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RESUMO

A auséncia de adeséo a terapia medicamentosa constitui um problema mundial.
Estimativas sugerem que pelo menos 50% dos pacientes com doencas cronicas terdo
dificuldades na adeséao, podendo ser ainda maior em paises em desenvolvimento. Entre
pacientes com lUpus eritematoso sistémico (LES), essas taxas podem variar entre 3% e
76% e estdo relacionadas a persisténcia de atividade da doenca, a sua reativacdo e a
mudanca de tratamento de forma desnecessaria. Desse modo, a avaliagédo das barreiras
e determinacgdo da taxa de adesdo terapéutica entre esses pacientes € de fundamental
importancia. O objetivo deste estudo foi determinar a taxa de adesdo ao tratamento
medicamentoso entre pacientes com diagnéstico de LES e identificar fatores associados.
Foi realizado um estudo transversal, analitico, no qual foi aplicado um questionario
composto pela escala de Morisky-Green modificada, para avaliar a adesao
medicamentosa, e por questdes referentes a fatores associados a adesao; a atividade de
doenca foi avaliada pelo instrumento MEX-SLEDAI. Foram incluidos pacientes com idade
minima de 18 anos, com diagnéstico de LES, acompanhados no ambulatério de
Reumatologia do Hospital das Clinicas — UFPE, que usavam pelo menos uma medicacao
para o LES. A amostra foi composta por 81 pacientes, sendo a maioria do sexo feminino,
com média de idade de 41,4+11,5 anos, predominancia de pardos (49,4%). A maioria dos
pacientes (77,8%) ndo exercia atividade remunerada. O tempo médio de diagndstico foi
de 11,449,0 anos e 53,1% tinham polifarmacia. A pontuagdo média do MEX-SLEDAI foi
2,6x2,7 e 54,3% foram considerados com LES ativo. A maioria dos pacientes (61,7%) foi
classificada como tendo média adesédo. A taxa de alta adeséo foi de 11,1% e de baixa
adesdo de 27,2%. Analise bivariada mostrou que exercer atividade remunerada e maior
tempo de diagndstico estiveram relacionados a baixa adeséo e polifarmacia associou-se
a maior adesdo. Apos andlise multivariada, os fatores que se mantiveram associados
foram o tempo de doenca (OR 3,89, p=0,016) e polifarmacia (OR 0,32, p=0,041). O
presente estudo evidenciou uma baixa taxa de adesdo medicamentosa. Sendo que
exercer atividade remunerada e maior tempo de diagnéstico estiveram relacionados a
uma menor adesdo, enquanto polifarméacia associou-se a maior adesao. Nao houve

associacdo com a atividade de doenca.

Palavras-chave: Adesdo a medicacdo. Lupus eritematoso sistémico. Doenga cronica.

Cooperacao e adesao ao tratamento.



ABSTRACT

The lack of adherence to drug therapy is a worldwide problem. Estimates suggest that
at least 50% of patients with chronic diseases will have difficulties in adherence and
may be even greater in developing countries. Among patients with systemic lupus
erythematosus (SLE), these rates may range from 3% to 76% and are related to
persistent disease activity, reactivation and unnecessary treatment change. Thus, the
assessment of barriers and determination of the rate of therapeutic adherence among
these patients is of fundamental importance. The aim of this study was to determine
the rate of adherence to drug treatment among patients diagnosed with SLE, to identify
associated factors. A cross-sectional, analytical study was conducted in which a
guestionnaire consisting of the modified Morisky-Green scale was applied to assess
drug adherence and for issues related to adherence factors; disease activity was
assessed by the MEX-SLEDAI instrument. We included patients at least 18 years old,
diagnosed with SLE, followed at the Rheumatology outpatient clinic of the Hospital das
Clinicas - UFPE, who used at least one SLE medication. The sample consisted of 81
patients, most of them female, with a mean age of 41.4 + 11.5 years, predominantly
brown (49.4%). Most patients (77.8%) did not perform any paid activity. The average
time of diagnosis was 11.4 + 9,0 years and 53.1% had polypharmacy. The mean MEX-
SLEDAI score was 2.6 = 2.7 and 54.3% were considered with active SLE. Most
patients (61.7%) were classified as average adherence. The rate of high adherence
was 11.1% and low adherence 27.2%. Bivariate analysis showed that paid activity and
longer diagnosis time were related to low adherence and polypharmacy was
associated with higher adherence. After multivariate analysis, the factors that remained
associated were disease duration (OR 3.89, p=0,016) and polypharmacy (OR 0.32,
95%, p=0,041). The present study showed a low rate of medication adherence. Being
engaged in paid activity and longer diagnosis were related to lower adherence, while
polypharmacy was associated with higher adherence. There was no association with

disease activity.

Keywords: Medication adherence. Systemic lupus erythematosus. Chronic disease.

Treatment adherence and compliance.
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1 INTRODUCAO

O aumento no consumo de medicamentos e a polifarméacia tém sido temas
atuais de discusséo e preocupacdo em profissionais e autoridades de salde; contudo,
a questdo da ndo adesdo ao tratamento medicamentoso prescrito também tem
ganhado cada vez mais importancia nas Ultimas décadas. Segundo a Organizacao
Mundial da Saude (OMS, 2003), adesdao terapéutica se refere ao “comportamento de
uma pessoa, na tomada da medicacdo, no cumprimento de uma dieta e/ou nas
mudancas no estilo de vida coincidirem com as recomendacdes de um prestador de
cuidados de saude”. Para alguns autores, adesdo a terapia medicamentosa, é
entendida como a utilizacdo das medicacfes prescritas em pelo menos 80% de seu
total, atentando para horarios, doses e duracdo do tratamento (LEITE,
VASCONCELLOS, 2003).

A auséncia de adesdo a terapia medicamentosa constitui um problema
mundial, sendo considerada um fator que influencia o controle da doenca e a obtencéo
dos resultados pretendidos com o tratamento. Estimativas sugerem que pelo menos
50% dos pacientes com diagndéstico de doencas crénicas terdo problemas de adeséo
ao regime terapéutico, podendo ser ainda maior entre os paises em desenvolvimento,
devido as dificuldades de acesso aos cuidados e a caréncia dos recursos (OMS, 2003;
VERMEIRE et al., 2001).

A ndo adesdo terapéutica tem sido relatada em uma grande variedade de
doencas cronicas e contribui para piora de desfechos clinicos, reducdo da qualidade
de vida, aumento do numero de complicacdes médicas, maior custo e utilizacdo dos
servicos de saude, podendo culminar com 0 aumento na taxa de mortalidade
(TELLES-CORREIA et al., 2008).

No Brasil, os estudos acerca do impacto na morbidade e na mortalidade
decorrentes do cumprimento inadequado as orientacbes sobre terapia
medicamentosa sdo relacionados, em geral, a doencas como sindrome da
imunodeficiéncia adquirida, tuberculose, hipertensédo arterial sistémica, diabetes
mellitus, transtornos mentais e para determinados grupos etarios, como criancas e
idosos (ALMEIDA NETO, RODRIGUE, BRELAZ, 2005; CASTRO, 2004; COSTA et al.,
1998; MINISTERIO DA SAUDE, 2000; MOREIRA, 2005; RABAHI et al., 2002;
SANTOS, 2009; TEIXEIRA et al., 2000).
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Em se tratando de doenca reumatoldgica, a baixa adesao terapéutica pode
resultar em aumento da dor e piora funcional, apesar disso, estudos mostram taxas
de adesdao, nesta populacéo, variando entre 30% a 99%, dependendo da metodologia
utilizada e da droga avaliada (HARROLD, ANDRADE, 2009). Entre pacientes com
diagnéstico de lapus eritematoso sistémico (LES), as taxas de ndo adesdo seguem o
mesmo padréo dos estudos que avaliaram outras doencas cronica e variam entre 3%
a 76% (COSTEDOAT-CHALUMEAU et al., 2013).

Sendo assim, a fim de evitar a persisténcia de atividade da doenca, a sua
reativacdo e a mudanca de tratamento de forma desnecessaria, deve-se reconhecer
a baixa adesdo como possivel causa associada a esses cenarios, buscando a
resolucdo desse problema junto aos pacientes.

No Brasil, as publicacdes sobre este tema séo escassas (OLIVEIRA-SANTOS
et al.,, 2011; PRUDENTE et al., 2016). Desse modo, a avaliacdo das barreiras e
determinacado da taxa de adeséo terapéutica entre pacientes com LES s&o importante,
pois a partir delas, pode-se planejar intervencdes para melhorar a sua adesao e, em
ultima analise, obter melhor controle da doenca, prevenir danos em 0Orgaos-alvo e
surgimento de comorbidades.

Assim, através desta pesquisa, objetivou-se avaliar a prevaléncia da baixa
adesao medicamentosa em pacientes com diagnostico de lUpus eritematoso sistémico
e identificar as principais dificuldades que impedem uma boa adesao ao tratamento
farmacol6gico nesses pacientes, a fim de levar ao planejamento de acbes que
abordem o paciente de uma forma multidisciplinar, buscando reduzir as barreiras no
tratamento, contribuindo para o retardo da progressdo da doenca, reducdo de
complicacBes ou comorbidades advindas da ndo adesao, melhora na qualidade de

vida e reducéo dos custos assistenciais.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 ADESAO MEDICAMENTOSA EM DOENCAS CRONICAS

O conceito de adeséo terapéutica foi desenvolvido nos anos 80 por Haynes.
Contudo, a alusdo a importancia da adesdo ao tratamento vem desde a época de
Hipocrates (HAYNES apud TELLES-CORREIA et al., 2007). O termo “adesao” tem
origem na palavra latina “adhasione”, sendo definida como ato ou efeito de aderir,
forca que causa aderéncia, assentimento, cooperacgao, apoio (FERREIRA, 2014).

Segundo a OMS (2003), adeséao terapéutica refere-se “ao comportamento de
uma pessoa, na tomada da medicacdo, no cumprimento de uma dieta e/ou nas
mudancas no estilo de vida coincidir com as recomendacdes de um prestador de
cuidados de saude”. Podemos encontrar na literatura variagdes como “aderéncia”,
“concordancia”, “conformidade”, “cumprimento”, “cooperacao”, “falha com a terapia” e
“observancia” como sinbnimos para adesao terapéutica (DIAS et al., 2011). Contudo,
a OMS (2003) sugere diferenciar “adesao” de “concordancia” (ou conformidade), visto
gue a ideia de adesao requer o envolvimento ativo do paciente na tomada de decisao
e o termo “concordancia” remete ao cenario do médico como detentor do
conhecimento e o doente como aquele que deve cumprir suas indicacdes. Assim, 0
termo “ades&o” tem sido proposto como alternativo a “concordancia” como uma forma
de enfatizar a autonomia do paciente e o poder da relacéo profissional de saude-
doente através de uma cooperacao e alianca terapéutica (DIAS et al., 2011).

A adeséao terapéutica é de extrema importancia, ndo s na recuperacao e cura
de doencas, bem como no controle e prevencdo de agravos, especialmente se
tratando de doencas crbénicas, que sao classificadas pela OMS (2003) como doencas
que tenham uma ou mais das seguintes caracteristicas: “ser permanente; levar a uma
incapacidade residual; ser causada por uma alteracéo patologica irreversivel; requerer
treinamento especial do paciente para a reabilitacdo; ou ser esperado um longo
periodo de supervisdo, observagao ou cuidado”.

Com a diminuicdo da taxa de mortalidade e o aumento do envelhecimento
populacional, vem ocorrendo um aumento na incidéncia dessas doencas. Além disso,
as doencas crbnicas determinam grande impacto mundial, visto serem responsaveis
por gerar um gasto de cerca de 65% do total de despesas com saude e representar a

causa de 60% de todas as mortes no mundo, o que justifica uma preocupacao ainda
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maior com a adesdo medicamentosa nesta parcela da populacdo (OMS, 2003; DIAS
et al., 2011).

Vermeire et al. (2001) afirmam que, independente da doenca, do tratamento e
do progndstico, 30 a 50% dos doentes ndo aderem ao regime terapéutico. Segundo a
OMS (2003), a taxa de ndo adesdo terapéutica entre pessoas com diagndstico de
doencas cronicas em paises desenvolvidos é de aproximadamente 50%, podendo ser
ainda maior em regifes com recursos escassos e maior nivel de desigualdades
sociais, como nos paises em desenvolvimento. Outro estudo mostra que, em
ambiente hospitalar, quase a totalidade dos pacientes segue o regime terapéutico
proposto. Contudo, apesar deste se mostrar eficaz e colaborar para o controle da
doenca e alivio dos sintomas, quando recebem alta, muitos pacientes suspendem ou
nao aderem totalmente ao tratamento recomendado, sugerindo que a necessidade de
autoadministracdo esteja relacionada a ndo adesao terapéutica (DUNBAR-JACOB,
MORTIMER-STEPHENS, 2001).

A analise da ndo adesdo é uma questdo complexa que envolve dois cenarios:
dificuldade na execucédo, em que doses sdo omitidas ou esquecidas, o0 que leva a
interrupcdes transitérias na acao da droga; e descontinuagéo, o que pode acarretar a
perda intermitente ou permanente dos efeitos da medicacdo (MEHAT et al., 2017).
Como visto, reflete um problema mundial, sendo reconhecida, atualmente, como uma
das principais causas para o aumento de morbidade e mortalidade, reducédo de
gualidade de vida, aumento dos custos médicos e excesso da utilizacdo de servicos
de saude (TELLES-CORREIA et al., 2008).

A crenca de que os doentes sdo 0s Unicos responsaveis pela adeséo constitui-
se um equivoco: o processo de ndo adesdo é multifatorial, envolvendo o paciente, a
compreensao, a adaptacdo e a aceitacdo de suas condi¢cdes de saude, o profissional
de saude envolvido, a doenca e o proprio tratamento em si (OMS, 2003; BUGALHO,
CARNEIRO, 2004; DIAS et al., 2011). Segundo Almeida et al. (2007) os fatores
associados com a nado adesdo sdo divididos em trés grupos inter-relacionados:
externos, relacionais e internos ao paciente. Os externos estdo associados as
caracteristicas da doenca, ao acesso aos medicamentos e ao regime terapéutico. Os
relacionais se referem aos apoios sociais e as relacdes entre o profissional e o doente.
J& entre os internos estéo os fatores psicoldgicos, as crengas relacionadas a saude e

as caracteristicas sociodemograficas.
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A OMS (2003) elenca cinco grupos de fatores que podem exercer influéncia na
adeséo terapéutica: 1) fatores sociais e econémicos (nivel de escolaridade, situagéo
profissional, condi¢cdes sociodemogréficas, por exemplo); 2) fatores relacionados aos
servicos e aos profissionais de saude (em especial, a comunicacdo, a relacdo
profissional-paciente e 0 acesso aos servicos de saude); 3) fatores relacionados com
a doenca (como a presenca de comorbidades, gravidade da doenca de base,
incapacidades relacionadas); 4) fatores relacionados a terapia (por exemplo, doses e
posologia das medicacgdes, presenca de polifarmacia e de efeitos adversos); 5) fatores
relacionados ao paciente (como os relacionados as crencas, expectativas, motivacao

e conhecimento sobre sua doencga).

Figura 1 — Grupo de fatores relacionados a adeséao segundo a Organizacdo Mundial
da Saude*

Fatores
socioecondmicos

Sistema e equipe
de salde

Fatores Fatores
relacionados ao relacionados ao
tratamento paciente

Fatores
relacionados a
doenca

*Adaptado de OMS (2003)

A ndo adesdo pode ser intencional, quando o doente deixa de tomar a
medicacdo, apesar de conhecer e entender o regime prescrito, por se sentir melhor
ou pior, por exemplo, ou ndo intencional, estando relacionada, principalmente, ao
esquecimento e ndo entendimento da prescricdo (OMS, 2003).

Como exposto, o conceito de adesao terapéutica é amplo, ndo se restringindo
apenas ao tratamento medicamentoso e, por conseguinte, a ndo adesdo também
envolve diversos fatores. O tratamento de uma doenca cronica requer ndo s6 a adesao

a medicamentos, como também, muitas vezes, mudancgas de habitos de vida, sendo
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gue, uma parcela destes doentes ndo consegue integrar essas mudangas na sua
rotina, influenciando a ndo adesao terapéutica (DIAS et al., 2011).

A fim de se tracar estratégias e planejar intervencfes que possam diminuir a
prevaléncia da ndo adesdo, se faz necesséario, primeiramente, dimensionar a
magnitude do problema dentro da populacdo. Para tal, existem alguns métodos de
avaliacdo da adesao terapéutica disponiveis, cada um com vantagens e desvantagens
relacionadas. Os métodos avaliativos se dividem em dois grupos: diretos e indiretos,
nao existindo um “padrao-ouro” entre eles, tendo sido reportado o uso de estratégias
diversas, com o objetivo de melhor se aproximar da realidade estudada (OMS, 2003;
OLIVEIRA, PEDROSA, GONCALVES, 2008; LAM, FRESCO, 2015).

Os métodos diretos sdo pouco empregados na pratica, apesar de serem mais
fidedignos, visto se tratarem de testes invasivos que buscam confirmar a tomada do
farmaco através da deteccao do nivel sérico ou urinario da medicacdo ou de algum
marcador biologico, ou, ainda, através da tomada de observacéo direta, sendo, por
isso, mais dispendiosos e menos utilizados (OMS, 2003; GUSMAO et al., 2009; DIAS
et al., 2011). Além disso, sao susceptiveis a alteracdes que independem da adesao
medicamentosa, como mudancas na absorcao, metabolizacdo ou excrecao da droga,
0 que pode modificar o resultado do teste utilizado para monitorizacdo da adeséo
(TRAUTHMAN et al., 2014).

Os métodos indiretos sdo mais simples e faceis de serem utilizados, sendo
mais empregados na pratica clinica e nos diversos estudos de avaliacdo de adesao
medicamentosa, embora necessitem da cooperacdo do doente e possam
superestimar a adesao (OLIVEIRA, PEDROSA, GONCALVES, 2008; TRAUTHMAN
et al., 2014). Entre os testes indiretos, temos:

e Autorrelato do paciente, sendo, atualmente, o mais utilizado e o de mais
simples execucao;

e Opinido do médico (possui baixa sensibilidade);

e Diario do paciente (depende da motivacdo e cooperacao do doente);

e Contagem de comprimidos (pode ser facilmente manipulado pelo doente);

e Fornecimento de medicacdes (requer uso de sistema que registre cada entrega

dos medicamentos);
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e Monitorizacao eletrénica, que consiste na colocacédo de um chip na tampa dos
frascos de medicacao que registra o horario de cada abertura e fechamento do
frasco;

e Resposta clinica (contudo, estad susceptivel a outros fatores, como a nao
resposta ao tratamento instituido ou a progressdao da doenca devido a

gravidade).

A nédo uniformidade e a falta de um método de referéncia para avaliacdo da
adesdao entre os diversos estudos, bem como a auséncia de uma definig&o Unica e um
ponto de corte que determine a “boa adesdo terapéutica” dificultam a avaliacao e
comparacdo dos dados obtidos nas pesquisas. Assim, se faz necessario uma
padronizacdo, buscando-se uniformizar o modelo utilizado na analise desses
parametros. Em trabalho de revisdo da literatura sobre os métodos de avaliagdo da
adeséo farmacoterapéutica utilizados no Brasil, Trauthman et al. (2014) encontraram
gue, entre as pesquisas realizadas com uso de instrumentos de avaliacdo de medida
de adesédo, a escala de Morisky-Green modificada (ANEXO A) tem sido a mais
empregada. Originalmente, ela foi desenvolvida para avaliar a adesdo medicamentosa
entre pacientes hipertensos, porém, atualmente, € amplamente empregada em outros
cenarios. O questionario é composto por 4 perguntas, que permitem respostas entre
sim ou nao, sendo que, apenas uma resposta positiva (sim) ja determina o paciente
como nao aderente (TRAUTHMAN et al., 2014). A pontuacédo obtida varia de 0 a 4,
atribuindo-se o valor 1 para cada resposta negativa obtida. As quatro perguntas
iniciais do questionario modificado permitem classificar o comportamento do paciente
com predisposicdo para ndo adesdo em dois tipos: nao intencional e intencional
(MORISKY, GREEN, LEVINE, 1986; SEWITCH, 2003). As perguntas 5 e 6 pretendem
avaliar o motivo associado ao comportamento de ndo adesdo, juntamente as
perguntas anteriores. Os que respondem “ndo” a questao 5 e “sim” as questdes 3 e 4
sdo considerados como nao tendo conhecimento sobre a importancia do tratamento
e se a resposta for sim nas questdes 1, 2 e 6, falta de motivacéo é considerada como
0 motivo para a hdo adesdo (SEWITCH, 2003; VLASNIKY, ALIOTTA, DELOR, 2005).

Ha ainda, na literatura, grandes divergéncias em relagdo aos parametros
adotados para determinar uma boa adeséo terapéutica. Estudos em diferentes
populagbes e doencas, mostram que, algumas vezes, utilizam-se as consequéncias

da ndo adesao ao paciente, como nao controle pressorico entre pacientes hipertensos
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ou alta carga viral entre pacientes com diagndstico da sindrome da imunodeficiéncia
adquirida. Contudo, em alguns casos, esta analise ndo € possivel, visto que, muitas
vezes, ndo ha associacdo da adesdo farmacoterapéutica com as respostas clinicas e
laboratoriais ou controle da doenca, podendo haver progressao a despeito da tomada
correta dos medicamentos. Assim, verifica-se que a maioria dos estudos utiliza um
percentual de doses adequadas a prescricdo em um periodo recordatério de tempo
para determinar o grau de adesao. Esse valor percentual varia, em grande parte dos
estudos, em adocao de pelo menos, 80 a 95% de adesao a prescricdo, observando
horarios, doses e tempo do tratamento (LEITE, VASCONCELOS, 2003; BEM,
NEUMANN, MENGUE, 2012; TRAUTHMAN et al., 2014).

Embora os métodos de avaliacdo da adesao sejam variaveis, percebe-se que
a ndo adeséao € um problema frequente e suas consequéncias estdo associadas nao
s6 a um pobre controle da doenca, mas também a um aumento da morbidade e
mortalidade e de gastos evitaveis com servi¢os e cuidados de saude, podendo ser
causa de admissao hospitalar em mais de 30% dos casos (MCDONNELL, JACOB,
2002; OSTERBERG, BLASCHKE, 2005). Sendo, assim, a adesdo ao plano
terapéutico constitui-se parte fundamental do cuidado e indispensavel para o uso
racional de medicamentos e para qualidade da assisténcia em saude (TRAUTHMAN
et al., 2014; LAM, FRESCO, 2015).

2.2 LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

O LES é uma doenca reumatica autoimune crénica, que afeta os pacientes em
diferentes niveis de gravidade, podendo acometer mdultiplos sistemas, e, por isso,
tendo alta morbidade e sendo potencialmente fatal (KAUL et al., 2016). Além disso, a
doenca relaciona-se ao afastamento dos pacientes do campo de trabalho, com 23%
deles tendo parado de trabalhar nos primeiros cinco anos do diagndstico (AL
DHANHANI et al., 2009). Possui distribuicdo global e sua prevaléncia e incidéncia séo
bastante variaveis de acordo com diferentes regides e populacdes das diversas etnias.
Estudos americanos realizados entre 1950 e 1990 demonstram aumento da sua
incidéncia, provavelmente, relacionada a melhora da capacidade diagnéstica, por
aumento das tecnologias em saulde, maior acesso a testes imunoldgicos e centros

especializados, além de estabelecimento de critérios classificatorios, a fim de
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identificar pacientes com manifestagdes iniciais da doenca (URAMOTO et al., 1999;
CARTER, BARR, CLARKE, 2016).

