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RESUMO

Enquadramento: Desconhece-se de que forma a Artrite Reumatdide (AR) afeta em
concreto a capacidade funcional (CF) das pessoas, assim como as estratégias utilizadas
por estas para lhe fazer face. Os enfermeiros especialistas em reabilitacdo, integrados
em equipas multidisciplinares, podem contribuir para a gestdo da doenca destas pessoas,
promovendo a independéncia funcional, o autocuidado, comportamentos de adaptacao
positiva, repercutindo-se em melhor qualidade de vida (QV).

Objetivos: i) caraterizar a CF na pessoa com AR, ii) analisar a associacdo entre CF e
sexo, idade, duracao de diagndstico e atividade da doenca, e iii) avaliar a correlagdo da
CF comaQV.

Métodos: Estudo quantitativo, observacional, transversal, unicéntrico, com inclusdo de
pessoas com AR, selecionadas consecutivamente em Consulta Externa de
Reumatologia. Os participantes auto-preencheram um questionario com questées
sociodemogréficas e clinicas, completaram o Health Assessment Questionnaire Disability
Index (HAQ-DI) (0-3, considerando-se estado aceitavel <0.5), e um questionario de QV
(EQ-5D). Usou-se o Disease Activity Index (DAS28-PCR3v) para avaliar atividade da
doenca. Realizaram-se andlises univariadas (qui-quadrado) e multivariadas (regressao

logistica) para testar a associacdo com HAQ-DI<0.5.

Resultados: Dos 585 participantes (63.9+12.5 anos; 81.9% mulheres), 74.2% (n=434)
possuiam HAQ-DI>0.5. Apenas 23.5% e 58.9% referiram nado ter qualquer dependéncia
para “Fazer a lida da casa” e “Abrir um pacote de leite novo”, respetivamente; 40.0%
precisava de ajuda de outra pessoa para atividades que requerem preensdo e 16.1%
para se vestir. A utilizacdo de ajudas técnicas é reduzida (1.9% a 13.2%), mesmo no
subgrupo de participantes onde estas seriam mais Uteis (>65 anos, com baixa atividade
inflamatéria e com HAQ-DI>0.5). Ser mulher (y2=14.716; p<0.001), ter maior idade
(¥3=42.599; p<0.001), duragdo de diagnostico (y?=15.798; p<0.001), e atividade de
doenca (x?=30.120; p<0.001) associou-se a HAQ-DI>0.5. Existe uma correlagdo forte e

negativa (r,=-0.67; p<0.001) entre dependéncia funcional e QV.

Conclusbes: Trés em cada quatro pessoas com AR apresentam elevado grau de
dependéncia funcional, mas a utilizacdo de ajudas técnicas é reduzida. O sexo, idade,
duracdo de diagnostico e atividade da doenca devem ser considerados no plano de

reabilitacdo individualizado para estas pessoas, de modo a promover a maxima CF e QV.

Palavras-chave: Artrite reumatdide; capacidade funcional; qualidade de vida;

reabilitacéo.






ABSTRACT

Background: It is unknown how Rheumatoid Arthritis (RA) specifically affects the
functional capacity (FC) of people, as well as the strategies used by them to cope with
it. The nurses specialized in rehabilitation, who are part of multidisciplinary teams, can
contribute to the management of the disease of people with RA, promoting functional
independence, self-care and positive adaptation behaviors, resulting in a better quality
of life (QoL).

Objectives: i) to describe the FC in people with RA, ii) to analyse the association
between FC and gender, age, duration of diagnosis and disease activity, and iii) to
assess the correlation between FC and QoL.

Methods: Quantitative, observational, cross-sectional, unicentric study, with the
inclusion of people with RA, consecutively selected in an Outpatient Rheumatology
Consultation. The participants self-completed a questionnaire with sociodemographic
and clinical questions, the Health Assessment Questionnaire Disability Index (HAQ-DI)
(0-3, considering acceptable status <0.5), and a QoL questionnaire (EQ-5D). The
Disease Activity Index (DAS28-CRP3v) was used to assess disease activity. Univariate
(chi-square) and multivariate (logistic regression) analyses were performed to test the
association with HAQ-DI<0.5.

Results: Of the 585 participants (63.9+12.5 years; 81.9% women), 74.2% (n=434) had
HAQ-DI>0.5. Only 23.5% and 58.9% reported having no dependence to "Do the
housework" and "Open a package of new milk", respectively; 40.0% needed help from
another person for activities that require grip, and 16.1% to dress. The use of technical
aids is reduced (1.9% to 13.2%), even in the subgroup of participants where they would
be most useful (>65 years, with low inflammatory activity, and with HAQ-DI>0.5). Being
a woman (y2=14.716; p<0.001), being older (y2=42.599; p<0.001), longer duration of
diagnosis (y2=15.798; p<0.001), and higher disease activity (¥2=30.120; p<0.001) was
associated with HAQ-DI>0.5. There is a strong and negative correlation (rp=-0.67;

p<0.001) between functional dependence and QOL.

Conclusions: Three out of four people with RA have a high degree of functional
dependence, but the use of technical aids is reduced. Gender, age, duration of
diagnosis and disease activity should be considered in the individualized rehabilitation

plan for these people, in order to promote maximum FC and QoL.

Keywords: Rheumatoid arthritis; functional capacity; quality of life; rehabilitation.
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INTRODUCAO

As doencas reumaticas e musculo-esqueléticas (DRME) constituem um grupo de mais
de 200 doencas, sendo as mais frequentes nos paises desenvolvidos, quando se
consideram, por exemplo a lombalgia, a gonalgia ou a osteoporose. Estas apresentam
um elevado impacto negativo na saude publica, por causarem dor, dependéncia

funcional, bem como restricbes na participacéo social (Lucas & Monjardino, 2010).

De entre as doencas reumaticas, as mais conhecidas sao provavelmente as doencas
inflamatoérias cronicas. A Artrite Reumatéide (AR) faz parte deste subgrupo de
doencas, conjuntamente com a artrite psoriatica ou a espondilite anquilosante. E uma
doenca autoimune, crénica e progressiva, caracterizada por inflamacao articular, dor e
destruicao das articulagBes sinoviais, podendo conduzir a dependéncia funcional grave
e morte prematura, se nao tratada adequadamente (Gabay, Nissen & Van Laar, 2015).
Apresenta uma tendéncia crescente, devido ao estilo de vida atual e ao aumento da
esperanca média de vida da populacdo (Lucas & Monjardino, 2010).
Aproximadamente 2 milhdes de pessoas vivem com AR sO na Europa, onde a
prevaléncia média € de 0,49%. Em Portugal, a prevaléncia € de 0,7% na populacao
adulta (Branco et al., 2016).

Atendendo que a prevaléncia de doencgas reumaticas aumenta com a idade, com o
aumento da longevidade é expectavel que o problema se intensifique. O impacto da
AR é multidimensional, refletindo-se ao nivel fisico, psicolégico e social, na pessoa e
nos seus familiares, acarretando também elevados custos econdmicos e sociais (Hill &
Johnson, 2001; Figueiredo, 2015). No que concerne ao impacto no estado funcional, a
AR pode provocar reducdo da contracdo muscular, atrofia muscular, diminuicdo da
forca muscular e amplitude articular, que se agrava com a diminui¢do dos niveis de
atividade fisica (Rensburg et al., 2010). A perda de funcionalidade na pessoa com AR
dificulta a realizagdo das atividades de vida diaria (AVD’s) e consequentemente,
diminui a qualidade de vida (QV) da mesma (Roma et al., 2014). Deste modo,

considera-se significativo o impacto sécio-econémico da doenca.

O estudo realizado pelo Projeto Reuma Census corroborou que as pessoas com AR
tém pior capacidade funcional (CF) (avaliada pelo questionério Versédo Portuguesa
Health Assessment Questionnaire - Disability Index, Avaliacdo do estado de Saude -

indice de incapacidade (HAQ-DI)) e pior QV (avaliada pelo questionario EuroQol five
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dimension questionnaire (EQ-5D)) quando comparado com as outras doencas
crénicas e com as DRME, tais como a espondilite anquilosante (Branco et al., 2016).
Contudo, apesar desta caracterizacdo global, desconhece-se em pormenor, de que
forma as atividades de vida diaria e autocuidados das pessoas com AR sao afetados e

gue estratégias estes utilizam para superar estes constrangimentos.

Os estudos que avaliam a CF e a QV nas pessoas com AR apresentam estas
dimensbes quase exclusivamente em termos de um valor médio, para o total da
amostra, isto é, ndo analisam com detalhe em que atividades as pessoas possuem
maior dependéncia funcional (caminhar, manipulacdo de objetos, entre outras). Esta
analise podera ser util para compreender quais as melhores formas de intervencao de
enfermagem de reabilitacdo especificas para cada autocuidado e/ou atividade.
Desconhece-se também, em que medida a capacidade funcional se associa com um
conjunto de fatores de forma multivariada, nomeadamente com o sexo, a idade, a
duracdo do diagndstico e o nivel de atividade (inflamatéria) da doenca. Sera
interessante perceber quais as capacidades e as atividades afetadas mesmo nas
pessoas com AR que se encontram num estado de remisséo da atividade inflamatéria
da doenca, ou ainda nas pessoas com diagnostico recente, nas quais é menos
provavel a existéncia de dano articular/radiografico. Conhecer a influéncia destes
fatores, serd util para delinear uma intervencdo multidisciplinar, com enfoque na

enfermagem de reabilitacao.

O tratamento farmacolégico e ndo farmacolégico da AR tem sofrido avancos
significativos nos Ultimos anos. Atualmente, consideram-se que as medidas nédo
farmacoldgicas no tratamento da AR, devem ser implementadas 0 mais precocemente
possivel, nomeadamente os cuidados de reabilitacdo, a educacdo para a saude e o
exercicio fisico, de modo a promoverem a auto-gestdo da doenca e a prevencgao de
complicagbes, ou seja, o tratamento ndo farmacolégico deve ser instituido
precocemente e ndo apenas quando o farmacolégico se revela insuficiente. O
enfermeiro especialista em enfermagem de reabilitacdo (EEER) detém um dominio de
competéncias que permitem desenvolver atividades terapéuticas que respondam as
necessidades das pessoas com AR, nas diversas fases da doenca e nos diferentes

contextos, integrados em equipas multidisciplinares (Regulamento n.° 125/2011).

Considera-se que os conceitos CF e QV estéo fortemente correlacionados. Se assim
se comprovar, a possivel melhoria na capacidade funcional decorrente de medidas de
reabilitacdo, ensino, entre outras, irdo presumivelmente, melhorar também a qualidade

de vida destas pessoas, que € o objetivo principal do tratamento.
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Assim, definiram-se as seguintes questfes norteadoras para este estudo:

¢ De que forma a capacidade funcional em pessoas com AR se encontra afetada

em cada uma das suas categorias/atividades?

e Que proporcdo de pessoas com AR requerem a ajuda de outra pessoa ou
utilizam ajudas técnicas para a realizacao das atividades?

e Qual a influéncia do sexo, idade, duracdo de diagnostico e atividade da

doenca, na capacidade funcional da pessoa com AR?

e Confirma-se que a capacidade funcional esta fortemente correlacionada com a

qualidade de vida nestas pessoas?
Com este estudo, pretende-se dar resposta aos seguintes objetivos:

e Caracterizar a capacidade funcional medida pelo questionario "Avaliacdo do
estado de Salde — indice de incapacidade"” (HAQ-DI) em termos do seu score

global e de cada uma das atividades que este incorpora, em pessoas com AR;

¢ Avaliar a influéncia univariada e multivariada das variaveis demograficas (sexo
e idade) e clinicas (duracdo de diagnostico e atividade da doenca) na

capacidade funcional da pessoa com AR;

¢ Avaliar a correlacdo entre a capacidade funcional e a qualidade de vida nestas

pessoas.

Para se atingirem o0s objetivos propostos, realizou-se um estudo quantitativo,
observacional, transversal e unicéntrico, com uma amostra final de 585 participantes
com AR, selecionados consecutivamente em Consulta Externa de Reumatologia, do
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra (CHUC). Os participantes auto-
preencheram um questionario com questdes sociodemograficas e clinicas, e
completaram os questionarios HAQ-DI e EQ-5D. A atividade da doenca e a duragéo

de diagnéstico foram colhidos do processo clinico.

Estruturalmente, este estudo encontra-se dividido em duas partes. Na primeira parte,
apresenta-se 0 enquadramento teérico, de modo a concretizar uma base conceptual
acerca da tematica em estudo, tendo em conta os objetivos da investigacdo. Neste
sentido, apresenta-se uma revisdo sobre a artrite reumatoide, a capacidade funcional
e a gualidade de vida nestas pessoas. Aborda-se ainda o contributo do enfermeiro
especialista em enfermagem de reabilitagdo na pessoa com AR. Na segunda parte,
apresenta-se 0 estudo empirico, com o enquadramento metodologico, bem como a

apresentagdo, andlise e discussdo dos resultados. Termina-se este estudo com as
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consideragdes finais, que incluem as implicacdes deste estudo para a pratica, e ainda
sugestdes para estudos futuros.
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1 - ARTRITE REUMATOIDE

As doencas reumaticas constituem um grupo com mais de uma centena de entidades
e varios subtipos, definindo-se como doencas e alteracBes funcionais do sistema
musculo-esquelético de causa ndo traumatica. Incluem doencas inflamatodrias,
doencas degenerativas e metabdlicas, bem como alteracdes dos tecidos moles

periarticulares (Lucas & Monjardino, 2010).

A prevaléncia da AR na populacdo mundial varia entre 0,4% e 1%, apresentando dois
picos de incidéncia, entre 0os 20 e os 40 anos de idade e no inicio da menopausa.

Verifica-se também no periodo pés-parto, 0 aumento da sua incidéncia (Ramos, 2013).

A prevaléncia da AR na populacdo adulta portuguesa estima-se em 0,7%, sendo a sua
prevaléncia nas mulheres de 1,2% e nos homens de 0,3%, verificando-se uma elevada
proporcdo (aproximadamente 4:1), comparativamente com outras investigacfes
(Branco et al., 2016).

A incidéncia global da AR tem vindo a diminuir nas ultimas décadas, variando de
acordo com a localizacdo geogréfica. No entanto, verifica-se que a prevaléncia tem-se
mantido, devido ao aumento da esperanca média de vida destas pessoas, sendo mais

frequente nas mulheres (Shah & Clair, 2013 as cited Figueiredo, 2015).

Apesar da etiologia da AR ser desconhecida, a predisposicdo genética e os fatores
ambientais tém sido implicados na suscetibilidade, gravidade e patogénese da doenca
(Ramos, 2013). A idade mais avancada, a histéria familiar da doenca e o0 sexo
feminino relacionam-se com o aumento do risco de AR, sendo as diferencas de género
menos significativas nos idosos. A gravidez causa remissdo da doenga e a

amamentagédo reduz o risco da mesma (Wasserman, 2012).

A AR é uma doenca inflamatéria cronica e autoimune, que ocorre em todas as idades,
caracterizando-se pelo envolvimento cronico das estruturas articulares e
periarticulares, podendo ainda afetar o tecido conjuntivo em qualquer parte do

organismo, originando manifestacdes sistémicas (Smolen et al., 2018).

Em termos laboratoriais, verifica-se na pessoa com AR: a presenca de anemia
normocitica e macrocitica, devido a eritropoiese deficiente, secundaria ao processo
inflamatorio cronico; elevacdo das proteinas na fase aguda; presenca de

hipergamaglobulinémia e fator reumatoide (FR) no soro em 70% a 80% das pessoas;
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presenca dos anticorpos antipéptidos citrulinados ciclicos (ACPA) em cerca de 75%,
gue pela sua especificidade e maior precocidade de aparecimento, podem ter grande
utilidade na avaliagédo diagnéstica de uma artrite inicial. No entanto, o FR e os ACPA
podem néo estar presentes na fase inicial da doenca e aparecerem mais tardiamente.
Na AR ativa, o liquido articular perde a viscosidade habitual, apresentando um nimero
de células brancas superior a 3000/m3 com mais de 25% de leucdcitos
polimorfonucleares (PMN), com complemento diminuido e apresentacdo de FR
(Ramos, 2013).

A proliferacdo de células do liquido sinovial das articulacdes deve-se a uma
patogénese inflamatéria, responsavel pela destruicdo da cartilagem e erosdes ésseas.
Este processo destrutivo resulta da hiperproducéo de citoquinas pro-inflamatorias, tais
como o fator de necrose tumoral (TNF) e a interleucina-6. Verifica-se ainda na AR,
perda de massa celular no sistema musculo-esquelético (sarcopenia) e alteracdes
hormonais. Esta € a forma mais comum de artrite inflamatéria crénica, sendo
responsavel por lesdo articular e diminuicdo da capacidade funcional (Figueiredo,
2015; Santana et al., 2014; Wasserman, 2012).

A AR inicialmente carateriza-se por uma poliartrite, afetando pequenas articulacbes
das maos e dos pés de forma simétrica e aditiva. No entanto, pode ter inicio como
uma monoartrite (por exemplo nos joelhos) ou tenossinovite (por exemplo nos tenddes
extensores dos dedos das maos) (Figueiredo, 2015). Neste sentido, verifica-se
frequentemente o envolvimento das articulagcbes metatarsofalangicas, interfalangicas
proximais das maos, bem como das articulacbes metacarpofalangicas do segundo e
terceiro dedos. Os cotovelos, ombros, joelhos e tornozelos também podem ser

afetados pela doenga (Gabay, Nissen & Van Laar, 2015).

O inicio da doenca é insidioso, podendo apresentar-se de forma aguda, com grande
repercussao funcional num curto prazo de tempo. As pessoas com AR apresentam dor
e rigidez articular, sobretudo ao nivel das articulacdes interfalangicas proximais e
metacarpofalangicas. Verifica-se rigidez matinal com duragéo superior a uma hora,
devido a etiologia inflamat6ria. A sinovite e 0 espessamento sinovial (pannus) causam
tumefacdo himida, que pode ser identificada pela palpagdo da articulagdo (Ramos,
2013).

