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RESUMO

Introdugdo — As doengas reumaticas integram um grupo de doengas cada vez mais frequentes, pelo
que devem ser vistas como um importante problema socioeconémico, com impacto negativo crescente
a nivel da saude publica, considerando os atuais estilos de vida e o aumento da longevidade. Entre
essas doencas estd a Espondilite Anquilosante (EA), considerada uma condi¢do com carater evolutivo
e comprometimento progressivo no cotidiano das pessoas portadoras, influenciando a sua qualidade
de vida. Neste pressuposto, 0 objetivo central deste trabalho pretende identificar as varidveis
preditivas (sociodemograficas, clinicas e psicossociais) da qualidade de vida dos individuos
portadores de Espondilite Anquilosante em Portugal.

Metodologia - Conceptualizamos um estudo de natureza quantitativa, transversal, descritivo —
correlacional, recorrendo a uma amostra ndo probabilistica por conveniéncia, constituida por 51
portugueses portadores de EA, 15 mulheres e 36 homens, com idades compreendidas entre os 19 e 79
anos (M= 47,00; Dp=14,14). O instrumento de colheita inclui uma sec¢do de caraterizagdo socio-
demogréfica e familiar, outra seccdo de caraterizagdo clinica e uma seccdo de caracterizagéo
psicossocial. Utilizamos instrumentos de medida aferidos e validados para a popula¢do portuguesa:
escala de APGAR familiar, questionario SF-36, Escala de Bem-Estar Psicoldgico (EBEP) e os
guestionarios BASDAI e BASFI.

Resultados — Verificamos que existem variaveis determinantes na qualidade de vida da pessoa
portadora de EA. Portadores com mais idade apresentam tendencialmente menor qualidade de vida;
portadores integrados em familias mais funcionais apresentam maior qualidade de vida; maior idade
de diagnostico da doenca revela menor qualidade de vida; a existéncia de sintomatologia interfere de
modo negativo na qualidade de vida dos individuos; quanto maior a intensidade de dor, menor a
qualidade de vida; niveis mais elevados de bem-estar psicolégico conduzem a uma melhor qualidade
de vida; quanto maior a atividade da doenca e a capacidade funcional menor a qualidade de vida da
pessoa com EA.

Concluséo — As evidéncias encontradas salientam a importancia de uma reflexdo multidisciplinar de
forma a promover uma melhor qualidade de vida da pessoa com EA. E pertinente a implementago de
um programa de reabilitacdo, integrando a familia como elemento participativo no processo

assistencial, visando a melhoria da qualidade de vida nos portadores de EA.

PALAVRAS-CHAVE

Espondilite Anquilosante, Qualidade de vida, Reabilitagdo






ABSTRACT

Introduction - Rheumatic diseases are a group of diseases increasingly frequent and should be seen
as an important social and economic problem, with a growing negative impact on public health, given
the current styles life and increased longevity. Among these diseases are ankylosing spondylitis (AS),
a condition considered with an evolution and progressive character impairment in daily life of people,
witch influence their quality of life. This assumption, the goal of this paper is to identify the predictive
variables (sociodemographic, clinical and psychosocial) of quality of life of individuals with
ankylosing spondylitis in Portugal.

Methodology -We conceptualize a study of quantitative, cross-sectional, descriptive - correlational
nature, using a non-probability sample of convenience, consisting of 51 Portuguese patients with
ankylosing spondylitis, 15 women and 36 men, aged between 19 and 79 years (M = 47.00, SD =
14.14). The collection instrument includes a socio-demographic and familiar section characterization,
another section of clinical characterization, a section of psychosocial characteristics. We used
measuring instruments calibrated and validated for the Portuguese population: Family APGAR scale,
SF-36 scale, the Psychological Well-Being (EBEP) and BASDAI and BASFI questionnaires.

Results — We verified that there are variables that determine the quality of life of the person with EA.
Older patients tend to have lower quality of life; holders integrated into functional families have a
higher quality of life; higher age at diagnosis of the disease, reveals lower quality of life; the existence
of symptoms interfere negatively in the quality of life of individuals; greater pain intensity leads to a
lesser quality of life. Higher levels BEP lead to a better quality of life: the greater the disease activity
and functional capacity the lower the quality of life of the person with AS.

Conclusion — The evidence underline the importance of a multidisciplinary reflection in order to
promote a better quality of life of people with AS. The implementation of a rehabilitation program is
pertinent, with the help of a family member as a participatory element in the care process, aiming at

improving the quality of life in patients with EA.

KEYWORDS
Ankylosing spondylitis, Quality of life, Rehabilitation
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Qualidade de Vida da pessoa portadora de Espondilite Anquilosante

1- INTRODUGCAO

As doencas reumaticas integram um grupo de doencas cada vez mais frequentes, pelo
que devem ser vistas como um importante problema social e econdmico, com impacto
negativo a nivel da salde publica e com tendéncia a ser crescente, tendo em conta os atuais
estilos de vida e o aumento da longevidade. Estas doencas causam grande morbilidade,
inimeros casos de incapacidade temporaria importantes, influenciando o aumento do nimero
de taxas de absentismo laboral, 0 aumento de reformas antecipadas por invalidez, reducéo da
esperanca de vida e um forte impacto econdmico e social negativo na vida da pessoa.

Contudo, esta problematica ainda ndo é conhecida com rigor em Portugal. Existindo
ainda poucos estudos que mostrem o verdadeiro impacto que estas doencas tém na vida dos
individuos, nomeadamente com espondilite anquilosante (EA).

A nova condicdo a que as pessoas portadoras de doencas crénicas estdo impostas
determina restricdes e mudancas a nivel do seu estilo de vida e consequente qualidade de
vida. Verifica-se toda uma reestruturacdo e compreensdo do cotidiano da pessoa, a adesao ao
tratamento, o desenvolvimento de estratégias de coping de forma a melhor saber lidar com os
incomodos e limitacdes fisicas, scio-econdmicas.

A complexidade inerente & vivéncia e convivéncia com as doencas cronicas levou a que
muitos autores desenvolvem-se estudos cientificos com o objetivo de analisar o impacto que
essas doencas tém sobre a qualidade de vida (QDV) das pessoas acometidas por doencas
cronicas, nas mais variadas vertentes.

Podemos dizer que a qualidade de vida é um conceito intensamente marcado pela
subjetividade, podendo ser descrito e interpretado de forma muito pessoal que envolve
componentes do foro psicolégico, fisico, social, cultural e espiritual.

A assisténcia em enfermagem encontra assim um fundamento béasico para o
desenvolvimento da profissdo, observando o individuo como um todo, de forma holistica que
se interliga em todas as suas dimensdes. O sucesso do tratamento e a propria aceitacdo da
doenca estd dependente da percecao que o individuo e os seus familiares tém da doenca e do

significado simbdlico atribuido por cada um a essa experiéncia.
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Qualidade de Vida da pessoa portadora de Espondilite Anquilosante

A Espondilite anquilosante (EA) caracteriza-se por ser uma patologia de foro
reumatoldgico cronico, de etiologia desconhecida, com carater evolutivo e comprometimento
progressivo no cotidiano das pessoas portadoras, influenciando a sua qualidade de vida.

A EA ¢ caracterizada por ser uma patologia dolorosa e progressiva, que afeta
predominantemente o esqueleto axial (articulagdes entre as veértebras) e a regido sacro-iliaca
(articulacdes entre o sacro e 0s 0ssos iliacos). A sua manifestacdo € feita, essencialmente,
pela presenca de dores nas costas e rigidez na coluna. As articulages dos membros também
podem ser afetadas, assim como ocorrer 0 comprometimento sistémico extra articular
(Queiroz, 2006; Sampaio-Barros et al., 2004; Silva & Portelinha, 2006).

De acordo com a descricdo de Rocha (2002) a historia remete-nos para a primeira
descricao oficial da EA no ano de 1961 por um Meédico Irlandés Bernard Connor, que ao ser
confrontado com a descoberta de um esqueleto, identifica os 0ssos unidos, os ligamentos
ossificados e as ligacGes extintas, verificando-se uma continuidade 6ssea. Contudo, é no final
do séc. XIX que, com Pierre Marrie em Franca (1898) e VVon Bechterew na Russia (1899) e
mais tarde Strumpell na Alemanha (1987), surgem os primeiros relatos clinicos da doenca,
adotando a mesma uma designacao correspondente ao home dos seus autores. Atualmente, a
terminologia evolui de espondilite anquilopoiética para espondilite anquilosante. O termo
espondilite deriva do grego: spondylos que significa vértebra e associada ao prefixo “ite”
designa a inflamacdo, representando uma inflamacdo ao nivel das vértebras; arton,
articulacdo; e agkulosis, que significa curvado, termo que posteriormente ficou ligada a
auséncia de movimento. Por isso, quando uma articulacdo perde a mobilidade e apresenta
rigidez, diz-se estar anquilosada (Mediavilla & Ferreira, 1998; Khan, 2004).

De acordo com a Direcdo Geral de Saude (2004, p.44) a Espondilite Anquilosante (EA)
estd inserida no grupo das Espondilartropatias Seronegativas (EASN), que as define como
sendo “um grupo de doencas reumaticas cronicas, que partilham algumas manifestagdes
clinicas comuns, como o envolvimento do esqueleto axial, artrite periférica assimétrica,
entesopatia e manifestagdes muco -cutaneas e alguns dados laboratoriais tipicos, como alta
prevaléncia do antigénio de histocompatibilidade HLA-B27 e auséncia de fatores
reumatoides”.

Silva e Portelinha (2006) reiteram que se verifica uma importante suscetibilidade
genética no desenvolvimento destas doencas reumaticas, traduzida por prevaléncias do alelo
HLA-B27 na populacdo de individuos afetados que variam entre 50 e 95 %, existindo uma
tendéncia para a agregacdo familiar das EASN, reconhecida em mudltiplos contextos

epidemioldgicos.
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Segundo a DGS (2004, p.44) “Trata-se de um grupo de doencas multi-sistémicas,
caracterizado pela inflamacédo da coluna, articulacdes periféricas e estruturas periarticulares”.
Refere que um dos aspetos caracteristicos e comuns das EASN é o envolvimento inflamatorio
das articulagdes sacro-iliacas e da coluna lombar, condicionando perda de mobilidade e
rigidez articular.

Complementarmente, Rocha (2002, p.11) caracteriza a Espondilite Anquilosante (EA)
“como uma doenca sistémica de origem imunogenética dependente de um contexto
multifatorial, tanto genético (terreno bioldgico) como ambiental, que se exprime na clinica
como um sindrome inflamatorio muito variavel no respeitante a:

1) Estrutura tecidular que é alvo dessas manifestacdes inflamatorias;

2) Topografia das regides corporais atingidas;

3) Agressividade do processo patogénico gerador de lesdes;

4) Expansdo da area atingida e rapidez com que esse alargamento se processa ao
longo da evolucgéo que € cronica;

5) Continuidade evolutiva ou descontinuidade com periodos de remissao e/ou
exacerbacdo dos sintomas.

Esta patologia tem implicacbes que Ihe sdo caracteristicas na organiza¢do mecanica do
sistema esquelético, especialmente a nivel do esqueleto axial dorsal.”

Segundo Braun e Sieper (2007) a confirmacdo do diagndstico tem por base os critérios
modificados de Nova York, em que se verifica uma combinacdo entre critérios clinicos e
radiologicos. Rocha (2002) também os identifica como os mais indicados para a pesquisa e
estudos epidemiologicos. Sdo eles: Dor lombar com mais de trés meses de duracdo que
melhora com o exercicio e ndo é aliviada pelo repouso; Limitacdo da coluna lombar nos
planos frontal e sagital; Expansibilidade toracica diminuida (corrigida para idade e sexo). Os
critérios radiograficos sdo: Sacroiliite bilateral, grau 2, 3 ou 4 e Sacroiliite unilateral, grau 3
ou 4. Sendo o diagnostico de EA definitivo se estiver presente o critério radioldgico
associado a pelo menos um dos critérios clinicos (Canhdo, Fonseca, Casteldo, & Queiroz
2001; Braun & Sieper, 2007; Silva & Portelinha,2006).

Como podemos inferir os critérios apresentados anteriormente, supde a existéncia de
alteracOes e lesBes visiveis radiologicamente, 0 que compromete o diagnostico precoce. Desta
forma, Rocha (2002) e Freitas (2011) indicam os critérios de Benard Amor para as
Espondiloartropatias e os critérios do Grupo Europeu para o Estudo das Espondiloartropatias
como 0s mais adequados e convenientes aos doentes espondiliticos da pratica clinica,
conforme estdo expressos no quadro 1. Se estdo presentes critérios que atinjam a soma de 6
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ou mais pontos, estamos perante um caso de Espondiloartropatias com necessidade de

esclarecimento clinico.

Quadro 1 - Critérios de Bernard Amor para as Espondiloartropatias (EAPTS)

Critérios de Bernard Amor para as Espondiloartropatias (EAPTS) Pontuacdo
1. Lombalgias ou dorsalgias noturnas e/ou rigidez matinal 1
2. Oligoartrite assimétrica 2
3. Dores gliteas:

Mal definidas 1
Saltando de lateralidade 2
4. Dedo (mdo ou pé) em salsicha 2
5. Talalgia ou qualquer outra entesopatia 2
6. Uveite anterior aguda 2
7. Uretrite ndo gonococica ou cervicite que antecedeu uma artrite em menos
de um més 1
8. Diarreia que antecedeu uma artrite em menos de um més 1
9. Presenca de lesdes ou antecedentes de psoriase ou balanite ou
enterocolopatia crénica 2
10. Sinais radiograficos de sacro-ileite bilateral, se em estadio dois ou acima ou
unilateral, se em estéadio trés ou acima 3
11. Presenca do HLA-B27 ou antecedentes familiares de EA, sindroma de
Reiter, psoriase, UAA ou enterocolopatia crdnica 2
12. Melhoria das dores ap6s 48 horas de aine em doses terapéuticas e retorno
rapido das queixas as 48 horas de suspensdo do mesmo 2

Fonte: Rocha (2002, p.37)

Sdo Critérios do Grupo Europeu para o Estudo das Espondiloartropatias (EApts), a
associacdo de raquialgia Inflamatoria ou Sinovite assimétrica ou predominando nos membros
inferiores com uma das seguinte situacdes: Histéria familiar de espondiloartropatia, uveite ou
enterocolopatia; Psoriase; Enterocolopatia inflamatdria; Entesopatia; Imagem radiografica de
sacro-ileite.

Silva e Portelinha (2006, p.1) mencionam que “nas Espondilartropatias ha inflamacéao
nas entesis (local da insercdo dos ligamentos e tenddes nos 0sso0s). A persisténcia da
entesopatia (inflamacéo nas areas de contacto dos ligamentos com as vértebras) origina lesdes
que podem evoluir para calcificacdo dos ligamentos entre cada duas vertebras, levando a sua
fixacdo. A fusdo das articulagbes da coluna vertebral e das articulagdes sacro-iliacas leva a
anquilose da coluna, que se torna rigida e deformada, impedindo a mobilizagao normal.”

Rocha (2002) corrobora o quadro clinico apresentado anteriormente, referindo que as
manifestagdes esqueléticas das espondiloartropatias tém predominio na localizacdo da
agressao inflamatoria nas insercdes Osseas (entesis) de estruturas como os ligamentos, as

capsulas articulares, os tenddes e origens musculares. Refere ainda a probabilidade do quadro
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inflamatdrio incluir as membranas sinoviais, ou sindvia articular com consequente origem de
artrite.

Uma das principais manifestagdes a nivel musculo-esquelético é a perda de mobilidade
da coluna, com restricdes na sua flexdo e extensdo da coluna lombar (Sieper, Braun,
Rudwaleit, Boonan & Zink., 2002). A dor é relatada como a principal consequéncia do
movimento e pressao.

A dor, de acordo com 0s mesmos autores, € geralmente sentida na zona lombar baixa, de
carater inflamatorio, com maior incidéncia em periodos de repouso, que melhora com o inicio
da atividade. Esta mesma dor torna-se persistente e bilateral piorando no periodo noturno.
Rodrigues (2009) refere no seu estudo, que diversos autores demonstraram que ao longo do
tempo, numa tentativa de limitar a dor, ocorrem modificacbes posturais, que podem
frequentemente comprometer a mobilidade. Estevez et al. (2001) acrescenta que com a
evolucdo da doenca, a sintomatologia de dor lombar se estende aos segmentos toracicos,
restringindo o movimento da coluna, tanto no plano frontal como no plano sagital,
provocando assim, o surgimento de uma cifose marcada, com consequente projecéo do tronco
e da cabeca para a frente, ao qual se da o nome de coluna em ponto de interrogacéo,
diminuindo a expansédo toracica. Costa e Monteagudo (2006) referem que a um ritmo lento se
vai verificando o atrofio dos muasculos paravertebrais iniciando-se a retificacdo da lordose
lombar. Refere ainda que a falta de tratamento promove a evolucdo da doenca, assistindo-se
ao processo de ossificacdo vertebral e paravertebral com o aparecimento de sindesmofitos e
ossificacdo dos ligamentos laterais e anteriores caracteristicos da anquilose. A Associacdo
Nacional de Espondilite Anquilosante (ANEA, 2006) corrobora que a EA pode atingir a parte
inferior ou superior do tronco, podendo evoluir para rigidez e imobilizacdo permanente de
toda a coluna (anquilose), curvatura (cifose) e enfraguecimento dos musculos das regides
dorsal e lombar.

Complementarmente, Rocha (2002) faz, ainda, referéncia a outro tipo de manifestacdes
esqueléticas, as periféricas articulares, em que descrever a mono-artrite (sinovite) de uma
articulacéo periférica (joelho) ou uma oligoartrite assimétrica; as periféricas nao articulares,
em que surgem queixas de talalgias plantares, unilaterais ou bilaterais, ou dores calcaneas,
traduzindo estas a existéncia de entesite da insercdo calcanea da fascia plantar ou do tenddo
de Aquiles. Descreve como manifestacdes oculares a uveite anterior aguda unilateral, em que
os clinicos devem valorizar uma intensa inflamacdo, queixas de ‘“areias” no olho que
apresenta a inflamacgéo, fotofobia. Keat (2010) e Sociedade Portuguesa de Reumatologia
(2005) também referem para além dos problemas esqueléticos, problemas extra-esqueléticos
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tais como lesdes gastro-intestinais, cardiacas (insuficiéncia aortica), oculares (uveite) e
cutaneas. Por vezes, a primeira manifestacdo de doenca surge nos olhos, frequentemente
atingidos por processos inflamatorios, com dor e congestdo (Keat, 2010; Silva. & Portelinha,
2006). Rocha (2002) descreve também que nas manifestacGes viscerais, alerta para o
surgimento de complicacdes a nivel sanguineo, da juncéo cardio-adrtica, dos lobos superiores
dos pulmdes, do tubo digestivo (com predominancia intestinal), da pele, dos rins. Este tipo de
manifestacdes sO surge se o estado da doenga ja for bastante evoluido.

Concluindo, podera existir o comprometimento das articulagcdes vertebrais, da regido
sacro-iliaca com dores gluteas, joelhos e ombros e dores no peito resultantes da inflamacéo
das articulagcdes da caixa toracica. Por vezes também se verifica a afecdo das cavidades
oculares (uveite), distarbios intestinais, manifestacfes hematoldgicas (VS elevada, ligeira e
moderada anemia normocitica e normocrémica, moderada elevagdo da imunoglobulina A
(IgA), moderada fosfatase alcalina, presenca do factos antigénico B27 e aumento da PCR),
cardiacas e pulmonares.

A EA ¢ assim uma patologia que tem impacto direto na qualidade de vida do paciente,
conduzindo a diferentes graus de incapacidade fisica, emocional e social. Como ja foi
referido anteriormente, é no inicio da década de 90 que sdo descritos e introduzidos na préatica
clinica instrumentos de avaliacdo da EA, que ajudam a definir o grau e evolucdo da doenca,
qual o seu nivel de comprometimento funcional, o grau de lesdo estrutural e a qualidade de
vida e 0 bem-estar destes doentes.

Apesar de se verificarem algumas discordancias, dados estatisticos revelam que a sua
prevaléncia é maior no sexo masculino, as suas manifestaces podem ter inicio tanto na
infancia como na puberdade ou mais tardiamente na fase de adultos jovens, correspondendo a
um intervalo de maior incidéncia entre os 15 e 30 anos (Queiroz, 2006).

A manifestacdo dos primeiros sintomas ocorre habitualmente na segunda ou terceira
décadas de vida (Pereira, 2004). A média situa-se nos 24 anos de idade mas pode manifestar-
se entre 0s 8 e 0s 45 anos (Khan, 2004). Sendo que, cerca de 80% dos individuos com E.A.
desenvolvem os primeiros sintomas antes dos 30 anos de idade e menos de 5% depois dos 45
anos (Braun & Sieper, 2007). Contudo o diagnostico de EA, muitas das vezes é realizado
varios anos apos a sintomatologia inicial podendo ocorrer apds o0s 40 anos (Canhdo, Godinho
e Associacdo Nacional de doentes com espondilite anquilosante, 2006). Segundo Braun et al.
(2000) a espondilite anquilosante (EA) geralmente inicia-se na segunda ou terceira década de
vida, acometendo principalmente individuos do sexo Masculino. De acordo com Silva e

Portelinha (2006) em Portugal existem 30000 a 50000 casos com espondilite anquilosante.
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Rocha (2002) refere que estima-se que em Portugal 3 pessoas sofrem de EA em cada mil,
com uma taxa correspondente de 0,2% a 0,3%, ou seja, 20 a 30.000 casos. Defende ainda que
“embora continuem a ser feitos mais diagndsticos no sexo masculino, a relacdo
homens/mulheres espondiliticos tem baixado a medida que sdo propostos, aceites e utilizados
critérios mais clinicos. Os dados mais recentes aconselham a referir uma proporcao de 2,4
diagnosticos de EA em homens para 1 diagnostico de EA em mulheres” (Rocha 2002, p.64)

Para Siper, Braun, Rudwaleit, boonen e Zink (2002) os padr@es da doenca séo variaveis
consoante 0 sexo. No sexo masculino é mais comum encontrar afe¢fes a nivel da coluna e da
pélvis, com algum envolvimento a nivel da caixa toracica, ancas, ombros e pés. No sexo
feminino verifica-se um menor envolvimento da coluna, mas com maiores queixas a nivel
dos joelhos, pulsos, tornozelos, ancas e pélvis. Esta doenca tende a manifestar-se de forma
mais severa no sexo masculino.

Devido aos fatores genéticos, a doenca pode aparecer em mais de um membro da mesma
familia o que é conhecido pelo nome de fendmeno de agregacdo familiar (Khan, 2004),
havendo uma forte ligacdo ao antigénio HLA-B27 (Queiroz, 2002). A frequente associacao
com o HLA-B27, que se verifica ao longo da literatura, faz com que a doenca seja mais
comum em populagcbes caucasianas, onde se verifica uma maior prevaléncia do HLAB27.
Contudo ndo se quer dizer que ndo possa acometer outras populacbes de diferentes etnias.
Fatores ambientais, infecdes bacterianas e genéticos e hormonais sdao também referenciados
em estudos como potenciais determinantes na EA.

De uma forma resumida, podemos inferir que os fatores de risco que predispGe uma
pessoa ao desenvolver EA sdo: HLA- B27 positivo; historia familiar de EA; sexo masculino e
infecOes genotipicas. Atualmente a Espondilite Anquilosante, embora classificada como uma
doenca cronica, ja apresenta boas perspetivas terapéuticas. O tratamento € inicialmente
dirigido ao alivio das dores e & supressdo da mesma, em segundo a conservacdo da
mobilidade articular evitando assim o aparecimento de deformidades.

De acordo com Rocha (2002) o tratamento da EA incide na prevencdo da disfuncéo
mecanica, atraves da realizacdo do exercicio fisico diario definido semanalmente com a
participagdo ativa do doente. A reconquista da liberdade de movimentos vai influenciar de
forma positiva a pessoa e reforcar as aferéncias propriocetivas e restabelecimento do
equilibrio do ténus muscular. O mesmo autor refere que este reforgo positivo, para além de
melhorar a auto-estima, possivelmente favorece a libertacdo de endorfinas que vao estar

diretamente ligadas com o efeito analgésico.
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Cardoso, Capela e Pires (2010) corroboram com a ideia referindo que a reabilitacéo
surge como meio fundamental no tratamento de doentes com esta patologia, verifica-se uma
melhoria e alivio da sintomatologia, da funcdo e consequentemente a melhoria da qualidade
de vida. A reabilitagdo é descrita em determinados artigos cientificos como o principal meio
de preservacdo da flexibilidade espinhal, prevencdo de deformidades posturais,
fortalecimento muscular, reducédo da dor e melhoria funcional.

A literatura refere os anti-inflamatérios ndo esterdides (AINES) como a terapéutica
indicada no controle da dor, no alivio sintomético, estando a sua eficacia dependente da
resposta individual, tanto em termos de tolerancia como em termos de eficacia, tendo que ser
adequada a cada caso clinico. O uso destes anti-inflamatérios reduzem a dor e blogueiam os
mecanismos de inflamacdo articular entésica, mas ndo tém qualquer tipo de acdo nos
mecanismos de defesa organica geral. Contudo, de acordo com Elewaut e Matucci-Cerinic
(2009), o uso dos AINEs é normalmente limitado pelos efeitos secundéarios a nivel do trato
gastrointestinal. Rocha (2002) sugere que a prescricdo de um protetor gastrico deve ser uma
decisdo tomada e ponderada, tendo em conta a individualidade de cada caso, pelo medico.

O uso dos AINEs vai permitir ao doente ter um padréo de sono melhorado; efetuar os
exercicios favoraveis ao condicionamento da evolucdo da doenca, prevenindo também a
incapacidade motora; uma melhoria no desempenho da sua atividade profissional; uma
melhoria na participagéo da vida familiar e social de uma forma geral. Sdo importantes para o
aumento ou manutencdo de uma certa qualidade de vida.

Os planos de cuidados elaborados para os doentes de EA tém de integrar os prestadores
de cuidados informais, de forma, a que o doente sinta um maior apoio na realizacdo das suas
atividades de vida diéria, assim como na realizacdo e execucdo dos exercicios que lhe serdo
propostos nos seus planos de cuidados. Previne-se assim as possiveis situacoes de disfuncoes
familiares. Younes e Jalled (2010) concluiram num estudo que o suporte fisico da familia foi
relatado por 74% dos individuos, o apoio financeiro por 52% e o apoio psicolégico por 90%
dos individuos. S&o vérios os estudos realizados, que evidenciam o apoio financeiro e

psicoldgico como positivos (Rkain et al., 2007).