A doenca € mais incidente e prevalente entre pacientes com descendéncia
africana. A taxa de incidéncia global pode chegar a variar entre 0,3 por 100.000/ano
na Ucrania a 31,5 por 100.000/ano entre pacientes afro-caribenhos vivendo no Reino
Unido. J&, a prevaléncia varia globalmente entre 3,2 por 100.000/ano na india a 517,5
por 100.000/ano entre afro-caribenhos vivendo no Reino Unido (CARTER, BARR,
CLARKE, 2016; NASONOV et al., 2014; REES et al., 2016).

No Brasil, sdo poucos os estudos com dados epidemiolégicos sobre a doenca.
Uma pesquisa realizada, em 2000, avaliou a incidéncia do LES em Natal — Rio Grande
do Norte, encontrando uma taxa de 8,7 por 100.000/ano, sendo de 14,1 por
100.000/ano em mulheres e 2,2 por 100.000/ano em homens. A média de idade dos
pacientes neste estudo foi de 31,8 anos (VILAR, RODRIGUES, SATO, 2003).
Nakashima et al. (2011), avaliando a populacdo de uma cidade do sul do pais,
encontraram incidéncia de 4,8 casos por 100.000 habitantes/ano, sendo todos os
pacientes do sexo feminino, com média de idade de 41,5+14,44 anos. A diferenca de
incidéncia entre estes estudos, pode ser explicada pela maior incidéncia de raios
ultravioleta B em Natal, além da maior prevaléncia de negros e pardos nesta cidade,
em relacdo a Cascavel — Parana.

A etiologia do LES é multifatorial e ndo muito bem estabelecida, contribuindo
para sua patogénese, fatores genéticos, hormonais e ambientais. Defeitos podem
ocorrer em varias etapas da cascata imunologica, criando reacfes autoimunes a
particulas celulares que contenham acido nucléico. Dentre as condi¢cdes ambientais
associadas, destacam-se a exposicdo solar a raios ultravioleta, infeccdo pelo virus
Epstein-Barr, varias drogas e o tabagismo, que, além de ter um papel na patogénese
da doenca, aumenta o risco cardiovascular dessa populacdo (LISNEVSKAIA,
MURPHY, ISENBERG, 2014; KAUL et al., 2016). E mais comum em mulheres em
fase reprodutiva, com a taxa de prevaléncia mulher/homem podendo variar entre 9:1
a 15:1, dependendo do estudo (YEE et al., 2015; KAUL et al., 2016). Acredita-se que
essa diferenca tenha relagdo com a ativacdo da autoimunidade exercida pelos
horménios femininos, o que pode justificar também o maior risco de complicacoes,
como pré-eclampsia, eclampsia, nascimentos prematuros, necessidade de cesariana
e acometimento renal em gestantes com LES (CLOWSE, 2007; LISNEVSKAIA,
MURPHY, ISENBERG, 2014; KAUL et al., 2016).
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A complexidade do LES é manifestada atraveés de seu amplo espectro clinico,
com acometimento multiorganico e diversos graus de gravidade, desde manifestacoes
cutaneas Unicas e leves, até les6es em sistemas nervoso, renal e cardiovascular com
potenciais riscos a vida. Seu diagnéstico pode ser, muitas vezes, dificil visto ndo
existirem critérios diagnosticos, apenas critérios classificatorios baseados em
manifestacdes clinicas e laboratoriais mais comuns, que objetivam selecionar um
grupo homogéneo de pacientes em estudos clinicos e ambientes de pesquisa,
possuindo especificidade e sensibilidade variaveis (KAUL et al., 2016).

Na pratica clinica, sao utilizados dois principais critérios classificatorios: 1)
critérios da American College of Rheumatology (ACR — ANEXO B), revisados em
1997; possui sensibilidade de 86% e especificidade de 93%; tem maior valor para uso
em pacientes com doenca mais avangada, uma vez que necessita do preenchimento
de 4 ou mais critérios em uma lista de 11 itens, o que limita a gama de manifestacdes
clinicas existentes na doenca bem como sua identificacdo precoce; 2) critérios do
Systemic Lupus International Collaborating Clinics (SLICC — ANEXO C), publicado em
2012, que possui sensibilidade de 97% e especificidade de 84%; necessita do
preenchimento de 4 de 17 critérios (incluindo pelo menos um clinico e um imunolégico)
ou uma biopsia renal sugestiva de nefrite lipica em paciente com anticorpos fator
antinuclear ou anti-DNA positivo, e também néo permite identificar pacientes com
manifestacdes iniciais da doenca, pelo mesmo motivo dos critérios da ACR
(HOCHBERG, 1997; PETRI, et al., 2012; LISNEVSKAIA, MURPHY, ISENBERG,
2014).

A doenca é caracterizada por periodos de remissdo e atividade. A fim de
padronizar a avaliacdo da atividade de doenca, foram criados indices de atividade.
Dentre eles, o British Isles Lupus Assessment Group (BILAG), Systemic Lupus Activity
Measure (SLAM), European Consensus Lupus Activity Measurement (ECLAM), Lupus
Activity Index (LAI) e o Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index
(SLEDAI) (FREIRE, SOUTO, CICONELLI, 2011). O SLEDAI tem sido utilizado por
varios centros, incluindo o Brasil, tendo sido avaliado, em estudos, algumas
modificacdes, como o SLEDAI2K (GLADMAN, IBANEZ, UROWITZ, 2002) que inclui
a atividade persistente de alguns parametros e ndo apenas episddios novos ou
recorrentes e o Mexican-SLEDAI, modificagdo realizada por autor mexicano
(GUZMAN et al., 1992).
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O MEX-SLEDAI é um instrumento de mensuracao de atividade de doenga no
LES, caracterizado por uma modificacdo no Systemic Lupus Erythematosus Disease
Activity Index (SLEDAI) original, desenvolvida por pesquisadores mexicanos, a fim de
diminuir os custos dos testes laboratoriais imunoldgicos incluidos no SLEDAI
(dosagem de complemento sérico e niveis de anti-dsDNA) e simplificar sua aplicacdo
(GUZMAN et al., 1992), sendo mais reprodutivel em paises em desenvolvimento.
Alguns autores acreditam que a auséncia destes parametros ndo compromete a
validade da ferramenta, uma vez que a associagado entre esses exames com a
atividade do LES é controversa, sendo, provavelmente, mais Gtil em um contexto de
acometimento organico mais grave, do que em pacientes com doenca inativa ou
atividade leve (URIBE et al., 2004).

Estudo que validou o MEX-SLEDAI, comparando-o ao SLEDAI e o Lupus
Activity Criteria Count (LACC), mostrou sensibilidade de 85,7% e especificidade de
100%, sendo 30% mais barato que o SLEDAI (GUZMAN et al., 1992). Uribe et al.
(2004) avaliaram a validade, confiabilidade, viabilidade e custos entre o Systemic
Lupus Activity Measure-Revised (SLAM-R), o MEX-SLEDAI, o SLEDAI-2K modificado
(omitiu os valores da dosagem de complemento sérico e niveis de anti-dsDNA)
comparado com o SLEDAI-2K (versao revisada do SLEDAI em 2002) em uma amostra
multiétnica, observou-se que os trés instrumentos foram opc¢des adequadas para
avaliar a atividade do LES, além de terem menor custo quando comparadas ao
SLEDAI-2K.

Diferentes pesos, quando comparado ao SLEDAI, sdo dados as varias
manifestacdes do LES. Além disso, algumas manifestacbes foram agrupadas (ex:
manifestacdes neuroldgicas; fadiga e linfopenia) e outras (ex: cefaleia por LES e
anormalidades visuais) foram excluidas. Este instrumento, avalia os ultimos 10 dias e
inclui 24 variaveis agrupadas em 10 grupos relacionados ao acometimento de 6rgao-
alvo, totalizando o maximo de 32 pontos (GUZMAN et al., 1992; URIBE et al., 2004).

O ponto de corte para distinguir doenca ativa e doenca inativa/provavelmente
ativa, é de 5 pontos. Pacientes com pontuacao < 2 sdo considerados como inativos,
enquanto os com pontuacéo > 5 sao classificados como ativos. Aqueles com escore
total entre 2 e 5 s&o considerados como tendo doenca levemente ativa (GUZMAN et
al., 1992; GUZMAN et al., 1994; KHANNA et al., 2004; URIBE et al., 2004; GALARZA-
MALDONADO et al., 2010).
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Visto ser caracterizada por periodos de remisséo e atividade, sdo necessarias
reavaliagbes frequentes e globais dos pacientes acometidos, a fim de detectar
manifestacdes clinicas ou laboratoriais que possam estar relacionadas a doenca e,
assim, determinar a necessidade de alteragéo terapéutica, uma vez que, a longo
prazo, danos crénicos causados pela doenca ou sua terapia, estdo relacionados a
aumento da mortalidade.

O LES é sabidamente um fator de risco para morte prematura. A mortalidade
em pacientes com diagndéstico de LES, apesar de ter melhorado ao longo dos anos,
em especial de 1950 a 1990, mantém-se em curva de estabilidade nos ultimos 30
anos, com permanéncia de niveis elevados de mortalidade entre esses individuos,
podendo ser até 3 vezes maior que a populacdo em geral vivendo na mesma regiao,
segundo uma metanalise (YURKOVICH et al., 2011; LISNEVSKAIA, MURPHY,
ISENBERG, 2014). Estudo brasileiro, publicado em 2017, avaliou dados do
Departamento de Informatica do Sistema Unico de Salde (DataSUS) entre 2002 e
2011, e encontrou taxa de mortalidade de 4,76 mortes/ 105 habitantes, sendo maior
nas regides Centro-oeste, Norte e Sudeste e menor na regido Nordeste. A média de
idade ao 6bito foi de 40,7+18 anos, sendo que 3.996 (45,61%) ocorreram entre 20 e
39 anos e 2.888 (32,96%), entre 40-59 anos. A incidéncia foi maior entre as mulheres
(90,7%) e nos brancos (49,2%). E as principais causas de morte associada ao LES
foram doencas dos aparelhos respiratorio e circulatério e doencas infecciosas e
parasitarias (COSTI et al., 2017).

Fatores como o risco cardiovascular aumentado, em especial em pacientes
com doencga prolongada e naqueles que a desenvolvem apés os 40 anos e O
acometimento renal, bem como lUpus em atividade também estdo relacionados a
maior taxa de mortalidade nesse grupo (GUSTAFSSON et al., 2012; MAK, et al., 2012;
KAUL et al., 2016). Além disso, infeccdes e diferencas de crencas e percepcdes sobre
a doenca, bem como menores taxas de adesao terapéutica tém sido associadas a
aumento da morbimortalidade (KUMAR, CHAMBERS, GORDON, 2009).

Por ser uma doenca complexa, multifatorial, relacionada a comorbidades e
periodos de remisséao e atividade, seu manejo se mostra um desafio, visto ter objetivos
simultaneos e amplos: 1) controlar os sintomas para evitar danos imediatos e melhorar
o bem-estar e a qualidade de vida; 2) minimizar danos a longo prazo secundarios a
atividade da doenca; 3) prevenir morbidade e mortalidade e surgimento de doencas

secundérias a doenga ou seu tratamento, e; 4) controlar as comorbidades existentes
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7

e ndo relacionadas ao LES (KAUL et al., 2016). Para tal, é importante o
acompanhamento regular, com visitas meédicas periddicas e realizacao de exames de
forma sistemética, com avaliagdo ampla do paciente.

Para o manejo farmacologico sdo importantes medidas que controlem o
processo inflamatorio. Em quadros leves, se faz necessério evitar a exposi¢ao solar e
0 uso de protetores, bem como uso de corticoides tépicos em manifestacdes
cutaneas, podendo ser utilizados agentes imunossupressores em caso de
persisténcia dos sintomas. Quadros articulares e serosites leves a moderadas podem
ser manejados com uso de anti-inflamatorios ndo-esteroidais. Manifestacdes mais
graves geralmente requerem wuso de corticoide sistémico associado a
imunossupressores, que sao mantidos por longo periodo a fim de se manter o controle
da doenca. E, para 0s casos que nao respondam a imunossupressores, tem se
desenvolvido trabalhos para avaliar o uso de terapias-alvo biolégicas destinadas a
citocinas, linfécitos T e B e fatores de ativacdo das células B.

Alem disso, ha manifestacbes clinicas como fadiga, astenia e alteracbes
cognitivas que ndo sao completamente tratadas com terapias direcionadas a ativacao
inflamatoria e, por isso, necessitam de outras estratégias medicamentosas além de
medidas ndo farmacologicas para melhora do quadro. Em paralelo, muitas vezes, se
faz necessario o uso concomitante de medicacfes para as comorbidades e para
prevencdo de complicacbes da doenca ou do tratamento, como inibidores de
conversdo da enzima de angiotensina e bloqueadores da aldosterona, que sao
nefroprotetores e antiproteindricos e uso de suplementacdo de calcio e vitamina D
para os usuarios de corticoides, a fim de prevenir osteoporose induzida por essa
medicacao (LISNEVSKAIA, MURPHY, ISENBERG, 2014; KAUL et al., 2016).

Pelo exposto, percebe-se que o LES é uma doenca complexa, multifacetada e
de tratamento multifatorial e amplo, podendo, por isso, impactar de diversas formas
na vida do individuo, inclusive no que diz respeito a qualidade de vida, disposicdo e
aspectos psicoldgicos e emocionais, além de poder estar relacionada a incapacidades
funcionais e fisicas (SCHMEDING, SCHEIDER, 2013; CARTER, BARR, CLARKE,
2016).

2.3 ADESAO MEDICAMENTOSA NO LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

No manejo de doencas crbnicas, como o LES, a alianca entre profissional e

paciente é fundamental para garantir o sucesso do tratamento, uma vez que a nao
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adesdo esta associada a piores desfechos clinicos. As taxas de ndo adesao podem
ser elevadas neste grupo de pacientes e variar entre 3 a cerca de 80%, a depender
do método de avaliacdo utilizado e da medicacdo analisada (COSTEDOAT-
CHALUMEAU et al., 2013). Um estudo de coorte prospectivo encontrou uma taxa de
74% de baixa adesdo entre 78 pacientes com diagnostico de LES, em um
acompanhamento de 2 anos através de monitorizacdo eletronica da terapia oral, com
a colocacdo de um microchip na tampa das embalagens das medicacdes que
identificavam e gravavam cada um dos horarios de sua abertura e fechamento
(MARENGO et al, 2012). Pesquisa americana que avaliou a adesdo a
hidroxicloroquina e a Imunossupressores orais prescritos pela primeira vez,
demonstrou taxas de n&do adeséo de 79% e 83%, respectivamente (FELDMAN et al.,
2015). Reviséo sistematica demonstrou taxas de ndo adesao entre 43% a 75%, com
a maioria dos estudos mostrando que mais de 50% dos pacientes eram nao
aderentes. Além disso, demonstrou que até 33% dos pacientes descontinuam a
terapia apos 5 anos (MEHAT et al., 2017).

No Brasil, os estudos sobre essa tematica sdo escassos, porém seguem a
mesma tendéncia de baixa adesdo encontrada. OLIVEIRA-SANTOS et al. (2011)
avaliaram 246 mulheres com diagnostico de LES no Rio de Janeiro e encontraram
taxa de adesdo de 31,7% e as variaveis associadas foram: continuar a tomar a
medicacao, ainda que na presenca de alguma reacdo adversa (RA), presenca de
manifestacdes hematoldgicas, maior escolaridade e suporte familiar. Prudente et al.
(2016), em pesquisa realizada no hospital universitario de Goias, com 92 pacientes,
sendo 55 com diagndstico de artrite reumatoide (AR) e 37 com diagndstico de LES,
encontraram uma prevaléncia de adesdo de 45,9% entre os pacientes com LES,
sendo que, apdés analise multivariada, adquirir as medicacdes em um centro de
dispensacédo de medicamentos de alto custo esteve relacionado a maior adeséo neste
grupo. Quando foi avaliado o total da amostra (n=92), o tempo de acompanhamento
no local da pesquisa (=15 anos) e ter mais de 6 doencas crbnicas, foram fatores
associados a menor adeséo.

Como dito anteriormente, o curso da doenca € caracterizado por periodos de
atividade e remissdo. Nos momentos de exacerbagdo, 0s pacientes necessitam
aumentar a dose das medicac¢des ou associar algum novo remédio. E, ainda que em
remissdo, doses de manutencéo dos medicamentos séo, geralmente, requeridas, a
fim de manter os baixos niveis de atividade (DALEBOUDT et al., 2011). Assim,
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independente da fase da doenca, a adeséo terapéutica medicamentosa € importante
para controlar seu curso. A exemplo, os antimalaricos sdo farmacos usados néo
apenas durante periodo de exacerbacdo, como também como imunomodulador
durante a fase de remisséo. E, caso o conceito de manutencéo da remissao nao seja
esclarecido e reforgado com os pacientes, isto pode influenciar a adeséo, em especial
entre os pacientes que estejam se sentindo bem. Dados sobre adeséo individual aos
imunossupressores sdo menos encontrados na literatura e controversos. Contudo, ha
estudos demonstrando baixa adeséo aos antimaléricos (KONERU et al., 2007) e maior
adesdo a azatioprina (CHEHAB et al., 2018). J& Marengo et al. (2012) encontrou taxa
de adesao de 62% para todas as drogas combinadas sem diferenca significativa para
as medicacoes individualmente.

Embora os avangos no tratamento da doenga nos ultimos anos ndo tenham
resultado em marcada diminuicdo de mortes associadas ao dano e de sequelas
relacionadas ao LES, alguns estudos sugerem que a ndo adesao pode influenciar
diretamente seus desfechos clinicos, bem como as mortes relacionadas a atividade
da doenca (BERNATSKY et al., 2006). Uma pesquisa revelou que, entre 78 pacientes
com diagnéstico de LES, os que tinham participacdo ativa nas consultas,
apresentaram menor dano organico em um periodo de cerca de 5 anos de
acompanhamento (WARD et al., 2003; CHAMBERS, RAHMAN, ISENBERG, 2007).
Adler et al. (2006) avaliaram pacientes com diagnoéstico de nefrite lipica no Reino
Unido e identificaram baixa adesao terapéutica em 11 de 21 pacientes que evoluiram
para insuficiéncia renal terminal. Achado semelhante foi visto por Petri et al. (1991),
numa coorte de 198 pacientes com diagnostico de LES, que demonstraram
associacado da nao adesao terapéutica a morbidade renal. Ja outro estudo realizado
no México evidenciou que a baixa adeséo era um dos principais fatores associados a
hospitalizagcdo entre pacientes admitidos na emergéncia (ROJAS-SERRANO,
CARDIEL, 2000).

A ndo adesdo medicamentosa também esteve relacionada com o aumento das
visitas a servico de urgéncia, como mostra um estudo de coorte retrospectiva que
avaliou 9.600 usuérios de hidroxicloroquina (HCQ) e 3.829 de imunossupressores,
tendo encontrado taxas de nédo adesao de 79% para HCQ e 83% entre os que usavam
imunossupressores, e, entre esses pacientes, houve maior taxas de utilizagdo de
servicos de emergéncia e de hospitalizacdes, quando comparados a pacientes
aderentes (FELDMAN et al., 2015).
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Varias tem sido as barreiras encontradas para adeséao terapéutica em pacientes
com diagnéstico de LES, a exemplo da presenca de efeitos colaterais dos
medicamentos, como corticoides e imunossupressores. A depender do tratamento
escolhido, varios sdo os efeitos adversos que podem existir, desde toxicidade
gastrointestinal, pelo uso de anti-inflamatérios, corticoides e imunossupressores, a
anormalidades hematoldgicas, hepéaticas e aumento do risco de infeccbes
potencialmente graves por germes oportunistas (GARCIA POPA-LISSEANU et al.,
2005; CHAMBERS, RAHMAN, ISENBERG, 2007). Sendo assim, de acordo com o
perfil de toxicidade e crenca do paciente no tratamento, tem-se demonstrado
diferentes graus de adesédo entre os pacientes com diagnéstico de LES. Um estudo
gue utilizou um questionario de autorrelato entre 50 pacientes com LES demonstrou
gue 68% diziam aderir aos anti-inflamatorios, 83% a hidroxicloroquina, 94% aos
corticosteroides e 100% a azatioprina (MCELHONE et al., 2005).

Outros fatores que influenciam a adesao a terapia medicamentosa sao baixa
escolaridade, dificuldades de acesso aos servicos de salude, caracteristicas
sociodemogréficas-econdmicas, percepcdo de ineficacia do tratamento e falta de
confianca no médico, diagndstico de depressao e presenca de outras comorbidades,
déficits cognitivos e sintomas da doenca (BRUCE, GLADMAN, UROWITZ, 2000;
GARCIA POPA-LISSEANU et al., 2005).

Revisdo sistematica analisou 90 artigos sobre adesdo medicamentosa em
pacientes com doencas reumaticas, baseou-se nos cinco grupos de fatores descritos
pela OMS (2003) para elencar as principais barreiras a adesdo encontradas nesta
parcela da populagado e propés um “hand model” (figura 2) para ajudar a equipe a
melhor visualizar as cinco categorias de fatores que afetam a adesédo (GOH et al.,
2017).
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Figura 2 — “Hand model” para fatores relacionados a adesdo medicamentosa em
pacientes com doencas reumaticas com base na recomendacao da Organizacao

Mundial da Saude

Adesdo medicamentosa
em pacientes com
doencas reumaticas

3. Fateres relacionados
& doenca

4. Fatoras ’E'aciﬂ"'a:!n;

30 Sistemns g satd

*Adaptado de GOH et al., 2017

Os autores encontraram as seguintes barreiras a adesdo medicamentosa em

pacientes com doencas reumaticas com base nos grupos sugeridos pela OMS (2003)

(quadro 1):

Quadro 1 — Grupos de fatores relacionados a adesdo medicamentosa em pacientes
com doencgas reumaticas com base na recomendacéo da Organizacdo Mundial da

Saude

Grupos

Fatores

Fatores relacionados ao
paciente

Relacionados a personalidade | ¢ Esquecimento

e Comportamento
enfrentamento

Tragos de personalidade
Baixa qualidade de vida
Idade

Género

Etnia

Escolaridade

Crenca na necessidade da

de

Aspectos demograficos

Percepcdes do tratamento e da

doenca medicacao
e Percepcao e conhecimento
sobre a doenca
Relacionados ao cuidador e Personalidade do cuidador

¢ Dependéncia de cuidador

Fatores relacionados a
terapia

Reac0es adversas ao

tratamento
Duracgéo e complexidade do e Longa duracao do
tratamento tratamento
e Nudmero de medicamentos
prescritos

e Complexidade do regime
de doses
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Grupos

Fatores relacionados a
terapia

Fatores
Escolha das medicagdes Dosagem
Via de administracéo
Propriedades da
medicagdo (cor, gosto,
cheiro)

Sinais e sintomas

Gravidade dos sintomas

Plano de tratamento médico

Mudancas no tratamento

Fatores relacionados a
doenca

Salde mental

Depresséo
Ansiedade
Transtorno do panico

Prognostico

Prognéstico reservado

Fatores relacionados ao
sistema de salde

N&o compreenséo ou auséncia
de orientacdo médica

Auséncia de escolaridade
do paciente
Auséncia de envolvimento
do paciente

Comunicacao por parte da
equipe de saude e
aconselhamento do paciente

Comunicacao deficiente
llegibilidade da prescricédo
médica

Falhas na orientacéo sobre
0 uso dos medicamentos
Falhas na explicacdo de
termos médicos

Confianca no médico

Falta de confianca
Insatisfacdo com a consulta
médica

Suprimento de medicamentos
na farmacia

Escassez de oferta das
medicacdes

Fatores sociodemogréaficos

Relacionados aos custos

Custo alto do tratamento
Incapacidade de comprar a
medicagdo  por longo
periodo

Suporte social

Vive sozinho

Sobrecarga do cuidador
Auséncia de servigos de
enfermagem para controlar
as medicacdes

* Adaptado de GOH et al., 2017

Nenhum estudo determinou o alvo para definicAo de boa adesdo no LES.