O diagnéstico da AR baseia-se nos sinais e sintomas de artrite inflamatdria crénica,
bem como nos resultados laboratoriais e radiograficos. A radiografia convencional é

considerada a técnica de primeira linha no diagndstico de AR (Figueiredo, 2015).
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O American College of Rheumatology (ACR) e a European League Against
Rheumathism (EULAR), em 2010, realizaram uma revisdo sobre os critérios de
classificagdo da AR de 1987, com o objetivo de diagnosticar e implementar uma
terapia modificadora na AR, apresentados na Tabela 1 (Shah & Clair, 2013 as cited
Figueiredo, 2015; Aleixo, 2016).

Tabela 1 — Critérios de classificacdo da Artrite Reumatodide — “2010 ACR/EULAR

classification criteria for RA”

Populacéo-alvo (quem deve ser avaliado?)

Doentes:

- Que apresentem pelo menos uma articulacéo clinicamente definida como sinovite

(inflamada);

- Cuja sinovite presente, ndo seja atribuivel a outra patologia.

Critério de classificacdo para AR (algoritmo baseado na pontuagdo: adicionar a
pontuacdo das categorias A-D; uma pontuacdo entre 6 e 10 define um doente portador
de AR).

A — Envolvimento articular Resultado
1 — Grande articulagédo 0
2-10 Grandes articulacdes 1
1-3 Pequenas articula¢Bes (com ou sem envolvimento das grandes articulagdes) 2
4-10 Pequenas articulagdes (com ou sem envolvimento das grandes articulagées) 3
>10 Articulacdes (pelo menos uma pequena articulagéo) 4

B — Serologia (necessario pelo menos o resultado de um teste para classificagao)

FR negativo/anticorpo anti peptideo citrulinado (ACPA) negativo 0
FR titulo baixo/ACPA titulo baixo 2
FR titulo alto/ACPA titulo alto 3

C — Reagentes de fase aguda (necessério pelo menos o resultado de um teste para a
classificagao)

Proteina C —reativa (PCR) normal e velocidade de sedimentacéo (VS) normal 0
PCR alterada ou VS anormal 1
D — Duragéo dos sintomas

< 6 semanas 0

> 6 semanas 1

Fonte: Adaptado de Ramos (2013)
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Os critérios de classificacdo da AR tém como principal objetivo a prevencdo de
complicacbes decorrentes da doenca, através do diagnéstico precoce e
implementacao de tratamento adequado (Aleixo, 2016).

Considera-se confirmado o diagnéstico de AR, quando se verifica a presenca de
inflamacao articular em cinco ou mais articulagdes (poliartrite), com evolucdo de mais
de seis semanas e distribuicdo articular simétrica, atingindo preferencialmente as
articulacbes das maos, dos punhos, das tibiotarsicas e dos pés (Silva, 2005; Pedersen
& Saltin, 2015).

A evolucao da AR é progressiva, destrutiva e deformante, quando ndo tratada. A AR
atinge sobretudo o sistema musculo-esquelético, sendo deste modo, responsavel por
dor, deformidades, bem como destruicdo 0ssea e cartilaginosa irreversiveis (Roma et
al., 2014). As articulacbes periféricas sdo as primeiras a serem afetadas,
principalmente as articulagcbes das maos e dos pés. Neste sentido, a capacidade de
mobilizacdo e de locomoc¢éo encontram-se afetadas, comprometendo a realizacdo das

AVD’s, quando a AR nédo é tratada precocemente (Reis, 2011).

A presenca e a gravidade das manifestacbes extra-articulares e sistémicas (perda
ponderal, febre, fadiga, mal-estar, ndédulos reumatdides em 15% a 20% dos casos,
Sindrome de Sj6éren secundaria, pleurite, neuropatia periférica, vasculite reumatoide,
gualidade do sono, entre outros), limitam a realizacdo das AVD’s, variando de acordo
com a duracado e a gravidade da AR (Cruz, Apoéstolo, Campos, Machado & Malcata,
2010; Ramos, 2013).

As pessoas com AR vivem menos trés a doze anos, do que a maioria da populacao,
sendo que o progndstico é pior quando se estabelece o diagndstico e o tratamento
tardiamente (Wasserman, 2012). Neste sentido, é fundamental o diagnéstico precoce
da AR, nos primeiros trés a seis meses da doencga, para implementar um tratamento
adequado, de modo a impedir as limita¢cdes funcionais, diminuir as comorbilidades e
aumentar a esperanca média de vida (Direc¢cdo-Geral da Saude, 2004). O risco de
desenvolver complicacdes da AR acentua-se pelo aparecimento de comorbilidades,
podendo aumentar ainda mais, a morbilidade e mortalidade da doenga (Figueiredo,
2015).

O prognodstico da AR tem evoluido favoravelmente na ultima década, devido aos
avancos da terapéutica. O mau prognéstico na evolucdo da doenca, carateriza-se por:
presenca de FR em titulo alto; presenca de ACPA em titulo alto; nédulos reumatoides;

velocidade de sedimentacdo (VS) elevada; elevado grau de limitagcdo funcional
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(avaliado por Health Assessment Questionnaire - HAQ); envolvimento de muitas
articulacdes; tabagismo; sexo feminino; e nivel baixo de escolaridade (Reis, 2011).

A AR é considerada uma doenga com relevancia em termos de incidéncia, prevaléncia
e incapacidade fisica, acarretando custos econdmicos (Figueiredo, 2015). Num estudo
realizado para determinar os custos anuais da utilizacdo de recursos em pessoas com
AR em Portugal, concluiu-se que o custo anual médio por pessoa é de 2.966,66€,
sendo 78% deste valor suportado pelo Servico Nacional de Saude (Félix et al., 2006
as cited Figueiredo, 2015). O impacto econémico da AR, para a sociedade portuguesa,

tem vindo a aumentar nos ultimos 10 anos (Miranda et al., 2012).

A grande relevancia em termos de custos econémicos da AR, resulta dos tratamentos
farmacologicos de longa duracgédo, cirurgias, tratamentos de reabilitacdo, dias de
trabalho perdidos (pela pessoa e familiares) e reformas antecipadas por incapacidade
(Harrison, 2003 as cited Figueiredo, 2015).

Em Portugal, existe o Registo Nacional de Doentes Reumaticos, designado por
Reuma.pt, criado e promovido pela Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR),
iniciado em 2006. Permite um registo nacional, observacional, prospetivo e com
duracdo indeterminada de pessoas com doenca reumatica. Neste sentido, constitui um
processo clinico eletrénico, que promove a investigacdo em reumatologia, bem como a

melhoria dos cuidados de salde prestados a estas pessoas (Figueiredo, 2015).

1.1 — AVALIACAO E TRATAMENTO

De acordo com as recomendacdes europeias da EULAR, na AR é fundamental o
encaminhamento, diagnéstico, prognastico e implementagéo de tratamento adequado

(farmacoldgico e ndo farmacologico) (Combe et al., 2017).

O tratamento da AR tem sofrido avancos significativos nos ultimos anos, verificando-se
uma melhoria substancial do mesmo, devido aos novos conceitos para o diagndstico

da doenca e a existéncia de novas terapias (Combe et al., 2017).

A atividade da AR deve ser avaliada em intervalos de um més a trés meses até ser
atingido o tratamento adequado. Esta avaliagdo é fundamental para direcionar o
tratamento e atingir os resultados, devendo ser realizada através dos indices
compostos, resultados relatados pela pessoa com AR, marcadores laboratoriais,
exames complementares de diagnostico (resultados radiograficos) e avaliacbes

funcionais (Buzatu, & Moots, 2019; Combe et al., 2017). Se os objetivos do tratamento
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nao forem atingidos no prazo de seis meses, o tratamento deve ser ajustado, numa
estratégia designada por treat-to-target (T2T) (Smolen et al., 2017).

Para se verificar se o0 objetivo foi atingido (remissédo ou baixa atividade) existem varios
instrumentos. O ACR e a EULAR recomendam que a atividade da doenca seja
determinada pelo Simplified Disease Activity Index (SDAI), um indice composto que
soma articulagbes tumefactas em 28 (AT28), articulacbes dolorosas em 28 (AD28),
Proteina C-Reativa (PCR), avaliacéo global do doente (PGA) e a avaliacdo global do
doente pelo médico (PhGA), ou pelo Clinical Disease Activity Index (CDAI), quando a
PCR néao estéa disponivel (Felson et al., 2011).

Outra forma de avaliar se a doenca atingiu ou ndo a remisséo (estado de nenhuma ou
muito pouca atividade inflamatéria) é através da forma Booleana, em que para a
pessoa ser considerado em remissdo deve ter AD28<1, AT28<1, PCR=<1 e PGA<1

(Felson et al., 2011).

Apesar do Disease Activity Score 28 joints (DAS28) ndo constituir atualmente a forma
recomendada pelo ACR/EULAR para avaliar a atividade da doenca, pelo facto de ser
muito permissivo, € ainda a forma mais utilizada na pratica clinica. O DAS28 é um
algoritmo composto pelas variaveis clinicas: nimero de articulacdes tumefactas (em
28 articulacbes); numero de articulacdes dolorosas (em 28 articulagdes); marcador
laboratorial de inflamacdo (VS ou PCR); avaliacdo da atividade da doenca, na
perspetiva do doente (Patient Global Assessment - PGA), avaliada através de escala

visual analégica (EVA) de 0 a 100 mm (0 - sem dor; 10 - pior dor) (Felson et al., 2011).

Relativamente ao tratamento da AR, de acordo com recomendacbes europeias
EULAR, é fundamental que este tenha por base as necessidades individuais da
pessoa, pelo que deve incluir uma decisdo partiihada com a equipa multidisciplinar
(Combe et al., 2017).

Os objetivos do tratamento da AR s&o: reduzir ao maximo a inflamagéo, o que
permitira aliviar a dor, prevenir a incapacidade, promover a funcionalidade e melhorar
a qualidade de vida da pessoa. Neste sentido, rege-se por medidas de educacgéo para
a saude (pessoa e familia), promocéo do exercicio fisico, apoio psicolégico, tratamento
farmacologico e cirdrgico, bem como programas de reabilitagdo (Wasserman, 2012;
Ramos, 2013).

O tratamento cirargico na AR visa melhorar a dor e a incapacidade, principalmente ao
nivel das maos, punhos e pés. As tenossinovectomias da face dorsal do punho e dos

flexores dos dedos, a descompresséo do nervo mediano no punho, as ressecdes das
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epifises distais dos metatarsianos e as artroplastias da coxofemoral, joelho e outras
articulacdes, consistem nos tratamentos cirargicos de eleicdo na AR (Ramos, 2013).

Os farmacos utilizados no tratamento da AR sdo: os anti-inflamatérios ndo-esteréides
(AINE's), os corticoesteroides e o0s anti-reumaticos modificadores da doenca
(DMARDSs) convencionais e/ou biolégicos (Figueiredo, 2015). No entanto, devem ser
utilizados na menor dose possivel e num periodo curto de tempo (Combe et al., 2017).

A primeira escolha para o tratamento farmacolégico precoce da AR é o Metotrexato,
designado por DMARD, bem como a utilizagédo isolada ou em combinagdo com o
Metotrexato, de novos agentes biolégicos altamente eficazes (Ramos, 2013;
Wasserman, 2012).

Os farmacos anti-reumaticos demonstraram uma progressdo lenta da atividade
inflamatdria nas pessoas com AR, pelo que devem ser utilizados o mais precocemente
possivel (trés meses), de preferéncia antes das erosdes, de modo a reduzir ou mesmo
evitar o risco de lesbes articulares e de incapacidade. Assim, o principal objetivo do
tratamento com DMARDs é a remissdo clinica/baixa atividade da doenca e a
monitorizacdo regular da atividade da doenca (contagens das articulacdes

dolorosas/edemaciadas e avalia¢édo global do doente) (Combe et al., 2017).

z

O Metotrexato é considerado o farmaco DMARD com menos contra-indicacdes,
devendo fazer parte da primeira linha de tratamento. Apresenta melhor relacdo entre
eficacia, seguranca e custos, podendo melhorar o efeito dos outros farmacos quando
associados (Combe et al., 2017; Ramos, 2013).

Atualmente, os agentes biotecnoldgicos aprovados no tratamento da AR sdo 0s
antagonistas do fator de necrose tumoral (TNF), entre 0s quais se destacam: o
infliximab, o etanercept, o adalimumab, o golimumab e o certolizumab, existentes em
Portugal. A utilizacdo destes farmacos aumenta o risco de infegcbes graves
(respiratorias, cutaneas e urindrias), tuberculose e doencas desmielinizantes. Para

iniciar esta terapéutica é obrigatério o rastreio da tuberculose (Figueiredo, 2015).

Estes medicamentos associados a estratégias de tratamento assiduo e intensivo
(designado por treat-to-target (T2T)) levaram a que atualmente, seja possivel definir
como objetivo de tratamento a remissado de todas as pessoas. Apesar desse objetivo
de tratamento, um estudo recente indica que mesmo quando ndo héa inflamacgéo
(remissdo) a pessoa pode sentir enorme impacto da doenga nas suas atividades
diarias. Deste modo, tem sido proposto o maior recurso a tratamentos nao

farmacologicos, nomeadamente cuidados de reabilitacdo, educacdo para a saude,
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promocao do exercicio fisico e apoio psicolégico, que permitem a auto-gestdo da
doenca (Ferreira et al., 2017b).

A combinacgédo de tratamento farmacoldgico e nao farmacoldgico, onde se pode incluir
a reabilitacdo, tem como objetivo potencializar as possibilidades de intervencao,
retardar o aparecimento de novos sintomas, diminuir as incapacidades e reduzir o
impacto dos sintomas sobre a funcionalidade da pessoa com AR (Almeida et al.,
2015).

A EULAR recomenda a implementacdo de intervencdes ndo farmacoldgicas, o mais
precocemente possivel, aquando do diagnostico da AR, sendo que 0s exercicios
dindmicos e a terapia ocupacional sdo considerados adjuvantes do tratamento nas

pessoas com artrite precoce (Combe et al., 2017).

A pratica de exercicio fisico deve ser parte integrante do tratamento da pessoa com
AR ao longo da doenca, tendo em conta as necessidades individuais, pelo que é
fundamental uma avaliacdo abrangente dos fatores fisicos, sociais e psicologicos,
incluindo a dor, a depresséo, a fadiga e a atividade da doenca (Combe et al., 2017;
Osthoff et al., 2018). A realizacdo de programas de exercicio fisico terapéutico
apresentam bons resultados na forca muscular, na capacidade funcional, na
capacidade cardiorrespiratéria, bem como na promocéao das atividades funcionais das
pessoas com AR (Knob et al., 2017). Alias, os beneficios do exercicio fisico moderado
e de alta intensidade em pessoas com AR estdo sustentados num namero significativo
de evidéncias publicadas na literatura, refletindo-se na melhoria da fadiga, forca
muscular, capacidade aerobia, capacidade funcional e dor (Perandini et al., 2014).
Neste sentido, todas as pessoas com AR (sem sinais de inflamacdo aguda) deveriam
praticar exercicio e atividade fisica, nomeadamente exercicios de amplitude de
movimento e de forca, de modo a recuperar a mobilidade e o ténus muscular,
reduzindo a dependéncia funcional e as limitagdes funcionais (Shah & Clair, 2013 as
cited Figueiredo, 2015; Joana, 2016).

A reabilitacdo é importante em todas as fases da doencga, uma vez que podera impedir
danos articulares irreversiveis, diminuir a dor, manter ou recuperar a mobilidade
articular, bem como prevenir as atrofias musculares e as deformidades articulares.
(Knaob et al., 2017).

As modalidades eletrofisicas, a termoterapia, a eletroterapia, a terapia com laser, a
hidroterapia e a massagem, também podem ser utilizadas com intervencdes nao
farmacoldgicas nas pessoas com AR, por estarem associadas ao alivio dos sintomas
(Combe et al., 2017; Vlieland, 2007).
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Os programas educacionais devem ser implementados na pessoa com AR, no sentido
de promover a capacidade funcional, a gestdo da doenca, bem como a participacéo
social (Combe et al., 2017).

A EULAR preconiza que nas pessoas com AR, no contexto da gestdo da doenca, €
importante a cessacao tabagica, o tratamento odontoldgico, a vacinacao, o controlo do
peso corporal, bem como o controlo das comorbilidades (doenca cardiovascular,
doencas pulmonares, infecdes, osteoporose, neoplasias e depressdo) (Combe et al.,
2017).

1.2 - MORBILIDADE E MORTALIDADE

A AR é uma doenca ainda desvalorizada pela classe médica e autoridades de saude,
tal como a maioria das doencas reumaticas, pela sua baixa mortalidade, apesar de

apresentar uma elevada taxa de morbilidade (Cunha-Miranda, 2010).

As pessoas com AR apresentam uma elevada incidéncia de comorbilidades, que
podem afetar de forma direta ou indireta quase todos os 6rgaos, aumentando a sua
prevaléncia com a idade e a duracéo da doenca. Identificam-se como mais frequentes
a doenca cardiovascular, a doenca gastrointestinal, a depressédo, as infecdes, bem
como a osteoporose, com 0 consequente aumento do risco de fraturas (Baillet et al.,
2016).

As pessoas com AR com elevada atividade de doenca, apresentam um elevado risco
de mortalidade, principalmente pela doenca cardiovascular associada, que se

relaciona com a inflamacao (Balillet et al., 2016).