De acordo com Queiroz (2003) o tratamento da EA tem como objetivo preservar a
mobilidade articular e as suas deformacdes. Atribui aos medicamentos, exercicios diarios e a
outras medidas de caracter geral, como fatores essenciais & promocao de qualidade de vida e
a melhoria da capacidade funcional do individuo espondilitico. Nenhuma cura € conhecida
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para a EA, contudo, os exercicios de reabilitacdo e a medicacdo contribuem para a reducao e
alivio da dor e consequentemente uma melhoria na qualidade de vida.

A EA é uma doenca que afeta a vida dos individuos portadores nas mais variadas formas,
Vesovic-Potic et al. (2009) no seu estudo concluem que a EA afeta principalmente os
dominios fisicos, em que uma diminuicdo da capacidade funcional presente nestes doentes
tem efeitos a nivel da sua qualidade de vida. Referem ainda que as medidas que avaliam a
mobilidade da coluna estdo associadas a fungéo fisica, a saude em geral, ao papel emocional
e a saude mental. Calin (2001) reitera que a EA tem implicagcdes a nivel da alteracdo da
qualidade de vida do seu portador, acarretando diferentes graus de incapacidade fisica, social
ou psicoldgica, tendo em conta o grau de atividade e gravidade.

A definicdo de qualidade de vida é subjetiva, uma vez que deve ser baseada na perspetiva
do doente e nas suas dimensfes mudltiplas, tais como os sintomas da doenca, as fungdes
fisicas, a capacidade que os doentes tém no desempenho do seu trabalho, as interacGes
sociais, qual o impacto emocional, quais os resultados atingidos com o tratamento.

A qualidade de vida é compreendida como a percecao que o individuo tem da sua forma
de estar na vida tendo em conta 0 seu contexto social, cultural, familiar, relacional e o que
espera e determina para si. A auséncia de doenca ou incapacidade ndo é vista por si 6 como
uma condicionante para ter qualidade de vida, é necessario existir um sentimento de bem-
estar a nivel fisico, como psicoldgico e social (World Health Organization, 1995). Ward
(1998) acrescenta que a qualidade de vida refere-se habitualmente aos sintomas, a funcéao
fisica, a capacidade em trabalhar, as interacGes sociais, ao estado psicoldgico, aos efeitos do
tratamento e custos financeiros.

Ward (1998) no seu estudo conclui que a maioria dos doentes com EA apresentam
moderadamente queixas de dores, rigidez, fadiga em que na sua maioria, estes sintomas se
mantém e pioram com o evoluir da doenca. Contudo, a maioria destes doentes mantinham
uma boa capacidade funcional, continuavam a desenvolver a sua atividade laboral e

mantinham boa interacdo social. Refere ainda que a depressao pode afetar 1/3 dos doentes.

Aissaoui et al. (2012) no seu estudo conclui que a maioria dos individuos refere a fadiga
como o terceiro sintoma mais comum nos relatos dos doentes, representando 50 a 60% dos
casos. A fadiga foi associada pelos intervenientes do estudo ao grau de atividade da doenca,
assim como o estado psicoldgico e o distirbio do padrdo de sono. Missaoui e Revel (2006)
corroboram esta mesma ideia, acrescentando que a fadiga também é influenciada

negativamente por distarbios de sono e tem uma forte relacdo com a dor e a rigidez.
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Considera ainda que a qualidade de vida dos individuos com EA é significativamente
reduzida, e atribui importancia a atividade fisica regular no alivio da fadiga e

consequentemente no aumento da qualidade de vida.

Os doentes com EA tém de conviver com a dor, com disfung6es no padréo de sono, com
incapacidades funcionais, com variacbes emocionais, diariamente tém de desenvolver
estratégias de coping que os facam lutar e ultrapassar as limitacdes que lhes sdo impostas
com o avango da doenca, diariamente tem de se sentir preparados para melhorar a sua
qualidade de vida.

Segundo Calin (2001) desde o inicio da década de 90, tem sido descritos diversos
instrumentos para avaliar os diferentes problemas apresentados pelos individuos portadores
de EA, que auxiliam a quantificar a atividade da doenca, o comprometimento funcional, o
grau de lesdo estrutural, a evolucdo do paciente e a qualidade de vida. Neste sentido um
grupo constituido por fisioterapeutas, doentes, clinicos e investigadores associados
desenvolveram os indices de Bath para a espondilite anquilosante, sendo eles, o Bath
Ankylosing Spondylitis Functional Index (BASFI), o Bath Ankylosing Spondylitis
Metrology Index (BASMI), o Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index
(BASDAI), o Bath Ankylosing Spondylitis Global Score (BAS-G) e por fim, o Bath
Ankylosing Spondylitis Radiology Index (BASRI) (Calin, 2001). Neste estudo apenas vamos
utilizar o BASDAI e 0 BASFI.

Como ja foi referido o exercicio fisico esta diretamente relacionado com uma melhoria
no bem-estar psicoldgico dos doentes com EA. Costa e Monteagudo (2008) reforcam esta
mesma ideia com base em sucessivas investigacdes que demonstram a relacdo positiva entre
a préatica do exercicio fisico e 0 aumento do bem-estar da pessoa, influenciando diretamente
uma melhoria na qualidade de vida dos mesmos.

O Beme-estar psicologico (BEP) nédo significa apenas a saude psicologica, remete-nos
para 0 bem-estar necessario para considerar que se estd bem na vida. Quem apresenta BEP,
sabe valorizar-se, apresenta mais autoconfianga, sentindo-se com capacidade para ajustar e
controlar a realidade em que estdo inseridas. Permite identificar o grau de satisfacdo com a
vida e felicidade que um individuo sente em dominios psicolégicos diversos e quais 0sS
recursos psicolégicos que dispde quer na relagdo consigo, quer com outros, com 0 meio ou

nas suas capacidades de adaptagéo (Novo, 2003).

Em relagéo aos custos que a EA pode acarretar aos seus doentes Younes e Jalled (2010)
reitera que o diagndstico precoce, a determinacdo de um tratamento adequado podem
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contribuir para a diminui¢do dos custos socioeconémicos da doenca. No seu estudo conclui
que o suporte fisico da familia foi relatado por 74% dos individuos, o apoio financeiro por
52% e o apoio psicologico por 90% dos individuos.

Para Martindale et al. (2006), em jeito de conclusdo do seu estudo que tinha como
objetivo descrever possiveis associacfes entre a EA e o estado psicologico dos individuos
portadores da doenca, verifica ndo existir diferenca significativa entre homens e mulheres
relativamente ao estado da doenca e as pontuacbes de dimensdo psicologica. No mesmo
estudo os individuos que apresentavam niveis de ansiedade e/ou depressdo obtiveram piores
pontuacdes na escala de BASFI e BASDA.

Brionez et al. (2010) e os seus colaboradores demonstraram, naquele que é considerado o
primeiro estudo a dar destaque a importancia das varidveis psicoldgicas, que na escala
BASDAI se observou uma variacdo de 32% para 56% quando introduzidas as variaveis
psicoldgicas (resisténcia ativa e passiva de enfrentamento, depressdo, desamparo e
internalidade). Contudo, a diminui¢do das capacidades funcionais, 0 aumento da dor e as
alteracbes psicoldgicas, resultantes da doenca, sdo os fatores que mais contribuem para a
deterioracéo da qualidade de vida nestes doentes de acordo com Bostam et al. (2003)

Shinjo, Gongalves e Gongalves (2006) referem que a alteracdo da qualidade de vida do
individuo espondilitico estd dependente da gravidade e atividade da EA, conduzindo a
diferentes graus de incapacidade. Rodrigues (2009) verifica que a populagdo com EA
apresenta niveis de satisfacdo com a vida e niveis de qualidade de vida médios, satisfatorios,
e niveis nas auto-percepc¢des no dominio fisico mais baixos. A idade, a duracdo da doenga e o
grau de gravidade, as auto-percepcdes das limitacfes a nivel fisico e ao nivel dos relatos de
satisfacdo com a vida e com o estado de satde em geral diminuem.

Sieper, Rudwaleit, Khan, e Braun (2006) na sua investigacdo concluem que os doentes
com manifestaces severas de sintomatologia da EA tém um nivel de qualidade de vida
reduzido, manifestam uma perda de produtividade no trabalho e niveis altos de absentismo do
mesmo. Refere ainda que os custos diretos ou indiretos associados a EA séo elevados.

A Espondilite Anquilosante tem sido relatada, ao longo de diversos estudos consultados,
como responsavel pelo impacto negativo que tem na qualidade de vida do doente
espondilitico, envolve aspetos pessoais, familiares, profissionais e sociais. Podemos inferir
que o impacto desta patologia na qualidade de vida da pessoa estd fortemente relacionada e
diretamente proporcional com a intensidade de dor sentida; com o grau de fadiga sentida e

com o decréscimo da capacidade funcional. Atualmente, os doentes com Espondilite
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anquilosante ja tém ao seu alcance meios para 0 seu diagnostico precoce e tratamentos mais
efetivos, contudo, alguns desafios ainda permanecem.

Conscientes desta realidade, elaboramos como questdo central do presente estudo: Em
gue medida os determinantes socio-demograficos, clinicos e psicossociais sdo preditivos
da qualidade de vida dos individuos portadores de Espondilite Anquilosante em

Portugal?

Desta forma existe uma crescente necessidade em Portugal da realizacdo de estudos na
area da reumatologia, uma vez que é uma especialidade pouco explorada, consideramos
pertinente a realizacdo do presente estudo de forma a verificar qual o impacto da Espondilite
Anquilosante na qualidade de vida do doente e de que forma a Enfermagem de Reabilitacdo
atua junto da pessoa com EA de forma a devolver a sua autonomia e a criar estratégias de
alcance do bem-estar fisico e psicoldgico. Pretendemos assim, atingir os seguintes objetivos:

1- Descrever as caracteristicas sécio-demograficas, familiares e clinicas da
amostra estudada;

2- Analisar a influéncia das variaveis sociodemograficas e familiares sobre o
Bem-estar Psicoldgico da pessoa com EA;

3- Avaliar a influéncia das variaveis clinicas sobre a qualidade de vida da pessoa
com EA,

4- Indagar se o bem-estar psicoldgico influencia a qualidade de vida da pessoa
com EA,;

5- Analisar a relacdo entre a atividade da doenga e capacidade funcional e a
qualidade de vida da pessoa com EA;

6- Refletir sobre a qualidade de vida da pessoa com EA, contribuindo para a
producdo de conhecimentos enderecados ao desenvolvimento de programas de

intervencao de enfermagem de reabilitacao.
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2-MATERIAIS E METODO

O presente capitulo terd como finalidade descrever o planeamento metodoldgico
necessario ao desenvolvimento da nossa pesquisa, primeiramente caracterizamos 0s
participantes e, posteriormente, fazemos a descricdo do instrumento de recolha de dados,
assim como dos procedimentos que estiveram subjacentes a colheita e tratamento dos dados.

A presente investigacdo insere-se num estudo ndo experimental, de natureza quantitativa,
transversal (sendo que todas as medicGes sdo feitas num Unico "momento”, ndo existindo,
portanto, periodo de seguimento dos individuos) e do tipo descritivo-correlacional uma vez
que no estudo ndo ha manipulacao de varidveis independentes e com ele se pretende efetuar a
descricdo das caracteristicas da amostra, bem como o estabelecimento de relacbes entre
varidveis, por forma a atingir os objetivos pré-definidos, ou seja, descrever e analisar as
variaveis que influenciam a qualidade de vida da pessoa com EA.

Como variaveis independentes consideramos variaveis de contexto sécio-
demogréfico, familiar, clinico e psicossocial. No dominio das variaveis de contexto socio-
demografico consideramos o sexo, idade, estado civil, habilitacdes literarias, situacdo laboral,
profissdo, residéncia, coabitacdo, subsidio de doenca; como variaveis de contexto familiar: a
existéncia e numero de filhos e funcionalidade familiar; no que diz respeito as variaveis de
contexto clinico, decidimos mensurar idade do portador aquando do diagndstico da doenca,
pessoas na familia portadoras da doenca, presenca de sintomas, utilizacdo de medicacéo,
existéncia de patologias associadas, pratica de exercicio fisico, programa de reabilitacdo e
nimero de sessdes, ensinos de exercicio por profissionais de saude, intensidade de dor,
atividade da doenca e a capacidade funcional; j& no que concerne as variaveis de contexto
psicossocial considerdmos o Bem-Estar Psicologico.

O processo de operacionalizacdo destas variaveis coincide com a descri¢do funcional
dos fatores/dimens@es dos instrumentos utilizados, tal como é referenciada na interpretacéo
dos mesmos que é feita no subcapitulo (2.2), subjacente ao material utilizado no ambito desta
investigacao.

Tendo por referéncia a questdo de investigacdo, 0 enquadramento dos objetivos e a
delimitacdo das varidveis, apresenta-se, na figura 1, a representacdo esquematica do desenho

do nosso estudo, por forma a proporcionar uma mais fécil e rapida visualizacdo das relages
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entre as variaveis independentes e dependente, explicativas das determinantes na qualidade

de vida da pessoa com EA, que participaram no estudo.

Variaveis Clinicas \

e [dade do portador

/ Variaveis

socio-demograficas e

familiares aquando do diagnoéstico
da doenca;
* Sexo e Pessoas na familia
e [dade portadoras da doenga;

 Estado civil e Sintomatologia;

» Habilitacoes literarias e Medicacao;
. Situa.u;eio laboral e Patologias associadas;
. I/’roflssao; ol e Exercicio fisico;
C.Ozlifiia(ig :emdenaa; Qualidade de e Programa de reabilitacao
. Subsidio/de doenca vida da'pessha ; ngmero 3 Sessoe‘s;

' C com EA ¢ Ensinos de exercicio por
J FNllhOS; e - profissionais de saude;
e Numero de filhos; e Dor
. Func.lgnahdade f o Atividade da doenca

kFannhar / \&Capacidade funcional j
Variaveis
psicossociais
e EBEP

L/

Figura 1 - Representagio esquemdtica da relagdo prevista entre as varidveis
estudadas na investigacio empirica

2.1 -PARTICIPANTES

De acordo com Fortin (2009) uma populacdo € um conjunto de pessoas ou elementos que
tém caracteristicas em comum. Sabendo que para estudar uma populagao é necessario tempo,
disponibilidade e recursos elevados, recorreremos a selecdo de uma amostra, pois seria

impossivel estudar a totalidade da populag&o.

No presente estudo, recorremos a uma amostragem do tipo ndo-probabilistico, por
conveniéncia. “A amostragem € um processo pelo qual um grupo de pessoas ou uma porc¢ao
da populagédo (amostra) ¢ escolhido de maneira a representar uma populagdo inteira” (Fortin
2009, p.310). Sendo este tipo de amostra suscetivel de provocar enviesamento de alguns

resultados, podendo néo ser uma representacéo fiel da populacdo alvo, houve a preocupacéo
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de realizar a colheita de dados na sua maioria através da ANEA, de modo a minimizar
eventuais erros de amostragem. A amostra deste estudo formada por sujeitos que estdo
facilmente acessiveis, num determinado momento, consistiu na selecdo de individuos de
acordo com os seguintes critérios de inclusdo: individuos com Espondilite Anquilosante; ter
capacidade de compreenséo e preenchimento do instrumento de colheita de dados; consentir a
sua participacdo no estudo depois de devidamente informados e esclarecidos; ter idade
superior a 18 anos de idade; ter um ou mais anos de diagnostico de doenca.

Sendo assim, a amostra final ficou constituida por 51 individuos portadores de EA, na

sua maioria do sexo masculino (70,59%) e com uma média de idades de 47 anos.

2.2 - INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Para a colheita de dados recorremos a um questionario de auto-preenchimento como
instrumento de colheita de dados (Apendice 1), uma vez que é o método de colheita mais
utilizado pelos investigadores (Fortin, 2009). Optamos por uma abordagem mista, através do
uso de instrumentos construidos por nds, com vista a caraterizagdo socio-demogréfica,
familiar, clinica e psicossocial dos elementos amostrais e incorporamos medidas de avaliacdo
aferidas e validadas para a populacdo portuguesa. O instrumento de colheita de dados (ICD)
inicia-se por uma breve introducdo, onde sdo explicados os objetivos do estudo e onde é
solicitada a colaborago dos individuos portadores de EA. E constituido por perguntas abertas
e fechadas e esta estruturado em 5 secc¢oes.

A primeira seccdo integra a caraterizacdo da pessoa com EA relativamente as suas
caracteristicas socio- demogréaficas e familiares: sexo, idade, estado civil, habilitacOes
literérias, situacdo laboral, profissao, area de residéncia, coabitagdo, subsidio de doenca e
funcionalidade familiar. Avalia-se a funcionalidade da familia através do Apgar Familiar.

O Apgar Familiar, da autoria de Smilkltein em 1978 (Smilkstein, Ashworth & Montano,
1982), € um instrumento avaliacdo das relagcdes familiares, constituida por cinco itens de
avaliacdo (Adaptacdo; Participacdo; Crescimento; Afecto e Decisdo), pontuados de 0 a 2
pontos, sendo que 0 corresponde ao quase nunca, 1 a algumas vezes e 0 2 a quase sempre. A
sua pontuacdo global oscila entre 0 e 10 pontos, sendo que quanto maior a pontuacdo, maior a
funcionalidade da familia. A soma resultante enquadra-se nas seguintes categorias: 0 a 3 —
disfuncional; 4 a 6 — moderadamente funcional; 7 a 10 — altamente funcional.

Para a operacionalizacdo da varidvel profissdo (cf. Quadro 2), salientamos que foi
utilizada a nomenclatura utilizada na Classificagdo Nacional de Profissdes (CNP). Os grandes
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grupos profissionais incluem em cada um deles, profissdes que de algum modo estao ligadas

entre si pela formacéo exigida e tipo de trabalho realizado.

Quadro 2 — Profissbes agregadas em grupos segundo a CNP

Grande grupo Designacao

1 Quadros superiores da Administracdo Publica, dirigentes e quadros
superiores de empresa

Especialistas das profissdes intelectuais e cientificas

Técnicos e profissionais de nivel intermédio

Pessoal administrativo e similares

Pessoal dos servigos e vendedores

Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura e pescas
Operirios, artifices e trabalhadores similares

Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores de montagem
Trabalhadores ndo qualificados

Fonte: http.//www.iefp.pt/formacao/CNP/Paginas/CNP.aspx

O[N] ||

Na segunda seccdo pretendemos mensurar dados de caracter clinico como: idade do
portador aquando do diagnodstico da doenca, familiares com EA, sintomatologia atual,
medicacdo, patologias associadas, pratica de exercicio fisico e sua frequéncia, pratica de um
programa de reabilitacdo, sua regularidade, local onde o mesmo é praticado e por quem foi

instruido (profissional de saude), intensidade de dor.

Na terceira seccdo, avaliamos a Qualidade de Vida da pessoa com EA através do
Questionario SF-36, desenvolvido por Ware e Sherbourne em 1992 e validado para a
populacdo portuguesa por Pais Ribeiro (2005) em — “O Importante é a Saude: estudo de
adaptacdo de uma técnica de avaliacdo do estado de saude -SF-36".

O SF-36 é um questionario multidimensional formado por 36 itens, que se ditribuem por
oito dimensdes: funcionamento fisico (10 itens), desempenho fisico (4 itens), dor corporal (2
itens), saude geral (5 itens), vitalidade (4 itens), funcionamento social (2 itens), desempenho
emocional (3 itens), saude mental (5 itens) e transicdo de saude (1 item). Estas oito
dimensGes associam-se em dois grandes componentes: a componente fisica e a componente
mental, que agrupam quatro das dimensdes referidas como se pode ver na figura 2. O SF36
inclui ainda uma questdo sobre a “Transicdo ou Mudanca em saude” que ndo integra
nenhuma das oito dimensdes, com esta questdo procura medir a mudanca geral do estado de
salde dos inquiridos, tendo como referéncia o que acontecia ha um ano atras (Pais-Ribeiro,
2005).Ao contrario dos valores nas oito dimensdes, neste caso, valores mais elevados,
correspondem a piores transformacdes percebidas no estado de saude do individuo (Carneiro,
Biscaia & Santos, 2002).

36

——
| S—



Qualidade de Vida da pessoa portadora de Espondilite Anquilosante

Fungao fisica Saude mental

Desempenho fisico Desempenho emocional

Componente Componente

Fungéo social

Saude em geral Vitalidade
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(

Figura 2 — Modelo fatorial SF-36 com duas componentes (Ferreira, 1998, p.23)

A dimensdo funcionamento fisico (FF) avalia o impacto das limitacbes fisicas na
qualidade de vida, desde os cuidados de higiene, como o tomar banho ou vestir-se sozinho,
até as atividades que requerem um maior desempenho e esforc¢o fisico desde pequenas tarefas
domésticas até ao proprio caminhar de curta e longa distancia. O impacto das limitacdes a
nivel da salde relacionadas com problemas fisicos ou de foro emocional séo avaliadas por
escalas de desempenho fisico (DF), em que se tem em conta o tipo e quantidade de trabalho
realizado assim como a necessidade de reducédo de trabalho ou quais as dificuldades sentidas
na sua realizacdo. A dor corporal (DC) € avaliada ndo sé na sua componente de intensidade e
desconforto, assim como na forma como a dor esta diretamente relacionada com o
desenvolvimento normal do trabalho. A escala direcionada a saide em geral (SG) avalia a
percecdo holistica da salde, tendo em conta fatores como o estado de salde atual; a
resisténcia a doenca e o aspeto saudavel. Os niveis de energia e fadiga sdo agrupados e
avaliados através da escala de vitalidade (VT). A quantidade e qualidade das atividades
sociais e o impacto que elas sofrem decorrentes dos problemas fisicos e emocionais relatados,
sdo avaliadas pela escala de fungdo social (FS). Por fim, conceitos como a ansiedade,
depressdo, perda de controlo comportamental ou emocional e bem-estar psicologico sdo
agrupados na escala de satde mental (SM).

O questionario pode ser aplicado e dirigido a qualquer individuo a partir dos 14 anos
inclusive, tendo em conta os seus conhecimentos e desenvolvimento de capacidades de
leitura (Pais-Ribeiro, 2005). As varias dimensdes contém itens que estdo representados no

Quadro 3 e sdo pontuadas através de uma escala tipo Likert.
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Quadro 3 - Itens integrantes de cada uma das dimensdes do SF-36

valores de conversao de“0” a “100”

Dimensdes N° de Itens constituintes de cada Valor mais baixo e mais
itens dimenséo elevado possivel
Funcionamento fisico 10 3a+3b+3c+3d+3e+3f+ 10-30
3g +3h + 3i + 3j
Desempenho fisico 4 4a+4b + 4c + 4d 4-8
Dor corporal 2 7+8 2-12
Salide em geral 5 1+1la+11b+11c+11d 5-25
Vitalidade 4 9a + 9e + 9g + 9i 4-24
Funcionamento social 2 6 +10 2-10
Desempenho emocional 3 5a + 5b + 5¢ 3-6
Salde mental 5 9b +9c +9d + 9f + 9h 5-30
Transi¢do de saude* 1 2

*Né&o é considerado um conceito de satde

Na atribuicdo de pontuacdo, as respostas correspondentes a cada item sdo agrupadas e
contabilizadas (somadas) tendo em conta a sua sub-escala. A cotacdo dos itens do
questionario implica: a) a recodificacdo dos itens 1, 6, 7, 8, 9d, 9e, 9h, 11b, e 11d; b) o
calculo das notas das dimensdes somando os itens que pertencem a mesma dimensao (notas
brutas das dimens@es); e c) a transformacéo das notas brutas numa escala de “0” a “100”,

conforme a formula em baixo representada.

Nota transformada = [(nota bruta da dimensdo — valor mais baixo possivel da dimensdo) /Variacao] * 100

Os resultados sdo posteriormente modificados para escalas de percentagem que variam
de 0 a 100, utilizando a férmula apresentada, obtendo-se assim a percentagem de qualidade
de vida referente a cada escala. Os resultados que se situam entre estes valores representam a
percentagem total dos resultados possiveis alcancados, correspondendo 100 ao melhor score
possivel do estado subjetivo de satde/ qualidade de vida.

Este questionario é um dos questionarios mais utilizados como indicador da Qualidade
de Vida Relacionada com a Saude, estando a sua validade e fidelidade bem documentada. Os
valores alfa de Cronbach® globais foram de 0,82 e 0,87 para as componentes fisica e mental

respetivamente (Severo, Santos, Lopes & Barros, 2006).

! 0 coeficiente alpha de Cronbach é uma das medidas utilizadas para a verificacdo da consisténcia interna de um grupo de itens, isto
é, permite verificar se os itens que comp&em cada uma das dimens&es dos instrumentos estdo, ou ndo, positivamente correlacionados
entre si, sendo que esta medida é baseada na correlagdo média entre os itens dum fator. Traduz, essencialmente, a média de todos os
coeficientes de biparticdo possiveis. Varia entre 0 e 1, sendo que a regra basica é que se deve situar entre 0.7 e 1 (Pestana &
Gageiro,2008).
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Na quarta seccéo, é apresentada a versao reduzida da escala de Bem-Estar Psicologico
(EBEP-R), que segue a matriz do modelo proposto por C. Ryff. Este conceito é desenvolvido
e constituido a partir de uma perspetiva multidimensional, reunindo em sim caracteristicas de
natureza cognitiva e afetiva, subdivididas em seis dimensdes: Aceitacdo de Si, Crescimento
Pessoal, Objetivos na Vida, Rela¢bes Positivas com os Outros, Dominio do Meio e
Autonomia (Novo, 2003). No sentido de operacionalizar essas dimensdes tedricas, C. Ryff
desenvolveu uma escala de autoavaliacdo para cada uma das seis dimensfes e designou o
conjunto das seis escalas de BEP (Ryff, 1989b), representado no Quadro 3, sdo elas:
Autonomia — dimensdo caracterizada pela independéncia, autodeterminacdo, regulacéo
interna do comportamento face as pressdes externas (itens 1, 7 e 13); Dominio do Meio —
correspondente a capacidade para gerir satisfatoriamente a vida, para enfrentar e responder
eficazmente as exigéncias externas (itens 2, 8 e 14); Crescimento Pessoal — dimensdo
respeitante a capacidade para abertura a experiéncia e ao desenvolvimento do potencial
préprio (itens 3, 9 e 15); Relagdes Positivas Com os Outros — definida pelo envolvimento
em relacOes interpessoais agradaveis e de confianga, bem como sentimentos de afeto e
empatia (itens 4, 10 e 16); Objetivos na Vida — existéncia de objetivos que contribuam para
direcionar o comportamento e atribuir sentido a vida (itens 5, 11 e 17); Aceitacdo de Si —
atribuida a manutencdo de atitudes positivas para com o self, a aceitacdo dos seus multiplos
aspetos, bons e maus e sentimentos positivos acerca da vida passada (itens 6, 12 e 18).