Estudos em pacientes com doenca crénica e em artrite reumatoide tém utilizado como

ponto de corte uma adeséao de cerca de 80 a 85% das doses prescritas, sendo essas

também utilizadas em estudos com pacientes diagnosticados com LES (PULLAR et
al., 1988; LEITE, VASCONCELOS, 2003; BEM, NEUMANN, MENGUE, 2012;

TRAUTHMAN et al., 2014). Permanece, também, assim como em outras doencgas, a

dificuldade na determinacdo de um método adequado para avaliacdo da adesdo na

préatica clinica. Como dito anteriormente, ambos os métodos disponiveis, diretos ou
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indiretos, possuem vantagens e desvantagens, além de falhas nas mensuracfes. Em
estudo realizado com pacientes diagnosticados com artrite reumatoide ao longo de 4
semanas, a adesao foi reportada em 96% quando se utilizou o autorrelato, 77%
baseado na contagem de comprimidos e 58% baseado na avaliagao laboratorial do
metabdlito da droga utilizada (WENDING et al., 2005). Mais recentemente, Koneru et
al. (2007) observaram diferenca nas medidas de adesao em pacientes diagnosticado
com LES. Entre 41 pacientes em uso de prednisona, os médicos reportaram uma taxa
de 39% de adesao, o autorrelato do paciente sugeriu uma taxa de 49% e dados da
farmécia, 27%. Sendo assim, o ideal é que se utilize uma combinacdo de métodos a
fim de determinar uma melhor avaliacdo da adesédo terapéutica (CHAMBERS,
RAHMAN, ISENBERG, 2007; COSTEDOAT-CHALUMEAU, TAMIROU, PIETTE,
2017).

Devido a complexidade da doenca, cada paciente com LES se apresenta como
um desafio na deciséo da escolha do medicamento mais apropriado, incluindo dose e
duracdo, aléem da aceitacdo geral do tratamento, sendo este, influenciado pelos
fatores emocionais e de crenca ja relatados. Sendo assim, cada encontro com o
paciente constitui-se em um cenario para educacdo em saude, uma vez que a
satisfacdo demonstrada com a equipe e o servico de saude e o conhecimento acerca
do tratamento proposto podem influenciar positivamente a adesdo (OMS, 2003).

Além disso, é importante procurar detectar a presenca de baixa adeséao, a fim
de entender seus motivos, tentando identificar fatores modificaveis e poder esclarecer
0 paciente sobre sua doenca e sobre os riscos e beneficios da terapia utilizada, ou,
até mesmo, mudar o tratamento proposto, quando possivel, com o objetivo de
estimular a melhora na adesdo (BRUCE, GLADMAN, UROWITZ, 2000; ARDOIN,
SCHANBERG, 2005; BERESFORD, DAVIDSON, 2006).
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3 MODELO TEORICO

Figura 3 — Modelo Teodrico

& ™
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4 OBJETIVOS
4.1 OBJETIVO GERAL

Determinar o padrao da adeséo ao tratamento medicamentoso entre pacientes

com diagnéstico de lUpus eritematoso sistémico.
4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

= Descrever o perfil sociodemogréfico e clinico dos pacientes com diagndstico de
LES acompanhados no ambulatério de Reumatologia do Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Pernambuco (HC-UFPE);

= Mensurar a frequéncia de adeséo e ndo adesao a terapéutica medicamentosa
para o LES entre pacientes com este diagnostico, utilizando um método indireto
para avaliacdo de adesdo medicamentosa,;

= Determinar a frequéncia de uso do protetor solar entre pacientes com
diagnostico de LES;

= Verificar associacao entre adesdo medicamentosa e atividade de doenca;

= |dentificar os principais fatores associados a baixa adesdo medicamentosa.
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5 METODOS
5.1 DESENHO DO ESTUDO

Tratou-se de um estudo observacional, individuado, transversal, analitico, de

abordagem quantitativa.
5.2 LOCAL DO ESTUDO E PERIODO DE REALIZAQAO

O estudo foi realizado no ambulatério do Servico de Reumatologia do HC-
UFPE. O recrutamento de pacientes e coleta de dados ocorreu no periodo de outubro
de 2018 a maio de 2019.

5.3 POPULACAO DO ESTUDO

A populacdo do estudo foi constituida por pacientes do ambulatorio de
Reumatologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco que
tinham o diagndstico de lUpus eritematoso sistémico (pelos critérios classificatorios da
ACR 1997 ou SLICC 2012).

5.4 CRITERIOS E PROCEDIMENTOS PARA A SELECAO DOS SUJEITOS
5.4.1 Critérios de inclusao

» Ter idade minima de 18 anos;

= Ser acompanhado no ambulatério de Reumatologia do Hospital das Clinicas
da Universidade Federal de Pernambuco;

= Ter odiagnostico de lupus eritematoso sistémico (pelos critérios classificatorios
da ACR 1997 ou SLICC 2012);

= Ter pelo menos uma consulta agendada durante o periodo de estudo;

= Utilizar, no minimo, um medicamento especifico para o tratamento do LES;

= Ter exames laboratoriais dos ultimos 10 dias;

= Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

5.4.2 Critérios de exclusao

= Impossibilidade de responder o questionario por dificuldade em compreender

as perguntas, por déficit cognitivo ou deficiéncia auditiva, por exemplo;
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» Pacientes atendidos pela primeira vez no ambulatério de Reumatologia do HC-
UFPE;

= Sobreposicdo de LES e outros diagnosticos reumatologicos (ex: artrite
reumatoide, esclerodermia, etc.);

= Necessidade de um cuidador em tempo integral para administrar seus

medicamentos.
5.5 TIPO E PROCESSO DE AMOSTRAGEM

O tipo de amostragem foi ndo-probabilistico, por conveniéncia e obtido por
demanda espontanea entre os pacientes com diagndéstico de lupus eritematoso

sistémico acompanhados no ambulatorio de reumatologia do HC-UFPE.
5.6 COLETA DE DADOS

O recrutamento de pacientes ocorreu entre 0s meses de outubro de 2018 e
maio de 2019 apds aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal de Pernambuco. Atualmente, o servico é
organizado de forma a ter 1 turno de ambulatério destinado ao atendimento de
pacientes com diagnostico de ldpus eritematoso sistémico, sendo realizada uma
meédia de 30 consultas por turno. Os pacientes foram convidados a participar do
estudo no momento de sua consulta de rotina no servico, sendo utilizada a
infraestrutura do proprio ambulatorio de reumatologia para a coleta dos dados. A
explicacdo da pesquisa, coleta de assinatura do TCLE e a aplicacdo do questionario
foram realizados pelo proprio pesquisador e por uma aluna de iniciacdo cientifica
treinada pela pesquisadora responsavel para a coleta dos dados.

No dia da consulta ambulatorial, o paciente foi abordado, questionado se
gostaria de participar do estudo e, em caso de aceite, foi avaliado quanto aos critérios
de inclusdo da pesquisa e, quando elegivel, orientado quanto a pesquisa para a
assinatura do TCLE (APENDICE A).

Apés a assinatura, os dados foram coletados através de entrevista e revisédo de
prontuario utilizando-se de questionario estruturado, para a caracterizacdo do perfil
clinico e sociodemografico, identificagdo de fatores relacionados a adesédo
medicamentosa e coleta de dados do prontuario médico, destinada as informacdes

referentes as manifestagbes clinicas e critérios diagnosticos, de autoria da
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pesquisadora (APENDICE B). Neste formulério estava contido o Teste de Morisky-
Green modificado (ANEXO A) para avaliagdo do comportamento de adeséao
medicamentosa. As perguntas foram realizadas, previamente a consulta com o
especialista, em uma sala do ambulatorio de Reumatologia.

O instrumento de coleta de dados foi elaborado com base na avaliacdo de
artigos, estudos originais e revisdes sistematicas da literatura médica, que continham
guestionérios de avaliacdo da adesao a terapéutica medicamentosa para doencas
cronicas. Ele é composto por questdes de caracterizacdo sociodemografica (nome,
idade, sexo, cor, escolaridade, renda, profissdo), presenca de comorbidades,
medicacdes em uso e fatores relacionados & ndo adesdo. (MORISKY, GREEN,
LEVINE, 1986; DELGADO, 2001; OMS, 2003; SANTOS, 2009; DIAS, 2011; SOBRAL,
2016).

Em seguida, foi aplicado o Teste de Morisky-Green modificado (MORISKY,
GREEN, LAVINE, 1986; VLASNIKY, ALIOTTA, DELOR, 2005) (ANEXO A),
caracterizado pela mensuracgéao indireta da adesao/ndo adeséo por meio da avaliacédo
do comportamento frente a tomada dos medicamentos. Este instrumento é de facil
aplicacdo e ja foi utilizado na avaliacdo de diferentes doencas reumatoldgicas,
incluindo LES (PRUDENTE et al., 2016; CHEHAB et al.,, 2018). Neste estudo,
avaliamos a adesdo as medicacBes imunomoduladoras e imunossupressoras
utilizadas, habitualmente, no arsenal terapéutico do LES, excluindo-se, as medicacdes
prescritas para profilaxia e/ou tratamento de comorbidades advindas da prépria
doenca ou por consequéncia dos medicamentos para o LES que estejam em uso.

A escala € composta por 4 perguntas de resposta dicotdbmica (sim/ndo)
construidas no sentido inverso para contornar a tendéncia do entrevistado em
responder afirmativamente as perguntas realizadas, ou seja, a resposta “sim”
corresponde a menor adesdo (MORISKY, GREEN, LEVINE, 1986). A teoria
fundamental desta medida abrange que o uso inadequado de medicamentos ocorre
em uma, mais de uma ou todas as seguintes formas: esquecimento, falta de cuidado,
interromper o medicamento quando se sentir melhor ou pior. E de facil aplicacéo,
validado, com apenas quatro questdes compreensiveis, que proporcionam a
verificacdo da atitude da pessoa frente a tomada de medicamentos (UNGARI, 2007).
As quatro perguntas iniciais do questionario modificado permitem classificar o
comportamento do paciente com predisposicao para ndo adesdo em dois tipos. Os

gue respondem sim as questdes 1 e/ou 2 sdo caracterizados como tendo
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comportamento de ndo adesao do tipo ndo intencional e aqueles que respondem sim
as questdes 3 e/ou 4 como do tipo intencional (MORISKY, GREEN, LEVINE, 1986;
SEWITCH, 2003). Aos pacientes que respondem sim a pelo menos uma dessas
guestdes iniciais, sao feitas duas perguntas adicionais com o objetivo de se determinar
0 motivo associado ao comportamento de ndo adesao. Os que respondem “ndo” a
guestdo 5 e “sim” as questdes 3 e 4 sdo considerados como n&o tendo conhecimento
sobre a importancia do tratamento e se a resposta for sim nas questdes 1, 2 e 6, falta
de motivacdo é considerada como o motivo para a ndo adesao (SEWITCH, 2003;
VLASNIKY, ALIOTTA, DELOR, 2005).

A cada resposta “sim” atribui-se pontuagao O (zero), e a cada resposta “ndo”
pontuacdo 1 (um). A avaliagdo do escore é classificada em niveis de adeséo: alta
adesao (escore = 4, se o paciente respondeu “ndo” a todas as questdes), média
adesao (escore = 3 ou 2, se o paciente respondeu “sim” a uma ou duas questodes,
respectivamente) e baixa adesao (escore= 1 ou 0, se o0 paciente respondeu “sim” a
trés ou quatro questdes). A adesdo também pode ser analisada como uma variavel
dicotdbmica: perfeita adesao (escore = 4) e adesao imperfeita (escore < 4) (MORISKY,
GREEN, LEVINE, 1986). Neste estudo, foram considerados como tendo alta adesao
ao tratamento os pacientes que obtiveram escore total de 4 pontos, média adesao
escore de 2 a 3 pontos e baixa adesdo aqueles com 0 a 1 ponto.

Por fim, foram coletados do prontuario, no mesmo dia da consulta, dados
referentes a doenca reumatologica, como tempo do diagndstico, manifestacdes
clinicas da doenca apresentada pelo paciente (preenchimento dos critérios
classificatérios) e grau de atividade da doenca, através do Mexican Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index (MEX-SLEDAI) do dia da consulta (ANEXO D).

O ponto de corte para distinguir doenca ativa e doenca inativa/provavelmente
ativa, é de 5 pontos. Pacientes com pontuacédo < 2 sdo considerados como inativos,
enquanto os com pontuacéo > 5 sao classificados como ativos. Aqueles com escore
total entre 2 e 5 sdo considerados como tendo doenca levemente ativa (GUZMAN et
al., 1992; GUZMAN et al., 1994; KHANNA et al., 2004; URIBE et al., 2004; GALARZA-
MALDONADO et al.,, 2010). Na literatura, existem publicacBes utilizando as duas
divisbes, contudo, neste estudo, optamos por utilizar a divisdo em: inativo, aqueles
com escore < 2; e ativos, 0s que tiverem 2 ou mais pontos no escore total, visto que
manifestacdes como artrite e serosite, recebem 2 pontos e podem vir como Unica

manifestacao de atividade da doenca.
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5.7 DEFINICAO DE TERMOS E OPERACIONALIZACAO DAS VARIAVEIS

5.7.1 Defini¢cao de termos

Quadro 2 — Definicao tedrica e operacional de termos do estudo

Termos

Definicao tedrica

Definigéo operacional

Adesao medicamentosa

Quando o comportamento de uma
pessoa na tomada da medicacao
coincide com as recomendacdes
de um prestador de cuidados de
salide (OMS, 2003).

Conforme os resultados do Teste
de Morisky-Green modificado.
Ser4 considerada alta adeséo
(escore = 4, se o0 paciente
respondeu “ndao” a todas as
guestdes), média adesao (escore
= 3 ou 2, se 0 paciente respondeu
“sim” a uma ou duas questdes) e
baixa adesédo (escore= 1 ou 0, se
0 paciente respondeu “sim” a trés
ou quatro questdes).

Sistémico

Lupus Eritematoso | Doengca autoimune cronica, que

afeta multiplos sistemas, cujo
diagnostico pode ser, muitas
vezes, dificil, visto ndo existirem
critérios  diagnosticos, apenas
critérios classificatorios baseados
em manifestacBes clinicas e
laboratoriais mais comuns, que
objetivam selecionar um grupo
homogéneo de pacientes em
estudos clinicos e ambientes de
pesquisa, com especificidade e
sensibilidade variaveis (KAUL et
al., 2016).

Presenca de pelo menos 04 dos
11 critérios do ACR 1997, (ANEXO
B), em qualquer momento da
doenca ou a presenca de 04 dos
17 critérios do SLICC 2012
(incluindo pelo menos um clinico e
um imunolégico) ou uma bidpsia
renal sugestiva de nefrite lUpica
em paciente com anticorpos FAN
ou anti-DNA positivos em qualquer
momento durante o curso da
doenca (ANEXO C).

Fonte: préprio autor

ACR: American College of Rheumatology; FAN: fator antinuclear; OMS: Organizacdo Mundial da
Salde; SLICC: Systemic Lupus International Collaborating Clinics

5.7.2 Categorizacéo

das variaveis

A variavel dependente avaliada foi o grau de adeséo pelo Teste de Morisky-

Green modificado. Ja as variaveis independentes selecionadas foram aquelas que

podem estar associadas ao grau de adesao.

Quadro 3 — Definicéo tedrica, operacional e categorizacéo da variavel dependente

do estudo

VARIAVEL DEPENDENTE

Variavel Definicéo tedrica Definicéo Categorizacao
operacional
Nivel de adesdo | Quando o | Conforme os | De acordo com o0 numero de
medicamentosa pelo | comportamento de | resultados do | respostas “sim” ao Teste de
Teste de Morisky- | uma pessoa na | Teste de | Morisky-Green modificado:
tomada da | Morisky-
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Green modificado

medicagéo coincide
com as
recomendacfes de
um prestador de
cuidados de saude
(OMS, 2003).

Green
modificado.

(1) Alta adeséo (4 pontos)
(2) Média adeséo (2 ou 3 pontos)
(3) Baixa adeséo (0 ou 1 ponto)

Fonte: proprio autor

OMS: Organiza¢do Mundial da Saude

Quadro 4 — Defini¢do tedrica, operacional e categorizacdo das variaveis
dependentes do estudo

VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel Definicdo teorica Definicéo Categorizacéo
operacional

Sexo Conjunto de | Obtida através | Variavel qualitativa  categorica
caracteristicas da entrevista nominal:
anatomofisioldgicas (1) Feminino
gue distinguem o (2) Masculino
homem e a mulher
e sdo determinadas
geneticamente.

Idade Tempo transcorrido | Obtida através | Variavel quantitativa continua sem
do nascimento até | da entrevista | categorizacdo. Expressa em anos
certa data (no caso, completos.

a data da coleta).

Raca/ Cor Divisdo dos varios | Obtida através | Variavel qualitativa  categdrica
grupos humanos, | da entrevista nominal:
diferenciados uns (1) Branca
dos outros por (2) Negra
caracteres fisicos e (3) Amarela
hereditarios. (4) Parda

(5) Indigena

Estado Civil Situacdo de um | Obtida através | Varidvel  qualitativa  categorica
individuo em | da entrevista nominal:
relacéo ao (1) Solteiro(a)

matriménio ou a
sociedade conjugal.

(2) Casado(a)

(3) Separado(a)/divorciado(a)
(4) Viavo(a)

(5) Uniéo estavel

Procedéncia

Municipio de
origem do paciente.

Obtida através
da entrevista

Variavel
nominal:
(1) Recife e regido metropolitana
(Recife, Jaboatéo dos
Guararapes, Olinda, Paulista,
Cabo de Santo Agostinho,
Camaragibe, S&o Lourenco da
Mata, lgarassu, Abreu e Lima,
Ipojuca,  Goiana, Escada,
Moreno, Sirinhaém, Itapissuma,
llha de Itamaracé e Aracaioba)
(2) Municipios do interior de PE

gualitativa  categérica
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel Definicéo tedrica Definicéo Categorizacéo
operacional
(3) Municipios de outros estados

Exerce atividade | Atividade Obtida através | Variavel qualitativa  dicotbmica

remunerada profissional, da entrevista nominal:
regular, (1) Sim
remunerada ou (2) Néo
assalariada.

Aposentado ou | Remuneragéo Obtida através | Variavel qualitativa  dicotémica

recebe auxilio- | mensal integral ou | da entrevista nominal:

doenca por causa do | parcial recebida por (1) Sim

LES (caso ndo | incapacidade  de (2) Néo

trabalhe) realizar  atividade (99) Néo se aplica
trabalhista devido a
doenca.

Renda familiar Somatério da renda | Obtida através | Variavel quantitativa continua e,
individual dos | da entrevista posteriormente categorizada em
moradores de um faixas de salarios-minimos (SM):
mesmo domicilio. (1) até 1 SM

(2)1a2s™m
(3)>2SM

Renda familiar per | Divisdo da renda | Calculada Variavel quantitativa continua e,

capita familiar pelo | pela divisdo | posteriormente categorizada em
namero de | do valor da | faixas de salarios-minimos (SM):
moradores de um | renda familiar | (1) até 0,5 SM
mesmo domicilio. pelo ndmero | (2) 0,5a1SM

de moradores | (3) > 1 SM
do domicilio.

Escolaridade Nivel de | Obtida através | Variavel qualitativa  categérica
escolaridade que | da entrevista | ordinal:
determinado (1) Analfabeto
individuo  possui, (2) Ensino fundamental incompleto
indicando as etapas (3) Ensino fundamental completo
de estudo que (4) Ensino médio incompleto
foram iniciadas ou (5) Ensino médio completo
concluidas. (6) Superior incompleto

A categorizacdo se
baseou na Lei de
Diretrizes e Bases
da Educacéo (LDB)
9.394 de 1996, na

gual, o ensino
fundamental (antigo
primario) era
composto por 8
anos, seguido de 3
anos de ensino
médio (antigo
secundario), visto

gue, a LDB atual
(2006) ainda nao
estava vigente,

(7) Superior completo
Posteriormente categorizada por
anos de estudo completos:

(1) até8

(2) 9a11

(3) mais de 11
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel Definicéo tedrica Definicéo Categorizacéo
operacional
uma vez que nossa
amostra foi
composta por
participantes com
idade a partir de 18
anos.
Namero de | Quantidade total de | Calculada Variavel quantitativa categorica
comorbidades comorbidades pela soma de | ordinal:
apresentadas pelos | comorbidades | (1) Nenhuma
participantes por 2 1a2
participantes (3) 3a4
(4) Mais de 4
Aquisicao dos | Fator relacionado a | Obtida através | Variavel  qualitativa  categorica
medicamentos para o | terapia definido | da entrevista nominal:
LES pelo meio através (1) Compra

do qual o paciente
adquire suas
medicacdes.

(2) Adquire pelo SUS
(3) Compra e adquire pelo SUS

Condicdo de comprar
seus medicamentos,
caso ndo consiga no
SUS

Fator relacionado a

terapia definido
pela avaliagdo se o
paciente tem
condicdes de
adquirir por meios
préprios as
medicacbes, nos

casos daqueles que
obtém medicacdes
pelo Sistema Unico
de Saude — SUS.

Obtida através
da entrevista

Variavel dicotbmica
nominal:

(1) Sim

(2) Nao

(99) Néo se aplica

qualitativa

MedicagBes em uso

Medicacgbes de uso
regular prescrito ou
nao por profissional
de saude.

Obtida através
da entrevista

Variavel qualitativa nominal sem

categorizagdo e, posteriormente

categorizada:

(1) Corticosteroides

(2) Antimaléaricos

(3) Metotrexato

(4) Azatioprina

(5) Micofenolato

(6) Outros imunossupressores

(7) Atuacgéo no sistema
cardiovascular

(8) Antidiabéticos

(9) Hipolipemiantes

(10) Atuacgéo no metabolismo Gsseo

(11) Outros

Polifarméacia Fator relacionado a | Calculada a | Variavel qualitativa  dicotdmica
terapia definido | partir do | nominal:
como 0 uso de | nimero de | (1) Sim
cinco ou mais | medicacdes (2) Nao
medicamentos. A | em uso
polifarmécia  estd | regular
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel

Defini¢cao tedrica

Definicéo
operacional

Categorizacéo

associada ao
aumento do risco e
da gravidade das
reacbes adversas
aos medicamentos,
de precipitar
interacdo
medicamentosa, de
causar toxicidade
cumulativa, de
ocasionar erros de
medicacao, de
reduzir a adesao ao
tratamento e elevar
a morbimortalidade
(SECOLI, 2010).

informadas
pelo paciente.

Presenca de
dificuldades na
tomada dos
medicamentos  nos
Gltimos 7 dias

Fator relacionado a
terapia definido
como qualquer fator
que impeca ou
dificulte a tomada
das medicacdes.

Obtida através
da entrevista

Variavel
nominal
(1) Sim
(2) Nao
(3) Nao lembra

qualitativa

categorica

Uso de lembrete para
tomada dos
medicamentos

Fator relacionado a
terapia definido
como qualquer tipo
de recurso que
sirva para auxiliar a
memoria e a
lembranca na
tomada das
medicacdes.

Obtida através
da entrevista

Variavel
nominal
(1) Sim
(2) Nao

qualitativa

dicotdbmica

Presenca de reacgéo
adversa as
medicacdes do LES

Fator relacionado a
terapia defino como
qualquer resposta
prejudicial ou
indesejavel, nao
intencional, a
um medicamento,
que ocorre nas
doses usualmente
empregadas para
profilaxia,
diagnostico ou
terapia de doencgas.

Obtida através
da entrevista

Variavel
nominal
(1) Sim
(2) Nao
(3) Nao lembra

qualitativa

dicotdbmica

Tempo de diagndstico

Fator relacionado a
doencga definido
como tempo
transcorrido entre o
preenchimento dos
critérios
classificatérios
(ACR ou SLICC)

Obtida através
da entrevista

Variavel quantitativa continua sem
categorizagdo. Expressa em anos

completos.
categorizada em:
(1) Até 10 anos
(2) > 10 anos

Posteriormente
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel

Defini¢cao tedrica

Definicéo
operacional

Categorizacéo

minimos para o
diagnéstico da
doenca até certa
data (no caso, a
data da coleta).

Autoavaliacdo do seu
estado de saude

Fator relacionado a
doenca e consiste
na percepgdo que
0s individuos
possuem de sua
propria saude. E
um indicador
subjetivo e engloba
componentes
fisicos e
emocionais, além
de aspectos do
bem-estar e da
satisfacdo com a
prépria vida
(PAVAO,
WERNECK,
CAMPOS, 2013).

Obtida através
da entrevista

Variavel  qualitativa
ordinal:

(1) Muito bom

(2) Bom

(3) Regular

(4) Ruim

(5) Péssimo

categorica

Internamento  prévio

pelo LES

Fator relacionado a
doenca definido por
ja ter sido internado
em ambiente
hospitalar alguma
vez devido a
doencga. Excluidos
atendimentos em
servigcos de
urgéncia ou
emergéncia com
maior tempo (ex: 12
a 14h) de duracao
por espera de
exames ou uso de
medicamentos para
melhora
sintomética.

Obtida através
da entrevista

Variavel  qualitativa
nominal:

(1) Sim

(2) Nao

(3) Nao lembra

categorica

Manifestacdes
clinicas de
gravidade

maior

Presenca de
manifestagcéo
clinica pelos
critérios
classificatérios do
ACR ou SLICC
relacionadas a
maior gravidade
(renal, neurolégico
e hematoldgico)

Obtida através
do
agrupamento
de
manifestacbes
clinicas
apresentadas
pelos
participantes

Variavel  qualitativa
nominal
(1) Sim
(2) Nao

categorica
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel Definicéo tedrica Definicéo Categorizacéo
operacional

Conhecimento sobre | Fator relacionado a | Obtida através | Variavel qualitativa  categérica
a cronicidade do LES | doenca e consiste | da entrevista nominal

em saber que o (3) Sim

LES é uma doenca (4) Nao

de longa duracéo e (5) N&o sabe

sem possibilidade

de cura.
Conhecimento sobre | Fator relacionado a | Obtida através | Variavel qualitativa  categorica
a possibilidade de | doenca e consiste | da entrevista nominal:
controle da doenca em saber que o (1) Sim

LES é passivel de (2) Nao

remissdo  através (3) Nao sabe

do uso de

medicacdes e

mudancas de estilo

de vida.
Avaliacdo da consulta | Fator relacionado a | Obtida através | Variavel  qualitativa  categorica
médica equipe e servicos | da entrevista | ordinal:

de salde definido (1) Muito boa

pela qualidade da (2) Boa

consulta médica (3) Regular

julgada pelo (4) Ruim

paciente. (5) Péssima
Explicacdo do médico | Fator relacionado a | Obtida através | Variavel qualitativa  dicotémica
sobre as medicagbes | equipe e servicos | da entrevista | nominal:

de saude que (1) Sim

consiste na (2) Nao

explicacdo, durante

a consulta, sobre

aspectos

associados as

tomadas das

medicacdes

prescritas

(importancia, modo

de uso, reacdes

possiveis, etc.).
Prescricdo  médica | Fator relacionado & | Obtida através | Varidvel qualitativa  dicotbmica
legivel equipe e servicos | da entrevista | nominal:

de saude definido (1) Sim

por prescri¢do (2) Nao

médica com

caracteres nitidos,

bem visiveis e

distintos, que

podem ser lidos e

compreendidos

com facilidade.
Confianga na equipe | Fator relacionado a | Obtida através | Variavel qualitativa  dicotdmica

equipe e servicos nominal:
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel

Defini¢cao tedrica

Definicéo
operacional

Categorizacéo

de saude que

consiste no
sentimento de
seguranca e
credibilidade do
paciente em
relacéo aos

profissionais que o
atendem.

da entrevista

(1) Sim
(2) Néo

Esclarece duvidas

Fator relacionado a
equipe e servicos
de saude definido
por solicitar
explicagBes quando
0 paciente ndo
compreende ou tem
incerteza sobre
algo em relagdo a
sua doenca, suas
medicacBes ou seu
estado de saude.

Obtida através
da entrevista

Varidvel qualitativa  dicotdmica
nominal:
(1) Sim
(2) Néo

Avaliacado

do

atendimento recebido
no ambulatorio

Fator relacionado a
equipe e servicos
de saude definido

Obtida através
da entrevista

Variavel qualitativa  categorica
ordinal:
(1) Muito bom

(instalacBes, acesso, | pela qualidade do (2) Bom
secretarias, atendimento (3) Regular
consultérios, etc) julgada pelo (4) Ruim
paciente. (5) Péssimo
Recomendacdo do | Fator relacionado & | Obtida através | Varidvel  qualitativa  dicotbmica
ambulatério equipe e servicos | da entrevista nominal:
de saude que (1) Sim
consiste no (2) Nao
paciente indicar o
ambulatério a outra
pessoa, devido as
qualidades
percebidas e
confianca nos
cuidados.
Crenca na | Fator relacionado | Obtida através | Variavel qualitativa  dicotdbmica
importancia dos | a0 paciente que | da entrevista | nominal:

medicamentos
controle do LES

para

consiste na
conviccdo de que
os medicamentos
tém eficacia e sao
fundamentais para
o controle da dos
sintomas

relacionados a
doenca.

(1) Sim
(2) Nao
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel

Defini¢cao tedrica

Definicéo
operacional

Categorizacéo

Crengca nos efeitos
positivos do
tratamento para o
LES

Fator relacionado
ao paciente que
consiste na
convicgdo de que o
tratamento resulta,
se nao no controle,
mas em melhorias
para o estado de
salide do paciente.

Obtida através
da entrevista

Varidvel qualitativa  dicotdbmica
nominal:

(1) Sim

(2) Néo

Existéncia de rede de
apoio familiar/ social

Fator relacionado

ao paciente
associado a
organizacao do
vinculo entre
pessoas,

caracterizada pela
familiaridade e
proximidade, de
forma a propiciar ao
paciente, apoio

emocional e afetivo,
financeiro, material,
ajuda em atividades
do dia a dia e
cuidados médicos e
de higiene pessoal
(DUE, 1999).

Obtida através
da entrevista

Varidvel qualitativa  dicotdmica
nominal:

(1) Sim

(2) Néo

Comorbidades

Fator relacionado
ao paciente
definido pela
existéncia de duas
ou mais doencas
em simultaneo na
mesma pessoa,
com a possibilidade
de se
potencializarem,
além de poderem
influenciar o curso,
a resposta ao
tratamento e/ou o
prognostico das
enfermidades
(BARBOSA, 2011).

Obtida através
da entrevista

Variavel qualitativa  categorica
nominal:

(1) HAS

(2) DM

(3) Nefropatia (DRC/ nefrite lUpica)
(4) Dislipidemia

(5) Depressao

(6) Fibromialgia

(7) Osteoporose

(8) Oftalmopatia

(9) Outras

(99) Néo se aplica

Grau de atividade de
doenca (MEX-
SLEDAI)

Instrumento de
avaliagcéo de
atividade de
doencga no LES que
considera a
presenca de

manifestacdes
clinicas e

Obtida através
do calculo da
pontuacao
total do MEX-
SLEDAI

Variavel  quantitativa  discreta:
expressa em pontuacao de 0-32

Posteriormente categorizada em:
(1) até 2 —inativo
(2) =22 -ativo
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VARIAVEIS INDEPENDENTES

Variavel Definicéo tedrica Definicéo Categorizacéo
operacional
laboratoriais
relacionadas a

doenca e, através
de uma pontuacdo
final, classifica a
doenga em ativa ou
inativa.

Fonte: préprio autor

ACR: American College of Rheumatology; DM: diabetes mellitus; DRC: doencga renal cronica; HAS:
hipertenséo arterial sistémica; LES: lGpus eritematoso sistémico; PE: Pernambuco; SM: salario-minimo;
SLICC: Systemic Lupus International Collaborating Clinics; SUS: Sistema Unico de Satde

5.8 PLANO DE TABULACAO E ANALISE DOS DADOS

Os dados foram tabulados em uma planilha do Microsoft Excel para Office 365.
Para minimizar os erros de tabulacdo, todos os dados foram inseridos em dois
momentos distintos para posterior conferéncia.

Foi realizada a analise estatistica descritiva e analitica. As variaveis numéricas
estao representadas pelas medidas de tendéncia central e medidas de disperséo. As
variaveis categoricas foram expressas na forma de frequéncias absolutas e relativas.

Na caracterizacdo da populacdo de estudo foram utilizadas medidas de
frequéncia e média com seus respectivos desvios-padrdao. Na analise da associacéo
dos fatores e adesdo medicamentosa foram utilizados o teste Qui-quadrado de
Pearson e teste exato de Fisher para a comparacdo de proporcdes (variaveis
dependentes e independentes categdricas), assim como ha associagdo com a
atividade da doenca.

A analise bivariada foi realizada entre os grupos de adesdao: alta, média e baixa.
Posteriormente, para a analise multivariada, foi realizada dicotomizacdo entre os
grupos: 1) em alta e média adeséo; 2) e baixa adeséo, visto o pequeno numero de
integrantes do grupo de alta adesdo. Além disso, poderiamos avaliar os fatores
associados a baixa adesdo, grupo que, talvez, possa mais se beneficiar de
intervencdes. Os valores de p foram reportados para ambas as classificacdes (antes
e apos a dicotomizacao).

Para compor o modelo de regressao logistica levou-se em consideracédo as
variaveis que obtiveram significancia < 0,20 na analise bivariada. A regressao logistica

foi realizada pelo método ENTER.
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Os testes de hipoteses foram analisados considerando uma significancia
estatistica de 5% e intervalo de confianca (IC) de 95%. O software utilizado para a
andlise foi o SPSS, versao 13.0.

Os dados foram processados e apresentados em forma de graficos e tabelas,
sendo analisados de acordo com a literatura especifica sobre o assunto e segundo os

preceitos estatisticos apropriados.

5.9 CONSIDERACOES ETICAS

O estudo foi encaminhado para o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco para aprecia¢cédo e somente apés a
sua aprovacdo (Parecer n% 2.947.291, CAAE: 98815018.9.0000.8807) ocorreu a
coleta dos dados. A pesquisa baseou-se na resolucao 466/12 de 12 de dezembro de
2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS/MS), que regulamenta a realizacdo de
pesquisa com seres humanos, onde foram considerados os principios da bioética,
assegurando todos os direitos e deveres da comunidade cientifica aos sujeitos da
pesquisa e ao Estado.

Antes da realizacdo da entrevista e aplicacdo do instrumento de coleta de
dados foram esclarecidos os procedimentos da pesquisa e obtido o consentimento
formal e voluntario de participacdo no estudo através da assinatura do TCLE. Sendo
garantido o anonimato e o sigilo das informacdes fornecidas (utilizadas somente para
fins cientificos), bem como o direito de desistir de participar do estudo a qualquer
momento.

A pesquisa ndo apresentou procedimento invasivo ou doloroso, oferecendo
risco minimo aos participantes. Pdde ocorrer, apenas, 0 constrangimento pela
aplicacdo do instrumento de pesquisa ou espera para realizacdo dos procedimentos
da pesquisa. Para minimizar estes riscos o paciente foi atendido em uma sala fechada,
com ar-condicionado, com a presenca apenas do pesquisador que realizou a
entrevista. Além disso, o participante ndo teve 6nus financeiro e o orcamento previsto
para o desenvolvimento da pesquisa foi de total responsabilidade da pesquisadora

responsavel.
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6 RESULTADOS

Foram convidados a patrticipar do estudo 243 pacientes acompanhados no
ambulatério de Reumatologia entre outubro de 2018 e maio de 2019, sendo excluidos
162 pacientes: dois por idade menor de 18 anos; trés por sobreposicao de LES e
artrite reumatoide; quatro por estarem sendo atendidos pela primeira vez no
ambulatério, seis por ndo fazer uso de medicacdes especificas para o LES; 11 por
exames ha mais de 10 dias; e 136 por ndo terem assinado o TCLE. Assim, foram

incluidos 81 pacientes (Figura 4).

Figura 4 — Fluxograma do estudo

243 PACIENTES ACOMPANHADOS
NO AMBULATORIO DE
REUMATOLOGIA DO HC-UFPE

7~ 162 PACIENTES EXCLUIDOS

136 por ndo assinarem o0 TCLE

11 por exames ha mais de 10 dias
06 por nao fazer uso de medicacoes
especificas para 0 LES

04 por estarem sendo atendidos pela
primeira vez no ambulatorio

03 por sobreposicdo de LES e AR
02 por idade menor de 18 anos

S P

A4

A4

81 PACIENTES INCLUIDOS

Y A4 h 4

9 (11,1%) 50 (61,7%) 22 (27,2%)
pacientes com alta pacientes com pacientes com
adesao média adesao baixa adesao

Fonte: proprio autor
AR: artrite reumatoide; HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES:
lGpus eritematoso sistémico; TCLE: termo de consentimento livre e esclarecido



52

6.1 CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DA AMOSTRA

Dos 81 pacientes entrevistados, 79 eram do sexo feminino, com média de idade
41,4 +11,5 anos, predominancia de pardos (49,4%), sendo o ensino médio completo
o nivel de instrucdo prevalente (42%), 50,6% vivendo sem companheiro (solteiro,
separado/divorciado ou vilvo). A maioria dos pacientes (77,8%) ndo exercia atividade
remunerada ou eram aposentados. Destes, 60,3% (n=38) relataram que o LES era o
responsavel pela inatividade. A renda familiar total foi, em média, de 1,9+1,6 salérios-
minimos e a renda familiar per capita de 0,7+0,5 salarios minimos. Residiam no
mesmo domicilio em média 3,1+1,3 pessoas. A descricdo completa das

caracteristicas sociodemograficas encontra-se na Tabela 1.

Tabela 1 Distribuicdo dos pacientes com diagndstico de LES acompanhados no
ambulatorio de Reumatologia do HC-UFPE, segundo as caracteristicas
sociodemogréficas. Recife-PE, outubro de 2018 a maio de 2019 (n=81).

Caracteristicas sociodemograficas Frequéncia
n %

Sexo
Feminino 79 97,5
Masculino 2 2,5
Idade (média + DP) 41,4+11,5
Raca
Parda 40 49,4
Branca 24 29,6
Negra 17 21,0
Estado Civil
Casado/ Unido estavel 40 49,4
Solteiro 34 42,0
Separado/divorciado 5 6,2
Viavo 2 2,5
Procedéncia
Recife e RM 55 67,9
Interior de PE 24 29,6
Outros estados 2 2,5
Escolaridade
Analfabeto 2 2,5
Ensino fundamental incompleto 17 21,0
Ensino fundamental completo 3 3,7
Ensino médio incompleto 7 8,6

CONTINUA
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Caracteristicas sociodemogréficas Frequéncia
n %

Ensino médio completo 34 42,0
Superior incompleto 4 4,9
Superior completo 14 17,3
Renda familiar
Em reais (média + DP) 1.873,3+ 1601,3
Em SM (média + DP) 1,9+1,6
Renda familiar per capita
Em reais (média + DP) 670,5 +533,6
Em SM (média + DP) 0,7 +0,5
Exerce atividade remunerada 18 22,2
Se ndo trabalha, é aposentado ou recebe auxilio-doenca devido 38 60,3
ao LES (n=63)
Recebe renda (trabalho remunerado ou aposentadoria/ auxilio- 56 69,1
doenca)

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; PE: Pernambuco; LES:
LUpus Eritematoso Sistémico; DP: desvio-padrdo; RM: regido metropolitana; SM: salario-minimo

6.2 CARACTERIZACAO CLINICA DA AMOSTRA

A maioria (86,4%) da amostra preencheu os dois (ACR e SLICC) critérios
classificatorios para LES, sendo as manifestacfes mais frequentes, excetuando-se o
FAN: alteracdes musculoesqueléticas (81,5%), mucocutaneas (79%), hematoldgicas
(66,7%) e imunologicas (60,5%). O tempo médio de diagndstico foi de 11,4+9,0 anos.

A hipertensdo arterial sistémica (42%), a nefropatia (DRC/ nefrite lUpica)
(27,2%) e a dislipidemia (22,2%) foram as comorbidades mais encontradas.

As medicaclOes para tratamento do LES de uso mais frequente foram os
antimalaricos (84%), corticosteroides (65,4%) e azatioprina (24,7%), sendo que 70,3%
utilizavam, pelo menos um imunossupressor. A polifarméacia esteve presente em
53,1% da amostra, considerando todas as medicac¢des. Em relacdo a frequéncia de
uso do protetor solar, 44 pacientes referiram fazer uso sempre ou quase sempre e
30,9% relataram nunca ou raramente usarem.

A pontuacdo média do MEX-SLEDAI foi 2,6£2,7, com manifestaces mais
prevalentes: mucocutaneas (37%), fadiga (34,6%), linfopenia (27,2%), presenca de
artrite (25,9%) e leucopenia (23,5%). Foram considerados ativos 54,3% (44) da

amostra. A descricdo completa das caracteristicas clinicas encontra-se na Tabela 2.



54

Tabela 2 Distribuicdo dos pacientes com diagnéstico de LES acompanhados no
ambulatério de Reumatologia do HC-UFPE, segundo as caracteristicas clinicas.
Recife-PE, outubro de 2018 a maio de 2019 (n=81).

Caracteristicas clinicas Frequéncia
n %

Critério classificatério
ACR 3,7
SLICC 9,9
ACR/ SLICC 70 86,4
Critérios classificatérios (ACR/ SLICC)
FAN 81 100,0
Musculoesqueléticas 66 81,5
Mucocutaneas 64 79,0
Hematolégicas 54 66,7
Imunologicas (excetuando-se FAN) 49 60,5
Renais 32 39,5
Serosite 22 27,2
Neurolégicas 11 13,6
Tempo de diagndstico (em anos) (média + DP) 11,4+ 9,0
Até 10 anos 42 51,9
> 10 anos 39 48,1
Medicacdes em uso
Antimalaricos 68 84,0
Corticosteroides 53 65,4
Atuacdo no sistema cardiovascular 44 54,3
Atuacdo no metabolismo 6sseo 30 37,0
Azatioprina 20 24,7
Micofenolato 18 22,2
Outro imunossupressor 10 12,3
Antidiabéticos 10 12,3
Metotrexato 9 111
Hipolipemiantes 11,1
Outros 49 60,5
Polifarméacia 43 53,1
Nimero de comorbidades
Nenhuma 18 22,2
la?2 27 33,4
3a4d 26 32,1
Mais de 4 10 12,3

CONTINUA
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Caracteristicas clinicas Frequéncia
n %

Comorbidades
Hipertensao arterial sistémica 34 42,0
Nefropatia (DRC/ nefrite lUpica) 22 27,2
Dislipidemia 18 22,2
Depresséo 12 14,8
Diabetes melittus 11 13,6
Osteoporose 9 111
Fibromialgia 5 6,2
Retinopatia por antimalarico 3 3,7
Outras 37 45,7
MEX-SLEDAI — escore total (média + DP) 2,6£2,7
Atividade da doenga pelo MEX-SLEDAI
Inativo (< 2) 37 45,7
Ativo (= 2) 44 54,3
Manifestacdes — MEX SLEDAI
Mucocutaneas 30 37,0
Febre/ Fadiga 1/ 28 1,2/ 34,6
Leucopenia/ Linfopenia 19/ 22 23,5/ 27,2
Artrite 21 25,9
Renais 6 7.4
Trombocitopenia 3 3,7
Serosite 3 3,7
Hemodlise 1 1,2
Neuroldgicas 0 0,0
Vasculite 0 0,0
Miosite 0 0,0

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco; ACR: American College of Rheumatology; SLICC: Systemic Lupus
International Collaborating Clinics; FAN: Fator antinuclear; DP: desvio-padrdo; MEX-SLEDAI: Mexican

Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index

6.3 FATORES RELACIONADOS A ADESAO MEDICAMENTOSA

Apés analise dos dados do questionario de Morisky-Green modificado, foi

verificada uma taxa de alta adesao de 11,1% (9) e de baixa adeséo de 27,2% (22).

Caso utilizassemos o critério dicotbmico de adesédo perfeita e imperfeita, teriamos

88,9% dos pacientes nao aderentes.
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Sobre 0s principais motivos que levaram a problemas na adesao, encontramos
o descuido em relagdo ao horario da tomada das medica¢des (77,8%, n=63) e 0
esquecimento (69,1%, n=56). Embora, segundo a maioria dos participantes, iSso
ocorresse raramente ou algumas vezes (tabela 3).

Entre os pacientes (72) que responderam “sim” a pelo menos uma pergunta da
primeira parte do questionario do Morisky-Green modificado, 19,4% responderam ndo
ter recebido informagfes sobre a importancia e beneficios de tomar os remédios e
36,1% esqueciam de repor os medicamentos antes que terminassem. Entre eles, 4
participantes responderam que falta de conhecimento e motivacdo estiveram

relacionados a dificuldade de aderir aos medicamentos.

Tabela 3 Fatores relacionados a adesdo medicamentosa, segundo 0 questionario de
Morisky-Green modificado em pacientes com diagnostico de LES acompanhados no
ambulatorio de Reumatologia do HC-UFPE. Recife-PE, outubro de 2018 a maio de
2019 (n=81).

Variaveis Frequéncia
n %

Niveis de adesdo - Questionario Morisky-Green

modificado (escore total)

Alta adesao (4) 9 11,1
Média adeséao (2-3) 50 61,7
Baixa adeséo (0-1) 22 27,2
Respostas positivas - Questionario Morisky-Green

modificado

Alguma vez j& foi descuidado com o horéario da tomada das 63 77,8

medicacbes?

Alguma vez ja esqueceu de tomar as medica¢des? 56 69,1

Alguma vez j& deixou de tomar as medicacdes por ter se 21 25,9
sentido melhor?

Alguma vez j& deixou de tomar as medicacdes por ter se 13 16,0
sentido pior?

Causas da baixa adesé@o — Questionério Morisky-

Green modificado

Motivacéo (esquece de repor os medicamentos antes que 26 36,1
termine)
Conhecimento (falta de informacéo sobre importancia e 14 19,4

beneficios de tomar os remédios)

CONTINUA
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Variaveis Frequéncia
n %
Conhecimento e motivacdo 4 5,6
Nenhum dos acima 36 50,0

Esquece de tomar as medicagbes

Raramente 33 59,0
Algumas vezes 15 26,8
Quase sempre 4 7,1
Sempre 4 7,1
Descuido com o horério datomada das medicagdes

Raramente 40 63,5
Algumas vezes 7 111
Quase sempre 7 11,1
Sempre 9 14,3
N&o toma as medicacfes por ter se sentido melhor

Raramente 13 61,8
Algumas vezes 4 19,1
Quase sempre 4 19,1
Sempre 0 0,0
N&o toma as medicacfes por ter se sentido pior

Raramente 11 84,6
Algumas vezes 1 7,7
Quase sempre 1 7,7
Sempre 0 0,0

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco

6.4 FATORES RELACIONADOS A TERAPIA

Sobre a forma de aquisicdo da medicacao, 8,6% tinham acesso aos remédios
para o tratamento do LES apenas pela rede publica de salde e a maioria comprava e
adquiria pelo SUS (63%). Caso ndo conseguissem as medicacoes pelo SUS, apenas
32,7% tinham condi¢Bes financeiras de compra-las. Esse achado corrobora as
respostas encontradas quando foi perguntado se os participantes tiveram alguma
dificuldade na tomada das medicacdes na ultima semana, em que 31 (38,3%)
responderam afirmativamente e, as principais causas foram néo ter conseguido pelo
SUS (67,7%) e/ou nao ter conseguido comprar (71%) os medicamentos. Embora o

esquecimento (22,6%) também tenha sido uma das causas referidas entre as
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dificuldades encontradas no uso dos remeédios nos ultimos 7 dias, apenas 24,7% da
amostra (81) relatou fazer uso de lembretes para ajuda-los.

Aproximadamente metade dos participantes (48,1%) relatou ja ter apresentado
reacao adversa a algum medicamento utilizado para o tratamento do LES, sendo mais
comum, reacBes aos corticosteroides (35,9%), antimalaricos (51,3%) e azatioprina
(15,4%). Dentre estes pacientes, 74,4% continuaram a medicagdo a despeito de
algum sintoma negativo percebido. J& em relacdo a automedicacdo, 61 pacientes
afirmaram nunca ter aumentado a dose das medica¢des prescritas por conta prépria,
por ter se sentido pior.

Sobre o0 uso do protetor solar, 54,3% faziam uso sempre ou quase sempre,
17,3% raramente faziam uso e 13,6% n&o utilizavam fotoprotecéo (tabela 4).

Tabela 4 Fatores associados a adesdo medicamentosa relacionados a terapia em
pacientes com diagnoéstico de LES acompanhados no ambulatorio de Reumatologia
do HC-UFPE. Recife-PE, outubro de 2018 a maio de 2019 (n=81).

Fatores relacionados a terapia Frequéncia

Aquisicdo da medicacao

Compra e adquire pelo SUS 51 63,0
Compra 23 28,4
Adquire pelo SUS 7 8,6
Condi¢Bes de comprar (Se ndo conseguir adquirir a 19 32,7

medicacédo pelo SUS) (n=58)

Dificuldade natomada das medica¢6es nos ultimos 31 38,3
7 dias

Motivo - dificuldades natomada dos medicamentos

N&o conseguiu comprar 22 71,0
N&o conseguiu pelo SUS 21 67,7
Esquecimento 7 22,6
Quantidade de comprimidos 2 6,5
Uso de lembrete para tomada das medicacdes 20 24,7
Presenca de reacdo adversa 39 48,1

Medicagdo que causou reacdo adversa

Antimalaricos 20 51,3
Corticosteroides 14 35,9
Azatioprina 6 15,4
Micofenolato 5 6,2

CONTINUA
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Fatores relacionados a terapia Frequéncia
n %

Metotrexato 3 3,7
Outros 4 49
Comportamento frente a reacdo adversa

Continuou o remédio 26 66,7
Parou de tomar 7 17,9
Continuou o remédio e tomou outro para melhorar os 3 7,7
sintomas

Tomou menos comprimidos 3 7,7

Tomou dose maior que a recomendada das

medicacdes por ter se sentido pior (automedicacao)

Nunca 61 75,3
Raramente 14 17,3
Algumas vezes 2 2,5
Quase sempre 2 2,5
Sempre 2 2,5
Uso de protetor solar

Nunca 11 13,6
Raramente 14 17,3
Algumas vezes 12 14,8
Quase sempre 17 21,0
Sempre 27 33,3

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco; SUS: Sistema Unico de Saude

6.5 FATORES RELACIONADOS A DOENCA E AO PACIENTE- CONHECIMENTO E
CRENCAS SOBRE O LES E AUTOAVALIACAO DO SEU ESTADO DE SAUDE

Cerca de 77% dos pacientes ja precisaram internar pelo menos uma vez devido
ao LES e a maioria podia contar com apoio familiar/ social caso ficasse doente ou
impossibilitado do autocuidado (82,7%).

Em relacdo ao conhecimento e crencas sobre a doenca, a maior parte da
amostra sabia que o LES é uma doenca crbnica (92,6%), sendo possivel controla-lo
com medicacdes e mudancas no estilo de vida (93,8%). Além disso, 96,3%
acreditavam no efeito positivo das medica¢cfes e que elas sdo fundamentais para o
controle da doenca. Bem como, consideravam que os remédios estavam melhorando

sua saude (93,8%). Apesar disso, apenas 4 (4,9%) participantes consideraram seu
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estado de saude muito bom, enquanto 34,6% o classificaram como ruim ou péssimo
(tabela 5).

Tabela 5 Fatores associados a adesdo medicamentosa relacionados a doenca e ao
paciente — conhecimento e crencgas sobre o LES e autoavaliagdo do seu estado de
saude em pacientes com diagnéstico de LES acompanhados no ambulatério de
Reumatologia do HC-UFPE. Recife-PE, outubro de 2018 a maio de 2019 (n=81).
Fatores relacionados a doenca e ao paciente — Frequéncia
conhecimento e crencas sobre o LES e autoavaliacéo
do seu estado de saude

n %
Internamento prévio devido ao LES 62 76,5
Existéncia de rede de apoio familiar/ social 67 82,7
Conhecimento sobre a cronicidade do LES
Sim 75 92,6
Nao 1 1,2
N&o sabe 5 6,2
Conhecimento sobre a possibilidade de controle da
doenca com medicamentos e MEV
Sim 76 93,8
Nao 4 49
N&o sabe 1 1,2
Crenca naimportanciados medicamentos para controle 78 96,3
do LES
Crenca nos efeitos positivos do tratamento 78 96,3
Medicamentos estdo melhorando sua salde 76 93,8
Autoavaliacdo do estado de saude
Muito bom 4 49
Bom 19 23,5
Regular 30 37,0
Ruim 14 17,3
Péssimo 14 17,3

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: Lupus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco; MEV: Mudanca no Estilo de Vida

6.6 FATORES RELACIONADOS A EQUIPE E AO SERVICO DE SAUDE

Sobre avaliacdo da equipe e do servico de saude, 90,1% da amostra avaliaram
a consulta médica como “muito boa” ou “boa”, com 93,8% relatando que o médico

explicava como se tomavam as medicacdes e 97,5% confiavam na equipe que o
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atende. Ainda sobre o atendimento médico, 38,3% consideraram ilegivel a letra do
médico e 14,8% referiram ndo esclarecer suas duvidas durante a consulta.

Em relacdo a secretaria e instalagbes do ambulatério, os percentuais de
avaliacédo “muito bom” e “bom” foram de 12,3% e 45,7%, respectivamente. Apesar
disso, todos os pacientes recomendariam o ambulatério para algum familiar (tabela
6).

Tabela 6 Fatores associados a adesdo medicamentosa relacionados a equipe e ao
servico de saude em pacientes com diagnéstico de LES acompanhados no
ambulatério de Reumatologia do HC-UFPE. Recife-PE, outubro de 2018 a maio de

2019 (n=81).
Fatores relacionados a equipe e ao servigo de Frequéncia
saude

n %
Avaliacdo da consulta médica
Muito boa 38 46,9
Boa 35 43,2
Regular 8 9,9
Ruim ou Péssima 0 0,0
Médico explicou a prescricéo 76 93,8
Confia na equipe 79 97,5
Considera a letra do médico legivel 50 61,7
Esclarece suas duvidas 69 85,2
Avaliacdo da secretaria e instalacfes do
ambulatoério
Muito bom 10 12,3
Bom 37 45,7
Regular 24 29,6
Ruim 8 9,9
Péssimo 2 2,5
Recomendaria o ambulatério 81 100,0

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco

6.7 ADESAO MEDICAMENTOSA E FATORES ASSOCIADOS

Foi realizada a analise bivariada da adesdo medicamentosa e possiveis fatores
relacionados de acordo com os grupos de causas descritos pela OMS (2003). A
analise foi realizada entre os grupos de adesao: alta, média e baixa. Posteriormente,

para a analise multivariada, foi realizada dicotomizag¢éo entre os grupos: 1) em alta e
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média adesao; 2) e baixa adesao, visto 0 pequeno numero de integrantes do grupo
de alta adeséo.

Assim, em relacdo as condi¢Bes sociodemograficas e caracteristicas clinicas
da amostra, foi encontrada associacdo estatistica nas duas classificacfes (antes e
apos a dicotomizacgdo) relacionada a baixa adeséo entre aqueles que exerciam
atividade remunerada e os que tinham maior tempo de diagndéstico.

Demais variaveis, como idade, renda per capita, estado conjugal, escolaridade,
receber renda (trabalho remunerado ou aposentadoria/ auxilio-doencga), nimero de
comorbidades, depresséo, fibromialgia, atividade da doenca e manifestacdes clinicas
ndo estiveram associados a adesdo (tabela 7). Dentre as manifestacfes
sociodemogréficas e clinicas, receber renda (trabalho remunerado ou aposentadoria/
auxilio-doenca) e acometimento renal tiveram p-valor < 0,20 apdés analise dos grupos

dicotomizados, tendo sido analisado na regresséao logistica.

Tabela 7 Resultado da analise bivariada entre as diferentes taxas de adesé&o
medicamentosa e as caracteristicas sociodemograficas e clinicas de pacientes com
diagnostico de LES acompanhados no ambulatério de Reumatologia do HC-UFPE.
Recife-PE, outubro de 2018 a maio de 2019 (n=81).

Morisky Escore (Adesao)

Variaveis Alta Média Baixa p-valor! p-valor?
n (%) n (%) n (%)

Idade
<30 1(7,1) 10 (71,5) 3(21,4) 0,962 * 0,935 *
30-50 7 (13,2) 31(58,5) 15(28,3)
>50 1(7,1) 9 (64,3) 4 (28,6)
Renda Per Capita (SM)
<05 5(14,3) 23 (65,7) 7 (20,0) 0,556 * 0,428 **
05-1,0 2 (6,3) 20 (62,5) 10(31,3)
>1,0 2 (14,3) 7 (50,0) 5 (35,7)
Estado Conjugal
Com Companheiro 5(12,5) 25(62,5) 10(25,00 0,896 * 0,666 **
Sem Companheiro 4 (9,8) 25(61,0) 12 (29,2)
Exerce atividade remunerada 3(16,7) 6 (33,3) 9 (50,0) 0,014 * 0,032 *
Recebe renda (trabalho

remunerado ou aposentadoria/ 7(12,5) 31(55,4) 18(32,1) 0,205* 0,131 **

auxilio-doenca)

CONTINUA
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Morisky Escore (Adeséo)

Variaveis Alta Média Baixa p-valor! p-valor?
n (%) n (%) n (%)

Escolaridade (anos de estudo
completos)
Até 8 4 (18,2) 12 (54,5) 6 (27,3) 0,726 * 0,855 **
9all 3(7,3) 26 (63,4) 12 (29,3)
Mais de 11 2(11,1) 12 (66,7) 4 (22,2)
Tempo de diagnéstico (anos)
Até 10 6 (14,3) 30 (71,4) 6 (14,3) 0,024 * 0,007 *
Mais de 10 3(7,7) 20 (51,3) 16 (41,0)
Numero de comorbidades
Nenhuma 1 (5,6) 11 (61,1) 6 (33,3) 0,637 * 0,549 *
la?2 5(18,5) 15 (55,6) 7 (25,9)
3a4d 2(7,7) 19 (73,1) 5(19,2)
Mais de 4 1 (10,0) 5 (50,0) 4 (40,0)
Comorbidades
Depressédo 1(8,3) 9 (75,0) 2 (16,7) 0,724 * 0,497 *
Fibromialgia 0 (0,0 3 (60,0) 2 (40,0) 0,802 * 0,609 *
Atividade da doenca pelo MEX-
SLEDAI
Ativo 5(11,4) 27 (61,3) 12 (27,3) 1,000 * 0,980 **
Inativo 4 (10,8) 23 (62,2) 10(27,0)
Manifestaces clinicas -
critérios classificatérios
ACR/SLICC
Mucocutaneas 8 (12,5) 39(60,9) 17(26,6) 0,848* 0,770 *
Musculoesqueléticas 8 (12,1) 41 (62,1) 17(25,8) 0,836* 0,537 *
Serosite 2(9,1) 12 (54,5) 8(36,4) 0521* 0,255*
Renais 3(9,4) 17 (53,1 12(37,5 0,239* 0,091 **
Neuroldgicas 2 (18,2) 7 (63,6) 2 (18,2) 0,635 * 0,718 *
Hematoldgicas 7 (13,0) 34 (63,00 13(24,00 0575* 0,377 **

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; PE: Pernambuco; LES:
LUpus Eritematoso Sistémico; SM: salario-minimo; MEX-SLEDAI: Mexican Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index; ACR: American College of Rheumatology; SLICC: Systemic
Lupus International Collaborating Clinics

Para os 3 grupos de adesao: alta, média e baixa.

2Ap6s dicotomizacdo da adesdo em 2 grupos: alta/média adeséo e baixa adesao.

(*) Teste Exato de Fisher (**) Teste Qui-Quadrado de Pearson. Considerado estatisticamente
significante p < 0,005.

Em relag&o aos fatores relacionados a terapia, apenas polifarméacia apresentou

associacgao significante, sendo mais frequente entre os pacientes com alta adeséo
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(tabela 8). Apds dicotomizagdo, ter apresentado dificuldade, nos dltimos 7 dias, na
tomada de medicacéo e ter tido reagdo adversa, por p<0,20, foram encaminhados

para analise multivariada.

Tabela 8 Resultado da andlise bivariada entre as diferentes taxas de adesédo
medicamentosa de pacientes com diagndstico de LES acompanhados no ambulatorio
de Reumatologia do HC-UFPE e fatores relacionados a terapia. Recife-PE, outubro
de 2018 a maio de 2019 (n=81).

Morisky Escore (Adeséo)

Variaveis Alta Média Baixa p-valor? p-valor?
n (%) n (%) n (%)
Aquisicdo dos medicamentos
Compra 4(17,4) 14(60,9 5(21,7) 0,617 * 0,500 **
Adquire pelo SUS 0 (0,0) 6 (85,7) 1(14,3)
Compra e adquire pelo SUS 5(9,8) 30(58,8) 16(31,4)

CondicBes de comprar (Se néo
conseguir adquirir a medicacdo 3 (15,8) 9 (47,4) 7 (6,8) 0,174 * 0,379 **
pelo SUS)
Polifarmacia 8 (18,6) 28 (65,1) 7 (16,3) 0,012 * 0,019 **
Dificuldade na tomada das

o o . 13,2 19 (61,3) 11(35,5) 0,129 ** 0,185 **
medicacBdes nos ultimos 7 dias
Uso de lembrete na tomada das

L 0 (0,0 13 (65,0) 7 (35,0 0,165 ** 0,364 **
medicacdes

Presenca de reacdo adversa 3(7,7) 28 (71,8) 8(20,5) 0,231 * 0,195 **

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco; SUS: Sistema Unico de Salde

1Para os 3 grupos de adesdao: alta, média e baixa.

2Ap6s dicotomizagdo da adesdo em 2 grupos: alta/média adeséo e baixa adeséo.

(*) Teste Exato de Fisher (**) Teste Qui-Quadrado de Pearson. Considerado estatisticamente
significante p < 0,05.

Nenhum dos fatores pesquisados em relacao a equipe e aos servicos de saude
estiveram associados a adesdo em nenhuma das classificagcdes analisadas (3 niveis
de adeséo ou apéds dicotomizacao), conforme visto na tabela 9. Entretanto, houve uma
tendéncia de maior adesdo entre os que esclareceriam suas duvidas, apos

dicotomizacao dos grupos para analise multivariada (p=0,078).
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Tabela 9 Resultado da andlise bivariada entre as diferentes taxas de adesédo
medicamentosa de pacientes com diagndstico de LES acompanhados no ambulatorio
de Reumatologia do HC-UFPE e fatores relacionados a equipe e ao servico de saude.

Recife-PE, outubro de 2018 a maio de 2019 (n=81).
Morisky Escore (Adeséo)

Variaveis Alta Média Baixa p-valor? p-valor?
n (%) n (%) n (%)

Avaliacdo da consulta médica
Muito Boa 6 (15,8) 21(55,3) 11(28,9) 0,596 * 0,617 **
Boa 3(8,6) 22 (62,8) 10 (28,6)
Regular 0 (0,0) 7 (87,5) 1(12,5)
Médico explicou a prescricao 8 (10,5) 46 (60,4) 22 (28,9) 0,292 * 0,316 *
Confia na equipe 9 (11,4) 49 (62,0) 21 (26,6) 0,622 * 0,472 *

Considera a letra do médico
leqivel 6 (12,0) 32 (64,0) 12 (24,0) 0,711 ** 0,417 **
egive

Esclarece davidas 9 (13,0) 44 (63,8) 16 (23,2) 0,113 * 0,078 *

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco

1Para os 3 grupos de adesdo: alta, média e baixa.

2Apos dicotomizacdo da adesdo em 2 grupos: alta/média adeséo e baixa adesao.

(*) Teste Exato de Fisher (**) Teste Qui-Quadrado de Pearson. Considerado estatisticamente
significante p < 0,05.

A analise bivariada dos fatores relacionados a doenca e ao paciente, como
conhecimento, crencas e autoavaliagdo de seu estado de saude também néao
obtiveram associacdo estatistica. Contudo as variaveis relacionadas as crencas em
relacéo ao tratamento, por serem fundamentais para o controle da doenca (p=0,178)

e terem efeito positivo (p=0,178) foram para analise multivariada (tabela 10).

Tabela 10 Resultado da analise bivariada entre as diferentes taxas de adesé&o
medicamentosa de pacientes com diagnéstico de LES acompanhados no ambulatoério
de Reumatologia do HC-UFPE e fatores relacionados a doenca e ao paciente —
conhecimento e crencas e autoavaliacdo do seu estado de saude. Recife-PE, outubro
de 2018 a maio de 2019 (n=81).

Morisky Escore (Adeséo)

Variaveis Alta Média Baixa p-valor? p-valor?
n (%) n (%) n (%)
Manifestac@es clinicas de maior 6 (12,5) 28 (58,3) 14 (29,2) 0,741 ** 0,624 **

gravidade (renal, neuroldgica,

hematologica)
Internamento prévio devido ao
LES 5(8,1) 39 (62,9) 18 (29,0) 0,271 ** 0,494 **

CONTINUA
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Morisky Escore (Adeséo)

Variaveis Alta Média Baixa p-valor? p-valor?
n (%) n (%) n (%)
Existéncia de rede de apoio
. ] 9(13,4) 41(61,2) 17(25,4) 0,350 * 0,512 *
familiar/ social
Conhecimento sobre
cronicidade do LES
Sim 8(10,7) 47 (62,6) 20 (26,7) 0,552 * 0,661 *
N&o/ ndo sabe 1(16,7) 3 (50,0) 2 (33,3)
Conhecimento sobre a
possibilidade de controle da
doenca com medicamentos e
MEV
Sim 8(10,5) 48(63,2) 20(26,3) 0,474 * 0,609 *
N&o/ ndo sabe 1(20,0) 2 (40,0) 2 (40,0)
Crenca na importancia dos
medicamentos para controle do 9 (11,5) 49 (62,9) 20 (25,6) 0,454 * 0,178 *
LES
Crenca nos efeitos positivos do
9(115) 49(62,9) 20 (25,6) 0,454 * 0,178 *
tratamento
Medicacdes estdo melhorando
8(10,5) 48(63,2) 20(26,3) 0,474 * 0,609 *
suasaude
Autoavaliacdo do estado de
saude
Muito Bom / Bom 5(21,7) 13(56,6) 5(21,7) 0,153 ** 0,490 **
Regular / Ruim / Péssimo 4(6,9) 37 (63,8) 17 (29,3)

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco; MEV: Mudanca no Estilo de Vida

1Para os 3 grupos de adesdao: alta, média e baixa.

2Apés dicotomizacdo da adesdo em 2 grupos: alta/média adeséo e baixa adesao.

(*) Teste Exato de Fisher (**) Teste Qui-Quadrado de Pearson. Considerado estatisticamente
significante p < 0,05.

Assim, foram para analise multivariada, devido aos seus p-valor apdos analise
bivariada dos dois grupos: alta/média adesdo e baixa adesdo: exercer atividade
remunerada, receber renda (trabalho remunerado ou aposentadoria/ auxilio-doenca),
tempo de diagnodstico, polifarmacia, presenca de reacdo adversa, apresentar
manifestacdo renal pelos critérios classificatorios do ACR ou SLICC, esclarecer
davidas, dificuldade de tomar os remédios nos ultimos 7 dias, crenga nos efeitos
positivos do tratamento, crenca na importancia dos medicamentos para o controle do
LES (tabela 11).
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ApoOs a regressao logistica, mantiveram-se ao final do modelo, o tempo de
diagnéstico acima de 10 anos (OR 3,89, p=0,016) e presenca de polifarmécia (OR
0,32, p=0,041).

Tabela 11 Resultado da andlise multivariada entre as diferentes taxas de adesao?
medicamentosa de pacientes com diagndstico de LES acompanhados no ambulatorio
de Reumatologia do HC-UFPE. Recife-PE, outubro de 2018 a maio de 2019 (n=81).

Variaveis OR IC 95% OR p-valor*
Tempo de diagnéstico (anos)
Até 10 1,00 0,016
Mais de 10 3,89 1,29-11,71
Polifarmécia
Sim 1,00 0,041
N&o 0,32 0,11-10,95

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: LUpus Eritematoso
Sistémico; PE: Pernambuco

1Apos dicotomizagdo da adesdo em 2 grupos: alta/média adesédo e baixa adeséo.

*Considerado estatisticamente significante p < 0,05.

Variaveis que sairam do modelo, por ordem de saida: receber renda (trabalho remunerado ou
aposentadoria/ auxilio-doenca), presenca de reacédo adversa, dificuldade de tomar remédios, crenca
nos efeitos positivos do tratamento, esclarecer davidas, exercer atividade remunerada, presenca de
manifestacdo renal pelo ACR/SLICC e crenc¢a na importancia dos medicamentos para controle do LES

Ainda foi realizada uma avaliacdo das frequéncias das caracteristicas
sociodemogréficas e clinicas dos participantes que tiveram polifarmécia, uma vez que,
ela esta, normalmente, associada a baixa adesdo em outros estudos e, na nossa

amostra, mostrou-se fator protetor em relacéo a baixa adeséao (tabela 12).

Tabela 12 Caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra de participantes
com polifarmacia entre pacientes com diagnostico de LES acompanhados no
ambulatorio de Reumatologia do HC-UFPE. Recife-PE, outubro de 2018 a maio de

2019 (n=43).
Caracteristicas sociodemogréficas e clinicas Frequéncia
n %

Renda Per Capita (SM)

<05 19 44,2
0,5-1,0 18 41,8
>1,0 6 14,0
Escolaridade (anos de Estudo Completos)

Até 8 15 34,9
9all 19 44,2
Mais de 11 9 20,9

CONTINUA
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Caracteristicas sociodemograficas e clinicas Frequéncia
n %

Tempo de diagnéstico (anos)
Até 10 25 58,1
Mais de 10 18 41,9
Numero de Comorbidades
Nenhuma 3 7,0
la?2 13 30,2
3a4d 19 44,2
Mais de 4 8 18,6
Comorbidades
Hipertensao arterial sistémica 25 58,1
Diabetes Melittus 10 23,3
Nefropatia (incluindo nefrite lipica) 13 30,2
Dislipidemia 11 25,6
Depresséo 11 25,6
Fibromialgia 4 9,3
Osteoporose 18,6
Oftalmopatia 12 27,9
Retinopatia por hidroxicloroquina 1 2,3
Outras 25 58,1
Manifestacdes clinicas — critérios classificatérios
ACR/SLICC
Mucocutaneas 33 76,7
Musculoesqueléticas 36 83,7
Serosite 12 27,9
Renais 18 41,9
Neuroldgicas 8 18,6
Hematolbgicas 31 72,1
ManifestacBes clinicas de maior gravidade (renal,
neurolégica, hematolégica) 28 65,1

HC-UFPE: Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco; LES: Lupus Eritematoso

Sistémico; PE: Pernambuco; SM: salario-minimo
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7 DISCUSSAO

A maioria dos pacientes entrevistados tem média ades&o e a minoria apresenta
alta adesdao medicamentosa. Na nossa pesquisa, os fatores relacionados positiva ou
negativamente a adesdo foram: exercer atividade remunerada, ter maior tempo de
diagnéstico do LES e uso de polifarméacia. Apds analise multivariada, permaneceram
0 maior tempo de diagnostico com maior chance para baixa adesdo e o uso de
polifarmacia, que se associou a maiores taxas de adeséo. A atividade de doenga nédo
teve associacdo com adesdo medicamentosa.

Estudos realizados em outros paises que envolveram pacientes com
diagnostico de LES evidenciaram maiores frequéncias de pacientes aderentes. Em
uma coorte na Alemanha, envolvendo 458 pacientes, foi encontrada uma taxa de alta
adesao de 62,7% utilizando o questionario de Morisky para avaliacdo de adesé&o
(CHEHAB et al., 2018). Pesquisa com amostra de pacientes de um hospital chinés,
gue utilizou a escala de adesao de Morisky, avaliou 140 pacientes e a taxa de adeséo
foi de 25% (XIE et al., 2018).

Daleboudt et al. (2011) avaliaram 106 pacientes neozelandeses e encontraram
uma taxa de autorrelato de adesao de 86,7%, através do Medication Adherence Sefl-
Report Inventory. Ja estudo conduzido no Egito utilizou o Compliance Questionnaire
Rheumatology, que classifica o paciente como ndo aderente em caso de tomar menos
de 80% das suas medicacdes corretamente, e evidenciou 54,3% de adesdo na
amostra (ABDUL-SATTAR, ABOU, MAGD, 2015).

Estudos realizados no Brasil, utilizando o questionario de Morisky para
avaliacdo de adesdo terapéutica, no Rio de Janeiro (OLIVEIRA-SANTOS et al., 2011)
e em Goias (PRUDENTE et al., 2016) também encontraram taxas de adesao maiores
do que a demonstrada nesta pesquisa. Na amostra carioca, composta por 246
participantes, a taxa de adesao foi de 31,7%, enquanto na populacdo goiana, foi de
45,9% em 37 pacientes com diagnéstico de LES avaliados.

Nossos resultados demonstraram taxas de adesdo menores que as descritas
em outros paises e em outras regifes brasileiras. O fato desta pesquisa ter sido
realizada em um pais em desenvolvimento pode ajudar a explicar a diferenga entre as
taxas de adesao do presente estudo e o resultado visto em outros paises, uma vez
gue a baixa adesdo pode ser maior quando comparada a de paises desenvolvidos
conforme dados da (VERMEIRE et al., 2001; OMS, 2003). Além disso, em relacdo as
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pesquisas brasileiras, destacamos que este estudo foi realizado na regiao Nordeste,
onde encontramos menores niveis de escolaridade e renda per capita em relacdo a
outras regides do Brasil, como a Sudeste e Centro-Oeste (LEMOS, 2009); o que,
embora ndo tenha sido um achado desta pesquisa, também pode relacionar-se a
menores taxas de adesdo conforme outros autores, incluindo o estudo de Oliveira-
Santos et al. (2011), que encontrou que menores niveis de escolaridade esteve
relacionado a menor adesao e que pacientes com menor renda per capita relataram
mais dificuldades na tomadas das medicacdes (CHAMBERS et al., 2008; KONERU et
al., 2008; ABDUL-SATTAR, ABOU, MAGD, 2015; XIE et al., 2018).

Ademais, a dificuldade em obter as medicacfes também esta relacionada a
menores taxas de adesdo (CHAMBERS et al., 2008; CHAMBERS et al., 2009; EL-
AZlZl et al., 2016). Assim, a forma de aquisicéo das medicagcdes pode estar associada
a menor taxa de adesdo encontrada no nosso estudo, uma vez que, a maioria da
nossa amostra (71,6%) adquire suas medicacbes exclusivamente pelo SUS ou
compram e recebem da rede publica; sendo que, 67,2% destes afirmaram néo ter
condicdes de comprar as medicacdes, caso ndo consigam através do Sistema Unico
de Saude. Além disso, as principais razGes para dificuldades relatadas na tomada dos
medicamentos foram: n&o ter conseguido comprar (71%) e néo ter conseguido adquirir
0os medicamentos pelo SUS (67,7%). Achado semelhante a pesquisa conduzida no
Rio de Janeiro em que as principais causas de dificuldade na tomada das medicacdes
nos ultimos 7 dias foram: n&o ter conseguido comprar (52,4%), ter esquecido (27,8%)
e nao ter conseguido adquirir as medicacdes pelo SUS (6,3%) (OLIVEIRA-SANTOS
et al., 2011). Somado a isso, durante o periodo de coleta, foi percebido, através do
relato dos entrevistados, que a Farmacia de Medicamentos Especiais do Estado de
Pernambuco estava sem liberar com regularidade alguns medicamentos, como
azatioprina e micofenolato, o que pode, também, ter contribuido para a menor adeséo
na nossa amostra, visto que 46,9% (38) dos pacientes referiram fazer uso de uma
dessas medicacdes. Em paises como a Alemanha e Portugal, em que as medica¢cdes
sdo garantidas pelo governo, esses fatores ndo parecem interferir na adeséo
medicamentosa (FARINHA et al., 2017; CHEHAB et al., 2018).

O tipo de ndo adesao mais frequente foi o ndo intencional, representada pelo
descuido com o horério das medicagbes (77,8%), seguido do esquecimento na
tomada dos medicamentos (69,1%). Outros estudos também encontraram o

comportamento ndo intencional relacionando-se a ndo adesao, como o conduzido no
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Rio de Janeiro por Oliveira-Santos et al. (2011), em que foram encontradas taxas de
52,4% e 38,2% de respostas positivas para o descuido com o horério das medicac¢des
e esquecimento na tomada dos medicamentos, respectivamente; e em um estudo
alemédo, em que o percentual de resposta positiva ao descuido com horério das
medicacdes foi de 22,7% e de esquecimento foi de 20,5% (CHEHAB et al., 2018).
Embora tenham utilizado outro método de avaliagdo, Daleboudt et al. (2011) também
encontraram maior frequéncia de dificuldades para adeséo de causas nao intencionais
(58,5%) em relacdo as intencionais (46,2%). Sobre a causa de nao adesao, a
motivacao foi mais relatada entre aqueles que tiveram dificuldade de adesao (41,7%)
em relagdo ao conhecimento (25%).

Apos andlise bivariada, foi encontrada associacdo de baixa ades&o entre
aqueles com maior tempo de diagnostico, 0os que exerciam atividade remunerada e os
gue nao tinham polifarmacia. Para regressao logistica, foram selecionadas as
variaveis que tiveram um p< 20% (tabela 11). Destas, apenas tempo de diagndéstico
(OR 3,89, p=0,016) e polifarmacia (OR 0,32, p=0,041) estiveram relacionadas a
adesdo. Demais fatores sociodemograficos, relacionados a terapia, a equipe, ao
servico de salde, a doenca e ao paciente, como crencgas e conhecimentos nao se
associaram a adesao.

O achado de associacédo da polifarmacia como fator relacionado a melhores
taxas de adesao foi discordante em relacdo aos estudos publicados, uma vez que, o
uso de um maior numero de farmacos utilizados tem sido associado a menor adeséo
medicamentosa, ndo s6 no LES, como em outras doencas (LEITE, VASCONCELLOS,
2003; OMS, 2003; TOH et al., 2014; MEHAT et al., 2017). Além disso, a polifarmacia,
aumenta o risco de interacdo medicamentosa e reacfes adversas, o que também,
esta relacionado a menor adeséo terapéutica (GARCIA POPA-LISSEANU et al., 2005;
CHAMBERS, RAHMAN, ISENBERG, 2007).

Contudo, embora, a polifarmacia per si ndo seja um fator determinante de boa
adesdo, pode estar relacionada a pacientes com maior gravidade, maior dano e
presenca de comorbidades, o que estaria relacionado a maior adesdo (PRUDENTE
et al., 2016), uma vez que pacientes com condi¢des clinicas mais graves sdo mais
receptivos ao tratamento (GOLDRING et al., 2002). Na nossa amostra, percebemos
o0 maior numero de comorbidades (como hipertenséo, diabetes, depressao e
osteoporose) e presenca de manifestacbes clinicas de maior gravidade (ex:

neurolégico e hematolégico) entre os participantes que faziam uso de polifarmacia.
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Diferente do estudo de Prudente et al. (2016), em que ndo houve associagao
do maior tempo de diagndstico com a adesdo medicamentosa, El-azizi et al. (2016) e
Ntatsaki et al. (2018), em concordancia com a nossa pesquisa, encontraram menor
adesdo entre os pacientes com maior tempo de doenca. JA Mehat et al. (2017)
demonstraram que até 33% dos pacientes descontinuam a terapia apos 5 anos. Este
achado pode estar relacionado a um comportamento denominado por Conrad (1985)
de “self-regulation”, que seria uma forma de avaliar o estado atual da doenga e da
possibilidade de retirar ou diminuir a dose dos medicamentos, na intengao de superar
o0 estigma de doente cronico.

Contudo, encontramos referéncia a maior dificuldade de ades@o entre
pacientes recém-diagnosticados, visto que eles podem ter dificuldade de aceitar o
diagnaostico de uma doenca cronica que requer terapia a longo prazo (FARINHA et al.,
2017). Em uma pesquisa conduzida na California, menos tempo de doenca também
esteve relacionado a menor adeséo (JULIAN et al., 2009).

Além disso, a idade tem sido associada a adesao de forma que pacientes mais
jovens sdo menos aderentes (DALEBOUDT et al.,, 2011; CHEHAB et al., 2018;
COSTEDOAUT-CHALUMEAU et al.,, 2018). Este fato pode ter relacdo com a
percepcao do significado de saude aumentar com a idade, possivelmente pelo maior
numero de comorbidades e a morbidade causada pelo acamulo de dano (CHEHAB et
al., 2018).

A associacdo, na analise bivariada, de menor adesao entre os que trabalham
também diverge das referéncias consultadas. Prudente et al. (2016) ndo encontraram
relacdo entre a adesdo medicamentosa e a ocupacdo. Em contrapartida, estudo
internacional que envolveu varios centros e comparou a adesao a hidroxicloroquina
através de niveis séricos da droga em relacdo a questionario autoaplicavel em 305
pacientes com LES em atividade, detectou, apds analise multivariada em relacdo ao
nivel sérico da medicacdo, que pacientes desempregados tiveram menor adesdo
(COSTEDOAT-CHALUMEAU et al., 2018). Este achado esteve presente, também, na
analise retrospectiva de 115 pacientes, a maior parte com LES inativo (112), em que
estar desempregado foi fator associado a ndo adesdo (ROZBAN et al., 2018). No
trabalho de XIE et al. (2018), em que a taxa de ndo adeséao foi de 75%, embora nao
tenha havido associacdo da adesdo com exercer ou néo atividade remunerada,
percebemos que, na sua amostra, 82,1% (115) dos participantes estavam

desempregados.
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Entretanto, em estudo de Chehab et al. (2018), 52,2% (213) dos participantes
eram aposentados e, entre estes pacientes, a taxa de alta adeséo foi 70,9% (p=0,002).
Além disso, estilos de vida mais ocupados podem ser considerados uma das
principais barreiras encontradas para adeséo (KONERU et al., 2008).

Além disso, outros fatores podem estar envolvidos, como a autopercepcao do
seu estado de saude, uma vez que, ha referéncias de menor adeséo entre aqueles
pacientes que se sentem melhor (CHAMBERS et al., 2008; XIE et al., 2018) e, é de
se imaginar que pacientes que continuem trabalhando tenham menores restricoes
ocasionadas pela doenca em comparac¢ado aqueles que se aposentaram ou estao com
auxilio-doenca devido ao LES. Outro fator que pode estar relacionado é o de que, na
nossa amostra, entre os participantes que trabalhavam, 72,2% (13) tinham mais de
10 anos de diagnostico, enquanto, entre os que nao trabalhavam, a maioria (58,7%)
apresentava a doenca a menos de 10. E, como descrito, 0 maior tempo de diagnostico
também pode relacionar-se a menores taxas de adesao.

Na literatura revisada, ndo parece haver consenso sobre as demais variaveis
relacionadas a adesédo. Prudente et al. (2016) encontraram, entre os individuos
aderentes, uma prevaléncia maior de aquisicdo de medica¢cOes na farmacia de alto
custo, maior tempo de tratamento no centro avaliado e presenca de seis ou mais
comorbidades, diferentemente do nosso estudo, em que a forma de aquisicdo dos
medicamentos e o numero de comorbidades néo teve relacdo com a adesdo. Outros
fatores como estado civil, nivel educacional, tempo de diagnéstico, ocupacéao, renda
per capita, confianca na equipe, gravidade da doenca, ocorréncia de eventos adversos
e conhecimento sobre o tratamento medicamentoso, ndo estiveram relacionados a
uma maior adesdo na amostra estudada (PRUDENTE et al., 2016).

Koneru et al. (2008), avaliaram 63 pacientes de centros médicos universitarios
e encontraram que estar solteiro, baixo nivel educacional, presenca de outras
comorbidades, compreensdo limitada das explicagcbes e instrucbes e tomar a
medicacdo mais de uma vez ao dia estiveram relacionados a menores taxas de
adesao. Além disso, no mesmo estudo, estilos de vida ocupados estavam entre as
barreiras mais importantes para adesdo e 0 uso de caixas para organizar as
medicacdes foram considerados mais Uteis para ajudar na adesao.

Xie et al. (2018), encontraram associacdo de baixa escolaridade, morar em
area rural, auséncia de filhos, compreensdo limitada das instrucdes médicas,

existéncia de reacfes adversas, insatisfacdo com o tratamento e melhor estado de
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saude com o risco de ndo aderir ao tratamento medicamentoso. Na amostra estudada
por Daleboudt et al. (2011), idade mais avancada esteve relacionada a maiores taxas
de adesdo, enquanto caracteristicas da doenca (como atividade de doenca pelo
SLEDAI, duracdo, numero de comorbidades, envolvimento organico e nimero de
medicacdes) ndo se relacionaram a adesao.

No estudo de Oliveira-Santos et al. (2011) houve relacdo da presenca de
suporte familiar, comportamento frente as reacdes adversas (no caso, continuar o
tratamento a despeito da reacdo), auséncia de manifestacdo hematoldgica e maior
nivel de escolaridade com maiores taxas de adesdo. Na nossa amostra, a presenca
de reacdo adversa foi para analise multivariada, porém néo teve associacao com a
adesdo, como encontrado em outros estudos em que a presenca de RA esteve
relacionada a ndo adesdo (GARCIA POPA-LISSEANU et al., 2005; CHAMBERS et al.
2008; GARCIA-GONZALES et al. 2008). Contudo, no nosso estudo, dentre aqueles
gue apresentaram RA (n=39), 74,4% mantiveram o tratamento apesar da RA, o que
pode aumentar a chance de uma boa adeséo, como demonstrado por Oliveira-Santos
et al. (2011), que encontraram gque manter a medicacdo mesmo em face de alguma
RA aumentou em 81% a chance de adeséo entre aqueles que continuaram tomando
0s remédios em comparagcao com 0s que suspenderam-no.

Acerca do apoio familiar/ social, pessoas que estdo isoladas e que nao
possuem convivio e ajuda familiar, podem apresentar maior probabilidade de néao
aderir ao tratamento, uma vez que este fator tem grande importancia para a adesao a
terapia medicamentosa em pacientes com doencas crénicas (MCNICHOLAS, 2002;
WANG, WU, LIU, 2003). Berkman (1995) afirma que pacientes com maior suporte
familiar e social ttm melhor saude e qualidade de vida. Na nossa pesquisa, porém,
nao houve associacdo da adesdo com esta varidvel, bem como com o estado
conjugal, embora, em algumas amostras, aqueles que néo tinham companheiro
tenham sido menos aderentes (KONERU et al., 2008; WANG et al., 2010).

Outro ponto avaliado no nosso trabalho foi a associacéo de atividade da doenca
e a adesdo medicamentosa, tanto porque uma maior atividade do LES poderia estar
relacionada a uma maior adeséo, pela possibilidade de sensacéo de maior gravidade,
como porque o desaparecimento de sintomas e doenca subclinica estd comumente
relacionada a ndo adesao (VERMEIRE, 2001; OMS, 2003). H& estudo, contudo, que
refere menor adesao entre os pacientes com maior atividade de doenca, por

dificuldade de manter a continuidade das consultas devido a presenca de sintomas e
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a perda de confian¢a na equipe de saude (COSTEDOAT-CHALUMEAU et al., 2013).
Entretanto, na nossa amostra, ndo encontramos associacdo, achado que foi
semelhante ao de outros estudos (GROSS et al., 2014; CHEHAB et al., 2018; XIE et
al., 2018).

Embora também nao tenha sido encontrada, na nossa pesquisa, associacao
significativa entre a adesao e os fatores relacionados a equipe e ao servico de salde
como “avaliacdo da consulta médica”, “receber explicacdo sobre a prescricao’,
“confiar na equipe”, “legibilidade da letra do médico” e “esclarecer duvidas”, estudos
mostram que um determinante para adeséo é a comunicacéo efetiva entre o paciente
e o profissional de saude e a confianca depositada pelo paciente na prescricdo e na
equipe de saude (LEITE, VASCONCELLOS, 2003). Pacientes que participam mais
ativamente da consulta e participam das decisdes apresentam melhores desfechos
clinicos e adesdo (WARD et al., 2003; MARENGO et al., 2012). Em contra partida,
pacientes com menor nivel de escolaridade e aqueles que ndo compreendem as
orientacdes médicas, ttm menor conhecimento sobre a doenca, menor entendimento
sobre as consequéncias da ndo adesédo e tém maior risco de ndo adesdo (KONERU
et al., 2008; XIE et al., 2018).

Outras variaveis associadas a adesdo estdo relacionadas ao conhecimento
sobre a doenca, as crencas do paciente e avaliacdo do proprio estado de saude.
Embora nédo tenha havido relacdo, no nosso trabalho, destas variaveis com os niveis
de adesdo medicamentosa, ter uma boa avaliacdo do seu estado de salude e se sentir
menos sintomatico, tem sido associado a uma menor adesdao (CHAMBERS et al.,
2008; XIE et al., 2018). Como é demonstrado pela menor adesédo aos antimaléricos,
gue sao medicacdes usadas ndo apenas nos periodos de atividade, mas para
manutencao dos quadros de remissdo em gque 0 paciente apresenta-se assintomatico
ou com minimos sintomas e sua percepcao do seu estado de saude € melhor avaliada
(MORAND, MCCLOUD, LITTLEJOHN, 1992; WANG et al., 1999; KONERU et al.,
2007; KONERU et al., 2008; TSANG-A-SJOE, BULTINK, VOSKUYL, 2014).

As crencas também influenciam a tomada das medicacdes, visto que acreditar
gue o LES pode e deve ser tratado com métodos alternativos e que o uso de
medicamentos a longo prazo ndo é necessario esteve associado a menor adeséo no
estudo de Chambers et al. (2009).

Considerando que a radiacéo ultravioleta (UV) € um fator ambiental relacionado

a etiopatogenia e atividade do LES, medidas de fotoprote¢cdo sdo recomendadas
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como parte do arsenal terapéutico, dentre elas, o uso do protetor solar (CALLEN et
al., 1991; KUHN et al.,, 2011). Além de manifestacbes cutdneas, a exposicdo a
radiacdo UV tem sido associada a fadiga, artralgia, artrite, febre, alopecia e alguns
casos de nefrite (WYSENBEEK, BLOCK, FRIES, 1989; VILA et al., 1999; SCHMIDT
et al., 2007). Alguns trabalhos tém mostrado relacdo da variagcdo sazonal e exposicéo
solar com a atividade do LES (HASAN et al., 2004; SZETO et al., 2008; CHICHE et
al., 2012). Assim, avaliamos também, a frequéncia de uso de protetor solar entre os
participantes, considerando-o como parte do acervo de tratamento medicamentoso do
LES. Embora a maioria dos participantes fagcam uso do protetor solar sempre ou quase
sempre, cerca de um terco referiu que nunca usava ou o fazia raramente. Dados da
literatura mostram variacdes entre 23 a 67% de uso de protetor solar, este ultimo dado
de uma amostra brasileira do Rio de Janeiro (CUSACK et al., 2008; SOUTO et al.,
2011; YANG et al., 2013; ABDUL KADIR et al., 2018). Estudo conduzido na Malasia,
mostrou que 52,3% (116) dos participantes faziam uso do protetor solar, sendo que
cerca de 69% destes faziam uso sempre ou quase sempre e apenas 5% utilizam
raramente (ABDUL KADIR et al., 2018). Chamamos a atencéo para o fato de quase
um tergco da nossa amostra fazer uso raramente ou ndo fazer uso do protetor solar,
ainda que estando em uma regido de clima tropical em que a taxa de radiacao UV é
alta (LEAL, TIBA, 2011).

Percebemos que a baixa adeséo entre os pacientes com diagndéstico de LES e
as consequéncias relacionadas a este comportamento constituem-se um problema
importante e multifatorial. A identificacéo de fatores modificaveis relacionados a baixa
adesdao permite que sejam realizadas intervencdes a fim de aumentar a adesédo e com
isso, diminuir as consequéncias negativas da ma adesdo, como aumento da
morbimortalidade e dos custos relacionados aos cuidados de saude. Promover
educacdo em saude, com acesso a material explicativo sobre os tratamentos, atentar
para sintomas depressivos e tentar diminuir o numero de farmacos em uso pode
facilitar a adeséo as medicacdes (MEHAT et al., 2017).

Se ha autor que diga que “a ndo adesao, em algum grau, € universal’ (JORDAN
et al., 2000 apud LEITE, VASCONCELLOS, 2003), entendé-la como possivel fator
relacionado a presenca de sintomas, a atividade do LES ou a progressao para o dano
causado pelo tempo de doenca se faz necessario, a fim de evitar modificacbes

indevidas no tratamento medicamentoso, que possam acarretar uma maior
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possibilidade de polifarmécia, de reacdes adversas ou interagbes medicamentosas,
além do aumento da imunossupressao e maior risco de infec¢des associadas.

Assim, a fim de minimizar o impacto da ndo adesédo no curso de vida e
prognéstico da doenca, € necessario incluir no acompanhamento do paciente uma
avaliacdo sobre o seu comportamento frente ao uso das medica¢les, buscando
individualizar o atendimento e identificar possiveis fatores que possam influenciar
negativamente na adesdo medicamentosa.