Alguns estudos, comprovam que o risco de morbilidade cardiovascular em pessoas
com AR é de 48% e o risco de mortalidade cardiovascular é de 60% (Avina-Zubieta et
al., 2012, as cited Aleixo, 2016). Através de uma metanalise realizada, concluiu-se que
as pessoas com AR apresentam maior risco de acidente vascular cerebral, enfarte
agudo do miocardio, bem como insuficiéncia cardiaca (Avina-Zubieta et al., 2012, as
cited Aleixo, 2016). Os fatores de risco cardiovasculares (hipertenséo arterial, diabetes
mellitus tipo 2, tabagismo, obesidade e hipercolesterolémia) sdo responsaveis pelo
aumento do risco de morbilidade cardiovascular de forma independente (Baghdadi et
al., 2015, as cited Aleixo, 2016).

Um estudo realizado, concluiu que as pessoas com AR que realizam terapéutica com

inibidores TNF-a tém um risco acrescido de desenvolvimento de infecbes graves e de
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tumores. A terapéutica com AINE’s relaciona-se com o risco acrescido de lesédo do
trato gastrointestinal superior (Bongartz et al., 2006, as cited Aleixo, 2016).

A osteoporose € uma doenca com elevada prevaléncia nas pessoas com AR,
relacionando-se com a inflamagéo sistémica, responséavel pela alteracdo de multiplos
sistemas homeostaticos implicados na saude 6ssea (Bellan et al., 2014 as cited Aleixo,
2016). Neste sentido, verifica-se que nas pessoas com AR, o risco de fraturas
aumenta para o dobro, relacionado com a amplificacdo da inflamacgéo, pouca
mobilizacdo articular, reducdo da massa muscular, bem como pela terapéutica com
corticoesteroéides, que provocam reducdo da densidade mineral 6ssea (Hoes et al.,
2015 as cited Aleixo, 2016).

Nas pessoas com AR, verifica-se que a perda de capacidade funcional e a mobilidade
comprometida (altera¢cdes da marcha), relacionam-se com um maior risco de queda e
com a presenca de lesfes relacionadas com as quedas, tais como fraturas e lesées
cerebrais traumaticas. Neste sentido, nas pessoas com AR devem ser implementadas
estratégias para reduzir as mesmas, bem como exercicios para melhorar a
estabilidade/equilibrio e a forca dos membros inferiores (Miranda, Aradjo, & Faleiros-
Castro, 2012; Stanmore et al., 2013).
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2 — CAPACIDADE FUNCIONAL NA PESSOA COM ARTRITE REUMATOIDE

O estado funcional ou capacidade funcional carateriza-se pela aptiddo da pessoa para
realizar de forma independente os seus autocuidados e AVD’s (Figueiredo, 2015).

Estima-se que em 2025, cerca de 1,2 bilides de pessoas sejam idosas, pelo que o
desafio do século XXI, consiste em adiar/reduzir a incapacidade e promover a
gualidade de vida das mesmas (OMS, 2010 as cited Andrade, 2013). Com 0 aumento
da populacdo idosa, verifica-se a potencializacdo da limitagdo progressiva das
capacidades da pessoa para realizar as AVD’s, bem como o aumento das doencas
cronicas e incapacitantes, com implicacdes na locomocdo e na realizacdo das
atividades (Figueiredo, 2015).

Atualmente, existem estudos que realizam a associacéo de varios fatores com a perda
de capacidade funcional na pessoa com AR, nomeadamente a idade, a duracdo da

doenca, 0 sexo, a atividade da doenca, entre outros.

A dependéncia funcional € uma das consequéncias mais nefastas da doenca (AR),
guando ndo controlada, sendo que esta pode ser causada pela inflamacao articular,
guando a doenca esta ativa, bem como pelo dano articular (erosdes) causado pela
inflamacado, em fases anteriores da doenca, ou ainda por ambas as situacdes (Gossec
et al., 2011; Jovanovi¢ et al.,, 2015). Em paralelo com a avaliacdo da progressao
radiogréfica do dano articular, a dependéncia funcional é um dos outcomes mais
importantes para avaliar a eficacia do tratamento na AR (Gossec et al., 2011), sendo o
mais reportado pela pessoa, bem como o mais utilizado em ensaios (Kilic et al., 2016)

e registos clinicos (Radner et al., 2018).

O estudo de Toussirot (2010), concluiu que nas pessoas com AR, a capacidade
funcional (avaliada pelo HAQ-DI) reflete os efeitos cumulativos da doenca ao longo do
tempo, existindo varios fatores responsaveis pela dependéncia funcional, nos quais se
destacam a dor, os danos articulares, a fadiga, a depressdao, bem como o sexo
feminino e a idade. Gwinnutt et al. (2018), realizaram uma revisao sistematica da
literatura para avaliar os preditores da dependéncia funcional nas pessoas com AR,
tendo concluido que a idade, o sexo, o Health Assessment Questionnaire (HAQ) e a
dor estdo associados com a mesma. Com menor evidéncia, no que diz respeito aos
preditores da dependéncia funcional, destacam-se a atividade e a duracdo de doenca,

assim como o tabagismo (Andersson, Forslind, & Hafstréom, 2017; Jansen, 2000).
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Averiguou-se também com outras investigacdes, que a perda da capacidade funcional
ao longo da vida, é mais evidente nas pessoas com AR, sendo que esta pode nao
estar relacionada apenas com a doenca, mas também com o processo de
envelhecimento, uma vez que a funcao fisica diminui com a idade (Figueiredo, 2015;
Jovanovic et al., 2015; Rosa-Gongalves, 2015).

Nos estudos de Welsing et al. (2001) e de Rosa-Gongcalves (2015), concluiram que as
mulheres apresentam maior dependéncia funcional do que os homens, constituindo o
sexo feminino um fator preditivo de dependéncia funcional. Um estudo anterior de
Ahlmén et al. (2010), corrobora que os valores de HAQ-DI superiores no sexo feminino
explicam-se pela maior percepcdo da dor e menor forca muscular, bem como pela

tendéncia dos homens sobrestimarem a sua capacidade funcional.

A diminuicéo da atividade inflamatéria, com a utilizacdo de farmacos biotecnolégicos e
de novas terapias, € acompanhada por uma melhoria de mdltiplos outcomes
importantes para a pessoa, nomeadamente a capacidade funcional e a qualidade de
vida (Rosa-Goncalves, Bernardes, & Costa, 2018; Smolen, 2018; Versteeg et al.,
2018). Contudo, esta melhoria ndo se verifica em todas as pessoas com AR, nem

dependera apenas da remissao da inflamacao (Versteeg et al., 2018).

De acordo com um estudo recente (n=32,915) entre 11,2% e 45,5% das pessoas com
AR que se encontravam em remissao (de acordo com diferentes indices compostos de
atividade de doenca), apresentam dependéncia funcional (HAQ-DI>0,5 pontos). O
oposto também acontece, 19,3% a 34,1% das pessoas com boa capacidade funcional

nao estdo em remissao (joho et al., 2019).

No estudo de Ferreira et al. (2017a), com uma amostra de 1588 participantes,
concluiram que um grupo consideravel de pessoas sem sinais evidentes de
inflamacédo, apresentavam um elevado impacto da doenga (PGA), semelhante as
pessoas sem remissdo inflamatéria na realizagdo dos seus autocuidados/atividades.
Este impacto da doenca pode ser explicado pelo significado atribuido pela pessoa a
PGA, bem como por dominios que permitem a diferenciagédo dos estados de remissao,
tais como a dor, o bem-estar fisico, a funcdo e a fadiga. Andersson, Forslind, &
Hafstrém (2017), concluiram no seu estudo, que pessoas com diagndstico de AR mais
recente, em que o tratamento médico foi mais ativo, e por isso, apresentam menor
atividade da doenca (menos inflamacéo), sentem igualmente o impacto da doenca, no
gue diz respeito a dor e dependéncia funcional. Neste sentido, estes estudos
corroboram que outros fatores para além da atividade da doencga esté@o relacionados

com a perda da funcionalidade.
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Escalante, Haas, & Rincén, (2005), concluiram que a associagdo entre a inflamacao
articular e a deformidade articular, contribuem fortemente para o aparecimento de
limitacdes da funcionalidade, isto é, para o aumento da dependéncia funcional da
pessoa com AR.

A AR tem impacto negativo multidimensional, no estado funcional das pessoas,
verificando-se perda da forca muscular e da resisténcia, bem como, perda de
amplitude articular. No estudo de Hakkinen et al. (2003), concluiram que
adicionalmente a atividade da doenca e a dor, o fator com maior impacto na
dependéncia funcional nas pessoas com AR € a forca muscular. Consequentemente,
existe um decréscimo da capacidade funcional, reducdo da produtividade nas
atividades laborais/profissionais, bem como consequéncias econémicas graves, com

impacto negativo na qualidade de vida (Jovanovi¢ et al., 2015).

As pessoas com AR apresentam dores articulares, destruicdo articular e perda de
massa muscular, resultantes do processo patogénico da doenca. Com a reducdo dos
niveis de atividade fisica da pessoa com AR, comparativamente a pessoas saudaveis,
verifica-se um aumento da perda de funcionalidade, bem como dependéncia na
realizacdo de atividades de vida diaria e laborais (Aleixo, 2016; Miranda, Araudjo, &
Faleiros-Castro, 2012; Santana et al., 2014).

A AR é uma doenca crénica, pelo que é fundamental uma adequada avaliacdo da
atividade da doenca, bem como uma avaliacdo funcional da dependéncia provocada
pela mesma (Figueiredo, 2015). Neste sentido, a avaliacdo da funcionalidade é
importante para identificar as pessoas com risco de dependéncia funcional; avaliar as
prioridades em termos de capacidades fisicas, de modo a prescrever programas de
exercicio fisico e de reabilitagdo; promover a co-participacdo e motivacdo da pessoa
na gestao e na adesdo aos tratamentos propostos pelos profissionais de saude (Baillet
et al., 2012 as cited Santana et al., 2014).

Os critérios de classificagdo da capacidade funcional nas pessoas com AR, foram
revistos pelo ACR em 1991, tendo sido agrupados em quatro classes funcionais, de
acordo com a capacidade da mesma na realiza¢éo das atividades diarias, profissionais
e de lazer (Hochberg et al.,1992 as cited Aleixo, 2016).

Atualmente, para a avaliacdo da capacidade funcional nas pessoas com AR podem
ser aplicados os testes funcionais validados para pessoas acima dos 50 anos, com
propensao para a incapacidade fisica e défice de mobilidade (Rikli & Jones, 1999 as
cited Santana et al., 2014). No estudo realizado por Santana et al. (2014), utilizaram
para avaliagdo da capacidade funcional em pessoas com AR 0s seguintes testes:
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sentar e alcancar; agilidade/equilibrio dindmico; dinamometria manual, sentar e
levantar; caminhada em seis minutos, de modo a realizar prescricbes adequadas de
exercicios fisicos. A realizacdo destes testes deve ter em conta as caracteristicas
individuais das pessoas com AR, uma vez que pode ser impossivel a sua realizagdo

pelas limitagbes funcionais articulares (Santana, et al., 2014).

Existem instrumentos especificos para avaliar a capacidade funcional aplicaveis na
AR, de entre os quais se destacam: FSI (Fatique Symptom Inventory), AIMS2 (Arthritis
Impact Measurement Scales), MACTAR (McMaster Toronto Arthritis Patient
Preference Disability Questionnaire), EuroQol (European Quality of Life Measure),
RAQol (Rheumatoid Arthritis Quality of Life), HAQ, MHAQ (Modified Health
Assessment Questionnaire) e MDHAQ (Multidimensional Health Assessment

Questionnaire) (Antunes, 2015).

O questionario Health Assessment Questionnaire - Disability Index (HAQ-DI) é o
instrumento especifico para avaliar a capacidade funcional mais utilizado na pessoa
com AR, existindo diferentes versdes do mesmo (Fries, Spitz, Kraines, & Holman,
1980; Wolfe, 2001). Foi validado para uso em Portugal pelo grupo Frail Study,
constituindo um instrumento importante na avaliacdo da capacidade funcional da
pessoa, sendo considerado um outcome muito importante, no que diz respeito a
resposta as terapéuticas bioldégicas ou como fator preditivo da evolucdo da doenca
(Bruce & Fries, 2003; Cunha-Miranda et al., 2010).

O questionario HAQ-DI foi desenvolvido h4 trés décadas por James Fries e 0s seus
colaboradores na Universidade de Stanford, tendo sido concebido para representar um
modelo de avaliacdo dos resultados. Foi utilizado amplamente em todo o mundo,
nomeadamente em pessoas com doenga reumatica, Sindrome de Imunodeficiéncia
Adquirida (SIDA), coortes de envelhecimento normal, entre outros estudos. Foi
validado em vérias configuragfes e idiomas, para pessoas com doencgas reumaticas,
tendo demonstrado confiabilidade e validade para medida do estado funcional.
Atualmente, é utilizado em iniUmeros estudos e ensaios clinicos observacionais,
constituindo um bom preditor de dependéncia funcional e de custos futuros nas
pessoas com AR (Bruce, & Fries, 2003; Cunha-Miranda et al., 2010; Jansen et al.,
2000).

O HAQ-DI tem sido correlacionado com outras medidas de estado de salde, tais como
as comorbilidades, os recursos aos cuidados de salde, escalas de depressao, entre

outras. Este instrumento é ainda utilizado como varidvel preditora em investigacdes
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sobre produtividade, cuidados de saude, morbilidade e mortalidade (Bruce & Fries,
2005).
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3 - QUALIDADE DE VIDA DA PESSOA COM ARTRITE REUMATOIDE

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define qualidade de vida (QV) como um
conceito multidimensional, que engloba todos os aspetos da vida humana, incluindo as
dimensdes: fisica, funcional, emocional, espiritual e social. Constitui um conceito
subjetivo, por corresponder a percepcdo da pessoa sobre as suas expectativas,
padrbes e preocupacdes, no seu contexto cultural e dos seus sistemas de valores
(WHOQOL, 1995 as cited Roma et al., 2014).

A qualidade de vida relacionada com a saude (QVRS) consiste na interpretacdo
subjetiva pela pessoa sobre a sua dindmica de vida, no que diz respeito ao impacto da
doenca e do seu tratamento, sendo afetada por muitos fatores, nomeadamente
culturais e econémicos (Vetter, 2007, as cited Rosa-Goncalves, 2015). Neste sentido,
a QVRS pode dividir-se em duas dimensdes: a dimensédo funcional (inclui atividades
de vida diaria, autocuidados e relacdes soécio-familiares) e a dimensdo subjetiva

(autoconceito e sensacdes) (Rosa-Goncalves, 2015).

Atualmente, existe interesse no estudo da QVRS nas doencgas crbnicas, por ser
considerado um resultado importante para a compreensdo do impacto destas doencas
(dimensdes fisica, social e emocional), bem como da melhoria dos cuidados de saude,
nomeadamente na construcdo de estratégias terapéuticas, que visam atingir o melhor
bem-estar da pessoa em todas as dimensdes (Kanecki, Tyszko, Wistowska, &

tyczkowska-Piotrowska, 2013).

De acordo com as diretrizes do Recent Nacional Institute of Clinical Excellence (NICE),
o impacto da doenca na QVRS da pessoa com AR, bem como 0 acesso aos cuidados
de saude por uma equipa multidisciplinar, devem ser avaliados periodicamente
(Matcham et al., 2014). Assim, esta avaliagdo torna-se fundamental para delinear a
melhor estratégia terapéutica, uma vez que se trata de uma doenca progressiva,
responséavel por limitagbes na capacidade funcional (Kanecki, Tyszko, Wistowska, &

tyczkowska-Piotrowska, 2013).

As pessoas com AR apresentam dor, fadiga, deterioracdo do estado emocional e
dependéncia funcional, podendo causar danos irreversiveis funcionais e estruturais,

guando n&o sédo tratados precocemente (Rosa-Gongalves, Bernardes, & Costa, 2018).

A perda de funcionalidade € responsavel pela diminuicgdo da QV. Os estudos

realizados previamente, demonstram que as pessoas com AR apresentam diminuicdo
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da QV, comparativamente as que ndo tém a doenca, ao nivel fisico e psicoldgico, bem
como no que diz respeito a capacidade funcional (Branco et al, 2016; Roma et al.,
2014).

As pessoas com AR podem apresentar também patologia psiquiatrica. Alguns estudos
concluem que nestas pessoas existe um aumento da prevaléncia de depressédo e

ansiedade de 13% a 47%, respetivamente (Roma et al., 2014).

Martins (2012), no seu estudo concluiu que a ansiedade, a depressado, o0 stress e a
maior autopercecdo da dor, correlacionam-se com maior dependéncia funcional e
menor qualidade de vida. Verificou-se igualmente que nas pessoas com AR, uma
maior atividade da doenca correlaciona-se com uma menor qualidade de vida, apenas
em termos de funcdo fisica. No estudo de Sa (2009) concluiu-se que a dor é a
dimensdo mais valorizada pela pessoa com AR, relacionando-se com alteracdes

comportamentais, cognitivas e emocionais.

Um estudo recente, concluiu que na avaliacdo da capacidade funcional e da qualidade
de vida das pessoas com AR, devem-se ter em consideracdo ndo sO os danos
articulares da progressao da doenca, mas também os fatores psicossociais e a dor

(Espinosa-Balderas, Hernandez-Sosa & Cerdan-Galan, 2017).

Pela natureza crénica da AR, esta apresenta periodos de exacerbacdo e remissao,
condicionantes da qualidade de vida destas pessoas, pelo que 0s ensinos para a auto-
gestdo da doenca sdo considerados fundamentais (Cruz, Apoéstolo, Campos,
Machado, & Malcata, 2010).

Existem muitos instrumentos que avaliam a QVRS, sendo considerados validos pela
SPR para a populacdo portuguesa, tais como: o questionario Medical Outcome Study
Short Form 36-ltem (MOS-SF-36) e o0 questionario EuroQol (EQ-5D) (Duarte et al.,
2017).

O questionario EuroQol (EQ-5D) constitui-se como um instrumento genérico de auto-
preenchimento para medir e descrever a QVRS, que permite a criagdo de um valor
representativo do estado de salde de uma pessoa. A versdo portuguesa do
guestionario EQ-5D foi finalizada em 1998, tendo sido desenvolvida segundo as
normas de orientacdo definidas pelo Grupo EuroQol — grupo multidisciplinar de

investigadores (Ferreira, Ferreira, & Pereira, 2013).