As seis escalas de BEP foram construidas como medidas independentes e autonomas,
contudo, podem ser aplicadas em conjunto e constituirem um inventario Unico de auto-
avaliacdo, sendo alternada a apresentacdo dos conteudos que definem os itens de avaliacéo.
Os itens constituem afirmacdes descritivas com respostas tipo Likert que variam de 1 a 6, em
que de forma correspondente o: 1 — Discordo completamente; 2 — Discordo em grande parte;
3 — Discordo parcialmente; 4 — Concordo parcialmente; 5 — Concordo em grande parte e 6 —
Concordo completamente. A pontuacgdo final obtida vai corresponder ao nivel de bem-estar
no dominio em que é avaliado. Quanto mais elevado for o score melhor € o nivel de bem-
estar psicoldgico (Novo,2003). As Escalas de BEP podem ser apresentadas de trés formas
diferentes: a forma original (Ryff, 1989a) composta de 20 itens por escala, num total de 120
itens, uma outra composta del4 itens por escala, ou seja, 84 itens no total (Ryff & Essex,
1992) e a forma reduzida que é composta de 3 itens por escala sendo o conjunto das escalas
composto por 18 itens (Ryff & Keyes, 1995), tendo sido esta Ultima escala a escolhida para a

realizacdo deste trabalho, validada e aferida para a populacdo portuguesa por Ferreira e
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Simdes (1999). O numero de itens invertidos nesta escala é de 8 correspondendo aos itens
1,4,5,8, 15, 16, 17,18 respetivamente.

Quadro 4 — Itens integrantes de cada um dos fatores da EBEP

Fator N° de itens | Questdes correspondentes
Autonomia 3 1,7,13

Dominio do meio 3 2,8, 14

Crescimento pessoal 3 3,9, 15

Relacgdes positivas com os outros | 3 4,10, 16

Objetivos de vida 3 5,11, 17

Aceitacdo de si 3 6,12, 18

As escalas de 18 itens apresentam os coeficientes de correlagdo com as escalas originais
de 20 itens entre valores de 0,70 e 0,89 (Novo 2003).

Na quinta seccdo é avaliada a atividade da doenca e a capacidade funcional através do
questionario Bath Ankilosing Spondylitis Disease Activity Index (BASDAI) e do
questionario The Bath Ankilosing Spondylitis Funcional Index (BASFI).

Foi Garrett et al.(1994), que prop6s o Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity
Index (BASDAI) como instrumento de avaliacdo especifico para Espondilartrite
anquilosante, cujo objetivo € medir e avaliar a atividade da espondilite anquilosante e a
gravidade dos sintomas fadiga e rigidez. Composto por seis perguntas avaliadas através de
uma escala visual analégica (EVA), de 0 a 10 cm, com as palavras ausente no inicio da linha
e muito intenso no seu final, permite que a pessoa descreva cinco sintomas: o grau de fadiga,
a dor a nivel do pescoco, coluna ou ancas, a dor a nivel de outras articulacdes, o grau de
desconforto a nivel das zonas dolorosas a pressao ou ao tato e a rigidez matinal (cf. Quadro
5). Este questionario foi validado e traduzido para a populagéo portuguesa por Lages (2008),
O valor de Coeréncia interna (alfa de Cronbach) € de 0,92 (Pimentel-Santos et al, 2012).0
BASDAI é altamente confiavel, reflete todo o espectro da doenca e € sensivel as mudancas
clinicas (Irons & Jeffries, 2004).

As respostas sdo pontuadas de 0 a 10. De modo a atribuir a mesma importancia a todos
0s sintomas, é primeiro calculada a média entre as duas respostas alusivas a rigidez matinal,
depois € entdo calculada a média entre todos os sintomas e dividido o valor por cinco,
obtendo-se o score do BASDAII, entre 0 e 10. Quanto maior a pontuagdo, maior € o grau de
atividade de EA. A doenca ¢ considerada ativa quando o score do BASDAI for superior a 4.

E um teste simples e rapido com duracio de trés minutos, apresentando uma boa
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reprodutibilidade e confiabilidade. Para além destas caracteristicas & ainda sensivel a

mudancas clinicas (Lages, 2008).

Quadro 5 — Itens integrantes de cada uma das dimensdes do BASDAI e sistema de pontuagio

Dimensoes Itens Pontuacéo
Grau de fadiga P1 0al0
Dor na coluna P2 0al0
Dor nas articula¢des periféricas P3 0al0
Desconforto ao toque P4 0all
Rigidez matinal P5—-6 0all

O BASFI, Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index (BASFI) elaborado por Calin
em 1994, é um instrumento que avalia a capacidade funcional do doente. E composto por dez
questbes sendo oito associadas a atividades relativas a capacidade funcional dos doentes e
duas que avaliam a capacidade de integracdo do doente nas atividades de vida diaria. O
doente responde utilizando uma escala visual analdgica de 10 cm sem tracos intermédios,
apenas com as palavras “facil” e “ impossivel” nos extremos. A pontuacao total é expressa
numa escala de orientacdo negativa, de melhor nivel de capacidade funcional (0) a pior nivel
de capacidade funcional (10), sendo que o resultado final do score BASFI € calculado pela
média dos valores de cada questdo. E um teste rapido com duracdo de dois minutos,
apresentando uma boa reprodutibilidade, confiabilidade e sensibilidade as mudancgas clinicas.
Com uma Coeréncia interna de 0,95. O BASFI encontra-se validado para a populacdo
portuguesa (Pimentel- Santos, et al., 2012).

No nosso estudo ambas as escalas — BASDAI e BASFI — foram sujeitas a transformacéo
em relacdo a sua leitura, através da conversdao de uma EVA para uma escala tipo likert
pontuada de 0 a 10. Na escala BASDAI zero significa ausente e dez muito intenso, ja na
BASFI zero significa facil e dez significa impossivel. Esta transformacdo foi efetuada

seguindo a matriz espanhola de Ariza-Ariza et al. (2004).

2.3—PROCEDIMENTOS

Apos delinearmos a questdo de investigacdo, 0s objetivos e as variaveis em estudo
iniciaram-se um conjunto de a¢0es, com vista a atingir os objetivos do estudo. Primariamente,
atraves de um requerimento foi pedida a autorizacdo a Associacdo Nacional de Doentes com
Espondilite Anquilosante (ANEA), para realizarmos o presente estudo. Nesse requerimento

foram apresentados os responsaveis pela pesquisa, explicados 0s objetivos e importancia do
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estudo. A autorizacdo foi deferida pela direcdo da ANEA, telefonicamente, representada pela
Fisioterapeuta Ana Gomes, cordenadora da ANEA. No més de Junho de 2012, procedeu-se
ao envio por correio do ICD a ANEA tendo a recolha de dados decorrido de 1 de Julho a 30
de Novembro de 2012.

A ANEA assegurou que todos os participantes no estudo foram informados acerca dos
objetivos do estudo, sendo transmitida toda informacdo necessaria para a obtencdo dos seus
consentimentos livres e esclarecidos. Foi assegurado o anonimato e confidencialidade dos
participantes, através da ndo identificagdo dos questionarios e na colocacdo dos mesmos
numa caixa fechada. A recolha do instrumento de colheita de dados foi feita atraves da
rececao dos questionarios enviados pela Associacdo Nacional de Espondilite Anquilosante.

Apos a colheita de dados, efetudmos uma primeira analise a todos 0s questionarios, no
intuito de eliminarmos 0s que se encontrassem incompletos ou mal preenchidos, tendo-se
seguidamente efetuado a sua codificacdo e tabulacdo de modo a prepararmos o tratamento
estatistico.

Para o tratamento estatistico dos dados recorreu-se ao programa de tratamento estatistico
IBM SPSS (International Business Machines - Statistical Package for the Social Sciences),
na versao 20.0.

Para sistematizar e realcar a informacdo fornecida pelos dados utilizdmos técnicas de
Estatistica Descritiva e da Estatistica Inferencial. Utilizou-se a estatistica descritiva para a
caraterizacdo dos dados da amostra, de acordo com as caracteristicas das variaveis em estudo,
atraves de: frequéncias absolutas (n) e percentuais (%); medidas de tendéncia central como a
média (X); medidas de dispersdo como o desvio padrdo e o coeficiente de variacdo (CV);
medidas de assimetria’ e achatamento®.

Relativamente a estatistica inferencial, e tendo como objectivo o estabelecimento de
relacbes entre variaveis, o0s resultados foram apurados tendo em conta os dados
estatisticamente significativos em funcdo dos testes paramétricos? utilizados, séo eles: (1)
teste t de Student, ndo emparelhado para amostras independentes, de forma a avaliar se existe
diferenciacdo entre os sujeitos da amostra e as caracteristicas sociodemogréaficas da variavel

dependente em estudo; (2) andlise de variancia (ANOVA), procedimento One-Way com

2 Tal como referem Pestana e Gageiro (2008) se o tamanho da amostra for inferior a 30, os testes estatisticos exigem a verificagdo da sua
normalidade, cuja validagdo se faz, habitualmente, pela utilizagdo do teste K-S ou do teste de Shapiro-Wilk e no caso de violagdo da
normalidade leva a que se recorra aos testes ndo paramétricos. Como a nossa amostra tem um n superior a 30, segundo estes autores
podera optar-se pela realizagdo de testes paramétricos como foi o caso da opgdo tomada.

* Quando [Skewness/stdError] oscilar entre -1.96 e 1.96 a distribuicio é simétrica. Quando [Skewness/stdError]<-1.96, a distribuicio é
assimétrica negativa ou enviesada a direita. Por sua vez, quando [Skewness/stdError]> 1.96 estamos perante uma distribuigdo assimétrica
positiva ou enviesada a esquerda (Pestana & Gageiro, 2008);

*Uma distribuigdo pode ser: Mesocurtica quando [Kurtosis/stdError] <1.96; Platicurtica quando [Kurtosis/stdError] <-1.96 ou Leptocurtica
quando [Kurtosis/stdError]> 1.96 (Pestana & Gageiro, 2008).
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teste de contrastacdo entre grupo Tukey, para estimar a existéncia de diferencas entre os
grupos suscetiveis de se formar com as amostras do estudo; (3) correlacdo de Pearson para
mensurar a intensidade da associacdo entre as varidveis intervalo/racio em estudo, em que a
proximidade a (x) 1 indica uma associagdo muito forte, (x) 0.70 indica uma forte correlacao,
entre (£) 0.30 a 0.7 indica correlacdo moderada e de 0 a () 0.30 indica fraca correlacao
(Fortin, 2009).

Também utilizamos o Teste de Qui-Quadrado ( X?)* para o estudo de relacBes entre
variaveis nominais, aplicando-se a uma amostra em que a varidvel nominal tem duas ou mais
categorias, comparando as frequéncias observadas com as que se esperam obter no universo,
para se inferir sobre a relacdo existente entre as variaveis. Se as diferencas entre os valores
observados e esperados ndo se considerarem significativamente diferentes, o valor do teste
pertence a regido de aceitacdo e as variaveis sao independentes, caso contrério, rejeita-se a
hipbtese de independéncia, ou seja, os valores do teste pertencem a regido critica (Pestana &
Gageiro, 2008).

Ao longo da analise estatistica foi assumido o valor de 0.05 como referéncia de
significancia para os resultados obtidos dos testes estatisticos rejeitando-se a existéncia de
associacdes/diferencas quando a probabilidade do erro for superior a este valor. Em
consonancia com Pestana e Gageiro (2008) foram assumidos 0s seguintes niveis de
significancia: ): p >0.05 - ndo significativo; p <0.05 - ligeiramente significativo; p <0.01 -
muito significativo e p <0.001- muitissimo significativo. A anélise do coeficiente de variacdo
(CV), que possibilita a comparacao de percentagens de dispersdo de uma variavel em relacéo
a outra, foi realizada, através da referéncia dos graus de dispersao apresentados pelos autores
referidos anteriormente. Sdo eles: CV< 15% — dispersao fraca; 15% <CV< 30% — disperséo
moderada e CV> 30% — dispersao elevada.

Efetuamos também andlises de residuos ajustados para identificagdo dos valores
significativos, pois como referem Pestana e Gajeiro (2008) o uso dos valores residuais em
variaveis nominais torna-se mais potente que o teste de qui quadrado na medida em que 0s
valores residuais ajustados na forma estandardizada d&o-nos a informacdo sobre as células
que mais se afastam da independéncia entre as variaveis, ou os valores residuais elevados
indiciam uma relacdo de dependéncia entre as duas variaveis. Os mesmos autores consideram

para uma probabilidade igual a 0,05, os seguintes valores de referéncia:

4 ) o . . T . <

O teste Qui-Quadrado pressupde que em tabelas superiores a 2x2, nenhuma célula da tabela tenha frequéncia inferior a 1 e que nédo
mais do que 20% das células tenham frequéncia esperada inferior a 5 unidades. Se estes pressupostos ndao foram garantidos, o nivel de
significancia pode ser enganador pelo que é aconselhdvel recorre aos residuos ajustados estandardizados.
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. > 1,96 diferenca estatistica significativa;
o <1,96 diferenca estatistica ndo significativa.

Para a interpretacdo dos valores residuais ajustados é necessario um ndamero minimo de
oito elementos tanto no total da linha como na coluna.

Salientamos ainda que, em toda a analise estatistica, assumimos 0,05 como valor critico
de significancia para os resultados dos testes estatisticos, rejeitando-se a existéncia de
associagdes/diferencas quando a probabilidade do erro for superior a este valor. Assumimos
0s seguintes niveis de significancia: p >0,05 - ndo significativo; p <0,05 - ligeiramente
significativo; p <0,01 - muito significativo e p <0,001- muitissimo significativo (Pestana e
Gageiro, 2008).
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3 - APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Este capitulo integra a andlise de resultados, onde procedemos a caraterizacao da amostra
em estudo e a andlise da possivel associacdo existente entre a varidvel dependente e
independentes, tendo em conta os objetivos propostos para a realizagdo desta investigagéo.

Realizamos inicialmente a caraterizacdo da amostra, através da analise descritiva, e
posteriormente apresentamos a analise inferencial. A apresentacdo dos resultados surge
esquematizada em varias tabelas e quadros, onde serdo demonstrados os dados mais
relevantes do estudo, precedidas das andlises correspondentes. Omitimos as fontes uma vez
que se referem sempre ao presente estudo, sendo que a descri¢do e analise dos dados foram

elaboradas com base na ordem tematica do instrumento de recolha de dados.

3.1 - ANALISE DESCRITIVA

A anélise da estatistica descritiva consiste na descri¢do das caracteristicas da amostra em
estudo, da qual provém os dados colhidos. Permite ainda descrever os valores obtidos através
da medida das variaveis (Fortin, 2009). Por uma questdo de organizacdo estrutural,

subdividimos a andlise descritiva dos resultados da amostra estudada em:

Caraterizacdo sociodemografica e familiar;

e Caraterizacdo do contexto clinico;

e Caraterizacdo da qualidade de vida;

e Caraterizacdo do bem-estar psicolégico;

o Caraterizacgéo da atividade da doenca;

o Caraterizacgéo da capacidade funcional.

A apresentacdo destes dados surge esquematizada em varias tabelas e quadros,
precedidas das analises correspondentes, salientando-se que a analise inerente as frequéncias
relativas e percentuais sera processada em funcdo dos valores expressos na coluna das

respetivas tabelas e quadros
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e Caraterizacéo socio-demogréfica e familiar

Os resultados apresentados neste capitulo contextualizam todo um conjunto de
caracteristicas socio-demogréficas e familiares da amostra, com referéncia para o sexo, idade,
estado civil, n° de filhos, habilitacGes literarias, situacdo perante o trabalho, profissao, area de

residéncia, coabitacdo, se recebe ou ndo algum subsidio de doenca e funcionalidade familiar.

m ldade e Género

Pela andlise da tabela 1, podemos constatar que a amostra utilizada no estudo é
constituida por 51 pessoas portadoras de espondilite anquilosante, 15 (29.41%) do sexo
feminino e 36 (70.59%) do sexo masculino. Constatamos igualmente que a idade dos 51
elementos da amostra total oscila entre um minimo de 19 anos e um maximo de 79 anos,
correspondendo-lhe uma idade média atual de 47.00 anos, um desvio padrdo de 14.14 anos e
um coeficiente de variacdo de 30.09%, que nos indica a existéncia de uma dispersdo muito
elevada em torno da média.

Analisando as estatisticas relativas a idade em funcdo do sexo, verificamos que a média
de idades para o sexo masculino (X=48.67) é superior a do sexo feminino (X=43.00),
apresentando uma dispersdo moderada para o sexo feminino (15% < CV < 30%) e uma
dispersao elevada para o sexo masculino (CV >30%). Contudo, as diferengas entre sexos ndo
séo estatisticamente significativas (t=1.314; p=0.195).

Analisando as medidas de assimetria ou enviesamento (Skweness/Std. Error) e de
achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error), podemos concluir que a distribuicdo das idades,

em ambos 0s sexos, é simétrica e mesocurtica.

Tabela 1: Estatisticas relativas a idade segundo o género

) _ Skweness/  Kurtosis/
Idade n Min  Max X Dp CV (%)
Std.E Std.E
Masculino | 36 19 79 48,67 14,75 -0,34 -0,60 30,31
Feminino | 15 20 60 43,00 12,06 -0,97 -0,09 28,05
Total 51 19 79 47,00 14,14 -0,29 -0,51 30,09

(t=1,314; p=0,195)

Analisando os resultados em funcdo da distribuicdo dos elementos da amostra por grupos
etarios (cf. Tabela 2), constata-se que o0 grupo etario com maior representatividade é o dos

39-58 anos (47.1%), seguindo-se o grupo com idades compreendidas entre 19 e os 38 anos de

( 1
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com 29.4%. O grupo etario menos representativo (23.5%) é 0 que agrupa as pessoas
portadoras de EA com idades entre superiores ou igual a 59 anos.

Particularizando esta analise em funcéo do sexo, verificamos que as pessoas portadoras
de EA do sexo feminino, com idade compreendida entre os 39-58 anos, sdo as que
apresentam uma maior percentagem (53.4%), sendo o grupo etario de idade superior ou igual
a 59 anos o menos representativo (13.3%). No que concerne ao sexo masculino, podemos
observar que a expressdo da distribuicdo das idades é a mesma, em virtude do grupo etario
mais representativo continuar a ser o dos 39-58 anos (44.4%) e os restantes grupos com igual
representatividade o dos 19-38 anos e superior ou igual a 59 anos (27.8%). Pela analise dos

valores residuais constatamos que as diferencas estatisticas sdo ndo significativas (res < 1.96).

Tabela 2: Distribuicdo da amostra por grupo etéario em funcéo do género

Género Masculino Feminino Total Residuais
Grupo Etéario n % n % n % Masc. | Fem.
19-38 10 27,8 5 33,3 15 29,4 -0,4 0,4
39-58 16 44 4 8 53,4 24 47,1 -0,6 0,6
>59 10 27,8 2 13,3 12 23,5 11 -1,1
Total | 36 100,00 | 15 100,00 51 100,00

m Estado civil, filhos e niimero de filhos

Analisando os dados representados no quadro 6, em relacdo ao estado civil, verificamos
que a maioria da amostra é casada (64.7%) e possui filhos (74.5%). Esta representatividade é
igualmente evidenciada em fungdo do género, sendo o estado civil viuvez representado por
apenas dois individuos no sexo feminino (13.3%). Porém, analisando os valores residuais
ajustados, podemos concluir que as diferencas estatisticas sdo ndo significativas (res < 1.96).

Em relagdo ao numero de filhos, dos individuos que responderam que possuem filhos
(74.5%),a maioria tem apenas um filho (35.2%), representatividade esta que em funcdo do
género, mantém-se para 0 sexo masculino, em relacdo ao sexo feminino a maioria da amostra
respondeu ter dois filhos (53.3%). A analise dos valores residuais ajustados indica que nao
existem diferencgas estatisticas entre ambos 0s sexos, no que respeita a existéncia de filhos.
No entanto, relativamente ao numero de filhos, os valores residuais revelam que as diferencas
estdo no sexo masculino no grupo de 1 filho e no sexo feminino no grupo de dois filhos (res >
1.96).
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Quadro 6 — Caraterizacéo da pessoa portadora de EA por género: estado civil, filhos e nimero de

filhos
Género Masculino Feminino Total Residuais
Variéveis n | % n | % n | % Masc. | Fem.
Estado Civil
Solteiro 8 22,2 2 13,3 10 19,6 0,7 -0,7
Casado 23 63,9 10 66,7 33 64,7 -0,2 0,2
Vilvo - 0,0 2 13,3 2 3,9 Nao aplicavel
Divorciado 5 13,9 1 6,7 6 11,8 Nao aplicavel
Possuir Filhos
Sim 27 75,0 11 73,3 38 74,5 0,1 -0,1
Nao 9 25,0 4 26,7 13 25,5 -0,1 0,1

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Nuamero de Filhos

Zero 9 25,0 4 26,7 13 25,5 -0,1 0,1

Um 16 445 2 13,3 18 35,2 2,1 2,1

Dois 8 22,2 8 53,3 16 31,4 -2,2 2,2
Quatro - 0,0 1 6,7 1 2,0 Nao aplicavel

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Analisando a tabela 3 podemos observar que a média do numero de filhos é de 1,24, e
segundo o valor expresso pelo coeficiente de variacdo existe uma dispersdo elevada para
ambos os sexos (CV> 30 %). Tendo como referéncia as medidas de assimetria ou
enviesamento (Skweness/Std. Error) e de achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error), a
distribuicdo do numero de filhos, é simétrica e mesocurtica,para ambos 0s sexos. Atraves da
analise detalhada do teste t verificamos que as diferencas entre sexos ndo sdo estatisticamente
significativas (t=-1.100; p=0.277).

Tabela 3: Estatisticas relativas ao nimero de filhos segundo o género

) ) _ Skweness/  Kurtosis/ CcVv
N° Filhos n Min  Max X Dp
Std.E Std.E (%)
Masculino | 36 0 3 1,14 0,90 1,175 -0,514 78,95
Feminino 15 0 4 1,47 1,13 0,464 0,330 76,87
Total 51 0 4 1,24 0,97 1,366 -0,099 78,23

(t=-1,100; p=0,277)

m Area de Residéncia e coabitacio

Atraveés do quadro 7, podemos verificar que em relacdo ao local de residéncia, 80.4% da
amostra reside em meio urbano e 19.6% em meio rural. Em termos de coabitacdo familiar
constatamos que na maioria, 84.3% dos participantes do estudo residem acompanhados,
66.7% vive com o conjugue, com igual percentagem (66.7%) a maioria da amostra refere que

ndo vive com os filhos, tendo-se verificando semelhanca em funcdo do género. Néao foi
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verificada diferenca estatistica entre a amostra total e o0 sexo em relagdo a residirem com o
conjugue. Apenas 2.0% da amostra coabita com o companheiro e 15.7% coabitam com
outros familiares. Fazendo uma analise detalhada dos valores residuais ajustados, as
diferencas ndo séo significativas (res < 1,96).

Quadro 7 — Caraterizacéo da pessoa portadora de EA por género; area de residéncia e coabitacdo

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis n | % n | % n | % Mas. | Fem.
Area de residéncia
Rural 8 22,2 2 1,3 10 19,6 0,7 -0,7
Urbana 28 77,8 13 86,7 41 80,4 -0,7 0,7

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Vive sozinho(a)

Sim 6 16,7 2 13,3 8 15,7 0,3 -0,3

Né&o 30 83,3 13 86,7 43 84,3 -0,3 0,3

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Vive com 0 conjugue

Sim 24 66,7 10 66,7 34 66,7 0,0 0,0

Né&o 12 33,3 5 33,3 17 33,3 0,0 0,0

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Vive com filho(s)

Sim 11 30,6 6 40,0 17 33,3 -0,7 0,7

Né&o 25 69,4 9 60,0 34 66,7 0,7 -0,7

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Vive com companheiro(a)

Sim 1 2,8 - 0,0 1 2,0 Néo aplicavel

Né&o 35 97,2 15 100 50 98,0 07 | 07

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Vive com outro(s) familiar(es)

Sim 5 13,9 3 20,0 8 15,7 -0,5 0,5

Né&o 31 86,1 12 80,0 43 84,3 0,5 -0,5

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

m HabilitacOes Literdarias, grupo profissional e situacdo laboral

Relativamente as habilitacdes literarias (cf. quadro 8) podemos afirmar que os individuos
registam graus elevados de escolaridade em ambos os sexos, 37.3% concluiu o ensino
secundario e 35.2% frequentou o ensino superior. Apenas 2.0% ndo possui escolaridade
estando representado por um elemento do sexo feminino. Analisando os valores residuais
verificamos que ndo existem diferencas estatisticas significativas (res < 1.96).

Quanto as atividades profissionais que os individuos exercem, podemos observar que
sdo, predominantemente, especialistas intelectuais e cientificos e trabalhadores néo
qualificados com igual percentagem (25.6%). Seguem-se os técnicos de nivel intermedio
(11.8%) e com igual percentagem (7.8%): os quadros superiores, o pessoal administrativo,

operarios, artifices e operadores de instalacbes e maquinas. Outro aspeto relevante diz
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respeito a situacdo perante o trabalho em que a maioria encontra-se empregada (58.8%).
Analisando em funcdo do género, o sexo masculino a semelhanca dos resultados para a
amostra total, desempenha principalmente a funcdo de especialistas intelectuais e cientificos
(25.0%), seguida dos ndo qualificados, com uma percentagem de 22.2%. No sexo feminino a
maioria (33.3%) sdo trabalhadoras ndo qualificadas e 26.7% representam o grupo de
especialistas intelectuais e cientificos. Também aqui, ndo se verificaram diferencas
estatisticas significativas (res < 1.96). No que diz respeito a situacdo perante o trabalho, a
maioria (58.8 %),encontra-se empregado, seguida do grupo dos reformados com 19.6% e
apenas 2.0% se encontra em situacdo de baixa/atestado por doenca. Nao existem diferencas

estatisticas significativas entre ambos 0s sexos (res < 1.96).