Outro fator que chama atencédo, em especial, séo os custos e as dificuldade de
acesso aos medicamentos, que, em paises como o Brasil, em especial na regido
Nordeste, devem ser levados em consideracdo; uma vez que o primeiro passo para a
adesdao é ter condicdes de ter acesso ao medicamento, quer seja através da compra
guer seja por aquisicao pela rede publica de saude.

Por tratar-se de uma questao complexa, faz-se necessario a existéncia de mais
estudos que investiguem esta tematica, com amostras maiores e avaliando a adeséo
nao apenas as medicacdes imunossupressoras especificas para tratamento da
doenca, como também aos medicamentos utilizados para tratar as comorbidades, que
podem ou ndo serem consequéncias do LES, mas que sédo causa de aumento de
morbimortalidade, aumentos de custos relacionados a saude e diminuicdo de
gualidade de vida desses pacientes.

Baseado na literatura avaliada, verificamos que 0 nosso estudo se destaca por
avaliar uma amostra de pacientes de um pais em desenvolvimento, visto 0 maior
namero de publicacbes envolver populacbes de paises desenvolvidos, onde as
condi¢Bes culturais, sociais e econbmicas diferem das do Brasil. Ademais, nao
encontramos referéncias, sobre este tema, que tenham sido realizadas em estado da
regido Nordeste brasileira.

Algumas das limitacdes do estudo estiveram relacionadas a forma da coleta de
dados, visto que os participantes estavam sujeitos ao viés de informacgdo, uma vez
gue as respostas ao questionario dependiam da memoria do paciente. Além disso,
estudos com revisdo de prontuarios, devido a falhas nas anotagdes realizadas, como
registro ininteligivel, podem dificultar a coleta de informacdes ou fazer dispender mais
tempo de andlise do prontuério. Outra limitacdo também est& no instrumento utilizado
para avaliagdo da adesdo medicamentosa, uma vez que métodos indiretos, como o
guestionario de Morisky-Green modificado, além de estarem sujeitos ao viés de

memoria, tendem a superestimar a adesdo, embora sejam de facil aplicacdo e
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amplamente utilizados em outros estudos. Houve, também, dificuldade no
recrutamento dos participantes, devido ao fato da coleta de dados ter sido feita nos
dias em que tinham consulta agendada e muitos pacientes dependerem de transporte
ou terem horéario de retorno para seus domicilios, 0 que contribuiu para a negativa
guando feito o convite para participarem do estudo. Ademais, o fato de ser um estudo
transversal ndo permite avaliar relacdo de causa e efeito. E, por fim, a pesquisa
restringiu-se a um Unico centro especializado e houve participacdo de uma pequena

amostra, o que nao permite generalizar os resultados obtidos para outras populacdes.
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8 CONCLUSAO

A maioria dos pacientes incluidos neste estudo foi composta por mulheres,
pardas, com mais de 11 anos de estudo, que viviam sem companheiro, tinham renda
familiar per capita média menor que 1,5 salarios-minimo, ndo exerciam atividade
remunerada, e, dentre as que nao trabalhavam, a maior parcela foi de aposentadas
ou que recebiam auxilio-doenca devido ao LES.

Evidenciou-se que a maioria dos pacientes foram classificados como tendo
média adesao medicamentosa e a minoria como alta adeséo. O tipo de ndo adesao
mais frequente foi o ndo intencional, representada pelo descuido com o horario das
medicacgbes, seguido do esquecimento na tomada dos medicamentos; sendo que a
maioria dos pacientes referiram que isso acontecia raramente. Sobre a causa de néo
adesado, a motivacao foi mais relatada entre aqueles que tiveram dificuldade de
adeséo.

Foi detectado também que aproximadamente um ter¢co dos participantes nao
faziam uso ou utilizavam raramente o protetor solar.

Exercer atividade remunerada e maior tempo de diagnostico estiveram
relacionados a uma menor adesdo, enquanto polifarmacia associou-se a maior
adesdo. Demais fatores sociodemograficos, relacionados a terapia, a equipe, ao
servico de salude, a doenca e ao paciente, como crencgas e conhecimentos nao se
associaram a adesao, bem como, ndo houve relacdo da adesdo com a atividade de

doenca.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
ADESAO MEDICAMENTOSA EM PACIENTES COM DIAGNOSTICO DE LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO

Convidamos o Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa “Adesao
medicamentosa em pacientes com diagnostico de lUpus eritematoso sistémico” que
esta sob responsabilidade da pesquisadora Christyanne Maria Rodrigues Barreto de
Assis, End: Av. Eng. Domingos Ferreira, 3647 Ap. 101, CEP: 51020-035, e-mail:
christyanne@gmail.com. Tel: (81) 9.9650-7496. E esta sob orientacdo de Claudia
Diniz Lopes Marques, e-mail: claudia.reumatologia@gmail.com e coorientacdo de
Henrique de Ataide Mariz, e-mail: henriqueamariz@yahoo.com.br. Também participa

desta pesquisa Giovanna de Brito Silva, e-mail: giovannarito138@gmail.com.

Caso este termo de consentimento contenha informacdes que vocé nao
compreenda, as duvidas podem ser tiradas com a pessoa que esta Ihe entrevistando
e, apenas, quando todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde com a
realizacao do estudo, pedimos que assine ao final deste documento, que esta em duas

vias (uma via Ihe sera entregue e a outra ficara com o pesquisador).

O objetivo do estudo é avaliar o grau da adesdo medicamentosa entre
pacientes com ldpus eritematoso sistémico acompanhados no ambulatorio de
Reumatologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco (HC-
UFPE), assim como estudar os fatores que levam estes pacientes a ndo tomarem
seus medicamentos conforme recomendado e, a partir dai, propor medidas para

aumentar a adesao ao tratamento.

Os dados serdo coletados através da aplicacdo de um questionario em uma
entrevista Unica, que sera aplicado pela autora no dia da consulta ambulatorial. Eles
serdo utilizados para elaborar a Dissertacao de Conclusédo do Programa de Mestrado
em Ciéncias da Saude do Programa de Pés-graduacdo de Ciéncias da Saude da

Universidade Federal de Pernambuco.

Sua participagdo € voluntaria, ndo havendo remuneracao pela sua participacao

e vocé podera retirar-se do estudo a qualquer momento, se assim o desejar.
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As informacdes obtidas através do estudo terdo carater sigiloso. Elas poderéo
ser divulgadas em eventos ou publicacbes cientificas, porém preservando a
identidade de seus participantes. Os dados coletados nesta pesquisa através da
entrevista ficardo armazenados em uma pasta de arquivos e no computador pessoal
da pesquisadora, sob a responsabilidade da pesquisadora no endereco acima descrito

pelo periodo de no minimo 5 anos.

O estudo nao incorrera em 6nus para vocé e possui risco minimo para o
participante porque envolvera apenas a aplicacdo de questionario, podendo ocorrer,
apenas, o0 constrangimento pela resposta as questdes do instrumento de pesquisa.

Em contrapartida, espera-se que a pesquisa traga beneficios aos pacientes
portadores da doenca estudada, contribuindo para o entendimento das questbes
relacionadas a adesdo medicamentosa nesta populacdo, e, assim, ajudar no
planejamento de intervencbes (como palestras realizadas antes do atendimento,
entrega de folhetos educativos informando sobre a importancia de uma boa adeséo e
agendamento mais proximo para os pacientes ndo aderentes), a fim de estimular o
aumento na adesao em pacientes nao aderentes, objetivando a melhora da qualidade
dos servicos prestados, o retardo da progressédo da doenca, o controle de sintomas e
a reducdo de comorbidades ou complicacdes da doenca de base, além da melhoria

na qualidade de vida dos pacientes.

Em caso de duvidas relacionadas ao aspecto ético desta pesquisa, vocé podera
consultar o Comité de Etica em Pesquisa envolvendo Seres Humanos do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco no endereco: Av. Prof. Moraes
Régo, s/n - 3o andar, Cidade Universitaria, CEP: 50670-420 Recife — PE. Telefone/Fax
do CEP: (81) 2126-3743.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO

Eu, ,
CPF: ou RG: , e

compreendi as informacdes acima descritas e concordo livremente em participar da

pesquisa “Adesdo medicamentosa em pacientes com diagnostico de IUpus
eritematoso sistémico”. Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) pelo

pesquisador sobre a pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos assim como 0s
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possiveis riscos e beneficios durante a minha participagéo.
Assim, declaro estar ciente de que:

7z

01. minha participacdo € voluntaria, podendo desistir a qualquer momento em
participar deste estudo, sem que isso leve a qualquer penalidade;

02. minha identidade sera mantida em sigilo;

03. minhas respostas serédo confidenciais, sendo utilizadas unicamente no ambito

desta pesquisa;
04. terei liberdade de ndo responder a qualquer pergunta que nao desejar;

05. n&o sofrerei nenhum prejuizo em relacdo ao atendimento prestado em relagcéo as

minhas respostas ou caso nao queira participar da pesquisa;
06. ndo receberei nenhum tipo de incentivo direto para aceitar a participar do estudo;

07. estarei contribuindo para melhorar os servicos prestados pelo ambulatorio de
Reumatologia do HC-UFPE;

08. os dados da pesquisa poderdo ser publicados em revistas cientificas e

congressos.

Local: Data: / /

Assinatura do Participante Assinatura do Pesquisador

Presenciamos a solicitacdo do consentimento, esclarecimentos sobre a

pesquisa e o aceite do voluntario em participar.

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:
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APENDICE B — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

NUmero da Data: Prontuario: Prontuério LES:
entrevista:

PERFIL SOCIODEMOGRAFICO

Nome: Telefone: ()

PSDO1. Sexo: PSDO02. Idade (anos):

1. Feminino [ ] 2. Masculino[ ]

PSDO03. Raca/Cor: 1. Branca[ ] 2. Negra[ ] 3. Amarela[ ] 4. Parda[ ]5. Indigena| ]

PSDO04. Estado Civil:

1. Solteiro(a) [ ] 2. Casado(a) [ ] 3. Separado(a)/divorciado(a) [ ] 4.Vitvo(a) [ ] 5.Unido estavel [ ]

PSDO05. Procedéncia:

1. Recife e Regido metropolitana [ ] 2. Interior de PE[ ] 3. Outros estados [ ]

PSDO06. Trabalha: 1. Sim[ ] 2.Néao][ ]

PSDOQ7. Se nao trabalha, é afastado(a)/aposentado(a) por causa do LES?

1.Sim[ ]2. Nao[ ]99. Nao se aplica|[ ]

PSDO08. Renda familiar (em média — em reais):

PSDO09. Quantas pessoas dependem dessa renda para viver?

PSD10. 1. Analfabeto [ ]

Escolaridade:
2. Ensino fundamental incompleto [ ]

3. Ensino fundamental completo [ ]




94

4. Ensino médio incompleto [ ]

5. Ensino médio completo [ ]

6. Superior incompleto [ ]

7. Superior completo [ ]

FATORES RELACIONADOS A TERAPIA

FRTO1. Como o Sr(a) faz apara adquirir seus remédios para LES?

1. Compra[ ] 2. Adquire pelo SUS [ ] 3. Compra e adquire pelo SUS [ ]

FRTO02. Se ndo conseguir pelo SUS, o Sr(a) tem condi¢cbes de comprar a medicacao?

1.Sim [ ] 2.N&o[ ]99. Nao se aplica|[ ]

FRTO03. Medica¢cdes em Uso (incluir as de automedicacao):

Medicacédo Dosagem Posologia
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FRTO04. Com que frequéncia vocé usa protetor solar?

1. Nunca[ ] 2. Raramente [ ] 3. Algumas vezes [ ] 4. Quase sempre [ ] 5. Sempre

FRTO5. Recordando os ultimos 7 dias, o Sr(a) teve alguma dificuldade em tomar seus

remédios?
1.Sim[ ] 2.N&o[ ] 3. N&o lembra[ ]

Se a resposta for NAO ou NAO LEMBRA seguir para a pergunta no FRT07

. (1) Esquecimento|[ ]
FRTO6. Qual(is) (2) Dificuldade de tomar muitos comprimidos ao dia [ ]

as principais (3) N&o conseguiu pelo SUS [ ]
. (4) N&o conseguiu comprar [ ]
dificuldades (5) N&o entendeu a letra do médico [ ]

que o Sr(a) teve | (6) O medico néo explicou como tomava [ ]
(7) N&o sabia como tomar [ ]

que impediu de | (8) Para durar mais [ ]

(9) Viajou ou ndo estavaem casa| |

tomar seus PP . .
(10)Teve medo que os remédios fizessem mal (medo dos efeitos colaterais) [ ]

remédios (11)Estava se sentindo mal com os remédios [ ]

corretamente? (Qual(isy? )

(12)Estava se sentindo bem [ ]

(13)Néo acredita que as medicacdes funcionam [ ]
(14)Outros [ ]
99. N&o se aplica [ ]

FRTO7. O Sr(a) utiliza de algum “lembrete” para tomar os remédios nos horarios certos?

1.Sim[ ]2.Ndo[ ]

FRTO08. O Sr(a) ja sentiu alguma reacéo desagradavel tomando algum desses remédios?
1.Sim[ ]2.Nao[ ] 3. Nao lembra| ]

Se a resposta for NAO ou NAO LEMBRA seguir para a pergunta no FRCDO1

FRTO09. Qual foi o medicamento que causou esta sensacao desagradéavel?

1.Sabe [ ] Qual? 2. Néo sabe [ ]

1. Continuou tomando o remédio [ ]

2. Parou de tomar o remédio [ ]

3. Continuou tomando o remédio e tomou outro remédio
. i para melhorar os sintomas [ |

qual foi sua atitude? 4. Tomou menos comprimidos [ ]

5. Tomou mais comprimidos [ ]

99. Nao se aplica| ]

FRT10. Quando a Sr(a) se sentiu

mal tomando seu(s) remédio(s)
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FATORES RELACIONADOS AO NiVEL DE CONHECIMENTO SOBRE SUA DOENCA E
A RELAGAO DO PACIENTE COM SEU ESTADO DE SAUDE

FRCDO1. Ha quanto tempo o Sr(a) tem o diagndstico de LES? meses

FRCDO02. De um modo geral, em comparacéo a pessoas da sua idade, como o Sr(a)
considera o seu proprio estado de saude?
1.Muitobom[ ] 2.Bom[ ] 3.Regular[ ] 4. Ruim [ ] 5. Péssimo|[ ]

FRCDO03. O Sr(a) ja precisou internar devido ao LES? 1. Sim[ ] 2. Ndo[ ] 3. Ndo lembra| ]

Se sim, qual o motivo:

FRCDO04. O LES é uma doenca paratodaavida? 1. Sim[ ] 2. Ndo[ ] 3. Ndo sabe|[ ]

FRCDO5. E possivel controlar o LES com remédios e mudancgas nos habitos de vida?
1.Sim[ ] 2.N&do[ ] 3. Ndosabe [ ]

FATORES RELACIONADOS A EQUIPE E AO SERVICO DE SAUDE

FRSSO01. O Sr (a) jadeixou de vir a sua consulta marcada aqui no ambulatério?
1.Sim[ ] 2.Ndo[ ] 3. Naolembra| ]
Se a resposta for NAO ou NAO LEMBRA seguir para a pergunta no FRSS03

FRSSO02. Qual foi o motivo que fez . Nao quis vir [ ]

o Sr(a) faltar a consulta? . Esqueceu [ ]

. Estava se sentindo mal [ ]

. N&o teve dinheiro para o transporte [ ]
. Tinha outro compromisso [ ]

. N&o podia vir s6 [ ]

. Foi na data/hora errada [ ]

. Os exames nao ficaram prontos [ ]

© 00 N oo o b~ WwN PP

. Outros

99. Nao se aplica

FRSS03. Como o Sr(a) avalia a consulta do seu médico?
1. Muitoboa[ ] 2.Boa[ ] 3. Regular[ ] 4. Ruim[ ] 5. Péssima]| ]

FRSS04. O médico que passou os remédios para o Sr(a) explicou como se tomava?
1.Sim[ ] 2.Néo [ ]

FRSSO05. O Sr(a) consegue entender a letra do seu médico? 1. Sim[ ] 2. Nao [ ]

FRSSO06. O Sr(a) confia na equipe de profissionais que o atende? 1. Sim[ ] 2. Nao [ ]

FRSSO07. O Sr(a) esclarece suas davidas sobre sua doenca e seu tratamento com o médico?
1.Sim[ ] 2.Nao [ ]

FRSS08. Como o Sr(a) avalia o atendimento recebido neste ambulatério? (instalagées,
acesso, secretérias, consultorios, etc)
1. Muitobom[ ] 2.Bom|[ ] 3. Regular[ ] 4. Ruim[ ] 5. Péssimo | ]

FRSS09. Se um parente seu tivesse LES, o Sr(a) recomendaria este ambulatério para ele?
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1.Sim[] 2.Nao[ ]

FATORES RELACIONADOS AO PACIENTE

FRPOL1. O Sr(a) acredita que os remédios sdo fundamentais para controlar o LES?
1.Sim[ ] 2.Ndo[ ]

FRPO2. O Sr(a) acredita nos efeitos positivos do tratamento parao LES? 1. Sim[ ] 2. N&o[ ]

FRPO03. Se o Sr(a) ficar doente, o0 Sr(a) pode contar com alguém que |lhe ajude nas tarefas do

dia adia, Ihe dé remédios ou lhe traga no médico? 1. Sim[ ] 2. Nao| ]

FRPO4. Comorbidades: 1. HAS[ ] 2. DM[ ] 3. Nefropatia (DRC/ Nefrite lUpica) [ ]
4. Dislipidemia [ ]5. Depressédo|[ ]

6. Fibromialgia [ ] 7. Osteoporose [ ] 8. Oftalmopatia [ ] (Qual? )

9. Outras [ ]

99. N&o se aplica[ ]

QUESTIONARIO DE MORYSKI E GREEN MODIFICADO

PERGUNTA PONTUACAO

1. Alguma vez o Sr(a) se esqueceu | (0) Sim (0) Néo
de tomar os medicamentos para
LES?

2. Alguma vez o Sr(a) foi descuidado | (0) Sim (0) Nao
com os horarios de tomar os

medicamentos para LES?

3. Alguma vez o Sr(a) deixou de | (0) Sim (0) Néo
tomar os medicamentos para LES

por se sentir melhor?

4. Alguma vez o Sr(a) deixou de (0) Sim (0) Néo
tomar os medicamentos para
LES, por iniciativa prépria, por ter

se sentido pior?

Na ocorréncia de pelo menos 1 resposta sim, aplicar as questdes seguintes

Motivacao Conhecimento

5. O Sr(a) foi informado(a) sobre a|  -—- (1) Sim (2) Nao
importancia e beneficio de tomar

o(s) medicamento(s)?

6. O Sr(a) se esquece de repor os (1 Sim | e
medicamentos antes que (2) Nao

terminem?

ADESAO TERAPIA MEDICAMENTOSA
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ATMOL1. O Sr(a) esquece de tomar os seus remédios?
1. Nunca[ ] 2. Raramente [ ] 3. Algumas vezes [ ] 4. Quase sempre[ ]5. Sempre [ ]

ATMO2. O Sr(a) costuma tomar os seus remédios fora do horario?

1. Nunca[ ] 2. Raramente [ ] 3. Algumas vezes [ ] 4. Quase sempre[ ]5. Sempre [ ]

ATMO03. Quando o Sr(a) est[a se sentindo melhor, o Sr(a) para de tomar seus remédios?

1. Nunca[ ] 2. Raramente [ ] 3. Algumas vezes [ ] 4. Quase sempre[ ]5. Sempre [ ]

ATMO4. As vezes, se 0 Sr(a) se sente pior tomando os remédios, o Sr(a) para de toma-los?

1. Nunca[ ] 2. Raramente [ ] 3. Algumas vezes|[ ] 4. Quase sempre [ ]15. Sempre [ ]

ATMO5. Alguma vez, o Sr(a) tomou mais um ou varios comprimidos para a sua doenca, por
sua iniciativa, apos ter se sentido pior?

1. Nunca[ ] 2. Raramente [ ] 3. Algumas vezes [ ] 4. Quase sempre [ ]15. Sempre [ ]

ATMO6. Alguma vez interrompeu o tratamento para a sua doenga por que seus remédios
acabaram?

1. Nunca[ ] 2. Raramente [ ] 3. Algumas vezes|[ ] 4. Quase sempre [ ]15. Sempre [ ]

ATMO7. Os remédios que o Sr(a) esta tomando estdo melhorando a sua saude?
1.Sim[ ] 2.N&o[ ]

QUESTIONARIO MEX-SLEDAI*

Assinalar a pontuacao se o evento estiver presente no momento da avaliacdo ou nos 10 dias

prévios
Pontuacéo Evento Definicéo
() 8 Disturbio () Perturbagdo grave da percepgéo da realidade.
Neuroldgico Incluem alucinagdes, incoeréncia, perda marcada das
associacoes, pensamento pobre, ilbgico;

comportamento bizarro, desorganizado ou Cataténico.
Exclui uremia ou causa relacionada com farmacos

() Convulséo, inicio recente. Exclui causa metabdlica,
infecciosa ou relacionada com farmacos.

() Evento vascular novo. Exclui aterosclerose.

() Sindrome Cerebral orgénica, fungcdes mentais
alteradas de inicio subito e carater flutuante, com
dificuldade na orientagdo, memodria ou outras fungdes
intelectuais. Inclui reducéo da vigilidade com diminui¢do
(ou incapacidade) da atencéo e pelo menos mais dois
dos seguintes: perturbacdo da percepgéo, discurso

incoerente, insbnia ou sonoléncia diurna, aumento ou




diminuicdo da atividade psicomotora. Exclui causas
metabdlicas, infecciosas ou relacionada com farmacos.
() Mononeurite. Déficit sensorial ou motor de inicio
recente em um ou mais nervos cranianos ou periféricos.
() Mielite. Paraplegia de inicio recente e/ou alteracdo

do controle dos esfincteres. Exclui outras causas.

Renal

() Presenca de cilindros heméticos, granulosos ou
eritrocitarios

() Hematuria, >5 eritrocitos/campo. Excluir outras
causas (litiase, infeccao)

() Proteindria, >0,5 g/24 horas.

() Aumento da creatinina > 5mg/dl

Vasculite

Ulceragdo, gangrena, noédulos digitais dolorosos,
enfartes peri-ungueais, hemorragias sub-ungueais
lineares ou vasculite confirmada por biopsia ou

angiografia

Hemolise

Trombocitopenia

( ) Hb < 12.0 g/dl e reticulécitos corrigidos > 3%

( ) Trombocitopenia < 100.000 plaquetas/mm3

(excluidas causas farmacoldgicas e outras causas)

Miosite

Dor ou fraqueza muscular proximal associada a

elevacdo da CPK

Artrite

Dor e sinais inflamatorios (palpacdo dolorosa,

tumefacé@o ou derrame articular) em >2 articulagfes

Desordens

mucocutaneas

() Rash malar, rash inflamado (de inicio recente ou
recorrente)
() Ulceras oral ou nasal ( de inicio recente ou
recorrente)
() Alopecia, queda de cabelo excessiva, difusa ou

localizada

Serosite

() Queixa de dor pleuritica, atrito ou derrame pleural
comprovado no exame fisico

() Pericardite queixa de dor pericardica ou atrito
confirmado no exame fisico

() Peritonite, dor abdominal difusa com sensibilidade a

percusséao (excluida doencga intra- abdominal)

Febre

Fadiga

() Temperatura axilar >380C na auséncia de infec¢éo

( ) Fadiga inexplicavel

99
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() 1 Leucopenia () Leucdcitos < 4.000/mm3, excluidas causas
farmacoldgicas
Linfopenia 3
( ) Linfécitos < 1.200/mm~, excluidas causas
farmacoldgicas
SCORE TOTAL
(0-32)

* Adaptado de GUZMAN et al., 1992.