40



4 - ENFERMAGEM DE REABILITACAO NA ARTRITE REUMATOIDE

As Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de
Reabilitacdo (EEER) encontram-se definidas no Regulamento n.° 125/2011, sendo que
0s objetivos gerais destas competéncias compreendem “melhorar a fungéo, promover
a independéncia e a maxima satisfacdo da pessoa e, deste modo, preservar a auto-
estima” (p. 8658).

A reabilitacdo enquanto especialidade multidisciplinar, engloba um conjunto de
conhecimentos e procedimentos especificos, para potenciar a reabilitacédo funcional e
independéncia da pessoa com doenca aguda, crénica ou com sequelas (Regulamento
n.c 125/2011).

Na sua pratica, o EEER realiza, executa e monitoriza planos de intervencéo
diferenciados, baseados nos problemas reais e potenciais da pessoa. O EEER toma
decisbes relativas a promocao da saude, prevencdao de complicacbes, tratamento e
reabilitacdo, baseando-se nos seus conhecimentos e experiéncias (Regulamento n.°
125/2011).

De acordo com os Padrdes de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem
especializados em enfermagem de reabilitacdo, o EEER baseia a sua tomada de
decisdo em acdes preventivas da saude, de modo a assegurar a capacidade funcional,
prevenir complicacdes, bem-estar e autocuidado, readaptacéo funcional, reeducacao
funcional, bem como evitar e minimizar o impacto das incapacidades instaladas. Neste
sentido, o EEER “Concebe, implementa, monitoriza e avalia, também, programas: de
reeducacédo funcional cardiorrespiratoria, motora, sensorial, cognitiva, da sexualidade,
da funcéo alimentacdo e da eliminagdo; de treino de Atividades de Vida Diéria; de

treino motor e cardiorrespiratério” (Regulamento n.° 350/2015, p. 16656).

Estas competéncias permitem que os EEER, integrados em equipas multidisciplinares,
desenvolvam atividades terapéuticas que respondam aos problemas e as
necessidades das pessoas com AR, nas diversas fases da doenca (aguda ou

remissao) e em diferentes contextos (hospitalar e comunitario).

Atualmente, reconhece-se que no tratamento das pessoas com AR, € importante o
acompanhamento por uma equipa multidisciplinar, para dar resposta aos problemas

resultantes da patologia (Almeida et al., 2015; Uhlig et al., 2016), sendo a educacéo e
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a reabilitacdo, as intervenc¢bes que tém vindo a demonstrar mais a sua eficicia

(Giavasopoulos, 2008; Jennings, 2014; Nasr, Amin, Mohammed, & Ganzory, 2015).

De acordo com Jennings (2014), as intervenc¢des de reabilitacdo, como a educacgéo, as
orientacbes de protecdo articular e de conservacgéo de energia, 0 uso de dispositivos
de compensacao (ortdteses, palmilhas e dispositivos de marcha), bem como o
exercicio fisico, associadas ao tratamento farmacoldgico, promovem a melhoria dos

sintomas, da funcao, da capacidade fisica e da qualidade de vida.

No estudo de Miranda, Araujo, & Faleiros-Castro (2012), identificaram os diagnésticos
de enfermagem de reabilitacdo nas pessoas com AR, destacando-se a dor artritica, a
integridade cutanea comprometida, o défice de conhecimento sobre a doenca, o
excesso de peso, o rendimento inadequado, 0 sono comprometido, a mobilidade
comprometida, o risco de isolamento social, a autoimagem negativa e a funcao sexual
comprometida. Os diagnésticos de enfermagem identificados ressaltam o papel do
EEER, na promocdo da independéncia, no apoio e educacdo a estas pessoas para
melhorar o conhecimento e a gestdo da sua doenca, reduzindo assim as complicacfes

e promovendo a participacdo social.

As recomendacdes europeias EULAR definem que a pessoa com AR deve ter acesso
a educacao sobre a doenca ao longo do seu desenvolvimento, tendo em conta as
suas necessidades individuais. Estas recomendacdes suportam a necessidade de um
modelo tedrico na educacdo da pessoa, bem como a necessidade do

acompanhamento por uma equipa multidisciplinar (Zangi et al., 2015).

As abordagens educacionais a pessoa com AR, devem também ter como foco de
atencdo a familia, para promover a aquisicdo de conhecimentos sobre a doenca e
gestdo da mesma, bem como permitir compartilhar davidas e preocupacgdes (Gomes,
Coutinho, & Miyamoto, 2013).

Em Portugal foi validado o instrumento Educational Needs Assessment Tool
(PortENAT), que permite a identificagdo das necessidades educacionais destas
pessoas e a elaboracdo de programas educacionais mais uteis e dirigidos,
susceptiveis de posterior avaliacdo da sua eficacia através do mesmo instrumento,
contribuindo assim para uma melhoria dos cuidados de salde prestados as pessoas
com AR, numa vis&o integrada do tratamento desta doenca (Cruz, Apostolo, Campos,
Machado, & Malcata, 2010; Cruz et al, 2015). Num estudo descritivo para
caraterizacdo das necessidades educacionais com este instrumento, com uma
amostra de 122 participantes com AR seguidos em consulta externa de Reumatologia
(71% mulheres, idade média de 51 anos, média de duracdo da doenca de 13 anos e
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média de habilitacGes literarias de 15 anos), os resultados revelaram que mais de 86%
dos participantes consideraram muito ou extremamente importante obter informagé&o
sobre todos os dominios avaliados, com maior expressdo na necessidade de
informacdo sobre o processo da artrite (97%); as mulheres apresentaram niveis
médios de necessidades educacionais mais elevados do que os homens. N&o
verificaram evidéncia na associacdo entre as necessidades educacionais e a idade, o
tempo de doenca ou as habilitagbes literarias (Cruz, Apostolo, Campos, Machado, &
Malcata, 2010).

Num estudo quase-experimental, realizado para avaliar o efeito de um programa de
reabilitacdo sobre o conhecimento, funcdes fisicas e psicoldégicas, com uma amostra
de 80 participantes adultos com AR, os autores concluiram que apés fornecerem as
informacgBes necessarias, verificaram que o seu conhecimento melhorou, promovendo
um impacto positivo na funcédo fisica, preocupacdo e depressao. Neste sentido,
concluiram que os programas de reabilitacdo devem tornar-se parte integrante da
gestdo global dos cuidados de enfermagem a pessoas com AR (Nasr, Amin,
Mohammed, & Ganzory, 2015).

BN

Os cuidados de reabilitacdo a pessoa com AR tém como objectivo reduzir a dor,
impedir a rigidez articular e as deformidades, bem como promover a independéncia

funcional e a QV (Nogas, Grygus, Prymachok, 2016).

O conhecimento sobre a doenca é fundamental para a auto-gestdo da mesma, através
da aquisicdo de comportamentos de gestdo da dor, repouso (na fase inflamatéria),
exercicio, dieta, utilizacdo de calor ou frio e o suporte psicolégico, que permitem
melhorar a qualidade de vida da pessoa com AR (Alcino & Vaz, 2000 as cited Cruz,
Apostolo, Campos, Machado, & Malcata, 2010; Joana, 2016).

Apesar dos grandes avancos no tratamento meédico da AR, existe uma consideravel
percentagem de pessoas que ndo atingem a remissdo da doencga, tendo-se verificado
gue a implementacdo de intervencbes ndo farmacoldgicas e outras terapéuticas
adjuvantes, ajudam os mesmos a lidar com as consequéncias da doenga, bem como a
gestdo da sua condicdo fisica, de modo a melhorar a capacidade funcional e a
gualidade de vida destas pessoas. As abordagens comportamentais/cognitivas
potenciam a eficacia da auto-gestdo da doenga. Contudo, ainda existe uma lacuna de
conhecimento sobre as intervenc¢des ndo farmacoldgicas eficazes para as pessoas
com AR (Nogas, Grygus, & Prymachok, 2016; Vlieland & Ende, 2011).

Das estratégias ndo farmacoldgicas implementadas no tratamento das pessoas com
AR, existem estudos que demonstram a evidéncia cientifica, sobre os beneficios do
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exercicio fisico na pessoa com AR em varios dominios, tais como a fadiga, a dor, a
amplitude articular, a capacidade funcional, a capacidade cardiovascular, bem como a
forca muscular (Perandini et al., 2014; Santana et al., 2014). De acordo com uma
“‘umbrela review” recentemente publicada, a pratica de exercicio fisico na pessoa com
AR é considerada a intervengcdo ndo farmacolégica com maior evidéncia sobre o

impacto da doenca e da qualidade de vida (Santos et al., 2019).

A Direccdo-Geral da Saude (DGS) considera a inatividade fisica como um dos
principais fatores de risco para doencas cronicas, pelo que desenvolveu a Estratégia
Nacional de Promoc&o da Atividade Fisica na Area da Saude. A atividade fisica &
considerada uma importante forma de prevencdo de doencas cronicas, sendo o
exercicio comparado a um “medicamento”, com beneficios para muitas doencas (Silva
et al., 2016).

As pessoas com AR apresentam maior risco de doenca cardiovascular, sendo que a
pratica de exercicio fisico tem eficacia na melhoria do perfil inflamatério e imunoldgico.
Nas pessoas com AR, a restricdo de exercicio fisico piora a sintomatologia articular,
bem como a capacidade aerdbica, aumentando o risco de doenca cardiovascular.
Perante isto, verifica-se que atualmente esta tematica constitui grande interesse de

estudo para os profissionais de saude (Rensburg et al., 2010).

Os estudos que associam a AR com a pratica de exercicio fisico foram realizados na
década de 50 e corroboram os estudos mais atuais, considerando a prescricdo do
mesmo como um tratamento para estas pessoas, pelos seus efeitos na melhoria da
forca muscular, da mobilidade articular, do estado emocional, sem dano articular
significativo ou agravamento da inflamacédo (Kulkamp et al., 2008 as cited Joana,
2016). Neste sentido, a pratica regular de exercicio fisico tem beneficios para a salde
e efeitos terapéuticos especificos para as doengas cronicas, nomeadamente na AR. A
pratica de exercicio fisico aerdbico, os exercicios de fortalecimento muscular, os
exercicios de flexibilidade, bem como os exercicios que melhoram o equilibrio nas
pessoas com risco de queda, sdo recomendados num plano de atividades individuais
gue incluam intervengfes preventivas e terapéuticas especificas, sendo considerados

coadjuvantes eficazes no controlo da atividade da doenca (Vlieland & Ende, 2011).

Os programas de exercicios dinamicos na agua tém um efeito positivo na capacidade
aerdbica, na forca muscular e na capacidade funcional das pessoas com AR (Vlieland
& Ende, 2011).

A maioria dos estudos, relatam os beneficios da pratica de exercicio fisico nas
pessoas com AR, no que diz respeito a funcionalidade e qualidade de vida. Os
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estudos de Joana (2016) e de Hernandez-Hernandez & Diaz-Gonzalez (2017),
concluem que as pessoas com AR que praticam exercicio fisico, tém maior
independéncia nos autocuidados, bem como qualidade de vida, comparativamente aos

gue nao praticam.

No entanto, ainda ndo existe consenso na prescricdo do mesmo (Joana, 2016). De
acordo com Santana et al. (2014), os programas de exercicios fisicos para as pessoas
com AR devem incluir principios metodologicos que respondam aos objetivos de

prevencao, controlo e tratamento da doenca cronica.

As principais &reas de intervencdo do enfermeiro de reabilitacdo sdo no dominio do
autocuidado, sendo este um foco de atencdo altamente sensivel aos cuidados de
enfermagem, especialmente relevante no dominio de intervencé@o da enfermagem de
reabilitacdo. O autocuidado traduz-se na capacidade da pessoa em conseguir comer e

beber, usar o sanitario, vestir e despir-se, andar, transferir-se, entre outros.

Neste sentido, a enfermagem de reabilitacdo assume um compromisso de restituicao e
optimizacdo da funcionalidade da pessoa, pelo que a adequacédo, utilizacdo e treino
das ajudas técnicas/produtos de apoio sdo intrinsecas as etapas de reabilitacdo, no

sentido de promover maior independéncia nos autocuidados (Branco et al., 2008).

O Decreto-Lei n.° 93/2009, no artigo 4.°, define produto de apoio ou ajuda técnica,
como “qualquer produto, instrumento, equipamento ou sistema tecnico usado por uma
pessoa com deficiéncia ou com incapacidade temporaria, especialmente produzido ou
disponivel que previne, compensa, atenua ou neutraliza a limitacdo funcional ou de

participacao” (p.2276).

As ajudas técnicas sao classificadas e categorizadas, de acordo com a terminologia da
Norma ISO 9999:2007, utilizada na Classificagdo Internacional da Funcionalidade
(Despacho n.° 6133/2012).

A prescricdo das ajudas técnicas deve ser feita por uma equipa multidisciplinar,

constituida por:

“técnicos com saberes transversais das varias areas de intervencdo em
reabilitacdo, integrando, designadamente, médico, enfermeiro, fisioterapeuta,
terapeuta ocupacional, terapeuta da fala, psicélogo, docente, recorrendo quando
necessario a outros técnicos em funcdo de cada uma das situagles,
nomeadamente técnicos de servigo social, protésicos, engenheiros e ergonomistas,

de forma a que a identificacdo dos produtos de apoio seja a mais adequada a

45



situagcdo concreta, no contexto de vida da pessoa” (Decreto-Lei n.° 93/2009, p.
2276).

Em Portugal, o Sistema de Atribuicdo de Produtos de Apoio (SAPA):

“‘comparticipa os custos com a aquisicdo de produtos de apoio com o fim de
compensar, atenuar ou neutralizar as limitagbes de atividade e restricbes de
participacdo decorrentes da interacdo entre as alteracGes funcionais ou estruturais
de carater temporario ou permanente e as condigdes do meio” (Despacho n.°
7225/2015, p. 17601).

Na prescri¢do de ajudas técnicas, devem-se ter em conta as necessidades individuais,
a capacidade funcional da pessoa, bem como o ambiente fisico. Neste sentido,
consideram-se parametros fundamentais para a prescricdo de uma ajuda técnica: a
efetividade, o custo, a operacionalidade e a fiabilidade. Outros critérios importantes
sdo: a transportabilidade, a flexibilidade, a facilidade de manutencdo/reparacédo, a
durabilidade, a compatibilidade, a facilidade de aprendizagem, a aceitabilidade, bem

como o conforto e a seguranca (Branco et al., 2008).

No que diz respeito as ortéteses de membros superiores, verifica-se que estas
conferem estabilizacdo e protecdo articular, promovendo a reducédo da dor e melhoria
da funcdo das articulacbes afetadas (ombro, cotovelo, punho, dedos), permitindo
posicionar a articulacdo e/ou membro, tendo em conta a funcdo. As palmilhas
permitem melhorar a dor e a funcdo dos pés artriticos, por distribuirem melhor as
cargas. Os dispositivos de marcha permitem melhorar a mesma, diminuir a sobrecarga
articular e a dor, bem como promover o equilibrio e a propriocepcao. Por sua vez, 0s
meios fisicos como o ultrassom, as ondas curtas e a termoterapia apresentam ainda
pouca evidéncia de beneficios e tém indicacdo discutivel (Giavasopoulos, 2008;
Jennings, 2014). No estudo de Woodburn, Barker, & Helliwell (2002), concluiram que a
utilizacdo de ortoteses do pé permitem diminuir a dor, as deformidades articulares,
bem como a limitagdo funcional. O estudo de Pdélluste, Kallikorm, Mattik, & Lember
(2012), teve como objetivos explicar os determinantes da adaptacéo e de auto-gestao
da doenca, em pessoas com AR, tendo concluido que a dependéncia funcional € o

fator determinante na utilizacdo de ajudas técnicas.

No estudo de Figueiredo (2015), verificou-se uma baixa utilizagdo das ajudas técnicas
pelas pessoas com AR, sendo que as mais utilizadas pelos participantes foram os
auxiliares para o vestudrio. Apesar da importancia reconhecida sobre a utilizacdo de

ajudas técnicas, verifica-se uma baixa utilizacdo das mesmas.
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As competéncias do EEER permitem-lhe, ap6s avaliacdo das necessidades das
pessoas, prescrever intervencdes para reduzir o risco de alteracdo da funcionalidade,
prescrever as intervencbes para otimizar e/ou recuperar a funcdo e elaborar
programas de reeducacao funcional, selecionar e prescrever ajudas técnicas, e intervir
na educacdo das pessoas, bem como das pessoas significativas, em todas as fases
do ciclo de vida e em todos os contextos da pratica de cuidados. Estas intervencdes
assumem especial relevancia na preparacdo do regresso a casa, ha continuidade de
cuidados e na reintegracdo da pessoa na comunidade, promovendo a mobilidade, a
acessibilidade e a participacéo social, bem como o direito a dignidade e a qualidade de
vida (Regulamento n.° 125/2011; Regulamento n.° 350/2015).
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO
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1 -METODOLOGIA

A investigacdo em enfermagem assume um papel de relevancia na producdo de novos
conhecimentos, que permitem melhorar a resposta as necessidades das pessoas em

cuidados de enfermagem.

Neste capitulo pretende-se descrever as etapas da elaboracdo desta tese, bem como
os procedimentos realizados, de modo a responder as questdes de investigacao.
Deste modo, apresentam-se de seguida o tipo de estudo, as questdes e objetivos de
investigacdo, os participantes do estudo, os procedimentos e 0s instrumentos de

colheita de dados, a analise estatistica e as consideracdes ético-legais.

Com este estudo pretende-se abordar um tema de relevancia para o conhecimento
cientifico, bem como para a pratica da enfermagem de reabilitacdo a pessoa com

artrite reumatoide.