Quadro 8- Caraterizagdo do individuo portador de EA por género; habilitacdes literarias, grupo
profissional e situacéo laboral

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis n | % n | % n | % Mas. | Fem.
HabilitacGes literarias
Sem escolaridade - 0,0 1 6,7 1 2,0 N3o aplicavel
1.° ciclo ensino bésico 4 11,1 1 6,7 5 9,8 N3o aplicavel
2.° ciclo ensino basico 2 5,6 1 6,7 3 5,9 N3o aplicavel
3. ciclo ensino basico 3 8,3 1 6,7 4 7.8 N3o aplicavel
Ensino Secundério 13 36,1 6 39,9 19 37,3 -0,3 0,3
Ensino Superior 13 36,1 5 33,3 18 35,2 0,2 -0,2
Outro 1 2,8 - 0,0 1 2,0 Néo aplicavel
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Grupo Profissional
Quadros Superiores 4 11,1 - 0,0 4 7,8 N3o aplicavel
Espeual|§tasrlptelectuals e 9 250 4 26.7 13 256 01 0.1
cientificos
Técnicos de nivel intermédio 5 13,9 1 6,7 6 11,8 Nao aplicavel
Pessoal administrativo e 3 8,3 1 6,7 4 78 | Nao aplicavel
similar
Comércio / Vendedores 2 5,6 1 6,7 3 5,9 Néo aplicavel
Operérios, artifices e similares 3 8,3 1 6,7 4 7,8 Nao aplicavel
OECCIEILE LD 2 5,6 2 13,3 4 | 78 | Naoaplicavel
maquinas
Né&o qualificados 8 22,2 5 33,2 13 25,5 08 | 08
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Situacéo laboral
Empregado(a) 21 58,3 9 60,0 30 58,8 01 | 01
Desempregado(a) 3 8,3 - 0,0 3 5,9 Néo aplicavel
Reformado(a) 9 25,0 1 6,7 10 19,6 15 | -15
Domestico(a) - 0,0 2 13,3 2 3.9 Néo aplicavel
Estudante 2 5,6 2 13,3 4 7,8 Néo aplicavel
Atestado/baixa - 0,0 1 6,7 1 2,0 Nao aplicavel
Outros 1 28,8 - 0,0 1 2,0 N&o aplicavel
Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
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Em relacdo a funcionalidade familiar (cf. tabela 4), verificamos que o sexo feminino
(X=2.80) apresenta melhor valor médio na funcionalidade familiar, em comparacdo com o
sexo masculino homens (X=2.67), apresentando uma dispersdo moderada para ambos 0s
sexos (15% < CV < 30%). Analisando as medidas de assimetria ou enviesamento
(Skweness/Std. Error) e de achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error), podemos afirmar
que a distribuicdo da funcionalidade familiar, em ambos 0s sexos, é assimétrica negativa
enviesada a direita e leptocurtica. Recorrendo ao teste t de Student (t= -0.813; p= 0.420)
constatamos, através da tabela 4 que, em ndo existem diferencas estatisticamente

significativas, entre homens e mulheres.

Tabela 4: Estatisticas relativas a funcionalidade familiar segundo o género

. . _ Skweness/  Kurtosis/
N° Filhos n Min  Max X Dp CV (%)
Std.E Std.E
Masculino | 36 1 3 2,67 0,59 -4,09 2,25 22,10
Feminino 15 1 3 2,80 0,56 -5,03 7,48 20,00
Total 51 1 3 2,71 0,58 -5,57 3,86 21,29

(t= -0,813; p= 0,420)

Pela analise dos dados apresentados no quadro 9, uma apreciavel maioria manifesta-se
no sentido da existéncia de uma familia altamente funcional (homens: 72.2%; mulheres:
86.6%). Outro aspeto reporta-se a totalidade da amostra referir ndo receber subsidio de
doenca (100%). Analisando os valores residuais verificamos que ndo existem diferencas

estatisticamente significativas (res < 1.96).

Quadro 9 — Caraterizacdo do individuo portador de EA por género: Funcionalidade familiar e
subsidio de doenga

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variéveis n | % n | % n | % % | Fem.
Funcionalidade familiar
Familia disfuncional 2 5,6 1 6,7 3 5,9 Néo aplicavel
Familia moderadamente 8 222 1 6.7 9 176 13 13
funcional
Familia altamente funcional | 26 72,2 13 86,6 39 76,5 -1,1 1,1

Total | 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Subsidio de doenca
Sim - 0,0 - 0,0 - 0,0 Néo aplicavel

Nao 36 100,0 15 100,0 51 100,0 0,0 | 0,0

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00
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e Caraterizacgdo do contexto clinico

A caraterizacdo do contexto clinico permite conhecer a amostra em relacdo a idade de
diagnostico da doenca, familiares com EA, sintomatologia, patologias associadas, pratica de
exercicio fisico, qual o tipo de exercicio praticado e a sua frequéncia por semana, bem como
a pratica de programa de reabilitacdo e a sua regularidade, local onde 0 mesmo é praticado e

por quem foi instruido (profissional de satde) € ainda avaliado a existéncia ou ndo de dor.

= |dade do portador aguando do diagnéstico da doenca, Familiares com EA e

Sintomatologia

Em relacdo a caraterizacdo da amostra de acordo com a caracterizacdo da amostra de
acordo com a idade do portador aquando do diagndéstico da doenca, verificamos (cf. Tabela 5)
que a idade do portador oscila entre os 11 anos e 0s 57 anos, a idade média € de 35.49 anos, e
0 desvio padrao € de 12.25 anos, com um coeficiente de variacdo de 34.51%, que nos permite
afirmar que existe uma elevada dispersdo em torno da média.

Centrando-nos agora nas estatisticas relativas a idade de diagndstico da doenca em
funcdo do sexo, verificamos que a média de idades de diagndstico do sexo feminino

(X'=38,08) é superior a do sexo masculino (X =34.42), sendo que 0 sexo masculino apresenta
uma dispersdo elevada (CV >30%) e o sexo feminino apresenta uma dispersio moderada
(15% < CV < 30%). No que diz respeito as medidas de assimetria ou enviesamento
(Skweness/Std. Error) e de achatamento ou curtose (Kurtosis/Std. Error), podemos concluir
que a distribuicdo das da idade do portador aquando o diagnéstico da doenca, em ambos 0s
sexos e amostra total, € simétrica e mesocurtica. Através do teste t de Student (t=-0.969;
p=0.337), verificamos que ndo existem diferencas estatisticamente significativas, entre

homens e mulheres.

Tabela 5 — Estatisticas relativas a idade do portador aquando do diagnéstico da doenca segundo o género

Idade do portador )
. ) ) _ Skweness/ Kurtosis/
agquando do Diagnostico n Min Max X Dp CV (%)
Std.E Std.E
da Doenca
Masculino 36 11 54 34,42 13,03 -0,24 '1,60 37,85
Feminino 15 19 57 38,08 10,06 -0,78 0,58 26,41
Total | 51 11 57 3549 12,25 -0,69 -1,46 34,51

(t=-0,969; p=0,337)
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O quadro 10 mostra que 35.3% dos individuos portadores de EA referem que a idade
aquando do diagndstico da doenca foi superior ou igual a 42 anos; 27.5% das pessoas tiveram
como inicio da doenca na idade compreendida entre os 33 e 42 anos, seguido de 23.5% das
pessoas que iniciaram a doenca numa idade mais jovem entre os 11 e os 22 anos. Em relacdo
ao Género, 0 sexo masculino representa 36.1% dos inquiridos com inicio da doenca em idade
superior ou igual a 42 anos, seguida da idade compreendida entre os 11 e 0s 22 anos com
27.8%. No sexo feminino a faixa etéria predominante corresponde ao intervalo entre os 33 e
42 anos (46.7%) seguida de uma percentagem de 33.3% de idade superior ou igual a 42 anos.
A analise dos valores residuais ajustados permite-nos concluir que existem diferencas
estatisticas significativas explicada pelos individuos que consideram a idade de diagndstico
da doenca compreendida entre os 33 e 42 anos, do sexo feminino.

Relativamente a familiares com a mesma patologia, a maioria da amostra (72.5%)
respondeu nao ter familiares com EA, contudo ndo se verificaram diferencas esttisticamente

significativas.

Quadro 10 — Caraterizagéo da pessoa portadora de EA por género;idade do portador aquando do
diagnostico de doenga, familiares com EA e sintomatologia
Género Masculino Feminino Total Residuais
Variéveis n | % n | % n | % Mas. | Fem.
Idade do portador agquando do
diagnostico da doenca

11-22 10 27,8 2 13,3 12 23,5 1,1 | -1,1
23-32 6 16,7 1 6,7 7 13,7 Né&o aplicével

33-42 7 194 7 46,7 14 27,5 -2,0 2,0
> 42 13 36,1 5 33,3 18 35,3 0,2 -0,2

Total | 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Familiares com EA
Sim 10 27,8 4 26,7 14 27,5 0,1 -0,1

Nao 26 72,2 11 73,3 37 72,5 -0,1 0,1

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Sintomatologia atual
Sim 29 80,6 11 73,3 40 78,4 0,6 -0,6

Nao 7 19,4 4 26,7 11 21,6 -0,6 0,6

Total 36 100,00 15 100,00 51 100,00

Sintomatologia com mais relevo

Comprometimento da coluna 11 37,9 2 18,2 13 32,5 1,2 -1,2
Comprometimento da anca, 8 276 6 54.5 14 350 16 16
joelhos, calcanhar
Fadiga 8 27,6 2 18,2 10 25,0 0,6 -0,6
Rigidez 2 6,9 1 91 3 75 Néo aplicavel

Total 29 100,00 11 100,00 40 100,00

Quando questionados/as sobre a existéncia de sintomatologia no momento do
preenchimento do questionario, 78.4% respondem afirmativamente e 21.6% negam a

existéncia de sintomas. 35.0% dos/as que respondem afirmativamente referem
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comprometimento da anca, joelhos e calcanhar e 32.5% refere comprometimento da coluna.
A existéncia de sintomatologia prevalece em ambos 0s sexos tendo em conta a variavel
género. No sexo masculino o comprometimento da coluna é predominante com 37.9% dos
inquiridos; o comprometimento da anca, joelhos, calcanhar e fadiga é referido em 27.6%. No
sexo feminino a sintomatologia mais frequente (54.5%) é o comprometimento da anca,
joelhos e calcanhar, seguida com 18.2% do comprometimento da coluna e a fadiga. Também

aqui ndo existem diferencas estatisticas significativas.

= Patologias Associadas, Pratica de Exercicio Fisico

Através do quadro 11 observamos que 54.9% dos individuos apresenta patologias
associadas. A hipertensdo arterial (HTA) aparece como predominante, representada por
42.9%, segue-se a uveite com 21.4%, a artrite reumatoide com 14.3% e a diabetes mellitus
com 10.7%. A HTA aparece associada a ambos 0s sexos, em que no sexo masculino aparece
com 42.1% e no sexo feminino com 44.4%. A uveite aparece em 21.2% dos casos no sexo

masculino, seguida da fibromialgia e a osteoartrose representadas pelo valor de 10.5%.

Quadro 11 — Caraterizacao da pessoa portadora de EA por género; patologias associadas e
prética de exercicio fisico

Género Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis n | % n | % n | % Masc. | Fem.
Patologias associadas
Sim 19 52,8 9 60,0 28 54,9 -0,5 0,5
Né&o 17 47,2 6 40,0 23 45,1 0,5 -0,5

Total | 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Quais as patologias associadas

Aurtrite reumatoide 1 53 3 33,3 4 14,3 Naéo aplicavel
Osteoartrose 2 10,5 - 0,0 2 7.1 N&o aplicavel
Fibromialgia 2 10,5 - 0,0 2 7.1 N&o aplicavel

Diabetes Mellitus 1 53 2 22,2 3 10,7 N&o aplicavel

Disfunces renais - 0,0 1 11,1 1 3,6 N&o aplicavel

Hipertensdo arterial 8 42,1 4 44,4 12 42,9 1,0 [ -10

Uveite 4 21,1 2 22,2 6 21,4 Néo aplicavel

AVC 1 5,3 - 0,0 1 3,6 Néo aplicavel

Psoriase 1 53 - 0,0 1 3,6 N3o aplicavel

Dermatite Seborreica 1 53 - 0,0 1 3,6 N&o aplicavel

Colesterol 1 53 - 0,0 1 3,6 N&o aplicavel

Pratica de exercicio fisico

Sim 31 86,1 12 80,0 43 84,3 0,5 -0,5
Néo 5 13,9 3 20,0 8 15,7 -0,5 0,5

Total | 36 100,00 15 100,00 51 100,00
Quantas vezes por semana

1 3 9,7 1 8,3 4 9,3 Nao aplicavel
2 20 64,5 8 66,7 28 65,1 -0,1 0,1
>3 8 25,8 3 25,0 11 25,6 0,1 -0,1

Total | 31 100,00 12 100,00 43 100,00
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No sexo feminino a segunda patologia associada com mais representacdo € a artrite
reumatoide com 23.2%, seguida da uveite e diabete melittus, ambas com a percentagem de
22.2%. Em relacdo ao género, a maioria (60%) com patologias associadas encontra-se no
sexo feminino, ndo havendo diferencas estatisticas significativas a apontar.

Relativamente a pratica de exercicio fisico, 84.3% dos individuos refere praticar “contra”
15.7% que ndo pratica qualquer tipo de exercicio. O sexo feminino representa 80% dos
inquiridos para a pratica de exercicio fisico e 86.1% para os inquiridos do sexo masculino.
Em relacdo a periodicidade da préatica de exercicio fisico, 61.5% refere praticar duas vezes
por semana; 25.6% pratica exercicio fisico trés ou mais vezes por semana e apenas 9.3%
refere praticar uma vez por semana. Contudo ndo se registam diferencas estatisticamente

significativas.

= Programa de Reabilitacdo, Exercicios de Reabilitacdo em Casa, Pratica de Exercicios

de Reabilitacdo Acompanhados por um Profissional de Saude

Em relacdo a caraterizacdo da amostra de acordo com a prética de um programa de
reabilitacdo, atraves do quadro 12 verificamos que dos 51 elementos constituintes da amostra
45.1% praticam regularmente um programa de reabilitacdo. Também em funcdo do género
constatamos que a maioria ndo pratica qualquer programa de reabilitacdo, sendo a maioria
que pratica um programa de reabilitacdo do sexo masculino (47.2%). Dos que responderam
afirmativamente, 39.1% refere realizar 1 a 2 ciclos anuais e com igual percentagem vem 0s
que referem realizar mais de 4 ciclos anuais, 21.7% refere realizar 3 a 4 ciclos de reabilitacdo
por ano. De acordo com o valor residual, ndo verificamos significancia estatistica.

Quanto a préatica de exercicios de reabilitacio em casa, a maioria refere ndo fazer
(68.6%) em comparacdo com o0s que realizam (31.4%), ndo se verificando diferencas
estatisticamente significativas entre o género. Dos que responderam afirmativamente, 43.8%
realiza 1 vez por dia, sendo o tipo de exercicios mais frequente os alongamentos.
Relativamente ao genero, os individuos do sexo feminino praticam na maioria (80%) 1 vez
por dia sendo o exercicio mais frequente os alongamentos, seguindo-se 1 a 2 vezes por dia a
ginastica (20%). No género masculino a maioria (36.3%) refere realizar 1 a 2 vezes varios
exercicios por dia, segue-se com igual percentagem (27.3%) os que responderam 1 vez ao dia
alongamentos e 1 a 2 vezes bicicleta. Ndo se verificaram diferencas estatisticamente
significativas de acordo com os valores residuais (res < 1.96).

Quando questionados sobre se alguma vez lhe foi dada a possibilidade de praticar

exercicios de reabilitagdo com um profissional de satde no sentido de lhe ensinarem a técnica
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mais correta, 72.5% dos inquiridos respondeu afirmativamente, dos quais a maioria refere
que os ensinos foram realizados pelo enfermeiro de reabilitacdo (32.5%) e o fisioterapeuta
(32.4%), de seguida referem ter sido realizados pelo terapeuta da ANEA (16.2%). Em funcéo
do género, verificamos para ambos 0s sexos, que a maioria refere que os ensinos foram
realizados. pelo enfermeiro de reabilitacdo e o fisioterapeuta, seguindo-se o terapeuta da
ANEA. Também nos resultados dos valores residuais relativos a esta questdo ndo se

verificaram diferencas estatisticamente significativas (res < 1.96).

Quadro 12 — Caraterizacdo da pessoa portadora de EA por género; realizacao de um programa de
reabilitacdo, exercicios de reabilitacdo em casa e pratica de exercicios de reabilitacdo
acompanhados por um profissional de salde

Género | Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis N [ % n]| % n] % Masc. | Fem.
Programa de reabilitacao
Sim 17 47,2 6 40,0 23 45,1 -0,2 0,2
N&o 19 52,8 9 60,0 28 54,9 0,2 -0,2

Total | 36 100,00 | 15 | 100,00 | 51 | 100,00

Ciclos por ano

1-2 6 35,3 3 50,0 9 39,1 -06 | 06
3-4 4 23,5 1 16,7 5 21,7 N&o aplicavel
>4 7 412 | 2 | 333 | 9| 392 03 | -03
Total | 17 100,00 6 100,00 | 23 | 100,00

Exercicios de reabilitacdo em

casa
Sim 11 30,6 5 333 |16 | 314 -0,2 0,2
Nao 25 69,4 10 66,7 | 35| 686 0,2 -0,2

Total | 36 100,00 15 100,00 | 51 | 100,00
Quais e quantas vezes por dia
2 a 3 vezes, alongamentos e

L 1 91 - 0,0 1 6,2 Nao aplicavel
exercicios ao pescogo
1 a 2 vezes, diversos 4 36,3 - 0,0 4 25,0 N&o aplicavel
1 a 2 vezes ,bicicleta 3 27,3 - 0,0 3 18,8 N&o aplicavel
1 a 2 vezes, ginastica - 0,0 1 20,0 1 6,2 N&o aplicavel
1 vez, alongamentos 3 27,3 4 80,0 7 43,8 Nao aplicavel

Total | 36 100,00 15 100,00 | 51 | 100,00

Pratica de exercicios de
reabilitacdo =~ acompanhado
por um profissional de salide
Sim 26 72,2 11 733 | 37| 725 -0,1 0,1

Nao 10 27,8 4 26,7 14 27,5 0,1 -0,1

Total 36 100,00 15 100,00 | 51 100,00

Ensinos realizados por:

Enfermeiro de reabilitacdo 7 26,9 5 454 12 32,5 05 | 08
Enfermeiro 2 7,7 1 9,1 3 8,1 Na&o aplicavel
Fisiatra 2 7,7 1 9,1 4 8,1 Na&o aplicavel

Fisioterapeuta 9 34,7 3 273 |12 324 02 | -03
Terapeuta ANEA 5 19,2 1 9,1 6 16,2 Na&o aplicavel
Médico 1 3,8 - 0,0 1 2,7 Na&o aplicavel

Total | 26 100,00 11 100,00 | 37 | 100,00
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= Intensidade de Dor na Ultima Semana

Em relacdo ao relato de presenca de dor na dltima semana (cf. Quadrol3), 43.1%
apresentou dor ligeira, apenas 13.7% n&o referem presenca de dor ou a dor ndo teve qualquer
influéncia no seu dia-a-dia. Relativamente a variavel género, verifica-se que 50% do sexo
masculino refere dor ligeira, 30.6% apresentou dor moderada e 11.1% refere ndo ter tido dor
ou que esta ndo foi suficiente para alterar a sua postura e desempenho no seu quotidiano. No
sexo feminino, 40.0% sentiu dor moderada; 36.7% refere dor ligeira e 20.0% refere néo ter
sentido qualquer tipo de dor. As diferengas estatisticas aqui retratadas também ndo sdo
significativas (res < 1.96).

Quando questionados se tomavam medicacdo a maioria da amostra respondeu
afirmativamente (74.5%), dos quais 57.9% respondeu ser entre 1 a 5 anos. Em relagdo ao
género tanto o sexo masculino (72.2%) como o sexo feminino (80.0 %) a maioria da amostra
respondeu afirmativamente, sendo que também aqui a maioria da amostra do sexo masculino
(53.9%) e feminino (66.7%) referiu tomar medicacdo ha 1 a 5 anos. Analisando os valores

residuais, verificamos que ndo se encontram diferencas estatisticas significativas (res < 1.96).

Quadro 13 — Caraterizacéo da pessoa portadora de EA por género em funcéo da intensidade de dor
na Ultima semana e medicacao

Género | Masculino Feminino Total Residuais
Variaveis n % n % n % Masc. Fem.
Dor na Gltima semana
Sem dor 4 11,1 3 20,0 7 13,7 Né&o aplicavel
Dor ligeira 18 50,0 4 26,7 24 43,1 15 -15
Dor moderada 11 | 30,6 6 40,0 17 33,2 -0,7 0,7
Bastante dor 3 8,3 2 13,3 5 9,8 Nao aplicavel

Total | 36 | 100,00 | 15 | 100,00 | 51 | 100,00

Toma medicagdo
Sim 26 | 722 12 | 80,0 38 74,5 -0,6 0,6
Néo 10 | 27,8 3 20,0 13 25,5 0,6 -0,6

Total | 36 | 100,00 | 15 | 100,00 | 51 | 100,00

Héa quantos anos

1-5 14 | 53,9 8 66,7 22 57,9 -0,7 0,7
6-10 4 15,4 2 16,7 6 15,8 -0.1 0.1
11-15 0 0,0 1 8,3 1 2,6 Nao aplicavel
16-20 3 11,5 1 8,3 4 10,5 Néo aplicavel
>20 5 19,2 0 0,0 5 13,2 Néo aplicavel

Total | 26 | 100,00 | 12 | 100,00 | 38 | 100,00
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» Caraterizacdo da qualidade de vida

Analisando o quadro 14 referente a avaliacdo da QDV em relacdo ao género, verificamos
que existem, individuos que apresentam valores minimos de 0 e valores maximos de 100,
sendo que ao valor mais elevado correponde uma melhor percecdo do estado de saude. Os
sujeitos percecionam, em média, 0 seu estado de salde como mais afetado ao nivel das
dimensdes saude em geral (x = 43,08; Dp =20,00) e dor corporal (x =55,57; Dp =21,07). As
dimensbes onde, em média, os individuos apresentam melhores valores sdo: Desempenho
emocional, com valor médio de 84.31 e desvio padrdo de 32.22; Funcionamento social, com
valor medio de 75.25 e desvio padrdo 21.29; e Desempenho fisico, com um valor médio de
67.16 e desvio padrédo de 35.53.

Os resultados do coeficiente de variacdo apontam para uma disperséo elevada (CV > 30%),
com excecdo das dimensfes: Funcionamento social, vitalidade e salde metal em que
apresentam uma dispersdo moderada (15% < CV < 30%). Na analise em fungdo do género
encontramos discrepancia na dimensdo dor corporal, esta relaciona-se com a intensidade de
dor sentida, onde é percetivel menor intensidade de dor e desconforto no sexo feminino,
apresentando nesta dimensdo, um valor médio de 56.13 e desvio padrdo de 21.41,
comparativamente com os individuos masculinos, com o valor médio de 55.33 e desvio
padrdo de 21.23.

As medidas de assimetria e achatamento revelam que estamos perante uma amostra
assimétrica, com enviesamento a direita, e mesocurtica, exceto nas dimensdes: dor corporal,
saude geral e saude mental onde a amostra se apresenta simétrica e mesocurtica, tanto na
amostra total como em ambos os sexos. Na dimensdo desempenho emocional a amostra e
assimétrica, com enviesamento a direita, e leptocurtica. Através do célculo do teste t de
Student, verificamos que existem diferencas estatisticas significativas na dimensao vitalidade
a favor do género masculino, sendo que essas diferencas apresentam ligeira significancia
(t=2.494; p=0.016). Nas restantes dimensdes o0s niveis de significAncia ndo sao
estatisticamente significativos.

Os valores médios relativos a dimensdo transicdo em salde ndo sdo apresentados no
quadro 14 uma vez que esta dimensdo € habitualmente utilizada para medir alteracdes no
estado de saude do individuo, implicando que houvesse dois momentos de avaliacdo

distintos, o que néo se verifica neste estudo.
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Quadro 14 — Estatisticas relativas aos fatores do SF36 segundo o género

“ . , - Skweness/ | Kurtosis/ Teste t
VARIAVEIS n Min | Max X Dp Std.E Std.E CV (%) Student
Funcionamento
Fisico

Masculino 36| 5 100 | 67,22 | 22,05 2,49 1,36 3280 | =1174
Feminino 15 | 10 95 | 59,00 | 24,51 1,36 -0,92 41,54

Total 51| 5 100 | 64,80 | 22,87 2,44 0,40 3529 | P=0.246
Desempenho

Fisico

Masculino 36| 0 100 | 71,53 | 3543 2,75 0,12 4953 | (=173
Feminino 5] o0 100 | 56,67 | 34,68 -0,31 -0,86 61,19

Total 51| 0 100 | 67,16 | 35,53 2,29 -1,04 5290 | P=0.176
Dor Corporal

Masculino 36| 0 88 | 5533 | 21,23 1,72 1,36 38,36 | 1=0.120
Feminino 15 | 24 88 | 56,13 | 21,41 0,28 -0,82 38,14

Total 51| 0 88 | 5557 | 21,07 11,30 0,65 37,92 | P=0.903
Saude em

Geral

Masculino 36| 0 77 | 43,92 | 19,66 1,23 -0,53 44,76 | =0 460
Feminino 5| 5 72 | 41,07 | 21,36 0,02 0,71 52,00

Total 51| 0 77 | 43,08 | 20,00 -0,98 -0,98 46,42 | P=0648
Vitalidade

Masculino 36 | 20 85 | 60,28 | 13,94 1,73 0,98 23,13 | 1=2.404
Feminino 15 | 25 75 | 49,00 | 16,50 0,40 -0,98 33,67

Total 51 | 20 85 | 56,96 | 15,46 1,32 -0,63 2715 | P=0,016
Funcionamento

Social

Masculino 36 | 13 | 100 | 76,04 | 13,94 1,73 2,70 1833 | 1=0411
Feminino 15| 25 75 | 73,33 | 16,50 1,43 0,29 22,50

Total 51 | 13 | 100 | 75,25 | 21,29 3,21 1,45 28,29 | P=0.683
Desempenho

emocional

Masculino 36| 0 100 | 88,89 | 28,73 6,81 7.95 3232 | 1=1505
Feminino 5] 0 100 | 73,33 | 38,21 1,90 0,26 52,11

Total 51| 0 100 | 84,31 | 32,22 5,86 3,72 3821 | P=0.117
Saude mental

Masculino 36 | 32 88 | 6589 | 12,26 0,36 0,81 1861 | =0go1
Feminino 15 | 20 88 | 61,87 | 19,47 20,58 20,08 3147

Total 51 | 20 88 | 64,71 | 14,66 1,30 111 2265 | P=0.377

e Caraterizacdo do bem-estar psicoldgico

De acordo com o quadro 15, o score relativo ao bem-estar psicoldgico em funcdo do
género varia entre um minimo de 4 e um maximo de 104, sendo que os valores limite
admitidos pela escala utilizada se situam no intervalo entre 18 e 108. Em relagdo aos fatores
da EBEP, o valor médio mais elevado encontra-se no fator crescimento pessoal com 16,00 e
desvio padrdo de 2.36; autonomia, com valor médio de 14.94 e desvio padrdo 2.24; e
relacdes positivas com os outros com valor médio de 14.67 e desvio padrédo 3.39. Analisando
em funcéo do genero, o sexo masculino apresenta um valor médio de bem-estar psicologico

superior ao sexo feminino, nas dimensdes: autonomia (X =14.94), dominio do meio (
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X=14.14), crescimento pessoa (X=16.03) e aceitacdo de si (X=14.42). Na dimenséo
relacdes positivas com os outros (X =15.33) e objetivos de vida (X =13.93), o sexo feminino
apresenta uma média superior.