CRITERIOS DE CLASSIFICACAO DO LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO
DEFINIDOS PELO AMERICAN COLLEGE OF RHEUMATOLOGY REVISADOS EM
1997*

( ) Eritema Malar - Lesdo eritematosa fixa em regido malar, plana ou em relevo, poupando a

regido nasogeniana

( ) Rash discoide - Lesdo eritematosa, infiltrada, com escamas queratéticas aderidas e

tampdes foliculares, que evolui com cicatriz atréfica e discromia.

( ) Fotossensibilidade - Exantema cutdneo como rea¢édo ndo-usual a exposicdo a luz solar,

de acordo com a histéria do paciente ou observado pelo médico.

( ) Ulceras nasais / orais - Ulceras orais ou nasofaringeas, usualmente indolores, observadas

pelo médico.

( ) Artrite - N@o-erosiva envolvendo duas ou mais articulagbes periféricas, caracterizadas por

dor e edema ou derrame articular.

( ) Serosite - () Pleuris (caracterizada por histéria convincente de dor pleuritica, atrito
auscultado pelo médico ou evidéncia de derrame pleural) ou ( ) pericardite (documentado

por eletrocardiograma, atrito ou evidéncia de derrame pericérdico).

( ) Comprometimento renal — () Proteindria persistente (>0,5g/dia ou 3+) ou ( ) cilindrdria

anormal (hematicos, granulares, tubulares ou mistos).

( ) Alteracbes neurolégicas — ( )Convulséo ou ( ) psicose (na auséncia de outra causa).

( ) Alteracbes hematolégicas - () Anemia hemolitica ou () leucopenia (menor que

4000/mm3 em duas ou mais ocasides) ou ( ) linfopenia (menor que 1500/mm3 em duas

ou mais ocasifes) ou () plaguetopenia (menor que 100.000/mm3 na auséncia de outra
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causa).

( ) Alteracdes imunoldgicas - Anticorpo anti-DNA nativo ou anti-Sm ou presenca de anticorpo
antifosfolipide com base em: a) niveis anormais de IgM ou IgG anticardiolipina; b) teste
positivo para anticoagulante lUpico; ou c) teste falso-positivo para sifilis por, no minimo, seis

meses.

QUAL(IS)?

( ) Anticorpos antinucleares - Titulo anormal de anticorpo antinuclear por imunofluorescéncia
indireta ou método equivalente, em qualquer época, e na auséncia de drogas conhecidas

por estarem associadas a sindrome do lUpus induzido por drogas.

TiTULO:

PADRAO:

* Adaptado de HOCHBERG, 1997.

CRITERIOS DE CLASSIFICACAO DO LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO
DEFINIDOS PELO SYSTEMIC LUPUS INTERNATIONAL COLLABORATING
CLINICS EM 2012*

CRITERIOS CLINICOS:

() Lapus cuténeo () Rash malar que nédo discoide ( ) Lupus bolhoso

agudo
() Necrdlise epidérmica téxica

() Rash maculopapular ( ) Rash fotossensivel
ou

Lesdes policiclicas anular ou psoriasiforme ndo endurada, néo cicatriciais
() Lapus Cutaneo embora ocasionalmente com dispgmentagdo poés-inflamatdria ou

subagudo telangiectasica

(' )LUpus cutaneo () Erupcgéo cutanea classica discoide (localizada e generalizada)

crénico
() Lapus hipertréfico — verrugas ( )Paniculite lUpica - profundo
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() Lapus mucoso ( ) Lapus tamido

() Lapus discoide/liquen plano ( ) LUpus perneo

( ) Ulceras orais ou

Ulceras nasais

( ) Palato ( )Bucal ( )Lingua ( ) Nasal

Na auséncia de outras causas como Vvasculites, doenca de Behget,

infec¢do, doenga inflamatdria intestinal, artrite reativa e alimentos &cidos.

( )Alopécia ndo

cicatricial

( ) Rarefacao difusa ( ) Fragilidade capilar com quebrados visiveis

Na auséncia de outras causas como alopécia areata, deficiéncia de ferro

e alopecia androgénica.

() Artrite/ Sinovite

Sinovite, que envolve duas ou mais articulacdes, caracterizada por edema

ou dor com rigidez matinal com durac&o de pelo menos 30 minutos.

() Serosite

() Pleurite (Dor tipica por mais de um dia ou derrame pleural ou atrito

pleural)

() Dor pericardica tipica (melhor sentando para a frente) por mais de um
dia ou derrame pericardico ou atrito pericardico ou pericardite na

eletrocardiografia.

Na auséncia de outras causas, como infeccdo, uremia e pericardite de

Dressler.

() Manifestacao

Renal

( ) Relacéo proteina/creatina (ou proteinudria de 24hrs) > 500mg/24hrs

() Cilindros hematicos.

() Manifestacdes

neurolégica

() Convulstes ( ) Psicose ( ) Mononeurite multipla*

() Mielite ( ) Neuropatia periférica ou craniana*

() Estado de confusdo mental aguda na auséncia de condi¢édo toxico

metabdlica, drogas e uremia

*Na auséncia de vasculite primaria.

() Anemia hemolitica

() Leucopenia

Oou

(<4000 células por mL)
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() Linfopenia

(<1000 células por mL)

Pelo menos um episddio na auséncia de outras causas como Sindrome de

Felty, drogas, hipertenséo portal, infeccdo ou CE.

() Trombocitopenia

(<100 000 células por mL)

Pelo menos um episddio na auséncia de outras causas como drogas,

hipertenséo portal e purpura trombocitopénica trombética.

CRITERIOS IMUNOLOGICOS

( ) FAN

TITULO:

PADRAO:

() Anti-DNA dupla

hélice

Acima do valor de referéncia do laboratorio (ou de duas vezes do intervalo
de referéncia, se testado por ELISA).

() Anti-Sm

Presenca de anticorpo para o antigeno nuclear Sm.

() Anticorpos

antifosfolipides

Resultado do teste positivo para anticoagulante lupico, resultado falso-
positivo de VDRL, médio titulo ou alto titulo de concentracdo de anticorpos
anticardiolipina (IgA, IgG ou IgM), ou resultado de teste positivo para

anticorpo anti-2- glicoproteina | (IgA, IgG, ou IgM).

() Complemento

baixo

Baixos niveis de C3, C4 e CH50.

() Coombs direto

positivo

Na auséncia de anemia hemolitica.

* Adaptado de PETRI, 2012.
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ANEXO A - QUESTIONARIO DE MORISKY-GREEN MODIFICADO

QUESTIONARIO DE MORYSKI E GREEN MODIFICADO

PERGUNTA PONTUACAO

1. Alguma vez o Sr(a) se esqueceu de tomar (0) Sim (1) Nao
0s medicamentos para LES?

2. Alguma vez o Sr(a) foi descuidado com os (0) Sim (1) Nao
horarios de tomar os medicamentos para
LES?

3. Alguma vez o Sr(a) deixou de tomar 0s (0) Sim (1) Nao
medicamentos para LES por se sentir
melhor?

4. Alguma vez o Sr(a) deixou de tomar 0s (0) Sim (1) Nao

medicamentos para LES, por iniciativa
prépria, por ter se sentido pior?
Na ocorréncia de pelo menos 1 resposta sim, aplicar as questdes seguintes

Motivacao Conhecimento

5. O Sr(@) foi informado(a) sobre a| @ - () Sim( ) Néao
importancia e beneficio de tomar o(s)
medicamento(s)?

6. O Sr(@) se esquece de repor os| ()Sim()Nao  -——---
medicamentos antes que terminem?

Adaptado de MORISKY, GREEN, LEVINE, 1986; VLASNIKY, ALIOTTA, DELOR, 2005
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ANEXO B - CRITERIOS DE CLASSIFICACAO DO LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO DEFINIDOS PELO AMERICAN COLLEGE OF RHEUMATOLOGY
REVISADOS EM 1997

1. Eritema Malar Les&o eritematosa fixa em regido malar, plana ou em relevo

2. Lesdo discoide Lesdo eritematosa, infiltrada, com escamas queratoticas
aderidas e tamp0es foliculares, que evolui com cicatriz atréfica

e discromia.

3. Fotossensibilidade Exantema cutaneo como reagdo ndo-usual a exposicao a luz
solar, de acordo com a histéria do paciente ou observado pelo

meédico.

4. Ulceras nasais / orais Ulceras orais ou nasofaringeas, usulamente indolores,

observadas pelo médico.

5. Artrite N&o-erosiva envolvendo duas ou mais articulacdes periféricas,

caracterizadas por dor e edema ou derrame articular.

6. Serosite Pleuris (caracterizada por histéria convincente de dor
pleuritica, atrito auscultado pelo médico ou evidéncia de
derrame pleural) ou pericardite (documentado por

eletrocardiograma, atrito ou evidéncia de derrame pericardico).

7. Comprometimento renal Proteinuria persistente (>0,5g/dia ou 3+) ou cilinddria anormal.

8. Alteracdes neurologicas Convulsdo ou psicose (na auséncia de outra causa).

9. Alteracdes hematolégicas | Anemia hemolitica ou leucopenia (menor que 4000/mm3 em
duas ou mais ocasifes) ou linfopenia (menor que 1500/mm3
em duas ou mais ocasifes) ou plaguetopenia (menor que

100.000/mm3 na auséncia de outra causa).

10. AlteracBes imunoldgicas Anticorpo anti-DNA nativo ou anti-Sm ou presenga de
anticorpo antifosfolipide com base em: a) niveis anormais de
IgM ou IgG anticardiolipina; b) teste positivo para
anticoagulante lUpico; ou c) teste falso-positivo para sifilis por,

no minimo, seis meses.
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11. Anticorpos antinucleares

Titulo anormal de anticorpo antinuclear por imunofluorescéncia
indireta ou método equivalente, em qualquer época, e na
auséncia de drogas conhecidas por estarem associadas a
sindrome do lUpus induzido por drogas.

Adaptado de HOCHBERG, 1977.
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ANEXO C- CRITERIOS DE CLASSIFICACAO DO LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO DEFINIDOS PELO SYSTEMIC LUPUS INTERNATIONAL
COLLABORATING CLINICS EM 2012

CRITERIOS CLINICOS:

1. Ldpus cuténeo agudo Eritema malar, l0pus bolhoso, variante da
necrose epidérmica toxica do lupus eritematoso
sistémico, rash maculopapular,
fotossensibilidade ou ldpus cutaneo subagudo
(psoriasiforme ou lesdes anulares policiclicas, ou
ambas).

2. LUpus cutaneo croénico Erupcao cutanea classica discoide (localizada e
generalizada), lapus hipertréfico, paniculite
ldpica, lupus em mucosa, ldpus eritematoso

tumido, e lapus discoide/liquen plano.

3. Ulceras orais ou Ulceras nasais. Na auséncia de outras causas como vasculites,
doenca de Behcet, infeccdo, doenca inflamatoria

intestinal, artrite reativa e alimentos acidos.

4. Alopécia nao cicatricial. Rarefacdo difusa ou fragilidade capilar na
auséncia de outras causas como alopecia
areata, deficiéncia de ferro e alopecia

androgénica.

5. Artrite Sinovite, que envolve duas ou mais articulagdes,
caracterizada por edema ou dor com rigidez

matinal com duracgédo de pelo menos 30 minutos.

6. Serosite Dor hemolitica tipica por mais de um dia ou
derrame pleural ou atrito pleural. Dor pericéardica
tipica (melhor sentando-se para a frente) por
mais de um dia ou derrame pericardico ou atrito
pericardico ou pericardite na eletrocardiografia.
Na auséncia de outras causas, como infeccao,

uremia e pericardite de Dressler.

7. Renal Relacdo albumina/creatina (ou proteindria de
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24hrs) > 500mg/24hrs ou cilindros hematicos.

8. Manifesta¢Bes neurologica

Convulsbes, psicose, mononeurite multipla,
mielite, neuropatia periférica ou craniana, estado

de confusé@o mental aguda.

9. Anemia hemolitica

10. Leucopenia (<4000 células por mL,) ou

linfopenia (<1000 células por mL)

Pelo menos um episédio na auséncia de outras
causas como Sindrome de Felty, drogas e

hipertenséo portal.

11. Trombocitopenia (<100 000 células por
mL)

Pelo menos um episédio na auséncia de outras
causas como drogas, hipertensdo portal e
purpura trombocitopénica trombética.

CRITERIOS IMUNOLOGICOS

1. Anticorpos antinucleares

Acima do valor de referéncia do laboratorio.

2. Anti-DNA dupla hélice

Acima do valor de referéncia do laboratério (ou
de duas vezes do intervalo de referéncia, se
testado por ELISA).

3. Anti-Sm

Presenca de anticorpo para o antigeno nuclear
Sm.

4. Anticorpos antifosfolipides

Resultado do teste positivo para anticoagulante
lGpico, resultado falso-positivo de VDRL, médio
titulo ou alto titulo de concentracéo de anticorpos
anticardiolipina (IgA, 1gG ou IgM), ou resultado
de teste positivo para anticorpo anti-2-

glicoproteina | (IgA, IgG ou IgM).

5. Complemento baixo

Baixos niveis de C3, C4 e CH50.

6. Coombs direto positivo

Na auséncia de anemia hemolitica.

* Adaptado de PETRI, 2012.
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ANEXO D- QUESTIONARIO MEXICAN — SYSTEMIC LUPUS ERYTHEMATOSUS
ACTIVITY DISEASE (MEX-SLEDAI)

Assinalar a pontuacao se o evento estiver presente no momento da avaliacdo ou nos 10 dias

prévios

Pontuacéo

Evento

Definicdo

()

8

Disturbio

Neuroldgico

() Perturbacdo grave da percepcdo da realidade.
Incluem alucinagdes, incoeréncia, perda marcada das
associacoes, pensamento pobre, ilégico;
comportamento bizarro, desorganizado ou Catatdnico.
Exclui uremia ou causa relacionada com farmacos

() Convulsao, inicio recente. Exclui causa metabdlica,
infecciosa ou relacionada com farmacos.

() Evento vascular novo. Exclui aterosclerose.

() Sindrome Cerebral organica, funcdes mentais
alteradas de inicio subito e carater flutuante, com
dificuldade na orientacdo, memoria ou outras funcdes
intelectuais. Inclui reducao da vigilidade com diminuicéo
(ou incapacidade) da atencdo e pelo menos mais dois
dos seguintes: perturbacdo da percepcdo, discurso
incoerente, insbnia ou sonoléncia diurna, aumento ou
diminuicdo da atividade psicomotora. Exclui causas
metabdlicas, infecciosas ou relacionada com farmacos.
() Mononeurite. Deficit sensorial ou motor de inicio
recente em um ou mais nervos cranianos ou periféricos.
() Mielite. Paraplegia de inicio recente e/ou alteracao

do controle dos esfincteres. Exclui outras causas.

()

Renal

() Presenca de cilindros hematicos, granulosos ou
eritrocitarios

() Hematuria, >5 eritrécitos/campo. Excluir outras
causas (litiase, infeccao)

() Proteindria, >0,5 g/24 horas.

() Aumento da creatinina > 5mg/dl

()

Vasculite

Ulceracdo, gangrena, nodulos digitais dolorosos,
enfartes peri-ungueais, hemorragias sub-ungueais
lineares ou vasculite confirmada por biopsia ou

angiografia

()

Hemolise

() Hb < 12.0 g/dl e reticuldcitos corrigidos > 3%
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Trombocitopenia

() Trombocitopenia < 100.000 plaquetas/mm3

(excluidas causas farmacoldgicas e outras causas)

Miosite Dor ou fragueza muscular proximal associada a
elevacédo da CPK
Artrite Dor e sinais inflamatérios (palpacdo dolorosa,
tumefag&o ou derrame articular) em >2 articulagcbes
Desordens () Rash malar, rash inflamado (de inicio recente ou
mucocutaneas recorrente)
() Ulceras oral ou nasal ( de inicio recente ou
recorrente)
() Alopecia, queda de cabelo excessiva, difusa ou
localizada
Serosite () Queixa de dor pleuritica, atrito ou derrame pleural
comprovado no exame fisico
() Pericardite queixa de dor pericardica ou atrito
confirmado no exame fisico
() Peritonite, dor abdominal difusa com sensibilidade a
percussédo (excluida doenca intra- abdominal)
Febre () Temperatura axilar >380C na auséncia de infec¢éo
Fadiga () Fadiga inexplicavel
Leucopenia () Leucécitos < 4.000/mm3, excluidas causas
farmacoldgicas
Linfopenia . . 3
( ) Linfécitos < 1.200/mm~, excluidas causas
farmacolégicas
SCORE TOTAL
(0-32)

Adaptado de GUZMAN et al., 1992.
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Henrique de Ataide Mariz. O desenho do estudo seré observacional, analitico, de abordagem quantitativa,
realizado no ambulatério de Reumatologia do HC-UFPE com pacientes maiores de 18 anos gque tenham o
diagnostico de lupus eritematoso sistémico (LES)

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral:

Determinar o nivel da adesdo medicamentosa entre pacientes com diagnostico de lupus eritematoso
sistémico

Objetivos especificos

+ Tragar o perfil socio demografico e clinico dos pacientes com diagnostico de LES;

« Mensurar o nivel de adeséo a terapéutica medicamentosa por meio de métodos indirefos;

« Comparar os perfis clinico, sociodemografico de pacientes aderentes e nédo aderentes;

+ |dentificar os principais fatores que impedem uma boa adesdo medicamentosa;

+ Verificar a associacéo entre o grau de adesao medicamentosa com o nivel de atividade de doenca e/ou

presenca de sintfomas no momento da consulta.
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Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos: a pesquisa nao apresenta nenhum procedimento invasivo ou doloroso, oferecendo risco minimo aos
participantes. Pode ocorrer, o constrangimento pela aplicag&o do instrumento de pesquisa ou tempoespera
para realizac&o dos procedimentos da pesquisa. Para minimizar estes riscos o paciente sera atendido em
uma sala fechada, com ar-condicionado, com a presenca apenas do pesquisador que ira realizar a
entrevista. Além disso, o participante n&o tera 6nus financeiro e o orcamento previsto para o
desenvolvimento da pesquisa sera de total responsabilidade da pesquisadora responsavel. Em
contrapartida, espera-se que a pesquisa traga beneficios aos pacientes portadores das doengas estudadas,
contribuindo para o entendimento das questdes relacionadas a adesdo medicamentosa nesta populacéo,
contribuindo, assim, para o planejamento de intervengdes como palestras pré-consulta, entrega de panfletos
e retorno com maior brevidade a fim de aumentar a ades&o em pacientes n&o aderentes, visando o retardo
da progressao da doenca, o controle de sintomas e a reducdo de comorbidades ou complicactes da doenca
de base, além da melhoria na qualidade de vida dos pacientes.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Estimativas sugerem que pacientes com diagnostico de lupus eritematoso sistémico (LES) tém baixas taxas
de adesédo ao tratamento proposto, podendo variar entre 3% a 80% . O estudo torna-se relevante uma vez
que os resultados apresentados poder&ao sinalizar aos profissionais que verifiguem com seus pacientes a
correta ades&o ao tratamento, onde reside o problema da eventual n&o utilizac&o dos medicamentos bem

como o proprio paciente ter a conscientizac&o da real importancia de respeitar a terapia prescrita.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
0Os termos estéo adequados

Recomendagoes:
SEM RECOMENDACOES

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagodes:
APROVADO

Consideragées Finais a critério do CEP:
O Protocolo foi avaliado na reunido do CEP e esta APROVADO para iniciar a coleta de dados. Informamos
que a APROVA(;ﬁO DEFINITIVA do projeto so sera dada apo6s o envio da Notificac&o
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com o Relatorio Final da pesquisa. O pesquisador devera fazer o download do modelo de Relatério Final
para envia-lo via “Notificac&o”, pela Plataforma Brasil. Siga as instrugdes do link “Para enviar Relatério
Final”, disponivel no site do CEP HC/UFPE. Apods apreciacéo desse relatorio, o CEP emitira novo Parecer
Consubstanciado definitivo pelo sistema Plataforma Brasil. Informamos, ainda, que o (a) pesquisador (a)
deve desenvolver a pesquisa conforme delineada neste protocolo aprovado, exceto quando perceber risco
ou dano nao previsto ao voluntario participante (item V.3., da Resolugao CNS/MS N° 466/12). Eventuais
modificacdes nesta pesquisa devem ser solicitadas através de EMENDA ao projeto, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas. Para projetos com mais de um ano de execucéo, &
obrigatério que o pesquisador responsavel pelo Protocolo de Pesquisa apresente a este Comité de Etica,
relatorios parciais das atividades desenvolvidas no periodo de 12 meses a contar da data de sua aprovacéo
(item X.1.3.b., da Resolucdo CNS/MS N° 466/12). O CEP HC/UFPE deve ser informado de todos os efeitos
adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do estudo (item V.5., da Resolugdo CNS/MS N
466/12). E papel do/a pesquisador/a assegurar todas as medidas imediatas e adequadas frente a evento
adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e ainda, enviar notificacédo a ANVISA —

Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, junto com seu posicionamento.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacéo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 04/10/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1114977 .pdf 00:04:05
Recurso Anexado CARTA_DE_RESPOSTA_A_PENDENC| 04/10/2018 |Christyanne Maria Aceito
pelo Pesquisador IA.docx 00:03:44 |Rodrigues Barreto de

Assis
Projeto Detalhado / | Projeto_Christyanne.docx 03/10/2018 | Christyanne Maria Aceito
Brochura 23:58:53 |Rodrigues Barreto de
Investigador Assis
TCLE/ Termos de |TCLE . docx 03/10/2018 | Chnstyanne Maria Aceito
Assentimento / 23:58:37 |Rodrigues Barreto de
Justificativa de Assis
Auséncia
Qutros Termodeconfidencialidade. pdf 19/09/2018 | Christyanne Maria Aceito
00:08:20 |Rodrigues Barreto de
Assis
Orcamento ORCAMENTO.docx 19/09/2018 | Christyanne Maria Aceito
00:06:00 Rodrigues Barreto
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Orcamento ORCAMENTO.docx 19/09/2018 |de Assis Aceito
00:06:00
Cronograma Cronograma.docx 19/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
00:02:11 Rodrigues Barreto de
Assis
Folha de Rosto Folhaderostoassinada.pdf 19/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
00:00:23 |Rodrigues Barreto de
Assis
Projeto Detalhado / | Capa.docx 13/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
Brochura 00:26:22 |Rodrigues Barreto de
Investigador Assis
Declaracéo de CL_Giovanna.pdf 13/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
Pesquisadores 00:16:48 |Rodrigues Barreto de
Assis
Declaracéo de CL_Christyanne pdf 13/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
Pesquisadores 00:16:24 |Rodrigues Barreto de
Assis
Declaracéo de CL_Henrique pdf 13/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
Pesquisadores 00:16:01 Rodrigues Barreto de
Assis
Declaracéo de CL_Claudia.pdf 13/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
Pesquisadores 00:15:43 |Rodrigues Barreto de
Assis
Declaracéo de cartadeanuencia . pdf 13/09/2018 |Christyanne Maria Aceito
Instituic&o e 00:11:42 |Rodrigues Barreto de
Infraestrutura Assis

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Aprecia¢dao da CONEP:

N&o

Enderego:

RECIFE, 08 de Outubro de 2018

Bairre: Cidade Universitaria

UF: PE
Telefone:

Municipio: RECIFE
(81)2126-3743

Assinado por:

José Angelo Rizzo
(Coordenador(a))
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