1.1-TIPO DE ESTUDO

Realizou-se um estudo quantitativo, observacional (ou ndo experimental) e transversal,
com desenho descritivo-correlacional, unicéntrico (Fortin, C6té, & Fillion, 2009; Ribeiro,
2010; Coutinho, 2011), com o objetivo geral de caracterizar a capacidade funcional de
pessoas com AR e a forma como esta capacidade funcional é afetada por variaveis

demogréficas e clinicas.

1.2 - QUESTOES E OBJETIVOS DE INVESTIGACAO

A investigacgao cientifica inicia-se sempre com uma questdo, sendo que os diferentes
tipos de questbes colocadas determinam os métodos a utilizar e o nivel de

investigacao (Fortin, Coté, & Fillion, 2009).
Para orientar este estudo, colocam-se as seguintes questfes de investigagao:

e De que forma a capacidade funcional em pessoas com AR se encontra afetada

em cada uma das suas categorias/atividades?

e Que proporcdo de pessoas com AR requerem a ajuda de outra pessoa ou

utilizam ajudas técnicas para a realizacéo das atividades?
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e Qual a influéncia do sexo, idade, duracdo de diagnostico e atividade da

doenca, na capacidade funcional da pessoa com AR?

¢ Confirma-se que a capacidade funcional esta fortemente correlacionada com a
qualidade de vida nestas pessoas?

Com este estudo, pretende-se dar resposta aos seguintes objetivos:

e Caracterizar a capacidade funcional medida pelo questionario "Avaliacdo do
estado de Salde — indice de incapacidade" (HAQ-DI) em termos do seu score

global e de cada uma das atividades que este incorpora, em pessoas com AR;

¢ Auvaliar a influéncia univariada e multivariada das variaveis demograficas (sexo
e idade) e clinicas (duracdo de diagnostico e atividade da doenca) na

capacidade funcional da pessoa com AR;

¢ Avaliar a correlacdo entre a capacidade funcional e a qualidade de vida nestas

pessoas.

1.3 - PARTICIPANTES DO ESTUDO

Estima-se que cerca de 800-900 pessoas com AR (critérios de Classificagdo ACR
1987 ou Critérios de Classificacdo ACR/EULAR 2010) sejam seguidas no servico de
Reumatologia do CHUC. Para este estudo foram convidadas a patrticipar todas as
pessoas que se dirigiram ao servico de Consulta Externa, Hospital de Dia ou a
Consulta de Artrites Precoces desta unidade hospitalar, seguindo-se um processo de

amostragem nao probabilistica acidental (Coutinho, 2011).

Estabeleceram-se como critérios de inclusdo para este estudo: participantes com
diagnéstico de AR (de acordo com os critérios acima referidos), bem como ter

capacidade para responder autonomamente ao questionario.

A amostra deste estudo incluiu 585 participantes, ap6s terem sido excluidos 30 por
nao conseguirem responder aos questionarios autonomamente, 15 por apresentarem
0s questionarios incompletos e 5 por se recusarem a patrticipar (por falta de tempo ou

por outros motivos).

1.4 - PROCEDIMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

Os dados deste estudo foram colhidos entre setembro de 2015 e junho de 2018. Parte

dos dados utilizados neste estudo (n=309) foram colhidos no d&mbito de um estudo
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anterior (Ferreira et al., 2017b) com objetivos diferentes do presente trabalho e
devidamente autorizados para utilizagdo nesta tese (Anexo I). A investigadora principal
deste estudo, participou no processo de colheita de dados apenas a partir de junho de
2017.

Os patrticipantes deste estudo foram convidados a participar e a preencher um
guestionario, no dia da consulta ou do tratamento, sendo realizado sempre que
possivel, numa pequena sala para esse efeito. Os dados foram colhidos com recurso a
um questionario preenchido pelos participantes, sem ajuda e antes da consulta
médica. Este questiondrio incluia questdes sociodemogréaficas (sexo e idade), os
instrumentos HAQ-DI e o EQ-5D, bem como outros instrumentos que ndo foram
utilizados neste estudo. Do processo clinico, ap6s a realizacdo da consulta, colheram-
se 0s seguintes dados: duracdo de diagndstico (anos desde o diagnostico até a data
da colheita de dados), nimero de articulacées dolorosas (AD28) e tumefactas em 28
(AT28) (DAS28-PCR3v), bem como o valor da PCR, no dia em que o participante

preencheu o questionario.

Para a caracterizacdo da amostra colheram-se ainda os seguintes dados: presenca de
fator reumatdide positivo, presenca de anticorpo antipeptideo citrulinado (anti-CCP)
positivo, tratamento farmacoldgico com modificadores da doenca classicos e/ou
biolégicos (cDMARDs e/ou bDMARDSs), bem como a PGA.

Apds o preenchimento do questiondrio, os dados foram introduzidos no sistema de
registo utilizado pelo servico de Reumatologia (Reuma.pt), no qual o médico também
regista a sua avaliacdo clinica. Os dados relevantes foram depois descarregados para
uma base de Excel, com anonimizacdo do cddigo de identificacdo do participante e
sem qualquer outra forma de identificacdo. Posteriormente esta base de dados foi
importada para o software IBM® SPSS® Statistics, versdo 20.0, para analise

estatistica.

1.4.1 — Instrumentos de colheita de dados

Os instrumentos de colheita de dados utilizados no presente estudo foram os
guestionarios HAQ-DI (Anexo Il), o questionario EuroQol (EQ-5D) (Anexo Ill), e o
Disease Activity Score de 3 variaveis (DAS28-PCR3v). O questionario preenchido pelo
participante, que incluia questfes sociodemograficas (sexo, idade), bem como o HAQ-

DI e o EQ-5D, foi pré-validado no ambito de um estudo anterior no mesmo servico
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(Ferreira, et al.,, 2017b), que utilizou as mesmas variaveis, mas com objetivos

diferentes do presente estudo. Apresentam-se de seguida estes instrumentos.

Capacidade Funcional

Para avaliar a capacidade funcional utilizou-se a versao portuguesa do questionario
HAQ-DI (Cunha-Miranda et. al, 2010).

O HAQ-DI é um instrumento utilizado na pratica clinica do Servico de Reumatologia do
CHUC e recomendado pela Sociedade Portuguesa de Reumatologia (SPR) de forma
periédica (por exemplo a cada seis meses), considerando momentos importantes do

tratamento como o inicio de uma nova terapéutica DMARD (Duarte et al., 2017).

O HAQ-DI esta dividido em oito categorias: vestir-se e arranjar-se, levantar-se, comer,
andar, higiene, alcancar, pegar e atividades. Inclui ainda questbes sobre o uso de
ajudas técnicas ou de ajuda de outra pessoa para realizacdo das atividades das oito
categorias. A cada questéo é atribuida uma pontuacao: 0 (sem dificuldade), 1 (alguma
dificuldade), 2 (muita dificuldade) ou 3 (incapaz de executar). A pontuacao final € a
média das oito categorias e varia entre 0 (melhor) e 3 (pior) (Figueiredo, 2015; Rosa-
Goncalves, Bernardes, & Costa, 2018). Considera-se como cut-off de estado funcional
aceitavel HAQ-DI<0,5 (Heijde et al., 2010; Keystone et al., 2017).

Qualidade de vida relacionada com saude

O questionario EuroQol (EQ-5D) constitui um instrumento para medir e descrever a
QVRS. Este instrumento é utilizado na pratica clinica do Servico de Reumatologia do

CHUC, sendo também recomendado pela SPR (Duarte et al., 2017).

O EQ-5D é constituido por cinco dimensfes: mobilidade, autocuidado, atividades
habituais, dor/desconforto, ansiedade/depressédo. Cada dimensao tem trés niveis: sem
problemas, alguns problemas e problemas extremos. A pontuacédo final varia entre
-0,59 e 1,00, sendo que maior pontuacgdo indica melhor estado de saude percebido e

gualidade de vida (Ferreira, Ferreira, & Pereira, 2013).

Para além destas cinco dimensBes o EQ-5D inclui uma escala visual analdgica,
permitindo que os participantes respondam a percep¢ao sobre a QVRS, classificando-
a de 0 (pior estado de saude imaginavel) a 100 (melhor estado de saude imaginavel).
Esta escala ndo afeta a ponderac&o global do EQ-5D (Ferreira, Ferreira, & Pereira,
2013).
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Atividade da Doenca

Para avaliar a atividade da doenca recorreu-se ao Disease Activity Score de 3
variaveis - DAS28-PCR(3v), que é um algoritmo composto pelas variaveis: numero de
articulacbes tumefactas (28 articulagbes — AT28); numero de articulagbes dolorosas
(28 articulagbes — AD28) e marcador laboratorial de inflamacao Proteina C-Reativa
(PCR)) (Bgyesen, & Machado, 2015).

Neste estudo utiliza-se a versdo 3 variaveis (3v), para evitar 0 enviesamento
provocado pela associacdo entre PGA e HAQ-DI (fatores subjetivos da avaliagdo).
Utilizaram-se os cut-off propostos por Fleischmann para categorizar a atividade da
doenca em categorias: remissado <1,8; baixa atividade <3,1; moderada atividade <4,6;

alta atividade >4,6 (Fleischmann et al., 2015).

1.5 — ANALISE ESTATISTICA

Recorreu-se a estatistica descritiva (variaveis quantitativas - média e desvio padrédo
(DP); variaveis categoéricas - frequéncia e percentagem) para caracterizar a amostra,
para descrever a capacidade funcional observada por atividades e dominios do HAQ-
DI, bem como para descrever a ajuda de outra pessoa na realizacao das atividades e

a utilizacdo de ajudas técnicas.

Para analisar a percentagem de participantes que requerem ajuda de outra pessoa,
considerou-se apenas uma atividade por categoria do HAQ-DI. Esta selecao foi feita
de acordo com o Modified Health Assessment Questionnaire (MHAQ), ou seja, na
categoria “vestir-se e arranjar-se” considerou-se a atividade “1 - vestir-se incluindo
abotoar a roupa e apertar sapatos”; na categoria “levantar-se”, considerou-se a
atividade “4 - deitar e levantar-se da cama”; na categoria “comer’ considerou-se a
atividade “6 - levar a boca um copo ou uma chavena cheios”; na categoria “caminhar”
considerou-se a atividade “8 - caminhar fora de casa em terreno plano”; na categoria
“higiene” considerou-se a atividade “10- lavar e limpar o corpo todo”; na categoria
“alcancar objetos” considerou-se a atividade “14 — curvar-se e apanhar roupas caidas
no chao”; na categoria “preensdo” considerou-se a atividade “17 - abrir e fechar
torneiras”; e na categoria “atividades” considerou-se a atividade “19 — entrar e sair de

um carro” (Pincus, Yazici, & Bergman, 2005).

Relativamente & percentagem de pessoas que utilizam ajudas técnicas foi realizada

uma analise por subgrupos de participantes, da seguinte forma: (i) com baixa atividade
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inflamatoria (DAS28-PCR3v<3,1); (ii) com dependéncia funcional (HAQ-DI>0,5); e (iii)
com baixa atividade inflamatéria, com elevada dependéncia funcional e apenas
participantes com idade = 65anos, ou seja no subgrupo (iii) consideram-se todos os
fatores que teoricamente suportam a maior necessidade de utilizacdo de ajudas

técnicas.

Para testar a associacdo entre a capacidade funcional (2 grupos: HAQ-DI<0,5 e >0,5)
e 0 sexo, idade (3 grupos: <45, 45-65, 265 anos), duracao de diagndstico (3 grupos:
<2, 2-10, 210 anos) e atividade da doenca (4 grupos: remissdo, baixa atividade,
moderada atividade e elevada atividade), recorreu-se ao teste do Qui-quadrado (x?).
Optou-se por categorizar a idade e a duracdo de diagnostico, apenas para facilitar a
interpretacdo dos resultados em termos clinicos (usando também cut-offs

comummente utilizados neste ambito).

Em termos de andlise multivariada, recorreu-se a regressao logistica multivariada, com
o HAQ-DI<0,5 como variavel dependente e considerando as quatro variaveis
anteriores como independentes (todas consideradas com nivel de medida continua,
com excepcdo do sexo), e recorrendo-se ao método de selecdo de variaveis "enter"
(para manter todas as variaveis no modelo, independentemente de estas terem ou nao

relevancia estatistica para 0 mesmo).

Para testar a correlacdo entre a capacidade funcional e a qualidade de vida recorreu-

se ao coeficiente de correlagéo de Pearson (rp).

Para todas as analises foi utilizado o software IBM® SPSS® Statistics, versao 20.0 e

um nivel de significancia estatistica de 5%.

1.6 - CONSIDERACOES ETICO-LEGAIS

Os aspetos éticos sdo fundamentais na investigacdo, uma vez que, “sem um cédigo
de ética que aponte limites, oriente os passos da investigacdo é a propria investigagédo

que fica em causa” (Ribeiro, 2010, p.155).

A investigacdo em enfermagem encontra-se contemplada no Cédigo Deontolégico do
Enfermeiro, bem como no Regulamento do Exercicio Profissional dos Enfermeiros
(REPE), constituindo uma area de intervencdo com principios éticos e deontoldgicos

para cumprir no seu exercicio profissional (Decreto-Lei n.° 161/96; Nunes, 2013).

A colheita de dados no servico de Reumatologia foi autorizada pelo Diretor do Servigo

de Reumatologia do CHUC, com a respetiva autorizagdo ética (CE-037/2015) (Anexo
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IV). O presente estudo teve autorizacdo da Comissdo de Etica da Unidade de
Investigacdo em Ciéncias da Saude dominio Enfermagem (UICISA:E) (P451_09-2017)
(Anexo V).

A base de dados deste estudo encontra-se anonimizada, com a atribuicdo de um
codigo a cada participante, sem nome e sem numero de processo. Os dados foram
utilizados apenas para dar resposta aos objetivos deste estudo, com autorizacdo do
Diretor do Servico de Reumatologia do CHUC, que detém o registo identificativo dos
participantes.

Os participantes foram convidados a participar no estudo, ndo se encontrando em
posicdo de vulnerabilidade ou submissdo perante o investigador. Todos o0s
participantes assinaram um termo de consentimento informado antes do inicio do

estudo, de acordo com o preconizado pela Declaracao de Helsinquia (Anexo VI).
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2 — APRESENTACAO E ANALISE DE RESULTADOS

Neste capitulo, apresentam-se e analisam-se o0s resultados obtidos com esta
investigacao, recorrendo-se a utilizacao de tabelas e de gréficos, por permitirem uma
leitura mais obijetiva.

Apresentam-se de seguida as caracteristicas dos participantes, a caracterizacdo da
capacidade funcional, a ajuda de outra pessoa na realizacdo das atividades, a
utilizacdo das ajudas técnicas, os fatores associados a capacidade funcional e a

correlacéo entre capacidade funcional e qualidade de vida.

2.1 — CARACTERISTICAS DOS PARTICIPANTES

Das 635 pessoas com AR convidadas a participar neste estudo, foram excluidas 50 de
acordo com os critérios mencionados anteriormente, resultando na participacao de 585
(n=585; 93,6%) pessoas.

Na tabela 2 apresentam-se as caracteristicas demograficas (sexo e idade) e clinicas
(duracdo de diagndstico, fator reumatdide positivo, anti-CCP, tratamento
farmacoldgico, atividade da doenca, PGA) dos participantes, bem como os valores
obtidos pelo HAQ-DI e EQ-5D.

Da andlise desta tabela, verificou-se que a maioria dos participantes sdo do sexo
feminino (81,9%), a média de idade é de 63,9 anos (DP=12,5), apresentam longa
duracédo de diagnostico (14,1 anos; DP=10,1). A maioria dos participantes estd em
remissao (59,5%), sendo que apenas 24,5% da amostra possui moderada ou elevada

atividade da doenca.

Cerca de 30% dos participantes estavam medicados com terapéutica bioldgica.
Verificou-se ainda, que apenas 25,8% dos participantes apresentam um nivel aceitavel
de capacidade funcional (HAQ-DI<0,5).
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Tabela 2 — Caracteristicas demogréficas e clinicas dos participantes (n=585)

Doentes com

Estatistica dados em falta
n (%)
Demogréficas
Idade, anos, média (DP) 63,9 (12,5) 59 (10,1)
Sexo feminino, n (%) 479 (81,9) 0
Carateristicas da doenca
Duracao de diagnéstico, anos, média (DP) 14,1 (10,1) 216 (36,9)
Fator Reumatéide positivo, n (%) 313 (72) 150 (25,6)
Anti-CCP, n (%) 242 (59,8) 180 (30,8)
Tratamento farmacoldgico atual, n (%)
cDMARDSs, n (%) 398 (68) 0
bDMARDS, n (%) 173 (29,6) 0
Atividade da Doenca, média (DP)
DAS28-CRP(3V) (0-9.4) 2,4 (1,0) 136 (23,2)
- Remisséao, n (%) 267 (59,5)
- Baixa atividade, n (%) 72 (16,0)
- Moderada atividade, n (%) 89 (19,8)
- Elevada atividade, n (%) 21 (4,7)
Medidas de impacto da doenca, média (DP)
HAQ-DI (0-3) 1,2 (0,8) 0 (0,0)
- HAQ-DI<0,5, n (%) 151 (25,8)
- HAQ-DI>0,5, n (%) 434 (74,2)
PGA (VAS, 0-100) 4,3 (2,9) 22 (3,8)
Qualidade de Vida, média (DP)
EQ5D (1-3) 0,54 (0,29) 94 (16,1)

2.2 — CARACTERIZACAO DA CAPACIDADE FUNCIONAL

Na tabela 3 apresentam-se 0s niveis de dependéncia nas atividades do HAQ-DI. Entre
as atividades em que se verificou maior dificuldade encontram-se “Fazer a lida de
casa” (40,8% possuem alguma dificuldade e 12,3% ndo conseguem realiza-1a),
“Alcancar objetos...acima da cabec¢a” (35,6% possuem alguma dificuldade e 18,8%
nao conseguem); e “Curvar-se e apanhar roupas caidas no chao” (40,0% possuem
alguma dificuldade e 6,7% n&o conseguem). Cerca de dois tercos da amostra (61,7%)
apresentava dificuldades e/ou ndo conseguia realizar as atividades “Vestir-se” e “Subir

[ T]

cinco degraus”. “Cortar carne” era uma atividade impossivel para 8,4% da amostra.

