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RESUMO

Introducdo: A tudo aquilo que um individuo portador de doencas crénicas faz para
cuidar da sua saude, esta associada uma carga de tratamentos. O Treatment Burden
Questionnaire (TBQ) € um instrumento que permite avaliar essa carga, isto é, o impacto
dos cuidados de salde na vida do doente, em diferentes condi¢cdes e contextos de
tratamento. Este impacto pode afetar negativamente a qualidade de vida do doente e

esta por isso associado a comportamentos de adeséao a terapéutica.

Objetivos: Objetivamos fazer a validagéo linguistica, de contetdo (com adaptacdo
cultural) e psicométrica do questionario TBQ para a lingua portuguesa, numa amostra

de doentes com mais de 18 anos e com pelo menos uma doenca cronica.

Métodos: Procedeu-se a traducdo e posterior retroversdo do TBQ desenvolvido
originalmente em francés. Pos revisao pela equipa de investigacdo, foi utilizada a
técnica Delphi para obter consenso quanto ao seu contetdo, com posterior realizacdo
de pré-teste. A validacdo das propriedades psicométricas do TBQ foram avaliadas
através dos indices de consisténcia interna, validade tedrica e Analise Factorial
Confirmatdria (AFC).

Resultados: Com uma amostra de 155 doentes, conseguimos apurar a de Cronbach,
de 0,87 (1.Toma dos medicamentos - 0,754; 2.Vigilancia: 0,782; 3.Avaliagdo: 0,742),
verificando-se uma boa consisténcia interna do TBQ. Os resultados da AFC
demonstraram fiabilidade, adequagdo dos construtos e que o modelo tem um bom

ajuste.

Concluséao: O questionario TBQ em portugués, demonstrou ser um instrumento valido
e confiavel, pelo que a sua utilizacdo nos servigos de saude poderia ajudar a identificar

e ultrapassar eventuais barreiras de ades&o aos tratamentos.

Palavras-chave: adesao a terapéutica, doenga cronica, impacto



ABSTRACT

Introduction: Everything that an individual with chronic diseases does to care for their
health is associated with a treatment burden. The Treatment Burden Questionnaire
(TBQ) is a tool that allows the assessment of this burden, that is, the impact of healthcare
on the patient's life, in different conditions and treatment contexts. This impact can
negatively affect the patient's quality of life and is therefore associated with behaviours

related to therapeutic adherence.

Objectives: We aim to perform the linguistic, content (with cultural adaptation), and
psychometric validation of the TBQ questionnaire for the Portuguese language, in a

sample of patients over 18 years old with at least one chronic disease.

Methods: For the linguistic validation, the TBQ, originally developed in French, was
translated and then back-translated. After being reviewed by the research team, the
Delphi technique was used to reach a consensus on its content, followed by a pre-test.
The validation of the TBQ's psychometric properties was assessed through internal

consistency indices, theoretical validity, and Confirmatory Factor Analysis.

Results: With a sample of 155 patients, we determined a Cronbach's alpha of 0.87 (1.
Medication adherence - 0.754; 2. Monitoring: 0.782; 3. Assessment: 0.742), indicating
good internal consistency of the TBQ. The results of the Confirmatory Factor Analysis

(CFA) demonstrated reliability, construct adequacy, and that the model has a good fit.

Conclusion: The TBQ questionnaire in Portuguese, proved to be a valid and reliable
instrument, and its use in healthcare services could help identify and overcome potential

barriers to treatment adherence.

Keywords: treatment adherence, chronic disease, impact
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1. Introducéo

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) sao multiplos os fatores que podem
influenciar a adeséo a terapéutica — fatores socioecondmicos, relacionados com a
doenca, com os servicos de saude, com o doente e com a proépria terapéutica. Este
conceito engloba, portanto, medidas profilaticas e de promo¢do da saude (como o
cumprimento de dieta, alteracdes nos habitos ou estilos de vida), e ndo apenas a

prescricdo de tratamentos medicamentosos (1,2).

A sobrecarga dos tratamentos prescritos e o seu efeito na qualidade de vida dos doentes
representa, assim, um desafio para os servicos de saude, tornando-se, por isso,
essencial desenvolver estratégias centradas no doente, para uma maior adesédo a
terapéutica, pois o impacto que os tratamentos e recomendacdes prescritas tém na sua

vida serd preditor da continuidade do comportamento de adeséao (1-3).

Quando pensamos em doentes com multiplas doencas cronicas e nas recomendacdes
e ensinos que sao efetuados pelos profissionais de saude em consultas, conseguimos
compreender o quanto essas dificuldades poderdo aumentar, com resultados de
incumprimento terapéutico e consequentes efeitos negativos decorrentes da néo-

adeséo as terapéuticas prescritas.

O Treatment Burden Questionnaire (TBQ) (Anexo |) é um instrumento que avalia o
impacto do regime terapéutico na vida do doente em varias vertentes — medicamentosa,
vigilancia de salde, encargos financeiros, atividade fisica, regime dietético e fatores
psicossociais. Estas vertentes representam uma “carga de tratamento” e “desafios”
diarios associados a tudo aquilo que o doente tem de fazer para cuidar de si préprio.
Todas as tarefas associadas ao cumprimento do regime terapéutico, correspondem
assim a um investimento de tempo, energia, atencdo e esforco que afeta a sua

qgualidade de vida (3).

Neste sentido, com este trabalho, pretende-se validar o questionario TBQ para a
populacdo portuguesa, por forma a poder ser aplicado a populacdo portuguesa
portadora de doencgas crénicas, pois é de extrema importancia que os doentes possam
partilhar com os profissionais de salude as suas preocupacdes, podendo assim

promover um acompanhamento personalizado da sua saude.



Esta dissertacao encontra-se organizada em seis capitulos: Introdu¢édo, Enquadramento
Tedrico, Metodologia, Apresentacdo dos Resultados, Discussdo dos Resultados e

Conclusao.

No enquadramento tedrico realiza-se uma reviséo de literatura que permita sustentar o
objetivo e pertinéncia deste trabalho. Na metodologia irdo ser enunciados os objetivos,
geral e especificos, bem como sera descrita toda a projecéo e concretizacao das varias
etapas inerentes a adaptacdo e validagdo linguistica, de conteddo (para adaptagéo

cultural) e psicométrica de um guestionario.

No guarto capitulo serdo apresentados os resultados obtidos, que serdo discutidos no

quinto capitulo. Por fim, o ultimo capitulo descrevera as conclusfes deste estudo.



2. Enquadramento Tedrico

2.1. Doencga Cronica

“Sao varios os fatores que influenciam a forma como vivemos e, consequentemente, o

nosso estado de saude.” (Ministério da Saude, 2018) (4)

Quando falamos em doencga croénica, referimo-nos a uma condi¢do que, para além de
alterar o estado normal de saude de um individuo, é caracterizada por ser permanente,
geralmente com progresséao lenta ao longo do tempo. Ao contrario da doenga aguda,
que tem uma duracdo limitada e tende a resolver-se rapidamente, a doenca crénica
exige uma abordagem a longo prazo para o seu controlo e tratamento adequado
representando um impacto consideravel na qualidade de vida das pessoas, exigindo
formacé&o especial do doente e necessidade de supervisdo, observacéo ou cuidados por

longos periodos (4,5).

As doengas cronicas sdo causadas por alteragfes patoldgicas irreversiveis, podendo
produzir incapacidades/deficiéncias residuais, requerer cuidados continuos durante
anos ou até mesmo por toda a vida, impactando significativamente a economia nacional
pelo aumento do absentismo laboral e dos encargos com a saude. A combinacgéo dos
fatores fisiologicos, genéticos, comportamentais e ambientais, corresponde aos
determinantes do estado de saude do individuo sendo por isso essencial trabalhar
naqueles que possam ser alvo de mudanga, nomeadamente 0os ambientais e os

comportamentais (4,5).

Em Portugal, a esperanca de vida ultrapassa os 80 anos, com mais de um milh&o de
pessoas com idade superior a 75 anos. Observamos assim um contexto demografico
envelhecido, destacando-se o aumento substancial de doencgas cronicas. Constata-se
também que as doencas cronicas ndo transmissiveis correspondem ao grupo
predominante das causas associadas aos anos de vida saudavel perdidos por morte

prematura, doencga ou incapacidade — DALYs (disability adjusted life years) (4,6).

A sua natureza de longo prazo contribui significativamente para o peso global da doenca
nos sistemas de saude de todo o mundo. Por esta razdo, e tendo em conta 0 seu
potencial de autogestdo, existem, nos sistemas de saude, programas de gestdo
integrada da doenca quer na Europa quer nos Estados Unidos da América (EUA). Foram
criados programas especificos no ambito da alimentacdo saudavel, das doencas

cardiovasculares, do tabagismo, da diabetes, da atividade fisica, das doencas



oncoldgicas e respiratérias, com o objetivo de combater os fatores de risco responsaveis
pelas doencas crénicas (4,7). No entanto, mesmo com a implementacdo destes
programas de gestdo integrada da doenca, verifica-se que, 0s mesmos sao ainda
insuficientes, sendo necessario compreender o potencial de autogestao de cada doente,

por forma a melhorar o seu comportamento de adeséo a terapéutica.

2.2. Adeséo a Terapéutica

Em saude, quando falamos em adeséo referimo-nos ao comportamento concordante do
doente com as recomendacfes do prestador de cuidados. Neste sentido, quando
falamos em adeséo a terapéutica estamos perante um processo complexo, quer pela
sua dimensdo multifatorial, quer pelas repercussdes a nivel social, ambiental,

econdémico e politico que o mesmo envolve (1,2).

Tem-se verificado ao longo do tempo uma evolugdo do conceito de adesdo a
terapéutica. Na perspetiva de alguns autores apenas se relaciona com o cumprimento
da utilizacdo dos medicamentos prescritos (terapéutica farmacoldgica) no que concerne
a sua dose, horéario e duracao do tratamento. Para outros, a adesdo a terapéutica é
entendida de uma forma mais geral, relacionando-se ndo s6 com a toma de
medicamentos, bem como o seguimento de uma dieta ou de mudancas no estilo de
vida, indo de encontro as recomendacdes do profissional de salde. Associada a esta
perspetiva, a literatura considera dois termos da lingua inglesa — compliance e
adherence — que séao utilizados pelos autores tendo em conta o papel que é atribuido
ao individuo (8,9).

O conceito de compliance pressupde que o individuo tem uma atitude passiva e
submissa, seguindo apenas as recomendactes/prescricdes dos profissionais de saude,
independentemente da sua concordancia com as mesmas. Corresponde a uma relacao
paternalista entre profissional de salide e doente, colocando o doente numa situagao de
“obediéncia” perante o profissional. Acrescenta ainda o facto de que, se o doente nao
se sente envolvido nas decisGes acerca das recomendacdes/prescricdes sobre o seu
tratamento, podera ter a ideia de que a responsabilidade pelos resultados obtidos seréao

do profissional de satde e ndo do proprio (7-9).

Por outro lado, em alternativa ao termo compliance, foi proposto o conceito de
adherence. Este conceito pressupde que o individuo tem um papel ativo e colaborativo

com as recomendagfes prescritas, bem como no seguimento do seu tratamento. O



doente escolhe, ou ndo, seguir as recomendacdes fornecidas, tendo a plena consciéncia
do seu estado de salde e comprometendo-se com o que deve fazer. Esta visdo permite
trabalhar as barreiras a adesao identificadas, melhorar a motivacdo e a adesédo dos
doentes as recomendacgfes propostas, pois assumem e participam na elaboracdo do

seu plano de tratamentos (7-9).

E, portanto, de extrema importancia para o sucesso do tratamento e consequente
controlo da doencga, que o doente tenha uma boa adeséo a terapéutica. Contudo,
estima-se que mesmo nos paises desenvolvidos, apenas cerca de 50% dos individuos
com doengas cronicas tenha um grau de adesédo a terapéutica adequado, fator este que
envolve um grande impacto ao nivel das despesas para a salde em todo o mundo e

levanta grandes inquieta¢des ao nivel da saude publica (1,9).

Os profissionais de saude deverdo assim, identificar os fatores que contribuem para a
nao adeséao a terapéutica, as dificuldades e os constrangimentos sentidos pelo doente,
por forma a planear, em parceria com o mesmo e a sua familia, os diferentes aspetos

do regime terapéutico (1,9).

Segundo Camarneiro (2021), “O comportamento de adeséo ao tratamento € o resultado
altimo dos programas de intervengdo no campo da saude. Promover a modificagdo do
comportamento € a mais ardua tarefa daqueles que se interessam pela alteragédo dos
hébitos de vida das popula¢des, com intengdo de promover a saude, prevenir as

doencas e proporcionar bem-estar a pessoas com doencas crénicas.”(10).
2.2.1. Dimensdes da Adeséao

Existem diversos fatores que contribuem para o problema da ndo adeséao a terapéutica,
pelo que, a OMS, em 2003, prop6s um modelo de analises dos fatores que afetam o
comportamento de adesao dos doentes. Até a data, ainda é este modelo que representa

as dimensoes da adeséo (Figura 1).



Health system/
HCT-factors

Social/economic
factors

Condition-related Therapy-related
factors factors

Patient-related
factors

Figura 1 — As cinco dimensdes da adesao (WHO, 2003)

E possivel observar na figura acima a interag&o das cinco dimensées que influenciam o
comportamento de adesdo. Verifica-se assim que, a dimenséo associada aos fatores
relacionados com o proprio doente, corresponde somente a um determinante. Os
problemas associados a ndo adesao sdo, portanto, na realidade, um conjunto de

determinantes e ndo apenas um individual.
Consideram-se assim as seguintes dimensodes (11,12):

= Fatores socioecondmicos: ndo sendo o0 estatuto socioecondémico

consistentemente considerado como um preditor individual do comportamento
de adesao, € possivel correlacionar o facto de um baixo estatuto socioeconémico
poder colocar o doente numa posi¢ao fragil, em que tem de decidir sobre e
priorizar os recursos limitados de que dispde. Encontram-se, portanto,
associados a estes fatores a pobreza, o analfabetismo, o elevado custo dos
medicamentos e de transportes para se dirigir aos servicos de saude, a
instabilidade das condigcbes de vida — situacdo profissional e condi¢cbes
habitacionais —, a cultura e as crencas sobre as doencas e 0s respetivos
tratamentos.

= Fatores relacionados com o sistema de saude: considera-se aqui que uma boa

relacdo entre o profissional de salde e o doente poderd melhorar a adesé&o. Pelo
contrério, servicos de saude pouco desenvolvidos, reembolsos inapropriados,
horario e duracdo de consultas inadequados, sistemas de distribuicdo de
medicamentos deficientes, profissionais de salde sobrecarregados e com pouco
conhecimento e formacdo na gestdo da doenca crénica, sdo considerados

fatores que poderao ter efeitos negativos na adesao.



= Fatores relacionados com a doenca: estes fatores sdo especificos a propria

doenca. Os determinantes estao relacionados com a gravidade da doenca e dos
sintomas, o grau de incapacidade (psicolégica, social, fisica e profissional), o
impacto dos tratamentos e as comorbilidades associadas.

= Fatores relacionados com o tratamento: sdo diversos os fatores relacionados

com o tratamento, sendo que os mais frequentes estao relacionados com a
complexidade do regime terapéutico - duracdo e/ou frequentes alteracdes do
tratamento, custo e efeitos secundarios dos medicamentos. A falta de apoio por
parte dos profissionais de saude para lidar com estes fatores e o imediatismo
dos efeitos benéficos da adesédo a terapéutica (demora em sentir melhorias da
sua doenca) também sdo determinantes para uma baixa adeséo.

= Fatores relacionados com o doente: representam 0s conhecimentos, atitudes,

crencas, percecdes, expectativas e os préprios recursos psicolégicos do
individuo, relativos a doenca e aos seus tratamentos. Os fatores relacionados
com o doente que afetam a adeséo sdo: o0 esquecimento, a ansiedade associada
a possiveis efeitos adversos, a baixa motivacdo, o conhecimento inadequado
para gerir 0s sintomas e o0 seu tratamento, a incompreensao, a ndo aceitagéo da
doenca, o medo da dependéncia e estigmatizacdo pela doenga. A motivagéo
intrinseca e a confianca (autoeficacia) do individuo sobre a sua capacidade de
gestdo da doenca séo influenciadas pelo valor que o proprio coloca em seguir

as recomendacdes do regime terapéutico prescrito.

Através da andlise destas dimensdes verifica-se que, de acordo com Cabral & Silva
(2010), “A avaliagdo da prevaléncia e a natureza da falta de adeséo a terapéutica séo
dificeis de definir de forma absoluta.”. Estas dimensdes interagem entre elas e
comprometem o doente na sua adesao ao tratamento, isto é, atuam como barreiras a
adesao, sendo por isso necessaria uma intervencéo eficaz por parte dos profissionais
de saude. E fundamental que os profissionais de salde estabelecam uma relacéo
personalizada e empatica com o doente, respeitem as suas capacidades cognitivas e
as suas crencas culturais, bem como adotem uma linguagem compreensivel, por forma

a esclarecer todas as duvidas que possam surgir (9,12).



2.2.2. O Impacto da Adeséao a Terapéutica na Vida da Pessoa com Doencas

Croénicas

O peso de um tratamento associado a uma determinada doenca crénica pode ser visto
como um “trabalho” acrescido para o doente, uma vez que a gestdo dos cuidados de
saude consome tempo tanto aos préprios, como aos seus cuidadores, influenciando a
sua qualidade de vida. Esta sobrecarga pode representar um investimento enorme de
tempo consumido para a realizagédo dos seus tratamentos e de desafios associados a
tudo o que necessita de fazer para cuidar de si mesmo — mudancas no seu estilo de
vida, idas regulares a consultas médicas, toma de medicamentos, realizagdo de exames

laboratoriais e outros exames complementares de diagnostico (3,13,14).

Neste sentido, verifica-se que esta sobrecarga exigird ao individuo mais atencao,
esforco e energia cognitiva. Se tivermos em consideracdo doentes com mudltiplas
doencas crénicas, nas recomendacdes e ensinos que sao efetuados pelos profissionais
de saude em consultas, conseguimos compreender o aumento dessas dificuldades.
Verificamos que estes doentes sdo particularmente vulneraveis, uma vez que poderao
ter de despender de duas horas ou mais por dia em atividades relacionadas com a sua
saude. Estas situacdes poderdo levar a menores taxas de adesdo aos tratamentos
prescritos e ao autocuidado, a resultados de incumprimento terapéutico e consequentes

efeitos negativos decorrentes da ndo-adesao as terapéuticas prescritas (3,13,14).

Quando falamos em impacto da adesdo a terapéutica, referimo-nos ao efeito do
tratamento no doente, bem como no autocuidado associado ao seu bem-estar cognitivo,
fisico, comportamental e psicossocial. Infelizmente, as dificuldades sentidas pelo doente
no cumprimento do seu tratamento, continuam a nao ser partilhadas, de forma efetiva,
em ambito de consultas e os profissionais de salude continuam frequentemente pouco

conhecedores dos desafios que os seus doentes enfrentam (3,14).

Torna-se assim de extrema importancia a utilizacdo de uma ferramenta que seja simples
de entender e de utilizar, para identificar a sobrecarga de tratamentos que o doente
enfrenta no seu dia-a-dia, podendo desta forma projetar novas estratégias terapéuticas,

delineadas entre profissional e doente, que sejam aceitaveis e eficientes (3).
2.2.3. Medicdo da Adeséo

Varios tém sido os métodos utilizados para medir a adesao a terapéutica, podendo ser

classificados em duas categorias — diretos e indiretos.



Quando falamos em métodos diretos, referimo-nos aqueles que procuram confirmar se
houve uma toma efetiva do medicamento, tais como (i) Observacao direta da toma de
medicacao; (i) Quantificacdo do farmaco/metabolitos no organismo; (iii) Quantificacédo
de marcadores bioldgicos. Estes métodos sdo exatos e fidveis, mas tornam-se mais
caros e invasivos. Além disso, séo dirigidos apenas para a terapéutica medicamentosa
(2,9,15).

Os métodos indiretos sdo uma forma de medicdo da ades&o a terapéutica de alta
especificidade e simples de utilizar. Os métodos indiretos incluem assim: (i) Registo de
dispensa dos medicamentos pelos servigos farmacéuticos; (ii) Contagem de formas
farmacéuticas solidas; (iii) Sistemas de monitorizacdo eletronica (MEMS); (iv)
Autorrelato da adesdo (Questionarios) (9). Tendo em conta que a adesao € um
fendmeno multidimensional, que abrange mais do que a ingestdo do medicamento, 0s
autorrelatos de adesdo, sdo assim 0s Unicos métodos que permitem fazer essa

avaliacao.

O autorrelato da adeséo consiste na administracdo de um questionario, sob a forma de
entrevista ou de autopreenchimento, que permite a recolha rapida de informacao.
Contudo, os relatos dos doentes e as entrevistas — com o préprio e com os cuidadores
—, sdo altamente subijetivos e alvo de manipulacéo por parte dos mesmos, apresentando
uma sensibilidade menor. Pode existir a possibilidade dos doentes superestimarem a
adesdao, pelo facto de desejarem agradar ao profissional de saude, estando, portanto,

sujeitos a um maior viés, ndo sendo tdo precisos como 0s métodos diretos (9).

No entanto, os questionarios sdo métodos indiretos de medi¢do da adeséo (self-report),
amplamente utilizados, que quando aplicados, sdo considerados instrumentos Uteis,
praticos, baratos, ndo invasivos e de contributo importante para a pratica clinica diaria

bem como para a investigacao clinica (2,10,15).
2.2.3.1. Questionarios

Os questionarios sdo utilizados para medir o grau de adesdo, mas para além disso,
permitem também avaliar barreiras a adesao, atitudes, medos e crengas dos doentes.
Podem fornecer dados para personalizar a medicagéo/tratamento e identificar, através
do tipo de perguntas, se a ndo adesado corresponde a um comportamento voluntario ou
ndo. Através do seu caracter de simples utilizacdo, permitem ao profissional de saude

desenvolver estratégias para melhorar a adesao (2,10,15).



De acordo com a sua metodologia de aplicacdo, existem o0s questionarios
autoadministrados e o0s questionarios administrados sob forma de entrevista. Na
aplicacdo dos questionarios autoadministrados (autorrelato), é o proprio doente que 1é
e responde as perguntas. Estes questionarios podem ser aplicados em formato papel,
nos servi¢cos de salde ou através de carta, ou em formato digital, através da utilizacédo
de tablet ou computador, entre outros. Nos questionarios administrados em forma de
entrevista, o entrevistador € quem regista as respostas do doente e podem ser

realizados de forma presencial, por videoconferéncia ou por telefone (9,16).

Como ja referido anteriormente, pelo facto de os doentes poderem alterar as suas
respostas na presenca do profissional, na tentativa de Ihe agradar ou por ser
socialmente mais correto, deve ser preferida a aplicacao de questionarios sob a forma

de autorrelato.

2.2.3.2. Questionérios de avaliacdo da adesao | Questionarios de avaliacao

de barreiras a adeséo, validados para a populacéo portuguesa

Por forma a melhorar a adesdo dos doentes ao regime terapéutico, €, portanto,
fundamental conseguir identificar e compreender as causas que os podem levar a
interromper ou a n&o cumprir com 0s seus tratamentos. Assim, através da aplicacao de
questionarios, os profissionais de saude poderao identificar as causas mais prevalentes,
desenvolver estratégias e promover junto dos doentes conhecimento sobre as suas

doencas (12).

Validados e traduzidos e para a populagdo portuguesa, existem atualmente alguns
guestionarios que permitem avaliar a adesdo a terapéutica e outros que permitem
identificar causas subjacentes da ndo adesdo/barreiras a adeséo a terapéutica, cada

um com determinantes especificas. Assim podemos classificar como:

* Questionarios de avaliacdo a terapéutica: *Medida de Adesao ao Tratamento
(MAT); *Medication Adherence Rating Scale (MARS); *8-item Moirisky
Medication Adherence Scale (MMAS-8); *Hill-Bone Compliance Scale (HBCS);
*Maastricht Utrecht Adherence in Hypertension (MUAH e MUAH-16);

*Medication Adherence Universal Questionnaire (MAUQ)

= Questionérios de avaliacdo de causas subjacentes da ndo adesdo/barreiras a

adesdo a terapéutica: *The Intentional Non-Adherence Scale (INAS); My
Experience of Taking Medicines (MYMEDS)
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Embora os questionarios MUAH-16 e MAUQ, sejam questionarios que avaliam o grau
de adesdo a terapéutica, a sua aplicacdo também permite compreender as causas

subjacentes da ndo adeséo.
Medida de Adesao ao Tratamento (MAT)

O questionario MAT foi desenvolvido e validado em Portugal por Delgado & Lima em
2001. A construcédo deste instrumento foi realizado baseando-se no critério - contagem
de medicamentos -, permitindo uma facil identificacdo, por parte dos profissionais de
saude, do comportamento dos doentes quanto a adesdo aos seus tratamentos

medicamentosos (17).

E composto por sete itens, com classificacdo de cada resposta através de uma escala
do tipo Likert que variade 1 a 6 - 1= “sempre”, 2= “quase sempre”, 3= “com frequéncia”,
4="por vezes”, 5= “raramente” e 6= “nunca”. Os itens permitem avaliar o comportamento
do individuo em relac@o ao uso diario dos medicamentos. Através do registo de cada
resposta e somatério dos valores correspondentes, sera obtido um valor final em que
os resultados mais elevados significam um maior nivel de adesdo. O MAT é um
instrumento muito Util, uma vez que pode ser aplicado a qualquer doenca crénica (17),
no entanto, encontra-se exclusivamente validado em Portugal, ndo sendo assim
possivel comparagfes transversais de resultados com estudos efetuados noutros

paises (9).
Medication Adherence Rating Scale (MARS)

O MARS é um instrumento que foi desenvolvido por Thompson et al. (2000), constituido
por 10 itens de resposta dicotomica, “sim” ou “nao”, com objetivo de obter uma medida
fivel e valida que permita avaliar a adeséo a terapéutica medicamentosa em individuos

portadores de doenca psiquiatrica, nomeadamente doentes com esquizofrenia (18).

Surgiu da fusdo de duas escalas pré-existentes - Drug Attitude Inventory (DAI) e
Medication Adherence Questionnaire (MAQ) -, podendo ser dividido em duas
dimensbes: comportamentos de adesdo a medicacao (4 itens) e atitudes em relacéo a
medicacao (6 itens). A contabilizacdo do somatério das respostas indica um valor final
que é interpretado como “0” - baixa probabilidade de adesdo a medicacéo -, e “10” -

elevada probabilidade de adesdo a medicacao (9,18,19).

Este questionario encontra-se traduzido e validado para a lingua portuguesa, por Vanelli

et al. (20), bem como para diversos idiomas, no entanto, apesar de ser um instrumento
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atil, ndo pode ser aplicado a doentes com doencas cronicas gue nao estejam

enquadradas nas perturbacées psiquiatricas.
8-item Morisky Medication Adherence Scale (MMAS-8)

O questionario MMAS-8 foi criado em 2008 por Moirisky, partindo do questionéario
MMAS-4 do mesmo autor. O MMAS-4 corresponde a um instrumento composto por 4
itens que permitem avaliar a adesdo a terapéutica anti-hipertensiva, tendo sido
complementado com a adicdo de itens que abordam aspetos relacionados com o

comportamento de adeséo, resultando no MMAS-8 (9,19).

O MMAS-8 é assim composto por sete itens de resposta dicotdmica, “sim” ou “nédo”, e
um oitavo item corresponde a uma pergunta com resposta em escala de Likert de 5
pontos (“Nunca’= 1, “Quase nunca’= 0,75, “As vezes’= 0,5, “Frequentemente’= 0,25,
“Sempre”= 0). O resultado final, obtido pelo somatério de cada item, varia entre 0 e 8
pontos, sendo que a pontuacdo maxima (8 pontos) significa uma maior adesdo a
terapéutica, pelo contrario, pontuacées menores que 6 pontos significam uma baixa

adesdo a terapéutica (19,21).

As perguntas deste questionario foram construidas por forma a reduzir o viés das
respostas pois, tendencialmente os individuos tendem a dar respostas positivas “sim”,

ao que lhes é perguntado pelos profissionais de saude (9).

Traduzido e validado para cerca de 20 idiomas diferentes (incluindo o portugués) (21),
este instrumento foi também, devido a sua ampla divulgacdo, adaptado para ser
aplicado em individuos com patologias, além da hipertensao arterial, como por exemplo,
diabetes, epilepsia, coagulopatia. No entanto, apesar da sua abrangéncia, este
guestionario apresenta algumas limitagdes na sua utilizacdo, nomeadamente pelo custo
associado (patente) a sua aplicacdo e pelo seu sistema de pontuacdo que nado é
intuitivo, podendo dar origem a uma incorreta interpretacéo dos resultados. Estes fatores
fragilizam a sua utilizacdo em larga escala, no caso da sua utilizacéo para investigagcéo

cientifica, bem como na prépria prética clinica diaria (9,21).
Hill-Bone Compliance Scale (HBCS)

O instrumento HBCS foi desenvolvido em 2000, por Kim et al., para avaliar o
comportamento de adesdo em individuos com hipertenséo arterial, ao nivel de trés
dominios - ingestao reduzida de sal (2 itens), compromisso com as suas consultas (3

itens) e adesdo ao medicamento (9 itens) (22).
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Cada item € respondido através de uma escala de Likert de 4 pontos - 1= “Sempre”, 2=
“A maior parte das vezes”, 3= “Algumas vezes”, 4= “Nunca”. As pontuagdes mais altas
permitem aferir um resultado que serd preditivo de niveis mais baixos de presséo arterial
e de controlo adequado da doenca. Este instrumento foi construido e validado com uma
sensibilidade cultural adequada a individuos com baixo nivel de literacia, constituindo

por isso uma grande vantagem a sua utilizagéo (23).

Em 2016, Nogueira-Silva et al., realizaram a traducéo e adaptacéo cultural do HBSC
para o idioma portugués, por forma a ser aplicado a individuos com hipertenséao arterial
ao nivel dos cuidados de saude primarios ou ao nivel dos cuidados diferenciados
(hospitalares) em Portugal. No entanto, esta nova versédo na lingua portuguesa, ainda

carece de estudo para a sua validagao (23).
The Intentional Non-Adherence Scale (INAS)

O INAS consiste numa ferramenta que foi desenvolvida por Weinman et al. (2018) e que
permite avaliar a ndo adesdo intencional a quaisquer medicamentos prescritos. O
questionario € constituido por 22 itens que descrevem os motivos da ndo adesdo a
terapéutica medicamentosa (razdes que levam os doentes a pararem de tomar o0s
medicamentos prescritos), classificando cada item através de uma escala de Likert de
cinco pontos - 1 = discordo totalmente, 2 = discordo, 3 = neutro, 4 = concordo, 5 =
concordo totalmente. A andlise fatorial deste questionario permite revelar duas
dimensdes: *Resisténcia a doenca - decisdo de ndo cumprir com o tratamento pelo facto
de o mesmo lembrar o doente da sua doenca e pelo desejo de se sentir “normal’; *Teste
de Tratamento - tentativas do doente em nao cumprir com o tratamento, tomando menos

ou nenhum medicamento (24).

Este questionario foi traduzido, adaptado culturalmente e validado em 2021 para

portugués, por Sampaio et al., mas apenas para doentes com dor crénica (24).

Maastricht Utrecht Adherence in Hypertension (MUAH e MUAH-16)

Tendo por objetivo a producdo de um instrumento que pudesse avaliar as causas da
baixa adesdo a toma de medicamentos em individuos com hipertensdo, em 2006, as
Universidades de Maastricht e de Utrecht uniram-se para desenvolver o MUAH. Este

instrumento aborda fatores cognitivos e comportamentais dos doentes hipertensos, por
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forma a identificar causas de uma fraca adesdo a terapéutica medicamentosa. Foi
construido com 25 itens, dimensionados de acordo com uma escala Likert de sete
pontos, variando de “1 - discordo totalmente” a “7 - concordo totalmente” e abordando
quatro dimensdes - atitudes positivas face aos cuidados de salde e a medicacao, falta
de disciplina, aversdo aos medicamentos e proatividade associada aos problemas de
saude (9,19,25).

O processo de validagdo do MUAH apresentou uma boa consisténcia interna em cada
uma das suas quatro dimensfes, no entanto, devido a comparacdo com diferentes
métodos de avaliagdo da adesao e as dificuldades na sua implementagdo metodoldgica,
os dados resultantes da validade convergente, ndo apresentaram associacoes
estatisticamente significativas, ficando aquém das expectativas. Além disso, o facto de
conter um grande namero de itens e de n&o se obter uma pontuacao final (associada ao

somatorio de cada resposta) impossibilita a classificacdo da adeséo (9,25).

Para suprir estas lacunas, houve necessidade de elaborar uma versdo mais curta do
MUAH, bem como de capacitar o instrumento com uma pontuacéo geral que possa
classificar o nivel de adeséo e as causas da ndo adesdao, por forma a melhorar a sua
aplicabilidade. Em 2017, ap0s analise detalhada dos itens do MUAH (e consequente
eliminagcédo de alguns itens), foi proposta uma verséo curta do MUAH com 16 itens, o
MUAH-16, por Cabral et al. Foram comparadas a versado original do MUAH com o
MUAH-16, através de andlise fatorial, apresentando o MUAH-16 um ajuste muito bom
aos dados e o MUAH um ajuste fraco. Relativamente ao indice de ajuste, calculado
através do qui-quadrado, o MUAH-16 apresentou um melhor ajuste aos dados. Através
do método de validade convergente, o MUAH-16, o0 MMAS-8 (21) e o MAT (17)

correlacionaram-se positiva e significativamente.

Esta nova versdo, validada e adaptada a lingua portuguesa, mantém a estrutura e
organizacado da versao original, assim como permite a obtencéo de uma pontuacdo final
global, que facilita a sua aplicacdo e interpretacdo na pratica clinica. As pontuacdes
mais altas obtidas em cada dimensao indicam atitudes mais positivas face aos cuidados
de saude e a medicacao, mais disciplina, menor aversdo aos medicamentos e maior

proatividade associada aos problemas de saude (25).

Embora o MUAH-16 seja uma ferramenta com interesse para os profissionais de saude,
pois permite o planeamento de estratégias de intervencdo junto dos doentes, esta

apenas abrange os doentes com hipertensao arterial.
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Medication Adherence Universal Questionnaire (MAUQ)

Em 2022, Oliveira M., baseando-se nas caracteristicas psicométricas do MUAH-16,
analisou o seu conteudo e ajustou os itens especificos relativos a hipertensdo por forma
a ter uma aplicabilidade a outras doencas crénicas (item 5, 9, 20, 21). A adaptacao deste
questionario teve como objetivo transforma-lo num instrumento universal que fosse
capaz de medir o “nivel de adesdo a qualquer terapéutica de utilizacdo crénica”,

desenvolvendo-se assim o MAUQ (9).

A validacdo dos resultados do MAUQ demonstraram medir o mesmo conteudo que o
MUAH-16, com exatidao e precisdo, podendo desta forma ser utilizado na pratica clinica
para medir a adesdo a terapéutica em individuos com doencgas cronicas além da

hipertensao arterial (9).
My Experience of Taking Medicines (MYMEDS)

O questionario MYMEDS, é uma ferramenta que foi desenvolvida por Khatib et al.
(2020), para identificar barreiras modificaveis a adesao relacionadas com a toma de
medicamentos de prevengdo secundaria, em individuos com doenga cardiovascular

(po6s enfarte agudo do miocardio) (26).

Este instrumento de autorrelato é constituido por 7 itens, em que o primeiro item permite
descrever o0s medicamentos prescritos (nome do medicamento, horario de
administracdo e motivo da toma). Os quatro itens seguintes exploram a compreensao
geral, a satisfacdo com os seus medicamentos e avaliam barreiras modificaveis
especificas a adesao, encontrando-se dimensionados de acordo com uma escala Likert
de quatro pontos - “concordo totalmente”, “concordo”, “discordo”, “discordo totalmente”).
A resposta ao sexto item, avalia os niveis de adeséo aos medicamentos de prevencao
secundaria, através da frequéncia das tomas, e é dimensionada por uma escala Likert

LI LT3 LT

de cinco pontos - “o tempo todo”, “quase o tempo todo”, “a maior parte do tempo”, “cerca
de metade do tempo”, “menos da metade do tempo”. O item final é de texto livre, onde
o doente pode escrever sobre qualquer questdo que queira ver esclarecida acerca da

sua medicagéao (26).

Em 2023, Arcego et al., adaptou e validou linguisticamente para portugués este
instrumento permitindo assim, com a sua aplicacdo a populacdo portuguesa com
doencga cardiovascular, seja possivel identificar barreiras reais e potenciais a adeséo

aos medicamentos de prevencdo secundaria. No entanto, pela sua especificidade, ndo
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pode ser utilizado para avaliar barreiras a adesdo da terapéutica medicamentosa

noutras doengas cronicas (2).
2.2.3.3. Questionario Treatment Burden Questionnaire (TBQ)

Em 2012, Tran et al., desenvolveram o TBQ, um instrumento que permite avaliar a carga
de tratamento a que estéo sujeitos os individuos portadores de doengas crénicas, uma
vez que ser doente, de acordo com os autores, “(...) implica mais investimento de tempo
e esforco do que apenas tomar medicamentos. Também envolve gestdao de
medicamentos, automonitorizacao, visitas ao médico, exames laboratoriais e mudancas
de estilo de vida.” (27). A carga de tratamento corresponde, assim, ao impacto dos
cuidados de saude na vida do doente, podendo prejudicar a adesdo ao tratamento e

afetar negativamente a sua qualidade de vida, tanto como a sua prépria doenca.

Esta carga de tratamento engloba, portanto, tudo aquilo que o individuo faz para cuidar
da sua saude (independentemente da sua doenga) e esta por isso associado a
comportamentos de adesdo a terapéutica. A constru¢cdo do TBQ assentou assim na
avaliacdo do impacto dos tratamentos prescritos ao nivel de quatro dimensdes —
terapéutica medicamentosa, vigilancia de satde, mudangas no estilo de vida e relagbes
sociais —, tendo por objetivo obter a percecdo do impacto dos tratamentos prescritos,
nos individuos portadores de qualquer doenca crénica, e em qualquer contexto de

tratamento (27).

Assente nestas dimensdes, o TBQ foi construido com 13 itens, dimensionados numa
escala Likert de 10 pontos — “0: Nenhum Impacto”a “10: Impacto Consideravel”’ —, sendo
que em cada item, a excecao do ultimo, é possivel escolher a opcéo “Néo se aplica” (o
valor atribuido a escolha desta opgéo € “0”). O ultimo item deste instrumento também é
dimensionado numa escala Likert de 10 pontos, em que “0” corresponde a “Discordo
totalmente” e “10” a “Concordo totalmente”. O somatdrio das respostas podera entdo
variar entre 0 e 130. A associagdo da pontuacdo global do TBQ e da adesdo a
terapéutica corresponde a: quanto maior for o resultado final, ou seja, o impacto do

tratamento, menor sera a adesdo ao mesmo (3,27).

Em 2014, Tran et al., procederam a adaptacao e validacao linguistica do TBQ para a
lingua inglesa. Ap6s o estudo das propriedades de medigdo deste instrumento e da sua
adaptacédo cultural, foram acrescentados dois itens de grande importancia — o impacto

financeiro do tratamento na vida da pessoa com doenca crénica e a avaliagéo da relagéo

16



entre doente e profissional de salde (3). Atualmente, o questionéario validado na sua

lingua original, o francés, também engloba estes 2 itens.

A utilizacdo do TBQ constitui, assim, uma mais valia, no sentido em que corresponde a
um instrumento valido e confiavel, que avalia o impacto do tratamento em individuos

com qualquer doenca crénica ou contexto de tratamento (3,27).
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3. Metodologia

3.1. Objetivos

Cada vez mais os profissionais de saude devem procurar adaptar as suas prescricdes
baseando-se no contexto de vida do doente, integrando a no¢do do impacto de que
essas prescricbes vao ter na vida do mesmo. Este trabalho pretende suprir essa
necessidade, pela posterior utilizagdo do TBQ como uma ferramenta que permita o
desenvolvimento de estratégias de tratamento que sejam eficientes e aceitaveis para 0s

doentes, melhorando assim o seu comportamento de adeséo.
Assim, delinedmos como obijetivo geral:

e Validar o questionario Treatment Burden Questionnaire (TBQ) para a populacéo

portuguesa com doengas cronicas.
E como objetivos especificos:

e Validar linguisticamente o questionario;
e Validar o conteddo do questionario adaptando-o a cultura portuguesa;
e Realizar a validacdo psicométrica do questionario através da sua aplicacéo a

doentes portadores de doengas cronicas;

e Avaliar o impacto da adeséo a terapéutica em doentes com multiplas doencas

croénicas.

3.2. Classificacéo do Estudo

Tendo por objetivo validar o questionario TBQ para a populacdo portuguesa com
doencgas cronicas, foi desenhado um estudo transversal com abordagem quantitativa e

amostragem ndo probabilistica de resposta voluntéria.

Para tal, foi necessario obter autorizacdo prévia dos autores do questionario TBQ,
através de requerimento na plataforma ePROVIDE By Mapi Research Trust. Apoés ter
sido concedido parecer favoravel, estabeleceu-se um Contrato de Licenca de Utilizagdo
entre o Health & Technology Research Center da ESTeSL-IPL e o Mapi Research Trust

(Anexo 1), A validacdo do questionario TBQ seguiu as instrucdes do Manual de
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Orientacdes de Validacdo Linguistica da Mapi Research Trust conforme solicitado
(Anexo Il1).

3.3. Populacdo e Amostra

A populacao alvo para a aplica¢éo do questionario TBQ foram doentes, com pelo menos
uma doenca crénica, inscritos na Unidade de Saude Familiar (USF) Costa do Estoril, da
atual Unidade Local de Saude Lisboa Ocidental (ULSLO). O calculo da dimenséo da
amostra foi definido com base no intervalo necessario para a validagéo psicométrica de
um questiondrio, isto €, foram necessérios entre 5 a 10 doentes por cada item. A amostra
foi assim constituida por 155 doentes e a amostragem feita por conveniéncia, entre
doentes presentes em consultas de enfermagem e/ou consultas médicas, e que

consentiram livremente participar neste estudo.

3.4. Critérios de Inclusédo e de Excluséao

Os doentes que participaram neste estudo cumpriram com os critérios de inclusao - ter
idade igual ou superior a 18 anos e ter mais do que uma doenca crénica. Foram
excluidos todos doentes que apresentavam limitagdes a nivel cognitivo ou que ndo

sabiam ler, impedindo o preenchimento autbnomo do questionario.

3.5. Recursos

Os recursos humanos para este estudo corresponderam aos elementos pertencentes a
equipa de investigagdo - a mestranda e os orientadores -, e 0S recursos materiais

utilizados e necessarios para esta investigacao foram da responsabilidade dos mesmos.

Neste estudo, ndo existiu qualquer contrapartida financeira para os participantes ou para
os investigadores. No que concerne a USF Costa do Estoril, a equipa de investigacao
obteve autorizacdo por parte da Coordenadora da USF Costa do Estoril e da Direcdo
Clinica do Agrupamento de Centros de Saude (ACeS) de Cascais da Administracéo
Regional de Saude Lisboa e Vale do Tejo, IP (ARSLVT, IP), atual ULSLO (Anexo 1V),

para viabilizacdo da entrega e recolha dos questionarios aos doentes.

Toda a equipa da USF Costa do Estoril, foi informada em reunido de Conselho Geral,
acerca da realizacdo deste estudo, tendo sido explanados os objetivos do estudo, bem

como os critérios de inclusdo e de exclusdo para a realizacdo do mesmo. A equipa
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colaborou voluntariamente na entrega dos questionarios aos doentes (hem como do
documento informativo de “Participacao na Investigacado”), sem qualquer contrapartida
financeira. Apds o preenchimento dos questionarios pelos doentes, estes eram

recolhidos e devidamente guardados, junto do secretariado clinico.

3.6. Questdes Eticas e de Confidencialidade

Este estudo cumpriu com os principios éticos fundamentais consagrados na Declaracao
de Helsinquia, tendo obtido parecer favoravel da Comisséo de Etica da ESTeSL - CE-
ESTeSL-N° 67-2023 e da Dire¢cédo Clinica do ACeS de Cascais (ARSLVT, IP), atual
ULSLO. Todos os dados obtidos encontram-se salvaguardados e protegidos de acordo

com a legislacéo em vigor.

De ressalvar que nenhuma das questdes colocadas permitiu a identificagdo dos doentes
gue participaram neste estudo. Apenas se obteve uma pequena caracterizagdo da
amostra, solicitando que fosse dada informacéo acerca da idade, sexo, escolaridade,
se reside sozinho ou acompanhado, e listagem de doencas crénicas. Nenhum
guestionario foi entregue sem documento informativo de “Participagdo na Investigagao”
(Apéndice I).

3.7. Processo de Validagéao

Na area da saulde, existe disponivel um nimero crescente de instrumentos que
permitem a recolha de dados, quer para utilizacdo na préatica clinica, quer para a
investigacdo. Neste sentido, aquando do planeamento de validagdo e adaptacao
cultural de um instrumento, € necessério fazer uma correta avaliagdo da qualidade
desse instrumento, particularmente ao nivel de duas grandes dimensdes - a validade e
afidelidade (28).

Quando falamos em validade, referimo-nos a avaliacdo das capacidades de o
instrumento medir com precisdo o fendmeno a ser estudado, isto &, “A validade verifica
se o instrumento mede exatamente o que se propde a medir.” (Alexandre & Coluci 2011)
(28).

A fidelidade ou preciséo, corresponde ao grau de confianca relativo & consisténcia dos
resultados obtidos, isto é, a capacidade em repetir resultados de forma sélida no tempo

€ Nno espaco, ou com observadores diferentes.
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E também reconhecida a necessaria importancia de os itens do instrumento em estudo,
nao serem apenas bem traduzidos linguisticamente, mas que, tendo em conta a cultura
do pais onde o questiondrio va ser utilizado, 0 seu contetdo seja adaptado culturalmente

por forma a manter a validade do mesmo.

Neste estudo, o processo de validagao, desenvolveu-se em 4 fases/etapas.
3.7.1. FASE 1 — Traducdao e Retroverséao

A adaptacdo de um instrumento para outra lingua, ndo corresponde a realizagdo de uma
simples tradugdo. E um processo complexo que deve ter em consideracdo, além do
idioma, aspetos técnicos, linguisticos e semanticos, bem como o contexto cultural e o

estilo de vida da populagéo (28).

Nesta etapa, procedeu-se a validagao linguistica do questionario TBQ, isto &, a sua
traducdo, a partir da sua versdo original, de francés para portugués e posterior

retroversao, de portugués para francés.

A traducdo da versdo original em francés para portugués, foi realizada por dois
profissionais de salde nativos e fluentes na lingua francesa. Cada questdo foi analisada
e discutida individualmente pela equipa de investigacdo, até ter existido consenso no

gue se refere aos conteudos e aspetos culturais da populagao portuguesa.

Apos validagdo do produto final da verséo traduzida, foi entdo realizada a retroverséo -
traducdo da versao portuguesa para francesa - por outros dois tradutores, também
nativos e fluentes na lingua portuguesa, uma professora de linguas (Portugués-Francés)
e um profissional de salde. As duas versGes em francés foram comparadas pela equipa
de investigagdo, garantindo a correta traducéo do contetdo informativo das questdes,
adaptando-se ao contexto cultural portugués. Da finalizacdo desta etapa, resultou uma

versdo final em portugués do questionario TBQ (Apéndice II).
3.7.2. FASE 2 — Validacéo de Conteudo

A validade, ou exatiddo, pode ser avaliada através de trés métodos - validade de
conteldo, validade de critério e validade de constructo. A validade de conteudo
confirma que os itens do questionario representam aquilo que se pretende medir, isto é,
séo indicadores do que se pretende avaliar. Através da validade de critério, os
investigadores avaliam se o questionario mede o fendmeno pretendido, comparando o0s

resultados obtidos com resultados de outras varidveis que também avaliam o mesmo
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fendmeno. A validade de constructo permite determinar se os itens do questionario
medem o fenémeno pretendido para andlise, ou seja, avalia a estrutura do questionario.
Este tipo de validade é abstrato pelo que ndo é possivel obter-se através de um anico
estudo (9,16,28).

Esta segunda etapa, foi concretizada através do método de validagédo de contetdo do
questionario TBQ, procedendo-se a avaliagcdo dos seus itens e a adaptacao cultural dos
mesmos. Para tal, utilizou-se a técnica Delphi, que permitiu reunir a opinido de peritos
de diversas areas clinicas e ndo clinicas, e encontrar um consenso relativamente ao

conteudo do questionario TBQ.

Os peritos foram convidados a colaborar através de correio eletrénico, com link de
acesso a um questionario eletrénico construido no Microsoft Forms®, onde além de ser
pedida avaliagdo dos itens do questionario TBQ, também foram incluidas questdes que

permitiram uma breve caracterizagdo dos mesmos.

Estes especialistas foram selecionados de acordo com o seu tempo de exercicio
profissional (mais de 5 anos de exercicio profissional), reconhecida experiéncia
profissional na area da investigacdo, bem como de acordo com a sua experiéncia no

acompanhamento de doentes com doencas cronicas.

Cada item do questionario TBQ foi avaliado pelos peritos através de uma escala de
Likert de quatro pontos, sendo solicitada a avaliagdo de cada item tendo em conta trés
categorias - relevancia, clareza de formulacao e adequacao a populacdo portuguesa.
Para validacdo de conteudo e adaptacdo cultural dos itens do TBQ, cada categoria a

avaliar pelos peritos teria de obter uma mediana igual ou superior a 3.
3.7.3. FASE 3 - Pré-teste

A adaptacdo e validacdo de questionarios tem vindo a seguir normas e padrbes
internacionais, por forma a assegurar a qualidade dos instrumentos de autorrelato
(questionérios). De acordo com estes protocolos, torna-se de extrema importancia
seguir o processo de traducéo inicial, traducdo de volta para a lingua original, revisdo

por um conjunto de especialistas e realizacdo de um pré-teste (28).

Nesta etapa, a equipa de investigacéo planeou aplicar um pré-teste ao questionario TBQ
na USF Costa do Estoril, numa amostra de cerca de 10 doentes que cumprissem com

os critérios de inclusao deste estudo, permitindo assim ouvir a opinido de uma amostra
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de doentes e identificar eventuais dificuldades no preenchimento do questionario e

resolvé-las.
3.7.4. FASE 4 — Validacdo Psicométrica

A validacao das propriedades psicométricas de um instrumento, permite determinar se
o mesmo é confiavel. Oliveira (2022) refere que “As propriedades psicométricas sdo
parametros que indicam a qualidade e o valor cientifico dos resultados obtidos apds a
aplicacdo de um instrumento, sendo sua andlise de grande relevancia para uma

selecdo, especialmente em investigacéo sobre a adesao terapéutica.”(9).

No presente estudo a validade do questionario foi avaliada através de: 1. indices de
consisténcia (fiabilidade) interna; 2. validade tedrica; 3. qualidade do ajustamento

do modelo a partir da Anélise Fatorial Confirmatoria (AFC).

A fiabilidade de um instrumento refere-se a propriedade de consisténcia e
reprodutibilidade da medida. Um instrumento diz-se fiavel se mede, de forma
consistente e reprodutivel, uma determinada caracteristica ou fator de interesse. Uma
das medidas mais utilizadas para avaliar a fiabilidade, é o o (alfa) de Cronbach (29).
Contudo, a validade desta medida tem sido questionada e varios autores tém sugerido

medidas alternativas.

Uma medida de fiabilidade calculavel a partir da AFC é a fiabilidade compésita (FC) (30).
Considera-se de uma forma geral que valores de FC > 0,7 séo indicadores de uma
fiabilidade de constructo apropriada ainda que, para investigacdes exploratorias, valores
abaixo de 0,7 possam ser aceitaveis. O average inter-item correlation (AlIC) é outra
alternativa, onde valores entre 0,15 e 0,5 sdo considerados adequados. Estes dois
ultimos coeficientes sdo independentes do numero de itens que uma dimensédo é

composta e da dimenséo da amostra.

A validade tedrica divide-se em trés tipos: validade fatorial, validade convergente e

validade discriminante (ou divergente).

A validade fatorial indica-nos se os itens refletem o construto que se pretende medir e é

geralmente avaliada pelos pesos fatoriais estandardizados (A;). Diz-se que o0 construto
apresenta validade fatorial se todos os itens apresentarem 1;>0,5, sendo aceitavel

valores superiores a 0,2.
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Por outro lado, diz-se que um construto tem validade convergente se 0s seus itens

apresentarem correlacdes positivas e elevadas. A variancia extraida média (VEM) foi o

indicador utilizado para esta analise. Considerando-se adequado valores de VEM >0,5.

Por fim, analisou-se a validade discriminante para avaliar se os itens que refletem um

construto nao estdo correlacionados com outros construtos. Um construto tem validade
discriminante se apresenta o valor da raiz quadrada da variancia extraida média superior

ao valor dos coeficientes de correlacao entre construtos.

A Anédlise Fatorial Confirmatoria (AFC), no ambito da Modelacdo de Equagdes
Estruturais (MEE), é geralmente usada para avaliar a qualidade do ajustamento de um
modelo de medida teo6rico a estrutura correlacional observada entre variaveis

manifestas (itens) (31).

Neste contexto, a AFC pode ser utilizada na validagéo fatorial de um instrumento ou
pode ser 0 primeiro passo na avaliacdo de um modelo de equacdes estruturais. Neste
estudo a AFC vai ser utilizada para avaliar a qualidade de ajustamento do modelo

associado ao questionario TBQ desenvolvido por Tran et al.(27).

Uma vez que os dados séo ordinais, e com um namero elevado de categorias, foi usada
uma matriz de correlagdes de Spearman para validacdo da analise da AFC. Para a
andlise AFC foi usada uma Rotacao Varimax, onde o método dos minimos quadrados
ponderados diagonalmente (DWLS, do inglés Diagonal Weighted Least Square) foi

usado para estimar os parametros do modelo.

Atualmente existem varias estatisticas que podem ser utilizadas para a avaliagdo da
gualidade do ajustamento. Esta avaliagdo é, geralmente, feita com (i) testes de
ajustamento; (ii) indices da qualidade do ajustamento ou ainda (iii) com a analise dos

residuos e da significancia dos parametros (31, 32).

Os testes de ajustamento, nomeadamente o teste do x? (qui-quadrado) de ajustamento,
testa, idealisticamente, se o ajustamento é perfeito. Apesar deste teste ser utilizado
frequentemente, a sua utilizacdo ndo é valida na grande maioria das aplicacbes, em

particular quando as dimensdes das amostras sdo muito elevadas.

Atualmente, existem vérios indices que, com base empirica hem sempre isenta de

critica, podem ser utilizados em alternativa.

Enumeram-se os utilizados neste estudo, cuja selecéo teve por base os indices que a

maioria dos autores reporta, usualmente em aplicagdes da MEE, (i) x%/g.l. (qui-quadrado
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a dividir pelo namero de graus de liberdade). De uma forma geral, o ajustamento
considera-se bom se o valor deste quociente for inferior a 2, aceitavel se inferior a 5 e

inaceitavel para valores superiores a 5 (33).

e Goodness-of-fit Index (GFI) — este indice explica a propor¢éo da covariancia
observada entre as varidveis manifestas (itens), explicadas pelo modelo
ajustado (um conceito semelhante ao R? (coeficiente de determinacdo da
regressao linear). De uma forma geral considera-se que valores do GFl inferiores
a 0.9 indicam modelos com mau ajustamento aos dados, entre [0.9;0.95[ indica
um bom ajustamento e valores de GFI superiores a 0.95 sé&o indicadores de um
ajustamento muito bom.

e Comparative Fit Index (CFI) — proposto por Bentler (1990)(32) para corrigir a
subestimacao que pode ocorrer quando as amostras sdo pequenas, este indice
€ portanto, independente da dimensdo da amostra. Valores inferiores a 0.9
indicam um mau ajustamento, valores entre [0.9;0.95[ indicam um ajustamento
bom e valores superiores ou iguais a 0.95 indicam um ajustamento muito bom.

e  Tucker-Lewis index (TLI) varia entre 0 e 1, mas ndo esta limitado a este
intervalo. Valores proximos de 1 indicam um ajustamento muito bom.

e Parsimony GFI (PGFI) é obtido para compensar a melhoria “artificial” do modelo
gue se consegue simplesmente por inclusao de mais parametros, isto €, um
modelo mais complexo pode ter melhor ajustamento do que um modelo mais
simples (parcimonioso). Os valores de referéncia indicadores de bom
ajustamento, de uma forma geral valores inferiores a 0.6 indicam um mau
ajustamento, valores no intervalo ]0.6,0.8] indicam um ajustamento razoavel e
valores superiores a 0.8 sdo indicadores de um bom ajustamento.

e Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA) - proposto por Steiger et al.
(1985) (34), de modo a compensar a melhoria, potencial, do ajustamento do
modelo pela simples adicdo de mais parametros. Estudos empiricos tém
sugerido que o ajustamento do modelo é inapropriado quando a estimativa
pontual do RMSEA é superior a 0.1, é considerado mediocre para valores do
RMSEA no intervalo [0.08; 0.10], bom para [0.05;0.08] e muito bom quando

apresenta valores inferiores a 0.05.

Estas andlises estatisticas foram feitas com recurso ao software R (verséao 4.3.0) e as
bibliotecas lavaan e semPlot, resultando na validacdo psicométrica do questionario
TBQ.
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3.8. Tratamento de Dados

A recolha dos dados realizou-se durante um periodo de cerca de dois meses, iniciando-
se no final do més de junho. Procedeu-se entdo a aplicacédo do questionario TBQ, numa
amostra de 155 doentes, inscritos na USF Costa do Estoril e que cumpriram com o0s

critérios de inclusao deste estudo.

Para esta recolha ndo houve necessidade de consulta ao processo clinico do doente,
pelo que os dados se mantiveram andnimos, ndo existindo qualquer pedido de
identificac@o dos participantes. Além das respostas ao questionario, foram solicitados
dados sociodemograficos tais como, idade, sexo e escolaridade. A cada doente foi dada
uma explicagdo dos objetivos do estudo e apresentado o informativo “Participagéo na
Investigacao”. O tempo estimado para o preenchimento do questionario foi de cerca de
15 minutos e no final o participante entregou o0 mesmo preenchido no secretariado

clinico em local identificado para tal.

A analise estatistica dividiu-se em 2 fases - validacdo psicométrica do questionario e

analise estatistica das respostas ao questionario.

Para a validacéo psicométrica do questionario TBQ foi realizada, inicialmente, a limpeza

dos dados e a imputacdo de valores omissos, correspondendo ao Pré-Processamento

dos Dados. Posteriormente efetuou-se a Analise de Consisténcia Interna, com recurso

aos indicadores - a Cronbach Interna, Average Inter-ltem Correlation e indice da

Fiabilidade Compdésita. Em seguida, foi necessério realizar a Andlise da Validade

Tedrica, utilizando a validade fatorial, a validade convergente e a validade discriminante.

Por fim, avaliou-se a Qualidade do Modelo, ou seja, a validade do questionario. Esta

validacéo foi feita com base nos Modelos de Equac¢fes Estruturais - na Analise Fatorial

Exploratéria e na Andlise Fatorial Confirmatoria.

Para as analises estatistica das respostas ao questionario foram utilizados o software
IBM SPSS Statistics V 29.0.2.0 e software R.
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4. Resultados

Neste capitulo, pretende-se apresentar os resultados das diferentes fases do processo
de adaptacdo e validacdo — validacdo linguistica, validacdo de conteudo e adaptacdo
cultural e validacao psicométrica — do questionério TBQ, a caracterizagdo da amostra e

a avaliacdo do impacto da adeséao a terapéutica nos doentes com doencgas cronicas.

4.1. Fases da validacao

Apos recolha das traducdes da verséo original do TBQ para portugués, foi realizada a
avaliacdo e comparacdo de ambas as tradugfes. Apenas se verificaram pequenas
discrepancias de palavras/termos que foram adequados a realidade portuguesa. Os

investigadores decidiram, assim, somente proceder a seguinte alteracao:

=  “Je ne suis pas concerné” — foi traduzido pelos profissionais de saude para “Nao
me diz respeito”, no entanto, a equipa de investigacao optou por colocar como
opcgao de resposta “Nao se aplica”, considerando que esta se encontra mais

adequada a cultura portuguesa.

Aquando da fase de validacao de contetdo, cada item do questionario TBQ foi avaliado
por uma equipa multidisciplinar de peritos, constituida por 10 peritos, com experiéncia
profissional compreendida entre 0os 9 e os 41 anos - dois enfermeiros, dois médicos,
dois farmacéuticos, trés docentes do ensino superior e um técnico superior de

diagnéstico e terapéutico.

Das avaliagOes feitas pelos peritos, apenas a ressalvar que a pergunta 2.A., foi a Unica
na qual um perito (n=1) classificou, no que concerne a “Qualidade de
formulacao/Clareza”, como “Sem Qualidade/Nada Clara”. As restantes repostas a esta
pergunta obtiveram como frequéncia relativa: 10% - “Pouca Qualidade/Pouco Clara”
(n=1), 30% - “Qualidade Satisfatoria/Clara” (n=3) e 50% - “Elevada Qualidade/Muito
Adequada” (n=5).

Na tabela 1, sdo apresentados os registos das medianas, avaliados em cada categoria

— relevancia, clareza e adequacéao - de cada item do questionario TBQ.
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Tabela 1 — Registo de Medianas das categorias avaliadas em cada item do questionario TBQ.

TABELA DE REGISTO DE MEDIANAS
FAIE EI TE) Relevancia CAZE?@ZZIAS Adequacéo
1.A. 4 3 3
1.B. 4 3 3
1.C. 4 3 4
1.D. 4 4 3
2.A. 3 3 3
2.B. 4 3 4
2.C. 3 3 3
2.D. 3 4 4
2.E. 3 3 3
3. 3 3 3
4. 4 3 3
5. 3 3 3
6. 3 3 3
7. 3 3 3
8. 3 3 4

E possivel observar nesta tabela que as respostas obtidas em todos itens do

guestionario TBQ, obtiveram valores de mediana superiores ou iguais a trés.

Neste sentido, as respostas dadas nesta primeira e Unica ronda demonstraram

congruéncia ndo havendo necessidade de realizar reformulagdes aos itens.

Findada esta etapa de validacdo de contetdo e adaptacdo cultural, mantivemos a

versdo final em portugués do questionario TBQ, que tinha resultado da validag&o

linguistica do mesmo na fase anterior.

Este instrumento apresenta assim uma estrutura representada por trés dimensdes —

toma dos medicamentos, vigilancia da doenca e avaliacdo de constrangimentos (tabela

2).
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Tabela 2 — Itens do questionario TBQ ap6s validacgao linguistica, de contetido e adaptacéo cultural.

: ~ ltem
Dimensoes n.o Item
1A O sabor, a forma, o tamanho dos seus comprimidos e 0s inconvenientes causados
" | porinjegdes (dor, sangramento, sequelas inestéticas...)
1.B. | O numero de vezes que deve tomar os seus medicamentos por dia
Toma dos 0] esfqrgo gue deve fazer para nédo se esquecer d~e tomar os seus medjcamentos
: 1.C. | (organizar-se durante as suas deslocacdes, utilizacdo de uma caixa organizadora de
medicamentos o
comprimidos, ...)
As precaucdes de utilizagdo dos seus medicamentos (ter de tomar os medicamentos
1.D. | num determinado momento do dia ou da refeicdo, ndo poder fazer determinadas
coisas depois de os ter tomado, como deitar-se ou conduzir ...)
2 A Os exames complementares (analises sanguineas, exames radiolégicos, ...): quanto
" | ao numero, tempo despendido e desconforto dos exames?
A vigilancia que deve realizar vocé mesmo (medir a sua tensao arterial em casa,
2.B. | avaliar a sua glicémia capilar, manter um diario de registos ...): quanto a frequéncia,
s ao tempo despendido e desconforto dessa vigilancia
Vigilancia da TR ~ .

Doenca 2.C. | As consultas me~d|cas. guanto a9 ndmero e ao tempo (_jesp_end|do (1essas~ consulta_s
2.D. A suarelagédo com o seu médico ou outros profissionais de saude (ndo se sentir
suficientemente ouvido ou tomado a sério)

A marcagdo de consultas e exames médicos (consultas médicas, analises
2.E. | sanguineas, outros exames, ...) e a organizagdo do seu horario devido a esses
agendamentos
Os constrangimentos administrativos associados a sua doenca (formalidades
3. | ligadas a hospitalizacdo, aos reembolsos pela Seguranca Social/Seguro de Saude,
a diligéncias sociais...)
4 Os constrangimentos financeiros ligados & doenca (custos, tratamentos néo
" | reembolsaveis...)
Avaliacao de 5. | Os constrangimentos ligados a sua dieta (evitar a ingestédo de certos alimentos...)
constrangimentos Os constrangimentos que representam as recomendacdes dos seus médicos para
praticar exercicio fisico (caminhada, corrida, natacéo, ...)
7 O impacto do seu tratamento na sua relacdo com os outros (necessitar de ajuda na
" | sua vida diéria, ter vergonha de tomar os seus medicamentos...)?
8 “O facto de precisar de ter cuidados regulares relembra-me que sou uma pessoa

doente”.

Esta versao final do questionario TBQ foi aplicada aos doentes, que cumpriram com 0s

critérios de inclusdo deste estudo, iniciando-se a fase de pré-teste da aplicacdo dos

questionarios. Aguando deste processo, nao foram identificadas dificuldades de

preenchimento, ndo existindo necessidade de alterar ou modificar nenhum item. Foi

também observado que o tempo para preencher o questionario (15 minutos) foi

sobrestimado, sendo necessario apenas entre 5 a 10 minutos para 0 seu

preenchimento.

Esta fase, de aplicagédo do pré-teste, acabou por se diluir na continuacéo da aplicagéo

dos questionarios & amostra total, decorrendo sem intercorréncias.
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4.2. Caracterizacdo da amostra

A amostra, foi assim constituida por 155 doentes, 57,4% (n=89) do sexo feminino e

42,6% (n=66) do sexo masculino, com idades compreendidas entre 0s 24 e os 99 anos.

De acordo com a tabela 3, € possivel verificar que a maioria da amostra, 61,3% (n=95),
encontra-se no grupo etario dos idosos (idade superior ou igual a 65 anos), sendo que
53,7% (n=51) foram do sexo feminino e 46,3% (n=44) do sexo masculino. No grupo
etario dos adultos (idade compreendida entre os 45 e os 64 anos), 32,3% (n=50),
verificou-se que 62% (n=31) foram do sexo feminino e 38% do sexo masculino (n=19).
No grupo etério dos jovens adultos (idade compreendida entre os 18 e os 44 anos),
6,5% (n=10), 70% (n=7) foram do sexo feminino e 30% (n=3) do sexo masculino.

Tabela 3 — Caracterizagdo da amostra de acordo com o Grupo Etario e o Sexo.

Sexo
Grupo Etério Feminino | Masculino TOTAL
Jovens Adultos Contagem 7 3 10
(18 — 44 anos) Frequgnma 70% 30% 100%
relativa
Adultos Contagem 31 19 50
(45 — 64 anos) Freque_nma 62% 38% 100%
relativa
Idosos Contagem 51 44 95
(+ de 65 anos) Freque_nma 53.7% 46.3% 100%
relativa

Foi também possivel observar que a grande maioria da amostra reside acompanhada,
82,6% (n=128).

Relativamente a escolaridade, a distribuicao das frequéncias foi equilibrada, com 36,1%
(n=56) da amostra a ter um nivel de escolaridade entre o 7° e 0 12° ano, 35,5% (n=55)

até ao 6° ano e 27,7% (n=43) com escolaridade correspondente ao Ensino Superior.

No que diz respeito as doencas cronicas, foi considerada, para aplicacao na base de
dados, a primeira doenca que o doente tivesse escrito como resposta ao questionario,
tendo sido apuradas 21 doencas crénicas. No entanto, aquando da leitura de todas as

doencgas mencionadas, foram listadas 34 doencgas cronicas distintas.
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Na figura 2 é possivel observar que a hipertenséo arterial (HTA) e a diabetes mellitus

(DM) foram as doengas cronicas mais vezes referidas pelos doentes.

60

Frequéncia
E

20

T v » o0 0  HJ U D MO 3z = MO I 0 o r O
§ 3 %23 <3g322506=228g¢%g88¢83 35 3
[ = = = = = [15) 5 = = =] o = w 3 o
@ © = w3 @ W = =] W @ ] 3 4] = = (@]
o o o o o w w ] = o o = w o o]
wn @~ o o o @ =n o w o)
[o 1 o ] =1 o = o = W = o [«
= 3 o a @ 3 & £ @ o @
@ o= o @ 3] D = © o
= = no= a @ 9 m =2
= o @ = =5 3
5 =
] % @ - % 3

EleISOld ep eubiusg eise|doa)y

Doencas Cronicas

Figura 2 — Distribuicdo das Doencas Croénicas listadas pelos doentes na primeira posicéo

Através da andlise de todas as doencas cronicas, que constam da listagem de doencas
mencionadas pelos doentes (Apéndice lll), foi possivel apurar que 57,3% (n=51) das
doentes do sexo feminino eram hipertensas e 38,2% (n=34) tinham diabetes. A
dislipidemia, a doenca cardiaca e a doenca da tiroide também foram doencgas relatadas
entre 0 sexo feminino com frequéncias relativas de 19,1% (n=17), 12,36% (n=11) e
14,61% (n=13) respetivamente. Quando analisadas as respostas dadas pelo sexo
masculino, observa-se que 71,21% (n=47) eram hipertensos, 53,03% (n=35) tinham
diabetes, 28,79% (n=19) dislipidemia, 25,76% doenca cardiaca e 15,15% (n=10)

hiperplasia benigna da préstata.

4.3. Avaliacdo do Impacto da Adesédo a terapéutica em doentes com

doencas cronicas

Para a interpretacdo dos dados obtidos através do questionario TBQ, a Mapi Research

Trust disponibilizou o documento “Scaling and Scoring — Version 1.0: February 2021

(Anexo V).
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Esta interpretacdo baseia-se na seguinte informagéo:

Y Dimens&o dos itens: escala de avaliacéo de 10 pontos;

Y Intervalo de ponderacéo: 0 a 150;

V' Procedimento de ponderacdo: A ponderacdo final corresponde a soma das
pontuacdes dos itens;

V Interpretacdo e anélise decorrente da auséncia de resposta: A auséncia de
resposta € atribuida a pontuacédo mais baixa (0);

V Interpretagio e analise da resposta “Nao se aplica”: A opgdo “Nao se aplica”
é atribuida a pontuag&o mais baixa (0);

V' Interpretacdo da ponderacdo: é considerado carga / impacto do tratamento
aceitavel, quando a ponderacéo final do TBQ nédo ultrapassa 59/150. Doentes
com ponderacdes finais iguais ou superiores a 59 correm o risco de sofrerem de
sobrecarga de tratamentos médicos, ou seja, pontuacdes finais mais elevadas

correspondem a maior impacto/maior sobrecarga de tratamentos.

Utilizando esta informagéo, que permite a interpretacdo das ponderacdes obtidas
aquando da aplicacdo dos questionarios TBQ, foram avaliados os resultados finais

adquiridos através da aplicacdo dos mesmos a nossa amostra.

Assim, conseguimos verificar que o valor minimo do score final apurado foi de “0” e o

valor maximo de “123”, a mediana corresponde a um score de 29 (tabela 4).

Tabela 4 — Score Global das respostas ao questionario TBQ

2T Desvio - o . . 3° ar
Média Padrio Minimo | 1° Quartil | Mediana Quartil Maximo
33,6387 27,29870 0 10 29 51 123

Conseguimos verificar, através da figura 3, que a amplitude do score global apenas se
deve ao resultado do score final de um questionario (outlier) e que 75% da amostra
apresenta um score final inferior a 51. Tendo em conta a interpretacdo dada pelo autor
as ponderacoes finais, podemos aferir que o impacto / sobrecarga dos tratamentos da

amostra é aceitavel.
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Figura 3 — Score Global das respostas ao questionario TBQ

Da comparacéo dos scores finais do questionario com a variavel sexo, conseguimos

observar, na figura 4, que a amplitude dos resultados é bastante semelhante.
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Figura 4 — Distribuicdo dos resultados relativos as variaveis Score Final e Sexo

Para comparar os valores dos scores finais entre homens e mulheres, foi realizado Teste
de Hipdteses de Valores Médios (“t-test for Equality of Means”) para amostras
independentes, com valor p=0,149 (“Two-Sided p”). Este resultado demonstra que nao
existem diferengas estatisticamente significativas nos scores finais entre homens e
mulheres.
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Quando observamos as variaveis - score final e grupo etario —, a distribuicdo dos dados
no grupo etario dos adultos e dos idosos parece quase idéntica comparativamente com
a do grupo etario dos jovens adultos (Figura 5).

12000
100.00
B0 .00

60.00

4000

SCORE
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) - T n

Jovens Adultos Adultes ldoses

Grupo Etario

Figura 5 — Distribuicédo dos resultados relativos as variaveis Score Final e Grupo
Etario

As medianas dos grupos “Jovens Adultos”, “Adultos” e “ldosos” correspondem a 37,5,
30 e 28, respetivamente. Tendo em conta que no grupo “Jovens Adultos”, a amostra
corresponde a um valor inferior a 30, foi necessario avaliar a normalidade da distribui¢céo
dos dados nos trés grupos. Através do teste “Kolmogorov-Smirnov” (amostras em que
n >=50), apurou-se o valor p=0,003 no grupo etario “ldosos” (n=95), que rejeita a
normalidade para este grupo, ou seja, ndo se verificou normalidade nos scores finais do
grupo etario “ldosos”. Assim, para comparar estes trés grupos etarios, foi aplicado o
Kruskal-Wallis Test, teste ndo paramétrico, com valor p=0,612. Com este valor p>0,05,
aferimos que ndo existem diferencas estatisticamente significativas entre os scores

finais dos trés grupos.
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Do estudo das variaveis - Score Final e Reside —, através da observacgéo da figura 6,
verificamos que a amplitude dos resultados para quem reside “Acompanhado” (entre 0

e 123) é superior a quem reside “Sozinho” (entre 0 e 97).
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Figura 6 — Distribui¢éo dos resultados relativos as variaveis Score Final e Reside

No entanto, as medianas destes dois grupos séo préximas, correspondendo a 30 e a 27
respetivamente. Para avaliar se existe correlacdo entre ambas as variaveis, foi
necessario avaliar a normalidade da distribuicdo dos dados nos dois grupos, uma vez
gue amostra do grupo “Sozinho” (n=26) é inferior a 30. Da leitura do teste “Kolmogorov-
Smirnov” (para amostras em que n >=50), apurou-se 0 valor p<0,001 no grupo etario
“Acompanhado” (n=128), rejeitando a normalidade para este grupo. Assim, para poder
comparar as variaveis, aplicamos o Independent-Sample Mann Whitney U Test (teste
que permite comparar duas variaveis), com valor p=0,636, demonstrando que nao
existem diferencas estatisticamente significativas entre os scores finais do grupo

“Sozinho” e “Acompanhado”.
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Por fim, avaliamos os dados relativos a escolaridade, existindo trés grupos — “Até ao 6°
ano”, “Entre 7° e 12° Ano” e “Ensino Superior”. A distribuicdo da amostra de cada grupo

foi bastante uniforme, apresentando valores de n=55, n=56 e n=43 respetivamente.
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Figura 7 — Distribui¢céo dos resultados relativos as variaveis Score Final e Escolaridade

Da observacédo da figura 7, conseguimos apurar que existe maior amplitude de score
final no grupo “Até ao 6° ano”, com valores entre 0 e 123. Relativamente as medianas,
verifica-se que a mediana do grupo “Entre 7° e 12° ano” é inferior (20),
comparativamente com os outros dois grupos, com medianas de 33 para o grupo “Até

6° ano” e de 35 para o grupo “Ensino Superior”.

Para comparar os trés grupos foi aplicado teste de normalidade “Kolmogorov-Smirnov”,
verificando-se p=0,002 para o grupo “Entre 7° e 12°ano”, rejeitando a normalidade para
este grupo. Assim, foi necessario aplicar o Kruskal-Wallis Test, para comparar 0s scores
finais entre os trés grupos, com valor p=0,015, demonstrando que existem diferencas
estatisticamente significativas entre os grupos da variavel escolaridade. Para apurar
qguais os grupos em que existem diferencas, aplicou-se o Pairwise Comparisons, com
valor p=0,041 para os grupos “Entre 7° e 12° ano” e “Ensino Superior”, e valor p=0,006
para os grupos “Até 6° ano” e “Entre 7° e 12° ano” demonstrando que existem diferencas

estatisticamente significativas entre estes grupos.
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4.4. Validagdo psicométrica

A amostra de dimens&o n = 155 foi submetida a uma analise de valores omissos, e caso

houvesse questionarios com mais de 3 valores omissos, remover-se-iam da amostra,

porém néo se verificou. Para os restantes valores omissos procedeu-se ao método de

imputacdo de dados usando a moda dos itens.

Analise Fiabilidade Interna

A partir da tabela 5 podemos verificar que considerando todos os coeficientes para a

andlise da fiabilidade interna, para todas as dimensdes, revelam fiabilidade interna, e

nao se verifica um aumento do o de Cronbach das dimensfes quando se remove algum

dos itens. Porém o o de Cronbach global esta um pouco abaixo do considerado como

limite minimo (0,9).

Tabela 5 — Coeficientes para a fiabilidade interna, validade fatorial e validade convergente

Dimenséo * o Cronbach se AlIC FC VEM Aij
Cronbach | item removido

1. Tomados

I 0.754 0.439 0.950 0.577
Al 0.747 - - - 0.724
B1 0.620 - - - 0.779
C1 0.692 - - - 0.714
D1 0.717 - - - 0.817

2. Vigilancia

da doenca 0.782 0.417 0.999 0.543
A2 0.732 - - - 0.784
B2 0.758 - - - 0.714
Cc2 0.748 - - - 0.708
D2 0.753 - - - 0.759
E2 0.714 - - - 0.717

3. Avaliacéo 0.742 0.332 0.999 0.482
Q3 0.688 - - - 0.784
Q4 0.688 - - - 0.709
Q5 0.728 - - - 0.566
Q6 0.715 - - - 0.617
Q7 0.702 - - - 0.803
Q8 0.710 - - - 0.655

37



Total 0.871 0.319

Validade Teérica

Na tabela 5 podemos verificar que a validade fatorial é verificada, uma vez que os pesos
fatoriais sdo todos superiores a 0,5. Em relacdo a validade convergente podemos
verificar que a dimenséo 3 apresenta um valor ligeiramente inferior a 0.5 (Tabela 5),

podendo ser alvo de melhoria.

Para a analise da validade discriminante, obteve-se a Tabela 6 onde estdo apresentadas
as correlacoes entre as dimensdes e na diagonal principal os valores da raiz quadrada
da VEM. Observa-se que a andlise discriminante néo é verificada entre as dimensfes
Vigilancia da doenga e Toma dos medicamentos e entre Avaliagéo de constrangimentos
e Vigilancia da doenca. Por outro lado, a correlacdo entre a Avaliacdo de
constrangimentos e a Vigilancia da doenca tem um valor acima de 0.8, revelando
alguma redundancia de informacédo entre as dimensdes, podendo ser dimensdes que

podem sofrer alguma melhoria.

Tabela 6 — Matriz de correlagdes entre as dimensdes.

Toma dos Vigilancia Avaliacéo de

medicamentos | dadoenca | constrangimentos

Toma dos medicamentos 0.759 0.790 0.692
Vigilancia da doenca 0.790 0.737 0.880
Avaliacdo de constrangimentos 0.692 0.880 0.694

Diagonal principal = VvVEM

Analise AFC

Numa primeira fase foi implementado o modelo teérico do questionario TBQ, onde foi
realizada uma andlise da matriz de correlacdes entre as dimensbes (Tabela 6),

verificando-se que a correspondente matriz de correlacbes é definida positiva

(determinante é diferente de 0), permitindo realizar a analise subsequente.
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Figura 8 — Diagrama de caminhos, proposto pelo AFC

Legenda: Retangulos representam itens, circulos representam fatores (dimensdées) e os valores nas setas

sdo os pesos fatoriais (valores proprios ou eigenvalues) estandardizados - Aj)

Na Figura 8 pode observar-se a proposta do modelo resultante na AFC. O diagrama de
caminhos para este modelo mostra a relagéo dos itens individuais com as dimensoes.
As setas mostram a relacdo entre as dimensdes e o0s itens. Os coeficientes
estandardizados (pesos fatoriais) mostram a forca dessas relagdes. Um coeficiente
menor que 0,1 indica um baixo efeito; coeficientes em torno de 0,3 indicam um efeito
médio, enquanto efeitos grandes sdo sugeridos por coeficientes maiores ou iguais a 0,5.
Todos os itens tém valores superiores a 0.5, sendo um indicador que devem ser

mantidos no modelo.

A analise indicou que o questionario TBQ, apresentou um ajustamento global bom face
a amostra em estudo (x?/df=1.66 (inaceitavel); CFI=0.988 (muito bom); GFI=0.989
(muito bom); TLI=0.986 (muito bom); PGFI=0.341 (mau); RMSEA=0.066 (bom); p <
.001; IC a 90% RMSEA [0.046;0.084)).

A andlise destes coeficientes leva-nos a concluir que o modelo tem um bom ajuste.
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5. Discussao

O TBQ (27), permite avaliar a sobrecarga/impacto do tratamento em vérias vertentes
(toma dos medicamentos, vigilancia da doenca e avaliacdo de constrangimentos
associados a(s) doenca(s)) e pode ser aplicado em qualquer doenca cronica, permitindo
apurar causas subjacentes da ndo adeséo a terapéutica. Foi adaptado e validado para
a lingua inglesa, e foi alvo do nosso estudo para validacao linguistica, de conteado com

adaptacao cultural e validag@o psicométrica para a lingua portuguesa.

Da andlise dos questionarios mencionados no enquadramento teérico e que foram
adaptados e validados para a lingua portuguesa podemaos aferir que o questionario MAT
(17) e MARS (20) apenas permitem avaliar a adeséo a terapéutica medicamentosa, e
que o INAS (24) e MYMEDS (2) avaliam barreiras/causas de ndo adesao a toma de
medicamentos. Além disso, 0 MARS (20) apenas € aplicavel para individuos com
doenca psiquiatrica e o INAS (24) para individuos com dor cronica. O HBCS (23), avalia
a adesao a terapéutica noutras dimensdes que ndo apenas a adesdo ao medicamento
(ingestéo reduzida de sal e compromisso com as consultas) e o MUAH-16 (21) aborda
fatores cognitivos e comportamentais por forma a identificar problemas de adeséo, no
entanto, ambos estéo direcionados para individuos com HTA. Além disso o0 HBCS (23)
ainda néo foi validado para a populagédo portuguesa, apenas foi traduzido e adaptado
culturalmente. O MMAS-8 (21), apresenta itens relacionados com a adesdao ao
medicamento e outros aspetos relacionados com o comportamento de adesdo,
encontra-se adaptado e validado para diversos idiomas e doengas cronicas, no entanto,
tem um custo associado a sua utilizagdo e o seu sistema de pontuacdo ndo é intuitivo.
O MAUQ (9), baseou-se nas caracteristicas psicométricas do MUAH-16 (21),
transformando-o num instrumento que possa medir a adesdo a terapéutica

independentemente da doenca croénica.

Para a escolha de um instrumento de avaliacdo é também necessario considerar a

forma como ocorreu o seu processo de validagéo.

Dos instrumentos analisados € possivel verificar que o método de validagéo
psicométrica mais utilizado foi a avaliagdo da confiabilidade ou consisténcia interna,
medida pelo a de Cronbach. Esta avaliacdo permite espelhar a correlagdo dos itens
entre si, e se fazem uma boa medigdo do mesmo construto. Valores de coeficiente de a
de Cronbach superiores a 0,7 (por dimens&o), indicam um nivel de consisténcia interna

adequada.
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O questionario TBQ (27), foi construido por forma a avaliar a carga de tratamentos
prescritos (medicamentos, exercicio fisico, dieta, exames complementares de
diagnéstico, consultas de vigilancia) relacionada com tudo aquilo que o individuo deve
fazer para cuidar da sua salde, independentemente da sua doenca. O pressuposto
desta avaliacdo, depreende-se com o facto de esta carga de tratamentos poder afetar
negativamente o comportamento de adesdo. O processo de construcdo deste
instrumento foi submetido a validagc&o de critério, através de validacdo concorrente e a
validacdo de psicométrica determinada pelo método teste-reteste (0,76) e pela

avaliacdo da sua consisténcia interna, com a de Cronbach de 0,89.

Traduzido para inglés e adaptado para ser utilizado em doentes que vivem nos EUA,
Austrdlia, Reino Unido ou Nova Zelandia, o TBQ (3) foi submetido a testes de validade
e de fiabilidade. A sua estrutura dimensional foi avaliada por andlise fatorial e a sua
validade de conteldo através do método de validade concorrente com o0 MMAS-8 (21)
e com o PatientLikeMe (PLMQOL) (35). A fiabilidade foi determinada pelo método teste-
reteste (0,77) e pela avaliagcdo da sua consisténcia interna, com a de Cronbach de 0,9.

Tendo em conta as caracteristicas da aplicabilidade do TBQ (27), verificamos que € um
instrumento abrangente e fidedigno, pelo que a equipa de investigacdo considerou
pertinente a sua adaptacao e validacao para a lingua portuguesa. Através dos métodos
descritos conseguimos apurar que, nesta versao em Portugués, o indice de consisténcia
interna, a de Cronbach, foi de 0,87 (Dimenséo 1 - 0,754; Dimenséao 2: 0,782; Dimensao
3: 0,742). Tendo em conta que valores de coeficiente de a de Cronbach superiores a
0,7 (por dimenséo), indicam um nivel de consisténcia interna adequada, verificamos que
tivemos uma boa consisténcia interna do questionario global. Para complementar esta
informacg&o foram apurados os valores dos indices de FC (0,950, 0,999 e 0,999 em cada
dimenséo, respetivamente) e de AIIC (0,439, 0,417 e 0,332 em cada dimensdo,
respetivamente), demonstrando fiabilidade e adequacgédo dos construtos. Da analise
fatorial verifica-se 1;>0,5 em cada dimensdo, podendo-se apurar que os itens do
construto refletem o que se pretende medir. As andlises convergente e discriminante
demonstraram que algumas dimensdes poderdo ser alvo de melhorias. Da andlise da

AFC verificamos que todos os itens devem ser mantidos.

O MAT (17) e o MARS (20) mostraram uma aceitavel consisténcia interna da medida
nos seus itens de adesédo a terapéutica medicamentosa, com a de Cronbach de 0,74
(na versdo com forma de resposta através de escala de Likert do MAT) e de 0,73,

respetivamente. O MAT (17) procedeu também ao método de validade concorrente da
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medida psicométrica, procedendo a correlacdo entre esta mesma medida e o nivel de
adeséo aos tratamentos obtido pelo método de contagem de medicamentos, com maior
valor concorrente da medida de adesdo aquando das respostas na forma de escala de
Likert. Na validacdo do MARS (20), foi também avaliada fiabilidade de Pearson (r = 0,76;
p < 0,05) como aceitavel.

A validade do construto do INAS (24) mostrou-se muito adequada, apresentando
consisténcia interna com valores de a de Cronbach de 0,902 (nas suas subescalas:
0,930, 0,917 e 0,889, respetivamente)) e avaliacdo da fiabilidade teste-reteste com
resultado 0,97. Como referido HBCS (23) carece ainda de estudo para processo de
validagdo psicométrica tendo sido apenas traduzido e adaptado culturalmente. O
MMAS-8 (21) apresentou testes de ajustes - indices de ajuste do modelo final (x*48,465,
p<0,001) e de ajuste comparativo 0,95, sugestivos de um ajuste bom e confirmagéo de
que o construto testado era unidimensional. O a de Cronbach para todos os itens foi de
0,60, indicando uma fraca consisténcia interna. A versao traduzida do MMAS-8 (21)
apresenta validade concorrente com o MAT (0,67, p<0,001) e validade convergente

(0,14, p=0,014) demonstrando correlacao alta e significativa em ambos.

O MUAH-16 (21), apresentou uma fraca consisténcia interna de todos os itens, a de
Cronbach de 0,64 (0,53, 0,36, 0,59 e 0,51 em cada uma das suas subescalas |, II, lll e
IV, respetivamente), e a validade convergente foi estimada, correlacionando o resultado
global e as quatro subescalas do MUAH-16 (21), com o0 MMAS-8 (21) e o MAT (17),
demonstrando correlacdo significativamente positiva entre as suas pontuacdes. O
MAUQ (9) apresentou validade concorrente com o MUAH-16 (21), apresentando a
mesma exatiddo e precisdo, ndo carecendo de outras validagbes. O MYMEDS (2),
apresentou validacdo de conteudo e validacdo psicométrica, com valores de a de
Cronbach de 0,858 (0,645, 0,718, 0,836, 0,689 em cada uma das suas dimensoes,

respetivamente), demonstrando uma consisténcia interna adequada.

E possivel entdo observar, que em todos os instrumentos podemos encontrar algumas
limitacbes, ou pela populagdo-alvo a que se destinam — podendo apenas ser
administrados para uma determinada doenca crénica —, ou pela adesao a terapéutica |
causas da ndo adesao a terapéutica que avaliam, sendo que, a maioria, apenas esta
dirigido a terapéutica medicamentosa. Os instrumentos mais “abrangentes”, como é o
caso do MMAS-8 (21) e do MAUQ (9), podem ser aplicados no contexto de qualquer
doenca cronica, bem como avaliam a adeséo ao regime terapéutico em varias vertentes,

no entanto, 0 MMAS-8 (21) tem um custo associado a sua utilizacdo e o seu sistema de
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pontuacdo ndo é intuitivo, e o MAUQ (9) carece de mais validacdes para avaliar a sua
fiabilidade. A verséo traduzida para portugués do TBQ, corresponde assim ao Unico
instrumento que permite avaliar causas de ndo adesao/barreiras a adeséo, através da
avaliacdo do impacto dos tratamentos, em qualquer doenca crénica ou contexto de

tratamento.

Considerando os indices de consisténcia interna do MAT (17), MARS (20), do MUAH-
16 (21) e do MYMEDS (2), a versao adaptada do TBQ para portugués obteve melhores
resultados, embora comparativamente com a versdo original do TBQ (27) foram

ligeiramente inferiores.

Comparando a versao traduzida, adaptada e validada do TBQ neste estudo, com a
fiabilidade do INAS (24), este ultimo foi o Gnico instrumento que apresentou valores de
consisténcia interna superiores (0,902), no entanto, ndo foi alvo da aplicacdo de mais
indices que possam confirmar a fiabilidade do mesmo, e a sua aplica¢do a populacédo é

mais restrita uma vez que apenas pode ser aplicado a individuos com dor crénica.

Como ja referido, existem instrumentos que permitem avaliar/medir a adesédo a
terapéutica e outros que avaliam as causas da ndo adesdo/barreiras a adesao a
terapéutica, no entanto, na maioria dos casos, estes instrumentos s6é podem ser
utilizados para condigcbes de saude especificas ou para um regime terapéutico

especifico.

Pelos resultados obtidos através da validacdo psicométrica do TBQ, verificamos que
este é um instrumento que demonstrou ser valido e fiavel. Pelas suas caracteristicas de
adaptabilidade a todo o tipo de doencas crénicas e abrangéncia no que concerne a
avaliacdo de constrangimentos (ndo ser vocacionado apenas para a adesao a
terapéutica medicamentosa), consideramos que a sua aplicacdo nas instituicdes de
saude podera ser muito util para os profissionais de saude, a fim de aumentar a adeséo

aos tratamentos prescritos, dando assim um importante contributo a prética clinica.
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6. Conclusao

Em Portugal, algumas instituicbes de saude j& utilizam instrumentos para avaliar a

adesdo a terapéutica, no entanto, estes instrumentos s&do tendencialmente

vocacionados para a adeséo a terapéutica medicamentosa.

A escolha do questionario TBQ para este estudo foi motivada pelo facto de este
instrumento ser mais abrangente, mais universal, por forma a ser utilizado facilmente
em qualquer contexto, seja ho ambito da prestacdo de cuidados em instituicbes de

saude ou no ambito da investigacao clinica.

Considerando as fases de validacéo realizadas neste estudo, a equipa de investigacao
manteve sempre rigor cientifico, adotando métodos amplamente reconhecidos e

baseados em estudos realizados sobre adaptagéo e validacdo de instrumentos.

Relativamente a validagé&o linguistica, de conteudo com adaptacao cultural e validacdo
psicométrica do questionario TBQ para a lingua portuguesa, podemos concluir que nas
fases de validacao linguistica e de conteldo, estas decorreram sem intercorréncias. Na
fase da validacdo linguistica apenas foram realizados pequenos ajustes ao nivel de
algumas palavras, e na fase de validacdo de contetdo houve consenso por parte da

equipa de peritos convidados, ndo havendo necessidade de reformulagfes dos itens.

No que concerne a validagdo psicométrica, pudemos aferir que este instrumento
demonstrou ter uma boa consisténcia interna global, com coeficientes que indicam que
todos os itens devem ser mantidos. Apresentou um ajustamento global bom face a
amostra em estudo e aquando da avaliacdo da qualidade do ajustamento, as analises

dos coeficientes concluiram que este instrumento tem um bom ajuste.

As analises estatisticas das respostas ao questionario demonstram que, através do
score global das respostas da amostra, esta ndo apresentava sobrecarga de
tratamentos, ou seja, a adesdo aos tratamentos prescritos ndo tinha impacto na sua
gualidade de vida. Também foi verificado que nédo existem diferencas estatisticamente
significativas entre os scores finais do TBQ e a idade, o0 sexo e se reside sozinho ou
acompanhado, apenas se registaram diferencas estatisticamente significativas entre os

grupos relacionados com a escolaridade.

Durante a realizagcdo deste estudo, um dos maiores constrangimentos esteve
relacionada com as mudangas governamentais — a nova organizacdo dos cuidados de

saude (reforma do SNS de 2024) —, com consequente extingdo da ARSLVT e integracao
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dos cuidados de saude primarios nas Unidades Locais de Saude, que levou a alguma
entropia no que concerne a obtencao das devidas autorizacfes para o desenvolvimento
do mesmo. Contrapondo-se a este facto, a USF Costa do Estoril demonstrou sempre

interesse e colaboracgdo para a realizacdo do mesmo.

Através deste estudo, a equipa de investigacao conclui que € necessario continuar a
desenvolver estratégias que levem a mudancas efetivas no comportamento dos doentes
e dos profissionais de saude, por forma a aumentar a adesdo aos tratamentos
prescritos. Assim, considera-se que a utilizacdo do questionério TBQ, nos servi¢os de
saude em Portugal poderia ajudar a, em conjunto com o doente, identificar e ultrapassar
eventuais barreiras de adesao aos tratamentos pois trata-se de um instrumento valido

e confiavel.
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APENDICE | - Documento Informativo “Participacio na Investigagao”

-_— ESCOLA SUPERIOR DE

TECNOLOGIA DA SAUDE

DE LISBOA UMIVERSITADE [0 ALGARVE
— IMST 10 P MICC DE LISAOA, e BT e g iy

PARTICIPACAO NA INVESTIGACAO:

“0 Impacto da Adesfo 4 Terapéutica na Qualidade de Vida da Pessoa com Doencas
Crinicas: Adaptacio e Validagio do Questionario Trearment Burden Questionnaire (TBO))

para a Popula¢io Portuguesa.”™

Por favar, leia com atengdo a seguinte informagdo. Se achar que algo estd incorreto ot ndo estd

claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes.

O questionario Treatment Burden Questionnaire (TB(Q) é um instrumento que avalia o impacto
do regime terapéutico na vida do doente com doencas cronicas em vdrias vertentes —
medicamentosa, vigilincia de saide, encargos financeiros, atividade fisica, regime dietético e
fatores psicossociais. Estas vertentes podem ser também consideradas como barreiras na adesdo
4 terapéutica, uma vez que a sobrecarga dos tratamentos prescritos e o seu efeito na qualidade de

vida dos doentes representam um desafio para os servigos de saide.

O objetive deste trabalho & realizar a validacdo do questionano TBQ para a populacio

portuguesa, através da aplicacio deste instrumento em participantes que tém doencas cronicas.

Os participantes sdo individuos que tém idade superior ou igual a 18 anos e mais do que uma
doenga cronica. Serio selecionados por amostragem de conveniéncia, em consultas de
enfermagem e/ou consultas meédicas. A colaboracdo neste estudo é voluntaria e andnima, sendo

da responsabilidade dos investigadores prestar todas as informagdes e orientagdes necessarias.

O tempo estimado para o preenchimento do questionario € de cerca de 15 minutos e no final o
participante entregard o mesmo preenchide no secretariado clinico em local identificado para

tal.

Serio preservados todos os principios éticos e legais decorrentes deste estudo, bem como a
confidencialidade dos dados obtidos. Caso a investigacdo venha a ser publicada, nenhuma

informagdo sobre os participantes serd identificavel.

Este estudo ndo envolve quaisquer contrapartidas ou pagamentos aos investigadores ou aos

participantes, nio implicando deslocagdes adicionais para consultas na USF Costa do Estoril.

Este estudo mereceu parecer favorivel da Comissio de Etica da ESTeSL e da Direcdo Clinica
da ULSLO para os Cuidados de Saiade Primérios.

Agradego a autorizagio que me concede em utilizar os dados das suas respostas ao

questiondrio TBQ, para fins de investigacio. Sofia [sabel Rodngues Afonso, Mestranda em
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APENDICE | - Documento Informativo “Participacio na Investigagao”

— ESCOLA SUPERIOR DE
TECNOLOGIA DA SALUDE U
DE LISBOA UMIVERSITADE D0 ALGARVE

Gestdo e Avaliagdo de Tecnologias em Saide na ESTeSL, contacto telefonico: (+351)

936238748, endereco eletronico: 2022074{@alunos esteslipl.pt
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APENDICE Il — Vers&o Final em portugués do questionario TBQ

ESCOLA SUPERIOR DE
TECNOLOGIA DA SAUDE
DE LISEOA

A EPTEE O A

Por favor, assinale com uma cruz, o quadrado gque melhor representa a sua resposta.

Atengao, tenha o cuidado de responder a todas as perguntas.

1. Relativamente & toma dos seus medicamentos, como avaliaria os

constrangimentos relacionados com:

A. O sabor, a forma, o tamanho dos seus comprimidos e os inconvenientes
causados por injegbes (dor, sangramento, sequelas inestéticas...)?

M&o se aplica 0|1(2|3|4|5|6(7|8[9)|10
Nenhum Impacto

Impacto consideravel

B. O nimero de vezes que deve tomar os seus medicamentos por dia?

M&o se aplica 0|1(2|3|4|5|6(7 |89 |10
Nenhum Impacto

Impacto consideravel

C. O esforgo gue deve fazer para ndo se esquecer de tomar os seus medicamentos
(organizar-se durante as suas deslocagbes, utilizagdo de uma caixa organizadora de
comprimidos, ...)?

Méo se aplica of1|2|3|4|5|6 |7 (82|10
MNenhum Impacto

Impacto consideravel

D. As precaugdes de utilizagdo dos seus medicamentos (ter de tomar os
medicamentos num determinado momento do dia ou da refeigio, ndo poder fazer
determinadas coisas depois de os ter tomado, como deitar-se ou conduzir ...)?

M&o se aplica ol1(2|3|4|5|6|7|8[9]|10
MNenhum Impacto

Impacto consideravel
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ESCOLA SUPERIOR DE
TECNOLOGIA DA SAUDE
DE LISBOA

2. No gue diz respeito & vigilancia da sua doenga, como avaliaria os constrangimentos

relacionados com:

A. Os exames complementares (andlises sanguineas, exames radiologicos, ...):

quanto ao nimero, tempo despendido e desconforto dos exames?

Méo se aplica

Menhum

Impacto

0

1

2

3

4

T

9

10

Impacto

consideravel

B. A vigilancia que deve realizar vocé mesmo (medir a sua tenso arterial em casa,
avaliar a sua glicémia capilar, manter um didrio de registos ...): quanto 4 frequéncia, ao

tempo despendido e desconforto dessa vigilancia?

Mao se aplica

Nenhum

Impacto

0

1

F

3

4

10

Impacto

consideravel

C. As consultas médicas: quanto aoc nimero e ao tempo despendido nessas

consultas?

Mao se aplica

Menhum

Impacto

10

Impacto

consideravel

D. A sua relagdo com o seu médico ou outros profissionais de saude (nao se sentir

suficientemente ouvido ou tomado a sério)?

Mao se aplica

Menhum

Impacto

0

1

F

3

10

Impacto

consideravel

E. A marcacdo de consultas e exames médicos (consultas médicas, analises
sanguineas, outros exames, ...) € & organizagao do seu hordrio devido a esses

agendamentos?

Mao se aplica

Menhum

Impacto

10

Impacto

consideravel

T
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g DE SAOE

Como avaliaria:

3. Os constrangimentos administrativos associados a sua doenca (formalidades
ligadas a hospitalizacio, aos reembolsos pela Seguranga Social/Seguro de Salde, a
diligéncias sociais...)?

N&o se aplica 0|1|2(3|4|5|6|7(8|9|10
Menhum Impacto

Impacto consideravel

4. Os constrangimentos financeiros ligados a doenga (custos, tratamentos nao
reembolsaveis...)

Néo se aplica 0|1|2(3(4|5(6|7|8|9|10
Nenhum Impacto

Impacto consideravel

5. Os constrangimentos ligados a sua dieta (evitar a ingestio de certos alimentos...)?

N&o se aplica 0|1|2(3|4|5|6|7(8|9|10
Menhum Impacto

Impacto consideravel

6. Os constrangimentos que representam as recomendagdes dos seus médicos para
praticar exercicio fisico (caminhada, corrida, natagio, ..)?

Nao se aplica 01|23 (4|56 |7 |8|9|10
Menhum Impacto

Impacto consideravel

7. O impacto do seu tratamento na sua relagio com os outros (necessitar de ajuda na
sua vida diaria, ter vergonha de tomar os seus medicamentos...)?

N&o se aplica 0|1|2(3(4|5(6|7|8|9/|10
Nenhum Impacto

Impacto consideravel

8. "O facto de precisar de ter cuidados regulares relembra-me que sou uma pessoa

doente”.

Discordo (0 |1|2|3(4|5|6 |7 (8|9 |10 Concordo
totalmente totalmente
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APENDICE Il — Distribuicdo das doencas crénicas por Grupo Etério

e Sexo

DISTRIBUICAO DAS DOENCAS CRONICAS POR GRUPO ETARIO E SEXO

T FEMININO TOTAL | Freg. MASCULINO TOTAL Freq.
18-44] 45-64] >= 65| FEMININO | Relativa | 18-44 | 45-64 | >65 | MAscuLINO | Relativa
HTA 2 | 15 | 34 51 57,30 | 2 14 | 31 47 71,21
DIABETES 9 | 25 34 38,20 11 | 24 35 53,03
DISLIPIDEMIA v 7] 9 17 19,00 | 2 4 13 19 28,79
DPOC 0 0,00 1 1 1,52
SAOS 0 0,00 1 1 2 3,03
ENFISEMA PULMONAR 2 2 2,25 0 0,00
ASMA 2 | a2 8 8,99 1 2 2 5 7,58
RINITE/BRONQUITE HIENEE 5 5,62 1 1 1,52
DOENCA CARDIACA 3 | 8 11 12,36 1 3 13 17 25,76
COLITE ULCEROSA 1 1 1,12 0 0,00
REFLUXO GE 1 1 1,12 1 1 1,52
GASTRITE CRONICA 1 [ 1 2 2,25 2 2 3,03
SINDROME DO
INTESTINO IRRITAVEL 2 2 2,25 0 0,00
ANEMIA 3 | s 8 8,99 0 0,00
INCONTINENCIA
URINARIA 1 1 1,12 0 0,00
CATARATAS 1 1 1,12 0 0,00
DOENCA MACULAR 1 1 1,12 0 0,00
GLAUCOMA 1 1 1,12 0 0,00
PARKINSON 1| 1 2 2,25 0 0,00
DOENCA DA TIROIDE 1 s | 6 13 14,61 1 2 3 4,55
DOENCA
OSTEOARTICULAR 1 | 6 7 7,87 1 2 3 4,55
NEOPLASIA DA
PROSTATA 1 9 10 15,15
DOENCA NEUROLOGICA
(DEMENCIA) 0,00 1 1 1,52
EPILEPSIA 1 [ 2 2 2,25 0 0,00
PURPURA SENIL 1 1 1,12 0 0,00
HIV 1 1 1,12 0 0,00
DOENCA VASCULAR 4 4 4,49 1 1 1,52
ESQUIZOFRENIA/DOENG
A PSIQUIATRICA 1 1 1,12 1 1 2 3,03
DEPRESSAD 1 [ 3] 4 8 8,99 1 2 3 4,55
GOTA 0 0,00 1 3,03
INSUFICIENCIA RENAL
CRONICA 0 0,00 1 1 1,52
FIBROMIALGIA 1 [ 2 2,25 0 0,00
OBESIDADE N 3 337 1 1 2 3,03
DOENGAS AUTOIMUNES
(ARTRITE
REUMATOIDE/PSORIATRI
CA,..) 1 | 4| 3 8 8,99 2 2 3,03
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ANEXO | - Versao Original do Treatment Burden Questionnaire (TBQ)

disponibilizado pela Mapi Research Trust

Treatment Burden Questionnaire

(Version francaise)

Auteurs : Viet =Thi Tran and Philippe Ravaud %

METHODS Team, Centre de Recherche Epidémiologic et Statistique (CRESS UMR J{53Y;
Université de Panis / INSERM, Paris. France C‘:)

5
4 N
QQ’ @%

References

Tran VT, Montor1 VM, Eton DT, Baruch [g’{lissard B, Ravaud®P. Development and
description of measurement propertjégXef an instrumen ssess Treatment Burden among
patients with multiple chronic coefdittons. BMC Me 472012:10(1):68.

http:.-’.r'www.biomcdccnlrz@}]*i 1-7015/ I()‘%»Q
Tran VT, Han'ingtc‘)%'

, Montoni V$ cs C. Wicks P, Ravaud P. Adaptation and
cs

validation of the Treatment Burden tionnaire (TBQ) in English using an internct

platform. BMC Med. 2014:1 @
http://www.biomedcentgabe®in’1741-7015/12/109

TBQ © Ravaud et al, 2012 All Rights Reserved.

TBQ - France/French (original)
TBQ_AUL.1_fra-FRor.docx
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ANEXO | - Versao Original do Treatment Burden Questionnaire (TBQ)

disponibilizado pela Mapi Research Trust

YVeuwllez cocher la case qui vous semble la plus représentative de votre reponse,

Attention, prenez bien soin de repondre a toutes les questions.

Concernant la prise vos médicaments, Comment évaluenez-vous les contraintes lices :

AL Au goilt, 3 la forme, 4 la taille de vos comprimés ot aux désagréments causés p:&%

Je ne suis pas
concerne

O

Aucun OOOO0OO0O0OO0Oo0Oo0OaO

vos injections (douleur, smgnements, séquelles inesthétiques...) 7 ﬁ
o

%'\bmpam

mpact | g ] 2 3 4 5

6 7 Cu&.l ‘}ansidérah le

-
B. Au nombre de fois ou vous devez prcn%vo cdlcammt@

Je ne suis pas
concemé Aucun | O I:l . |:| 00 O | Impact
0 mmpact | 73 4 5 7 % § 0 |considcrable

D i

C. Aux cfforts que vous

aire pour

blier de prendre vos médicaments

@

{Vous crrganls-:rpq: VoS m»agcs un pilulier...) ?
Je ne suis
concere >hucun El|:||:||:||:||:||:||:||:| Impact
|mpa{:tﬁ 1 3 4 5 6 7 % 0 10 considerable
= -{1-:1\

D. Aux ]:n.-{‘autlun

un moment prg
aprés les av s comme s allonger ou conduire. .

loi de vos médicaments (Devoir prendre les médicaments a

a journée ou du repas, ne pas pouvoir faire certaines choses

)7

Je pghsws pas
me
A O

Aucun
impact

O o
0 1

OoooOooOoon0onoaoOoa
234 5 6 7 ¥ 9 10

Impact
considerable

&
<)C)

TBQ © Ravaud et al, 2012 All Rights Reserved.

TBO = Framce/French (original)
TBG_ALL. 1_fra-FRor. doc
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ANEXO | - Versao Original do Treatment Burden Questionnaire (TBQ)

disponibilizado pela Mapi Research Trust

Concernant la surveillance de votre maladie, comment évalueriez vous les contramntes licées :

<

AL Aux examens complémentaires (Analyses de sang, examens de radiologie...) @ au
nombre, au temps consacré et a la pénibilité de ces examens 7
Je ne swis pas A I
concerné Feun poobbbdogobooad “:'P'L‘-':'-
a mpact | 9 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 CDHS'd,@C
=S¥
B. A la surveillance que vous réalisez vous méme (Mcsurer votre tcnsian% ile,
faire des glycémies capillaires, tenir un carnet de suivi...): dla frequttif) temps
consacré ct a la pénibilité de cette surveillance 7
Je ne swis pas %
COnCermé Auwcun | O O O O Impact
O impact 1i) |considérable

C. Aux wvisites chex

C»

Vs :;@l:ins: au nu% el au temps consacré a ces
consultations 7
Loy £
Je ne swis pas /ﬁ N @;‘J I
CONncerme y n O o OO O0Oo0O0ooOono mpact
“ L\,impa-:t ﬂ(QI ¥ 3 4 5 6 7 8 9 10 |considérable

0 Q[
2%

<2 N7
DA vos relations avec ﬂ%’n i

suffisamment écouté

édecins ou autres soignants (Ne pas sec sentir

Ppris au séricux...)

2
Je ne sws ..-D?
conccr%‘ Aucen | D DO OO OODOOOOQOQg Impact
mpact | o 1 2 3 4 5 & 7 & 9 10 |considérable
AD _

ise de rendez-vous medicaux (Visites chez vos medecins, analyses de sang,

Alrcs cxamens.

rendez-vous 7

..) et 'organisation de votre emploi du temps a cause de ces

Je ne swis pas
CONCCImne

O

Aucun
impact

0 [y I [ [y
o 1 2 3 4 5 6 7 % 9 10

Impact
considerable

TBQ © Ravaud et al, 2012 All Rights Reserved.

TBO - anca.l'Frenn:h [original}
TBGQ_ALL.1_fra-FRorl.o
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ANEXO | - Versao Original do Treatment Burden Questionnaire (TBQ)

disponibilizado pela Mapi Research Trust

Comment cvalucncz-vous :

3. Les contraintes administratives lides & votre maladie (Formalités liées aux hospitalisations, aux
remboursements par 1" Assurance Maladie, aux démarches sociales..) 7

Je ne swis pas
concerné Aucun |0 OO0 O O0OOOOOO O] Impact

O

mpact [ o 1 2 3 4 5 § 7 % 9 10 |considcrable

4. Les contraintes financiéres liées a la maladie (Frais de prise en charge. traitement

remboursés. ) &
Je ne suis pas 7
concerné Aven [0 0 0000 0O O QO Qa0 Impact
0 mpact | g | 6 7 8 ,Q considérable

5. Comment évalueriez-vous les contraintes lides a \%%Elme (Eviter @ijeﬂs

Je ne suis pas
concemé Aucun CI‘:;IL\'SI O o IE’Q/_;_\I% O oo Impact

impa{:t

|

10 considérable

N

6. Comment évalueriez-vous | inte que repn les recommandations de vos médecins

pour faire des activités p%'ﬁl {Marche, ou}r\‘
“,

Ie ne suis A TNy |
concprme A e 0 OO0OoOooao n_1pacl
impact 4] 1 6 7 ® 9 10 |considérable
= <

7. Quel impact votre l.mitems@-i] sur vos relations avec les autres (Avoir besoin d’étre aidé
i

dans la vie de tous les jc@;fja ir honte de prendre vos medicaments...) 7
A,

Je ne L-:ul@
— Aucun | O O OO DOOOOOOAO Impact
mpact | 3 1 2 3 4 5 § 7 & 9 |10 |considcrable
8. wle e me soigner réguliérement me rappelle que je suis malade »
O Avcn | 0 0O OO0OO0OO0O0O0O0O O] Impact
Q mpact | 5 1 2 3 4 5 f T 8 9 10 |considérable

TBQ © Ravaud et al, 2012 All Rights Reserved.

TBO - France/French [original)
TEQ_ALL. 1_fra-FRor.dom
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ANEXO 1l - Contrato de Licenca de Utilizacdo entre o Health &
Technology Research Center da ESTeSL-IPL e o Mapi Research Trust

M a p|-

Research Trust

MASTER USER LICENSE AGREEMENT

This Master User License Agreement (the “MULA") is entered into between:

Mapi Research Trust, a French non-profit organization, whose business address is 27 rue de la Villette, 69003
Lyon, France (hereafter referred to as "MRT"),

and

Health and Technology Research Center — Escola Superior de Tecnologia da Sadde de Lisboa do Instituto
Politécnico de Lisboa, whose address is Av. D. lodo I, Lote 4, Pargue das Magoes, Lisboa, 1990-096 Lisboa, Lisboa,
Portugal (hereinafter referred to as the “User”),

Each referred to singularly as a “Party” and/or collectively as the “Parties”.

WHEREAS MRT facilitates access to information on Clinical Qutcome Assessment (COAs) and epidemiology and
encourages exchanges between various users around the world by providing, in particular, the availability,
translation(s) (where appropriate) and distribution of COAs.

WHEREAS the User wishes to have access to one or several COAs and to use each such COA in accordance with
the terms and conditions set forth in the MULA.

Now, therefore, MRT and the User agree to enter into this MULA subject to the following terms and conditions.
1. Definitions

For the purposes of this MULA, the Parties agree to the following definitions to the terms listed below, when
capitalized:

lsiliate eans, with respect to either Party, any company, corporation, firm, partnership, or
ther entity that controls, is controlled by, or is under common control with such Party,
here control means the power, direct or indirect, to direct or cause the direction of the)
anagement and policies of such entity, whether by contract, through the by-laws of thej
forementioned entities or otherwise.

Eeneficiaries fMeans third-party individuals or legal entities, clinical research site,/staff and vendors
engaged by the User in connection with the conduct of the Stated Purpose who may
pdminister the COA and/or use the Data as part of their activity.

COA PfWleans Clinical Dutcome Assessment as identified in the relevant WO which is licensed
by MRT to the user for the countries and Licensed Languages listed in the relevant WO.

Collaboration Fefers to the separate agreement between the Copyright Holder and MRT by which the

pereement Copyright Holder grants the right to MRT to sublicense the COA.

Confidential fvieans all information disclosed to a Party (or its Affiliates) by the other Party or its
nformation |affiliates, agents or employees in any manner, whether orally, visually or in tangible

Form (including, without limitation, documents, devices and computer readable media)
Fnd all copies thereof, whether created by such Party, for the purpose of the MULA or
ny WO.

MULA_template_revlTApr23

D Mapl Research Trust, 2018. The unauthorized modification, reproduction and use of any portion of this document is prohibited.

1/19



ANEXO Il - Manual de Orientacdes de Validacdo Linguistica da Mapi

Research Trust

*e

Mapi -

¢
pany

Linguistic Validation Guidance of a

Clinical Outcome Assessment (COA)

Mapi Group Mapi Research Trust

Mapi Language Services Business Unit Information Support Unit

27 rue de la Villette 27 rue de la Villette

69003 Lyon 69003 Lyon

France France

Telephone: +33 (0)4 72 13 66 67 Telephone: +33 (0)4 72136575
Fax: +33 (0)4 7213 69 50 Fax: +33 (0)4 72 13 66 82

Email: PROinformation@mapi-trust.org

For information on, or permission to use the questionnaire, please contact Mapi Research Trust.

@Mapi Research Trust 2018. All rights reserved.

02/01/2020
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ANEXO IV - Autorizacbes Coordenacdo da USF Costa do Estoril e

Direcéo Clinica do ACeS de Cascais

f GOVERNO DE -
ars/lvt ) 98RR r2
R WA DA W0

Aprovacdo da realizacdo de Estudo na USF Costa do Estoril

Venho por este meio, na qualidade de coordenadora da USF Costa
do Estoril, pertencente ao ACES de Cascais, autorizar a condugdo
do estudo intitulado “Adaptacao e Validagdo do Questionario
Treatment Burden Questionnaire (TBQ) para a Populagdo
Portuguesa - O Impacto da Adesao a Terapéutica na Qualidade de
Vida da Pessoa com Doengas Crénicas” pelo Doutor André Coelho,
com a participagao da Enfermeira Sofia Afonso.

DATA 14 Julho 2023

A coordenadora da Unidade de Saide Familiar

Sefia Losar FEanardes.
S —

AC
USF 0 ESTORIL
Dra. VanessaCarvalhe

Consedho Técrico USF Costa Estoril ACES de Cascais w Edifico de Sao Jodo do Estorl m Rug Egas Moniz, n.® 9010 w 2755.618 Estoril
Tel 214543713 m Fax, 214643750 w E-mail usf costadoestoni@arsivt min-saude.pt

¢ s‘sﬁoril
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ANEXO IV - Autorizacbes Coordenacdo da USF Costa do Estoril e
Direcéo Clinica do ACeS de Cascais

Modelo de Declaraciao do Diretor de Servigo sobre

as condighes materiais ¢ humanas necessirias i realizacio de Projeto de Investigacio

Instimigdo Promotora: ACeS Cascais

FPrafeto de Investigagdo: O Impacto da Adesdo a Terapéutica na Qualidade de Vida da Pessoa com Doengas
Cronicas: Adaptagdo e Validagdo do Questiondrio Treatment Burden Questionnaire (TBQ) para a Populagdo
FPortuguesa

Investigador Principal: Soffa Afonso
Contactos do Investigador Principal: e-mail sofia afonso@arsivemin-saude pr

Localfis) a realizar o Prajeto de fnvestigagdo: USF Costa do Estoril (ACES Cascais)

Eu, Muno Miguel Avelar Duarte Basilio, Presidente do Conselho Clinico e de Saide do
Agrupamento de Centros de Salde de Cascais, declaro que estio reunidas as condigdes
materiais ¢ humanas para a realizacio do projeto de investigagiio, existindo disponibilidade
para a realizagiio do mesmo, ¢ acordo quanto as condigdes estruturais ¢ de logisticas para a sua

realizacio nomeadamente no que concemne a equipa de investigacio a envolver no estudo.

Sdo Jodo do Estonl Data 01/11/2023

Assinatura

Assinado por: NUNO MIGUEL AVELAR DUARTE
BASILIO

Murn. de ldentificagio: 13184760
Data: 2023.11.01 19:D4: 4B+ 00700

CARTAO DE CIDADAD
(A NN
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ANEXO V - “Scaling and Scoring — Version 1.0: February 2021” da
Mapi Research Trust

TBQ

Treatment Burden

Questionnaire
Version 1.1

Scaling and Scoring
Version 1.0: February 2021

L
*
AP«

Research Trust

Written by:

Mapi Research Trust
27 rue de la Villette
69003 Lyaon

France

Copyright © 2021 Mapi Research Trust-All rights reserved
Not to be reproduced in whole or in part without written permission of Mapi
Research Trust
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