirido seja
excluido da analise conservadora. Esse limite & pelo menos 80%. Assim o minimo recomendado de
respostas &:

-GEN-HL 43

-HC 15

-DP 14

-HP 14

No entanto ocorrem situagdes em que por caracteristicas da amostra (a mais recente foi o caso de um
estudo no hospital de idosos internados) leva a2 que haja mais do que este nimero minimo recomendado.
Neste caso n3o se seguiu a recomendagio existente mas aplicou-se uma estratégia menos conservadora
na medida em que a amostra era homogénea. Este tipo de situagdes analisamos caso a caso.
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Para ja sugeria-lhe que entrasse todos os inquiridos na base de dados tal qual s3o as suas respostas sem
criar um critério de enviezamento do notador que se constituiria em eliminar 0s casos com mais repostas
destas.

Foram definidos niveis para os quatro indices (geral, cuidados de satde, prevenc3o da doenca e promocido
da saude), que dividiram os scores em quatro categorias: ‘inadequada’, ‘problematica’, ‘suficiente’ e
‘excelente’ literacia para a saude.

Por ultimo ficam aqui algumas referéncias normalizadas para as citagdes que eventualmente venha a
precisar:

*  Nome: Mima Tavares de Lima Oliveira

Titulo: Avaliagio da literacia para a saude e habitos alimentares numa amostra de adolescentes
portugueses: Projecto CrAdLiSa (Programa Nacional de Saude Escolar — PNSE Estudo em articulacdo
com a Dire¢3o Geral de Saude — DGS)

Tipo: Dissertagao de Mestrado em Saude Publica

Curso / Especialidade: XV1ll Curso de Mestrado em Saude Publica

¢  Nome: Célia Goreti Ribeiro Rodrigues

Titulo: Literacia para a saude e hidratacdo, numa amostra da populagao com idade maior,
internada num hospital publico portugués

Tipo: Trabalho de Campo final para a obtenc3o do grau de Especialista em Administragao
Hospitalar

Curso / Especialidade: XLV Curso de Especializacao em Administrac3o Hospitalar

*  Nome: Maria Alexandra Fretian

Titulo: Evaluation of health literacy in adolescents: a cross sectional study in Portugal
Tipo: Programa de Erasmus

Curso / Especialidade: Programa de Erasmus, Universidade de Bielefeld (Alemanha)

*  Nome: Marta Regina Farinelli

Titulo: Literacia para a Saude nas pessoas de idade maior nas universidades seniors Envelhecer: um
estudo sobre Literacia nas Universidades Abertas da Terceira idade (UATIs) - Brasil/Portugal

Tipo: Programa de Pos-doutoramento financiado pela CAPES Curso / Especialidade: Programa de
Pos-Doutoramento (Faculdade de Ciéncias Humanas e Sociais - UNESP- Campus Franca)

¢ Okan O, Lopes E, Bollweg T, Broder J, Messer M, Bruland D, Bond E, Carvalho G, Sgrensen C,

Saboga-Nunes L, Levin-Zamir D, Diana Sahrai D, Bittlingmayer U, Pelikan J, Thomas M, Bauer U,

Pinheiro P. Generic health literacy measurement instruments for children and adolescents: a

systematic review of the literature BMC Public Health (2018) 18:166 DOI 10.1186/512889-018-

5054-0

¢  Farinelli MR, Julido CH, Ribeiro PMA, Saboga-Nunes LA, Martins RAS. A educacio permanente

e a literacia para a saude: contribuicbes para a formac3o profissional. Revista Familia, Ciclos de Vvida

e Saude no Contexto Social, [Internet]. 2017 [citado em:10,10, 2017]; 5(Supl 2):305-310.

Disponivel em:

PT http://seer.uftm.edu.br/revistasletronica/index php/refacs/article fview/2263/2223
-//seer.uftm_edu.br/revistaeletronica/index. refacs/arti iew /2263

ES § -uftm edu.br/revistaeletronica/index php/refacs/artide /view/2263 1

DOI:10.18554/refacs vS5i0.226. ISSN 2318-8413

¢  Broder J, Okan O, Bauer U, Bruland D, Schlupp S, Bollweg T, Saboga-Nunes L, Bond E, Sgrensen

K, Bitzer E, Jordan S, Domanska O, Fimges C, Carvalho G, Bittlingmayer U, Levin-Zamir D, Pelikan J,

Sahrai D, Lenz A, Wahl P, Thomas M, Kess F, Pinheiro P (2017) - Health literacy in childhood and
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ANEXO VIII - AUTORIZAGAO DO AUTOR DA ESCALA EHEALS
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3008722, 00:0¢ Emal - Ana Aimeida Ribeiro — Outiook

Re: Authorization for the adaptation and validation of the “ eHEALS: The eHealth
Literacy Scale "

Para: Ana Almeidz Ribeiro

Dear Ana,

| am writing to grant you permission to use and adapt the eHEALS to suit your needs. All we ask is
that you cite the original studies in the JMIR when you present or produce any of the work
associated with this study.