Apenas 23,5% e 58,9% dos participantes referiram n&o ter qualquer dificuldade em

“Fazer a lida de casa” e “Abrir um pacote de leite novo”, respetivamente.
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Tabela 3 — Capacidade funcional por atividades do HAQ-DI (h=585)

Doentes Sem Com Com muita Nio

CATEGORIAS ATIVIDADES comdados  qualquer 2alguma dificuldade  consigo

em falta dificuldade dificuldade (%) (%)
(%) (%) (%)

VESTIR-SE E 1 - Vestir-se incluindo abotoar a roupa e apertar sapatos 1,9 38,3 42,7 15,2 3,8
ARRANJAR-SE 5. | avar o cabelo 12 52,6 33,0 9,3 5,0
LEVANTAR-SE 3 - Erguer-se da cadeira 0,3 38,8 45,3 14,6 1,4

4 - Deitar e levantar-se da cama 1,0 38,3 44,9 15,2 1,6

COMER 5 - Cortar a carne 0,7 38,7 37,2 15,7 8,4

6 - Levar a boca um copo ou uma chavena cheios - 46,0 35,6 12,8 5,6

7 - Abrir um pacote de leite novo 1,0 58,9 29,2 9,5 24

CAMINHAR 8 - Caminhar fora de casa em terreno plano 0,9 42,8 41,7 13,3 2,2
9 - Subir cinco degraus 0,9 38,3 37,1 20,5 4,1

HIGIENE 10 - Lavar e limpar o corpo todo 0,3 46,3 40,5 8,9 4,3
11 -Tomar banho 0,7 48,2 39,1 9,0 3,8

12 - Sentar e levantar-se da sanita 0,3 48,0 40,0 10,5 15

ALCANCAR 13 - Alcancar e trazer até si um objeto de 2,5Kg colocado em cima da sua cabeca 1,0 26,3 35,6 19,3 18,8
OBJETOS 14 - Curvar-se e apanhar roupas caidas no chao 1,2 34,4 40,0 18,9 6,7
PREENSAO 15 - Abrir as portas de um carro 0,7 56,5 31,5 7,6 4,5
16 - Abrir frascos que ja tenham sido abertos 0,3 43,7 38,6 12,2 55

17 - Abrir e fechar torneiras 0,5 58,2 32,3 8,1 1,4

ATIVIDADES 18 - Fazer compras e recados 1,7 45,9 31,5 13,6 9,0
19 - Entrar e sair de um carro 0,9 39,1 42,2 16,2 2,4

20 - Fazer alida da casa 1,0 23,5 40,8 23,5 12,3
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2.3 — AJUDA DE OUTRA PESSOA NA REALIZAGCAO DAS ATIVIDADES

Na tabela 4 apresenta-se a percentagem de pessoas que utilizam ajuda de outra
pessoa para a realizacao das atividades, com sub-andlise dos participantes com baixa

atividade inflamatéria, com dependéncia funcional e com idade 265 anos.

Verificou-se que a ajuda de outra pessoa € utilizada por 41,5% dos participantes para

atividades instrumentais e por 40,0% para a preenséo e 16,1% para se vestir.

As atividades instrumentais, a preensdo e alcancar objetos sdo assim as atividades
em que existe maior dependéncia de outra pessoa, tanto no global da amostra, como
nos subgrupos de participantes com baixa atividade de doenca e com dependéncia
funcional (HAQ-DI>0,5).

2.4 — UTILIZACAO DE AJUDAS TECNICAS NAS ATIVIDADES

Na tabela 5 demonstra-se que as ajudas técnicas sao utilizadas por uma percentagem
reduzida de participantes (1,9% a 13,2%), mesmo no subgrupo de participantes onde
estas seriam mais Uteis (baixa atividade inflamatéria, dependéncia funcional e idade =

65 anos).

As ajudas técnicas para vestir sdo as mais utilizadas e, mesmo assim, apenas por
13,2% da amostra global, ou em 17,1% dos participantes que apresentam
dependéncia funcional. No subgrupo de pessoas com mais de 65 anos, baixa
atividade de doenca e com dependéncia funcional (ou seja, aqueles que teoricamente
mais beneficiariam da utilizacdo de ajudas técnicas), quase nao sao utilizadas,

exceptuando 3,7%, que utilizam ajudas técnicas para comer.
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Tabela 4 - Percentagem de participantes que requerem ajuda de outra pessoa nas atividades, com sub-analise de participantes com baixa

atividade inflamatéria, com dependéncia funcional e idade 265 anos.

Doentes em remissdo ou baixa

Doentes em remisséo ou em Doentes com elevada -
Total amostra (n=585) baixa atividade de doenca dependéncia funcional atividade de d}’e'.“?av com
(HAQS0,5) (n=339) (HAQ>0,5) (n=434) elevada dependéncia funcional
- ' e com 265 anos (n=27)
Precisa de ajuda Precisa de ajuda Precisa de ajuda Precisa de ajuda
CATEGORIAS*
de outra pessoa de outra pessoa de outra pessoa de outra pessoa
VESTIR-SE E 16,1 13,0 21,2 0
ARRANJAR-SE
LEVANTAR-SE 9,7 6,8 12,9 0
COMER 48 3,2 6,5 0
CAMINHAR 12,3 10,0 16,1 0
HIGIENE 12,6 9,7 16,6 0
ALCANCAR OBJETOS 31,6 24,5 41,5 0
PREENSAO 40,0 32,7 51,8 0
ATIVIDADES 41,5 33,9 52,8 3,7

* Considerou-se apenas uma atividade por categoria do HAQ-DI. Esta sele¢éo foi feita de acordo com o MHAQ, ou seja na categoria “vestir-se e arranjar-se” considerou-se a atividade
“1 - vestir-se incluindo abotoar a roupa e apertar sapatos”; na categoria “levantar-se”, considerou-se a atividade “4 - deitar e levantar-se da cama”; na categoria “comer” considerou-se
a atividade “6 - levar a boca um copo ou uma chavena cheios”; na categoria “caminhar” considerou-se a atividade “8 - caminhar fora de casa em terreno plano”; na categoria “higiene”
considerou-se a atividade “10- lavar e limpar o corpo todo”; na categoria “alcangar objetos” considerou-se a atividade “14 — curvar-se e apanhar roupas caidas no chdo”; na categoria

“preensao” considerou-se a atividade “17 - abrir e fechar torneiras”; e na categoria “atividades” considerou-se a atividade “19 — entrar e sair de um carro”.
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Tabela 5 - Percentagem de participantes que utilizam ajudas técnicas nas atividades, com sub-andlise de participantes com baixa atividade

inflamatoria, com dependéncia funcional e idade 265 anos.

Doentes em Doentes em remissédo ou baixa
Doentes com elevada

Total amostra remissdo ou em dependéncia funcional atividade de doenga, com elevada
(n=585) baixa atividade de (pHAQ>o 5) (n=434) dependéncia funcional e com 265
doencga (n=339) ’ B anos (n=27)
Doentes " ) . ) . ) L )
- Utiliza ajudas Utiliza ajudas Utiliza ajudas Utiliza ajudas
CATEGORIAS AJUDAS TECNICAS C%nnl ?;?;)s técnicas técnicas técnicas técnicas
VESTIR-SE E Ajudas para se vestir (fecho éclair, 1,9 13,2 10,0 17,1 0
ARRANJAR-SE calgadeira comprida, etc.)
LEVANTAR-SE 1,2 0
COMER Talheres feitos a medida 0,3 75 4,7 9,7 3,7
CAMINHAR Bengala 1,0 7.9 6,2 9,2 0
Andarilho 0,7 2,1 1,2 2,8 0
Muletas - 6,7 2,4 9,0 0
Cadeira de rodas 1,0 2,7 2,4 35 0
Cadeiras especiais feitas & medida 0,9 2,1 15 2.8 0
HIGIENE Assento de sanita elevado 0,9 55 5,0 6.9 0
Banco para tomar banho 0,3 9,7 71 12,7 0
Pegas na banheira 0,7 9,1 53 118 0
Aparelhos para ajudar na higiene 0,3 9,6 6,2 12,2 0
pessoal
ALCANCAR Aparelhos para alcancar objetos 1,0 1,9 1,8 25 0
OBJETOS altos
PREENSAO Abre-frascos (para frascos que ja 1,2 7,7 74 83 0
tenham sido abertos)
ATIVIDADES 0,7 0
0
Outros 0,3 1,7 1,8 21
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2.5 - FATORES ASSOCIADOS A CAPACIDADE FUNCIONAL

Na tabela 6 apresentam-se os fatores associados a capacidade funcional (HAQ-
DI<0,5 versus HAQ-DI>0,5), recorrendo-se a andlise univariada (Tabela 6A) e

multivariada (Tabela 6B).

Verificou-se que 74,2% (n=434) dos participantes apresentavam HAQ-DI>0,5 (acima

do aceitavel).

Em termos de andlise univariada (Tabela 6A), verificou-se que a proporcdo de
participantes com HAQ-DI>0,5 é maior no sexo feminino (77,5% versus 59,4%), nos
participantes com maior idade, maior duracdo de diagnéstico, e doenca mais ativa
(todas p<0,001).

Relativamente a idade, entre os participantes com 65 ou mais anos, verificou-se que
82,6% apresentavam dependéncia funcional (HAQ-DI>0,5). De igual forma relevante é
gue 35,7% dos participantes com menos de 45 anos também apresentam perda da
capacidade funcional, acima dos niveis aceitaveis (HAQ-DI>0,5). Verificou-se ainda
que 79,6% dos participantes com duracdo de diagndstico superior a 10 anos,

apresentavam dependéncia funcional (HAQ-DI>0,5).

Analisando mais concretamente cada um dos fatores verificou-se que 85,7% dos
participantes com elevada atividade da doenca apresentavam dependéncia funcional
(HAQ-DI>0,5). De salientar que 63,7% dos participantes em remissao apresentam

também dependéncia funcional.

Neste sentido, verificamos que ser mulher (y2=14,716; p<0,001), ter maior idade
(x3=42,599; p<0,001), duracdo de diagnéstico mais prolongado (¥2=15,798; p<0,001),
e maior atividade de doenca (¥2=30,120; p<0,001), revelaram ser fatores associados a

dependéncia funcional.

A andlise multivariada (Tabela B) confirmou os resultados anteriores, mantendo-se a

significancia estatistica de todas as quatro variaveis (p<0,05).
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Tabela 6 - Associagdo entre capacidade funcional, sexo, idade, duracdo de diagndstico e atividade da doenga

A - ANALISE UNIVARIADA B - ANALISE MULTIVARIADA?
HAQ-DI £ 0,5 HAQ-DI > 0,5 Total n (%) XZ P-Value Exp (B) (lC 95%) P-Value
n (%) n (%)
SEXO
Masculino 43 (40.6) 63 (59.4) 106 (100) 14,716 <0,001 2,262 (1,165 a 4,393) 0,016
Feminino 18 (22,5) 371 (77,5) 479 (100)
Total 151 (25,8) 434 (74,2) 585 (100)
IDADE
<45 27(64.3) 15(35.7) 42 (100) 42,599 <0,001 0,949 (0,928 a 0,971) <0,001
[45-65] 64 (28,3) 162 (71,7) 226 (100)
265 45 (17,4) 213 (82,6) 258 (100)
Total 136 (29,9) 390 (74,1) 526 (100)
DURACAO DE
DIAGNOSTICO
=2 15 (45.5) 18 (54.5) 33 (100) 15,798 <0,001 0,956 (0,925 a 0,987) 0,006
12-10] 46 (36,8) 79 (63,2) 125 (100)
>10 43 (20,4) 168 (79,6) 211 (100)
Total 104 (28,2) 265 (71,8) 369 (100)
ATIVIDADE DA
DOENCA
Remissdo 97(36.3) 170(63,7) 267 (100) 30,120 <0,001 0,556 (0,398 a 0,777) 0,001
Baixa 14 (19,4) 58 (80,6) 72 (100)
Moderada 8(9,0) 81 (91,0) 89 (100)
Elevada 3(14.3) 18 (85,7) 21 (100)
Total 122 (27,2) 327 (72,8) 449 (100)

a. Regresséo logistica, método enter, usando como variavel dependente HAQ-DI<0,5 e como variaveis independentes: sexo (variavel nominal dicotémica, 1=Feminino, 0=Masculino), idade (variavel
continua), duragdo de diagndstico (variavel continua) e atividade da doenca (variavel continua).
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2.6 — CORRELAGAO ENTRE CAPACIDADE FUNCIONAL E QUALIDADE DE VIDA

Confirmou-se a existéncia de uma correlacdo estatisticamente significativa, forte e
negativa entre dependéncia funcional e qualidade de vida (r =-0,67, p<0,001), o que
significa que uma melhor capacidade funcional se associa a uma melhor qualidade de
vida (e vice-versa) (Figura 1).
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Figura 1 — Associacao entre capacidade funcional e qualidade de vida (n=481)
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3 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, confrontam os resultados emergentes desta investigacdo com o
guadro conceptual, isto €, com 0s pressupostos tedricos e com os resultados de outros
estudos publicados sobre a tematica. Apresenta-se de seguida a discussdo dos

resultados obtidos, de acordo com os objetivos de investigagao.

O Regulamento do Exercicio Profissional do Enfermeiro, define que o enfermeiro tem
competéncias para conceber, realizar, promover e participar em trabalhos de
investigacdo, que visem o progresso do conhecimento cientifico, bem como a
reestruturacdo, a atualizacdo e a valorizacdo da profissdo de enfermagem (Decreto-
Lein.° 161/96).

Este estudo caracteriza a capacidade funcional de pessoas com AR, de acordo com o
instrumento internacionalmente mais utilizado neste ambito, o HAQ-DI. Além disso,
descreve a percentagem de pessoas que utilizam ajudas técnicas e de outra pessoa
na realizacdo das atividades. Avalia a influéncia univariada e multivariada das
variaveis demogréaficas (sexo e idade) e clinicas (duracdo de diagndstico e atividade
da doenca) na capacidade funcional da pessoa com AR. Por fim, avalia a correlacdo

entre a capacidade funcional e a qualidade de vida nestas pessoas.

Da analise desta investigacdo, verificou-se que relativamente a realizacdo das
atividades, fazer a lida de casa ou alcancar objetos pesados que estejam acima da
cabeca, encontravam-se afetadas em cerca de 7 em cada 10 participantes. Apesar de
estas poderem nao constituir atividades “essenciais”, cerca de dois tercos da amostra
(60% a 65%) tinham dificuldade ou ndo conseguiam realizar atividades como curvar-se
e apanhar roupas caidas do chao, vestir-se ou subir cinco degraus. Cortar carne é
uma atividade que se verificou ser impossivel para 8,4% da amostra. As atividades
relacionadas com a preensdo encontravam-se afetadas em cerca de metade da
amostra (41% a 56%).

A descricdo da capacidade funcional das pessoas com AR tem sido reportada em
termos de valor médio do grupo de participantes considerados, ou em termos de
propor¢cdo de participantes com bom estado funcional (HAQ-DI<0,5). O estudo de
Figueiredo (2015), por exemplo, apresenta valores médios das dimensdes das
atividades e dos niveis classificativos da funcionalidade dos participantes (n=75), sem
andlise detalhada dos mesmos. Contudo, 0s seus resultados sdo corroborados pelo
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presente estudo, uma vez que concluem que a capacidade funcional destes
participantes se apresenta mais afetada nas atividades alcancar objetos, atividades
instrumentais e na atividade vestir-se. Poucos estudos apresentam as pontuacdes por
dimensdo das atividades (Espinosa-Balderas, Hernandez-Sosa, & Cerdan-Galan,
2017), desconhecendo-se estudos que apresentem analises de acordo com cada uma
das atividades avaliadas, tal como se realizou no presente estudo.

Os resultados supramencionados do presente estudo, revelam a necessidade de
avaliacao e intervencao do EEER a pessoa AR, uma vez que este tem competéncias
para realizar programas de reeducac¢éao funcional nos varios dominios de intervencéo,
destacando-se os autocuidados e as AVD’s, com o objetivo de promover a reabilitacdo
funcional, bem como a independéncia da pessoa com doenca aguda, crénica ou com

sequelas, nos diferentes contextos de vida.

Neste estudo, realizou-se uma analise acerca da utilizacdo de ajudas técnicas e ajuda
de outras pessoas nestes participantes. Verificou-se que a maior dependéncia de
outra pessoa, diz respeito a realizacdo de atividades instrumentais que requerem
preensdo e alcancar objetos (41,5% a 40%), quer no global da amostra, quer nos
subgrupos de participantes com baixa atividade de doenca e com dependéncia

funcional (HAQ-DI>0,5).

BN

Relativamente a utilizacdo de ajudas técnicas verifica-se uma reduzida taxa de
utilizacao pela amostra (1,9% a 13,2%), mesmo nos subgrupos de participantes que
teoricamente mais beneficiariam das mesmas (com baixa atividade da doenca, com
dependéncia funcional e com mais de 65 anos de idade), também referido por
Jennings (2014). As ajudas para vestir sdo as mais utilizadas, mesmo assim, apenas
por 13,2% da amostra global ou em 17,1% dos que apresentam dependéncia
funcional. Estes dados encontram-se corroborados pelo estudo de Figueiredo (2015).
O estudo de Pdlluste, Kallikorm, Mattik, & Lember (2012), concluiu que nas pessoas
com AR, a dependéncia funcional é o fator determinante na utilizacdo de ajudas

técnicas, promovendo assim o processo de adaptacdo e de auto-gestdo da doenca.

