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RESUMO

A artrite reumatoide (AR) é uma doenca autoimune sistémica, caracterizada por
causar inflamacao cronica principalmente em nivel articular, que produz destruicdo
progressiva com diferentes graus de deformidade e incapacidade funcional. Pode
apresentar envolvimento extra articular com envolvimento de varios o6rgdos e
sistemas. Individuos com AR despertam especial preocupacdo por apresentarem
elevada incidéncia de polimedicacdo, maior necessidade de consultas, exames e
hospitalizagdo, bem como maior risco de desenvolvimento de outras doengas. A
natureza cronica e a alta taxa de morbidade associada a doenca, o elevado risco de
piora do quadro clinico devido a falhas no tratamento, destacam a importancia dos
cuidados para essa populacdo. Além disso, esses pacientes enfrentam varias
dificuldades do acesso aos servigos de saude, parte delas devido a falta de informacéo,
0 que pode prejudicar os cuidados em saude e a adesdo aos tratamentos. Em vista
desses fatores, faz-se necessario a implementacédo de estratégias alternativas para
integrar e promover o cuidado a saude dos pacientes. Assim, foi proposta a criacao
de um programa de suporte remoto ao paciente em tratamento da AR em forma de
aplicativo movel. Para isso foi criado e validado um banco de dados com informacdes,
por exemplo: sobre o manejo de efeitos adversos, direitos dos pacientes e acesso a
medicamentos. Para validacdo deste banco de dados com profissionais da saude
foi elaborado um formulario no Google®, considerando 0s seguintes aspectos:
estrutura; funcionalidade; objetivo; conteudo e relevancia, e utilizando para a
resposta uma escala Likert. Para as analises das respostas foi utilizado o indice de
Validade de Conteudo e o alfa de Cronbach. Foram convidados profissionais da
saude de diferentes éareas. Apdés a validacdo com profissionais iniciou-se a
validacdo com pacientes. Decidiu-se que seriam realizadas entrevistas com
pacientes de forma presencial ou remota, por contato por telefone. Para tal, foi
desenvolvido um questionario no Google Forms dividido em 9 sessdes (por
exemplo, tratamento medicamentoso; efeitos indesejados; modo @ de
armazenamento; outros servigos disponiveis no SUS e adesado) e um espaco aberto
para sugestdes. Para cada sessao foi inserida uma validacdo objetiva e descritiva (se
necessario) sobre a clareza e a utilidade das informacfes. De acordo com os dez
profissionais da saude participantes, os itens do banco de dados foram considerados
representativos (IVC = 0,9); e a concordancia entre avaliadores foi boa (alfa de
Cronbach 0,82). Entre pacientes que participaram da validagéo, quase a totalidade
avaliou a informacéo recebida como util e clara. Assim, neste trabalho foram validadas
as informacdes do banco de dados para o desenvolvimento de um programa de
suporte remoto (aplicativo) que podera ser usado como ferramenta no cuidado e
autocuidado de pacientes com AR.

Palavras-chave: artrite reumatoide; saude digital; acesso a informacao; tratamento.



ABSTRACT
Rheumatoid arthritis (RA) is a systemic autoimmune disease characterized by chronic

inflammation, mainly at the joint level, which leads to progressive destruction with
varying degrees of deformity and functional disability. It may present extra-articular
involvement involving several organs and systems. Individuals with RA are of
particular concern due to their high incidence of polypharmacy, greater need for
consultations, exams and hospitalization, as well as a higher risk of developing other
diseases. The chronic nature and high morbidity rate associated with the disease, and
the high risk of worsening of the clinical condition due to treatment failures, highlight
the importance of care for this population. In addition, these patients face several
difficulties in accessing health services, partly due to lack of information, which can
impair health care and adherence to treatments. In view of these factors, it is
necessary to implement alternative strategies to integrate and promote health care for
patients. Thus, the creation of a remote support program for patients undergoing RA
treatment in the form of a mobile application was proposed. To this end, a database
was created and validated with information on, for example, the management of
adverse effects, patients' rights, and access to medications. To validate this database
with healthcare professionals, a form was created on Google®, considering the
following aspects: structure; functionality; objective; content; and relevance, and using
a Likert scale for responses. The Content Validity Index and Cronbach's alpha were
used to analyze the responses. Healthcare professionals from different areas were
invited. After validation with professionals, validation with patients began. It was
decided that interviews with patients would be conducted in person or remotely, by
telephone contact. To this end, a questionnaire was developed on Google Forms
divided into 9 sections (for example, drug treatment; undesirable effects; storage
method; other services available in the SUS, and adherence) and an open space for
suggestions. For each section, an objective and descriptive validation (if necessary)
was inserted on the clarity and usefulness of the information. According to the ten
participating health professionals, the database items were considered representative
(CVI 2 0.9); and the inter-rater agreement was good (Cronbach's alpha 0.82). Among
the patients who participated in the validation, almost all evaluated the information
received as useful and clear. Thus, in this study, the database information was
validated for the development of a remote support program (application) that can be

used as a tool in the care and self-care of patients with RA.
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1. APRESENTACAO

Este trabalho € parte do projeto: Contribuindo para a melhoria da qualidade de
vida de pacientes com artrite reumatoide: desenvolvimento de um programa de
suporte remoto, aprovado no edital de chamada publica FAPESC n° 03/2022 -
Programa de ciéncia, tecnologia e inovagcao aos grupos de pesquisa da Universidade
Federal de Santa Catarina — UFSC sob Termo de Outorga n°: 2022TR001393.

Com intuito de desenvolver um aplicativo mével de suporte ao paciente, a partir de
probleméticas levantadas com pacientes e na literatura em etapas anteriores, foi
criado um banco de dados com 12 diferentes temas: Manejo das reacdes adversas;
Modo de armazenamento/Via de administracdo; Contraindicacdes e cautela; Outros
servicos disponiveis no SUS; Direitos dos pacientes; Como ou aonde conseguir seu
medicamento no SUS; Formas para facilitar o uso dos medicamentos; Sinais;
Sintomas; Tempo médio de resposta ao tratamento; Outros cuidados; Orientacdes
profissionais.

Para o desenvolvimento do banco de dados foi analisado o perfil de pacientes
atendidos via CEAF no estado de Santa Catarina por meio dos sistemas
informatizados utilizados no servico (SISMEDEX) no ano de 2022 (numero de
pacientes, medicamento utilizado, e caracteristicas demogréficas gerais).

Os dados referentes as necessidades relativas ao tratamento, desta
populacao, foram coletados por meio de entrevistas a pacientes atendidos pelo CEAF
e/ou no servico de reumatologia HU/UFSC durante os meses de novembro e
dezembro de 2022, tais como: tempo de tratamento, nUmero de medicamentos
utilizados no total e para AR, a via de administracao do(s) medicamento(s) para AR,
dificuldades em administrar os medicamentos, queixas de reac¢des adversas e 0 que
faz para diminuir esses efeitos indesejados, frequéncia de consultas com o
reumatologista, dificuldade em conseguir os medicamentos e como faz para tirar
duvidas sobre o seu tratamento. Participaram também dessa etapa uma pesquisadora
da area, uma paciente socialmente engajada e uma farmacéutica com diagndstico de
AR por meio de entrevistas remotas.

Em relacdo a busca de informacgdes para compor o banco de dados, foram
usados sites oficiais, enciclopédia farmacéutica online Drugs.com, artigos cientificos
(nas bases de dados Pubmed, LILACS, ScienceDirect e SciELO), Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da AR e o buléario eletrénico da ANVISA. Esta parte do projeto



foi apresentada no Trabalho de Conclusdo de Curso em Farmécia da académica
Nathalia Nunes Loureiro em 2023.

Embora o aplicativo tenha como publico-alvo os pacientes com AR, ele devera
ter acesso livre, ou seja, podera ser acessado por qualquer pessoa, inclusive
estudantes e profissionais da saude. Desta forma, ha alguns conteudos com
diferentes linguagens (simples/acessivel e técnica). Salienta-se que foram priorizadas
as informacdes de acesso para o estado de Santa Catarina e que essas podem ser
diferentes entre os estados.

Finalizada a validacao do banco de informagfes o protétipo do aplicativo sera
desenvolvido, como Trabalho de Conclusdo de Curso em Sistemas de Informacao
(UFSC), da académica Sora Matta Machado.



2. INTRODUCAO

A artrite reumatoide (AR) € uma doenca autoimune, caracterizada por causar
inflamacdo crénica principalmente em nivel articular, que produz destruicdo
progressiva com diferentes graus de deformidade e incapacidade funcional. Pode
apresentar acometimento extra articular com envolvimento de varios oOrgdos e
sistemas como olhos, pulmao, pleura, coragéo, pericardio, pele ou vasos sanguineos
(Grand; Navarro, 2024).

A prevaléncia da AR varia globalmente, com uma prevaléncia geralmente mais
elevada nos paises industrializados, o que pode ser explicado pela exposicdo a
fatores de risco ambientais, mas também por fatores genéticos, diferencas
demograficas e subnotificacdo noutras partes do mundo (Finckh et al., 2022). A
prevaléncia média mundial da AR foi de 0,56%, variando de 0% a 2,70% com base
em estudos de varios paises entre 1986 e 2014. A maior prevaléncia pontual média
relatada estava na América do Norte (1,46%), seguida pela Africa (0,80%), Europa
(0,53%), América do Sul (0,46%) e Asia (0,34%) (Almutairi et al., 2021). A AR atinge
mais mulheres do que homens, com uma proporcdo entre homens e mulheres
variando de 4:1 em individuos mais jovens a menos de 2:1 entre os idosos (Finckh et
al., 2022).

A idade média de inicio é entre 40 e 50 anos, mas pode ser observada em
qualquer idade. E uma doenca dolorosa e incapacitante, que muitas vezes determina
diminuicdo da qualidade de vida e da sobrevida global desses pacientes; com
aumento da morbimortalidade por diversas causas, entre as quais as
cardiovasculares, infeccdes e neoplasias (Fondo Nacional de Recursos, 2024; Finckh
et al., 2022). Nao existe uma causa aparente ou especifica para esta doenca, mas
existem diversos fatores de risco como tabagismo, obesidade e poluicdo ambiental
(Rupp et al., 2004).

A AR produz lesbes mediadas por citocinas, quimiocinas e metaloproteases.
As articulagcdes periféricas (p. ex., punhos, articulagbes metacarpofalangicas)
encontram-se simetricamente inflamadas, quase sempre resultando na destruicdo
progressiva das estruturas articulares, geralmente acompanhada de sintomas
sistémicos. Os principais e mais frequentes sintomas desta doenca s&o dor cronica,
rigidez, sensibilidade, calor e inchaco das articulagdes (Yaseen, 2024).



De acordo com estudos é de extrema importancia diagnosticar esta doenga em
fases iniciais, de forma a evitar ou retardar o aparecimento das complicacdes e
deformidades (Campoverde, 2024). Quando o diagnostico e o tratamento né&o
ocorrem nos tempos e de forma adequados o impacto nas atividades cotidianas,
profissionais, familiares e sociais dos pacientes € significativo. Isso pode acarretar
ainda em frustracdo e depresséo gerados pelas limitagdes. A dor constante e intensa
também prejudica 0 sono repercutindo ainda mais na qualidade de vida dos pacientes
(Luyster et al., 2011).

Desta forma, é frequente, que estes pacientes precisem afastar-se do seu
trabalho por periodos ou definitivamente. Assim, 0s custos econdmicos e sociais
desta doenca a colocam entre o leque de doencas altamente incapacitantes. A perda
de produtividade representa boa parte do custo total da AR, 0os quais aumentam
substancialmente a medida que a doenca progride (Figueiredo et al., 2004). Wolfe,
Allaire e Michaud (2007) avaliaram a prevaléncia e a incidéncia da incapacidade
laboral na artrite reumatoide, em 4.155 individuos, e constataram que, apds 12,8 anos
do inicio da doenca, 43,8% dos individuos estavam afastados do trabalho.

Em outro estudo (Buendgens, 2017) realizado com 108 pacientes atendidos no
Componente Especializado de Assisténcia Farmacéutica (CEAF) no municipio de
Florian6polis acompanhados durante 12 meses, 16,8% dos individuos foram
acometidos pelo absenteismo laboral, aposentadoria por invalidez e auxilio doenca
previdenciario, 22,2% dos participantes necessitaram de cuidados de terceiros e foi
encontrada uma incidéncia de aposentadoria por invalidez de 2,7/100 individuos/ano,
enquanto que a incidéncia referente ao afastamento formal das atividades laborais
(auxilio doenca previdenciario) foi de 12,2/100 individuos/ano.

Os aspectos até entdo mencionados demonstram que a AR € um importante
problema de saude publica com pesados encargos socioecondmicos. Estes podem
ser minimizados com o diagnostico precoce e o inicio imediato do tratamento visando
o controle da atividade da doenca, prevencdo da incapacidade funcional e leséo
articular e a manutencdo das atividades diarias (Sociedade Brasileira de
Reumatologia, 2023).

O diagnostico requer a avaliagdo de critérios clinicos, laboratoriais e
radiolégicos especificos (Yaseen, 2024). Para auxiliar no processo diagndstico
existem alguns critérios que séo utilizados para classificar o paciente, como 0s
estabelecidos pelo American College of Rheumatology — ACR 1987 e posteriormente
pela ACR/European League Against Rheumatism — ACR/EULAR 2010. Este



considera quatro grupos de manifestacdes, sendo eles: acometimento articular;
sorologia (Fator Reumatoide [FR] e anticorpos antipeptideos citrulinados ciclicos [anti-
CCP]); provas de atividade inflamatoéria (proteina C reativa [PCR] e velocidade de
hemossedimentacdo [VHS]) e duracdo dos sintomas (Aletaha et al., 2010). Esses
critérios se baseiam em um sistema de pontuacao a partir um escore de soma direta
desses 4 grupos. Em caso de duvida, a contagem de articulagbes acometidas pode
usar métodos de imagem (Brasil, 2020). Radiografias das méos e pés podem ajudar
a identificar erosdes ou caracteristicas tipicas de artrite inflamatéria ou artrite
reumatoide. O ultrassom também pode ajudar a esclarecer um diagndstico de artrite
inflamatoria articular periférica (Ledingham; Snowden, 2017). Uma pontuacdo maior
ou igual a 6 (do total de 10) classifica um paciente como tendo AR. Cabe ressaltar
gue os critérios de 2010 ndo sdo diagnosticos, mas, sim, classificatorios e tem maior
sensibilidade para classificar manifestacdes recentes da doenga, permitindo
identificar casos mais precocemente O diagndstico diferencial deve incluir lapus
eritematoso sistémico, artrite psoriatica e gota (Brasil, 2020).

Apesar de seu elevado potencial incapacitante, o curso da AR pode ser
modificado por meio do diagnostico precoce e do manejo adequado. No entanto, o
diagnodstico precoce da AR é ainda bastante dificil diante da heterogeneidade das
manifestacbes clinicas da doenca, o que acaba atrasando o inicio ao tratamento
(Farias et al., 2022).

O objetivo do tratamento é a remissao clinica ou pelo menos a baixa atividade
da doenca, a fim de prevenir a progressao do dano estrutural e a incapacidade. Nesse
contexto deve-se destacar a importancia do tratamento ndo farmacolégico como
terapia ocupacional, fisioterapia, apoio psicossocial e, principalmente, educacédo do
paciente e sua familia sobre a condicao clinica e demais aspectos envolvidos. Do
ponto de vista farmacoldgico, a Sociedade Brasileira de Reumatologia (SBR)
recomenda o uso de medicamentos antirreumaticos modificadores do curso da
doenca (DMARDs) como os Medicamentos Modificadores do Curso da Doenca
Sintéticos (MMCDs), podendo também fazer uso dos MMCD biologicos (MMCDDbio),
e MMCD alvo especifico sintéticos (MMCDsae). Esse ultimo sdo medicamentos
capazes de inibir a sinalizagdo mediada por Janus quinase (JAK) (Sociedade
Brasileira de Reumatologia, 2023).

O Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) do Ministério da Saude,
organiza a estratégia de tratamento medicamentoso de AR por etapa e linha de

cuidado. Assim, o Sistema Unico de Saude (SUS), disponibiliza diferentes opcdes de



medicamentos via Componente Basico da Assisténcia Farmacéutica (CBAF) e CEAF
(Brasil, 2020).

Dentre os MMCDs estao: metotrexato (MTX), leflunomida (LEF), sulfassalazina
(SSZ2), cloroquina e hidroxicloroquina (HCQ) (Brasil, 2020). Apesar dos mecanismos
de acdo ndo serem totalmente compreendidos e multiplas vias de sinalizacdo
poderem estar envolvidas, o0s MMCDs sao muito utilizados dada sua boa relacao
custo/efetividade (Huang et al., 2021; Lin; Anzaghe; Schulke, 2020). Entretanto, estao
associados a uma quantidade significativa de reacfes adversas, principalmente
relacionados ao MTX, como estomatite, nausea e hepatotoxicidade (Lin; Anzaghe;
Schiulke, 2020).