Thanks and best wishes with your project,

hitps:ifoutiook. live.com/mallDIAACMEKADAWATYWMAIROTMwWMI 1] YWENYyOWMAIIMDAKAE YAAANAQIS300EMSSUYQZ 56| IPESWCS IMIMhGFLR 12
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300822, 00:05 Emal - Ana Aimeida Ribeiro — Outiook

Re: Pedido autorizagao para aplicacao da escala eHEALS

Sex, 05/0

Para: Ana Almeida Ribeiro

Bom dia

E com muito prazer que observo a importancia que a escala eHEALS tem vindo a assumir no
desenvolvimento de varios estudos de investigacdo em eNursing.

Neste sentido, autorizo e incentivo a sua aplicagdo nas mais diversas areas que possam contribuir
para uma acessibilidade a informagdo e melhoria da literacia em saude da populagao.

Com os melhores cumprimentos,

Nitps:foutiook. Ive. commaILDAdACMKADAWATY WMAILOTMWM 1] YWENY yDAMAIMDAKAE YAAANAGIS300EMSSUYGZEE| PESWAZZVOHVIVSY. . 1/1
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ANEXO IX - AUTORIZACAO DO AUTOR DA ESCALA SATISFACAO

372



373



3008722, 00:13 Comreio — ANA RIBEIRO 5648 - CHTV — Outiook

RE: Solicitagao de Autorizagao para aplicagao da Escala de Satisfagao em uso no
CHTV

06

Ex.ma Sra. Enf.
Ana Ribeiro

N3o vejo nenhum problema na utilizagdo do nosso questionario, no entanto, saliento a necessidade de
submeter a aprova¢ao a Comissao de Etica do CHTV para a realizagao do estudo.

Cumprimentos,

Ana Gongalves

hitps:iioutiook. oMcs. commallk/AAQKADZINICSY ZhmLWUYMIGINDG2MSO4ZT FILTQINGNEM2QONZVMNAAQAEVShLEM[YSChSDUZYNOIE%3D 172
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Anexo VIII - Protocolo do Focus Grupo com Pessoas com

Artrite Reumatoide
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PROTOCOLO DE FOCUS GRUPO COM PESSOAS COM AR (NECESSIDADES DE

INTERVENGCAO DE ENFERMAGEM)

Desenvolvimento do Focus Grupo de acordo com COREQ (Consolidated

criteria for reporting qualitative research) (Tong, Sainsbury and Craig, 2007)

Os grupos focais sdo usados para reunir opinides que ajudem a compreender
melhor como as Pessoas se sentem ou pensam sobre um problema, ideia, produto
ou servico (Krueguer & Casey, 2015).
Assim, temos como Objetivos:
» Identificar num grupo de Pessoas com AR, que necessidades apresentam, na
gestdo da sua doenca.
e Determinar/Validar num grupo de Pessoas com AR, as intervencdes

necessarias a uma mais facilitada continuidade de cuidados.

O desenvolvimento do focus grupo em epigrafe e a sua analise, terdo por base a
lista de verificacdo COREQ (Consolidated criteria for reporting qualitative research),
enunciando e explanando os seus critérios por forma a ajudar os investigadores a
relatar aspetos importantes da equipa de pesquisa, métodos de estudo, contexto

do estudo, descobertas, analises e interpretacdes (Tong, Sainsbury & Craig, 2007).
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Dominio 1: Equipa de pesquisa e reflexividade

Caracteristicas do Entrevistador

1. Entrevistador / facilitador
Que autor (es) conduziu a entrevista ou

grupo de foco?

Ana Almeida Ribeiro

2. Credenciais

Quais eram as credenciais do

investigador? Por exemplo. PhD, MD

MD

3. Ocupagao
Qual era a ocupacdo na época do

estudo?

Estudante de Doutoramento em

Enfermagem

Enfermeira no CHTV

4. Género
O pesquisador era do sexo masculino

ou feminino?

Feminino

5. Experiéncia e treinamento
Que experiéncia ou treino teve o

investigador?

Sem experiéncia prévia. Treino no

ambito do Doutoramento em

Enfermagem.

Relacionamento com os participantes

6. Relacionamento estabelecido
Foi estabelecido um relacionamento

antes do inicio do estudo?

Relacionamento estabelecido antes do
estudo, no ambito da atua¢do na
consulta de Reumatologia do CHTV, em
que sao seguidos, enquanto enfermeira

de referéncia da mesma.
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7. Conhecimento dos participantes
sobre o entrevistador

O que os participantes sabiam sobre o
investigador? por exemplo. objetivos
motivos fazer a

Pessoais, para

pesquisa.

Ja conheciam visto serem utentes da
consulta de reumatologia do CHTV, em

que o entrevistador desempenha

func¢des. No entanto, no inicio do focus
realizada breve

sera uma

grupo,
explicagdo do estudo que estd em

desenvolvimento

8. Caracteristicas do entrevistador

Que caracteristicas foram relatadas
sobre o entrevistador / facilitador? por
exemplo. Viés, suposicBes, razdes e

interesses no topico de pesquisa

Explicadas no inicio do focus.

Dominio 2: Desenho do estudo

Quadro Tedrico

9. Orienta¢do metodoldgica e teoria

Que orientacdo metodoldgica foi dada
para sustentar o estudo? por exemplo.
andlise do

teoria fundamentada,

discurso, etnografia, fenomenologia,

andlise de conteldo

Realizada pesquisa cientifica sobre a
problematica.

Desenho e desenvolvimento do estudo
principal guiados pelo quadro do
Medical Research Council (MRC) para
interven¢des complexas. O presente
estudo (focus grupo), pertence ao
primeiro passo - Desenvolvimento -

nomeadamente no ponto: modelar
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componentes da intervenc¢do e definir

resultados.

Sele¢é@o dos participantes

10. Amostragem

Como  foram 0s participantes
selecionados? por exemplo. proposital,

conveniéncia, consecutivo, bola de neve

Amostra ndo probabilistica, proposital.
Os participantes foram selecionados
por serem todos Pessoas com Artrite
Reumatdide, seguidos na consulta de

reumatologia do CHTV.

11. Método de abordagem

Como  os participantes ~ foram
abordados? por exemplo. cara a cara,

telefone, correio, e-mail

Participantes abordados cara-a-cara

Convidados Pessoalmente para
participacao no focus grupo.
Foi garantida a capacidade da

Pessoa/familia em relagdo ao uso de
determinados recursos (telefone e/ou

computador).

12. Tamanho da amostra

Quantos participantes estavam no

estudo?

Preveem-se 6 participantes

13. N3o participagao

Quantas Pessoas se recusaram a

participar ou desistiram? Razes?

Nao aplicavel.

Configuragéo
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14. Ambiente de recolha de dados
Onde os dados foram recolhidos? por

exemplo. casa, clinica, local de trabalho.

Dadas as condi¢Bes de pandemia atual,

com foco na seguranca dos

participantes e assegurando,
igualmente, um clima calmo, privado e
de participacdo, optou-se por reuniao
nao recurso a

presencial, com

plataforma online zoom e telefone.

15. Presenca de ndo participantes Orientador Pedagédgico: Professora
Estava mais alguém presente além dos | Doutora Madalena Cunha
participantes e pesquisadores?

16. Descricdo da amostra Sera realizada colheita

Quais sao as caracteristicas
importantes da amostra? por exemplo.

dados demogréaficos, data...

sociodemografica no inicio do focus

grupo

Colheita de Dados

17. Guido de entrevista
As perguntas, sugestdes e guias foram

fornecidos pelos autores?

Guido de entrevista presente no anexo

2.

18. Entrevistas repetidas
Foram realizadas entrevistas repetidas?

Se sim, quantos?

Nao aplicavel
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19. Gravacao audiovisual

A pesquisa utilizou gravacao

audiovisual para recolher os dados?

Sera realizada gravacdo de audio/video,

previamente consentida pelos

participantes (Anexo 1).

20. Notas de campo
As notas de campo foram feitas
durante e / ou apds a entrevista ou

grupo de foco?

Notas de campo realizadas durante e

apos focus grupo.

21. Duragao
Qual foi a duracdo das entrevistas ou

grupo de foco?

Prevé-se uma duracdo de cerca de 1

hora.

22. Saturacdo de dados

A saturacdo de dados foi discutida?

Prevé-se a realizacdo de 3 focus grupo,

ou mais, até a saturacao dos dados.

23. Transcri¢des devolvidas
As transcri¢cbes foram devolvidas aos
participantes para comentarios e / ou

correcao?

As transcricdes serdo devolvidas aos
participantes para comentarios dos

mesmos.

Referéncias bibliograficas:

» Krueguer RA & Casey M A (2015). Focus Groups: A pratical Guide for Applied

Research. SAGE Publications. 5™ edition. ISBN 978-1-4833-6524-4

e Tong A, Sainsbury P & Craig J.(2007). Consolidated criteria for reporting
qualitative research (COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus

groups. Int ) Qual Health Care. 2007;19(6):349-357.
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Anexo IX - Questionario Sociodemografico e
Consentimento informado utilizado no Focus grupo Com Pessoas

com Artrite Reumatoide
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Universidade de Lisboa

Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

Departamento: Enfermagem

Codificacao

Investigadores: Ana Almeida Ribeiro, Professora Doutora
(A preencher pelo

Adriana Henriques; Professora Doutora Madalena Cunha . .
investigador)

Ano: 2020

Estudo: Implementacdo de eNURSING: Percecdo das

Pessoas com Artrite Reumatoide

Ex.mo(a) Senhor(a),

No ambito da realizacdo do Estudo “Implementacdo de eNURSING: Perce¢do das Pessoas
com Artrite Reurnatdide”, solicita-se a sua colaboragao para o preenchimento do presente
questionario. Este é de caracter anénimo e de participacao voluntaria. As respostas sao
confidenciais e todas sdo validas pois traduzem a sua opiniéo.

Nas afirmacdes onde existir uma quadricula (1), deve assinalar com uma cruz (X) a
op¢do que considera correta. Nas questdes onde encontrar um espaco em branco
(____ ), deve responder claramente, e de forma legivel, ao que lhe é pedido.

Para que seja salvaguardada a validade do questionario, pedimos que nao deixe
nenhuma questao por responder.

Agradecemos a sua colaboracao nesta investigacao.

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADQOS

| PARTE - CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA
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1 - Idade: anos 2- Género: [IMasculino OFeminino

3 - Estado Civil: [ Solteiro OCasado / Unido de Facto ODivorciado /

Separado [Viuvo

4- Zona de Residéncia: O Rural O Urbana

5- Habilita¢oes Literarias/Académicas:

O Analfabeto

O Saber Ler e Escrever 0 Curso de Formacao de
O 3° Ciclo/ 9° ano

[0 1° Ciclo / 42 classe /4° Pos-Graduacao
OSecundério/ 12°ano

Ano O Mestrado
[ Licenciatura

O 2° Ciclo / Ciclo O Doutoramento

preparatorio /(6° ano)

6 - Profissao/Situacao Profissional:
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CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA ATOS/INTERVENCOES DE SAUDE NOS
TERMOS DA NORMA N.° 015/2013 DA DIRECAO-GERAL DA SAUDE (Norma n° 015/2013 de 03/10/2013

atualizada a 04/11/2015)

Caro(a) Senhor(a),

No ambito do tema “Desenvolvimento e Viabilidade de uma Intervencdo eNURSING em Pessoas com
Artrite  Reumatodide: Continuidade de Cuidados”, estamos a realizar um estudo intitulado
“IMPLEMENTACAO DE ENURSING: PERCECAO DAS PESSOAS COM ARTRITE REUMATOIDE”, na consulta
externa de reumatologia do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, E.P.E. para: - identificar as intervencfes de
Enfermagem face as necessidades das Pessoas com Artrite Reumatodide, - desenhar e implementar
sistemas de informacado, impulsionadores da comunicabilidade de registos interinstitucionais (Hospital e
Centro de Saude), - promover a literacia, autocuidado, e qualidade de vida das Pessoas portadoras de
artrite reumatoide.

Como beneficios, destacamos: melhoria dos niveis de literacia em saude, autocuidado e qualidade de vida,
obtendo ganhos em saude e melhoria da comunicacdo na transicao de cuidados de saude; maior
acessibilidade aos cuidados de Enfermagem.

Deste estudo ndo decorrerao riscos, pois asseguramos a manutenc¢do do anonimato e a confidencialidade
dos seus dados, visto que os investigadores consagram como obrigacao e dever o sigilo profissional.
Sera realizada a gravagao audio do presente focus grupo, para posterior analise de conteudo.
Informamos que podera retirar o seu consentimento a qualquer altura, contactando com os

investigadores responsaveis, através do contacto fornecido.

Ana Isabel de AlImeida Ribeiro Fernandes da Rocha, confirmo que expliquei a Pessoa abaixo indicada, de
forma adequada e inteligivel, os procedimentos necessarios ao ato referido neste documento. Respondi a
todas as questdes que me foram colocadas e assegurei-me de que houve um periodo de reflexao
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suficiente para a tomada da decisdao. Também garanti que, em caso de recusa, serdo assegurados 0s
melhores cuidados possiveis nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.

Nome: Data: / /

Assinatura: Mec. N°:

Instituicdo: Universidade de Lisboa. Escola Superior de Enfermagem de Lisboa. Contato institucional do

profissional de saude: 232420500 (Consulta Externa)

A Pessoa/representante

Por favor, leia com atenc¢do todo o conteddo deste documento. Nao hesite em solicitar mais informacdes
se ndo estiver completamente esclarecido(a). Verifique se todas as informacdes estdo corretas. Se tudo

estiver conforme, entdo assine este documento.

Declaro ter compreendido os objetivos de quanto me foi proposto e explicado pelo profissional de saude
que assina este documento, ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto
e para todas elas ter obtido resposta esclarecedora, ter-me sido garantido que ndo havera prejuizo para
0os meus direitos assistenciais se eu recusar esta solicitacao, e ter-me sido dado tempo suficiente para
refletir sobre esta proposta. Autorizo/Nao autorizo (riscar o que nao interessa) o ato indicado, bem como
os procedimentos diretamente relacionados que sejam necessarios no meu proprio interesse e
justificados por razdes clinicas fundamentadas.

Nome: Data: / /

Assinatura:

Nota: Este documento é feito em duas vias - uma para o processo e outra para ficar na posse de

quem consente.
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Anexo X - Guiao de Entrevista do Estudo Implementacao de

eNURSING: Percecao das Pessoas com Artrite Reumatoide
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Guiao de Entrevista

» Agradecer a presenca de todos, afirmando que esta pretende ser uma conversa
de partilha, que pretende uma reflexdo sobre a forma como os cuidados as
Pessoas com AR possam melhorar.

» Expor otema, o seu objetivo, o objetivo deste focus grupo em particular e em que
fase nos encontramos.

» Iniciar o focus grupo através de questdes semiestruturadas:

1. Contem-me sobre as vossas experiéncias enquanto Pessoas que vivem com AR.

2. Quais as barreiras que consideram mais impactantes nos vossos autocuidados e
Qualidade de Vida?

3. O que diriam sobre o uso de telessaude nas vossas consultas?

4. De que forma pode esta auxiliar-vos na gestdo da Artrite Reumatoide?

5. De todas as intervenc¢bes que discutimos, qual aquela que considerariam mais

importante?
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ANEXO XI -PROTOCOLO DO FOCUS GRUPO COM PERITOS EM REUMATOLOGIA

E GESTAO DA DOENCA CRONICA
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PROTOCOLO DE FOCUS GRUPO COM PROFISSIONAIS DE SAUDE, QUE ATUAM NA
AREA DA REUMATOLOGIA (NECESSIDADES DE INTERVENCAO EM PESSOAS COM

AR)

Desenvolvimento do Focus Grupo de acordo com COREQ (Consolidated

criteria for reporting qualitative research) (Tong, Sainsbury and Craig, 2007)

Os grupos focais sdo usados para reunir opinides que ajudem a compreender
melhor como as Pessoas se sentem ou pensam sobre um problema, ideia, produto
ou servico (Krueguer & Casey, 2015).

Assim, temos como Objetivos:

e Identificar num grupo de profissionais de saude, que trabalham na
reumatologia, que necessidades manifestam as Pessoas com AR na gestdo
da sua doenca.

e Determinar/Validar num grupo de profissionais de saude, que trabalham na
area da reumatologia, as interven¢Bes necessarias a uma mais facilitada

continuidade de cuidados.

O desenvolvimento do focus grupo em epigrafe e a sua analise, terdo por base a
lista de verificacdo COREQ (Consolidated criteria for reporting qualitative research),
enunciando e explanando os seus critérios por forma a ajudar os investigadores a
relatar aspetos importantes da equipa de pesquisa, métodos de estudo, contexto

do estudo, descobertas, analises e interpretacdes (Tong, Sainsbury & Craig, 2007).
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Dominio 1: Equipa de pesquisa e reflexividade

Caracteristicas do Entrevistador

1. Entrevistador / facilitador
Que autor (es) conduziu a entrevista ou

grupo de foco?

Ana Almeida Ribeiro

2. Credenciais

Quais eram as credenciais do

investigador? Por exemplo. PhD, MD

MD

3. Ocupagao
Qual era a ocupacdo na época do

estudo?

Estudante de Doutoramento em

Enfermagem

Enfermeira no CHTV

4. Género
O pesquisador era do sexo masculino

ou feminino?

Feminino

5. Experiéncia e treinamento
Que experiéncia ou treino teve o

investigador?

Sem experiéncia prévia. Treino no

ambito do Doutoramento em

Enfermagem.

Relacionamento com os participantes

6. Relacionamento estabelecido
Foi estabelecido um relacionamento

antes do inicio do estudo?

Relacionamento estabelecido antes do
estudo, no ambito da colaboracdo em
equipa na consulta de Reumatologia do

CHTV.
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7. Conhecimento dos participantes
sobre o entrevistador

O que os participantes sabiam sobre o
investigador? por exemplo. objetivos
motivos fazer a

Pessoais, para

pesquisa.

J& conheciam visto fazerem parte da

mesma equipa de trabalho, com
desempenho de fun¢Bes na consulta de
reumatologia no CHTV, no entanto, no
inicio do focus grupo, sera realizada

uma breve explicagdo do estudo que

estd em desenvolvimento

8. Caracteristicas do entrevistador

Que caracteristicas foram relatadas
sobre o entrevistador / facilitador? por
exemplo. Viés, suposicBes, razdes e

interesses no topico de pesquisa

Explicadas no inicio do focus.

Dominio 2: Desenho do estudo

Quadro Tedrico

9. Orienta¢do metodoldgica e teoria

Que orientacdo metodoldgica foi dada
para sustentar o estudo? por exemplo.
andlise do

teoria fundamentada,

discurso, etnografia, fenomenologia,

andlise de conteldo

Realizada pesquisa cientifica sobre a
problematica.

Desenho e desenvolvimento do estudo
principal guiados pelo quadro do
Medical Research Council (MRC) para
interven¢des complexas. O presente
estudo (focus grupo), pertence ao
primeiro passo - Desenvolvimento -

nomeadamente no ponto: modelar
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componentes da intervenc¢do e definir

resultados.

Sele¢é@o dos participantes

10. Amostragem

Como  foram 0s participantes
selecionados? por exemplo. proposital,

conveniéncia, consecutivo, bola de neve

Amostra ndo probabilistica, proposital.
Os participantes foram selecionados
por serem todos profissionais de saude

peritos na area da reumatologia.

11. Método de abordagem

Como  os participantes ~ foram
abordados? por exemplo. cara a cara,

telefone, correio, e-mail

Participantes abordados cara-a-cara

Convidados Pessoalmente para

participa¢do no focus grupo

12. Tamanho da amostra

Quantos participantes estavam no

estudo?

Preveem-se 7 participantes

13. N3o participagao

Quantas Pessoas se recusaram a

participar ou desistiram? Razdes?

Nao aplicavel.

Configuragéo

14. Ambiente de recolha de dados
Onde os dados foram recolhidos? por

exemplo. casa, clinica, local de trabalho.

Local de trabalho, numa sala do

Departamento de Educacao
Permanente (DEP), assegurando um

clima calmo, privado e de participagao.
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15. Presenca de ndo participantes Orientador Pedagdgico: Professora
Estava mais alguém presente além dos | Doutora Madalena Cunha
participantes e pesquisadores?

16. Descricdo da amostra Sera realizada colheita

Quais sao as caracteristicas
importantes da amostra? por exemplo.

dados demogréaficos, data...

sociodemografica no inicio do focus

grupo

Colheita de Dados

17. Guido de entrevista
As perguntas, sugestdes e guias foram

fornecidos pelos autores?

Guido de entrevista presente no anexo

2.

18. Entrevistas repetidas
Foram realizadas entrevistas repetidas?

Se sim, quantos?

Nao aplicavel

19. Gravacao audiovisual

A pesquisa utilizou gravacao

audiovisual para recolher os dados?

Sera realizada gravacdo de audio,

previamente consentida pelos

participantes (Anexo 1).

20. Notas de campo
As notas de campo foram feitas
durante e / ou apds a entrevista ou

grupo de foco?

Notas de campo realizadas durante e

apos focus grupo.

21. Duragao

Prevé-se uma duracdo de cerca de 1

hora.
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Qual foi a duracdo das entrevistas ou

grupo de foco?

22. Saturacdo de dados

A saturacdo de dados foi discutida?

Prevé-se a realizacdao de 3 focus grupo,

ou mais, até a saturacao dos dados.

23. Transcri¢des devolvidas
As transcri¢cbes foram devolvidas aos
participantes para comentarios e / ou

correcao?

As transcricdes serdao devolvidas aos
participantes para comentarios dos

mesmos.

Referéncias bibliograficas:

» Krueguer RA & Casey M A (2015). Focus Groups: A pratical Guide for Applied

Research. SAGE Publications. 5™ edition. ISBN 978-1-4833-6524-4

e Tong A, Sainsbury P & Craig J.(2007). Consolidated criteria for reporting

qualitative research (COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus

groups. Int ) Qual Health Care. 2007;19(6):349-357.
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Anexo XIlI - Questionario Séciodemografico e
consentimento informado do Focus Grupo com Peritos em

Reumatologia e Gestao da Doenca Crénica
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Universidade de Lisboa

Escola Superior de Enfermagem de Lisboa

Departamento: Enfermagem

Codificacao

Investigadores: Ana Almeida Ribeiro, Professora Doutora
(A preencher pelo

Adriana Henriques; Professora Doutora Madalena Cunha . .
investigador)

Ano: 2020

Estudo: /mplementagdo de eNURSING: Perce¢do dos

Profissionais de Satide Peritos em Reumatologia e Gestéo da Doen¢a Cronica

Ex.mo(a) Senhor(a),

No ambito da realizacdo do Estudo “: Implementacéio de eNURSING: Percegéio dos Profissionais
de Saude Peritos em Reumatologia e Gestéio da Doenca Cronica”, solicita-se a sua colabora¢ado
para o preenchimento do presente questionario. Este é de caracter anénimo e de
participacdo voluntaria. As respostas sdo confidenciais e todas sao validas pois traduzem
a sua opinido.

Nas afirmacdes onde existir uma quadricula (1), deve assinalar com uma cruz (X) a
op¢do que considera correta. Nas questdes onde encontrar um espaco em branco
(____ ), deve responder claramente, e de forma legivel, ao que lhe é pedido.

Para que seja salvaguardada a validade do questionario, pedimos que nao deixe
nenhuma questao por responder.

Agradecemos a sua colaboracao nesta investigacao.

INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADQOS
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| PARTE - CARACTERIZACAO SOCIO-DEMOGRAFICA

1 - Idade: anos 2- Género: [IMasculino OFeminino

3 - Estado Civil: [ Solteiro OCasado / Unido de Facto ODivorciado /

Separado [Viuvo

4- Zona de Residéncia: O Rural O Urbana

5- Habilita¢oes Literarias/Académicas:

O Analfabeto

O Saber Ler e Escrever 0 Curso de Formacao de
O 3° Ciclo/ 9° ano

[0 1° Ciclo / 42 classe /4° P6s-Graduacao
OSecundério/ 12° ano

Ano O Mestrado
[ Licenciatura

O 2° Ciclo / Ciclo O Doutoramento

preparatorio /(6° ano)

6 - Profissao/Situacao Profissional:
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CONSENTIMENTO INFORMADO, ESCLARECIDO E LIVRE PARA ATOS/INTERVENCOES DE SAUDE NOS
TERMOS DA NORMA N.° 015/2013 DA DIRECAO-GERAL DA SAUDE (Norma n° 015/2013 de 03/10/2013

atualizada a 04/11/2015)

Caro(a) Senhor(a),

No ambito do tema “Desenvolvimento e Viabilidade de uma Intervencdo eNURSING em Pessoas com Artrite
Reumatdide: Continuidade de Cuidados”, estamos a realizar um estudo intitulado “: Implementacdo de eNURSING:
Percec¢do dos Profissionais de Saude Peritos em Reumatologia e Gestdo da Doenca Crénica”, na consulta externa de
reumatologia do Centro Hospitalar Tondela-Viseu, E.P.E. para: - identificar as intervencdes de Enfermagem face as
necessidades das Pessoas com Artrite Reumatdide, - desenhar e implementar sistemas de informacdo,
impulsionadores da comunicabilidade de registos interinstitucionais (Hospital e Centro de Saude), - promover a
literacia, autocuidado, e qualidade de vida das Pessoas portadoras de artrite reumatoide.

Como beneficios, destacamos: melhoria dos niveis de literacia em saude, autocuidado e qualidade de vida,
obtendo ganhos em saude e melhoria da comunicacdo na transicao de cuidados de saude; maior
acessibilidade aos cuidados de Enfermagem.

Deste estudo ndo decorrerdo riscos, pois asseguramos a manutenc¢do do anonimato e a confidencialidade
dos seus dados, visto que os investigadores consagram como obrigacao e dever o sigilo profissional.
Sera realizada a gravagao audio do presente focus grupo, para posterior analise de conteudo.
Informamos que podera retirar o seu consentimento a qualquer altura, contactando com os

investigadores responsaveis, através do contacto fornecido.

Ana Isabel de AlImeida Ribeiro Fernandes da Rocha, confirmo que expliquei a Pessoa abaixo indicada, de

forma adequada e inteligivel, os procedimentos necessarios ao ato referido neste documento. Respondi a

todas as questdes que me foram colocadas e assegurei-me de que houve um periodo de reflexdao
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suficiente para a tomada da decisdao. Também garanti que, em caso de recusa, serdo assegurados 0s
melhores cuidados possiveis nesse contexto, no respeito pelos seus direitos.

Nome: Data: / /

Assinatura: Mec. N°:

Instituicdo: Universidade de Lisboa. Escola Superior de Enfermagem de Lisboa. Contato institucional do

profissional de saude: 232420500 (Consulta Externa)

A Pessoa/representante

Por favor, leia com atenc¢do todo o conteddo deste documento. Nao hesite em solicitar mais informacdes
se ndo estiver completamente esclarecido(a). Verifique se todas as informacdes estdo corretas. Se tudo

estiver conforme, entdo assine este documento.

Declaro ter compreendido os objetivos de quanto me foi proposto e explicado pelo profissional de saude
que assina este documento, ter-me sido dada oportunidade de fazer todas as perguntas sobre o assunto
e para todas elas ter obtido resposta esclarecedora, ter-me sido garantido que ndo havera prejuizo para
0os meus direitos assistenciais se eu recusar esta solicitacao, e ter-me sido dado tempo suficiente para
refletir sobre esta proposta. Autorizo/Nao autorizo (riscar o que nao interessa) o ato indicado, bem como
os procedimentos diretamente relacionados que sejam necessarios no meu proprio interesse e
justificados por razdes clinicas fundamentadas.

Nome: Data: / /

Assinatura:

Nota: Este documento é feito em duas vias - uma para o processo e outra para ficar na posse de

quem consente.
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Anexo XIlll - Guiao do Focus Grupo com Peritos em

Reumatologia e Gestao da Doenca Crdnica
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Guiao de Entrevista

10.

11.

» Agradecer a presenca de todos, afirmando que esta pretende ser uma conversa
de equipa, de partilha, que pretende uma reflexdo sobre a forma como os
cuidados as Pessoas com AR possam melhorar.

» Apresentar a Professora Madalena.

» Expor otema, o seu objetivo, o objetivo deste focus grupo em particular e em que
fase nos encontramos.

» Iniciar o focus grupo através de questdes semiestruturadas:

Contem-me sobre as vossas experiéncias com Pessoas com AR.

Quando as Pessoas com AR falam sobre as barreiras que enfrentam, o que dizem
elas?

Quais as barreiras que consideram mais impactantes nos autocuidados e Qualidade
de Vida das Pessoas com AR?

De que forma podemos incentivar as Pessoas a melhorar a gestao da sua doenca?
Suponham que tinham um minuto para falar sobre a introducdo da telessaude na
gestdo da doenca de Pessoas com AR... o que diriam?

De todas as intervencdes que discutimos, qual aquela que considerariam mais

importante?
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