As intervengbes de reabilitagdo, como a educacdo, as orientagbes de protecao,
estabilizagdo articular e de conservacdo de energia, bem como o uso de ajudas
técnicas (ortéteses, palmilhas e dispositivos de marcha), promovem a melhoria dos
sintomas (dor), da fun¢éo, da capacidade fisica e da qualidade de vida (Jennings,
2014; Woodburn, Barker, & Helliwell, 2002).

Durante o preenchimento dos questionarios, os participantes mostraram desconhecer
algumas ajudas técnicas. O desconhecimento das mesmas pelos participantes,
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remete-nos para as competéncias do EEER neste dominio, uma vez que constituem
equipamentos que visam compensar ou substituir uma determinada funcdo, com o
intuito de promover a funcionalidade e a integracdo das pessoas com dependéncia
funcional, temporaria ou definitiva, devendo desse modo, ser adequados a cada
situagéo (Branco et al., 2008; Decreto-Lei n.° 93/2009; Despacho n.° 7225/2015).

O EEER, integrado numa equipa multidisciplinar, tem competéncias na identificagéo
das necessidades de ajudas técnicas, na sua prescricdo, bem como no ensino,
instrucéo e treino das mesmas, promovendo a independéncia funcional, a qualidade
de vida, bem como a reintegracdo da pessoa no seu contexto de vida (Branco et al.,
2008; Decreto-Lei n.° 93/2009; Regulamento n.° 125/2011; Regulamento n.°
350/2015).

Neste estudo, analisou-se a associacdo da capacidade funcional nas pessoas com AR
com o sexo, a idade, a duracao de diagndstico e a atividade da doenca, confirmando-
se a importancia destes fatores, em termos de andlises univariadas e multivariadas.

Apresenta-se de seguida a analise de cada um destes fatores.

Nos participantes do sexo feminino verificou-se maior dependéncia funcional do que
no sexo masculino (77,5% versus 59,4%). Estes resultados s&o corroborados por
estudos prévios (Ahimén et al., 2010; Gwinnutt et al., 2018; Rosa-Goncalves, 2015;
Toussirot, 2010; Welsing, et al., 2001), nos quais concluiram que o sexo feminino é um
fator preditivo de dependéncia funcional, podendo ser justificado pela maior percepcao
da dor e menor forgca muscular, bem como a tendéncia dos homens de sobrestimarem

a sua capacidade funcional.

Averiguou-se ainda com o presente estudo, que a idade e a duracdo de diagndstico
apresentam uma relagéo estatisticamente significativa com a funcionalidade, uma vez
gue os participantes com idade superior a 65 anos e com duracdo de diagndéstico
superior a 10 anos apresentam maior dependéncia funcional. Estes resultados
corroboram estudos anteriores, que referem que os dados supramencionados podem
ndo estar relacionados apenas com a doenca, mas também com o processo de

envelhecimento (Figueiredo, 2015; Jovanovi¢ et al., 2015; Rosa-Gongalves, 2015).

Contrariamente, o estudo de Oliveira et al. (2015), concluiu que ndo ha perda de

funcionalidade em pessoas com 12,2 anos de duracdo de diagndstico. Os estudos de

Rosa-Gongalves (2015) e de Smolen et al (2018), verificam a relacdo significativa de

menor atividade da doenca e melhor funcionalidade, com a utilizagdo de farmacos

biotecnoldgicos e de novas terapias. Neste sentido, 0 aparecimento na ultima década,

de novos farmacos incluidos no tratamento das pessoas com AR, nomeadamente a
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medicacdo biologica, pode justificar a maior capacidade funcional em pessoas
diagnosticadas ha menos de 10 anos.

O estudo de Buzatu, & Moots (2019), concluiu que o tratamento da AR requer a
diminuicdo da inflamacéo, idealmente para a remisséo, para prevenir a dependéncia e

promover a qualidade de vida.

No entanto, o presente estudo confirmou também resultados prévios de que uma baixa
atividade inflamatéria da doenca nédo corresponde, necessariamente a um bom estado
de capacidade funcional, sendo que esta melhoria ndo se verifica em todas as
pessoas com AR, nem dependera apenas da remissdo da inflamacdo (Rosa-
Goncalves, Bernardes, & Costa, 2018; Smolen, 2018; Versteeg et al, 2018). Neste
sentido, o objetivo do tratamento destas pessoas ndo deve ser apenas alcancar a
remissao inflamatéria, mas também prevenir complicacdes, melhorar a capacidade

funcional e a qualidade de vida.

No que concerne aos efeitos explicativos da capacidade funcional e da qualidade de
vida das pessoas com AR, concluiu-se que se deve dar importancia aos resultados
relatados pela pessoa, em detrimento da avaliacdo exclusiva dos dados clinicos e
laboratoriais. Assim, é fundamental avaliar as medidas objetivas (contagem articular,
alteracBes radiolégicas e marcadores laboratoriais inflamatérios), bem como as
medidas subjetivas (dor, sono, fadiga, HAQ-DI e EQ-5D) (Rosa-Goncalves, 2015). Os
estudos de Andersson, Forslind, & Hafstrom (2017) e de Ferreira et al. (2017a),
confirmam que as pessoas em remissao apresentavam um impacto da doenca
semelhante as pessoas sem remissdo inflamatéria, na realizacdo das suas
atividades/autocuidados. Este impacto da doenca pode ser explicado pelo significado
atribuido pela pessoa a PGA, bem como por dominios que permitem a diferenciagdo
dos estados de remissdo (dor, bem-estar fisico, funcdo e fadiga). Deste modo,
corroboram que outros fatores para além da atividade da doenga estédo relacionados

com a perda de capacidade funcional.

De uma forma geral, estes resultados apontam que o tratamento focado na diminuig&o
da atividade inflamatoria, por si s6, ndo basta. Assim, tem-se consubstanciado a
necessidade de implementagdo de estratégias ndo farmacologicas e outras
terapéuticas adjuvantes para minimizar as consequéncias da doenca e, melhorar a
capacidade funcional, bem como a qualidade de vida destas pessoas (Nogas, Grygus,
& Prymachok, 2016). Entre estas estratégias estdo as intervencdes de reabilitacdo e
de educacao para a saude, direcionadas para a gestéo do repouso, prote¢do articular,

posicionamento corporal, promoc¢do da atividade e do exercicio fisico, apoio
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psicologico, utilizacdo de ajudas técnicas, adaptagbes laborais, entre outras, que
permitem capacitar a pessoa para a auto-gestdo da doenca e para a independéncia
nos autocuidados, proporcionando melhoria da qualidade de vida familiar, social e
profissional (Cruz, Apostolo, Campos, Machado, & Malcata, 2010; Ferreira et al.,
2017a; Miranda, Araujo, & Faleiros-Castro, 2012; Nogas, Grygus, Prymachok, 2016;
Rosa-Gongalves, Bernardes, & Costa, 2018). A combinacdo do tratamento
farmacologico e ndo farmacologico, permite retardar o aparecimento de novos
sintomas, diminuir a dependéncia funcional e reduzir o impacto dos sintomas sobre a
funcionalidade da pessoa com AR (Almeida, et al., 2015; Knob, et al., 2017). Neste
sentido, conclui-se que os programas de reabilitacdo devem tornar-se parte integrante
da gestdo global dos cuidados de enfermagem a todas pessoas com AR, integrados

numa equipa multidisciplinar (Nasr, Amin, Mohammed, & Ganzory, 2015),

Gwinnutt et al. (2018), avaliaram os preditores da dependéncia funcional nas pessoas
com AR, tendo concluido que a idade, o sexo, 0 HAQ e a dor estdo associados a
dependéncia funcional. Com menor evidéncia, destacam-se a duracao e a atividade da
doenca como preditores da dependéncia funcional (Andersson, Forslind, & Hafstrom,
2017; Jansen, 2000). Contudo, no estudo de Escalante, Haas, & Rincén (2005),
concluiram que a dependéncia funcional na pessoa com AR resulta da associacédo

entre a atividade da doenca/inflamacao articular e a deformidade articular.

Adicionalmente a atividade da doenca e a dor, o fator com maior impacto na
dependéncia funcional nas pessoas com AR € a forca muscular (Hakkinen, et al.,
2003). Existem estudos recentes que verificam os beneficios da pratica de exercicio
fisico nas pessoas com AR, comparativamente aos que nao praticam, conduzindo a
menor fadiga, maior facilidade na realizacéo dos autocuidados, menor necessidade de
ajuda de outra pessoa e de ajudas técnicas, bem como melhor qualidade de vida e
independéncia funcional (Hernandez-Hernandez, & Diaz-Gonzalez, 2017; Joana,
2016). Os beneficios do exercicio fisico na pessoa com AR revelam-se em Varios
dominios, tais como a fadiga, a dor, a amplitude articular, a capacidade funcional, a
capacidade cardiovascular, bem como a forca muscular (Perandini et al., 2014;
Santana et al., 2014).

De acordo com uma “umbrela review” recentemente publicada, a pratica de exercicio
fisico na pessoa com AR é a interveng¢do ndo farmacolégica com maior evidéncia na
capacidade funcional, apresentando também beneficios no controlo da dor, da fadiga e
da qualidade de vida (Santos et al., 2019).
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O EEER, integrado numa equipa multidisciplinar, tem competéncias que Ihe permitem
promover e prescrever programas de exercicio fisico na pessoa com AR, tendo em
conta as suas necessidades individuais e a fase da doenca, de modo a reduzir os
sintomas da doenca (dor), impedir complicacdes (rigidez articular e as deformidades),
bem como promover a capacidade funcional, a independéncia nos

autocuidados/atividades e a qualidade de vida.

Analisando a existéncia da correlagcéo entre a capacidade funcional da pessoa com AR
e a qualidade de vida, verificou-se neste estudo, que esta € estatisticamente
significativa. Neste sentido, concluiu-se que melhorar a capacidade funcional nas
pessoas com AR, esta associada positivamente com a melhoria da qualidade de vida,

tal como referem estudos anteriores (Rosa-Gongalves, 2015).

No que concerne as implicagbes para a pratica, consideram-se que as conclusfes
relatadas neste estudo devem ser consideradas no tratamento das pessoas com AR,
uma vez que verificam a relevancia de intervencdes de reabilitacdo na melhoria da
capacidade funcional e da qualidade de vida. Deste modo, seria importante a
avaliacdo destas pessoas, pelo EEER, de modo a definir planos de cuidados de
reabilitacdo adequados a sua condicdo, tendo em conta as varidveis
sociodemograficas e clinicas, utilizando instrumentos de avaliacdo especificos,

validados para os mesmos, tais como o0 HAQ-DI, 0 EQ-5D e o PortENAT.

As competéncias do EEER, integrados em equipas multidisciplinares, permitem
desenvolver atividades terapéuticas para responder aos problemas e as necessidades
das pessoas com AR, em todas as fases da doenca (aguda ou remissdo) e em
diferentes contextos (hospitalar e comunitario), de modo a impedir danos articulares
irreversiveis, diminuir a dor, manter ou recuperar a mobilidade articular, bem como
prevenir as atrofias musculares e as deformidades articulares (Knob, et al., 2017,
Regulamento n.° 125/2011). Neste sentido, as interven¢cdes do EEER visam manter
e/ou melhorar a capacidade funcional e a qualidade de vida destas pessoas,
minimizando o impacto das incapacidades instaladas, através da educagdo para a
salde da pessoa/familia, do planeamento da alta, da continuidade de cuidados, bem

como da reintegragéo social (Regulamento 125/2011).

No nosso pais esta pouco desenvolvido o modelo multiprofissional de cuidados,
nomeadamente com consultas de enfermagem, referenciacdo para a reabilitagcdo ou
terapia ocupacional, entre outras especialidades. Noutros paises, como o Brasil e a
Noruega, foram realizados estudos que comprovam a importancia do

acompanhamento multidisciplinar nestas pessoas, para a avaliagdo e gestdo da sua
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condicdo, devido as implicacdes sistémicas da AR (Almeida, et al., 2015; Matcham, et
al., 2014; Miranda, Araujo, & Faleiros-Castro, 2012; Nasr, Amin, Mohammed, &
Ganzory, 2015; Uhlig et al., 2016).

Este estudo apresenta algumas limitagcbes a considerar, nomeadamente tratar-se de
um estudo transversal (ndo permite estabelecer uma relacdo causa-efeito), com uma
amostra ndo representativa do panorama de cuidados nacional e de um dnico centro
de Portugal. Isto pode traduzir-se num Vviés, ja que em outros centros as pessoas com
AR, poderdo apresentar niveis diferentes de capacidade funcional e de utilizagdo de
ajudas técnicas. A amostra é maioritariamente composta por participantes com doenca
avancada, o que influencia a avaliacdo da capacidade funcional. Contudo, os valores
do HAQ-DI médio deste estudo sdo semelhantes a outros estudos nacionais (Branco
et al., 2016; Figueiredo, 2015).

A avaliacdo da capacidade funcional foi realizada com recurso ao instrumento HAQ-DI.
No entanto existem estudos que referem as suas limitacbes e sugerem a sua

avaliacdo com outros instrumentos, bem como com outras versoes validadas do HAQ.

Durante o preenchimento dos questionarios, verificou-se que algumas ajudas técnicas
utilizadas pelos participantes, ndo se enquadravam no questionario HAQ-DI, pelo que
a inexisténcia do preenchimento deste campo no mesmo, podera ser pela falta de
atencao disponibilizada, bem como pelo nimero acrescido de escalas/instrumentos a

preencher.

Outra limitacdo deste estudo € ndo incluir dados de dano estrutural (erosdes), que
poderiam complementar a analise e compreender a limitacdo funcional e a fraca
gualidade de vida, em pessoas com a doenga em remissdo (baixa atividade

inflamatéria).
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CONSIDERACOES FINAIS

Sendo a enfermagem uma ciéncia humana préatica, os enfermeiros cuidam das
pessoas, familias e comunidades, promovendo e recuperando a capacidade funcional,
bem como os processos adaptativos eficazes. Neste sentido, a enfermagem assume-
se como a ciéncia do cuidar, resultando do conhecimento cientifico. A producao de
conhecimento em enfermagem de reabilitacdo permite fortalecer a enfermagem como
ciéncia.

A AR é considerada a principal doenca reumatica sistémica, devido a sua prevaléncia
e repercussdes significativas ao nivel pessoal, econémico e social. E responsavel por

perda da capacidade funcional e por diminuicdo da qualidade de vida na pessoa.

A andlise realizada neste estudo, permitiu caracterizar a capacidade funcional em
pessoas com AR, em termos do seu score global e de cada uma das atividades que

este incorpora. Assim, em termos de sintese verificou-se que dos 585 participantes:

o 74,2% apresentavam HAQ-DI>0,5 (acima do aceitavel);

e Cerca de 50% apresentavam dificuldades ou incapacidade na preensao;

e 15,2% apresentavam muita dificuldade na atividade vestir-se;

o 23,5% apresentavam muita dificuldade na realizacdo da lida de casa, sendo

que 12,3% nao conseguiam realizi-la.

As atividades instrumentais, a preensdo, alcancar objetos e vestir-se revelaram maior
dependéncia funcional, pelo que com maior recurso a ajuda de outrém, quer no global
da amostra, quer nos subgrupos de participantes com baixa atividade de doenca e

com dependéncia funcional (HAQ-DI>0,5).

Verificou-se que a utilizacéo de ajudas técnicas era reduzida (1,9% a 13,2%), mesmo
no subgrupo de participantes onde estas seriam mais Uteis (baixa atividade

inflamatdria, dependéncia funcional e idade = 65 anos).

Este estudo permitiu ainda, avaliar a influéncia univariada e multivariada das variaveis
demogréficas e clinicas na capacidade funcional, tendo-se concluido que os fatores

associados a dependéncia funcional sdo:

e Ser mulher, ter maior idade, duracéo de diagnostico mais prolongado e maior

atividade de doenca;
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e Os quatro fatores acima mencionados sdo importantes para explicar a
capacidade funcional, mesmo quando considerada a co-influéncia entre os

mesmaos.

Verificou-se ainda, que existe uma correlacdo forte e negativa entre a dependéncia
funcional e a qualidade de vida. Perante os dados supramencionados, conclui-se que
os objetivos definidos para esta investigagdo foram atingidos.

Com a realizacdo deste estudo, procurou-se contribuir para o desenvolvimento da
evidéncia cientifica nesta tematica e para o conhecimento sustentado do EEER.
Atualmente, a AR é alvo de varios estudos. No entanto, ainda existem lacunas de

conhecimento, nomeadamente ao nivel da reabilitagdo da pessoa com AR.

Os resultados deste estudo revelam a necessidade de avaliagdo e intervencdo do
EEER a pessoa com AR, uma vez que este detém um dominio de competéncias que
permitem desenvolver atividades terapéuticas que respondam as suas necessidades,
nas diversas fases da doenca e nos diferentes contextos, integrados em equipas

multidisciplinares.

Este estudo tem como pontos fortes a amostra com elevado nimero de participantes e
a utilizacdo de estatistica multivariada, envolvendo fatores explicativos da capacidade
funcional na pessoa com AR. A andlise detalhada das atividades avaliadas pelo HAQ-
DI é outro ponto forte deste estudo, uma vez que permite delinear programas de

intervencao de reabilitacdo, tendo em conta as necessidades individuais da pessoa.

Para estudos futuros nesta area, sublinha-se a importancia de estabelecer/delinear
orientacBes gerais e especificas de enfermagem de reabilitacdo e avaliar a eficacia
das mesmas, de modo a promover a melhoria da capacidade funcional e da qualidade
de vida na pessoa com AR. Por exemplo, realizar estudos quase-experimentais ou
experimentais para avaliar a eficacia de programas individuais de enfermagem de
reabilitacdo a pessoa com AR, comparando os resultados com o grupo de controlo,
nao apenas no que diz respeito a capacidade funcional, mas também a outros fatores,
tais como o0 sono, o estado emocional e a satisfacdo dos cuidados. Estes estudos
deverdo avaliar a eficacia das intervencbes de enfermagem de reabilitacdo em
diferentes grupos de pessoas com AR, nomeadamente de acordo com a duracdo da

doenca (curto, médio e longo prazo).