Para o total da escala EBEP verificamos um valor minimo de 41 e um maximo de 104, a
média é de 87.04 com um desvio padrdo de 12.40. O resultados do coeficiente de variacao
aponta para uma dispersdo fraca (CV < 15%). Os valores encontrados sdo idénticos em
funcdo do género. As medidas de assimetria e achatamento dizem que estamos em presenca

de uma amostra assimétrica e leptocdrtica.

Quadro 15 — Estatisticas relativas aos fatores da EBEP segundo o género

& . , = Skweness/ | Kurtosis/ cv Teste t
VARIAVEIS n Min Max X Dp Std.E Std.E (%) Student
Autonomia

Masculino 36 10 18 14,94 | 2,44 -0,75 -2,51 16,33 t=0,018
Feminino 15 12 18 1493 | 1,75 0,04 -0,79 11,72 0=0,986
Total 51 10 18 14,94 | 2,24 -0,77 -1,49 14,99 '
Dominio  do
meio
Masculino 36 5 18 14,14 | 3,25 -2,07 0,85 22,98 t=1,601
Feminino 15 5 18 1253 | 3,29 -1,06 0,64 26,25 0=0,116
Total 51 5 18 13,67 | 3,31 -2,06 0,53 24,25 '
Crescimento
pessoal
Masculino 36 11 18 16,03 | 2,09 -2,22 -0,57 13,04 t=0,129
Feminino 15 6 18 15,93 | 2,99 -5,02 8,75 18,77 0=0,898
Total 51 6 18 16,00 | 2,36 -5,80 8,11 14,74 '
Relagoes
positivas com
0S outros
Masculino 36 7 18 14,39 | 3,42 -2,32 -0,65 23,77 t=-0,906
Feminino 15 6 18 15,33 | 3,33 -2,75 3,02 21,72 0=0,369
Total 51 6 18 14,67 | 3,39 -3,12 0,16 23,09 '
Objetivos de
vida
Masculino 36 9 18 13,19 | 2,70 0,52 -1,21 20,47 t=-0,613
Feminino 15 4 18 13,93 | 4,33 -2,03 0,38 31,08 p=0,548
Total 51 4 18 13,41 | 3,24 -1,43 -0,13 24,15 '
Aceitacdo de
Si
Masculino 36 8 18 14,42 | 2,70 -2,26 -0,02 18,72 t=0,237
Feminino 15 6 18 14,20 | 3,57 -2,07 0,60 25,14 0=0,814
Total 51 6 18 1435 | 2,94 -3,11 0,60 20,52 '
EBEP Total
Masculino 36 57 104 87,11 | 11,14 -2,70 1,01 12,79 t=0,063
Feminino 15 41 102 86,87 | 15,47 -3,48 4,62 17,80 0=0,956
Total 51 41 104 | 87,04 | 12,40 -4,59 4,66 14,25 '

Em relacdo as medidas de assimetria nas dimensdes da EBEP, verificamos que a amostra

é assimétrica e negativa nas dimensdes: crescimento pessoal, relagdes positivas com 0s
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outros e aceitacdo de si. Nas restantes dimensoes, a distribuicdo da amostra é simetrica. No
que diz respeito aos coeficientes de variacdo, verificamos dispersdes moderadas em todas as
dimensoes (15% < CV < 30%), exceto na dimensdo autonomia e crescimento pessoal, onde a
dispersdo é fraca (CV < 15%). Relativamente ao tipo de curva, a distribuicdo € leptocdurtica,
na dimensao relacdes positivas com os outros no género feminino, na dimensao crescimento
pessoal no género feminino; platicdrtica na dimensdo autonomia no sexo masculino e
mesocurtica para as restantes dimensGes. Com o teste t de Student confirmamos que nédo

existem diferencas estatisticamente significativas entre os grupos.

e Caraterizacdo da atividade da doenca

Em relacdo a atividade da doenca segundo o género, representada na tabela 6, podemos
constatar que os niveis variam entre um minimo de 1.30 e um méaximo de 10.20, sendo que a
pontuacdo final varia de 0 a 10 e que quanto maior for a pontuacdo, em fase mais ativa se
encontra a doenca. A média da atividade da doenca e de 4.24 com um desvio padrdo de 1.91
e com uma dispersao elevada (CV>30%). Em relacdo ao género os valores da distribuicdo
estatistica sdo semelhantes. No que diz respeito as medidas de assimetria e achatamento a
amostra apresenta-se assimeétrica, com enviesamento para a esquerda e mesocurtica. Sendo
que, em relacdo ao género, a amostra apresenta-se assimétrica e leptocurtica no sexo
masculino e simétrica e mesocurtica para 0 sexo feminino. Uma analise mais detalhada
através da realizacdo do teste t de Student (t= 0.546; p = 0.587) revela que as diferencas nao

sdo estatisticamente significativas.

Tabelal6 — Estatisticas relativas a atividade da doenga segundo o género

. _ Skweness/  Kurtosis/ cVv
BASDAI n Min  Maéx X Dp
Std.E Std.E (%)
Masculino 36 1,70 10,20 4,14 1,82 2,85 2,66 43,96
_Feminino | 15 1,30 790 447 2,16 0,60 -0,95 48,32
Total 51 1,30 10,20 4,24 1,91 2,49 0,92 44,96

(t=-0,546; p=0,587)

e Caraterizacdo da capacidade funcional

Da analise da tabela 7, em relacéo a capacidade funcional segundo o género, verificamos
que os niveis capacidade funcional da doenca variam entre um minimo de 1 e um méximo de
10, sendo que valores mais elevados traduzem pior funcdo. O valor da média da capacidade

funcional da doenca é de 4.23 com um desvio padrdo de 2.54 e com uma disperséo elevada
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(CV>30%). A distribuicéo estatistica quanto ao genero é muito idéntica em todos os valores.
No que concerne as medidas de assimetria e achatamento a amostra apresenta-se simétrica e
mesocuUrtica. Em relacdo ao género, a amostra apresenta-se igualmente simétrica e
mesocurtica para ambos 0s sexos. Analisando o valor do teste t de Student (t= 0.296;

p = 0.768) verificamos que as diferencas ndo se revelam estatisticamente significativas.

Tabela 7 — Estatisticas relativas a capacidade funcional segundo o género

. ; _ Skweness/  Kurtosis/ cVv
BASFI n Min Max X Dp
Std.E Std.E (%)
Masculino | 36 1 10 4,30 2,57 1,17 0,80 59,77
Feminino | 15 1 10 4,07 2,56 0,85 -0,48 62,90
Total 51 1 10 4,23 2,54 1,85 -0,99 60,05

(t=0,296; p=0,768)

3.2 — ANALISE INFERENCIAL

Apbs a analise descritiva dos dados obtidos, passamos a analise inferencial dos mesmaos.
Procederemos assim, através do estudo dos efeitos das variaveis independentes (género,
idade, grupo etério, estado civil, funcionalidade familiar, idade de diagnéstico da doenga,
sintomatologia atual, patologias associadas, exercicio fisico, ciclos de reabilitacdo,
intensidade de dor, atividade da doenca, funcionalidade da doenca e bem estar psicol6gico)
sobre a variavel dependente da nossa investigacdo (Qualidade de vida), a verificacdo dos

objetivos propostos.

e Género versus Qualidade de Vida

Quanto ao efeito da influéncia da variavel “género” sobre a qualidade de vida (cf.
Quadro 16), os resultados dos testes t de Student, tendo por referéncia as dimensdes da SF36,
sugerem que os sujeitos do sexo masculino diferenciam-se, de forma estatisticamente
significativa, dos sujeitos do sexo feminino apenas na dimensdo Vitalidade (t=2.494;
p=0.016). Sendo que, sdo os homens que se sentem mais animados e cheios de energia
comparativamente com as mulheres. Nas restantes dimensdes existe uma homogeneidade nos
valores médios obtidos, ndo se verificando diferencas estatisticamente significativas em

funcéo do género.
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Quadrol6 — Resultados do Teste t de Student: Qualidade de vida em funcéo do género

Sexo n X Dp | Levene P t p
Dimensoes SF36

Funcionamento Masculino 36 67,22 |22,053

0,867 | 0,356 | 1,174 | 0,246

Fisico Feminino 15 59,00 | 24,509
Desempenho Masculino 36 71,53 |35,509
Fisico Feminino 15 56,67 | 34,675 0005 | 0,944 ) 1373 | 0176

Masculino 36 55,33 | 21,231
Feminino 15 56,13 | 21,414
Masculino 36 43,92 |19,658
Feminino 15 41,07 | 21,356
Vitalidade Masc_ul_ino 36 60,20 | 13,936

Feminino 15 49,00 | 16,497
Funcionamento Masculino 36 76,04 | 20,349

Dor Corporal 0,106 | 0,746 | -0,122 | 0,903

Salide em Geral 0,026 0,873 0,460 0,648

0,966 | 0,331 | 2,494 | 0,016

1,068 | 0,307 | 0,411 | 0,683

Social Feminino 15 73,33 | 24,029
Desempenho Masculino 36 88,89 |28,730
emocional Feminino 15 73,33 | 38,214 4,360 0,042 1,418 0.171

Masculino 36 65,89 |12,263
Feminino 15 61,87 |19,471

Salide mental 5,330 0,025 0,741 0,468

Contudo, apds uma analise cuidada, evidencia-se que, tendencialmente sdo os homens a
apresentar melhores valores nas dimensdes: funcionamento fisico (X = 67.22), Desempenho
Fisico (X=71.53), Saude Geral (X=43.92), Funcionamento Social (X =76.04), Desempenho
emocional (X =88.89) e saude mental (X =65.89). Ja as mulheres evidenciam um valor médio
superior na dimensdo Dor corporal (X=56.13) o que sugere que sdo as mulheres que
expressam menor intensidade de dor e limitacbes da mesma comparativamente com 0s

homens.

¢ ldade versus Qualidade de vida

Para se quantificar a associag@o entre a “idade” e a Qualidade de Vida (cf. Quadro 17)
recorremos a Correlacao de Pearson que, como coeficiente estatistico, nos permite conhecer
a forca e o sentido da associacdo linear, existente entre as duas variaveis. Os resultados
obtidos pelas correlagBes expressam a existéncia de associagcdes muito significativas (p<0.01)
e negativas entre a idade e as dimensdes: funcionamento fisico, Dor corporal e salde em
geral, o que nos leva a inferir que quanto mais velhos sdo os individuos maiores sdo as
limitacGes na realizacdo das atividades fisicas, maior é a expresséo de intensidade de dor e

limitacOes da mesma e pior a avaliacdo da sua saude em geral.
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Quadro 17 - Resultados da Correlagdo de Pearson: Qualidade de Vida em funcao da idade

SF36 r p

Funcionamento Fisico -0,415 0,002
Desempenho Fisico -0,127 0,373
Dor corporal -0,375 0,007
Satde em geral -0,453 0,001
Vitalidade -0,072 0,614
Funcionamento social -0,147 0,303
Desempenho emocional | -0,155 0,277
Salde mental -0,114 0,425

e Grupo etario versus Qualidade de vida

Quanto ao efeito da variavel grupo etario sobre a qualidade de vida (cf. Quadro 18), pela
analise dos valores médios, verificamos que os individuos com idades compreendidas entre
0s 19 e 38 anos de idade em comparagdo com os individuos com idade superior apresentam
melhores scores nas dimensbes que caracterizam a qualidade de vida. As anélises de
variancia assinalam um efeito significativo na dimensdo funcionamento fisico (F=4.530;

p=0.016) e muito significativo na dimensao saude geral (F=7.796; p=0.001).

Quadro 18 — Resultados dos valores médios, analises de variancia e testes de Tukey da

variavel idade sobre as dimensdes da SF36

=} o = = IS o __ <
Pt b, (55| 2| 5| 3| Iz |gE &
g | 28| 5 ™ 2 | £§8 | g8 | E
, g | g | Q g £ sC | 88 | 8
VARIAVEIL N L§L A 8 & > L% 8 3
Grupo etario Valores Médios
A-19-38 15 | 78,67 | 73,33 | 66,00 | 58,27 58,67 82,50 88,89 69,07
B-39-58 24 | 60,00 | 64,58 | 52,00 | 36,83 54,79 70,31 86,11 60,50
C —>=59 12 | 57,08 | 64,58 | 49,67 | 36,58 59,17 76,04 75,00 67,67
Anélise de Variancia
F 4530 | 0,312 | 2,849 | 7,796 0,439 1,558 0,681 1,970
p 0,016 | 0,733 | 0,068 | 0,001 0,647 0,221 0,511 0,151
Post-Hoc (Tukey
0.002
0,029 (A>B)
(A>B) 0,008
P 0,032 (A>C)
(A>C) 0,002
(B>C)

Pelos testes Post-Hoc de Tukey verificamos a existéncia de diferencas estatisticamente
significativas na dimensdo funcionamento fisico entre os grupos com idade compreendida de
19 a 38 anos (M=78.67) e 39 a 58 anos (M=60.00; Tukey =0.029) e entre o primeiro e 0 grupo
com idade igual ou superior a 59 anos (M=57.08; Tukey =0.032), sendo que 0 primeiro grupo
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apresenta melhor funcionalidade que os restantes grupos. Na dimensdo saude geral, o grupo
com idade compreendida de 19 a 38 anos (M=58.27) apresenta melhor saide geral que o
grupo com idade compreendida de 39 a 58 anos (M=36.82, Tukey=0.002) e que 0 grupo com
idade igual ou superior a 59 anos (M=36.58; Tukey=0.008), também o grupo com idade
compreendida de 39 a 58 anos apresenta melhor satde geral que o grupo com idade igual ou
superior a 59 anos (Tukey=0.002). Estes resultados sugerem que os individuos com o avangar
da idade apresentam maiores dificuldades quer no funcionamento fisico quer na satide em

geral.

e Estado civil versus Qualidade de Vida

Em relacdo a influéncia da varidvel estado civil (cf. Quadro 19), de forma a encontrar
resultados mais consistentes procedemos a uma reestruturagdo dos dados colhidos, ficando
apenas com dois grupos: o grupo de casado(a)/unido de facto com 33 individuos portadores
de EA e o grupo dos solteiros(as) com 10 individuos. Devido & baixa representatividade do
grupo dos viuvos(as) e divorciados(as), com apenas 2 e 6 elementos respetivamente, 0s
mesmos nao foram considerados na analise estatistica subjacente a esta associagao.

Os resultados dos testes t de Student, sugerem que os individuos casados/ unido de fato
diferenciam-se, de forma estatisticamente significativa, dos sujeitos solteiros apenas
relativamente a dimensdo saude em geral (p=0.018). Esta constatacdo, permite concluir que

os individuos solteiros tém uma melhor percecdo da sua salde, avaliando-a de forma positiva.

Quadro 19 — Resultados do Teste t de Student: Qualidade de vida em fungéo do estado civil

Dirg;gséées Estado civil n X Dp | Levene p t p
B T T R By ey Yy ey P
Casado(a)/unido de fato | 33 62,88 | 35,060
e Sfo?teiro(a) 10 | 7250 |3so097| O#2L | 0641 | 0731 1 0,469
Dor Corporal Casad‘;(;)tg:‘f(‘g)fefam fg gggé ggggg 0,683 | 0413 | -1,501 | 0,141
Saiide em Geral Casad‘;(;)tg:‘f(‘g)fefam fg gg:gé ;g:ggi 0475 | 0495 | 2,463 | 0,018
Vitalidade Casad‘g(gft/;’i?f(‘;)defam ST evec Tigger] 0097 | 0757 | 0285 | 0777
e oot &0 | 5 |80 (887 15 | g | oz | e
oo | i miote i |3 |5 [ 411 | o7 | opr | oo
Saiide mental Casad‘g(gftlé’i'::i‘;)de fato ig gg:gg 19?'224777 1296 | 0262 | 0508 | 0,614
[ =)
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Nas restantes dimensdes existe uma homogeneidade nos valores médios segundo o
estado civil. Todavia, uma analise cuidadosa dos dados evidencia que, tendencialmente sao
0s solteiros a apresentar melhores valores médios em todas as dimensfes a exce¢do das
dimensdes funcionamento social e saide mental em que sdo os casados/ unido de fato que
apresentam melhores valores médios, sendo que sao estes que apresentam por isso melhor

bem-estar emocional contribuindo de forma positiva na realizacdo das atividades sociais.

= Funcionalidade familiar versus Qualidade de vida

Quanto a influéncia da variavel “funcionalidade familiar” sobre a qualidade de vida (cf.
Quadro 20),verificamos que em quase todas as dimensdes da SF36 o grupo familia altamente
funcional apresenta melhores valores medios. Pelas analises de variancia, verificamos a
existéncia de um efeito significativo na dimensdo: salde mental. A realizagdo do teste Post-
Hoc de Tukey revelou que a diferenca localiza-se entre o grupo de individuos integrados em
familias altamente funcional (M=67.49) e o grupo familia disfuncional (M=44.00;
Tukey=0.016) sendo que é o grupo de individuos integrados em familias altamente funcional
que apresenta melhor salde mental, sugerindo que os individuos pertencentes a familias
altamente funcionais apresentam melhor salide mental, que se traduz num sentimento de paz,

felicidade e calma.

Quadro 20 — Resultados dos valores médios, analises de variéancia e testes de Tukey da

variavel funcionalidade familiar sobre as dimensdes da SF36

2 5 |2 | T | 8| g |5 |&=]| B
EQ| &g 2 3 8 E3 T S S
sl 8s| 5| S| = | g5 | 88| E
SiT| aoit © = = e & 3 2 S
; g Z = 2 N S 3 E =
VARIAVEL S a a & 5 a 3
n
Funcionalidade Familiar Valores Médios
A- Familia Disfuncional 3 | 6500 | 7500 | 49,33 | 39,00 | 4333 | 70,83 | 77,78 | 44,00
B-Familia moderadamente | o | o056 | 5833 | 4756 | 4222 | 5111 | 6806 | 7037 | 59,56
Funcional
C-Familia altamente 39 | 65,77 | 68,59 | 57,90 | 4359 | 5936 | 77,24 | 88,03 | 67,49
Funcional
Analise de Variancia
F 0,184 | 0,373 1021 | 0080 | 2,406 | 0742 | 1,173 | 4917
p 0,833 | 0,691 | 03068 | 0,923 | 0,101 | 0482 | 0,318 | 0,011
Post-Hoc (Tukey)
p 0,016
(C>A)
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Estes resultados sugerem que, tendencialmente, sdo os individuos pertencentes a
familias altamente funcionais a evidenciarem uma melhor qualidade de vida em comparagéo
com os individuos que pertencem a familias moderadamente funcionais e a familias com
disfuncéo acentuada, ou seja, quanto mais funcional é a familia melhor € a qualidade de vida

evidenciada pelos individuos portadores de espondilite anquilosante.

e ldade do portador aquando do diagndstico da doenca versus Qualidade de vida

Para estudar a associagdo entre a “idade do portador aquando do diagnostico da doenga”
e qualidade de vida recorremos a Correlacdo de Pearson (cf. Quadro 21). Os resultados
obtidos pelas correlagdes, expressam a existéncia de: associagcbes muito significativas
(p<0.01) entre a idade de diagnodstico da doenca e as dimensdes: Funcionamento fisico
(r=0,386) e Saude geral (r=0,478); e associacdo ligeiramente significativa (p<0.05) entre a
idade do portador aquando do diagnostico da doenca e a dimensdo Desempenho fisico (r =
0.278).

O fato de as associa¢Oes serem negativas leva-nos a inferir que quanto maior é a idade do
portador aquando do diagnostico da doenca maiores sdo as limitacdes na realizacdo das
atividades fisicas, maiores sdo os problemas com o trabalho e outras atividades de vida
diarias, bem como pior é a avaliacdo da satde. Em suma, o aumento do tempo decorrido até

ao diagnostico da doenca diminui a qualidade de vida.

Quadro 21 — Resultados da Correlacéo de Pearson: Qualidade de vida em funcéo da idade do
portador aquando do diagndéstico da doenca

SF36 r p

Funcionamento Fisico -0,386 0,005
Desempenho Fisico -0,278 0,048
Dor corporal -0,225 0,113
Saude em geral -0,478 0,000
Vitalidade -0,209 0,141
Funcionamento social -0,276 0,050
Desempenho emaocional | -0,245 0,083
Salde mental -0,230 0,105

¢ Sintomatologia atual versus Qualidade de Vida

Para testar a influéncia da variavel sintomas da doenga sobre a qualidade de vida
recorremos ao teste t de Student . Pelos resultados apresentados no quadro 22, constatamos
que, existem diferencas estatisticamente significativas nas dimensdes: funcionamento fisico

(p=0.02), dor corporal (0.000), saude em geral (p=0.026) e saide mental (p=0.024), sendo

67

—
| S—



Qualidade de Vida da pessoa portadora de Espondilite Anquilosante

que sdo os individuos que ndo apresentam sintomas que apresentam melhores valores médios
em todas as dimensdes. O que nos permite constatar que a existéncia de sintomas interfere de

modo negativo na qualidade de vida dos individuos.

Quadro 22 — Resultados do Teste t de Student: Qualidade de vida em fun¢éo da sintomatologia atual

SDli:rggnsﬁes Sintog:sglnlogia n X Dp | Levene D t D
il T R e vy vy
== == A Py pepe
Dor Corporal f]':; ‘l“i iggg 3223 1,034 | 0314 | -4502 | 0,000
Satde em Geral f]':; = gzgg igig; 1142 | 0200 | 2,200 | 0,026
Vitalidade f]':; = ggig 12388 0,028 | 0,868 | -1,527 | 0,133
e o A o e o
b e om0
Satde mental f]'amo ‘112 Sgig 112 '053168 0,291 | 0592 | -2,332 | 0,024

e Patologias associadas versus Qualidade de Vida
Considerando agora o efeito da variavel “patologias associadas” (cf. Quadro23), os
resultados dos testes permitem-nos verificar que este ndo adquire significancia estatistica

(p<0.05) em nenhuma dimensao da escala SF36.

Quadro23 — Resultados do Teste t de Student: Qualidade de vida em fungédo de patologias associadas

SF%6 | associadas | N | ¥ | Dp [Leene| p |t | p
Bl Z‘;} e oy 3029 | 0088 |-11619 | 0112
N R R NE T Iy e
Dor Corporal S ST edor Toraee] 0277 | 0601 | 0105 | 0917
A === PP
Vitalidade S T eRoe T1oa0s] 2490 | 0121 | 0,002 | 0,999
g 2';2 oo 0637 | 0429 | 0238 | 0813
et S ar7e T orae] 10734 | 0002 | -L813 | 0,076
Satide mental N seae iy 1604 | 0211 | -0-683 | 048
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Uma analise mais detalnada dos dados permite-nos salientar que as diferencas
encontradas, apesar de nao serem estatisticamente significativas, vao no sentido de, serem 0s
individuos que ndo apresentam patologias associadas, a apresentar melhores valores méedios
nas dimensdes da SF36, quando comparados com os individuos que apresentam patologias

associadas.

e Pratica de exercicio fisico versus Qualidade de Vida

Para o estudo do efeito da varidvel pratica de exercicio fisico, ndo se verificaram, pelos
resultados do teste de t de Student (cf. Quadro 24), diferencas significativas para nenhuma
das dimensdes da qualidade de vida. Contudo, ha que salientar que apesar das diferencas nao
serem significativas, a tendéncia dos resultados vai no sentido de serem os individuos que
praticam exercicio fisico que evidenciam uma melhor qualidade de vida por apresentarem

maiores valores médios em todas as dimensdes da escala em estudo.

Quadro 24 — Resultados do Teste t de Student: Qualidade de vida em func¢éo da pratica de exercicio

fisico

. - Pratica de
Dimensoes L. -

exercicio n X Dp | Levene p t p
SF36 -

fisico
Funcionament Sim 43 66,63 |21,008
o Fisico Nao 8 55,00 |30,938 2,865 0,097 1,831 0,189
Desempenho Sim 43 68,02 | 34,643
Fisico Nao 8 32,50 |42,258 1,597 0,212 0,400 0,691

Sim 43 57,40 | 19,657
Dor Corporal NGO 8 4575 | 26.885 0.670 0,417 1,451 0,153
Salide em Sim 43 44,86 |18.884
Geral Nao 8 33,50 | 24,343 1,543 0,220 1,493 0,142
o Sim 43 58,37 | 14,668
Vitalidade NEo 3 4938 | 18.408 0,141 0,709 1,531 0,132
Funcionament Sim 43 77,03 | 18,486
o Social Nao 8 65,63 | 32,562 4,810 0,033 0,963 0,364
Desempenho Sim 43 85,27 |31,119
emocional Nao 8 79,17 |39,591 1,130 0,293 0.488 0,627
, Sim 43 66,79 | 12,206
Saude mental NEo 3 5350 |21.603 4,563 0.038 1,684 0,131

e Programa de reabilitacéo versus Qualidade de Vida

Em relagdo a influéncia da variavel “programa de reabilitagdo”, 0s resultados dos testes t
de Studen (cf.Quadro 25), mostram que 0s sujeitos que realizam um programa de reabilitacao
nédo se diferenciam, de forma estatisticamente significativa, dos sujeitos que nao o realizam.
No entanto, verificamos que 0s sujeitos que ja realizaram um programa de reabilitacdo s&o os

que tendencialmente apresentam menores niveis médios nas dimensées funcionamento fisico,
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desempenho fisico e desempenho emocional, que se traduz em maiores limitacdes fisicas,
maiores problemas com o trabalho e atividades diarias em consequéncia da saude fisica e
problemas emocionais, sugerindo que, hipoteticamente, serdo esses 0s motivos que os fazem
recorrer a um programa de reabilitacdo. Nas restantes dimensdes quem realiza um programa
de reabilitacdo apresenta valores médios superiores em compara¢do com os individuos que

nao o realizam.

Quadro 25 — Resultados do Teste t de Student: Qualidade de vida em fun¢éo de um programa

de reabilitagédo

Dimensdes SF36 F:;;%Eﬁgzsoe n X Dp | Levene p t p
o |_—sn B[S BB o | g | 2 | oo
peie |2 L0 5 o | o | o | o
Dor Corporal [iig:; gg gggg ;gigé 0,953 0,334 0,131 0,896
Satide em Geral E':) gg jg:‘?‘g ;;gég 2,578 | 0,115 | 0,114 | 0,910
Vitalidade E‘:) ” ggig i?%g 2254 | 0,140 | 0,907 | 0,369
S |—sn 25 {5 175w o | | o | oo
ceurye | —sm 5 L8 I o | oo | st | oo
ST E‘;‘) gg g;:jg 1162,'142335 1,418 | 0239 | 1,230 | 0,224

= Ciclos de reabilitacdo e nivel de intensidade de dor na Ultima semana versus Qualidade de
vida

Considerando o efeito da variavel “ciclos de reabilitacao” sobre a qualidade de vida (cf.
Quadro 26), a andlise dos valores médios indica que os dividuos que realizam mais de 4
ciclos de reabilitacdo apresentam melhores valores que os restantes grupos na maioria das
dimensdes, sendo que estes apresentam uma melhor percecdo do estado de salde. No
entanto, pelos resultados das anélises de variancia, estas diferencas ndo sdo estatisticamente
significativas.

Relativamente a variavel “Dor”, analisando os valores médios verifica-se que 0S
individuos que nao referem dor sdo os que tendencialmente, apresentam melhor desempenho
em todas as dimensdes. A andlise de variancia assinala um efeito muito significativo da

variavel em todas as dimensdes, apresentando-se o0s resultados a favor do grupo de
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individuos com dor ausente. Com base nos teste Post-Hoc de Tukey podemos inferir que as
diferencas se localizam entre os grupos: dor ausente e dor moderada, dor ausente e bastante
dor e entre dor ligeira e bastante dor, sendo os individuos do grupo dor ausente (M = 87.14)
que apresentam melhor funcionamento fisico em compara¢do com os individuos do grupo
que manifesta dor moderada (M = 57.65; TuKey = 0.002) e o grupo que manifesta bastante
dor (M = 27.00; TuKey = 0.000), também os individuos do grupo que manifesta dor ligeira
(M = 71.82) apresentam melhor funcionamento fisico que os do grupo que manifesta
bastante dor (M = 27.00; TuKey = 0.000). Na dimensdo Desempenho fisico verificam-se que
as diferencas encontram-se entre o grupo que relata dor ausente (M = 85.71) e bastante dor
(M=20.00; Tukey=0,005) e entre o grupo que manifesta dor ligeira (M = 77.27) e bastante
dor (M = 20.00; Tukey = 0.002). Na dimensédo dor corporal o grupo que relata dor ausente
(M = 81.14) apresenta melhores valores sugerindo que apresentam menor dor ou limitacdo
em comparacdo com os grupos dor ligeira (M = 63.27; Tukey = 0.012), dor moderada (M =
46.12; Tukey = 0.000) e bastante dor (M = 18.00; Tukey = 0.000) assim como 0 grupo que
relata dor ligeira (M = 63.27) apresenta melhor valor que o grupo que manifesta dor
moderada (M = 46.12; Tukey = 0.001) e bastante dor (M = 18.00; Tukey = 0.000), ainda na
mesma dimensao sdo identificadas diferencas entre o grupo que manifesta dor moderada (M
= 46.12) e bastante dor (M = 18.00; Tukey = 0.000). Na dimensdo saude em geral as
diferencas localizam-se entre os grupos que relatam dor ausente (M = 61.00) e dor moderada
(M = 35.82; Tukey = 0.003), dor ausente e bastante dor (M = 11.00; Tukey = 0.000), dor
ligeira (M = 50.27) e dor moderada (M = 35.82; Tukey = 0.023), dor ligeira e bastante dor
(M = 11.00; Tukey=0.000) e dor moderada e bastante dor (Tukey = 0.011). Na dimensao
Vitalidade, as diferencas s@o encontradas entre o grupo que relata dor ausente (M = 64.29) e
bastante dor (M = 31.00; Tukey = 0.000), dor ligeira (M = 61.14) e bastante dor (Tukey =
0.000) e dor moderada (M = 56.18) e bastante dor (Tukey = 0.002). Na dimenséo
Funcionamento social, tanto o grupo que relata dor ausente (M = 82.14; Tukey = 0,001)
como o grupo que manifesta dor ligeira (M = 80.68; Tukey = 0,000) e o grupo dor moderada
(M = 75.74; Tukey = 0.002) apresentam melhores valores quando comparados com 0 grupo
bastante dor (M = 40.00). Nas restantes dimens0es as diferengas sdo encontradas entre 0s
mesmos grupos. Revelando a dimensdo desempenho emocional o grupo que relata dor
ausente com M = 95.24 (Tukey = 0.003), o grupo que manifesta dor ligeira com M= 90.91
(Tukey = 0.001), o grupo que manifesta dor moderada com M = 86.27 (Tukey = 0.003) e 0
grupo que manifesta bastante dor com menor valor com M = 33.33. Na dimensdo saude
mental 0 grupo que relata dor ausente apresenta M = 70.29 (Tukey = 0.0019), o grupo que
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manifesta dor ligeira apresenta M = 67.64 (Tukey = 0,000), o grupo que manifesta dor

moderada apresenta M= 65,67 (Tukey = 0.002) e o grupo que manifesta bastante dor

apresenta 0 menor valor com M = 40.80. Desta forma, a realizacdo de testes post-hoc de

Tukey revelou, para todas as dimensfes, a existéncia de diferengas estatisticamente

significativas entre as médias de todos os grupos. Observa-se, pois, como ja referenciado,

que as diferenciacdes encontradas véo a favor do grupo de individuos com dor ausente ou

seja, quanto menor é a dor maior € a qualidade de vida, evidenciada pelos individuos.

Quadro 26 — Resultados dos valores médios, analises de variancia e testes de Tukey das

variaveis ciclos de reabilitacdo e dor sobre as dimensdes a SF36

SF36 3
2 B = - 2 o =
S [ o < ) S = = =
g o o =3 @ B = - S £ S
g O <= = @ S T = o © e
< ® [= Q O = c Q g ©
2 S o k= S 23 o S &
= £ 5 3 S 2 8 5 3
5 8 [a) (%2] =] [a) %)
. (T B [T
VARIAVEIS n a)
Ciclos de Reabilitagédo Valores Médios
A-1-2 9 61,67 66,67 57,56 46,22 58,33 69,44 85,19 65,33
B-3-4 5 54,00 50,00 56,40 35,40 58,00 72,50 66,67 64,00
C- >4 9 72,78 75,00 54,22 45,11 60,56 86,11 92,59 71,56
Andlise de Variancia
F 1,489 | 0,699 0,070 0,702 0,087 2,565 1,103 0,798
p 0,250 0,509 0,933 0,507 0,917 0,102 0,351 0,464
Dy Valores Médios
A-Ausente 7 87,14 85,71 81,14 61,00 64,29 82,14 95,24 70,29
B- Ligeira 22 | 71,82 77,27 63,27 50,27 61,14 80,68 90,91 67,64
C- Moderada 17 | 57,65 60,29 46,12 35,82 56,18 75,74 86,27 65,65
D- Bastante 5 27,00 20,00 18,00 11,00 31,00 40,00 33,33 40,80
Andlise de Variancia
F 14,553 | 5,583 29,256 | 13,974 8,299 7,297 6,282 6,884
p 0,000 0,002 0,000 0,000 0,000 0,000 0,001 0,001
Post-Hoc (Tukey)
0,012
! 0,003
(A>B) (A>C)
0,000 0.000 0,000 0,001 0,003
0,002 (A>C) ( A’>D) (A>D) | (A>D) | (A>D) 0,001
(A>C) 0,005 0,000 0.023 0,000 0,000 0,001 (A>D)
p 0,000 (A>D) | (A>D) (I§>C) (B>D) | (B>D) | (B>D) 0,000
(A>D) 0,003 0,001 0.000 0,002 0,002 0,003 (B>D)
0,000 (B>D) | (B>C) (I§>D) (C>D) (C>D) | (C>D) | 0,002
(B>D) 0,000 0.011 (C>D)
(B>D) (é>D)
0,000
(C>D)
( |
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= Medicacdo versus Qualidade de vida

Da andlise dos resultados dos testes t de Stundent, sobre a influéncia da varidvel
“medicacdo”, sobre a qualidade de vida dos portadores de EA (cf. Quadro 27) podemos verificar
que 0s sujeitos que ndo tomam medicacdo apresentam valores médios superiores aos que ndo
tomam medicacdo, verificando-se diferencas estatisticamente significativas nas dimensoes
desempenho fisico (t= -3,345, p=0,002), vitalidade (t= -2,305, p=0,026), funcionamento social
(t=-2,298, p=0,026) e desempenho emacional (t=-2,298, p=0,049), o que evidencia que sdo

os individuos que ndo tomam medicacdo a apresentar melhores niveis de qualidade de vida.

Quadro27 — Resultados do Teste t de Student: qualidade de vida em funcio da medicacio

Fatores SF36 meé:ii;géo n X Dp | Levene p t p

Funcionamento Fisico 2':(‘) % %88 iggg 3525 | 0,067 | -0,993 | 0,326
Desempenho Fisico ;‘:(‘) fg g;?g f?gg; 14,751 | 0,000 | -3,345 | 0,002
Dor Corporal ;‘:(‘) ig 282‘7‘ iéggg 2207 | 0144 | -0,984 | 0330
Saude em Geral ;ig ig jé?é igggg 0,526 0,472 | -0,073 | 0,942
Vitalidade E‘:; % gg:g; 19%1;51 3269 | 0077 | -2305 | 0,026
Funcionamento Social ili;; ig gggg ﬁgig 2,581 0,115 | -2,298 | 0,026
Desempenho emocional ili;; ig 17080’?050 3057680609 22,617 | 0,000 | -2,019 | 0,049
Satide mental E':; > Sg;? 11:;330%12 0402 | 0529 | -1,566 | 0,124

e Bem-estar psicoldgico versus Qualidade de vida

Da analise da correlac@o de Pearson entre o total da EBEP e as dimensdes da SF36 (cf.
Quadro 28), constatamos que 0s resultados expressam a existéncia de: associagOes
muitissimo significativas (p<0.001) entre o score total do bem-estar psicolégico e as
dimensdes da QDV: funcionamento fisico (r=0.481), desempenho fisico (r=0.472),
funcionamento social (r=0.579) e saude mental (r=0,693); associa¢cdes muito significativas
(p<0.01) entre 0 bem-estar psicolégico e as dimensGes: dor corporal (r=0.373), vitalidade
(r=0.427) e desempenho emocional (r=0.405); e associacOes ligeiramente significativas
(p<0.05) entre o bem-estar psicoldgico e a dimensdo saide em geral (r=0.299).

O fato de as associa¢Bes serem positivas indicia que a intensidade da associacéo entre
essas variaveis se faz no mesmo sentido, ou seja quanto maior o bem-estar psicolégico maior

a qualidade de vida.
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Quadro 28 — Resultados da Correlacéo de Pearson: Qualidade de vida em funcao do bem-estar

psicolégico

SF36 r p

Funcionamento Fisico 0,481 | 0,000
Desempenho Fisico 0,472 | 0,000
Dor corporal 0,373 | 0,007
Saude em geral 0,299 | 0,033
Vitalidade 0,427 | 0,002
Funcionamento social 0,579 | 0,000
Desempenho emocional 0,405 | 0,003
Saude mental 0,693 | 0,000

e Atividade da doenca (BASDAI) versus Qualidade de vida

Centrando-nos na analise dos resultados das correlagdes (cf. Quadro 29), tendo por
referéncia o nivel de atividade da doenca avaliada pela BASDAI constatamos a existéncia
de: associacGes muitissimo significativas (p<0.001) entre a atividade da doenca e todas as
dimensbes da escala SF36. O facto de as associacbes serem negativas indicia que a
intensidade da associacdo entre essas varidveis se faz no sentido inverso, ou seja quanto
maior a atividade da doenga, que se traduz por um maior o score na escala BASDAI

associado a uma maior a exacerbacdo dos sintomas da doenca, menor é a qualidade de vida.

Quadro 29 — Resultados da Correlacéo de Pearson: Qualidade de vida em fungédo do nivel de
atividade da doenca

SF36 r p

Funcionamento Fisico -0,687 0,000
Desempenho Fisico -0,534 0,000
Dor corporal -0,744 0,000
Salde em geral -0,495 0,000
Vitalidade -0,665 0,000
Funcionamento social -0,484 0,000
Desempenho emocional -0,589 0,000
Salde mental -0,521 0,000

e Funcionalidade da doenca (BASFI) versus Qualidade de vida

Para estudar a associacdo entre a qualidade de vida e a capacidade funcional avaliada
pela BASFI recorremos a Correlacdo de Pearson que, como coeficiente estatistico, nos
permite conhecer a forga e o sentido da associacgdo linear, existente entre as duas variaveis.

Os resultados obtidos pelas correlagdes (cf. Quadro 30), expressam a existéncia de

associagdes estatisticamente muitissimo significativas (p<0.001) e negativas nas dimensdes:
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Funcionamento fisico, Desempenho Fisico, Dor corporal, Funcionamento social,
Desempenho emocional e saude mental. Nas dimensdes saude em geral e vitalidade
apresentam associagOes estatisticamente muito significativas (p<0.01). Saliente-se que a
escala BASFI avalia o grau de limitagdo imposto pela doenga, no sentido de que quanto
maior o score, maiores sdo as limitacGes. Face a estes resultados, somos levados a afirmar,
tendo por referéncia o sentido negativo da associacdo, que quanto maior o score da escala

BASFI, pior o nivel de capacidade funcional e menor a qualidade de vida.

Quadro 30 — Resultados da Correlacéo de Pearson: qualidade de vida em funcéo do nivel de

capacidade funcional

SF36 r p

Funcionamento Fisico -0,829 0,000
Desempenho Fisico -0,630 0,000
Dor corporal -0,501 0,000
Salde em geral -0,434 0,001
Vitalidade -0,449 0,001
Funcionamento social -0,535 0,000
Desempenho emocional -0,597 0,000
Salde mental -0,497 0,000
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4— DISCUSSAO DOS RESULTADOS

No capitulo anterior apresentamos os resultados do estudo e foram salientados os mais
significativos. Neste capitulo iremos proceder a interpretacdo e discussdo dos resultados
obtidos, através de uma reflexéo critica dos mesmos, confrontando-os entre si e com o quadro
teorico de referéncia, recorrendo a alguns dos estudos publicados no ambito da patologia em
estudo. Num primeiro momento, iremos refletir sobre as caracteristicas da amostra
(sociodemograficas e familiares, clinicas e psicossociais), num segundo momento sobre as
variaveis preditivas de qualidade de vida.

Rocha (2002) refere que a QDV de uma pessoa com EA baseia-se na percecao das
consequéncias da doenca nos aspetos: sintomatologia, aptiddo fisica, capacidade de trabalho,
funcdes e interacBes psicossociais, efeitos colaterais indesejaveis da medicacdo e custos
bioldgicos e financeiros diretos e indiretos.

Caraterizacao sécio-demografica e familiar

Os participantes deste estudo apresentam uma idade média de 47,00 +/- 14,14 anos, em
que 0 sexo masculino apresenta uma idade média de 48,67 e o sexo feminino de 43 anos. Dos
51 individuos que participaram neste estudo 70,6% sao do sexo masculino, o que corrobora o
estudo de Braun e Sieper (2007) que referem que a doenca acomete predominantemente o
sexo masculino. Os mesmos autores, ainda referem que a percentagem de portadores de
espondilite anquilosante no sexo masculino representa 65 a 80% da popula¢do com EA.

O grupo etario com maior representatividade ¢ o grupo com idades compreendidas entre
0s 39-58 anos. Estes valores vdo ao encontro de resultados obtidos em investigacGes
desenvolvidas por outros autores, tais como Costa e Monteagudo (2008); Pimentel-Santos et
al. (2008); Rodrigues (2009); Brionez et al. (2010). Contudo Miranda, Negreiro, Queiroz e
Silva (2008), revelam uma percentagem um pouco mais elevada no grupo etario entre os 35 e
44 anos, ndo se revelando um diferenca muito relevante com o presente estudo.

Na presente investigacdo a grande maioria da amostra é casado (64,7%) e possui filhos
(74,5%). Estes dados permitem corroborar com Rocha (2002) com a ideia de que as pessoas
com EA tém geralmente uma vida conjugal e gratificante, podendo casar e criar filhos como
qualquer outro cidaddo. Keat (2010) ndo é da mesma opinido quando afirma que 0s
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individuos com EA sdo menos suscetiveis a serem casados e mais propensos ao divorcio.

Freitas (2011) refere que o padrdo de aumento da incapacidade a nivel fisico que se
desencadeia com a evolucdo da EA pode afetar de algum modo a vida conjugal, ndo sé
relacionada com a possivel diminuicdo da vida sexual entre o casal, como com os fatores
emocionais como a fadiga, ansiedade, dor, depressao.

A maioria da populacgéo, 80,4% reside em meio urbano e 19,6% em meio rural, o que
pode ser explicado pelo fato de a nossa amostra ter sido recolhida na Associagédo Nacional de
Espondilite Anquilosante e esta estar situada em meio urbano. Também pode ser explicado
pela existéncia de melhores acessos, apoios sociais, educacionais, terapéuticos e maior
empregabilidade nas zonas urbanas.

Em termos de coabitacdo familiar constatamos que na maioria, 84,3% dos participantes
do estudo residem acompanhados, 66,7% vive com 0 conjugue mas ndo vive com os filhos
(66,7%). A semelhanca dos resultados de Miranda et al. (2008) em que a maioria da amostra
vivia com a familia adquirida. Em relacdo a funcionalidade familiar, 76,5% dos inquiridos
provém de uma familia altamente funcional, 17,6% provém de uma familia moderadamente
funcional e 5,9% provém de uma familia disfuncional.Younes e Jalled (2010) no seu estudo
concluiram que a maioria dos individuos relatou ter suporte fisico da familia (74%) e
financeiro (52%). Segundo Rkain et al (2007) no seu estudo sobre o impacto da EA sobre o
bem-estar socioeconémico dos portadores marroquinos mostraram que 87% dos casos
referiram ter apoio psicolégico por farte da familia. Dos inquiridos ninguém usufrui de
subsidio de doenca. Existem estudos em que cerca de 31% dos inquiridos receberam algum
tipo de indeminizacdo, seja sob a forma de reforma por invalidez, subsidio, etc. (Miranda et
al, 2008).

Em relacdo as habilitacdes literarias podemos afirmar que os individuos registam graus
elevados de escolaridade em ambos os sexos. 37.3% concluiu o ensino secundario e 35,3%
frequentou o ensino superior. Apenas 2,0% ndo possui escolaridade estando representado por
um elemento do sexo feminino. Apesar da sua reconhecida importancia para a saiude em
geral, o nivel de educagéo e outras varidveis socioeconomicas raramente sdo incluidas ou
analisadas como estando relacionadas com o nivel de qualidade de vida, contudo Freitas
(2011) refere que niveis de educacéo inferiores foram relacionados em outros estudos como
fatores de risco para a presenca de dor cronica e tem sido associada a uma maior prevaléncia
das incapacidades laborais e maior atividade da doenca na EA e AR.

Sieper, Braun, Rudwaleit, Boonen e Zink (2002) reiteram que tendo em conta que 0S
gastos com a salde dos portadores de EA sdo grandes, a condi¢cdo econémica deve ser vista
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como um parametro intrinsecamente relacionado com o nivel de educacéo.

Um estudo realizado em 2008 por Pimentel-Santos et al. obteve niveis de escolaridade
inferiores, em que apenas 17% tinham frequentado o ensino superior, 6.8% 0 ensino primario
incompleto ou nulo e 36.4% possuia 0 ensino primario completo ou ciclo preparatorio.
Miranda et al. (2008) revelam que 62.9% da amostra da sua investigacdo apresentavam um
nivel de escolaridade inferior ou igual ao ensino basico.

Quanto as atividades profissionais que os individuos exercem, podemos observar que
sdo, predominantemente, especialistas intelectuais e cientificos e trabalhadores néo
qualificados com igual percentagem (25.5%). No que concerne a situacdo perante o trabalho,
a maioria (58.8 %),encontra-se empregado, seguida do grupo dos reformados com 19.6% e
apenas 2.0% encontra-se em situacdo de baixa/atestado por doenga. Este resultado vem de
encontro ao que defende Daylan, Guner, Tuncer, Bilgic e Arasil (1999) que consideram a EA
uma patologia na qual geralmente o sujeito mantém uma capacidade funcional relativamente
boa, conservando assim a sua capacidade para desempenhar atividades laborais. El
Maghraoui et al. (2003) acrescentam que sdo poucos os portadores que desenvolvem uma
incapacidade funcional grave, sendo que a maioria conserva a sua insercdo profissional. Por
outro lado um nivel de ensino superior pode permitir uma menor ocupacéo fisica conduzindo

a uma vida ativa mais longa (Gran & Skomsvoll, 1997).

Caraterizacdo do contexto clinico

Em relacdo a caraterizacdo da amostra de acordo com a idade do portador aquando do
diagnostico da doenca, verificamos que a idade de diagnostico da doenca oscila entre os 11
anos e 0s 57 anos, com uma idade media de 35,49 anos. A idade média para o diagndstico da
doenca de 35,3% dos individuos portadores de EA foi superior ou igual aos 42 anos, em que
27,5% das pessoas referem como inicio da doenca a idade compreendida entre os 33 e 42
anos, seguido de 23,5% das pessoas que iniciaram a doenga numa idade mais jovem entre 0s
11 e os 22 anos. Estes resultados sdo similares com a ideia de varios autores que referem que
a EA acomete principalmente os jovens com inicio durante a segunda ou terceira déecada de
vida (Sieper et al., 2002; Porter et al., 2006; Shinjo, Goncalves & Gongcalves, 2006).

O sexo masculino é representado por 36,1% dos doentes com inicio da doenca em idade
superior ou igual a 42 anos, seguida da idade compreendida entre os 11-22 anos
representados em 27,8%. Em comparagdo, no sexo feminino a faixa etaria predominante
situa-se entre 0s 33-42 anos (46,7%) e uma percentagem de 33,3% de idade superior ou igual
a 42 anos. No estudo desenvolvido por Martins (2012) cerca de 80% dos doentes
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desenvolveram os sintomas antes dos 30 anos, tendo verificado que o sexo masculino € mais
atingido 2 a 3 vezes mais que o sexo feminino.

Embora a diferenca na idade do diagndstico obtidas neste trabalho com o estudo de
Martins (2012) ndo seja muito significativa, pode ser explicada por Rodrigues (2009) quando
refere que a EA ndo segue uma evolucdo igual em todas as pessoas que atinge, em que 0S
sintomas, numa fase muito inicial podem aparecer e desaparecer, podendo levar a atrasos no
diagndstico. Barcelos (2009) refere que o diagndstico de EA pode ocorrer apds os 40 anos,
sendo muitas vezes realizado varios anos apés o inicio dos sintomas.

Freitas (2011) na sua investigacdo apurou que a manifestagdo dos primeiros sintomas na
amostra em estudo variou entre os 10 e os 71 anos, com uma média de idade de 27 anos. A
idade do portador agquando do diagnostico estabeleceu-se entre os 19 e 71 anos com uma
média de idade nos 40 anos contabilizando assim um tempo decorrido entre a manifestacdo
dos primeiros sintomas e o seu diagnostico de EA foi em média de 13 anos.

Segundo Feldtkeller e Erlendsson (2008) a duracdo da doenca é identificada como
podendo ter duas vertentes diferentes, numa é considerada a sua duracdo desde o
aparecimento dos primeiros sintomas, na outra desde a idade do portador aquando do
diagnostico da doenca, sendo que, estes autores apontam para a utilizacdo da segunda
vertente. Para 0 nosso estudo consideramos a duracdo da doenca a partir da idade do portador
aquando do diagndstico, servindo como um ponto de referéncia no tempo para os portadores,
proporcionando uma resposta com maior precisdo, tendo em conta que, muitos sujeitos, tém
dificuldade em identificar o inicio das suas queixas.

Quando questionados/as sobre a existéncia de sintomatologia no momento do
preenchimento do questionario, 78,4% respondem afirmativamente e 21,6% negam a
existéncia de sintomas. A maioria dos portadores (74,5%) esta a tomar medicacdo para a
patologia em causa, 0 que vai de encontro a um estudo realizado em Portugal a 127
individuos com EA e na maioria (85,8%) tomava medicacdo (Miranda et al., 2008). Estes
dados podem ser explicados pelo facto do tratamento da EA ter a medicagdo como um dos
pontos essenciais para a preservacdo da mobilidade das articulagdes e evitar as deformacoes
(Queiroz, 2003).

Em relacdo a presenca de familiares com EA 27,8% responde que sim, 72,2 % diz que
ndo. Freitas (2011) no seu estudo apura que 28,13 % da sua amostra refere ter familiares com
EA. Por sua vez Lim, Moon e Lee (2005) verificou que no seu estudo 50% dos doentes
tinham familiares com historia da doenca. Braun et al. (2000) verificaram que a EA esta

intimamente interligada com fatores genéticos. Um estudo mais recente de Pimentel-Santos
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et al. (2012) cujo objetivo foi caracterizar o padrdo da EA em doentes portugueses, relatou
17,6% dos casos com historia de EA em familiares de primeiro grau

Observamos que 54,9% dos individuos apresenta patologias associadas. O estudo de
Freitas (2011), realizado a populacdo acoriana com EA 0s seus participantes apresentam
também como principais manifestacOes extra-axiais a artrite periférica (37,5%), a uveite
(32,8%), a psoriase (15,63%), as doencas cardiacas (12,5%) e outros diagnoésticos (20,31%).

Em relacéo a pratica do exercicio fisico, 84.3% da amostra refere praticar. Ndo existe
diferenca significativa em relacdo ao género, em que ambos se mostram reconhecer a pratica
de exercicio fisico como algo benéfico. A idade pode ser um fator relevante para esta escolha,
uma vez que a maioria se situa em idades jovens, sendo estes quem mais esta alerta e
predisposto para a pratica de exercicio fisico, reconhecendo assim como uma das formas de
combater a progressao da doenca (Falkenbach, 2003). Estudos mostram que o exercicio pode
diminuir sinais depressivos em paralelo com a melhoria clinica (Hakkou et al., 2011).
Relativamente a periodicidade, 61,5 % da amostra refere praticar duas vezes por semana e
apenas 9,3% pratica uma vez por semana. Segundo Rodrigues (2009) a EA requer uma vida
ativa, com a realizagdo de um programa de exercicios com regularidade, de forma a
proporcionar o ganho de funcionalidade e os consequentes beneficios. O fato da maioria
praticar exercicio duas vezes por semana, pode estar diretamente relacionada com as
indicacdes da ANAE, que propde que a frequéncia semanal das aulas de mobilidade e de
hidroterapia deve ser bissemanal (Rodrigues, 2009).