Ja com relacdo aos MMCDbio fazem parte: certolizumabe pegol, golimumabe,
infliximabe, etanercepte, adalimumabe - antifator de necrose tumoral (anti-TNF);
abatacepte (inibe seletivamente a ativacdo das células T do sistema imune),
tocilizumabe (inibidor de IL-6) e rituximabe (age contra a molécula CD20 da superficie
das células B) (Brasil, 2020; Huang et al., 2021). A inibicdo destes alvos resulta em
reducdo significativa da inflamacdo nas articulacbes e dos danos radiograficos
(Littlejohn; Monrad, 2018). No entanto, apresentam risco de reagdes adversas como
0 aumento da frequéncia de infeccbes, alteracdo na pressao arterial, pancitopenia e
reacdes no local da injecao (Lin; Anzaghe; Schulke, 2020).

Ainda, h4d os MMCD sintéticos alvo especifico (MMCDsae): baricitinibe,
tofacitinibe ou upadacitinibe (Brasil, 2020). Esses farmacos foram desenvolvidos para
atingir especificamente a via JAK-STAT, que é uma via pro-inflamatéria mediada por
citocinas como Interleucina 6 (IL-6), interferon gama (IFN gama) e fator estimulador
de colbnias de granulocitos e macréfagos (GM-CSF). Tais citocinas tém um
mecanismo de acdo comum apoés se ligarem aos seus respectivos receptores nas
células. Esta ligacdo ativa a ligacdo da JAK quinase aos seus receptores, 0 que
fosforila ainda mais esses receptores, levando a fosforilacdo e dimerizacdo das
moléculas STAT. Isto causa ainda a localizacdo nuclear do STAT e a inducdo de
transcricdo adicional de genes proé-inflamatérios. Tofacitinibe € um inibidor pan-JAK
qgue inibe JAK-1/2/3, baricitinibe é um inibidor de JAK1/2 e upadacitinibe é inibidor
seletivos de JAK-1 (Prasad et al., 2022). Ao inibir a JAK, previnem a ativacdo de
células imunitarias e subsequentes respostas inflamatérias. Entretanto, também
apresentam reagfes adversas, como aumento da frequéncia de infeccbes (como
Herpes zoster), formagéo de coagulos sanguineos, elevag¢éo dos niveis de colesterol
no sangue, citopenia e alteragcdes gastrointestinais (Lin; Anzaghe; Schiilke, 2020).



Azatioprina e a ciclosporina sao imunossupressores efetivos na modificagao
do curso natural da doenca, mas estdo associados a significante incidéncia de
eventos adversos, em especial devido a imunossupressao (Brasil, 2020). Assim,
normalmente sdo reservados para pacientes com AR muito agressiva ou
complica¢cbes da doenca (Radu; Bungau, 2021; Bullock et al., 2018).

Quanto as anti-inflamatérios, os nédo esteroidais (AINES) incluidos no PCDT
séo o ibuprofeno e naproxeno, indicados para o controle sintomético, com a menor
dose e pelo menor tempo possivel, especialmente enquanto sdo aguardados o0s
efeitos dos MMCD sintéticos ou bioldgicos, pois ndo tem influéncia sobre a progresséo
da doenca. Esses podem ser associados a reacdes adversas significativas do trato
gastrointestinal, principalmente com seu uso prolongado (Lin; Anzaghe; Schiulke,
2020; Brasil, 2020). Quanto ao uso de glicocorticoide (prednisona e prednisolona)
podem ser usadas em doses baixas (< 10 mg/dia) por curtos periodos (< 3 meses)
também como “ponte” para o inicio do efeito do(s) MMCDs (Brasil, 2020). Apesar da
sua boa resposta, sua utilizacdo em longo prazo ¢é limitada devido a efeitos adversos
significativos (Lin; Anzaghe; Schulke, 2020).

Entre as dificuldades enfrentadas pelos pacientes em relacdo aos seus
tratamentos podem-se citar o0s problemas no acesso a: consultas com
reumatologistas; aos exames de imagem e laboratoriais; procedimentos e
hospitalizagdes; cirurgias e a medicamentos. Esses problemas de acesso devem-se
tanto pelo custo, quanto pela indisponibilidade dos servi¢os e de informacdes sobre
como acessa-los (Rover, 2021). Fatores como a baixa escolaridade dificultam ainda
mais 0 acesso aos cuidados em saude (Buendgens, 2017). No Brasil, embora
tenhamos avancos importantes em relacdo ao acesso aos servicos de saude, as
limitacdes da oferta de servicos de alta e média complexidade continuam sendo
desafios (Paim et al., 2011; Araujo; Nascimento; Araujo, 2020).

Cameron e Munyan (2021) descreveram como a pandemia causada pelo
coronavirus em 2019 expandiu o uso de tecnologias de informagcdo e
telecomunicacdes em quase todos os campos. Nesse contexto, a telemedicina, é
cada vez mais aceita no ambito de cuidado a saude e tem se mostrado eficaz no
gerenciamento de condi¢des cronicas de saude e em fornecer atendimento episodico
para doencas agudas menores. Também tem se tornado uma ferramenta util para
fornecer cuidados a saude para diferentes populacdes, incluindo de areas remotas
com acesso diminuido aos servicos de saude e para aqueles com dificuldade de

deslocamento/locomocéo. Por meio deste recurso € possivel fornecer educacao
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virtual aos pacientes, bem como para prestar servigos clinicos e conectar pacientes,
cuidadores, familiares e prestadores de cuidados de saude pelo ambiente virtual
(Cameron; Munyan, 2021).

A telemedicina faz parte de um conceito maior chamado de e-Health (saude
digital), a qual se caracteriza pela prestacéo de servicos de saude usando tecnologias
eletrbnicas de informacao e comunicagéao (Kluge, 2020; Cameron; Munyan, 2021). O
uso de tecnologias da informacéo e comunicacédo (TICs) aplicadas a area da saude,
por meio de dispositivos moveis, é definido pela OMS como mobile-Health ou m-
Health (OMS, 2021). Em outras palavras, o m-Health pode ser definido como “praticas
meédicas e de saude publica auxiliadas por aparatos portateis, como celulares,
aparelhos de monitoramento dos pacientes, assistentes pessoais digitais e outros
aparelhos sem fio (Silva, Gatti, et al., 2020; OMS, 2021). Incluidos no m-Health estdo
os aplicativos de saude que possuem uma variedade de recursos, incluindo troca de
informacgdes médicas, mensagens de texto, conteddo educacional, video baseado na
web e manutencao de fotos, o que pode reduzir algumas desigualdades nos cuidados
de saude.

Além disso, ha aplicativos de salude que permitem o monitoramento continuo
de doencas cronicas e auxiliam na adesdo aos tratamentos. Estudos apontam que o
uso das TICs em saude pode agilizar e/ou aumentar a precisdo de alguns processos,
com consequente reducdo de custos de saude e beneficios para os pacientes (Debon
et al., 2019; Silva, Gatti, et al., 2020).

Em revisdo da literatura sobre aplicativos de educacdo em salde sobre
seguranca do paciente, os autores identificaram bons resultados de usabilidade,
satisfacdo de uso, melhora do conhecimento e gerenciamento dos riscos. Destacaram
ainda que a utilizacdo de recursos como imagens, sons, jogos e lembretes pode
potencializar esse processo de aprendizagem, e que esses aplicativos também
podem beneficiar os profissionais de saude, ao serem utilizados para mediar
momentos de educacdo em saude, aumentar o envolvimento do paciente,
autocuidado e, consequentemente, adesao aos cuidados preventivos (Ximenes et al.,
2023).

Uma das 7 prioridades do Plano de Acao de Saude Digital para o Brasil 2020-
2028 descreve a importancia do engajamento de pacientes e cidadaos para promover
a adocgdo da Saude Digital para o gerenciamento de sua saude, da sua familia e da

sua comunidade, bem como o apoio a constru¢cdo dos sistemas e servicos que
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utilizardo, colocando os usuarios como protagonistas no préprio cuidado a saude.
Com essa medida espera-se ter um melhor entendimento das necessidades e
prioridades da grande maioria da populacédo, promovendo melhorias dos servicos
(Brasil, 2020)

Atualmente ja existem aplicativos destinados a pacientes com AR, porém
esses nao oferecem uma experiéncia abrangente (com diferentes informacdes e/ou
recursos) aos usuarios (Cozad et al., 2022). Ainda, segundo o estudo de Grainger et
al. (2017), os aplicativos disponiveis se enquadram em duas categorias: calculadoras
simples, principalmente para reumatologistas, e ferramentas de rastreamento. Por
isso, ha a necessidade de aplicativos que possam auxiliar no cuidado de uma maneira
mais abrangente. Existe um aplicativo desenvolvido na Australia, MyRA, especifico
para ajudar pacientes com AR a gerenciar sua condi¢cdo que engloba monitoramento
de sintomas, registro de medicamentos, diario de atividades, recursos educativos,
compartilhamento de informac6es de saude dos usuarios com equipe de saude e
comunidade de apoio, entretanto, este ndo se encontra disponivel no Brasil (Arthritis
Australia, 2020).

A natureza crbnica e a alta taxa de morbidade associada a doenca, o elevado
risco de piora do quadro clinico devido a falhas no tratamento e a alta taxa de
polimedicacéo destacam a importancia dos cuidados para essa populagdo. Assim, um
aplicativo € um recurso importante que pode transformar a experiéncia de viver com
AR. Ao oferecer informacdes, esses aplicativos ajudam os pacientes a gerenciar sua
condicao, possibilitando tratamentos mais seguros e efetivos. E para maior seguranca
em relacdo aos seus beneficios, programas de suporte a pacientes precisam ser
validados pelos seus futuros usuarios e profissionais da saude, para que sejam uteis,

ou seja, atendam necessidades reais.
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3. JUSTIFICATIVA

A cronicidade da doenca, o impacto na saude individual, a alta morbidade e
custos associados a AR podem ser citados como justificativas para o
desenvolvimento de estratégias que auxiliem no tratamento destes pacientes.

Este grupo populacional desperta especial preocupacdo por apresentar maior
incidéncia de hospitalizacdo e necessidade de servicos especializados, em relacédo a
populacdo geral, e alto risco de agravamento do quadro clinico por falhas no
tratamento. Além disso, os tratamentos, normalmente, envolvem diferentes recursos
terapéuticos, aos quais a adesao é fundamental para o controle da doenca (Lundqvist
et al., 2007; Kastang; Kobelt, 2007; Buendgens, 2017).

Também, em face as limitacdes dos servicos de salde de suprir as demandas
fazem-se necessarias estratégias alternativas que possam complementar e/ou
auxiliar o acesso e cuidado a saude. Nesse contexto destaca-se a importancia do uso
das tecnologias tanto pelos profissionais da saude, entre eles o farmacéutico, quanto
pelos pacientes, que contribuam para o monitoramento dos tratamentos e gestao da
condicao clinica, ao possibilitar melhores tratamentos.

Apesar de ja existirem aplicativos de saude voltados para pacientes com AR,
esses nao oferecem uma experiéncia abrangente, e em sua maioria sdo na lingua
inglesa e/ou néo estéo disponiveis no Brasil (Cozad et al., 2022).

Entretanto para que sejam efetivos, ou seja, alcancem 0s objetivos a que se
propdem, precisam ter boa capacidade de promover o engajamento do paciente e
oferecer contetdo de qualidade que incentive o autocuidado. Além do conteudo
oferecido, € de suma importancia que o aplicativo disponha de uma experiéncia
abrangente ao usuario (Cozad et al., 2022).

Assim, neste trabalho pretendeu-se validar informacdes de diversas areas do
cuidado a saude e incluir as demandas dos pacientes no desenvolvimento de um
aplicativo moével de suporte que podera ser usado como ferramenta no cuidado e
autocuidado a saude de pacientes com AR.
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4.0OBJETIVO

4.1. OBJETIVO GERAL
Validar, com profissionais de diferentes areas da satde e com pacientes, informacdes
de um banco de dados construido para um aplicativo de suporte ao paciente com AR.

4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS
I.  Planejar o processo para a validacdo do banco de dados com profissionais da

saude e pacientes;
II.  Analisar os dados obtidos com os diferentes profissionais da saude e com o0s

pacientes;
[ll.  Adaptar o banco de dados de acordo com as informagdes obtidas com os

participantes das etapas de validacao
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5. MATERIAL E METODOS

5.1. VALIDACAO DO BANCO DE DADOS COM PROFISSIONAIS DA SAUDE

O banco de dados a ser validado € composto por 13 abas: Menu; Manejo das
reacdes adversas; Modo de armazenamento/Via de administracdo; Contraindicacdes
e cautela (por ex. gestacdo; amamentacao; vacinacao); Outros servicos disponiveis
no SUS (Fisioterapia, Psicoterapia e Praticas Integrativas e Complementares em
Saulde - PICS); Direitos dos pacientes; Como ou aonde conseguir seu medicamento
no SUS; Formas para facilitar o uso dos medicamentos; Sinais; Sintomas; Tempo
médio de resposta ao tratamento; Outros cuidados (como pratica de atividade fisica,
alimentacao saudavel e qualidade do sono); OrientacBes profissionais.

A validacdo foi realizada de forma remota. Os profissionais de saude
convidados (farmacéuticos, médicos, enfermeiros, fisioterapeutas e nutricionistas)
receberam um formulério no Google, por e-mail, com uma breve introdu¢céo sobre do
gue se tratava a pesquisa e o objetivo que se desejava alcangar; um espaco destinado
ao preenchimento dos dados do avaliador; as perguntas e 0s espacgos para as
respostas e sugestoes; e o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Para a amostragem utilizou-se o0 método da bola de neve (snowball sampling)
baseado em rede de contatos. Nesse método, forma-se um pequeno grupo de
contatos que se adequam aos critérios e sdo convidados a se tornar participantes da
pesquisa. E solicitado que essas pessoas indiquem outros contatos que se adequem
aos critérios e que poderiam estar dispostas a participar da pesquisa. Esses novos
contatos entdo podem indicar seus novos contatos e assim cria-se uma cadeia de
participantes (Parker; Scott; Geddes, 2019)

Desta forma, foram identificados 17 profissionais para envio do convite (10
farmacéuticos(as), 1 enfermeiro(a), 3 médicos(a), 1 nutricionista, 2 fisioterapeutas).

Os participantes analisaram cada um dos itens e o conjunto de informagdes do
banco quanto a:

» Estrutura;
* Funcionalidade;
* Objetivo;

» Conteudo;
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* Relevancia.

Para as respostas incluiu-se uma escala de 4 pontos:
+ 1 (item inadequado);

* 2 (item parcialmente adequado);

* 3 (item adequado);

* 4 (item totalmente adequado)

Nos casos que forem selecionados 0os numeros 1 ou 2, 0s participantes
precisariam justificar a avaliagdo. Além disso, foi inserido um campo n&o obrigatorio
de sugestdo e comentarios adicionais.

Com base nos apontamentos, o banco foi revisado e as adaptacdes priorizadas
foram dos itens com pontuacg&o 2 ou menor. O indice de Validade de Contetdo (IVC)
foi calculado a partir da soma do numero de respostas “3” e “4” selecionadas pelos
especialistas divididas pelo nimero total de respostas obtidas no item. Para que o item
seja representativo, no caso de 6 ou mais avaliadores, Lynn (1986) sugere uma
concordancia minima de 0,78. O IVC é uma medida que avalia a concordancia de
especialistas sobre um instrumento e seus itens (Alexandre; Coluci, 2011; Damasio,
2021).

Depois de calcular o IVC de cada item, foi calculado o indice de Validade de
Contetdo para a Escala Baseado na Média (S-IVC/Ave) que é a soma de itens
avaliados como “3” ou “4” divididos pelo numero total de questdes, ou seja, a
proporcao dos itens da escala avaliado como relevante e absolutamente relevante por
cadajuiz. Os valores recomendados para S-IVC/Ave ndo devem ser menores que 0,90.
Por fim, foi calculado o indice de Validade de Contetido em Escala (S-CVI), o qual se
baseia na soma dos S-IVC/AVE dividido pelo numero total de juizes, o que significa,
a proporcdo dos itens que atingiram o patamar de relevante ou absolutamente
relevante pelos mesmos (Polit; Beck, 2006).

Por fim, utilizou-se o alfa de Cronbach para analise da consisténcia interna.
Esse coeficiente € utilizado como uma forma de estimar a confiabilidade de um
guestionario, pois mede a correlagéo entre respostas por meio da analise do perfil das
respostas dadas pelos juizes (Hora; Monteiro; Arica, 2010). O alfa de Cronbach pode
variar de 0 a 1, sendo que 1 demonstra presenca de consisténcia interna de 100% e
zero significa a auséncia total de consisténcia entre os itens (Forero, 2014). Valores
acima de 0,70 sdo considerados desejaveis pela maior parte dos estudos (Balbinotti;
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Barbosa, 2008). Desta forma, este sera o valor utilizado para analise da consisténcia
do instrumento.
5.2. VALIDACAO DOS DADOS COM PACIENTES

Apos a validacdo com profissionais e ajustes a partir das sugestdes, iniciou-se
a elaboracdo da etapa de validagdo com pacientes. A amostra foi selecionada por
conveniéncia. Decidiu-se que seriam realizados contatos com pacientes ja atendidos
na Farmécia Escola/lUFSC e/ou do ambulatério de reumatologia do HU-UFSC. A
selecao foi baseada na disponibilidade dos participantes no periodo da coleta de
dados.

Para tal, foi desenvolvido um questionario no Google Forms com perguntas
visando a identificacdo da necessidade de informacfes sobre o tratamento e da
utilidade e clareza das informacgdes contidas no banco. Este questionario foi dividido
em 9 sessbes e um espaco aberto para sugestdes sobre um aplicativo mével de
suporte a pacientes de AR:

-ldentificacdo e questdes demogréficas;

-Sobre o tratamento medicamentoso;

-Reacdes adversas;

-Modo de armazenamento;

-Contraindicacdes e cautela;

-Outros servigos disponiveis no SUS;

-Direitos dos pacientes;

-Adeséo;

-Outros cuidados.

Para cada tépico foram inseridas as questdes:

-A informagéo foi util?

-A informacéo foi clara?

5.3. ASPECTOS ETICOS )
Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres

Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (CEPSH-UFSC) CAAE
74833423.5.0000.0121- Numero do Parecer: 6.481.416.
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6. RESULTADOS

6.1. VALIDACAO COM PROFISSIONAIS DA SAUDE

Na etapa de validagdo com os profissionais da saude, obteve-se 10 respostas
sendo elas de: 6 farmacéuticos(as), 1 enfermeiro(a), 1 médico(a), 1 nutricionista, 1
fisioterapeuta.

Com base nas respostas obtidas calculou-se o IVC (Quadro 1) e 0 S-IVC/Ave
(Quadro 2).

Quadro 1. Resultado do célculo do IVC para cada item do banco de dados

Questdes N° de respostas l\(l:;l(:fers;?:s“tzf IvVC
Q1 10 9 0,9
Q2 10 9 0,9
Q3 10 10 1
Q4 10 10 1
Q5 10 10 1
Q6 10 9 0,9
Q7 10 10 1
Q8 10 10 1
Q9 10 10 1

Q10 10 10 1
Q11 10 10 1
Q12 10 10 1
Q13 10 10 1
Q14 10 10 1
Q15 10 10 1
Q16 10 10 1
Q17 10 10 1
Q18 10 10 1

Legenda: Q representa cada um dos itens do banco de dados.
Fonte: Elaborado pela autora.
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Quadro 2. Resultado do célculo do S-IVC/Ave de acordo com

obtidas por juiz.

as respostas

N° de respostas

Profissionais entre “3” e “4” S-IVC/Ave
Profissional 1 18 1
Profissional 2 18 1
Profissional 3 17 0,94
Profissional 4 18 1
Profissional 5 18 1
Profissional 6 18 1
Profissional 7 18 1
Profissional 8 17 0,94
Profissional 9 18 1
Profissional 10 17 0,94

Fonte: Elaborado pela autora.

Os itens do banco de dados foram considerados representativos, pois obteve-

se concordancia (IVC) iguais ou superiores a 0,9. Da mesma forma, os itens foram

avaliados como relevantes e absolutamente relevantes por cada juiz, pois o S-

IVC/Ave nao foi menor que 0,90. Por fim, foi calculado o S-CVI obtendo-se 0,98, o

gue significa que 98% dos itens atingiram o patamar de relevante ou absolutamente

relevante.

Por fim, calculou-se o alfa de Cronbach obtendo-se o resultado de 0,82

demonstrando a consisténcia do instrumento.

6.2. VALIDACAO COM PACIENTES

Participaram desta etapa 31 pacientes. As caracteristicas sociodemograficas

dos participantes sao apresentadas no quadro 3.
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Quadro 3. Caracteristicas sociodemograficas dos pacientes participantes da
etapa de validagéo do banco de dados.

Faixa etaria (anos)

N° de pacientes

29-39 2

40-49 6

50-59 8

60-69 10

70-79 5

Sexo N° de pacientes
Feminino 27
Masculino 4

Municipio de Residéncia (SC)

N° de pacientes

Biguacu

1

Cacador 1
Florianépolis
Imarui
Jacinto Machado
Leoberto Leal
Palhoca
Ponte Serrada
Sao Joaquim
Sao José

H
o~

Tijucas

RN N T R

Tubarédo
Fonte: Elaborado pela autora.

Entre os participantes, a maioria foram mulheres, com idades entre 50 e 69
anos e moradoras de Florianépolis.

Sobre os dados clinicos (Quadro 4), 26 pacientes informaram possuir
comorbidades, entre elas: hipertensdo, hipotireoidismo, depressao, pré-diabetes,
Sindrome de Sjogren, ansiedade, artrose, sindrome antifosfolipideo (SAF), lUpus
eritematoso, hipercolesterolemia, osteoporose, gastrite, epilepsia, bronquite,
dermatite atdpica e outros problemas musculoesqueléticos.

Quatro pacientes utilizavam até 2 medicamentos, oito utilizavam entre 3 e 5
medicamentos, quatorze utilizavam entre 5 e 10 medicamentos e cinco utilizam mais
de 10 medicamentos.



Quadro 4. Dados clinicos e sobre o tratamento dos pacientes participantes da

validacéo do banco de dados

Comorbidades N° de pacientes
Informaram outras doencas 26
Informaram n&o possuir 5
N° de medicamentos usados (total)
1-2 4
35 8
5-10 14
>10 5
Tempo em tratamento (anos)
1-3 2
35 1
>5 28
Medicamentos usados para tratamento da AR*

Adalimumabe 5
Cloroquina 2
Etanercepte 1
Golimumabe 1
Ibuprofeno 1
Infliximabe 2
Leflunomida 4
Metotrexato 15
Paracetamol 1
Prednisona 6
Rituximabe 3

Sulfassalazina 1

Tocilizumabe 5

Upadacitinibe 6

Associacdes de medicamentos para AR mais
frequentes
Adalimumabe + Metotrexato 3
Tocilizumabe + Metotrexato 3
Upadacitinibe + Metotrexato 3
Numero de medicamentos usados para
tratamento da AR
1 11
2 14
3 6

* muitos pacientes utilizam uma associa¢do de medicamentos

Fonte: Elaborado pela autora.
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Referente a AR, a maioria dos pacientes estava em tratamento ha mais de 5
anos (28 pacientes). Entre os medicamentos utilizados para o tratamento da AR, 0s
mais frequentemente citados foram adalimumabe (5 pacientes), metotrexato (15
pacientes), prednisona (6 pacientes), tocilizumabe (5) e upadacitinibe (6). E
importante destacar que muitos pacientes utilizam uma combinacdo de medicamentos
para tratamento da AR (64,5%), dos quais 45,15% utilizam 2 medicamentos e 19,35%
utilizam 3 medicamentos.

As informacdes fornecidas aos participantes durante as entrevistas e suas
respectivas avaliagcdes quanto a utilidade e clareza das mesmas sao apresentadas na
Tabela 1. E importante ressaltar que a maior parte dos itens do formulério possuem
diferentes topicos, ou seja, 0s pacientes podem ter recebido informacfes de mais de
um toépico no mesmo item do formulario. Por exemplo, no item “Contraindicacdes e
cautela” estdo: informacdes sobre vacinacdo, gestacdo e amamentacdo. No item
“Outros cuidados”, estao inclusos os tdpicos: outras medidas para aliviar os sintomas
de AR, prética de exercicios fisicos, alimentacdo, qualidade do sono, atividades de
lazer, medidas para aliviar as dores nas articulagdes e consumo de alcool ou cigarros.

Tabela 1. InformagOes fornecidas aos participantes e suas respectivas
avaliacdes quanto a utilidade e clareza.

Itens do Banco de N de orientacbes N orientacOes N orientacGes
Dados sobre cada item consideradas Uteis consideradas claras
Tempo deresposta
do tratamento 9 9 9
medicamentoso
Reacdes adversas 21 19 21
Modo de 13 12 13
armazenamento
Contraindicagdes e 12 12 12
cautela
Outros servigos 22 21 22
disponiveis no SUS
Acesso aos
medicamentos no 6 1 6
SUS
Direitos dos 25 23 24
pacientes
Ades&o 6 6 6
Outros cuidados 108 100 106
Totais 222 203 219

Fonte: Elaborado pela autora.

Tempo de resposta do tratamento medicamentoso
Apesar de mais da metade dos pacientes informarem ter ciéncia que o0s
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medicamentos podem levar bastante tempo para apresentar resultados no alivio dos

sintomas, 9 solicitaram mais informacdes, como o tempo em média para o alcance
dos beneficios.

Reacdes adversas

Quanto as reacdes adversas aos medicamentos, 13 pacientes relataram ter ou
ja ter tido algum efeito indesejado, como dor de cabeca, dor/desconforto abdominal,
dor muscular, inchaco de pernas e pés, enjoo, fadiga, tosse, xerostomia e “gosto ruim
na boca”. Destes, 9 tinham ddvidas quanto aos manejos possiveis, tendo sido
orientados. Os que ja manejavam citaram: a troca da forma de administracao, uso de
antieméticos, uso de chas e fracionamento da dose do medicamento. Seis pacientes
informaram ter recebido alguma recomendacdo de médicos e trés que nunca
receberam orientacdes. Um paciente ndo considerou a informagéo util, pois ja faz
algum tipo de manejo, mas pontuou que se necessario ira tentar os métodos

orientados e outro ja tinha parado o tratamento que causava a reacao indesejada.

Figura 1. ReacOes adversas relatas pelos pacientes participantes da etapa de
validacao

“Gosto ruim

= Xerostomia
na boca

Dor de cabeca O Tosse
Dor/desconforto O Fadi
abdominal ©) S
Dor muscular Enjoo

Inchaco de pernas
e pés

Fonte: elaborada pela autora

Nove participantes ainda relataram problemas de saude causados pelos
medicamentos usados no tratamento de AR no passado, entre eles: problemas no
figado pelo uso de corticoides, problemas cardiacos pelo uso inadequado de
medicamento, problemas renais, gastrite, reagdes de pele e toxicidade pulmonar pelo
uso de metotrexato. Cinco relatam ficar doentes com frequéncia (resfriados, infec¢oes
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recorrentes, etc) e também foram orientados, pois, devido o mecanismo de a¢do dos
medicamentos (interferéncia no sistema imunol6gico) estas sdo reagdes adversas
esperadas, e assim, alguns cuidados devem ser adotados.

Modo de armazenamento

Referente ao armazenamento de medicamentos, 19 pacientes utilizavam
medicamentos que precisavam de refrigeracdo. Desses, 11 pacientes receberam
informacdes sobre a forma mais adequada para armazena-los dentro da geladeira.
Ainda, 2 outros pacientes receberam informacdes sobre armazenamento de
medicamentos que ndo necessitam de refrigeracdo: dar preferéncia a locais sem

incidéncia direta de luz e com pouca umidade.

Contraindicacdes e cautela

Nenhum dos pacientes estava gestando ou com pretensédo de engravidar e,
desta forma, ndo foram fornecidas informacdes sobre estas contraindicacdes ou
cautelas. Da mesma forma, nenhum dos pacientes estava amamentando.

Referente a vacinacédo, 12 pacientes receberam informacdes sobre este topico.
Em raz&o do impacto no sistema imune, deve-se ter cautela em relacédo a vacinacao
durante o uso de alguns medicamentos. Vacinas de microrganismos Vivos ou
atenuados podem ser contraindicadas em certos casos pelo risco de o antigeno
vacinal, mesmo enfraquecido, causar doenca. Todos 0s pacientes julgaram as
informacdes como Uteis e claras, apesar de varios pacientes relatarem que evitam
realizar a vacinacao por questdes como: historico de reacdes alérgicas e reacao a

vacinacdo anteriormente (pneumonia, gripe forte, infiltracdo pulmonar).

Outros servigos disponiveis no SUS

Em relacdo aos outros servigos disponiveis no SUS, 22 pacientes receberam
informacdes sobre esse topico, incluindo fisioterapia, psicoterapia e PICS. Desses, 1
dos pacientes mora em area rural com dificil locomoc¢éo e acesso a servi¢os de saude
e, desta forma, a informagé&o néo foi util para ele.

Acesso aos medicamentos no SUS
Referente a aquisicdo de medicamentos para tratamento de AR, ha pacientes
que recebiam os medicamentos exclusivamente pelo SUS (20 pacientes) e os que

obtinham de outras formas além do SUS, como: compravam, recebiam via judicial ou
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diretamente do laboratorio. Apenas 1 dos pacientes ndo estava ciente que poderia
receber seu medicamento do SUS. Seis pacientes receberam informacdes sobre esse
topico do banco de dados e 1 julgou a informacédo util. Todos os pacientes acharam
as informacdes claras. Os outros 5 pacientes que receberam informacdes preferem
ou precisam seguir do modo atual, citando motivos como: por vezes o0 medicamento
falta na unidade de saude, prefere continuar recebendo pela via judicial, prefere
continuar comprando pois “ndo confia nos medicamentos do posto de saude”, esta
em fase de adaptacdo do medicamento e ira aguardar estabilizar para iniciar o
processo para receber no SUS.

Direitos dos pacientes

Referente aos beneficios disponiveis a pacientes que possuem deficiéncia que
dificulte a locomocéo, 17 pacientes informaram estar cientes que poderiam acessa-
los, porém ndo conheciam todos as informacdes para tal. Identificou-se a
necessidade de orientar 25 pacientes sobre esse tépico, incluindo: isencao tarifaria
de transporte coletivo, passe livre intermunicipal, passe livre interestadual, auxilio-
doenca ou licenca para tratamento de saude, aposentadoria por invalidez, saque do
FGTS, PIS/PASEP, Lei de Cotas 8.112/90 e inscricAo em concurso publico como
pessoa com deficiéncia ou com necessidade especial. Apenas 1 participante néo
achou as informacdes claras, sendo que foi necesséario enviar as informacfes por
escrito. Os pacientes que néo julgaram as informacdes Uteis especificaram que: a)
nao tem necessidade de usar os beneficios de locomocao, pois usa o carro e ndo tem
interesse em saber mais dos demais beneficios e, b) mora em zona rural com dificil

acesso aos beneficios, ir4 se aposentar por idade em pouco tempo.

Adeséao

Sobre a dificuldade no uso dos medicamentos, 1 paciente relatou sentir
dificuldades e 7 pacientes relataram dificuldades em se lembrar de tomar os
medicamentos no horario devido. Seis pacientes receberam informacdes sobre esse
tépico, pois o paciente que relata dificuldade no uso (dor local e dificuldade para fazer
a prega por conta da deformidade articular) consegue realizar a administragdo do
medicamento; e um dos que sente dificuldade em se lembrar de tomar os
medicamentos ja utiliza uma estratégia para lembra-lo (usa despertadores no celular),
nao solicitando mais informacdes. As informacdes fornecidas aos demais incluiram:

uso de despertadores, tabelas organizadoras (agrupando os medicamentos por
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sistema de cores), reorganizar os horarios do uso dos medicamentos (com auxilio de

um farmacéutico).

Outros cuidados

Sobre outros cuidados, 15 pacientes relataram que adotam ou ja adotaram, por
exemplo: fisioterapia, pilates, hidroginastica, hidroterapia, acupuntura, alongamentos,
uso de chas e 0Oleos essenciais, aplicacdo de compressas geladas no local dolorido.
De acordo com as questdes trazidas, identificou-se a necessidade de orientar 20
pacientes. Informacgdes sobre outros cuidados que auxiliam no alivio de sintomas da
AR incluiram: aplicacdo de compressas quentes para alivio de dores musculares,

alongamentos, exercicios aerébicos, momentos de lazer, etc.

Figura 2. Outros cuidados utilizados pelos pacientes participantes da etapa de

validacdo para alivio dos sintomas de AR

Outros Cuidados Usados Para Aliviar os Sintomas Fisioterapia e Acupuntura
de AR
—— Praticade pilates [—  Alongamentos
15 —— Exercicios fisicos | —  Uso de chas
——  Hidroginastica —  Oleos essenciais
| Aplicacdo de compressas

HldrOterapla geladas no local dolorido

Fonte: elaborado pela autora

Vinte pacientes referiram praticar exercicios fisicos regularmente (pelo menos
3 vezes por semana). A maioria dos pacientes ja estava ciente dos beneficios, porém
solicitaram mais informacgdes. Assim, 19 pacientes receberam informacdes sobre
esse topico. Todos os pacientes julgaram as informacdes uteis e apenas 1 ndo achou
as informacodes claras, sendo foi necessario repetir as indicacdes. Dos pacientes que
nao praticavam exercicios fisicos, esses referiram saber dos beneficios, porém tem
dificuldades por motivos como falta de mobilidade e dor incapacitante. As informacdes
sobre exercicios fisicos incluiram: beneficios, tipos de exercicios (aerdbico, de forca,
alongamentos e exercicios para equilibrio) e a importancia de procurar se manter
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ativo respeitando a individualidade de cada paciente.

Referentes a medidas adotadas para aliviar, especificamente, as dores nas
articulagdes, as respostas incluiram: uso de medicamentos analgésicos orais, uso de
AINESs tépicos, repouso, procura por servico de salude, compressa de agua quente ou
de gelo no local, banhos quentes, uso de chéas, alongamentos, uso de 6leos
essenciais. Vinte pacientes receberam informacfes sobre esse topico e dezenove
julgaram as informacdes fornecidas Uteis. Um dos pacientes relata que ja tentou usar
as medidas indicadas e ndo obteve resultado, portanto, ndo viu utilidade nas
informacgdes. Todos os pacientes acharam as informacdes fornecidas claras.

Vinte e dois pacientes referiram saber que a qualidade do sono pode influenciar
nos sintomas da AR. Ainda assim, identificou-se a necessidade de orientar 16
pacientes. Destes, 12 julgaram essas informacfes Uteis e todos acharam as
informacdes fornecidas claras. Entre os motivos para 0s pacientes ndo julgarem as
informacdes Uteis, podemos citar: ndo ter problemas para iniciar e manter uma boa
noite de sono e ja ter conhecimento das informacdes.

Sobre alimentos que podem interferir nos sintomas da AR, 16 pacientes
relataram ndo saber que alimentacao poderia interferir nos sintomas. Entretanto, viu-
se a necessidade de orientar 24 pacientes sobre esse topico e todos os pacientes
acharam as informacdes fornecidas Uteis e claras. As informacfes sobre alimentacao
incluiram indicacfes de alimentos a serem evitados (ricos em acucar, em sodio e/ou
gorduras saturadas e frituras) e alimentos recomendados para consumo (frutas
vermelhas, abacate, verduras verde-escuras, azeite de oliva, oleaginosas, cebola,
alho, pimenta e peixes). Alguns pacientes referem ter percebido com o decorrer do
tempo que certos alimentos pioravam 0s sintomas e procuravam evita-los, outros
sabiam que a alimentacdo poderia impactar nos sintomas, mas nao tinham
conhecimento dos alimentos citados.

Do total, 6 pacientes relataram fazer uso de alcool ou cigarros. Outros 3
pacientes solicitaram informacdes sobre esse topico, totalizando 9 pacientes que
receberam informacgdes. Todos os pacientes acharam as informacgdes fornecidas
claras. Os pacientes que ndo acharam utilidade na informacao foram aqueles ou que
nao faziam uso de alcool e cigarros ou aqueles que sabiam dos riscos, porém
escolheram fazer uso apesar dos riscos.

Referente as atividades de lazer, as respostas incluiram: cuidar da casa, visitar

a familia, ir a praia, passear, passar tempo com amigos e familia, assistir a TV, escutar
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musica, cozinhar, ler, ir a igreja, artesanatos, jardinagem, repousar, entre outros.
Foram reforcados os beneficios, especialmente para a saude mental.

No espaco aberto para sugestdes sobre um aplicativo suporte a pacientes de
AR, as respostas incluiram: ter mais informacbes sobre o que € a doenca,
atualizacdes sobre os conhecimentos da doencga e medicamentos, informacdes sobre
alimentacao, ter um “guia” sobre processos no SUS (documentos necessarios, onde
leva-los, onde busca-los, etc.), sinais e sintomas nas fases iniciais da doenca, ter mais
comunicacao e troca de experiéncias entre pacientes, acompanhamento terapéutico
para os pacientes. Nas futuras atualizacbes do banco de dados, novas informacgdes
serdo avaliadas para incorporagéo.
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7. DISCUSSAO

A cronicidade da doenca, o impacto na saude individual, a alta morbidade e
custos associados a AR evidenciam a vulnerabilidade deste grupo populacional. Além
disso, os tratamentos, normalmente, envolvem diferentes recursos terapéuticos, aos
guais a adesédo € fundamental para o controle da doenca (Lundgvist et al., 2007,
Kastang; Kobelt, 2007; Buendgens, 2017). Apesar de seu elevado potencial
incapacitante, o curso da AR pode ser modificado por meio do diagnéstico precoce e
do manejo adequado (Farias et al., 2022).

Diversas dificuldades enfrentadas pelos pacientes em relacdo aos seus
tratamentos ja foram pontuadas na literatura (Rover, 2021; Paim et al., 2011; Aradjo;
Nascimento; Araujo, 2020). Nesse contexto, estratégias complementares precisam
ser pensadas visando suprir algumas lacunas dos servicos de saude.

As TICs tém se mostrado eficaz no gerenciamento e monitoramento continuo
de doencas cronicas e na adesédo aos tratamentos, com consequente beneficios para
os pacientes (Cameron; Munyan, 202; Debon et al., 2019; Silva, Gatti, et al., 2020).
Assim, os aplicativos de salude podem beneficiar tanto pacientes, quanto profissionais
de saude ao serem utilizados para mediar momentos de educacdo em saude,
aumentar o envolvimento do paciente, promover o autocuidado e, consequentemente,
adesdo aos cuidados (Ximenes et al., 2023).

Com esse objetivo, nesse trabalho foi validado um banco de dados com
diferentes informacgdes relacionadas ao cuidado da AR, tanto por profissionais da
saude (de cinco diferentes areas), quanto por pacientes de AR, seguindo as
recomendacdes da literatura (Rubio et al., 2003; Grant, Davis, 1997; Costa, 2013). Os
resultados obtidos indicaram relevancia, representatividade e consisténcia interna, o
gque aumenta as chances de que o aplicativo a ser desenvolvido com base nestas

informagdes atendam necessidades reais e auxilie na promog¢ao do autocuidado.

Algumas etapas do processo de validacdo, como o formulario desenvolvido
para avaliagdo pelos juizes, e 0 uso do IVC para estimar a relevancia e do alfa de
Cronbach para andlise da consisténcia interna, coincidem com outros estudos
disponiveis na literatura. Marques e colaboradores (2021) descrevem processo
semelhante na validacdo de um aplicativo mével para o autocuidado no diabetes
melito. Tiburcio e colaboradores (2014) validaram um instrumento para avaliacao da
habilidade de mensuracédo da presséo arterial. No presente estudo, considerou-se
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estes aspectos como relevante, tendo o cuidado de adaptadar os instrumentos
considerando a condigéo clinica alvo da pesquisa — AR.

Destaca-se que, a amostra de pacientes possuia caracteristicas
sociodemograficas que coincidem com as encontradas na literatura, sendo a maioria
mulheres entre a 4 e 6 décadas de vida (Mota et al., 2013; Finckh et al., 2022). Da
mesma forma, a maior parte dos participantes relatou comorbidades associadas,
como hipertenséo, Sindrome de Sjogren, hipercolesterolemia, osteoporose e lupus
eritematoso, (Fondo Nacional de Recursos, 2024; Buendgens, 2017; Comissao de
Artrite Reumatéide, 2011) e eram polimedicadas (70,9 % da amostragem utiliza entre
3 e 10 medicamentos). Apesar da maioria dos pacientes (90,3%) j4 estarem em
tratamento para AR ha mais de 5 anos, ainda muitas davidas foram identificadas.
Verificou-se também que a associacdo de medicamentos foi frequente, o que
aumenta a complexidade das terapias e expde 0s pacientes a alguns riscos, 0s quais
em parte podem ser prevenidos ou manejados.

Assim, quanto as reacdes adversas, a maior parte dos pacientes relatou ter ou
ja ter tido reacdo indesejada com o0 uso dos medicamentos usados,
predominantemente nauseas, um efeito adverso comum do metotrexato (Bulario
eletrbnico, 2024), que esta incluso na terapia de quase metade dos participantes.
Além de ser um dos mais utilizados, devido seus beneficios, esta associado a
toxicidade hepética e gastrointestinal, podendo levar a suspenséao do tratamento em
até um quarto dos casos (Mota et al., 2013; Quintanilla; Candel; Cifuentes, 2016). O
potencial para toxicidade pode ser reduzido pela administracdo de &cido félico durante
a fase final da eliminacdo plasmatica de metotrexato (entre 24h-48h), quando sua
concentracdo plasmatica diminui para menos de 1-2 uM (Jansen, 2022). Contudo,
mesmo com o uso do acido félico, alguns pacientes ainda experimentam muitos
desconfortos no uso deste medicamento, o que pode comprometer a adesdo e a
continuidade do tratamento (Oliveira et al., 2023; Shea et al., 2013).

Outro fator que pode influenciar na reposta ao tratamento € o armazenamento
inadequado de medicamentos. Grande parte da populagédo desconhece os riscos
inerentes ao armazenamento inadequado dos medicamentos, que pode afetar a
efetividade e a seguranca do tratamento (Oliveira et al., 2020). Como relatado pelos
pacientes participantes deste estudo, varios ndo tem os cuidados adequados para o
armazenamento, mantendo medicamentos com necessidade de refrigeracdo em
espacos nao recomendados da geladeira e medicamentos de via oral expostos a luz

e umidade. Tais condi¢cdes podem resultar na aceleracao de diversos mecanismos de



30

degradacdo de principios ativos, comprometendo sua estabilidade e a efetividade da
farmacoterapia (Mastroianni et al., 2011). E atribuicdo do farmacéutico orientar o
armazenamento adequado de medicamentos, assim como 0 seu uso visando 0 uso
racional dos medicamentos (Brasil, 2017).

Deve-se destacar o cuidado no uso de certas classes de medicamentos.
Alguns medicamentos por modificarem a resposta do sistema imune podem aumentar
o risco de infecgbes, como o caso dos medicamentos anti-TNF: adalimumabe,
certolizumabe, etanercepte, golimumabe e infliximabe, pois 0 TNF € responsavel pela
mediacao da inflamacéo e pela modulacdo de respostas imunoldgicas celulares (Va
Loo; Bertrand, 2023). Assim, orientacdes tanto sobre 0s riscos quanto sobre a
prevencao de infecgbes, devem ser fornecidas para esta populacao.

Sobre contraindica¢cfes e cautelas, os riscos e beneficios associados a cada
medicamento precisa ser avaliado. Em geral, quando o potencial beneficio supera os
riscos conhecidos, os medicamentos podem ser considerados para o tratamento de
doencas durante a gestacéo (ISMP, 2019). O efeito de um farmaco sobre o feto €, em
grande parte, determinado pela idade fetal na exposicdo, permeabilidade placentéria,
fatores maternos, poténcia e dosagem do farmaco. Mas é importante que mulheres
gue estejam em tratamento da AR e planejam engravidar sejam orientadas a consultar
um médico, para avaliacdo do tratamento e se o0 uso de algum medicamento deve ser
interrompido ou modificado. Ainda alguns medicamentos permanecem no corpo por
muitos meses apos a interrupcdo do uso, o que pode representar um risco a longo
prazo (Gunatilake, 2023a). Assim, estes alertas precisam ser divulgados visando a
segurancga nos tratamentos.

Durante a lactagcédo, nem todos os medicamentos ou outras substancias que
estdo na circulacdo materna passam para o leite em quantidades clinicamente
significativas. O uso de medicamentos é um dos principais fatores que fazem com que
as mulheres interrompam a amamentacao precocemente, seja pelo receio de causar
algum dano a crianca ou pelo acesso a informagfes muitas vezes inadequadas.
Porém, considerando os dados disponiveis na literatura, a grande maioria dos
farmacos é compativel com a amamentacdo e ndo deveria ser motivo para o
desmame precoce. Dessa forma, é necessario conhecer os fatores envolvidos na
eliminacdo de farmacos pelo leite materno e os riscos da exposicdo da crianca
(Gunatilake, 2023b; Anderson; Sauberan, 2016). S&o varios os fatores que

influenciam o teor de farmacos no leite, como a via de administracdo, o tempo da
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administracdo em relagéo ao tempo da amamentacao, a quantidade e a duracao do
tratamento com o medicamento, as propriedades fisico-quimicas do farmaco e o
estado geral da méde. Quando possivel, os medicamentos devem ser tomados
imediatamente ap0s a amamentacao ou antes do periodo de sono mais prolongado
do bebé (Rozas, 2004; Gunatilake, 2023b).

Sobre beneficios e direitos disponiveis aos pacientes, embora a maioria dos
participantes possuia algum nivel de conhecimento sobre o assunto, essas
informacdes podem ser consideradas de dificil acesso e entendimento, especialmente
por estarem disponiveis em diferentes locais e serem regulamentadas por diferentes
orgaos, tornando comum que a pessoa precise acessar mais de um local ou site para
obter a informacéao (Galindo, 2016). Dessa forma, compilar os beneficios, documentos
necessarios, responsavel pela regulamentacdo e acesso foi uma das estratégias
utilizadas no desenvolvimento do banco de dados.

Além dos fatores anteriormente apresentados, as dificuldades de acesso aos
medicamentos também podem interferir na adesdo. Podem contribuir para a
problematica, a localizacdo dos servicos; a falta de informacfes; a necessidade de
documentos e as faltas de medicamento (Rover et al., 2021). As limitacBes no acesso
nos servigos do SUS causam longos tempos de espera, o que resulta na busca pelos
servigos privados ou pela via judicial, o que onera ainda mais o estado. Assim, criam-
se vias alternativas de acesso aos medicamentos que perpetuam as inequidades
(Rover, et al., 2016; Vargas-Pelaez et al., 2014).

A baixa disponibilidade de medicamentos nos pontos de dispensacao tem
impactos diversos entre todas as partes interessadas (Chaves et al., 2019). O relatério
elaborado pelo Ministério da Saude em 2018, destacou algumas das causas para as
dificuldades enfrentadas na cadeia de suprimento de medicamentos, entre elas:
problemas de financiamento e repasses de recursos, burocratizacdo e/ou despreparo
no processo de compras, falta de uniformizacéo e do uso inteligente da informacé&o
de demanda, falta de interesse do mercado no atendimento das necessidades
sanitarias de medicamentos de baixo consumo e custo, baixa capacidade de
negociacdo de precos pelos municipios, falta de acompanhamento da gestdo de
estoque e auséncia de indicadores para o monitoramento das varias fases da
aquisicao (Brasil, 2018). Cabe ressaltar que a maioria dos participantes recebia seus
medicamentos exclusivamente do SUS, podendo ser sua uUnica fonte possivel de
acesso.

Outro ponto que se pode relacionar com a adesao é o tempo médio de resposta
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dos medicamentos. Nenhum dos pacientes mencionou abandono ou interrup¢ao do
tratamento por conta do tempo de resposta, porém, varios referiram ndo saber no
comeco do tratamento que poderiam demorar semanas para comegarem a apresentar
melhora nos sintomas. Sabe-se que o tempo de reposta terapéutica pode variar nao
somente por farmaco, mas também por via de administracdo, presenca de
comorbidades e caracteristicas de cada paciente (idade, fatores genéticos, etc)
(Lynch, 2022). Assim, esta € uma informacdo importante para estar disponivel aos
pacientes, visando o ndo abandono devido a errdnea percepcdo de auséncia de
beneficios.

Ademais, outros fatores também podem influenciar no manejo da AR.
Disturbios do sono, por exemplo, podem agravar as manifestacoes da AR. Estdo
associados a diminuicdo do funcionamento diario, no aumento da propensédo a
distarbios psiquiatricos, a déficits cognitivos, ao surgimento e agravamento de
problemas de saude, ao absenteismo no trabalho, e no comprometimento da
qualidade de vida (Muller, Guimarées, 2007). Especificamente quanto a qualidade do
sono, pesquisas detectaram que a pior qualidade se associou a taxas mais elevadas
de mortalidade e a prevaléncias maiores de sindrome metabdlica, diabetes,
hipertenséo, doenca coronariana e depressao (Hublin, 2011; Barros et al., 2019).

A presenca concomitante de varias doengas aumenta a prevaléncia de sono
ruim, chegando a ser quase 4,19 vezes mais elevada nas pessoas com cinco ou mais
problemas de saude. (Barros et al., 2019). Além da presenca de comorbidades, dor e
0 uso de medicamentos sao outros exemplos de fatores que podem afetar a qualidade
do sono, especialmente entre idosos, que sdo mais propensos a essas condicdes
(McCrae et al., 2003; Miller; Guimarées, 2007).

Apesar da alimentacéo estar entre um dos principais pilares da satude, muitos
nao sabem sobre alimentos que devem ser priorizados e aqueles que devem ser
evitados. Embora o beneficio trazido por modificagdes nutricionais na AR ainda é
incerto, os alimentos sdo a maior e melhor fonte de nutrientes essenciais para o bom
funcionamento do corpo e, consequentemente, contribuem para a qualidade de vida
e bem-estar (BRASIL. Ministério da Saude, 2022).

Diferentes dietas e suplementos nutricionais tém sido estudados em doencas
reumaticas inflamatérias, incluindo a AR. A dieta mediterranea, especialmente
guando combinada com exercicio fisico, mostrou algum efeito na qualidade de vida
(Hagen et al., 2009; Silva, 2019). O consumo de alimentos contendo acidos graxos

polinsaturados de cadeia longa (PUFA’s) n-3, acido eicosapentaendico (EPA) e acido
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docosahexaendico (DHA) tém particularidades antinflamatérias e mostraram
modestos beneficios no inchago e dor nas articulagdes, duracdo da rigidez matinal,
avaliacao global da dor e atividade da doenca e uma reducao no uso de AINEs (Miles;
Calder, 2012). Em algumas populacbes o consumo desses acidos graxos é
consideravelmente elevado, e este pode ser um fator importante na menor incidéncia
de doencas inflamatérias. O consumo PUFA’'s presente na dieta deve-se
essencialmente a acidos graxos 6mega-6 e 6mega-3 numa razéo 4:1, porém, nas
sociedades ocidentalizadas o que se verifica na realidade é uma dieta com uma
propor¢cdo 15-20:1, com maior consumo de émega-6 presente principalmente em
alimentos processados (Huang et al., 2013). Assim, habitos de vida saudavel e uma
dieta equilibrada devem ser encorajadas de uma forma consistente e assertiva (Wall
et al., 2010; Silva, 2019). Ainda, o consumo desses nutrientes reduz a ocorréncia de
eventos de doencas cardiovasculares em pacientes com doencga arterial corondria,
um beneficio importante para pacientes de AR, populacdo que possui alta taxa de
morbimortalidade cardiovascular (Kris-Etherton; Harris; Appel, 2002).

No mesmo sentido, atividades fisicas regulares devem ser estimuladas,
considerando as condicdes clinicas e preferéncias de cada paciente. Atividades
aerObicas como caminhada, bicicleta, hidroginastica e natacdo possibilitam melhor
condicionamento cardiovascular e podem auxiliar na prevencdo de limitacbes
relacionadas a AR (Kilkamp et al., 2009; Silva et al., 2013). Ao contrario do que
classicamente foi difundido quanto a importancia do repouso no tratamento da
doenca, estudos indicam que a pratica de exercicios fisicos é imprescindivel pois
podem melhorar a aptiddo aerdbia, a forca muscular, a mobilidade articular, a aptidao
funcional e até mesmo o humor, sem dano articular significativo ou piora no processo
inflamatorio (Kilkamp et al., 2009). Estudos evidenciaram que a pratica habitual de
exercicios fisicos trouxe beneficios como: melhora na eficiéncia do metabolismo,
incremento da densidade 6ssea e for¢ca muscular, fortalecimento do tecido conjuntivo,
melhora da flexibilidade (mobilidade articular), diminuicéo da presséo arterial, melhora
da autoestima e imagem corporal, diminuicdo do estresse, da tensao muscular e da
insbnia, melhora no humor, aumento da disposicao fisica e mental, melhora das
fungbBes cognitivas e da socializacdo e também do funcionamento organico geral
(Macedo et al., 2015; Katz; Andonian; Huffman, 2020).

A literatura nacional apresenta uma lacuna em relacdo a trabalhos que
discutam de forma dialogica, interdisciplinar e interprofissional a interface entre as

tematicas lazer e saude (Bacheladenski; Junior, 2010; Maciel; Halley; Uvinha, 2021).
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O lazer tem sido reconhecido fortemente como estratégia da promoc¢édo da saude.
Para Dumazedier (1967), lazer é um conjunto de ocupacdes que o individuo escolhe,
seja para descansar, se divertir, se desenvolver ou para formacéo desinteressada. O
autor ainda refere que o descanso repara as tensdes resultantes das obrigacdes
diarias e do trabalho; o divertimento liberta sobretudo do aborrecimento e, por fim, o
desenvolvimento pessoal permite uma participagéo social mais abrangente, por meio
da integracao voluntaria em grupos recreativos, culturais ou sociais (Veal, 2019).

Estudos mostraram uma relagéo entre o engajamento no lazer e a saude fisica
e mental (Fancourt et al., 2021). Em relacédo a saude fisica, ha evidéncias de que o
engajamento em atividades de lazer pode levar a melhorias na saude autorrelatada e
desempenhar um papel protetor contra o desenvolvimento de condicdes como
doenca cardiaca coronaria, declinio cognitivo e deméncia, e declinio fisico
relacionado a idade, incluindo dor cronica, fragilidade e deficiéncia (Kazemi et al.,
2024; Verghese et al., 2023; Dallacosta; Oliveira; Fin, 2022). Para individuos que ja
tém uma doenca cronica, o lazer pode apoiar 0 gerenciamento dos sintomas e ajudar
a reduzir a taxa de progressao da doenca. Além disso, ha até mesmo literatura
mostrando uma relacdo entre o envolvimento no lazer e 0 aumento da longevidade
(Fancourt et al., 2021).

Assim, com todos o0s apontamentos citados, percebe-se que a maior
disponibilidade de informagbOes adaptadas com a linguagem adequada pode trazer
impactos positivos no manejo da AR. A educacdo em saude pode aumentar as
chances de mudancas positivas de comportamento, como o0 aumento do engajamento
no tratamento. Assim, a promocao e a adoc¢ao de estratégias de Saude Digital para o
gerenciamento de condi¢cbes de saude, pode colaborar para que os usuarios sejam
protagonistas no préprio cuidado a saude (Lapui et al., 2023; Brasil, 2020). Estudos
sobre a efetividade do uso de aplicativos neste sentido, para diferentes condi¢des
clinicas, vem apresentando bons resultados (Lapui et al., 2023; Li et al., 2023).

Espera-se que este estudo contribua com a disponibilizacdo de informacdes
gque atendam as demandas dos pacientes, faciltem o entendimento sobre os
tratamentos e promovam o autocuidado. Por meio da analise das respostas dos
participantes, foi possivel identificar informagfes essenciais nos tratamentos,
informacgdes que poderdo ser agregadas em futuras revisdes do banco e a validade
dos dados para a construgcéo de um aplicativo de suporte aos pacientes.

Como limitacdes desse trabalho estdo a escolha da amostragem de pacientes
(por conveniéncia) e o baixo niumero de pacientes participantes por conta da
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dificuldade de acesso e disponibilidade da pesquisadora.
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8. CONCLUSAO

Nesse trabalho foi possivel validar um banco de dados com variadas
informacgdes para suporte ao tratamento de pacientes com AR.

O conteudo proposto foi considerado relevante, consistente, util e claro pelos
participantes das etapas de validacdo, demonstrando que o banco esta apto para a
criacdo de um aplicativo focado na melhoria dos tratamentos.

Assim, a finalizac&o desta etapa possibilitara a criagdo de um aplicativo voltado
a AR, visando promover e facilitar o autocuidado, assim como, auxiliar profissionais

de saude e estudantes no atendimento desta populacao.
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Figura 3. Aba de menu do banco de dados

Medicamento Sintoma Tipo de manejo Tipo de orientagio Indicagdo Componente Adesdo Direitos Orientagdo profissional
Protegdo articular e conservagao de
Abatacepte Dor de cabeca Alimentagdo Selegdo de alimentos Confraindicado Especializado  |Despertadores Transporte energia
Falta de entendimento sobre a

Adalimumabe Diarreia Medicamentoso  [Outros cuidados de alimentos Cautela Basico Tabelas organizadoras Auxllio e Beneficios |doenca

Dor, queimagao ou desconforto na Ajuste de horario do uso dos
Azatioprina regido do estdmago Qutro Selecdo de medicamentos Interacao medicamentosa |Hospitalar medicamentos Educagao Controle de peso
Baricitinibe Dor abdominal Outros cuidados com medicamentos | Funglo hepatica Esquema de cores

Reorganizando os horarios de
Certolizumabe Pegol Dor muscular Cuidados com a pele Fungdo renal uso dos medicamentos
Reacdo excessiva apas

Ciclosporina Inchago pemas e pés Procure profissional da salde uso do medicamento
Cloroquina Erupgao cutdnea Outros cuidados Necessdrio exames
Etanercepte Febre Cautela/contraindicado
Golimumabe Gastroenterite Cuidados com a imunidade

Feridas na regido da bocaFeridas na
Hidroxicloroguina regifio genital Pracure orientago médica

Ardéncia ao urinar/Aumento da
Ibuprofeno frequéncia urindria
Infliximabe Infecgdes fingicas
Leflunomida Infegdes bacterianas
Metilprednisolona (acetato) | InflamacAo/Feridas na boca

Metilprednisolona (succinato)

Grande oscilagao de humor

Metotrexato

Enjoo

Sensacao de formigamento ou

Maproxeno dorméncia

Paracetamol Coceira

Prednisona Reagao no local da inje¢o
Rituximabe Refluxo

Sulfassalazina Infecgdo viral
Tocilizumabe Desconforto estomacal
Tofacitinibe Célicas abdominais
Upadacitinibe Indigestao

Retencao de liquido

Aumento da pressdo arterial

Fragueza nos musculos

Osteoporose

Ulceras de estdmaga

Pancreatite

Irregularidade na menstruagdo

Feridas na regido genital
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Figura 4. Exemplo da aba de manejo de reacbes adversas do banco de dados

Medic to RAM Tipo de manejo Tipo de Orientagao Orientagdo Vigente
M Selegdo de Uso do analgésico de costume ou
Abatacepte Dor de cabeca i i tos prescrito pelo profissional de satde. O
Abatacepte Enjoo Alimentagao Selegdo de alimentos Prefira alimentos leves. 0
3 3 QOutros cuidados de Coma devagar em porgdes
Absaceps Enjoo Almeniagso alimentos menores, mais vezes ao dia. D
% 2 2 Evite comida frita, com muita
Abatacepte Enjoo Alimentagdo Selecao de alimentos gordura ou doce. O
: ” Outros cuidados de Dé preferencia a alimentos frios ou
Abatacepte Enjoo Alimentago Srenios prarLiiang O
. 1 Outros cuidados de Beba liquidos aos poucos ao longo
Abatacepte Enjoo Alimentagdo alimentos do dia e evite durante as refeicdes. D
Bebidas acidas incluindo chas e
8 : : aguas saborizadas com liméo e
Abatacepte Enjoo Alimentagdo Selegéo de alimentos gengibre normalmente sao melhor O
toleradas.
Coma bolachas salgadasfitorradas
g . " ou alimentos ricos em proteina, ao
Abatacepte Enjoo Alimentacdo Selegdo de alimentos levantar, para evitar nduseas pela [:]
manha.
Medicamentos antieméticos
. 2 Selegdo de previnem ou limitam,
Abatacepts Enjoo Medicamentneo medicamentos consideravelmente, a nausea e a D
vontade de vomitar.
Abatacepte Dor abdominal Alimentacdo Selecdo de alimentos Prefira alimentos leves. E]
. " Outros cuidados de Coma devagar em porgdes
Abatacepte Dor abdominal Alimentagao Simenks Faatyords s vioes e i: O
2 E . Evite comida frita, com muita
Abatacepte Dor abdominal Alimentagdo Selecdo de alimentos gordura ou doce. O
5 3 Outros cuidados de Dé preferencia a alimentos frios ou
Abatacepte Dor abdominal Alimentagao alinaaios parlisiiy O
. . Outros cuidados de Beba liquidos aos poucos ao longo
Abatacept Dor sbdoming] Almantagso alimentos do dia e evite durante as refeigbes. O
Bebidas acidas incluindo chas e
. " Selegdo de aguas saborizadas com liméo e
Abstacepts Dor:sbdommsl Alimentacho medicamentos gengibre normalmente sdo melhor o
toleradas.
Evite cogar. Se possivel, mantenha
Abatacepte Coceira Outro Cuidados com a pele as unhas curtas para evitar danos ao O
tocar a pele.
: B Use roupas de cama leves e evite
Abatacepte Coceira Outro Cuidados com a pele tecidos dsperos, como a 1A, E]
Tome banho com adgua morna,
Abatacepte Coceira Outro Cuidados com a pele utilizando pouco sabonete ou O
sabonete neutro.
5 ¢ Evite a exposicao prolongada ao
Abatacepte Coceira Outro Cuidados com a pele ke cicaehi ot & rridade. O
. . Aplique uma compressa fria no local
Abatacepte Coceira Outro Cuidados com a pele (ndo gelada). E]
s 5 Selegao de Uso de anti-histaminicos de costume
Abatacepte Coceira Medicamentoso AR s :ﬁ;:;:scnto por um profissional de O
Evite sabonetes abrasivos,
i - sabonetes ou logdes perfumados e
Abatacepte Erupgdo cutanea Outro Cuidados com a pele desencadeadores da alergia O
conhecidos.
Selegdo de Use, por ex. pomadas com
Abatacepte Erupgdo cutanea Medicamentoso medi corticoides, creme hidratante sem O
icamentos b 5
perfume e anti-inflamatérios.
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Figura 5. Exemplo da aba de modo de armazenamento/via de administracdo do banco de dados

indicada, pois as aberturas frequentes 1agao da temp 3.

Medicamento Detalhamento Forma Farmacéutica Via de Administracio Armazenamento (pacientes) Armazenamento (profissionais da salde)
Devem ser refrigerados e protegidos da luz (2-8°C). O local
P6 para solucgio inietavel de Devem ser refrigerados e protegidos da luz. Mantenha o medicamento dentro da embalagem. O local mais adequado & em uma mais adequado & em uma prateleira mais no centro da
Abatacepte 250pm 530 in Injetavel \ia Infravenosa prateleira mais no cenfro da geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também ndo & geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem
9 indicada, pois as aberturas frequentes 1agdo da temperatura. congelar. A porta da geladeira também ndo € indicada, pois
as aberturas frequentes causam variagio da temperatura.
Devem ser refrigerados e protegido da luz (2-8°C). O local
Sulugao inistével de 125 Devem ser refrigerados e protegidos da luz. Mantenha o medicamento dentro da embalagem. O local mais adequado & em uma mais adequado & em uma prateleira mais no centro da
Abatacepte ma/mL I Injetavel Via Subcutanea prateleira mais no cenfro da geladeira ja que nas laterais e na parte supenor podem congelar. A porta da geladeira também ndo & geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem
g indicada, pois as aberturas frequentes causam variagio da temperatura. congelar. A porta da geladeira também ndo € indicada, pois
as aberturas frequentes variagio da temperatura.
Devem ser refrigerados e protegido da luz (2-8°C). O local
Devem ser refrigerados e protegidos da luz. Mantenha o medicamento dentro da embalagem. O local mais adequado & em uma mais éemuma ira mais no centro da
Adalimumabe Sulugao injetavel de 200 mg | Injetavel Via Subcutanea prateleira mais no centro da geladeira j& que nas laterais e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também nao & geladeira ja que nas |aterais e na parte superior podem
indicada, pois as aberturas frequentes causam variagio da temperatura. congelar. A porta da geladeira também no ¢ indicada, pois
as aberturas frequentes causam variago da temperatura.
. . . - . - . Manter em local fresco e protegido da luz (temperatura
i L - Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares imidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do N
Azatioprima Comprimidos de 50 mg Comprimida Via Oral alcance e criancas, de preferéncia em armario fechado. z:ir;l;l;e enfre 15°C e 30°C). Manter longe do alcance de
Raracitinib I imidos de 2 c imid Via Oral Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares umidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do Mag!}ertem L?Iﬁ|1f5rfécu :ﬂg&oteaidotdal lz [tzmpt?ramra d
aracitinibe omprimidos de 2 mg omprimido ia alcance de criangas, de preferéncia em armirio fechado. E:ir;nlg: enfre e ). Manter longe do alcance de
Baracitinib C imidos de 4 c mid Via Oral Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares imidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do Mag_tertem Il_:;t:al‘lfsrsgcu ;ugéoteaidotdal luz [tzmp«iraqua d
aracitinibe omprimidos de 4 mg omprimido ia alcance de criangas, de preferéncia em armério fechado. z:ir;nlep?: enire e ). Manter longe do alcance de
Devem ser refrigerados e protegido da luz (2-8°C). O local
Devem ser refrigerados e protegidos da luz. Mantenha o medicamento dentro da embalagem. O local mais adequado & em uma mais éemuma mais no centro da
Certolizumabe Pegol Solugdo injetavel de 200 mg | Injetavel Via Subcutanea prateleira mais no cenfro da geladeira j& que nas laterais e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também nao & geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem
indicada, pois as aberturas frequentes causam variagio da temperatura. congelar. A parta da geladeira também n&o & indicada, pois
as aberturas frequentes causam variagio da temperatura.
. . . - . - . Manter em local fresco e protegido da luz (temperatura
! . Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares (midos & muito quentes, como cozinha & banheiro. Mantenha longe do N
Ciclosporina Capsulas de 10 mg Capsula Via Oral alcance de criangas, de preferéncia em armério fechado. ::‘:‘::llleplglt: entre 15°C e 30°C). Manter longe do alcance de
Cicl . Cansulas de 25 Cénsula Via Oral Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares umidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do Mag!}ertem Il.icibrcal1f5rfécu ;ﬂg&oteaidotdal lz [tzmpt?ramra d
iclosporing psulas de 25 mg psu a alcance de criangas, de preferéncia em armério fechado. 2::';“'2: enre € 30°C). Manter longe do alcance de
Cicl . Capsulas de 50 Cénsula Via Oral Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares (midos & muito quentes, como cozinha & banheiro. Mantenha longe do Mag_tertem Il_:;cal‘lfsrsécu :ugéoteaidotdal ez [timpt?raqua d
iclasparna psulas de 3% mg psu a alcance de criangas, de preferéncia em armério fechado. ::ir;nf::: enie € )- Manter longe do alcance de
Cicl . Cansulas de 100 Cénsula Via Oral Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares umidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do Mag!}ertem Il.icibrcal1f5rfécu ;ﬂg&oteaidotdal lz [tzmpt?ramra d
iclosporing psulas de 100 mg psu a alcance de criangas, de preferéncia em armério fechado. 2::';“'2: enre € 30°C). Manter longe do alcance de
Cicl . Solugéo oral de 100 mgimL Sol I Via Oral Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares (midos & muito quentes, como cozinha & banheiro. Mantenha longe do Mag!}ertem L?Tml1f5rfécu ;ueéoteaidotdal ez [tzmpt?rawra d
iclasparna em frascos de 50 mL ohigho or a alcance de criangas, de preferéncia em armério fechado. ::ir;nf::: enie € )- Manter longe do alcance de
Cloroquina Comprimidos de 150 m Comorimida Via Oral Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares umidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do Ma?ertem :::a;f;;cu :ﬂegoteaidotdal luz [timpc:ratura d
? v 9 P alcance de criangas, de preferéncia em armério fechado. 2::';“'2: enre € 30°C). Manter longe do alcance de
Devem ser refrigerados e protegido da luz (2-8°C). O local
Devem ser refrigerados e protegidos da luz. Mantenha o medicamento dentro da embalagem. O local mais adequado & em uma mais adequado & em uma prateleira mais no centro da
Etanercepte Solugdo injetavel de 25 mg | Injetavel Via Subcutanea prateleira mais no centro da geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também néo & geladeira j que nas laterais e na parte superior podem
indicada, pois as aberturas frequentes causam variagio da temperatura. congelar. A porta da geladeira também no ¢ indicada, pois
as aberturas frequentes causam variagio da temperatura.
Devem ser refrigerados e protegidos da luz (2-8°C). O local
Devem ser refrigerados e protegidos da luz. Mantenha o medicamento dentro da embalagem. O local mais adequado & em uma mais adequado & em uma prateleira mais no centro da
Etanercepte Soluglo injetdvel de 50 mg | Injetavel Via Subcutanea prateleira mais no cenfro da geladeira j& que nas laterais e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também ndo & geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem

congelar. A porta da geladeira também ndo € indicada, pois
as aberturas frequentes causam variagio da temperatura.
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Figura 6. Exemplo da aba de contraindicacdes e cautela do banco de dados

Texto para paciente

Situagao Especial

Texto para

Abatacepte

Reacdo iva apés uso do| Caso vocé apresente uma reagdo desagradavel excessiva apés o uso do
i ique seu médico.

Em caso de hipersensibilidade, procurar

outras opgdes dt

Abatacepte

Tuberculose

Necessario exames

(s6 para profissional da saude)

Realizar teste para tuberculose antes de
mu:ar tratamento com medicamentos
icos. Avaliar periodi 0 risco.

Abatacepte

Vacinas

Cuidados com a imunidade

Se voceé for receber vacina avise que esta em uso do medicamento. Algumas vacinas
ndo sdo durante este

Evitar vacinas de microrganismos vivo ou
atenuado, como as vacinas de febre
amarela, rubéola, sarampo e varicela.

Abatacepte

Infecgbes por bactérias, virus of

Cuidados com a imunidade

O uso do medu:amentn pode facilitar e agravar quadms de mfeq:ao Cuide com sua
se bem, fisicas. Evite

Oriente o paciente sobre a importancia de
cuidar da sua imunidade, de evitar
exposigéo a riscos de infecgdes e para
manter o io vacinal em dia.

€ com pessoas doentes. sua inacéo em dia.

Abatacepte

Hepatite B ou C agudas

Fungao hepatica

(s para profissional da saude)

Monitorar fung&o hepatica durante o uso e
por alguns meses apds o final do
tratamento. Durante o tratamento: realizar
exames de AST/TGO e ALT/TGP: a cada 1
a 3 meses.

Abatacepte

Hepatite B ou C agudas

Fungao hepatica

(s6 para profissional da saude)

Pode levar a reativagéo do virus da
hepatite B. Nos casos de hepatite B, deve-
se avaliar exames sorolégicos especificos.
Hepatite B cronica ativa ou inativa ou
contato prévio com o virus tratado, o
paciente devs ser avaliado quanto a

terapia pmﬁlém:a de reativagao viral ames

do inicio do tratamento, principalmente

quando houver necessidade de
em doses el

ouo
uso de tarapia anti-TNF-a.

Abatacepte

Gestagdo

Cautela

Se vocé esta gravida ou deseja engravndar e esta em uso do

com seu médico. Durante a gestag8o, é necessdrio ter cautela no uso de
ndo use sem a de um i de salde.

n&o deve ser utilizado
pof mulheres gravidas sem orientagdo
médica.

Abatacepte

Lactagio

Contraindicado

Este medicamento ndo deve ser utilizado durante a amamentagao. Se voce esta
seu médico. Este medicamento pode ser

nocivo para o bebé.

Esse medicamento é contraindicado
durante a lactagdo.

Adalimumabe

Reacao iva apos uso do| Caso vocé apresente uma reagdo desagradavel excessiva apés o uso do
i ique seu médico.

Em caso de hipersensibilidade, procurar

outras opgdes de

Adalimumabe

Tuberculose

Necessario exames

(s para profissional da saude)

Realizar teste para tuberculose antes de
iniciar tratamento com medicamentos
jicos. Avaliar peri 0 risco.

Adalimumabe

Vacinas

Cuidados com a imunidade

Se voce for receber vacina avise que esta em uso do medicamento. Algumas vacinas
n3o sdo durante este

Evitar vacinas de microrganismos vivo ou
atenuado, como as vacinas de febre

amarela, rubéola, sarampo e varicela.

Adalimumabe

Infecgbes por bactérias, virus of

Cuidados com a i

O uso do poda facilitar e agravar quadms de lnfaq:a‘) Cuide com sua
fisicas. Evite
ambientes ledudos ecom pessoas doentes. Manlenha sua vacinacgdo em dia.

Oriente o paciente sobre a importancia de
cuidar da sua imunidade, de evitar
euposmao a riscos de infecgbes e para
manter io vacinal em dia.

Adalimumabe

Hepatite B ou C agudas

Fungao hepatica

(s6 para profissional da saude)

Monitorar fungdo hepatica durante o uso e
por alguns meses apos o final do
tratamento. Durante o tratamento: realizar
exames de AST/TGO e ALT/TGP: a cada 1
a3 meses.

Adalimumabe

Hepatite B ou C agudas

Fung&o hepatica

(s para profissional da saude)

Pode levar a reativagdo do virus da
hepatite B. Nos casos de hepatite B, deve-
se avaliar exames sorol6gicos especificos.
Hepatite B cronica ativa ou inativa ou
contato prévio com o virus tratado, o
paciente deve ser avaliado quanto a

i de

ou
terapia profilatica de reativag&o viral ant
do inicio do tratamento, principalmente
quando houver necessidade de
corticosteroide em doses elevadas ou o

1ien Aa tarania anti TAIE &
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Figura 7. Exemplo da aba de outros servicos disponiveis no SUS do banco de

dados

Local Como acessar
Na UBS ¢ preciso prlmearo marcar uma consulta com o médico de satde da familia. Converse com médico
durante a seus e dific pois ele, apés avaliagao, podera pedir um
encaminhamento para o servico de fisioterapia.
- No encaminh para € importante que o médico forneca todas as informagdes necessarias
> para o agendamento da sua primeira sessao.

Fisloterapia UBS e Centros de Reabilitagtio - Com o encaminhamento em maos, entre em contato para agendar sua primeira sessao de fisioterapia. Eles
te ir sobre 0s disp is e o local onde vocé devera comparecer para receber o
atendimento.

- C as de &imp p as de fisioterap
agendadas Tenha em mente que a do & fund | para obter os melhores
Caso ndo possa avise com para que possam re sSua sessdo.
Na UBS & preciso primeiro marcar uma consulta com o médico de satde da familia. Converse com o médico
durante a consulta, pois ele, apés avaliagdo, podera pedir um para o
Psicoterapia UBS e CAPS (casos moderados a
P! graves) CAPS: Em algumas unidades do CAPS vocé pode solicitar ou ser ido via
da UBS.
Algumas de ensino of grupos de apoio e tratamento.

Apiterapia Se informe na sua Unidade de Saude i i

A Se informe na sua Unidade de Saude

Arteterapia Se informe na sua Unidade de Satde

Auriculoterapia Se informe na sua Unidade de Salde

Ayurveda Se informe na sua Unidade de Saude

Biodanga Se informe na sua Unidade de Saude

Bioenergética Se informe na sua Unidade de Saude

C lacao familiar Se informe na sua Unidade de Saude

C Se informe na sua Unidade de Saude

Danga circular Se informe na sua Unidade de Saude

Geoterapia Se informe na sua Unidade de Salude

+ Se informe na sua Unidade de Saude

Homeopatia Se informe na sua Unidade de Salude

Imposi¢&o de maos Se informe na sua Unidade de Salde

Medicina fia apli asaude |Se informe na sua Unidade de Salde

Medicina Ti Chinesa - Acupunt Se informe na sua Unidade de Saude

i Se informe na sua Unidade de Saude

N\ Se informe na sua Unidade de Satde

Naturopatia Se informe na sua Unidade de Salude

O: Se informe na sua Unidade de Saude

0. Se informe na sua Unidade de Saude

Plantas medicinais — Fi p Se informe na sua Unidade de Salde

Quiropraxia Se informe na sua Unidade de Salude

p Se informe na sua Unidade de Saide

Reiki Se informe na sua Unidade de Saude

Shantala Se informe na sua Unidade de Satde

Terapia C itari Se informe na sua Unidade de Satude

Terapia de florais Se informe na sua Unidade de Salude

Figura 8. Exemplo da aba de direitos dos pacientes do banco de dados

parte 1

Categora Acessos dsponives a0 paciente Reguiamentado por Quem pode uskzar esse benaficio? Esforn Documentos necessaos
(Crginal e copea de laudo mético ou atestado com CID
que cause permanente o e atamento para o passe kvre, com
Trarspoce sencdo tarira de transporte coletvo Musicipio de Flonancpols
¥ 10anos.
dias)
- Detcitrcia Fisca Permanente, com dificuldade de
ocomoao b
rcrendvonsd frocen 5 reaponsavel, inventirio de Descitnc para Fins de
monocuiar)
comespandente & Cisssificaco Intemacional de
Transporte Passa Live Intermunicpal s pars sevmou [Estado w,m,m,m RS e gconie comur?
ek el asbits v tome 6. 00 L donTiOAOY RIRCDE4S:
Hhredil o g s st =
5 2 87800
- Pacentes Renais crbricos [ aw 0010 QuBVGZVPXaQ2y
R G R R [Documento de entfcacso ((Cartera de Identidade; Cartera
o NS fracansura quo garante a pessoas com deficéncia A Coliiio e s
coletvo nterestacual por rodova, forrovia @ barco. ottt oo sy o ke
[Documento de isentiicasso otcia do
o identficagao ofcial & representante egal se for 0 caso.
assim que conprove a ce
viual, sudiia.
(Comgra ce veiculo Okm com isenao ds . Ou ¥anstorno 0o especto sutista, ainda certoso de ra e curate, e . Laudo médico
[Auxiio s Beneficos mpostos estacusis ¢ federais [Necona! wmumym aeeiemeri o o« et do |80 [ Deficncia Fisca efou Visusl do beneficars, Certdlo de
te gt o 7o qual esiera
curacor
eficbncia e que comprove bana renda. Por s assisiencal, "
[ Acxo doena o cana para ratamento de
At o Beneficos sacde [Nacorat para o INSS. No entani, nd0 d droio 30 13" saro e | "oon oo
pensso por marte
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Figura 9. Exemplo da aba de direitos dos pacientes do banco de dados
parte 2

Se voce for enviar para

acrescente os seguintes
documentos

Resultado

Residentes nos municipios da Grande
Fiorianopolis podem entregar 0s documentos no
Setor de Passe Livre da FCEE.

R. Paulino Pedro Hermes, 2785 - Nossa Sra. do
Rosario, &0 José - SC, 83110694

(48) 36644860

(48) 36644948 (whatsapp)
(48) 3664-4946(whatsapp)
E-mail: passelivre@fcee.sc.gov.br

Residentes em outras regices do Estado podem
conferir a lista das instituictes credenciadas
para recebimento dos documentos: hitps:/Awwiy.
| aoogle.com/urt?q=https:/www.fcee sc.gov.
br/downloads/informacoes/1022-nsfituicoes-
credenciadas-passe-livre-2017-

Atestado/Relatdrio Médico Padrao do
Passe Livre (Atestado da Equipe

No Atestado da Equipe

Multiprofissional devera constar a

[Web: Acesse o site hitps-/ipasselivre antt gov.
bripl

Ao acessar o sistema autentique-se com

da necessidade _[Postal: PASSE LIVRE, Caixa Postal n° 9.600, Até 30 dias) corridols) é o tempo
e i d Formulario para |CEP 70.040-976, SAN Quadra 3 Bloco NIO estimado para a prestagao deste
D Formulario para troca de (OF) documentos pelos rir da data de

s (decs) ore o mee ::“ "“s’a""‘: ° Presencial: Posto de Atendimento presencial do recebimento dos documentos pelo

’j‘:ﬁ "; '9: 5, :s" o |peneficiario. Composicdo e Renda Familiar do | PASSE LIVRE, localizado na Estaggo Passe Livre.

g s 'ET e “‘”C M: . | Acompanhante (verso do Rodovidria de Brasilia - Plano Piloto. Loja 02 -

e formuirio). subsolo, em Brasilia (DF).
Para consultar 0 resultado do

Acessar: receita.fazenda.

e solicite a autorizagéo.
0 cédigo de acesso do SISEN é diferente.
Para cri

Se for por concessionéria: htips:/iwww.gov.

q o

pedido, acesse o sistema apos 3
dias. Nao sera enviado nenhum

documento para o seu enderego.
AReceita Federal s0 entrara em

identificacao oficial do procurador.

recibo das
Imposto de Renda (DIRPF) ou o nimero do
titulo de eleitor.

bricanais _atendir
e isencdo pelo Sisen, anexe

em
malna. Neste caso, vocé podera ser

devem solicitar a autorizagao por meio de
processo: hitps/
i

(pessoa juridica), junte
demais documentos ao processo. Ao solicitar
juntada, utiize o tipo de documento Peticao.

Se o pedido for rejeitado, voct

imesmo canal da solicitagao.

legal: Procuragdo ou

Se for procurador ou representante (b
termo de

Site do Meu INSS htipsJ/meu.inss.gov.
in

Se o canal estiver indisponivel, ligue para 135.
Nao

foto (RG,

curatela, termo de guarda);

Entre no Meu INSS;
Clique no botso "Novo Pedido’

Entre no Meu INSS;

Digite

necessitair no INSS. quer,
Documento de identificacdo com [0 Cadastro Unico, que & Na lista, clique i
o |CRAS, deve est: Leia o texto na tela e avance
procurador ou representante. anos e conter o CPF de todas pessoas da sequindo as instrugdes.
familia.

“Consultar Pedi
Enconire seu processo na lista;
Para ver mais detalhes, clique em
"Detalhar”.

Figura 10. Exemplo da aba de como ou aonde conseguir seu
medicamento no SUS do banco de dado

SUS Componente L Me: Texto que vai aparecer no aplicativo Vigente
Abatacepte Especialzado (CEAF) pholdod O [§]
” Y Dindex ohald o (]
hp/documentos/informacoes-gerais/assistencia- 1 sua rogi80 cique 1o k.
7 Para saber quals s30 0s documentos pessoas e médicos
do-ceal necessarios para conseguir os medicamentos, clique nos
cealfie o Mk
(CEAF) phold ]
0BS: se voce busca a lista de todos os medicamentos
. C
Azsfioprna | Assisténcia Farmacéutica (CEAF/SUS) no Estado de Santa
Catarina, cique aqui
Y phpld ]
ohp/documentos/informacoes-gerais/assistencia-
Barictinibe g
do-ceal/ 1431
ceatie
s " ) hitos dex phpidod] [u]
ohpldocumentos/informacoes-gerais/assistencia-
do-ceaf/14317-relacao-estadual-de-medicamentos-do-
cealie
] ohoidod ]
oho/documentos/informacoes-gerais/assistencia-
Ciclosporina
do-ceaf/1431 ]
ceafffie
s 3 dex ohold 2]
pholdocumentos/informacoes-gerais/assistencia-
Cloroquina cciaizadod
do-ceal/ 1431
cealfie
hitps: v ] hitps e phold (1]
Etanercepte v $ kzadk :
41/14317-relacac-estadual-de-medicamentos-do-
) dex phold ]
ceatie
) ahold ]
do-ceaf/14317.relacao-estadual-de-medicamentos-do-
cealfiie
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Figura 11. Aba de formas de facilitar o uso dos medicamentos do banco

de dados

Formas de facilitar o uso dos medicamentos

Despertadores

Vocé pode programar despertadores para o horario de tomar os
medicamentos. Coloque o nome do medicamento como titulo do
despertador, para ndo se confundir com outros que vocé utilize.

Tabelas organizadoras

Vocé pode pedir ajuda a um farmacéutico para preparar um quadro
com a ordem e horario de cada medicamento.

Ajuste de horério do uso dos medicamentos

Caso vocé faca uso de varios medicamentos, vocé pode pedir para
um farmacéutico agrupar os medicamentos que podem ser tomados
no mesmo horario sem perigo de interagdo entre eles. Isso ajuda a
diminuir a quantidade de vezes que vocé deve lembrar de tomar os
medicamentos por dia.

Esquema de cores

Vocé pode usar um esquema de cores para agrupar os
medicamentos que podem ser tomados juntos.

Reorganizando os horarios de uso dos medicamentos

Se possivel, tente se programar para tomar seus medicamentos em
casa, para evitar de ficar levando varias cartelas/caixas com vocé
quando sair de casa.

Figura 12. Aba de sinais do banco de dados

Sinais

ABAAPENAS PARA PROFISSIONAIS
Texto

Anti-CCP positivo

Os anti-CCP s&o autoanticorpos que reagem contra i formas de p nas i de
pacientes com AR. E um marcador que pode ser detectado em fases iniciais da AR, mesmo anles do clinicos. Api
alta sensibilidade relativa (75%) e alta especificidade (95%) para a AR. Além disso, a positividade do antl CCP esta assocnada a um pior progndstico da

doenga, i maior € maior de prog rapida da AR.
Proteina C reativa (PCR) aumentada E uma proteina no figado que tra-se elevada na ca de i causada pela artrite, mas também por outras causas.
de i (VHS) E um teste hematolégico que mede a taxa de ) dos glébulos (eritrécitos) de uma amostra de sangue no periodo de

uma hora, auxiliando no diagnéstico de doencas ocultas e no monitoramento de doengas, como as que causam inflamagéo. Trata-se de um teste muito

sensivel, embora ndo seja

Fator reumatoide (FR) positivo

de75% e

E um anticorpo que reage contra as |munoglobullnas G, uma proteina do nosso de
stéo extra-articulares. FR pode ser

i OFR
85%. Niveis mais com doenga de nédulos i e

positivo em pessoas com diversas outras reumatologi 0u n&o.

Presenca de nédulos reumatoides Os nédulos i pondem a if tra-articul; mals comum da AR. Sdo nédulos embalxo da pele localizados sobre
proeminéncias ¢sseas, em superficies extensoras ou em regides p! das (regido ji ). Ocorre em cerca de 20-25% dos
pacientes.

) erosdes articulares
de méos e

ou i i em
punhos

Constatagdo em exames de imagem das méaos e dos punhos de erosdes localizadas ou de ostopenia justarticular, que € uma diminuig&o da densidade
dos ossos na regido proxima das articulagdes. Podem ser utilizadas tanto para determinar o estado e/ou progress&o da doenga como para avaliar o
efeito das diversas terapias i
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Figura 13. Exemplo da aba de sintomas do banco de dados

levara
diarias, comprometendo a qmlldaﬂo de vida.

Sintomas - pacientes Texto Sintomas - profissionais da saide Texto

Dor Ador nas articulagdes é um sintoma comum da artrite. Durante o Dor A dor nas articulagdes é um sintoma comum da artrite. Para algumas pessoas
tratamento a dor pode ser menos intensa e até desaparecer. Mas por pode ser muito forte e persistente. Geralmente inicia em algumas articulacoes,
se tratar de uma doenca inflamatéria crénica, podem haver momentos mas progressivamente acomete outras. E comum a associago com outros
em que ela retome ou agrava principalmente na interrupgao ou sinais de inflamac3o, como edema, calor e rubor. Durante o tratamento a dor
alteragao no tratamento. pode ser menos intensa e até desaparecer. Entretanto, por se tratar de uma

doenca inflamatdria crénica, é comum episédios de agravamento da dor,
principalmente durante alterago ou interrupgao do tratamento.

Inchago E causado pelo acimulo de liquidos nas articulagdes devido a Edema Causado pelo intumescimento de tecidos moles decorrente do aumento de
Inflamacdo local. Quando a doenca esta ativa, o inchago, a liquido intersticial. O edema do tipo inflamatério é aquele em que se da por
vermelhidao e o calor local sdo caracteristicos. Com o tratamento aumento da pevmeahdldade vascular, em resposta 2 liberac3o de citosinas
tendem a diminuir ou desaparecer. a calor, rubor, dor e perda de

funcao Com o walamamo da causa basal, 0 edema tende a permanecer sob

Rigidez pela manha Arigidez é um sintoma comum da artrite, caracterizado pela sensagao |Rigidez matinal Rngldez maund prolongada é um sintoma classico da AR, caracterizada por
de das ao acordar, ou de inchago, pela manha, mas
apds repouso Pode limitar a de ativi também pode se apds o repouso Em geral, dura mais de
cotidianas. Ocorre mais frequentemente nas maos, mas pode uma hora e tende a regredir gradativamente com o passar do dia, conforme o
acometer tornozelos, joelhos, ombros e coluna. Diminui paciente comeca a realizar suas atividades cotidianas. Ocorre mais
gradativamente com as atividades apds uma hora ou mais. A methora frequentemente nas mios, mas pode acometer torozelos, joelhos, ombros e
deste sintoma depende do controle da doenca, exercicios fisicos e coluna. A melhora deste sintoma depende da remissao da doenca, atividade

Aqueda da também contribui para a piora fisica e alongamentos. A queda da temperatura também contribui para a piora
da rigidez. da rigidez.
em vérias Por se uavar de uoenqa a, varias podem ser Por se tratar de uma doenga inflamatéria sistémica, a AR pode acometer varias
pode ocorrer articulagbes, geralmente mais de quatro articulagdes, especialmente em maos e
com lesdo lo@d Quando a doenca nao é mquadamenw tratada, punhos. O acometimento dos punnos das metacarpofalangeanas e das
pode levar a atingidas desde o ln[do do quadro. Além disso, a
sdo as das maos, pés, punhos, cotovelos, ;oemos e tomozelos. AR costuma ter padrao (acomete novas
sem deixar de inflamar as afetadas). Sea
& persistente pode ocorrer das levando a
e perda da de & o método de
imagem mais utilizado na avaliagio de dano estrutural articular. Além de ser
uma atil para o é da
da doenca, quando repetida em intervalos regulares. Os achados
radiograficos iniciais incluem aumento de partes moles e osteopenia justarticular.
As lesbes mais caracteristicas, como redugdo do espago articular e erosdes
dsseas, mais

Inflamag&o em articulagdes nos dois |Essa é uma caracteristica comum da doenca, e se refere a inflamacao | Poliartrite simétrica Ea manifestacao mais caracterisitca da doenca e ¢ um dos critérios de

lados do corpo a0 mesmo tempo em articulagdes irmas (nos dois lados do corpo), por Se refere a em imas,
exemplo, no punho esquerdo e no direito. i as arti i ‘como pulsos e

e

Cansago Assim como na mudanca de apetite, o cansago constante na AR estd |Fadiga Assim como na mudanga de apetite, 0 cansago constante na AR esta ligada a
ligada a inflamacao gerada pela doenca. Ao contrario do que muitos gerada pela doenca (citocinas pré-inflamatérias). Ao contrério do que
pensavam, fazer exercicios (Is-eos é parte do tratamento. Outros muitos pensavam, fazer axarclcnos fisicos é parte do tratamento. Madbga
fatores que podem estar 60 S30: acompanha boa parte dos ser tao i
dormir, dor, uso de alguns e afalta de quanto a dor, sendo muitas vezes dificil de tratar. Estudos damonslmram que
atividade fisica. mesmo com a uoenca controlada, a fadiga pode perslsnr Uma das explicagbes

pode ser do sono, dor,
[ fisica. Asslm. na persisténcia do sintoma
outras causas devem ser

Febre A febre é um sintoma comum em doencas inflamatérias e autoimues, (Febre Por tratar-se de uma doenca inflamatéria crénica sistémica pode causar, além
como a AR. A inflamagéo leva a uma resposta do organismo, cujos dos sintomas classicos da inflamagao (dor, calor, rubor, edema e dificuidade de
sinais podem envolver dor, inchaco e febre. Entretanto, a febre movidar a 4rea acometida), a perda de apetite com perda de peso e febre baixa.

aAR costuma ser baixa.

Perda de peso As alteragdes de peso s3o bem frequentes em diversas doengas. Na |Perda de peso -
artrite, a perda de peso geralmente acontece na doenca que nio esta

ou seja, nos i que nao seguem
ou ndo bem aos

Problema na coluna Embora seja mais comum l\as articulagbes das maos e punhos, pode Comprometimento da coluna cervical |0 mnwmllmnb da coluna lombar e dorsal é raro mas a coluna cervical é
atingir qualquer o corpo. O da colus As arti rigidez matinal,
lombar e dorsal é raro, mas da coluna cervical é mais frequente, fadiga e com a da doenca, ha icao da articular.

da das tarefas Estes para

e
realizagao de suas atividades tanto de vida didria como profissional. As
deformidades mais comuns ocorrem em articulagdes periféricas como os dedos
em pescogo de cisne, dedos em botoeira, desvio ulnar e hélux valgo (joanete).
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Figura 14. Aba de tempo médio de resposta dos medicamentos do banco
de dados

Medicamento Tempo médio de resposta
Abatacepte Entre 6 a 12 semanas.
Adalimumabe Entre 2 a 12 semanas.
Azatioprina Entre 6 a 12 semanas.
Baricitinibe Aproximadamente 12 semanas.
Certolizumabe Pegol Entre 6 a 12 semanas.
Ciclosporina Entre 4 a 8 semanas.
Cloroquina Aproximadamente 12 semanas.
Etanercepte Entre 2 a 12 semanas
Golimumabe Entre 8 a 12 semanas.
Hidroxicloroquina Aproximadamente 12 semanas.
Ibuprofeno Entre 15 a 30 minutos.
Infliximabe Entre 2 a 12 semanas.

Entre 4 a 6 semanas para
comegar a fazer efeito. O efeito

Leflunomida maéximo pode ocorrer com 6
meses de tratamento.
Metilprednisolona Pode levar de horas a dias para
(acetato) inicio da melhora dos sintomas.
Metilprednisolona Pode levar de horas a dias para
(succinato) inicio da melhora dos sintomas.
Pode levar até 12 semanas para
Metotrexato inicio da melhora dos sintomas.
Naproxeno Aproximadamente 20 minutos.
Paracetamol Entre 15 e 30 minutos.
Prednisona 1 a 2 semanas
Rituximabe Entre 8 a 16 semanas.
Sulfassalazina Entre 4 a 12 semanas.
Entre 12 a 24 semanas. Alguns
- pacientes podem comecar a se
Toclizumabe sentir melhor nas 2 primeiras
semanas.
Tofacitinibe Aproximadamente 12 semanas.

Entre 2 a 8 semanas para
comegar a fazer efeito. O efeito
maximo pode ocorrer entre 12 a
24 semanas de tratamento.

Upadacitinibe
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Figura 15. Aba de outros cuidados do banco de dados

Pratica de exercicio fisico

E importante ndo s6 para a satde geral, mas também para fortalecer ossos e articulagdes, melhorar os
movimentos e aliviar a dor.

« Exercicios de for¢a sdo seguros e melhoram a forga muscular e éssea, e diminuem a pressao sobre
as articulagdes;

« Exercicios aerébicos como caminhadas e natagao, parecem melhorar a qualidade de vida, a execugdo
das atividades diarias e auxiliar na redugao da dor;

« Alongamentos e exercicios de flexibilidade sao especialmente importantes para prevenir contraturas,
aliviar a rigidez pela manha e melhorar a amplitude dos movimentos;

« Exercicios de equilibrio reduzem os riscos de quedas.

Para pacientes com AR recomendam-se exercicios fisicos regulares de forma individualizada. Assim,
antes de comecar, &€ importante conversar com seu médico para ele te oriente sobre os exercicios mais
adequados para voce.

Sono de qualidade

E importante ter um sono de qualidade de 7 a 8 horas por dia em horarios regulares. Isso é essencial
para que vocé se sinta descansado ao acordar e para fortalecer o sistema imunoldgico, o que aumenta
as chances de uma vida mais saudavel e produtiva. Para isso seguem alguns aspectos importantes:

. Estabelega um horario regular para deitar e acordar;

O quarto deve ser um local silencioso e com baixa luminosidade;

Evite o consumo de cafeina, bebidas alcodlicas e alimentos ricos em agucar antes de dormir;
Prefira refeicoes leves a noite e evite excesso de liquidos;

Evite ficar no celular, computador ou televisdo préximo da hora de deitar;

Exercicios fisicos durante o dia ajudam a relaxar;

Banho quente antes de deitar também é relaxante;

Evite cochilos diurnos. Quando necessario a soneca deve ter duragdo de 30-40 minutos;

. Experimente o "barulho branco": som ambiente constante, mas suave. Pode ser do ventilador, ou
mesmo musicas para dormir ou sons da natureza, em volume baixo.

D

Alimentagao saudavel

Alimentagao saudavel é importante para a saude geral e para fortalecer nosso sistema imunolégico (de
defesa). Assim, deve-se manter uma alimentagao que priorize frutas; verduras; legumes; leguminosas;
sementes; cereais integrais; proteinas magras e gorduras boas (insaturadas). Também é importante
evitar o consumo de alimentos industrializados; ricos em agticar, em sédio e/ou gorduras saturadas e
frituras. Alimentos como: frutas vermelhas (morango e goiaba); abacate; verduras verde escuro
(brécolis, espinafre e couve); azeite de oliva; oleaginosas (linhaga e chia); cebola; alho; pimenta e
peixes, além de saudaveis, podem ajudar a prevenir ou diminuir sintomas, como os da AR.

Ficar longe do Cigarro

Fumar esta relacionado ao desenvolvimento e a progressao de doengas autoimunes, processos
alérgicos e cancer. Na AR é um importante fator de risco associado com o desenvolvimento da doenca,
além de contribuir para uma pior evolugao e uma menor resposta aos tratamentos.

Momentos para o lazer

Momentos de descanso e lazer sdo fundamentais para a qualidade de vida e saude. Ler, ver filmes,
praticar um hobby, manter contato com amigos e familiares sdo importantes para seu bem estar geral.

Compressas

A compressa de agua quente (bolsa térmica) pode diminuir a dor ao aliviar os espasmos musculares ao
redor das articulagdes. Ja a compressa fria (por exemplo, com gelo) pode ajudar a aliviar a dor causada
pela inflamagao da articulagdo.

As compressas quentes ou frias devem ser utilizadas por, aproximadamente, 15 minutos, a cada
aplicagdo. A pele deve estar protegida do calor e frio extremo, por exemplo, o gelo deve ser colocado
em uma bolsa plastica e enrolado em uma toalha.

Terapia ocupacional

A terapia ocupacional beneficia pessoas de todas as faixas etarias e que tenham limitagdo ou
dificuldade de realizar atividades do dia a dia. As atividades cotidianas (ocupagdes) incluem tarefas de
autocuidado (higiene, alimentac@o e vestuario); trabalho; estudo; momentos de lazer; esportes e
atividades sociais em geral. A terapia parte das habilidades e limitagbes de cada pessoa, para criar junto
do paciente novas formas de fazer o que ele quer e precisa, com a maior autonomia e independéncia
possiveis. Em alguns casos, podem ser necessarias adaptacdes ou equipamentos para facilitar a
realizagao e a participagdo nas atividades.
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Figura 16. Aba de outras orientacOes para profissionais do banco de
dados

Outras orientagdes para profissionais

Com o objetivo da manutengéo da integridade articular, redugéo da
dor e da fadiga, podem ser repassadas informagdes para esclarecer
e apontar possibilidades de evitar e controlar a dor; a instabilidade e
o estresse articular; a fraqueza muscular e a fadiga na execucéo das
atividades diarias. Sdo orientagdes importantes:

*Balancear os periodos de atividade com descanso, visando assim a
conservagao de energia;

Evitar posi¢oes e movimentos que propiciem o surgimento e/ou
Protecé&o articular e conservagédo de energia agravamento de deformidades;

*Respeitar a dor;

*Usar as articulagdes mais fortes, sempre que possivel;

«Evitar utilizar a mao para a realizagdo de preensao de forga;
*Realizar um programa de exercicios regulares para manutencgao da
for¢ca muscular e amplitude de movimento, evitando-se assim a
rigidez articular;

*Realizar um planejamento prévio das tarefas diarias, evitando-se a
fadiga e permanecer em uma posi¢do estatica durante muito tempo.

Alguns pacientes acreditam que, quando a dor é controlada, ndo é
preciso continuar o tratamento. E importante verificar o que o
paciente entende sobre a doenca e orienta-lo que, por se tratar de
uma doenga cronica, o tratamento deve ser seguido conforme
orientagéo médica. A dor € um dos sintomas e tende a retornar ou
agravar na interrupgao ou alteracdes no tratamento, ndo orientadas
pela equipe de saude ou pelo profissional que acompanha o
paciente.

Falta de entendimento sobre a doenga

O sobrepeso e a obesidade podem causar sobrecarga mecanica
nas articulagdes e colaborar com a inflamagao sistémica,
aumentando assim os sintomas da doenca. Além disso, a obesidade
traz mesmo uma série de riscos para a saude em geral, aumentando
a probabilidade de morte por doengas cardiovasculares. Desta
forma, o controle do peso nestes pacientes é fundamental para a
qualidade de vida e para reduzir o risco de mortalidade. Como
caminho para o controle do peso corporal e para a prevengao de
problemas futuros, recomenda-se habitos saudaveis de vida,
incluindo dieta balanceada e atividade fisica regular.

Controle de peso
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APENDICE 1 — Questionario para Validacéo do Banco de Dados com
Profissionais da Saude
QUESTIONARIO PARA VALIDAQAO DO BANCO DE DADOS COM
PROFISSIONAIS DA SAUDE

Descricéo:

Vocé esta sendo convidado (a) a participar voluntariamente da validacdo da
pesquisa:

ARTRITE REUMATOIDE: DESENVOLVIMENTO DE UM BANCO DE DADOS
PARA UM PROGRAMA DE SUPORTE AO PACIENTE. O objetivo deste
estudo é elaborar um banco de dados que servirh como base de um futuro
aplicativo voltado para pacientes com artrite reumatoide. O estudo consiste na
coleta de dados sobre os tratamentos que realizada por bolsistas da
Universidade Federal de Santa Catarina.

Para realizacéo da validac&o, é necessario consultar a planilha VALIDACAO
DO PROJETO (link de acesso disponivel abaixo).

Este estudo permitira identificar lacunas no cuidado e buscar solugdes. Os
resultados poderdao contribuir, ainda, para o estabelecimento de novas
diretrizes que fortalecam as redes de atencéo, para o atendimento adequado,
oportuno e seguro dos pacientes.

Vocé tem o direito de negar-se a participar da presente pesquisa, se assim o
desejar, ndo sofrendo qualquer risco ou prejuizo. Vocé pode desistir da
pesquisa, sem sofrer quaisquer sangdes ou constrangimentos.

Sua participacdo permanecera anbnima, ndo serdo divulgados dados de
identificacédo dos participantes.

Link de acesso a planilha:

OBS: antes de iniciar o questionario vocé deve assinar o TCLE assinado que
foi encaminhado para o seu e-mail e envia-lo na préxima sesséo do formulario.

Dados Pessoais
1) Nome Completo:

2) Idade (em anos):

3) Género:
- Feminino
- Masculino
- Neutro
- Prefiro n&o registrar
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4) Profissao:
5) Especialidade/Area de atuacgao:

6) Nivel de escolaridade:
- Graduacao
- Pés-graduacéo
- Mestrado
- Doutorado

7) Tempo de profissao:
-0abanos
-6al10anos
-11a15anos
- 16 a 20 anos
- 21 a 25 anos
- 26 a 30 anos
- 31 ou mais

8) Cidade que atua no momento:

Atencéo! Ao classificar a adequacao de cada item do formulario lembre-se o
gue cada ponto significa. Estamos utilizando uma escala de 4 pontos para essa
avaliacdo, onde:

1 = item inadequado;

2 = item parcialmente adequado;
3 = item adequado;

4 = item totalmente adequado.

Estrutura e funcionalidade

1) O conteudo apresenta orientacdes de cuidados com a artrite
reumatoide

- Se a pontuacao da questéo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagao. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

2) As mensagens séo exibidas de modo objetivo e claro

- Se a pontuacao da questéo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagao. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

3) O conteudo exibido é cientifico
- Se a pontuacao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagao. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"
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- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

4) Existe um seguimento coerente do assunto

- Se a pontuacao da questéo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

5) O conteudo é apropriado ao publico de interesse

- Se a pontuacao da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagao. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

6) O texto apresenta boa concordancia e grafia

- Se a pontuacao da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

7) O estilo literario empregado esta de acordo com o publico de interesse
- Se a pontuacao da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o tépico, utilize este campo

8) A estrutura do titulo, subtitulo e dos tépicos séo apropriados

- Se a pontuacao da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagao. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

9) A quantidade de topicos é satisfatoria

- Se a pontuacao da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagao. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

Atencéo! Ao classificar a adequacao de cada item do formulario lembre-se o
gue cada ponto significa. Estamos utilizando uma escala de 4 pontos para essa
avaliacdo, onde:

1 = item inadequado;

2 = item parcialmente adequado;
3 = item adequado;

4 = item totalmente adequado.

Objetivos e conteudo

10) A redacdo dos textos € compativel ao publico de interesse
(profissionais e pacientes)

- Se a pontuacéo da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
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sua avaliacao. AvaliacGes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"
- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

11) As informac¢des/conteddo sédo adequadas para a orientacdo quanto ao
tratamento da artrite reumatoide

- Se a pontuacao da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagao. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestéo para o tépico, utilize este campo

12) Poderd promover mudancas de comportamento em relacdo ao
autocuidado referente a doenca

- Se a pontuacao da questéo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o tpico, utilize este campo

13) O contetdo atende as necessidades de pessoas com artrite
reumatoide

- Se a pontuacao da questéo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

14) O conteltdo podera ser utilizado para a construcao de um aplicativo
informativo

- Se a pontuacao da questéo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacao. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

15) E possivel ser divulgado cientificamente na tematica da AR

- Se a pontuacao da questéo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

Atencao! Ao classificar a adequacéo de cada item do formulario lembre-se o
gue cada ponto significa. Estamos utilizando uma escala de 4 pontos para essa
avaliacdo, onde:

1 = item inadequado;

2 = item parcialmente adequado;
3 = item adequado;

4 = item totalmente adequado.

Relevancia
16) O conteldo expressa assuntos evidentes (problemas e davidas que
podem existir durante os tratamentos)
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- Se a pontuacado da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"
- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

17) As informacbes disponibilizadas possibilitam melhoria da
proficiéncia e estimula cuidados com a artrite reumatoide

- Se a pontuacao da questdo anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

18) Pode ser empregado por profissional de saude durante educacdo em
saude

- Se a pontuacado da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso gueira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

APENDICE 2 — Questionario para Validaco do Banco de Dados com
Pacientes
QUESTIONARIO PARA VALIDAC;AO DO BANCO DE DADOS COM
PACIENTES

IDENTIFICACAO

1) Autoriza a equipe a entrar em contato:
-Sim
-Nao

2) Telefone para contato:

3) Nome (nédo sera divulgado):

4) Qual o melhor momento do dia para entrar em contato:

QUESTOES DEMOGRAFICAS

1)

Idade:

-Entre 18 e 28 anos
-Entre 29 e 39 anos
-Entre 40 e 49 anos
-Entre 50 e 59 anos
-Entre 60 e 69 anos
-Entre 70 e 79 anos
-80 anos ou +
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2)

3)

Género

-Feminino

-Masculino

-Neutro

-Prefiro néo identificar

Cidade em que habita:

SOBRE O TRATAMENTO MEDICAMENTOSO

1)

2)

3)

Tempo de tratamento
-Menos de 6 meses
-Entre 1 e 3 anos
-Entre 3 e 5 anos

-+ de 5 anos

Quantos medicamentos usa atualmente no total
-Apenas 1 medicamento

-2 medicamentos

-Entre 3 e 5 medicamentos

-Entre 5 e 10 medicamentos

-+ de 10 medicamentos

Quais medicamentos usa atualmente para AR
-Abatacepte

-Adalimumabe

-Azatioprina

-Baricitinibe

-Certolizumabe Pegol
-Ciclosporina

-Cloroquina

-Etanercepte

-Golimumabe
-Hidroxicloroquina
-Ibuprofeno

-Infliximabe

-Leflunomida
-Metilprednisolona (acetato)
-Metilprednisolona (succinato)
-Metotrexato

-Naproxeno

-Paracetamol

-Prednisona

-Rituximabe
-Sulfassalazina



67

-Tocilizumabe
-Tofacitinibe
-Upadacitinibe

4) Sabe quanto tempo leva em média para o medicamento atual fazer efeito?
-Sim
-Nao

5) Alguma observacgéo sobre quanto tempo leva em média para o medicamento
atual fazer efeito?

6) Foifornecida alguma informacao?
-Sim
-Nao

7) A informacéo foi util?
-Sim
-Nao

8) A informacéo foi clara?
-Sim
-Nao

9) Campo para observacgées
10) Possui alguma outra doenca? Se sim, qual? (Ex: hipertensao, diabetes, etc)
REACOES ADVERSAS

1) Vocé sente efeitos indesejados/adversos no uso do(s) medicamento(s) para o
tratamento da artrite reumatoide?
-Sim
-Nao

2) Se sim, qual ou quais?
-Dor de cabeca
-Diarreia
-Dor, queimacao ou desconforto na regido do estdmago
-Dor abdominal
-Dor muscular
-Inchaco pernas e pés
-Febre
-Feridas na regiao da boca
-Infe¢des regulares
-Inflamacao/Feridas na boca
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

-Grande oscilacdo de humor
-Enjoo

-Sensacao de formigamento ou dorméncia
-Reacbes de pele

-Reacéo no local da injecéo
-Refluxo

-Desconforto estomacal
-Colicas abdominais
-Indigestéo

-Retencéo de liquido

-Aumento da presséo arterial
-Fragueza nos musculos
-Osteoporose

-Ulceras de estdmago
-Irregularidade na menstruacao

Algum outro efeito adverso?

Sabe o que fazer para aliviar esses sintomas?
-Sim
-Nao

Campo para observacoes
Quem orientou a fazer dessa forma?

Foi fornecida alguma informacao?
-Sim
-Nao

A informacéo foi Gtil?
-Sim
-Nao

A informacéo foi clara?
-Sim
-Nao

10) Campo para observacoes

MODO DE ARMAZENAMENTO

1)

2)

Como guarda os medicamentos?

Em que comodo da casa eles ficam armazenados?
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3)

4)

5)

6)

7)

8)

Algum dos medicamentos precisa ficar na geladeira?
-Sim
-Néao

Se sim, em que local da geladeira costuma manté-lo(s)?

Foi fornecida alguma informacao?
-Sim
-N&o

A informacéo foi util?
-Sim

-Nao

A informacéo foi clara?
-Sim

-Nao

Campo para observacées

CONTRAINDICACOES E CAUTELAS

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Vocé esta com as vacinas atualizadas?
-Sim
-Nao

Foi fornecida alguma informacao?
-Sim
-N&o

A informacéo foi Gtil?
-Sim
-Nao

A informacgéo foi clara?
-Sim
-Nao

Campo para observacgoes

Costuma ficar doente com frequéncia? Como
recorrentes, etc?

-Sim

-N&o

resfriados,

infeccbes
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7) Campo para observacgoes

8) Foi fornecida alguma informagéao?
-Sim
-Nao

9) A informacéo foi Gtil?
-Sim
-N&o

10) A informagéo foi clara?
-Sim
-Nao

11) Campo para observactes

12) Esta gravida ou pretende engravidar? Ja conversou com o médico sobre como
conciliar a gestacéo e o tratamento?
-Sim
-Nao
-J& conversou com o médico
-N&o conversou com meédico

13) Foi fornecida alguma informagé&o?
-Sim
-Néo

14) A informacao foi util?
-Sim
-Néao

15) A informagéo foi clara?
-Sim
-Nao

16) Campo para observacoes

17)Estd amamentando? J& conversou com o médico sobre como conciliar a
lactacéo e o tratamento?
-Sim
-Nao
-Ja conversou com o médico
-N&o conversou com médico
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18) Foi fornecida alguma informacgéo?
-Sim
-N&o

19) A informacéo foi util?
-Sim
-Nao

20) A informacao foi clara?

-Sim
-Nao

21) Campo para observacdes

22) Ja teve algum outro problema de saude por conta do tratamento?
-Sim
-Nao

23) Se sim, qual?

24) Campo para observagoes

OUTROS SERVICOS DISPONIVEIS NO SUS

1) Além dos medicamentos, utiliza alguma outra forma de tratamento para aliviar
os sintomas da AR? Como por exemplo fisioterapia, acupuntura, quiropraxia?
-Sim
-Néao

2) Se sim, qual ou quais?

3) Foifornecida alguma informacao?
-Sim
-Néao

4) A informacéao foi util?
-Sim
-Néo

5) A informacéo foi clara?
-Sim

-Nao

6) Campo para observacoes



7) Sabia que hé varias praticas alternativas disponiveis ho SUS que podem ajudar
a aliviar os sintomas de AR?
-Fisioterapia
-Psicoterapia
-Apiterapia
-Aromaterapia
-Arteterapia
-Ayurveda
-Biodanca
-Bioenergética
-Constelacéo familiar
-Cromoterapia
-Danca circular
-Geoterapia
-Hipnoterapia
-Homeopatia
-Imposi¢céo de maos
-Medicina antroposofica/antroposofia aplicada a saude
-Medicina Tradicional Chinesa — Acupuntura
-Meditacdo
-Musicoterapia
-Naturopatia
-Osteopatia
-Ozonioterapia
-Plantas medicinais — Fitoterapia
-Quiropraxia
-Reflexoterapia
-Reiki
-Shantala
-Terapia Comunitaria Integrativa
-Terapia de florais
-Termalismo social/crenoterapia
-Yoga

8) Foi fornecida alguma informagéao?
-Sim
-N&o

9) A informacéao foi util?
-Sim
-Nao

10) A informacao foi clara?
-Sim
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-N&o
11) Campo para observactes

12) Costuma praticar exercicios fisicos regulares? (3 vezes nha semana ou mais)
-Sim
-Nao

15) Foi fornecida alguma informacao?
-Sim
-Nao

16) A informacao foi util?
-Sim
-N&o

17) A informacao foi clara?
-Sim
-Nao

18) Campo para observacoes

DIREITOS DOS PACIENTES

1) Como costuma adquirir os medicamentos para tratamento da AR?
-Compra na farmacia
-Retira pelo SUS
-Plano de saude
-Outro:

2) Sabia que pode receber os medicamentos no sus?
-Sim
-Nao

3) Foi fornecida alguma informacao?
-Sim
-N&o

4) A informacéao foi util?
-Sim
-Néo

5) A informacéo foi clara?
-Sim
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6)

7)

8)

9)

-Nao
Campo para observacoes

Esta ciente que pacientes com AR que sofrem de deficiéncia fisica que dificulte
a locomocéo tem direito a beneficios como isencdo da tarifa do transporte
publico, BPC, isencdo, andamento juridico prioritario?

-Sim

-N&o

Se sim, qual ou quais?

-Isencdo tarifaria de transporte coletivo

-Passe Livre Intermunicipal

-Passe Livre Interestadual

-Compra de veiculo Okm com isencdo de impostos estaduais e federais
-Auxilio doenca ou licenca para tratamento de saude

-Aposentadoria por invalidez

-Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC)

-Andamento Juridico Prioritario

-Saque do FGTS do PIS/PASEP

-Cotas Universitarias

-Lei de Cotas 8.112/90 Inscrever-se em Concurso Publico como Pessoa com
Deficiéncia ou com necessidade especial

Foi fornecida alguma informacao?
-Sim
-Nao

10) A informacé&o foi atil?

-Sim
-Nao

11) A informacao foi clara?

-Sim
-Nao

12) Campo para observacoes

ADESAO

1)

Tem dificuldade em usar os medicamentos?
-Sim
-Nao
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2) Campo para observacoes

3) Tem dificuldade para se lembrar de tomar o medicamento no horario?
-Sim
-N&o

4) Campo para observacoes
5) Se sim, o que faz para lembrar/facilitar o uso?

6) Foifornecida alguma informacéao?
-Sim
-N&o

7) A informacéo foi util?
-Sim
-Néo

8) A informacéo foi clara?
-Sim
-Néo

8) Campo para observacoes

OUTROS CUIDADOS

1) Sabia que a qualidade do sono pode influenciar nos sintomas de AR?
-Sim
-Nao

2) Foifornecida alguma informacao?
-Sim
-Néao

3) Ainformacéao foi util?
-Sim
-Nao

4) A informacéo foi clara?
-Sim

-Nao

5) Campo para observacoes
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6) Estéa ciente que tem alguns alimentos que podem piorar 0os sintomas da AR e
outros que podem ajudar a aliviar os sintomas?
-Sim
-Néao

7) Campo para observacoes

8) Foifornecida alguma informacao?
-Sim
-Nao

9) A informacdo foi util?
-Sim
-Nao

10) A informacéo foi clara?
-Sim
-N&o

11) Campo para observagoes

12) O que costuma fazer para aliviar as dores nas articulagées?

13) Foi fornecida alguma informacao?
-Sim
-Nao
14) A informacao foi util?
-Sim
-Nao
15) A informacao foi clara?
-Sim
-Nao

16) Campo para observacoes

17) O que costuma fazer em seu tempo livre?

Se vocé pudesse utilizar um programa para ajudar nas duvidas e dificuldades no seu
tratamento, 0 que seria importante ter nesse programa?

Obrigado por participar do estudo!