Sugere-se também a realizacdo de estudos que avaliem a influéncia de variaveis

psicologicas (depresséo), na capacidade funcional da pessoa com AR.
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Seria também importante, a realizacdo de estudos qualitativos para validar se este
instrumento (HAQ-DI) se mantém relevante para estas pessoas, bem como para
compreender as dificuldades no preenchimento do mesmo, uma vez que € um
instrumento antigo e por isso, com algumas desatualizacdes (0s pacotes de leite tém
um sistema de abertura diferente; as portas podem apresentar novos mecanismos de

abertura, entre outros).

Pretendemos prosseguir o estudo desta temética em 2019, com o desenvolvimento de
ferramentas/documentos pelo EEER, na consulta de enfermagem do servico de
Reumatologia do CHUC, que permitam realizar a avalia¢éo inicial da pessoa com AR,
bem como avaliar as suas necessidades, prescrever intervenc¢des para reduzir o risco
de alteracdo da funcionalidade, elaborar programas de reeducacdo funcional,
selecionar e prescrever ajudas técnicas e intervir na educacdo das pessoas, bem

como das pessoas significativas em todas as fases doenca.
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Reumatologia, CHUC.






Hospitais da Universidade de Coimbra, EPE

Servigo de Reumatologia
Director: Prof. Doutor José Anténio Pereira da Silva

\. j / ?EBQATOLOGIA Ministério da Saiide

Exmo Sr.a Presidente da Comisséo de Etica
Unidade de Investigagdo em Ciéncias da Satde:
Enfermagem

Professora Doutora Filomena Botelho

AUTORIZACAO

José Anténio Pereira da Silva, Diretor do Servico de Reumatologia do Centro Hospitalar
Universitario de Coimbra e Investigador Principal do projeto intitulado "IMPACTO DE
MEDIDAS DE AVALIACAO REPORTADAS PELO DOENTE NA AVALIACAO E ORIENTACAO TERAPEUTICA
NA ARTRITE REUMATOIDE.", posteriormente designado por "Coimbra Rheumatoid Arthritis
Cohort - CoimbRA", autoriza que a base de dados SPSS desse estudo seja utilizada pela
Sr.? Enfermeira Catia Gongalves no estrito 4mbito da sua tese de mestrado. O acesso e
manuseamento da base de dados devera ser realizado com a colaboragfo e orientagéo do Sr.
Enf.° Ricardo Ferreira, autor da base e responsavel por assegurar a manuten¢do da
confidencialidade dos dados dos participantes, também proposto como co-orientador da
presente tese.

PublicacGes decorrentes do uso desta base deverfo, naturalmente, ter em considera¢do a
contribuicfio dos seus autores e responsaveis, com respeito aos critérios de autoria propostos

internacionalmente.

Coimbra, 11 de Agosto de 2017

A

José Antoni Plareira da Silva

Diretor do Sgrvico de Reumatologia e

Av. Bissaya Barreto

3000-076 COtMBRA - PORTUGAL

Tel +351 239 400 547 Fax +351 239 400 587
E-mail reuma@huc.min-saude.pt
www.huc.min-saude,pt

lde1l






ANEXO Il — Versao Portuguesa do Health Assessment Questionnaire-Disability Index
(HAQ- DI).






AVALIACAOQ DO ESTADO DE SAUDE

Nesta sec¢ao, gostariamos de saber como € que a sua doenca afecta as suas actividades didrias. Se quiser
fazer algum comentério adicional, escreva na parte de tras desta pagina.

Assinale a resposta que methor descreve como desempenhou as seguintes actividades NA SEMANA QUE
PASSOU:
Sem Com Com Nao
qualquer alguma muita consegui
Hiciildads dificukiace dificidad
VESTIR-SE E ARRANJAR-SE
E capaz de:

- Vestir-se incluindo abotoar g roupz e apertar os
sapatos?

- Lavar o cabelo?

LEVANTAR-SE
E capaz de:

- Erguer-se de uma cadeira?

- Deitar e levantar-se da cama?

COMER
E capaz de:

- Cortar a carne?

- Levar & boca um copo ou uma chavena cheios?

- Abrir um pacote de leite novo?

CAMINHAR
E capaz de:

- Caminhar fora de casa em terreno plano?

- Subir cinco degraus?

Assinale qual destes APOIOS QU APARELHOS usa habitualmente para as actividades mencionadas
anteriormente:

——___Bengala ————_ Ajudas para se vestir {enfiador de botdes,
fecho éclair especial, calcadeira comprida, etc)

——_ Andaritho Talheres especiais ou feitos 4 medida
Muletas - Cadeiras especiais ou feitas & medida
———_ Cadeira de rodas ———__ Outro {descreva: 3 )

Assinale as actividades para cujo desempenho necessita habitualmente da AJUDA DE OUTRA PESSOA:
———_ Vestir e Arranjar-se . Comer

e Levantar-se = Caminhar




AVALIACAC DO ESTADO DE SAUDE

Assinale a resposta que melhor descreve como desempenhou as seguintes actividades NA SEMANA QUE
PASSOU: :
Sem Com Com Néc

qualguer  alguma muita  consequi

HIGIENE dificuldade  dificuldade  dificuldade
£ capaz de:

- Lavar e limpar toda o campo?

- Tomar banho?

~ Sentar ¢ levantar-se da sanita?
ALCANCAR OBJECTOS
E capaz de:

- Alcangar ¢ trazer at8 si um objecto de cerca de 2,5

quilos (por exemplo, um saco de batatas) colocade
acima“da sua cabega?

- Curvar-se e apanhar roupas caidas no chao?
PREENSAQ
E capaz de:
. = Abrir as portas de um carro?
- Abrir frascos que ja tenham sido abertos?
- Abrir e fechar tomeiras?
ACTIVIDADES

E capaz de:
- Fazer compras e recados?
~ Entrar e sair de um carro?

- Fazer a lida da casa (por exemplo, aspirar € vamer)
ou jardinagem?

Assinale qual destes APOIOS OU APARELHOS usa habitualmente para as actividades mencionadas
anteriormente:

—Assento de sanita elevado e PEJES N@ banheira
—— Banco para tomar banho ——_Aparelhos para alcangar objectos altos
____Abre-frascos (para frascos e Aparelnos para ajudar na higiene pessoal
gque tenham sido ja abertos) —QOutro (descreva: )
Assinale as actividades para cujo desempenho necessita habitualmente da AJUDA DE QUTRA PESSOA:
' . —Higiene pessoal ____Agarrar e abrir objectos

Alcancar objectos . Lida doméstica e compras




ANEXO IIl = Questionario EuroQol (EQ-5D)






(‘easpaL

Questionario de salde

Versao Portuguesa para Portugal

(Portuguese version for Portugal)

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQo! Group



Assinale com uma cruz (assim [Xl) um quadrado de cada um dos seguintes grupos,
indicando qual das afirmacdes melhor descreve o seu estado de saude hoje.

Mobilidade

N&o tenho problemas em andar a
Tenho alguns problemas em andar a
Tenho de estar na cama a
Cuidados Pessoais

N&o tenho problemas com os meus cuidados pessoais a
Tenho alguns problemas em lavar-me ou vestir-me (]
Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a a
Actividades Habituais (ex. trabalho, estudos, actividades domésticas,
actividades em familia ou de lazer)

Né&o tenho problemas em desempenhar as minhas actividades habituais Q
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas actividades habituais [
Sou incapaz de desempenhar as minhas actividades habituais a
Dor / Mal-estar

Né&o tenho dores ou mal-estar a
Tenho dores ou mal-estar moderados a
Tenho dores ou mal-estar extremos a
Ansiedade / Depressao

Né&o estou ansioso/a ou deprimido/a a
Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a Q
Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a a

2

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



O melhor estado

de saude

imaginavel
Para ajudar as pessoas a definir o seu bom ou mau 100
estado de salde, desenhamos uma escala (semelhante
a um termoémetro) na qual o melhor estado de sautde
que possa imaginar & marcado por 100 e o pior estado
de saude que possa imaginar é marcado por 0.

Gostariamos que indicasse nesta escala quao bom ou
mau €, na sua opiniao, 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
indica o seu estado de saude hoje.

O seu estado de

saude hoje

0

O pior estado de
salde imaginavel

3

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group EQ-5D™ |s a trade mark of the EuroQol Group






ANEXO IV — Aprovacéo Etica para a realizacdo da investigagao.






- U RRIX o - FMUC FACULDADE DE MEDICINA
: UNIVERSIDADE DE COIMBRA

COMISSAO DE ETICA DA FMUC

Of. Refe 088-CE-2015

Data 4; / [2 /2015

Gfconhecimento ao aluno Exmo Senhor

Presidente do Consetho Cientifico da FMUC

Assunto: Projecto de Invesfigagéo_ no ambito do Programa de Doutoramento em
Ciéncias da Saude (ref2 CE-037/2015).

Candidato(a): Ricardo Jorge de Oliveira Ferreira

Titulo do Projecto: "Impacto de Medidas de Avaliacdo Reportadas pelo Doente na

Avaliacdo e Orientacdo Terapéutica na Artrite Reumatoide”.

A Comissdo de Etica da Faculdade de Medicina, apdés andlise do projecto de
investigagdo supra identificado, decidiu emitir o parecer que a. seguir se’

transcreve: “Parecer favoravel”.

Queira aceitar os meus melhores cumprimentos.

O Presidente,

Pr %tor] o/Manuel Pedroso de Lima
GC

SERVICOS TECNICOS DE APOIO A GESTAO - STAG » COMISSAO DE ETICA
Pcio das Ciéncias da Satde « Unidade Central

Azinhaga de Santa Comba, Celas, 2000-354 COIMBRA « PORTUGAL
Tel: #351 239 B57 707 (Exx. 542707) | Fax: +351 239 823 236
E-mail: comissacetica@lmed.uc.pt | www.fmed.uc.pt







ANEXO V - Autorizacao para a realizacdo da investigacéo pela UICISAE.






COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigagdo em Ciéncias da Satide: Enfermagem (UICISA: E)
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

Parecer N°® P451_09-2017

Titulo do Projeto: “Capacidade funcional, atividade da doenca e qualidade de vida na artrite
reumatdide: oportunidades para a enfermagem de reabilitacio”

Identificacdo do Proponente

Nome(s): Cétia Isabel Martins Gongalves

Filiacdo Institucional: Escola Superior de Enfermagem de Coimbra

Investigador Responsével/Orientador: Prof. Doutor Arménio Cruz e Mestre Ricardo Ferreira

| Relator: Sofia Raquel Teixeira Nunes |
Parecer

Os doentes com Artrite Reumatdide apresentam uma elevada incidéncia de comorbilidades e

atualmente, tem sido proposto “o maior recurso a tratamentos n3o farmacoldgicaos,

nomeadamente de reabilitacdo ou de educagdo para a satlde, promocio do exercicio fisico,

apoio psicolégico, que permitem a auto-gestdo da doenca”.

Este serd um estudo quantitativo, observacional, transversal, com utilizacio de dados ja

calhidos num estudo anterior (Ferreira et al., 2017), resultantes de uma cohort designada por

"Coimbra Rheumatoid Artritis Cohort" (CoimbRA). Os investigadores referem que as questdes

de investigagdo do presente estudo ndo foram ainda respondidas com os dados desta cohort.

Assim, este estudo possui os seguintes objetivos:

- Caracterizar a capacidade funcional medida pelo questiondric "Avaliacio do estado de

Satde" (HAQ) em termos do seu score global e de cada um dos seus itens, em pessoas com

AR;

+ Avaliar se o nivel de atividade da doenga de acordo com o Disease Activity Score 28 (DAS28)

(remissdo, baixa atividade, moderada atividade e alta atividade) influencia a capacidade

funcional da pessoa com AR;

- Avaliar a influéncia do tempo do diagndstico da AR (< 2 anos; 2-5 anos; > 5 anos) na

capacidade funcional da pessoa;

- Caracterizar a qualidade de vida (medida pelo questionario EQ-5D) em pessoas com AR;

- Avaliar a correlaggo da capacidade funcional com a qualidade de vida nestes doentes.

A amostra do estudo original (Ferreira et al., 2017) incluiu 309 doentes adultos, com

diagndstico de Artrite Reumatdide, selecionados consecutivamente na Consulta Externa, no

Hospital de Dia e na Consulta de Artrites Precoces do Servico de Reumatologia do Centro

Hospitalar e Universitério de Coimbra (CHUC). Foram excluidos do estudo os doentes que ndo

conseguiram responder aos questiondrios autonomamente. Por conseguinte, para o presente

estudo, serd considerada a mesma amostra (ndo aleatdria consecutiva).

Os dados do estudo original foram colhidos entre Setembro e Dezembro de 2015. Os

investigadores referem que “O acesso & base de dados deste estudo foi concedida pelo seu

primeiro autor (e co-orientador deste estudo) e pelo Diretor do servico de Reumatologia do

CHUC (dltimo autor do estudo original). A base de dados encontra-se disponivel no Servico de

Reumatologia do CHUC. O tratamento estatistico dos dados serd realizado nesse servico, numa

base de dados anonimizada, respeitando assim, os principios ético-legais de anonimizaciio e

confidencialidade dos doentes. N&o héd necessidade de colher dados adicionais para este

estudo.”

Para atingirem os referidos objetivos os investigadores irdo apoiar-se de instrumentos de

avaliacdo:

- Para avaliar a capacidade funcional recorre-se ao questiondrio "Avaliacio do estado de

Salde" (HAQ).

- Para avaliar a varidvel qualidade de vida utiliza-se o questionario EQ-5D.
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COMISSAO DE ETICA
da Unidade Investigagdo em Ciéncias da Saiide: Enfermagem (UICISA: E)
da Escola Superior de Enfermagem de Coimbra (ESEnfC)

- Para avaliar a atividade inflamatéria da AR, utiliza-se o algoritmo DAS 28 (Disease Activity
Score).

O estudo original (Ferreira et al,, 2017) fol aprovado pela Comissdo Etica da Faculdade de
Medicina da Universidade de Coimbra (CE - 037/2015) e todos os participantes assinaram um
termo de consentimento informado antes do inicio do estudo.

A base de dados do estudo original sera facultada de forma anonimizada, portanto apenas com
um cédigo atribuido a cada doente e sem nome e sem nimero de processo ou outros dados
de identificagéio individual. Os dados ser8o usados apenas para dar resposta aos objetivos
deste estudo.

A proponente anexa a autorizagdo para utilizagéo da base de dados ja referida, a declaraggo
de consentimento utilizada a altura.

Sendo assim, somos do parecer que o projeto pode ser aprovado sem restricdes de natureza
ética.

O relator:

Data: 25/10/2017 O Presidente da Comiss3o de Etica: H‘auLa Wemuu(?:a Kby
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ANEXO VI - Declaragéo de consentimento informado






Declaracio de Consentimento Informado

Projeto: “Avaliacio global da doenca pelo doente com Artrite Reumatoide: como

interpretar?”

O estudo que lhe pedimos em que participe tem por objectivo compreender melhor o
impacto de algumas perguntas utilizadas na avaliagdo da sua arfrite, nomeadamente
aquelas que pretendem saber a sua opinido sobre o estado da sua doenga. A majoria das
questdes colocadas sio utilizadas na avaliagdo clinica da sua doenga, tendo sido
adicionados mais algumas perguntas que nos permitam perceber quais os factores que

podem condicionar a sua opiniZo quanto ao estado da sua doenca neste momento.

Este estudo é feito sob a responsabilidade médica do Professor Doutor José Anténio
Pereira da Silva, Diretor do Servigo de Reumatologia do Ceniro Hospitalar
Universitario de Coimbra, E.P.E.

A sua participaco consiste em responder aos questionérios que lhe foram entregues. A

sua participagdo é voluntaria, ndo acarretando qualquer despesa ou prejuizo para sl

Dado que parte da informacfo aqui recolhida serd utilizada na sua avaliagdo clinica, os
dados serfio inclufdos no processo clinico. A introducio de dados para andlise em

contexto de investigacio serdo introduzidos numa base prépria, de forma anénima.

A sua participagdo neste projecto ¢ voluntaria, nfo ficando prejudicado se decidir ndo
participar. Contudo, caso decida nfo participar, relembramos que algumas questdes aqui
colocadas serdo feitas pelo seu Médico no contexto de Consulta uma vez que sio

necessdrias & sua avaliaco clinica.

Se tiver alguma divida por favor contacte:
Professor Doutor José Antdnio, Investigador Principal
Dr.2 Cétia Duarte, Co-Investigadora
Enf.° Ricardo Ferreira, Co-Investigador

Servico de Reumatologia dos CHUC; tel: 239400547



Consentimento Informado

Euy, , declaro ter lido a
informacdo atras escrita e compreendido o objectivo deste estudo. Compreendo que a
minha participagdo no projecto € voluntaria, néo havendo qualquer custo ou risco para
mim. Compreendo que a informacdo colhida serd tratada de forma andnima ndo
podendo ser identificado pessoalmente em nenhum relatério ou publicagéo do estudo.

Declaro que toda a informag#io necessdria sobre o estudo me foi prestada e que tive
oportunidade de esclarecer todas as divides. Todas as questGes por mim levantadas
foram esclarecidas de modo que considero satisfatério. Expresso assim a minha
concordancia em participar neste projecto respondendo aos questionarios.

Compreendo que sou livre em recusar participar no estudo, sem qualquer prejuizo da
minha relacdo com o Médico ou instituiggo, assim como sem prejuizo da adequada
avaliacfo clinica da minha doenga.

Declaro que li o consentimento informado e que aceito participar voluntariamente no
estudo, tendo-me sido entregue uma cépia desta informagao.

Nome do doente:

Data: / /

Assinatura:




