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Sumzirjo
execulivo

No primeiro capitulo da Moving Fourth,

o Steering Committee (SC) deu o passo inicial
para colocar em pratica a sua visao

de uma vida saudavel com o VIH

para além da supressao viral.

» O quadro proposto de Metas de Saude
para Mim é um plano em trés etapas
que tem como objetivo ajudar a alcancar
uma vida saudavel a longo prazo com
o VIH através de uma estreita colaboracao
e tomada de decisao mutua entre
os profissionais de saude (PdS)
e as pessoas gque vivem com VIH (PVVIH).

Este proximo capitulo da Moving Fourth
aproxima o quadro de Metas de Saude
para Mim da pratica clinica, apresentando
um sistema de recomendacdes praticas
em torno da sua primeira etapa:
PERCUNTAR e MEDIR

O SC centrou-se na etapa PERGUNTAR

E MEDIR durante este capitulo da Moving
Fourth, uma vez que, este exige uma orientacao
pratica com vista a sua correta implementacao.

O sistema de recomendacodes praticas em torno
do sistema PERCUNTAR e MEDIR apresentado
neste capitulo da Moving Fourth inclui:

» PERGUNTAR: Identificar os dominios
e fatores de qualidade de vida (QdV)
gue os PdS e as PVVIH devem considerar
durante cada visita ou consulta.

» MEDIR: Um conjunto recomendado
de medidas de resultados reportados pelos
doentes (PROM) que os PdS e as PVVIH
podem utilizar para investigar o estado
atual dos dominios e fatores de QdV
em causa.
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» Como e quando implementar o sistema
PERGUNTAR e MEDIR: recomendacoes sobre
a implementacao inicial e a medicao
do progresso através do acompanhamento.

» Discutir o beneficio e pertinéncia da utilizacao
de PROM eletronicas (ePROM) no sistema
PERGUNTAR e MEDIR.

» Estabelecer a mentalidade correta tanto para
o PdS como para o doente, para que
a implementacao regular da etapa PERGUNTAR
E MEDIR possa ser adotada na pratica clinica.

O CD espera que este foco intenso

das recomendacoes praticas em torno da etapa
PERGUNTAR e MEDIR sirva como um recurso util
para os PdS e para as PVVIH em todo o mundo.



Retrospetiva

Moving Fourth

Capitulo 1: Uma retrospetiva

Embora o diagndstico, o acesso a terapéutica
antirretroviral (TAR) e a supressao viral
continuem a ser alicerces fundamentais

da meta 90-90-90 da Organizacao Mundial de
Saude'com vista a por fim a epidemia de SIDA,

agora é também amplamente reconhecido

que a PVVIH nao deve apenas sobreviver com

a sua condicao, mas prosperar com ela.

Hoje em dia, muitos de nds que estamos
envolvidos no tratamento do VIH estamos
unidos por uma meta - ajudar a PVVIH a ter
uma boa QdV - também conhecida como

o “quarto 90"

NoO ano passado, nds, o Steering Committee
da Moving Fourth, demos o0 Nosso primeiro
contributo para alcancareste quarto 90 -
através do quadro Metasde Saude para Mim,
conceptualizadocom base na nossa visao
de ter uma vida saudavel com o VIH.?
Operamos em paises espalhados portoda

a Europa, combinando a nossa experiéncia
clinica ao nivel nacional para chamar
verdadeiramente a atencao para aquilo
gue é importante para as PVVIH.

O quadro permite que os PdS e as PVVIH
transitem de uma abordagem de “meta para
todos" relativamente ao tratamento (ou seja,
diagnostico, acesso a TAR e supressao viral)
para uma abordagem de "metas para mim"
(ou seja, uma vida saudavel com VIH com
base naquilo que o individuo tem razoes
para valorizar).

O quadro Metas de Saude para Mim é
desenvolvido com base nos valores da
colaboracao e da responsabilidade mutua
entre as PVVIH e os PdS. Conseguir uma boa
QdV para as PVVIH nao € apenas uma
responsabilidade do médico.

As PVVIH sao muitas vezes especialistas

Nna sua propria doenca; independentemente
da competéncia de um medico, apenas

o doente sabe verdadeiramente como se
sente.? Neste sentido, o quadro Metas

de Saude para Mim foi concebido para
facilitar a colaboracao continua entre os PdS
e as PVVIH e garantir gue ambas as partes
INnteressadas cumprem a meta mais
abrangente de ter uma vida saudavel

com o VIH.
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O quadro Metas de Saude para Mim

"Metas de Satde para Mim”

O quadro Metas de Saude para Mim destaca trés etapas para assegurar que os PdS
e as PVVIH cooperam em todas as vertentes do plano de tratamento:

PERGUNTAR e MEDIR:

Capacitar cada PVVIH para se envolver
na gestdo da sua vida saudavel
a longo prazo:

» Os PdS farao uso das PROM para partilhar
Informacoes sobre questdes que ajudarao
a avaliar o estado de saude de cada PVVIH.

» Através desta partilha de informacao,
os PdS e as PVVIH irao desenvolver confianca
e identificar areas problematicas gue ajudam
a orientar a tomada de decisdes terapéuticas
eficazes.

PERGUNTAR e MEDIR

PARTILHA
DA TOMADA
DE DECISOES

‘ ~

COMENTAR
E DEBATER

INTERVENCAO

COMENTAR E DEBATER:
Devolver a informac¢do sobre o estado

de saude num formato que as PVVIH possam

Interpretar para poderem discutir a sua

relevancia na escolha da intervencdo

apropriada em parceria com o seu PdS.

» Uma vez medido o estado de saude, o PdS

devolve esta informacao a PVVIH.

» A medida que as PVVIH conhecem melhor

»

0S seus proprios dados de saude e percebem
O IMmpacto que Isto tem nos seus resultados,
mais provavel se torna a implementacao

de mudancas significativas nos seus estilos
de vida e nha forma como encaram a saude
Nna sua globalidade.

Por sua vez, as PVVIH podem sentir-se mais
motivadas para debater quaisquer problemas
com 0s seus PdS como resultado

de receberem comentarios diretos com base
na informacao sobre o seu estado de saude.

INTERVENCAO:

As avaliacbes e comentarios sdo utilizados para
definir metas comuns, e € determinada uma
hierarquia de intervencdes através da partilha
de tomada de decisdo entre o PdS e a PVVIH.

» A informacao recolhida durante as duas etapas
anteriores informa o PdS para fazer
uma intervencao.

» Debater o que fol medido e o motivo para tal
permitira a PVVIH envolver-se na escolha
da intervencao - quer esta implique a adocao
de novas mudancas de estilo de vida ou opcoes
de tratamento alternativas.

» O centro das Metas de Saude para Mim é assegurar
a colaboracao de ambas as partes interessadas
Nno desenvolvimento de metas individuais
de tratamento e na selecao de intervencoes
para as alcancar.







Seguir em frente

Moving Fourth Capitulo 2:

Um guia pratico para PERGUNTAR e MEDIR

Enguanto conceito, concordamos que o
guadro Metas de Saude para Mim poderia
funcionar bem para alcancar uma vida
saudavel a longo prazo com VIH.

Além disso, mudar a atitude das PVVIH

de "sujeltos" passivos nos cuidados de saude
para parceiros com poder de decisao
partilhado, quando relevante, pode ajudar

a aliviar a carga sobre os sistemas de saude

em termos de tempo e recursos.

No entanto, as etapas detalhadas que servem
de base ao guadro Metas de Saude para Mim
devem ser facilmente reproduziveis num
contexto clinico para terem um valor real tanto
para os clinicos como para as PVVIH - neste
sentido, devem ser elaboradas recomendacoes
praticas em torno do quadro para assegurar

a sua implementacao na pratica clinica diaria.

Como a etapa PERGUNTAR e MEDIR consiste
em medidas universalmente validadas

e acessivels, pode ser explicado e reproduzido
Nna pratica clinica. Por outro lado, as duas
etapas restantes do quadro, "COMENTAR

E DEBATER"

e "INTERVENCAQ'", serdo diferentes
dependendo das praticas locais
e do acesso aos recursos.

Assim, este proximo capitulo da Moving
Fourth centra-se na apresentacao

de um sistema pratico de recomendacoes
para a primeira etapa do quadro:
PERGUNTAR e MEDIR

PERGUNTAR e MEDIR

PARTILHA
DA TOMADA

DE DECISOES
— ~$~

\

INTERVENCAO

A etapa PERGUNTAR
E MEDIR pode ser dividida
em duas partes distintas:

PERGUNTAR - determinar exatamente que
perguntas os PdS devem fazer as PVVIH e porqué.

MEDIR - a2 forma como os PdS e as PVVIH podem
recolher, com precisao, dados Uteis sobre diferentes
aspetos do estado geral de saude da PVVIH,

que podem ser facilitados por intervencoes

Nna clinica ou de e-Health.

/

COMENTAR
E DEBATER
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O que perguntar
A



O que perguntar

PERGUNTAR: Dominios de QdV a avaliar

A QdV é uma medida multifacetada

e complexa — definida como uma frase
abrangente para "a percecao que um individuo
tem da sua posicao na vida no contexto

da cultura e dos sistemas de valores em que vive
e relativamente aos seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupacoes”.?

Como tal, a QdV pode ser afetada por uma
combinacao complexa de fatores fisicos,
mentais, sociais € ambientals que constituem
a vida guotidiana de uma pessoa.’

Determinar a QdV nao é facil, e isto

é especialmente verdadeiro no caso das PVVIH.
Sentem mais frequentemente depressao,
ansiedade e dor do que a populacao em geral.*»
Sao mais suscetiveis de fazer um uso abusivo
de substancias® e enfrentam mais
frequentemente o estigma.’

Existerm mais de 40 medidas de QdV, tanto
gerais como especificas para o VIH, que sao
utilizadas atualmente em ensaios e na pratica
clinica.BEstas medidas variam na sua
Integralidade; O Health Utilities Index centra-se
em fatores fisicos e mentais, ao Passo

gue 0s Instrumentos de Avaliacao de Qualidade
de Vida da OMS (World Health Organization
Quality of Life Instruments - WHOQoL-BREF)

abrangem também fatores sociais e ambientais.®

Portanto, para identificar dominios especificos A flgura gue se segue apresenta os guatro
a Incluir no sistema PERGUNTAR e MEDIR, dominios-chave da QdV, conforme determinado
recorremos ao WHOQoL-BREF - uma pelos WHOQoL-BREF:

das medidas de QdV no VIH mais amplamente
utilizadas e validas para varias culturas.®

O quadro PERGUNTAR Relacoes Saude
sociais psicoldégica

Concordamos que 0s guatro dominios
da QdV podem ser afetados por uma
Mmultiplicidade de fatores,
nomeadamente a "saude fisica"

pode ser afetada pela qualidade

do sono ou a "saude mental" pode ser
afetada pela ansiedade.

No entanto, os PdS e as PVVIH nao
podem explorar todos os fatores com
o potencial de afetar a QdV de uma
forma realista. Com a finalidade de criar Relacoes

orientacoes praticas, recomendamos sociais Ambiente
a identificacao de fatores especificos
dentro de cada dominio

gue consideramos gue devem ser

Investigados no sistema PERGUNTAR Fig I: Os quatro dominios-chave que constituem a QdV
E MEDIR de acordo com os WHOQoL-BREF




O que perguntar

Propusemos que quaisquer fatores apropriados a incluir

nestas recomendacoes praticas acerca PERGUNTAR deveriam:

» Ser conhecidos por contribuir
significativamente para a QdV de um
doente na literatura e com base
Nna experiéncia clinica dos membros do CD;

» Ser implementavels - uma vez que
O quadro Metas de Saude para Mim sera
aplicado num contexto clinico; devem visar
areas gue possam ser acedidas e geridas
pelos PdS - por exemplo, embora os PdS
nao tenham influéncia sobre o ambiente
domeéstico ou o estado financeiro do doente,
o0 estigma relacionado com o VIH pode ser
Muitas vezes encontrado Nos proprios
sistemas de prestacao de cuidados’
- e, hesse sentido, pode estar sob
a Influéncia do PdS apds ser identificado
como um problema.

Utilizando os quatro dominios

do WHOQoL-BREF como guia, apresentamos
uma lista de fatores, com base na nossa
experiéncia clinica, conhecimentos e opinides
Individuais que acreditamos serem 0s mais
Importantes a avaliar na atual populacao

e contexto dos doentes com VIH.

Partindo desta lista inicial, consideramos quais
os fatores que podiam ser medidos utilizando
as PROM, que contribuiram significativamente
para a QdV de um doente e que eram
Implementaveis pelos PdS. Nesta fase, a lista

de fatores fol ainda mais racionalizada com vista
a simplificar o processo tanto para os PdS como
para os doentes, bem como para evitar a "fadiga
do questionario". Algumas comorbilidades,
como a sindrome metabodlica e o cancro

do canal anal, nao foram incluidas na etapa
PERCUNTAR e MEDIR uma vez que, nao foram
consideradas quantificaveis atraves

dos contributos dos doentes.

Assim, com base na literatura, na nossa
experiéncia clinica e nos critérios

gue selecionamos (se um fator pode ou nao ser
medido utilizando PROM, se afeta
significativamente a QdV e se é implementavel
Nna pratica clinica), identificamos os nove
fatores que se seguem Nos quatro dominios

da QdV a incluir no sistema PERGUNTAR

E MEDIR:

Saude fisica

Uso de substancias
Fragilidade e resisténcia
Perda de energia
Transtornos do sono

Saude sexual
e saude reprodutiva

Relacoes
sociais

Saude
psicolégica

Ansiedade
Depressao Cognicao

Ambiente
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Como medir

Agora que identificamos os fatores de QdV em que nos devemos
concentrar, como podemos medir com precisdo o seu verdadeiro impacto

num doente individual?

Sugerimos a utilizacao de PROM como um
INstrumento valioso para a recolha sistematica
de informacodes sobre 0 estado de saude das PVVIH.

As PROM podem ser definidas como
"qualquer comunicacdo do estado de squde
de um doente com origem direta no doente".?

Existem provas significativas dos beneficios

das PROM noutras areas terapéuticas, incluindo
a oncologia. Num ensaio realizado em 2015

por Basch et al, os doentes com cancro

gue descrevem sintomas apresentaram

um declinio significativamente menor na QdV
(QAdVRS) relacionada com a saude

do que aqueles cujos sintomas foram
monitorizados a critério do seu meédico.”°

As PROM s3ao também um instrumento eficaz
no VIH tanto para os PAS como para as PVVIH
por diversos motivos:

» “Sgo uma forma eficaz de medir as vertentes
multidimensionais do estado de sagude
de um doente”?

» Sao comprovados e validados na pratica

clinica, e sao freguentemente utilizados
comMo endpoints primarios ou secundarios
em ensaios farmacoldgicos.”

» Ajudam a envolver o doente no seu proprio

»

tratamento, o que pode conduzir a melhores
resultados clinicos.”

O tempo € escasso na clinica tanto para
os PdS como para as PVVIH. As PROM
variam significativamente em extensao
e formato de resposta, mas a realizacao
das PROM amplamente utilizados

e abrangentes, tais como o EQ-5D

e 0s WHOQoL-BREF, demoram

menos de 5 minutos.®

- As ePROM (realizadas em aplicacoes
Informaticas) sao também um método
de recolha de dados gue poupa tempo,
tanto para as PVVIH como para os PdS.?

Concordamos unanimemente gue uma
PROM geral de QdV pode ajudar a “tracar
O cenario” do estado de saude global

da PVVIH numa consulta inicial.

SEEEEEEEE I 5555508800 888000880000800000000800088\\
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Isto poderia ser comparado a fazer aguela pergunta
de carater geral que € muitas vezes feita no inicio
de cada consulta: “De uma forma geral, como se
sente?”

Dependendo da resposta do doente a PROM geral
de QdV, o PdS pode entao aprofundar as questoes
e investigar potenciais areas problematicas
colocando perguntas mais especificas que visam
Identificar exatamente de que forma as areas
problematicas foram afetadas. Isto equivale

a fazer o seguimento da primeira pergunta

com perguntas mais especificas: “Como tem
dormido?”; “Como estdo os seus niveis de energia?”;
“Como se tem sentido mentalmente?”



Criterios para a
selecao de PROM




Criterios para a selecao de PROM

Selecao de PROM a recomendar para

0 sistema PERGUNTAR e MEDIR

As PROM funcionam no contexto Chegamos a acordo sobre 0s seguintes critérios
do tratamento do VIH e as provas disso estao de inclusao:

amplamente disponiveis. A tomada de

decisdes, a identificacao de sintomas » Publicacbes em inglés;

e a comunicacao entre o doente e o médico
beneficiam da sua utilizacao.? Nalguns casos,
as PROM captam melhor a experiéncia

do doente e os resultados clinicos, por exemplo,

a hospitalizacao ou morte, do que as medidas

descritas pelo PdS.” Mas apesar disso, » Preferencialmente especificos do VIH, embora
A continua a existir alguma incerteza entre se tal nao fosse possivel, foram incluidas PROM

* -
L

i o valiosas nao especificas do VIH;
i - Os especialistas sobre o momento e o local

certos para a implementacao das PROM.

» PROM disponiveis livremente;

» PROM curtas, direcionadas e menos exigentes
em termos de tempo;

» PROM que nao necessitam de adaptacao;

Para identificar as PROM relevantes para » PROM validadas numa populacdo de doentes
o sistema PERGUNTAR e MEDIR no ambito preferencialmente uma populacao com VIH

das Metas de Salde para Mim, realizdmos no 20 anos anteriores.
uma auditoria as PROM utilizando os nomes

dos fatores de QdV como termos de pesquisa. A auditoria das PROM resultou em 53 PROM

distribuidas pelos quatro dominios.*

*Para alem das 50 PROM identificadas através da auditoria as PROM, destacamos trés PROM durante a Reunido de fevereiro do Steering Committee que nos ou 0s Nossos colegas
utilizamos com sucesso na pratica clinica.
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Criterios para a selecao de PROM

Como parte do nosso objetivo de oferecer recomendacdes praticas para PERGUNTAR e MEDIR, analisamos as PROM
apropriadas a cada fator identificado.* Ao fazé-lo, formulamos orientacdes fundamentais para ajudar os PdS e as PVVIH
a iImplementar o quadro na pratica clinica diaria.

Procedemos a avaliacao e pontuacao das PROM segundo trés critérios-chave: Facilidade de Utilizacao, Validacao e Disponibilidade.

Facilidade de Utilizacao Validacao Disponibilidade

» As restricoes de tempo no ambiente » Ndo ha dlvida de que as PROM devem ser » Tanto guanto possivel, as PROM devem
clinico sao uma preocupacao universal validadas e comprovadas para realizar estar livremente disponiveis para utilizacao
tanto para os PdS como para as PVVIH. uma medicdo eficaz o sintoma relevante. onling, e traduzidas para as principais linguas
Quanto mais rapido for possivel concluir europeias, iIncluindo inglés, francés, alemao,
uma PROM, melhor. » Sempre que possivel, sdo preferidas PROM espanhol e italiano.

que tenham sido validadas em PVVIH

» Da mesma forma, a PVVIH pode sentir e/ou especificamente concebidas para SZZZ?";;Z?S;"ES’ QZiffjii‘Ze,,iZfii’fjif o FCZZSSZZEQ?‘?JZJiZh;’ZSZZZ”Z;‘ZZd"S
O “cansaco do questionario” se uma PROM estudos do VIH; caso contrario, podem fator, podem ter sido excluidas do processo as PROM que ndo sGo amplamente
exigir demasiadas perguntas e existirem também ser consideradas PROM valiosas utilizadas e ndo estdo prontamente disponiveis

varios dominios e/ou fatores a INnvestigar. autenticadas noutras areas da doenca
e/ou doencas cronicas.



Recomendacoes praticas: PROM

Com base nos resultados do processo de pontuacao para os trés critérios-chave acima delineados, recomendamos a utilizacao das PROM para cada
um dos fatores de QdV identificados em PERGUNTAR:

QdV GERAL WHOQoL-HIV BREF

Ansiedade e depressao Fadiga e perda de energia Funcao sexual

Alternativo:

Versao Curta da Escala de Depressao
do Centro de Estudos Epidemioldgicos
(Center for Epidemiologic Studies Short

Alternativo:

A Escala de Fadiga
Relacionada com o VIH
- 56 (HRFS-56)*

Preferencial:

A Escala de Ansiedade
e Depressao Hospitalar
(Hospital Anxiety and

Preferencial:
FFS (Escala de
Gravidade da Fadiga).

Preferencial:

- Indice Internacional da Func&o Erétil (International
Index of Erectile Function - IIEF-5)

- Indice da Funcdo Sexual Feminina (Female Sexual

Depression Scale - HADS)

Cognicao

Preferencial:
3 perguntas de triagem
das guidelines da EACS.

Depression Scale - CES-D 10)

Alternativo:

Escala Internacional de
Deméncia por VIH (International
HIV Dementia Scale - IHDS)

Transtornos do sono

Estigma

Preferencial:

Escala de Estigma para
VIH de Berger (Berger
HIV Stigma Scale - HSS).

Fragilidade e resistencia

Function Index - FSFI)s

Desejo sexual

Preferencial:
Inventario de Desejo Sexual-2 (Sexual Desire
Inventory-2 - SDI-2) FSFI§

Consumo de substancias

Alternativo:

Indice de Qualidade do Sono

de Pittsburgh (Pittsburgh Sleep Quali-
ty Index - PSQI)

Preferencial:

Escala pictdrica de
capacidade-fragilidade
(Pictorial Fit-Frail Scale -
PFFS) ou escala FRAIL

Preferencial:

Indice de Gravidade
da Insdnia (Insomnia
Severity Index - ISI).

Alternativo:

Teste de triagem do envolvimento do
alcool, tabaco e substancias (Alcohal,
Smoking and Substance Involvement
Screening Test - ASSIST) ou teste de
identificacao de transtornos devido

ao uso de alcool (Alcohol Use Disorders
ldentification Test - AUDIT)

Preferencial:

Triagem conjunta de dois itens
para dependéncia do alcool e de
outras drogas (Two-ltem Conjoint
Screen for Alcohol and Other
Drug Problems - TICS)*™ Regra 5A
para cessacao do tabagismos**

Alternativo:

Escala de Fragilidade de
Edmonton (Edmonton
Frail Scale - EFS)

Selecionamos as PROM preferenciais e alternativas nesta tabela. Na pratica clinica e sempre que apropriado e viavel, recomendamos a utilizacao

em primeira instancia da PROM preferencial. Isto pode nao ser possivel em algumas situacoes; nesse caso, a PROM alternativa pode ser utilizada
em substituicao.

+ A HRFS-56 ndo esta disponivel livremente, no entanto, € a unica PROM especifica para o VIH disponivel para a fadiga. Nesta base, concordamos em incluir a HRFS-56 como a PROM alternativa para a fadiga.
§ O FSFI foi duplicado tanto para o Desejo Sexual como para a Disfuncdo Sexual para proporcionar uma PROM para as mulheres, juntamente com o IIEF-5 e o SDI-2 para os homens.
** Estas PROM foram identificadas durante a reunido do CD com base na nossa experiéncia clinica.
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0 sistema PERGUNTAR e MEDIR




Como e quando implementar o sistema PERGUNTAR e MEDIR

Aplicar o sistema PERGUNTAR e MEDIR
corretamente € a primeira etapa

do quadro Metas de Saude para Mim.
Acreditamos que este processo deve
seguir um conceito de “zoom out-zoom
In", onde as PROM s3ao utilizadas para
avaliar os fatores de QdV.

E igualmente importante concentrar-se
a0 nivel macro e micro na etapa
PERGCGUNTAR e MEDIR. Por conseguinte,
apresentamos as Nnossas recomendacoes
praticas sobre como implementar com
sucesso esta fase inicial fundamental
Nna pratica clinica diaria:

Comece por uma avalilacao abrangente da QdV global do doente - utilizando uma PROM

geral de QdV (ou seja, WHOQoL-BREF) - na consulta inicial ou na proxima consulta possivel
- Z0OOM out:

» para obter uma visao abrangente e multidimensional do estado de saude atual do doente;

» para identificar e compreender melhor quais os dominios que requerem uma
Investigacao mais aprofundada no futuro.

0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

“Ate que ponto esta
satisfeito(a) com
a sua saude?”

“Como avalia a sua “Até que ponto

gosta da vida?”

qualidade de vida?”
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Perguntas do questionario WHOQoL-BREF?

Uma vez ser evidente quais sao os dominios de maior preocupagcao ou com maior
importancia para o PdS e/ou doente, cada consulta futura pode concentrar-se

Nna investigacao detalhada dos fatores identificados utilizando PROM especificas, ou seja,
transtornos do sono e o IS| - zoom In:

“Qudo percetivel para
oS outros pensa que o seu
problema de sono é
na medida em que afeta
a qualidade da sua vida?”

“Ate que ponto esta
satisfeito(a) com
o seu sono?”

“Ate que ponto esta
satisfeito(a) com o seu
atual problema de sono?”

Perguntas do Indice de Gravidade da Insénia™

Apos a identificacao dos dominios e fatores de QdV, e apds as etapas COMENTAR

E DEBATER e INTERVENCAO (segundo as Metas de Saude para Mim), regressamos a etapa
fazemos um circulo a volta de PERGUNTAR e MEDIR - e fazemos outra avaliacao zoom out
com a PROM de QdV geral na etapa 1 para determinar se as intervencdes estao a ter um
Impacto mensuravel na QdV do individuo.

0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

“Ate que ponto esta
satisfeito(a) com
a sua saude?”

“Como avalia a sua “Ateée que ponto

gosta da vida?”’

qualidade de vida?”
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Perguntas do questiondario WHOQoL-BREF?



Utilizar a e-Health para potenciar a etapa PERGUNTAR e MEDIR

A e-Health, que é definida como "a utilizacao
de tecnologias de informacao e comunicacao
Nno dominio da saude"™ pode ser utilizada
com eficacia no VIH. Isto foi observado

Nna aplicacao de sucesso Happl, que visa

a medicao e melhoria da QdVRS e a gestao
das comorbilidades.”® Além disso,

a Farmalarm, uma aplicacao originalmente
utilizada em doentes que sofreram AVC

e Ccujos potenciais beneficios estao agora a ser
explorados em doentes que sofrem de outras
doencas, como a infecao pelo VIHY, pode
ajudar a otimizar a adesao a TAR, aumentar

O conhecimento sobre a doenca e melhorar

a comunicacao entre a PVVIH e o seu PdS.

A tecnologia dos smartphones tem agora

o potencial para monitorizar e fazer

O acompanhamento dos resultados de saude
das PVVIH,"”* bem como para permitir uma
melhor comunicacao entre o doente

e meédico, e reconhecemos o seu valor na era
moderna do tratamento do VIH.

Na pratica, em que medida a e-Health

e as e-PROM podem melhorar a etapa
PERGUNTAR e MEDIR? Uma vantagem

das e-PROM ¢ poderem ser transferidas

e preenchidas de forma remota. Isto pode
reduzir o tempo necessario tanto para

o doente como para o PdS, e pode aumentar
a eficiéncia das consulta clinicas, permitindo
qgue a discussao se fogue nas preocupacoes
do doente e nao na resposta as PROM.

Também permitem que os dados sejam
partilhados entre os doentes e os PdS de forma
segura e apresentados em figuras e graficos
de facil utilizacao, o que permite as PVVIH
assumir ainda mais o controlo da sua saude.”®

A nova realidade da era COVID-19 torna ainda
mMais pertinente o uso da e-Health e das e-PROM.
Muitas clinicas, consultas e discussdes entre

os PdS e as PVVIH sao agora realizadas
remotamente através de telefone

ou teleconferéncia, e os doentes que estao
melhor informados sobre esta mudanca para

o dominio virtual terao provavelmente
melhores experiéncias de tratamento.

A0 mesmo tempo que 0s recursos de cuidados
de saude sao aproveitados ao mMaximo

e as PVVIH evitam as idas as clinicas,

€ Importante continuar a monitorizar o estado
de saude dos doentes com VIH. A integracao
da etapa PERGCGUNTAR e MEDIR numa
plataforma de e-Health e permitir gue

as e-PROM sejam completadas e alimentadas
a distancia oferecera uma solucao pratica para
ajudar os doentes e os PdS a adaptarem-se

a cuidar do doente remotamente.

A Importancia das intervencoes de e-Health

e 0S N0SS0S conhecimentos sobre a pandemia
do VIH devem informar a nossa pratica clinica
durante a atual emergéncia sanitaria

e continuar a fazé-lo no futuro.
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Avaliacao realista

PERGUNTAR e MEDIR:
Uma avaliacao realista para a implementacao pratica

Transpor um conceito tedrico do a eficiéncia da etapa PERGUNTAR
qguadro branco para a pratica clinica e MEDIR na pratica clinica.

é um processo dificil. Discutimos os seguintes obstaculos
Existem diversas barreiras culturais, a etapa PERGUNTAR e MEDIR

de privacidade, de conhecimento e sugerimos solucoes para cada caso:

e sistémicas que podem afetar

Insuficiéncia de tempo

Barreiras Solucoes

Os PdS e as PVVIH tém agendas apertadas Conforme referido anteriormente, a e-Health tem
e, por isso, surgem determinados desafios relacionados o potencial de reduzir as restricoes de tempo
com o tempo na implementacao das PROM. na clinica tanto para os PAdS como para as PVVIH.

A e-Health pode permitir as PVVIH transferir
e preencher as PROM remotamente e enviar os seus
resultados aos PdS em tempo real.

Para além de resolver questdes relacionadas com

o tempo no contexto tradicional dos cuidados

de saude com a utilizacao da e-Health, os servicos
comunitarios, tais como postos de controlo, consultas
por videoconferéncia ou enfermeiros que recolhem
iInformacoes para os médicos de clinica geral, foram
identificados como possiveis solucoes.

Mesmo em clinicas sem acesso a e-PROM, a utilizacao
de PROM pode tornar-se uma solucao de poupanca
de tempo a longo prazo. A capacidade que as PROM
tém de melhorar a interacao entre o doente e o PdS

e para racionalizar as consultas no sentido de se
concentrarem nas preocupacoes mais prementes
dos doentes pode facilitar a utilizacao mais eficiente
do tempo e dos recursos a longo prazo.




Avaliacao realista

Resisténcia dos PdS

Barreiras

Para muitos, a medicao da QdV é um territorio
desconhecido quando comparado com as medicoes
subjetivas. Concluiu-se que os PdS podem ter receio
de identificar problemas para os quais nao tém uma
solucao. Também poderia considerar-se que a consulta
se tornaria demasiado "mecanica" e substituiria uma
relacao de confianca entre o doente e o PdS.

Solucoes

Deve ser explicado gue as PROM existem para facilitar

o didlogo e nao para substitui-lo. Ao facilitar esta partilha
de informacao entre o doente e o PdS, a confianca entre
os dois intervenientes pode ser reforcada. Em muitos
Ccasos, o simples ato de escutar é suficiente.

Integracao com os RSE

Barreiras

As preocupacoes com o RGPD sao uma questao
persistente Nnos servicos de saude, e operacdoes como
a introducao de dados, o0 armazenamento, a protecao,
a partilha e o acompanhamento de alteracdes
dependem todos de sistemas de dados de terceiros.
Também é destacada uma falta de conectividade
com 0s Registos de Saude Eletronicos (RSE).

Solucoes

Permitir as PVVIH associar o seu dispositivo ao RSE do seu
hospital foi identificado como uma possivel solucao. Isto
permitiria a PVVIH introduzir dados diretamente no RSE
para que os PdS possam identificar a forma como as suas
pontuacdes mudam. A utilizacao de plataformas fidveis
de e-Health com tecnologia blockchain emergente pode
facilitar a partilha de dados a distancia de uma forma
eficaz e segura.

Preocupacoes dos doentes associadas a divulgacao e armazenamento de informacao

Barreiras

Algumas PVVIH tém dificuldade em divulgar o seu
estado de saude ou informacodes confidenciais por
diversos motivos.

Solucoes

A etapa PERGUNTAR e MEDIR visa reforcar a confianca
e a comunicacao através da partilha regular
de informacdes sobre o estado de saude.

Falha na compreensao da fundamentacao / das metas das PROM e fadiga no preenchimento das PROM

Barreiras

As PVVIH e os PdS nao participarao em iniciativas caso
nao identifiguem o seu beneficio global. Além disso,

as PVVIH poderao encarar as PROM como um exercicio
de “colocacao de cruzes” e nao empenharem-se
plenamente.

Solucoes

Deve ficar claro (através da formacao) que a etapa
PERGUNTAR e MEDIR é tao importante para a PVVIH
como uma analise ao sangue ou um exame de raio X.
Apesar de exigir o contributo da PVVIH, estes irao
beneficiar significativamente a longo prazo.

Destacamos também uma série de outras
possiveis barreiras a etapa PERGUNTAR
E MEDIR que devem ser consideradas:

» Literacia de saude;
» Barreiras culturais e linguisticas;

» Falta de competéncias digitais e resisténcia
a utilizacao de tecnologia;

» A PVVIH n3ao se sente capacitada para se envolver
NOS seus culdados de saude;

» Resisténcia a utilizacao da tecnologia na pratica;

» Aversao por parte do doente em ser “lembrado
da doenca’;

» Dificuldade em criar cuidados personalizados;

» A PVVIH nao tem capacidade financeira para se
deslocar a clinica;

» Falta de evidéncias a favor das novas tecnhologias.
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A mentalidade certa

Implementar a etapa “PERGUNTAR ¢ MEDIR”

com a mentalidade certa
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O aspeto mals importante para a implementacao Exigem tempo e esforco por parte do doente,
da etapa PERGUNTAR e MEDIR talvez seja mas o resultado é no melhor interesse
assegurar que tanto os PdS como as PVVIH do individuo. A utilizacao da etapa
tém a mentalidade certa. PERGUNTAR e MEDIR e do quadro mais
amplo deve ocupar uma posicao semelhante
Todas as etapas do guadro Metas de Saude Nna vida das PVVIH;
para Mim dependem de uma relacao
de colaboracao e responsabilidade mutua; - As PVVIH e os PdS devem investigar com
ambas as parte interessadas devem ser frequéncia aspetos da sua vida quotidiana
envolvidas e estar empenhadas No processo. com um efeito tanto positivo como negativo
Por isso, € Importante abordar as seguintes na QdV. Conhecer os fatores que podem
mudancas de mentalidade: alterar a QdV capacita o doente e encoraja
a acao;
» A etapa PERGUNTAR e MEDIR deve ser vista
como parte integrante do tratamento do VIH - As PVVIH e os PdS devem continuar a ser
caso se pretenda alcancar o quarto 90 e uma disciplinados a implementar a etapa
melhor QdV para a PVVIH,; PERGUNTAR e MEDIR. Esta avaliacao
Nao promete beneficios imediatos; requer
» A PVVIH deve ser sensibilizada para o facto tempo e dedicacao. Dar o primeiro passo
de nao estar a participar num favor para o Pd correto e manter uma atitude positiva é
OUu para qualguer outra pessoa, devendo fundamental para melhorar a sadde
envolver-se no processo pelo seu proprio bem e 0 bem-estar das PVVIH.

-+

e para melhorar a sua propria QdV:

x
T
S

- Muitas PVVIH compreendem que as analises
a0 sangue e as radiografias sao componentes
fundamentais de um exame geral de saude.




Considerar os proximos passos

METAS DE SAUDE PARA MIM:

Proximos passos

Reconhecemos varias limitacdes e questoes

em aberto em torno do Nosso primeiro conjunto
de recomendacdes praticas para o quadro Metas
de Saude para Mim:

»

»

Embora as PROM sejam uma ferramenta
vantajosa para a recolha de informacao sobre

O estado de saude das PVVIH, € necessario

mais trabalho para desenvolver PROM

gue englobem outros fatores que podem afetar
a QdV de um individuo, mas que nao foram
abrangidas pelo SISTEMA PERGUNTAR e MEDIR
devido a certas limitacoes (por exemplo, falta
de PROM disponiveis para outros fatores
especificos de QdV no ambito do VIH).

No entanto, é importante recordar que a etapa
PERGUNTAR e MEDIR € a primeira do seu
género na Europa a reunir PROM praticamente
viaveis, abrindo o caminho para o trabalho
futuro de implementacao de PROM na pratica
Nno contexto do VIH.

Embora a etapa PERGUNTAR e MEDIR seja

O primeiro passo fundamental do quadro Metas
de Saude para Mim mais amplo, esta serve
apenas para identificar problemas especificos
enfrentados pelas PVVIH.

- Para alcancar o objetivo comum do quarto
90 - vida saudavel com o VIH - o quadro
tem de ser mplementado na sua
globalidade, incluindo os outros dois
componentes:. COMENTAR E DEBATER
e INTERVENCAO.

No entanto, embora ainda subsistam
algumas duvidas como as anteriores,

ao partilhar com os PdS e doentes
recomendacoes praticas em torno do sistema
PERGUNTAR e MEDIR, abordamos o primeiro
passo do quadro Metas de Saude para Mim

e aproximamo-nos do Nosso objetivo

de melhorar a QdV das PVVIH.
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