Quanto a pratica de um programa de reabilitacdo, 45,1% pratica um programa de
reabilitacdo e 54,9% nunca tiveram contacto com nenhum programa de reabilitacdo. Estes
dados evidenciam que se deve investir na implementacdo de programas de reabilitacdo, uma
vez que o programa de exercicios no doente com EA é uma das componentes fundamentais
para 0 seu tratamento visando de forma sequencial, primeiro a flexibilizagdo vertebral
méaxima seguindo-se o esfor¢co muscular e a correcdo postural, sempre através de exercicios
vertebro-respiratorios (Queiroz, 2002). Um programa de reabilitagdo individualizado pode ser
de grande utilidade, devendo ser introduzido a pacientes, a fim de manter e aumentar a
mobilidade da coluna vertebral, preservar a capacidade funcional, diminuir a dor e a rigidez
(Gyurcsik, Andras, Bodnéar, Szekanecz & Széantd, 2012). A reabilitagdo motora engloba
orientacdes posturais domiciliares, além de exercicios respiratorios, flexibilidade e
resisténcia, estes exercicios previnem limitacbes funcionais e podem ser realizados no
domicilio ou sob supervisdo (Martins, 2012). A realizacdo de um programa de reabilitacdo

trés vezes por ano é o desejavel, permitindo desta forma, além do tratamento especializado, a
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aprendizagem de exercicios para o individuo poder dar continuidade no domicilio (Silva &
Portelinha., 2006).

Relativamente & préatica de exercicios de reabilitagdo em casa, a maioria refere ndo fazer
(68,8%) em comparacdo com os que realizam (31,4%). Segundo Bar-Eli (1996) com o
exercicio domiciliar é possivel abranger uma maior parte da populacdo, contudo, deve-se
achar uma forma de capacitar e motivar os doentes a realizarem esses exercicios fisicos sem o
acompanhamento diario de um profissional. Quando questionados sobre se alguma vez lhe
foi dada a possibilidade de praticar exercicios de reabilitacdo com um profissional de saude
no sentido de lhe ensinarem a técnica mais correta, 75,2% dos inquiridos respondeu
afirmativamente, dos quais a maioria (31,6%) refere que os ensinos foram realizados pelo
enfermeiro de reabilitacdo e o fisioterapeuta, de seguida referem ter sido realizados pelo
terapeuta da ANEA (15,8%). De acordo com Ginendi et al. (2010) a curto prazo os
programas de exercicios supervisionados melhoram o estado funcional e diminuem a
atividade da doenca. Segundo Freitas (2011) existem razGes que tornam muitas vezes dificil o
acesso de muitos pacientes com EA aos exercicios supervisionados, tais como a dificuldade
de locomogdo por motivos financeiros ou até mesmo por incapacidade fisica, e a localizacdo
desses centros que, geralmente encontram-se apenas nas grandes cidades.

Em relacdo a presenca de dor na Gltima semana, esta é relatada por 43,1% dos inquiridos
como ligeira, 13,7% refere auséncia de dor ou sentiu que esta, ndo tenha tido influéncia no
seu quotidiano. N&o se verificaram diferencas estatisticas significativas em relacéo a variavel
género. Podemos inferir que a maioria da amostra recorre e aderiu a um tratamento adequado.
No estudo desenvolvido Rodrigues (2009), mais de metade dos inquiridos caracterizou o seu
grau de severidade da EA como sendo um grau ligeiro, pelo que foi considerado que esses
participantes tinham a sua sintomatologia devidamente controlada, recorrendo a um
tratamento adequado, quer a nivel da realizacdo de um programa de exercicios ou de
terapéutica medicamentosa. Uma vez que também a maioria da nossa amostra refere praticar
exercicio fisico, isso pode explicar os baixos niveis de dor fisica (Khan, 2004).

No que concerne a atividade da Espondilite Anquilosante percecionada pelos sujeitos da
nossa amostra, avaliada pela BASDAI, concluimos que a média de atividade da doenca é de
4,24, sendo que o sexo feminino apresenta maior atividade de doenga. A mesma conclusao
foi retirada por Baysal et al. (2011), Hakkou (2011), Brionez et al. (2010), Canhdo et al.
(2006). Pimentel-Santos et al. (2012) na sua investigagdo também obtém pontuacGes mais
altas do BASDAI no sexo feminino. Os resultados obtidos indicam que a doenca esta em
estado ativo nos individuos amostrais indo de encontro com Canhdo et al. (2001, p.96) que
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referem que “ a doenga ¢é considerada ativa quando o BASDALI ¢ superior a 4”. Pimentel-
Santos et al. (2008) no estudo desenvolvido para conhecer a realidade Portuguesa sobre a EA
obteve um valor médio do BASDAI de 4.3.

A capacidade funcional de um individuo é definida como a sua capacidade fisioldgica
para realizar as atividades de vida diarias de forma segura, independente e autbnoma, neste
estudo foi avaliada pela BASFI. De acordo com Guralnik et al. (1993) as doencas cronico-
degenerativas estdo diretamente relacionadas com a incapacidade funcional, desta forma, a
mensuracdo da capacidade funcional torna-se relevante para se compreender como a doenga
prejudica a funcionalidade do individuo. Pimentel-Santos et al. (2008) revelou uma média de
BASFI de 4.1 na sua investigacao, corroborando o valor obtido neste estudo de 4.23, contudo

conclui no seu estudo que os maiores indices de BASFI sdo encontrados no sexo masculino.

Caraterizacdo das variaveis psicossociais

O bem-estar psicoldgico e os seus fatores apresentam como valor mais elevado neste
estudo o crescimento pessoal, seguido da autonomia, e relagbes positivas com os outros. Em
comparacdo com 0 género o sexo masculino apresenta um valor medio de dificuldades
superior em relacdo ao sexo feminino em todas as dimens@es e no score total da EBEP exceto
nas dimensdes relacbes positivas com 0s outros e objetos de vida onde € o sexo feminino que
apresenta um valor medio mais elevado. Contudo ndo se verificam diferengas significativas
em funcdo do género. Num estudo de Carvalho e Dias (2011) onde procuraram encontrar
relacdo de interacdo entre fatores de ordem social e de natureza individual na determinacao
do bem-estar dos sujeitos e das sociedades, verificou-se que a média mais elevada foi na
dimenséo crescimento pessoal, sendo que o valor das médias nas varias dimensdes foram

proximas.

Caraterizacao da qualidade de vida

As dimensdes onde, em média, os individuos apresentam melhores valores sdo:
Desempenho emocional, com valor medio de 84.32 e desvio padréo de 32.22; Funcionamento
social, com valor médio de 75.25 e desvio padrdo 21.29 e no desempenho fisico, com um
valor médio de 67.16 e desvio padrdo de 35.53. Os resultados do coeficiente de variagdo
apontam para uma dispersdo forte, com excecdo das dimensdes: Funcionamento social,
vitalidade e satde metal em que apresentam uma dispersdo moderada.

Verifica-se uma dispersédo forte com excecdo das dimensdes: Funcionamento social,

desempenho fisico e vitalidade que apresentam uma dispersdo moderada. Estes dados sdo
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corroborados pelo estudo de Rodrigues (2009) em que foi constatado que as dimensfes
funcéo fisica, desempenho fisico, funcéo social e salide mental apresentam valores acima da
média. Obteve também com uma pontuacdo mais elevada o desempenho emocional. Atribui
estes resultados ao beneficio da préatica de exercicio fisico, uma vez que este tem por base a
prevencdo de deformidades, a adequagdo a uma postura correta, a manutencdo e melhoria da
mobilidade, da forca e flexibilidade, da condicéo fisica e da satde psico-social (Hidding, Van
der Linden e De Witte, 1994; Kraag et al., 1994). Logo uma consequente melhoria na
qualidade de vida do individuo com E.A.

Em relacdo a dimensdo dor corporal diretamente relacionada com a intensidade da dor
sentida, foram encontradas diferencas significativas em relacdo ao género, em que 0 Sexo
feminino apresenta menor intensidade de dor e desconforto, apresentando um valor médio
nesta dimensdo de 56.13% e desvio padrdo de 21.41, e os individuos do sexo masculino um
valor médio de 55.33 e desvio padrdo de 21.2. Estas diferencas podem ser explicadas por
Khan (2004) quando refere que a evolucdo anquilosante da doenca é mais lenta nas mulheres.

As dimensBes saude geral e salde mental ndo apresentam diferencgas estatisticamente
significativas em ambos os sexos. Na dimensdo desempenho emocional é o sexo masculino
que adquire uma maior pontuacdo. Para a dimensdo vitalidade sdo obtidas diferencas com
ligeira significancia em relacdo ao género, sendo o sexo masculino quem apresenta uma
melhor pontuagdo. De acordo com Rodrigues (2009) os resultados obtidos para o0 sexo
feminino nas dimensoes vitalidade e desempenho emocional podem ser compreendidos pela
interpretacdo do papel social ainda exigido a mulher, que para além do contexto laboral,
ainda se desdobra em dona de casa, esposa e mae, exigindo por parte da mulher uma maior
capacidade fisica e emocional para conseguir corresponde as exigéncias que lhe sdo
“impostas”, ultrapassando com maior dificuldade as limitagdes inerentes a EA aumentando
assim o impacto a nivel fisico e psicoldgico.

O fato do individuo com EA se sentir capaz da realizacdo das atividades exigidas pelo no
seu quotidiano é vantajoso para o desenvolvimento de sentimentos positivos e do aumento na
sua auto-confianga, logo uma consequente satisfacdo com a vida e aumento da qualidade de
vida.

De seguida é apresentada a discussdo dos resultados obtidos ap6s a analise
inferencial do estudo e as suas componentes, sendo pertinente relembrar a questdo que de
investigacdo deste estudo: “Quais os determinantes sociodemogréaficos, clinicos e
psicossociais que interferem na qualidade de vida da pessoa portadora de Espondilite
Anquilosante em Portugal?”
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Quando relacionada a idade com a qualidade de vida, foram apuradas associa¢cGes muito
significativas e negativas entre a idade e as dimensdes: funcionamento fisico, Dor corporal e
saude em geral, o que nos leva a inferir que com o avancar da idade maiores sdo as
limitacBGes na realizacdo das atividades fisicas, a intensidade da dor e consequente aumento
das limitacdes provocadas pela mesma e pior é a avaliacdo da sua saude. De acordo com
Ferreira e Santana (2003), no que se refere as dimensdes da SF36, relacionando a qualidade
de vida com o envelhecimento, os valores médios diminuem. A qualidade de vida é
influenciada pela idade dos portadores de EA, quanto mais velhos os individuos menor é a
qualidade de vida.

Ainda no que se refere aos grupos etarios, constataram-se diferencas estatisticamente
significativas em relagdo a qualidade de vida, em que os individuos com idades
compreendidas entre 0s 19 e 38 anos de idade em comparacao com os individuos com idade
superior, apresentam melhores scores nas dimensfes que caracterizam a qualidade de vida.
As andlises de variancia assinalam um efeito significativo na dimenséo funcionamento fisico
e muito significativo na dimensédo saude geral.

De acordo com Cancela (2007) o envelhecimento caracteriza-se pela diminuicdo das
funcbes fisicas, por mudancas na imagem corporal e pela progressiva diminuicdo de
capacidades, conduzindo assim a niveis de qualidade de vida menores. A propria evolucdo da
doenca vai dificultando a realizacdo das atividades de vida diarias dos individuos. Desta
forma, os grupos etérios relacionam-se com os niveis da qualidade de vida.

A analise relativa ao estado civil dos inquiridos revela que os individuos casados/unido
de fato diferenciam-se de forma estatisticamente significativa dos sujeitos solteiros na
dimensdo saude em geral, em que os solteiros tém uma melhor percecdo da sua salde,
avaliando-a de forma mais positiva. Costa e Monteagudo (2008) no seu estudo também
apuraram que a maioria dos inquiridos era casado, 0 que vai de encontro com Rocha (2002)
quando refere que a os individuos portadores de EA tém uma vida conjugal produtiva e
gratificante. A qualidade de vida é assim influenciada de forma parcial pelo estado civil.

Quanto a influéncia da variavel “funcionalidade familiar” sobre a qualidade de vida,
verificamos que em quase todas as dimensdes da SF36 o grupo familia altamente funcional
apresenta melhores valores médios. O grupo familia altamente funcional apresenta melhor
saude mental, o que pode estar relacionado com um suporte emocional mais estruturado
proveniente do relacionamento e apoio familiar. Podemos inferir que quanto mais funcional

for a familia melhor € a qualidade de vida do portador de EA.
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Em relacdo a variavel idade do portador aquando do diagndstico, apuramos que
existem associacdes muito significativas com as dimensfes funcionamento fisico e salde
geral e associacOes ligeiramente significativas entre a idade de diagnostico e o desempenho
fisico. De acordo com Rodrigues (2009) os individuos com menor tempo de duragdo da
doenca, ainda ndo estdo sujeitos as restricdes no movimento provocados pela progressao da
doenca, encontrando-se num nivel da incapacidade reduzido. A maioria das pessoas com EA
sO tém conhecimento do diagnostico da sua doenca em idade avancada, o que pode ser
explicado pelo fato de a doenca ter evoluido com poucos sintomas ou porque como referem
Costa e Monteagudo (2008), o diagnostico pode ocorrer varios anos ap0s o inicio dos
sintomas.

Quando diagnosticada a EA, a semelhanca de qualquer outra doenca cronica, verifica-se
a necessidade de um ajustamento psicolégico, a uma mudanca e reajuste de comportamentos
relacionados com a salde. Quanto mais cedo for diagnosticada a doenca, os individuos
iniciam o seu processo de mudanca e aceitacdo da doenca mais cedo, logo a uma melhor
adaptacdo. Os individuos com um diagnostico tardio, também ja podem apresentar alteracdes
fisicas mais graves e incapacitantes, condicionando de forma mais grave a sua qualidade de
vida. Desta forma podemos inferir que o aumento da idade de diagnostico da doenca diminui
a qualidade de vida, na medida que atrasa o processo de ajustamento psicolégico e
consequente adaptacao.

Daylan et al. (1999) reiteram que uma das principais inquietacdes dos individuos quando
diagnosticados com EA ¢é o seu futuro, fortalecendo a ideia de que um diagnéstico precoce é
sinénimo de um reajuste fisico e psicologico mais eficaz.

Os inquiridos quando questionados em relacdo a existéncia de sintomatologia no
momento do preenchimento do questionario, 78.4% respondem afirmativamente e 0s
restantes 21.6% negam. O tipo de sintomatologia e a sua localizagdo € variavel consoante o
género, em que no sexo masculino, 39.9% refere o comprometimento da coluna e o
comprometimento da anca, joelhos, calcanhar e fadiga esta presente em 27,6%. A
sintomatologia mais frequente no sexo feminino, representada por 54.5%, é o
comprometimento da anca, joelhos e calcanhar, apenas 18.2% refere comprometimento da
coluna e fadiga. No que diz respeito a sintomatologia a maioria dos participantes refere
comprometimento axial. De acordo com Khan (2004), Lim Moon e Lee (2005) este € um dos
principais problemas nos individuos com E.A, em que as manifestacdes extra-axiais ocorrem
em apenas 25% dos casos. Embora os sintomas apresentados pelos diferentes sexos sejam

semelhantes, assim como a duracdo da doenga, 0 sexo masculino parece ser mais acometido

( 1
L % )



Qualidade de Vida da pessoa portadora de Espondilite Anquilosante

por manifestacfes a nivel axial, com altera¢fes estruturais mais comuns, contudo o padrao
clinico € semelhante para ambos 0s sexos.

Ao longo deste estudo foi apurado que existem diferencas estatisticamente significativas
nas dimensoes: funcionamento fisico, dor corporal, saude em geral e saide mental, quando
relacionados com a dimensdo sintomas da doenca, em que sdo os individuos que nao
apresentam sintomas que apresentam melhores valores médios em todas as dimensdes. O que
nos permite constatar que a existéncia de sintomas interfere de modo negativo na qualidade
de vida dos individuos.

Em relacdo as patologias associadas, 54,9% dos inquiridos referem apresentar, sendo a
hipertensdo mais representativa, seguida da uveite, artrite reumatdide e diabetes mellitus. A
hipertensdo aparece numa percentagem idéntica em ambos os sexos. No sexo masculino é
mais comum a manifestacdo da uveite, fibromialgia e osteoartrose; no sexo feminino, a
segunda patologia com maior representatividade € a artrite reumatoide, seguida da uveite e da
diabetes mellitus. De acordo com Almeida (1991) o comprometimento cardiaco nas
espondiloarroatias € frequente, que pode variar de alteracfes de intensidade leve a moderada
ou até mesmo sem sintomatologia a nivel do aparelho cardiovascular. Ocorrendo
habitualmente apo6s varios anos de evolugcdo da doenca (Barcelos, 2009). Bergfeldt (1997)
refere que a probabilidade de ocorréncia de insuficiéncia cardiaca aumenta de acordo com a
idade do doente, a duracdo da EA e com o comprometimento das articulagdes periféricas.
Barcelos (2009) refere que a uveite ocorre em 25 a 40% dos casos dos individuos portadores
de EA. Em estudos recentes realizados no Brasil, os dados corroboram sugerindo que a uveite
anterior € o sintoma extra-articular mais comum, tendo 20,2% dos individuos acometidos
(Sampaio-Barros, 2011).

Neste estudo o efeito da variavel “patologias associadas” sobre a qualidade de vida, ndo
se revelou estatisticamente significativa, contudo sdo os individuos que ndo apresentam
patologias associadas que apresentam melhores resultados nas dimensdes da SF36. Podemos
inferir que a variavel patologias associadas nédo se relaciona com os niveis de qualidade de
vida de forma significativa.

Em relacdo a prética do exercicio fisico, 84.3% da amostra refere praticar. Nao existe
diferenca significativa em relacdo ao genero, em que ambos se mostram reconhecer a préatica
de exercicio fisico como algo benéfico. A idade pode ser um fator relevante para esta escolha,
uma vez que a maioria se situa em idades jovens, sendo estes quem mais esta alerta e
predisposto para a préatica de exercicio fisico, reconhecendo assim como uma das formas de
combater a progressdo da doenga (Falkenbach, 2003) como ja referimos anteriormente. Costa
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e Monteagudo (2008) constataram que o0s doentes que praticavam exercicio fisico
apresentavam valores médios superiores nas dimensfes funcionamento fisico, desempenho
fisico e saude mental, quando comparados com quem ndo praticava. A atividade fisica
regular pode desempenhar um papel importante na gestdo de doencas mentais de ligeira a
moderada, especialmente a depressdo e ansiedade (Paluska & Schwenk, 2000).

Relativamente a periodicidade, 61.5 % da amostra refere praticar duas vezes por semana
e apenas 9.3% pratica uma vez por semana.

Estes dados reforcam a ideia de que o exercicio fisico é reconhecido como uma terapia
essencial no controlo e prevencdo das alteracdes inerentes ao avanco da doenca (Ribeiro,
Leite, Silva, & Sousa, 2007). De acordo com Rodrigues (2009), a pratica desportiva pode
evidenciar uma mudanca nos comportamentos dos individuos com E.A, estdo mais
consciente da necessidade e da importancia que a préatica de exercicio fisico de forma regular
tem na evolucédo da doenca.

Martins (2012) refere que a pratica de exercicio fisico deve estar ajustada as
caracteristicas individuais do doente, pode ser realizado no domicilio, desde que tenha sido
submetido a uma orientacdo prévia por parte dos profissionais habilitados ao mesmo. A
realizacdo de exercicio no domicilio pode ser visto como algo mais acessivel, mas também
um pouco mais desmotivador.

Neste estudo, 68.8% dos inquiridos refere praticar exercicios de reabilitagdo no
domicilio. 77.2% responde afirmativamente quando questionados se tiveram a possibilidade
de praticar esses mesmo exercicios de reabilitacdo previamente com um profissional de
saude, de forma a serem dotados das técnicas corretas e adaptadas a cada caso. De salientar
que 31.6% refere que os ensinos foram realizados pelo enfermeiro de reabilitacdo e
fisioterapeuta e também por terapeutas da ANEA.

Neste estudo salientamos que embora as diferencas obtidas ndo sejam significativas, 0s
individuos que praticam exercicio fisico evidenciam uma melhor qualidade de vida por
apresentarem valores médios superiores aos que ndo praticam.

Os sujeitos que realizam um programa de reabilitacdo apresentam niveis médios
menores nas dimensdes funcionamento fisico; desempenho fisico e desempenho emocional
contudo nas restantes dimensdes apresentam valores médios superiores em comparagdo com
os individuos que néo realizam. Costa e Monteagudo (2008) no seu estudo verificaram que a
maioria da amostra, realiza reabilitacdo periodicamente visando o tratamento dos sintomas,
mas também prevenir a evolucdo da doenga, o que demonstra preocupagdo por parte dos

doentes em tentar reduzir os sintomas e minimizar a evolugéo progressiva da doenca.
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Os individuos que realizam mais de 4 ciclos de reabilitacdo apresentam melhores
valores gque 0s restantes grupos na maioria das dimensoes, resultando também numa melhor
compreensdo do seu estado de saude. Estas diferencas ndo se revelaram estatisticamente
significativas, logo ndo encontramos associacao entre a qualidade de vida da pessoa com EA
e os ciclos de reabilitacdo. Segundo Uhrin, Kuzis e Ward (2000) o aumento da frequéncia
semanal de exercicios contribui para a diminui¢do dos niveis de dor e de rigidez apresentados
pelos individuos com EA, sendo que, quanto maior for a pratica semanal, melhores séo a
mobilidade e a aptiddo fisica, ou seja melhor é a condicdo fisica por parte do individuo
espondilitico.

Neste estudo foi apurado que os individuos que ndo referem dor sdo o0s que
tendencialmente, apresentam melhor desempenho em todas as dimens@es. Desta forma
podemos inferir que a presenca de dor tem implicacdes nos niveis da qualidade de vida.
Segundo Turan, Duru6éz e Cerrahoglu (2007), a diminuicdo da dor, a manutencdo da
atividade fisica e os aspetos psicossociais da satude devem ser levados em consideracao para
0 aumento da qualidade de vida em EA.

De uma forma geral os individuos portadores de EA apresentam piores niveis de
equilibrio funcional, pior qualidade de vida e mais dor. Uhrin, Kuzis & Ward (2000) reiteram
que quanto maior o grau de dor sentida, pior sdo os niveis de equilibrio funcional. A
intensidade de dor esta assim relacionada com a qualidade de vida dos portadores de EA.

No que concerne a medicacdo verificaram-se diferencas estatisticamente significativas
nas dimensdes desempenho fisico, vitalidade, funcionamento social e desempenho emocional,
onde sdo os individuos que ndao tomam medicacdo a apresentar melhores niveis de qualidade
de vida. No estudo de Sieper et al. (2006) verificou-se uma relagdo negativa entre 0s custos
da doenca e a qualidade de vida, que foi explicado pelo aumento da atividade da doenca, com
consequente diminuicdo da funcdo fisica, 0 que exige um aumento significativo dos gastos
em medicagédo que contribui para a diminuicdo da qualidade de vida.

Da analise da correlacdo entre o bem-estar psicologico (EBEP) e a qualidade de vida,
constatamos que o0s resultados expressam a existéncia de associagfes: muitissimo
significativas, muito significativas associagdes e ligeiramente significativas entre o bem-estar
psicologico e as diferentes dimensdes da qualidade de vida. O facto de as associagdes serem
positivas indicia que a intensidade da associacdo entre essas variaveis se faz no mesmo
sentido, ou seja quanto maior o bem-estar psicolégico maior a qualidade de vida. Segundo
Roura (2005), existe uma estreita relacdo entre a satde psicossocial e a qualidade de vida
relacionada com a salde, tendo em conta que da primeira depende a adesdo aos tratamentos e
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a percecao da dor. De acordo com Bostan et al. (2003) a adocédo de um estilo de vida ativo
contribui para a promoc¢édo da saude do individuo espondilitico. Constatamos que a maioria
da amostra deste estudo mantém a sua profissdo e pratica exercicio fisico, que sdo fatores
que ajudam & manutencdo de um grau satisfatorio com a vida, uma vez que a incapacidade
ou dificuldade em realizar as atividades de vida diaria sdo associadas a depressdo ou a baixos
niveis de qualidade de vida. De acordo com Specht, King, Brown e Foris (2002) a
participacdo em atividades de lazer e de socializagdo séo especialmente importantes para a
salde fisica e para a saide mental.

Analisando os resultados das correlacdes entre a qualidade de vida e o nivel de atividade
da doenca avaliada pela BASDAI constatamos a existéncia de: associacfes muitissimo
significativas e negativas indiciando que a intensidade da associacéo entre as variaveis se faz
no sentido oposto, ou seja quanto maior a atividade da doenca, que se traduz em quanto maior
o0 score na escala BASDAI maior a exacerbagdo dos sintomas da doenca, menor € a qualidade
de vida. A atividade da doenca influéncia assim os niveis de qualidade de vida. De acordo
com Queiroz (2002), a EA pode levar a grande incapacidade funcional, sendo fundamental a
educacédo do doente acerca das atividades que deve evitar bem como a forma correta como
deve realizar as atividades de vida diaria.

Em relacdo a associacdo entre a qualidade de vida e a capacidade funcional avaliada
pela BASFI as correlagfes expressam a existéncia de associacOes estatisticamente
muitissimo significativas e negativas nas dimensdes: Funcionamento fisico, Desempenho
Fisico, Dor corporal, Funcionamento social, Desempenho emocional e Saude mental. Nas
dimensbes salde em geral e vitalidade apresentam associacdes estatisticamente muito
significativas. A escala BASFI avalia o grau de limitagdo imposto pela doenca, em quanto
maior o score, maior € a exacerbacéo dos sintomas da doenca. O que nos leva a afirmar pelo
sentido negativo da associa¢do que quanto maior o score da escala BASFI, pior o nivel de
capacidade funcional e menor a qualidade de vida.

Bostan et al. (2003) no seu estudo sobre correlacdo entre a capacidade funcional e a
qualidade de vida em individuos com EA, observaram, correlacbes muito fortes, esses
resultados mostram que os efeitos da patologia, especialmente quando se encontra num
periodo mais ativo, e quando associada a envolvimentos de articulagfes periféricas, tém mais
repercussdes a nivel fisico, salientando que a diminuicdo das capacidades funcionais, o
aumento da dor e as alteragdes psicoldgicas, resultantes da doenca, sdo os fatores que mais
contribuem para a deterioracdo da qualidade de vida nestes individuos

A fadiga sentida na realizacdo das atividades de vida diaria é tanto maior quanto maior

( 1
L )
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for a evolucédo da doenca. Num estudo realizado por Calin et al. (1994) na sua amostra de 295
pacientes com EA, 192 (65%) descreveram que a fadiga era o seu maior sintoma. A fadiga
parece ter forte associacdo com o nivel de atividade da doenga, com a capacidade funcional,
com o bem-estar geral e o estado de saide mental. De acordo com Heidje, Zochling e Braun

(2006) a fadiga estéa relacionada com baixos niveis de qualidade de vida.
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5 - CONCLUSOES

Apos a discussdo dos resultados, procuramos agora refletir sobre as limitagdes do nosso
estudo, fazemos uma breve abordagem da organizacdo do nosso trabalho e focamos as
principais conclusdes. No final realizamos uma reflexdo sobre as implicacdes praticas onde
sugerimos algumas medidas que pensamos ser oportunas e benéficas visando um apoio mais

adequado ao nivel da qualidade de vida do individuo portador de EA.

LIMITACOES DO ESTUDO

Existem alguns fatores que condicionam ou limitam o processo de investigacdo, sendo
importante refletir sobre esses aspetos e se de alguma forma podem ter interferido nos
resultados.

Este estudo teve algumas limitagdes como: o fato existirem poucos estudos em Portugal
em relacdo a problematica da qualidade de vida da pessoa com EA; e o fato da amostra ser
constituida por um numero reduzido de participantes. Dado o seu carater ndo probabilistico,
consideramos que a nossa amostra deveria ser constituida por mais elementos uma vez que tal
fato levantara limitacGes na generalizacdo de resultados, caso estes ndo sejam muito
significativos estatisticamente.

Uma das maiores preocupacfes tidas em conta, desde o inicio da concetualizacdo da
investigacdo, foi desenvolver um trabalho cientifico com rigor metodologico e com a maior
isencdo possivel. Julgamos que as limitacfes sdo idénticas aquelas que a grande maioria dos
investigadores encontra pelo que ndo retiramos qualquer valor ao trabalho desenvolvido. De
fato, a consciéncia dessas limitacfes fez com que procurassemos reduzir a0 maximo a

possibilidade de enviesamento dos resultados.
ORGANIZAQAO DO TRABALHO E PRINCIPAIS CONCLUSOES

No inicio deste trabalho, tentamos abordar a teméatica da EA mostrando a relevancia que

0 tema sugere.
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No segundo capitulo, debrucamo-nos sobre a metodologia adotada para dar resposta aos
nossos objetivos, fizemos a caraterizacdo do tipo de estudo, dos participantes e instrumento
de colheita de dados, fazendo referéncia ao procedimento da sua aplicagao.

No terceiro capitulo apresentdmos os resultados obtidos nesta investigagdo relativos a
caraterizacdo do individuo com EA do ponto de vista sociodemogréafico, familiar, clinico e
psicossocial. Apds a recolha dos dados, realizamos o tratamento estatistico inferencial
referentes as variaveis em estudo e a sua correlacdo e/ou influéncia sobre a nossa variavel
dependente — Qualidade de vida da pessoa portadora de EA.

No quarto capitulo realizamos a discussdo dos resultados, que visam dar resposta aos
objetivos tracados no inicio do nosso estudo.

ApoOs a realizacdo deste estudo, a sintetizagdo dos resultados obtidos facilita a
interpretacdo e a leitura de quais as variaveis que influenciam a qualidade de vida no portador
de EA. Desta forma podemos concluir perante os resultados alcancados, que:

e Existem diferengas estatisticamente significativas entre o sexo feminino e o
masculino na dimensao vitalidade sendo que, sdo 0s homens que se sentem mais
animados e cheios de energia comparativamente com as mulheres;

e A idade tem influéncia na qualidade de vida, sendo os portadores de EA com
menos idade a apresentar melhor qualidade de vida;

e O grupo etario dos 19-38 anos de idade é o que apresenta melhor qualidade de
vida;

e Os doentes de EA pertencentes a familias com funcionalidade familiar
distintas apresentam melhores niveis de qualidade de vida;

e Quanto maior a idade do portador aguando o diagndstico da doenca menor a
qualidade de vida;

e Os doentes que manifestam sintomatologia atual em comparagdo com o0s
portadores que ndo apresentam sintomatologia apresentam piores niveis de qualidade
de vida;

¢ Quanto maior o nivel de intensidade de dor menor a qualidade de vida;

e Niveis mais elevados de bem-estar psicolégico conduzem a uma melhor
qualidade de vida;

¢ Quanto maior a atividade da doenca, menor a qualidade de vida;

¢ Quanto maior for o nivel de capacidade funcional, pior a qualidade de vida.
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A qualidade de vida é determinada pela percecdo do individuo em relacdo a sua
situacdo de saude atual, tendo em conta o contexto social e cultural em que esté inserido.

VerificAmos que neste estudo os fatores relacionados com a condicéo fisica e com a
salde psicologica e bem-estar, adquirem importancia relevante na manutencdo do
equilibrio psicoldgico necessario para que o portador de EA mantenha niveis de qualidade
de vida satisfatorios, contudo a progressdo da doenca acaba resultando negativamente na

sua plenitude.

IMPLICACOES PRATICAS

A mensuracdo da qualidade vida adquire um especial interesse como indicador das
doencas musculo-esqueléticas crénicas. A diminuicdo da dor, a manutencdo de atividade
fisica e os aspetos psicossociais da satde devem ser levados em consideracdo para aumentar a
qualidade de vida dos individuos com EA (Turan et al., 2007).

O avanco na compreensdo deste tipo de Espondiloartropatia ao longo da Ultima década
deve ser considerado fundamental para a evolucdo da visao simplista da perspetiva mecanica,
para uma Vvisdo que englobe as caracteristicas emocionais e de foro psicoldgico. Torna-se,
assim, importante para a investigacdo clinica, de forma a desenvolver aptides e
conhecimentos da atividade da doenca, das suas implica¢Ges funcionais e limitacdes no seu
prognastico.

O diagnostico precoce e o reconhecimento dos sinais e sintomas iniciais da doenca
aparecem como essenciais a elaboracdo de planos precoces de intervencdo adequada,
promovendo assim uma evolucdo menos agressiva e incapacitante da doenca e,
consequentemente, melhores niveis de qualidade de vida. Atualmente o uso e recurso a
tratamentos medicamentosos mostram-se insatisfatorios e insuficientes. O uso de AINEs em
conjugacdo com a reabilitacdo motora parecem melhorar a qualidade de vida do doente. O
Enfermeiro de Reabilitagdo na sua atuagdo pode englobar orientac6es posturais domiciliares,
além de exercicios respiratorios, flexibilidade e resisténcia. Através da educacdo sobre o
tratamento, contribuimos de forma significativa para a diminui¢do dos sentimentos negativos,
e aumentamos a capacidade de lidar com a doenca, melhorando igualmente a qualidade de
vida nos portadores de Espondilite Anguilosante.

Tendo em conta os objetivos gerais da enfermagem de reabilitacdo, € fundamental que os
enfermeiros realizem ensinos aos doentes visando a melhoria da sua funcdo, promocéo de
independéncia e maximizacdo da satisfacdo pessoal, preservando a auto-estima. Neste
contexto, € essencial a implementagdo de programa de reabilitacdo, sob orientacdo, que fique
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integrado nos héabitos pessoais dos portadores de EA, contando sempre que possivel com a
ajuda e participacdo de um familiar de referéncia. Emerge também, o desenvolvimento de um
programa de seguimento da evolugdo, bem como, a preparacdo do doente e familiar de
referéncia para o reconhecimento de possiveis situagdes de risco evolutivo, trabalhando na
tomada de consciéncia e aquisicdo de atitudes e comportamentos corretos face a crises de
agudizacao ou de complicacgdes.

Consideramos que 0s objetivos propostos foram alcancados, ficando a necessidade de
abranger estes estudos a um ndmero amostral de maiores dimensdes de forma a adquirir
resultados que se possam aplicar a um maior numero de pessoas portadoras de EA,
facilitando o desenvolvimento de novas ferramentas terapéuticas, acessiveis a um maior
namero de pessoas possivel, e sensibilizando os profissionais para a problematica deste tipo
de doengas reumaticas cronicas.

Pensamos ser Gtil continuar a elaborar investigacdo na tematica da pessoa com EA. Em
proximos estudos, sugere-se a comparacao com um grupo de controlo saudavel. Esperamos
que o presente estudo possa contribuir para incentivar a realizacdo de novos estudos e fica o
compromisso de publicarmos os nossos resultados contribuindo desta forma para a reflexéo e

afericdo de praticas no dominio da pessoa com EA.
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INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

ESCLARECIMENTO PREVIO
Caro(a) Senhor(a):

Ao realizar este estudo pretende-se avaliar o Bem- Estar Psicolégico da Pessoa Portadora de Espondilite

Anquilosante: Determinantes Sociodemogréficos, Clinicos e Psicossociais.

As questbes que compbem este instrumento deverdo ser respondidas por si com o0 maximo de sinceridade e

verdade. Nao existem respostas certas ou erradas. O importante é que responda de acordo com a sua opinido.

As suas respostas serdo apenas lidas pela pessoa que realiza o estudo. Elas ndo serdo utilizadas para outro fim
que ndo o da presente investigacdo. Neste contexto, ndo € necessario identificar-se com o seu nome, pois a colheita

de dados é absolutamente anénima e confidencial.

A sua participacdo € muito importante para este estudo, mas, se por qualquer razdo, ndo quiser

participar, tem todo o direito de o fazer e agradecemos de igual modo a sua atencéo.

Agradecemos com elevada estima, certos da sua inestimével colaboracéo.

Viseu, Fevereiro de 2012

Pela Equipa de Investigacdo



|| CARACTERIZAGAO SOCIO-DEMOGRAFICA

1- Sexo: 1o Masculino 20 Feminino 2- Idade:
3- Estado civil:

1o Solteiro (a) 20 Casado (a) /Unido de Facto

3o Vilavo (a) 4o Divorciado (a)

4- Tem filhos? 1losim 20nao
4.1 Se sim, quantos?

5- Escolaridade:
1o Sem escolaridade 20 Sabe ler e/ou escrever 3o 1° Ciclo de ensino bésico (42 classe)

40 2° Ciclo do ensino bésico (6° ano) 50 3° Ciclo do ensino basico (9°ano)  6oEnsino secundario (12° ano)
7o Ensino superior 8o Outro. Qual?

6- Situacdo perante o trabalho:

1o Empregado (a) 20 Desempregado (a) 3o Reformado (a) 40 Domestico (a)

50 Estudante 6oAtestado/Baixa 7o Outra. Qual?
6.1- Profisséo:

7- Area de Residéncia: 1o Rural 2 o Urbana

8- Com quem vive (pode escolher varias opcoes):
1aSozinho (a) 20 Conjugue 3o Filho(s)

40 Outros familiares. Quais?. 50 Outras situacdes. Especifique

9- Recebe algum subsidio de doenc¢a? 1o sim 2o ndo

Funcionalidade da familia: APGAR FAMILIAR (Smilkltein, 1978)

Gostaria de Ihe colocar questdes acerca do seu relacionamento com as pessoas com que costuma conviver.
Interessa especialmente saber qual o apoio social que habitualmente recebe, quer a nivel emocional, quer a nivel de
resolucdo dos seus problemas de vida. Leia cuidadosamente cada questdo e coloque uma cruz (X) no quadrado

gue melhor se adapta ao seu caso.

Questbdes Quase sempre | Algumas Quase nunca
vezes

1 - Estou satisfeita com a ajuda que recebo da minha familia, sempre
que

alguma coisa me preocupa

2 - Estou satisfeita pela forma como a minha familia discute assuntos de
interesse comum e compartilha comigo a solucdo do problema.

3 - Acho que a minha familia concorda com o meu desejo de encetar
novas actividades ou de modificar o meu estilo de vida.

4 - Estou satisfeita com 0 modo como a minha familia manifesta a sua
afeicdo e reage aos meus sentimentos, tais como irritacdo, pesar € amor.

5 - Estou satisfeita com o tempo que passo com a minha familia.




” CARACTERIZACAO DE CONTEXTO CLINICO “

1- Ha quanto tempo foi diagnosticada esta doenca: anos
2- Existem outras pessoas ha familia portadoras desta doenca? lasim 2o nédo

3- Esta actualmente com sintomas? 1osim 20 ndo
3.1- Se sim, qual a sintomatologia com mais relevo (assinale apenas uma opcao):

1o Comprometimento da coluna 2o Comprometimento da anca, joelhos, calcanhar

3o Fadiga 40 Rigidez 5o Outros

4- Faz medicacdo? losim 20 nédo
4.1- Sesim, haquantotempo2 _______ anos

5- Patologias associadas 1osim 20 ndo
5.1- Se sim, qual(is)?
1o Artrite Reumatoide 20 Osteoartrose 3o Fibromialgia 4o Diabetes Mellitus
50 Disfunges renais 60 Hipertenséo arterial 7o Outros

6- Pratica exercicio fisico? 1o sim 20 ndo
6.1- Se sim, qual o tipo?

6.2-Se sim, quantas vezes por semana pratica exercicio fisico?
1o 1Vez 20 2 Vezes 3o 3 Vezes ou mais vezes

7- Faz regularmente um programa de reabilita¢cdo? 1o sim 2o néo
7.1-Se sim, quantos ciclos de reabilitacéo realiza por ano?

8- Faz exercicios de reabilitacdo em casa? 1o sim 2o ndo
8.1- Se sim, quais e quantas vezes por dia?

9- Alguma vez lhe foi dada a possibilidade de praticar exercicios de reabilitacdo acompanhada de um
profissional de satde no sentido de lhe ensinarem as técnicas mais correctas? 1o sim 2o ndo

9.1- Se sim, os ensinos foram realizados por:
1o Enfermeiro de Reabilitacdo
20 Enfermeiro
3o Outro

10- Na ultima semana as dores afectaram-no (na)? Assinale apenas um quadrado.

10 Néo tive dores ou ndo me afectaram nada

20 Ligeiramente — mas ndo o suficiente para as esquecer

30 Moderadamente — as dores limitaram alguma da minha actividade

40 Bastante — a minha actividade e/ou concentracdao foram muito afectadas
50 Horrivelmente — incapaz de pensar em qualquer outra coisa?



As questdes que se seguem dizem respeito a sua salde. Estas informac@es irdo manter-nos informados de como se
sente e de como é capaz de fazer as suas actividades de vida diaria. Leia atentamente cada uma das afirmacdes e
indigque, colocando o sinal (e) no espaco que melhor corresponder a sua opiniao.

QUALIDADE DE VIDA SF-36 (Ware e Sherbourne, 1992) H

1. Em geral, diria que sua salde é:

Muito melhor ........... 1 i
Com algumas melhoras.....2 f

Aproximadamente igual....... 3 1

Um pouco pior .....4

Muito pior.....5

3. As perguntas que se seguem sdo sobre actividades que executa no seu dia-a-dia. Serd que a sua saude o/a limita
nestas actividades? Se sim, quanto?

Sim, muito Sim, um Né&o, nada
Actividades L pouco )
limitado/a o limitado/a
limitado/a
a) Actividades violentas, tais como correr, levantar pesos, participar e 'S 'S
em desportos violentos 1 2 3
b) Actividades moderadas, tais como mover uma mesa, passar e e '
aspirador de po, jogar bola, varrer a casa 1 2 3
c) Levantar ou pegar nas compras da mercearia 1 ¢ , O 30
d) Subir varios lancos de escada 1 ¢ , O 30
e) Subir um lanco de escadas 1 5 30
f) Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se 1 5 O 30
i w’“ w" w"
g) Andar mais de 1 km 1 2 3
h) Andar varias centenas de metros 1 C 2 C 3 C
i w’“ w" w"
i) Andar uma centena de metros 1 2 3
j) Tomar banho ou vestir-se sozinho (a) I e e
1 2 3




4. Durante as Ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades diarias, algum dos problemas apresentados a
seguir como consequéncia do seu estado de salde fisico?

| ||Sim || Néo
a) Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras actividades? 1 « 9 1’“
b) Fez menos do que queria? 1 C ) r
c) Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho ou outras actividades? 1 « 2 -
d) Teve dificuldade em executar o seu trabalho ou outras actividades ' '
(por exemplo, foi preciso mais esfor¢o)? 1 2

5. Durante as Ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas actividades diarias, algum dos problemas
apresentados a seguir devido a quaisquer problemas emocionais (tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

| R
a) Diminuiu o tempo gasto a trabalhar ou noutras actividades 1 & 9 e
b) Fez menos do que de queria? . - , e
C) Executou o seu trabalho ou outras actividades menos cuidadosamente do que era costume? 1 « ) o

6. Durante as Ultimas 4 semanas, em que medida é que a sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram no seu
relacionamento social normal com a familia, amigos, vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada............ 11
PoUCO......c.vvne. 2 1’“
Moderadamente............. 3
Bastante...........ccccevnee. 4 1’“
IMenso............... 5 T

7. Durante as ultimas 4 semanas teve dores?
Nenhumas......... 1 i

Muito fracas........ 21
Ligeiras............... 31

Moderadas........ 4

Muito fortes.....6
8. Durante as Ultimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho normal
(tanto o trabalho fora de casa como o trabalho doméstico

Absolutamente nada............ 1
Um pouco................ 2

Moderadamente............. 3

T YD



9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe correram as coisas nas ultimas
guatro semanas. Para cada pergunta, coloque a marca no nimero que melhor descreve a forma como se sentiu. As
perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe correram as coisas nas Ultimas quatro
semanas. Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do nimero que melhor descreve a forma como se sentiu.

Todo ||A maior Alguma parte Uma pequena
0 parte do dogtem (5) parte do Nunca
tempo ||tempo P tempo
a) Quanto tempo se sentido cheio de vigor, cheio de 1 I I I I
vontade, cheio de for¢a? . 2 3 4 5
b) Quanto tempo se tem sentido uma pessoa muito 1 I I e I
nervosa r 2 3 4 5
¢) Quanto tempo se tem sentido tdo deprimido que 1 I I e '
nada pode anima-lo? r 2 3 4 5
- - 1
d) Quanto tempo se tem sentido calmo ou tranquilo? ||~ 5 © 3 © e 5
- - - 1
e) Quanto tempo se tem sentido com muita energia? ||~ 5 © 3 © e 5
f) Quanto tempo se tem sentido desanimado e 1 IS IS I IS
abatido? i 2 3 4 5
] 1
g) Quanto tempo se tem sentido esgotado? - s C 3 © e 5
) ) 1
h) Quanto tempo se tem sentido uma pessoa feliz? -~ , C 3 © 2 C g C
) ) 1
i) Quanto tempo se tem sentido cansado? - , C 3C 2 C 5 C

10. Durante as Ultimas quatro semanas, até que ponto € que a sua saude fisica ou problemas emocionais limitaram a sua
actividade social (tal como visitar amigos ou familiares préximos)?

Sempre....ovveveee, 1
A maior parte do tempo............ 2
Algum tempo............. 3

Pouco tempo....4

T D

11. Por favor, diga em que medida sdo verdadeiras ou falsas as seguintes afirmacoes.

—_ A maioria das A maioria .
Definitivamente o Efectivamente
. vezes Nao sei das vezes
verdadeiro - falsa
verdadeiro falsa
a) Eu costumo adoecer um pouco mais ~ - I - ~
facilmente que as outras pessoas 1 2 3 4 5
b) Eu sou saudavel quanto qualquer outra e I e I e
pessoa que conhego 1 2 3 4 5
c) Eu acho que minha satide vai piorar s , © e . © e
d) A minha satide ¢ excelente s ,C e L& e




ESCALA DE BEM ESTAR PSICOLOGICO (EBEP) (Ryff, 1989)

As afirmacdes deste questionario pretendem ajuda-lo(a) a descrever o modo como avalia 0 seu bem-estar e a
satisfacéo consigo proprio(a).

Leia cuidadosamente cada uma das afirmacdes e, em seguida, escolha uma das seis opg¢des possiveis; escolha a
qgue melhor se aplica a si préprio(a) e ndo o que os outros pensam de si.

Em relacdo a cada uma das questdes apresentadas, atenda a seguinte forma de responder:

- ApOs ler um item decida se esta de acordo (op¢éo 4, 5 ou 6) ou em desacordo (opcéo 1, 2 ou 3) com a frase;

- Depois, indique até que ponto discorda ou concorda com a frase, marcando um (X) no espaco apropriado.

1 2 3 4 5 6
Completamente Moderadamente ngeut;erlTr]nente Ligeiramente Moderadamente = Completamente
em desacordo em desacordo desacordo de acordo de acordo de acordo

1. Costumo deixar-me influenciar por pessoas com opinides muito firmes | | | | | | | |
1 2 3 4 5 6
2. Em geral, ndo me atrapalho com as situagdes que estou a viver L ]
1 2 3 4 5 6
3. Penso que é importante ter novas experiéncias, que ponham & prova a | | | | | | | |
nossa maneira de ver o mundo e a ndés proprios. 1 2 3 4 5 6
4. Tem sido dificil e desencorajante para mim manter relagdesestreitas | | [ [ [ [ [ |
com 0s outros 1 2 3 4 5 6
5. Vivo 0 meu dia-a-dia, sem pensar realmente no futuro 1 1 T 1T 1 T 1
1 2 3 4 5 6
6. Quando olho para o meu passado fico contente com os resultados | | | | | | | |
conseguidos. 1 2 3 4 5 6
7. Tenho confianca nas minhas opinides, mesmo quando s&o contrarias | | | | | | | |
as da maioria. 1 2 3 4 5 6
8. As exigéncias (obrigagdes) do dia-a-dia deixam-me, frequentemente, | [ | [ [ [ [ |
em baixo. 1 2 3 4 5 6
9. Para mim, a vida tem sido uma aprendizagem, um crescimentoeuma | | | [ [ [ [ |
mudanca continua. 1 2 3 4 5 6
10. As pessoas diriam que sou uma pessoa generosa, disposta a 1 1 T 1T 1 T 1
partilhar com os outros o seu tempo. 1 2 3 4 5 6
11. Eu n&o sou daguelas pessoas que vagueiam sem rumo (orientag&o) | | | | | | | |
pela vida. 1 2 3 4 5 6
12. Gosto da maioria dos aspectos da minha personalidade (da minha | | | | | | | |
maneira de ser). 1 2 3 4 5 6
13. Julgo-me pelo que penso ser importante e ndo por aquilo que os | | | | | | | |
outros acham ser importante. 1 2 3 4 5 6
14. Consigo cumprir bastante bem as varias L T T T ]
obrigac6es/responsabilidades da minha vida diaria 1 2 3 4 5 6
15. H& muito que eu desisti de tentar melhorar ou fazer grandes | | | | | | | |
mudancas na minha vida. 1 2 3 4 5 6
16. N&o tenho tido muitas relagdes calorosas (amigaveis) econfiantes | [ | [ [ [ [ |
com os outros. 1 2 3 4 5 6
17. As vezes, tenho a impresséo de ter feito tudo o que ha a fazer na | | | | | | | |
vida. 1 2 3 4 5 6
18. Sinto-me desiludido, em varios aspectos, como que conseguifazer | | | [ [ [ [ |
na vida. 1 2 3 4 5 6




BATH ANKYLOSING SPONDYLITIS DISEASE ACTIVITY INDEX (BASDAI) (Garrett, 1994) ||

O questionario seguinte refere-se a avaliagdo da actividade da doenca. Por favor, cologue uma marca (e ) em cada uma das seis
questdes que se seguem, referentes a sua doenga tendo por referéncia a ULTIMA SEMANA. Por favor tenha em atencao que
0 significa Ausente e 10 significa Muito Intenso

1- Como descreveria a fadiga e cansago que 0 1 2 3 4 5 6 ! 8 o 10
sentiu? " - " - " - i - i - "
2- Como descreveria a dor no pescoco, 0 1 2 3 4 5 6 ! 8 o | 1O
costas ou ancas devidas a sua doenca? L | L | L | LS | LS | LS | LS LS LS LS L
3- Como descreveria a dor-inchago nas 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

articulagBes que ndo sejam 0 pescogo, costas || ~ I I ~ o~ ~ -~ ~ -~ -~ -
ou ancas?

4- Como descreveria o incomodo que sentiu || © 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nas zonas dolorosas ao tacto ou a pressao? || ([ |1 {|© ([T T T (T (T T T
5- Como descreveria a intensidade/ grau de 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
rigidez matinal que tem tido ao acordar? L (R S L L LS L S L L
6-Qual a duragéo da rigidez matinal ap6s 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 || 10
acordar? oo e o e e || e - e e I

0 poras 1Rpra 2 ou mais hgras

| THE BATH ANKYLOSING SPONDYLITIS FUNCTIONAL INDEX (BASFI) (Callin, 1994) |

Por favor, cologue uma marca (e ) sobre cada uma das dez questdes, para indicar o seu nivel de capacidade para a realizagdo
de cada uma das seguintes actividades tendo como referéncia a ULTIMA SEMANA. Por favor tenha em atencdo que 0
significa Facil e 10 significa Impossivel.

1-Calgar as meias ou collants sem ajudas ou 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

auxiliares (por exemplo, um dispositivo auxiliar || ;- s s s s s s s s s s
para calcar meias)?

2-Dobrar-se para a frente pela cintura para 0 1 2 3 4 ° 6 7 8 9 || 10
apanhar uma caneta do chao sem auxilio. [ ol | E ol | E o | E o | E o | E o | R | o | R
3-Esticar-se para chegar a uma prateleira alta

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

sem ajudas ou auxiliares (por exemplo,
dispositivo para preensio de objectos comcabo [ [T || (¢ (| ([T (1T ([T || [T ||
extensivel)?

4-Levantar-se de uma cadeira sem bragos sem 0 ! 2 3 4 5 6 7 8 9 10
usar as maos ou qualquer outra ajuda. A | I | | O | £ | €S | £ | € | S |
5- Partindo da posicao de deitado de costas no 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 || 10
chao, por-se de pé sem ajuda. A | | | | | K | | S | E O K E
6- Manter-se de pé sem auxilio, durante 10 0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
minutos, sem desconforto? . . . [ T [ F [ F ||
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

7- Subir de doze a quinze degraus sem usar 0
corrimdo ou sem ajuda? Um pé em cada degrau. T (" (" C (" C (" C T C T

8- Olhar por cima do ombro sem olhar para trés. || o~ s s s s s s s s s s

9- Fazer actividades que requerem esforco fisico|| o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
(por exemplo, exercicios de fisioterapia, s s s s s s s s s s s
jardinagem, ou desportos)?

10- Realizar todas as actividades diérias, em 0 1 2 3 4 5 6 ! 8 9 10
casa ou no trabalho (" (" (" C (" C (" C (" C ("

O preenchimento do questionario chegou ao fim. Muito Obrigado pela sua colaborag&o.



