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RESUMO

Objetivo: Desenvolver um questionario que permitisse a deteccdo
precoce de pacientes em risco de mé adesdo ao tratamento
medicamentoso e ndo medicamentoso para criancas e adolescentes
com doencas reumaéticas cronicas.

Métodos: O Questiondrio de Adesdo em Reumatologia Pediétrica
(QARP) foi aplicado em pacientes recentemente diagnosticados,
de um a quatro meses apds a confirmacao da doenca reumatica.
Seis meses depois, foi avaliada a adesdo do paciente ao tratamento
medicamentoso e ndo medicamentoso. Foi realizada uma analise de
consisténcia interna para eliminar questdes redundantes no QARP.
Resultados: Ao todo, 33 pacientes foram incluidos no estudo-
piloto. Seis meses apds a aplicacdo do QARP, observou-se baixa
adesdo global em sete pacientes (21,2%) e baixa adesdo ao
tratamento medicamentoso em oito (24,2%) pacientes. Ndo foi
encontrada correlacdo entre os escores QARP e as porcentagens
de adesao, bem como a estratificacdo para cada indicador, com
excecdo de uma tendéncia a uma correlacdo entre o indicador
socioecondmico e a baixa adesdo ao tratamento medicamentoso
(p=0,08). Um novo questionario QARP com 25 das 46 perguntas
originais foi gerado como resultado da analise de confiabilidade.
Conclusoes: A utilidade deste questiondrio na pratica clinica
ainda deve ser avaliada. Devido aimportancia de uma ferramenta
para a deteccdo precoce de pacientes reumaticos em risco de
ma adesdo ao tratamento, o novo questiondrio QARP deve ser
revisado e aplicado em um estudo maior para que sua validade
e confiabilidade sejam mais bem definidas.

Palavras-chave: Reumatologia; Pediatria; Adesdo a medicacao;
Cooperacao do paciente; Inquéritos e questionarios.

ABSTRACT

Objective: To develop a questionnaire that allows the early
detection of patients at risk for poor adherence to medical and
non-medical treatment in children and adolescents with chronic
rheumatic diseases.

Methods: The Pediatric Rheumatology Adherence Questionnaire
(PRAQ) was applied in recently diagnosed patients within a period
of one to four months after confirmation of the rheumatic disease.
After six months, the patients’ adherence to the medical and non-
medical treatment was assessed. An internal consistency analysis
was conducted to eliminate redundant questions in the PRAQ.
Results: A total of 33 patients were included in the pilot study.
Six months after the PRAQ had been applied, poor global adherence
was observed in seven (21.2%) patients and poor adherence to
medical treatmentin eight (24.2%) patients. No correlation was
observed between the PRAQ scores and the percentages of
adherence, as well as the stratification for each index, except for
a tendency to a correlation between socioeconomic index and
poor adherence to medical treatment (p=0.08). A new PRAQ
questionnaire with 25 of the 46 original questions was generated
as a result of the reliability analysis.

Conclusions: The usefulness of this questionnaire in clinical
practice should be still evaluated. Due to the importance of a
tool for the early detection of rheumatic patients at risk of poor
adherence to treatment, the new PRAQ questionnaire should
be reviewed and applied in a larger study to better define its
validity and reliability.
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Patient compliance; Surveys and questionnaires.
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Deteccdo precoce da mda adesdo ao frafamento em doencas reumdaticas pedidtricas

INTRODUCAO

O interesse na avaliagio da adesio de criangas e adolescentes
ao tratamento de doengas cronicas aumentou nas tltimas trés
décadas. Isso se deve principalmente aos efeitos prejudiciais,
onerosos e irreversiveis que podem ocorrer no caso de falha
no tratamento."?

Os objetivos primdrios dos estudos sobre adesio a tratamen-
tos de doengas cronicas sio predominantemente a avaliacio de
dificuldades e o desenvolvimento de estratégias que promovam
uma adesdo mais rigorosa, incluindo informagées ao paciente,
manejo terapéutico e mudancas ambientais."?

Dentre outras doengas cronicas, as reumdticas pedidtricas
sdo caracterizadas pela alta taxa de morbidade e mortalidade,
particularmente em casos de falha do tratamento. Em geral, o
tratamento é demorado e requer interacio multddisciplinar, uso
didrio de multiplos medicamentos e fisioterapia com eventual
uso de drteses. Portanto, é necessdrio monitorar o paciente con-
tinuamente e o tratamento acaba sendo um processo complexo,
dificil de ser seguido por pacientes e cuidadores.* Os fatores
mais comumente relacionados a baixa adesio sio os demogrd-
ficos, o que ¢ particularmente verdadeiro no que diz respeito
a idade do paciente e 4 especificidade do quadro clinico indi-
vidual. Sao discutidos, ainda, fatores psicolégicos, sociocul-
turais, econdmicos e familiares."?> A detecgao precoce desses
fatores entre os pacientes com doencas reumdticas contribui
para o desenvolvimento de estratégias de promogio de adesio
ao tratamento, melhorando a qualidade de vida e o prognds-
tico desses pacientes a longo prazo.*”

Entretanto, a detecgdo precoce desses fatores de risco é uma
tarefa dificil na prdtica didria, uma vez que a anamnese médica
é focada principalmente em aspectos clinicos e nio inclui deta-
lhes que possam indicar risco de baixa adesio ao tratamento.
Logo, o objetivo deste estudo foi desenvolver um questiondrio
que permitisse a detecgdo precoce do risco de baixa adesdo ao
tratamento médico e nao médico por criancas e adolescentes

com doengas reumdticas cronicas.

METODO

Pacientes atendidos em um ambulatério de Reumatologia
Pedidtrica, com idade entre 2 e 18 anos e diagndstico recente,
de até quatro meses, foram incluidos consecutivamente no
estudo. Todos os pacientes preenchiam os critérios diagndsti-
cos ou de classificagio aplicdveis para artrite idiopética juvenil
(AI]), lapus eritematoso sistémico, dermatomiosite juvenil ou
esclerodermia localizada.®!? Todos eles deveriam estar em uso
de pelo menos um medicamento no momento da avaliacio.
O questiondrio intitulado Questiondrio de Adesio em
Reumatologia Pedidtrica (“Pediatric Rheumatology Adherence

Questionnaire”, PRAQ) foi desenvolvido com estruturagao
em cinco etapas:

¢ Sele¢io de um painel de cuidadores e profissionais
(médicos, fisioterapeutas e psicélogos).

*  Desenvolvimento de um conjunto de questoes que o pai-
nel julgasse determinantes na adesdo ao tratamento (cada
cuidador e profissional apresentou 10 a 20 itens relevantes).

*  Validagio e limitagio das questées relevantes por meio de
uma escala de classificagio (1 — pouco relevante e 5 — muito
relevante) pelo mesmo painel de cuidadores e profissionais.

*  Organizagio das questoes em grupos temdticos e elimi-
nagio de questoes redundantes, para garantir um bom
entendimento e evitar vieses.

*  Realizagao de um pré-teste de compreensio com os cui-

dadores para ajustar o modelo final do questiondrio.

Cento e cinco questdes foram consideradas relevantes para
a andlise a adesdo ao tratamento. Apds avaliagio de redundan-
cia pelos membros do painel (quatro médicos, dois fisiotera-
peutas, um psicélogo e dois cuidadores), restaram 51 questdes.
Em seguida, com base em um pré-teste de compreensio reali-
zado com os cuidadores, 46 questoes foram selecionadas para
o modelo final do PRAQ.

As questoes do PRAQ foram divididas em cinco blocos
contendo os seguintes indicadores:

*  Socioecondémicos.

¢ Relacionamento com a equipe de satde e sistema.

* Condicoes de satide.

e Tratamento.

* Relagao cuidador-paciente.

O questiondrio foi aplicado aos cuidadores por dois ava-
liadores que nio participavam do tratamento regular dos
pacientes. Para cada questdo, as opgoes de resposta eram as
trés seguintes: “sim”, “ndo” e “nio aplicdvel”. Para cada res-
posta “sim”, um ponto era adicionado, e quanto maior a pon-
tuacio final do questiondrio, mais forte a hipétese de risco
de baixa adesio.

O PRAQ foi aplicado apenas aos cuidadores de um até
quatro meses apds o diagnéstico da doenca. Seis meses apds
a aplicagao do PRAQ, a adesdo dos pacientes foi avaliada por
um questiondrio quantitativo previamente desenvolvido, que
avalia os trés itens a seguir®:

*  Dados demogrificos, clinicos e laboratoriais.

*  Adesao ao tratamento medicamentoso nas tltimas qua-

tro semanas.

¢ Comparecimento a consultas e interconsultas (consultas

de outras especialidades) e realizagio de exames nas
tltimas 12 semanas.
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As taxas de adesdo foram calculadas para os dois dltimos
blocos do questiondrio, pela razio entre o total realizado pelo
paciente ¢ o total prescrito pela equipe de sadde. Com base
nessa avaliacdo, os pacientes foram divididos em dois grupos:
boa adesio (igual ou superior a 95%) e baixa adesdo (menor que
95%). Além do PRAQ, foram aplicados mais trés questiondrios:
Ciritério de Classificacio Econémica Brasil (CCEB)," Pediatric
Quality of Life Inventory (Inventério Pedidtrico de Qualidade de
Vida, PedsQL)" e Childhood Health Assessment Questionnaire
(Questiondrio de avaliagio de Satide na Infancia, CHAQ)."

As caracteristicas demograficas e clinicas dos pacientes
foram descritas em frequéncia absoluta e relativa, média, des-
vio padrao e valores minimos e méximos, dependendo da natu-
reza das varidveis. O teste de qui-quadrado e o teste exato de
Fisher foram utilizados para comparar as varidveis categéricas.
Para comparar varidveis continuas, foi utilizado o teste de Mann-
Whitney. Em relacio ao PRAQ), foram avaliadas as frequén-
cias absolutas e relativas das respostas dos pacientes para cada
item do questiondrio. Para avaliar a redundancia entre pares
de itens dentro de um bloco, calculou-se o coeficiente Kappa,
com vistas ao nivel de concordancia. Para cada um dos cinco
blocos de itens, o alfa de Cronbach foi avaliado como medida
de confiabilidade (consisténcia interna).'®

Na andlise estatistica descritiva, foram calculadas médias,
medianas, minimo, mdximo e desvio padrio para todos os indi-
cadores. Além disso, o coeficiente de correlagio de Spearman
foi utilizado para analisar a correspondéncia estatistica entre
o valor percentual para a adesio e o escore total do PRAQ e
cada indicador. Valor igual ou superior a 95% foi adotado para
indicar boa adesdo. O nivel de significAncia foi estabelecido em
5%, e utilizou-se o software estatistico Statistical Package for
the Social Sciences (SPSS)?.

Este estudo foi aprovado pelo Conselho de Etica em Pesquisa

da instituicio.

RESULTADOS

Trinta e trés pacientes foram incluidos consecutivamente no
estudo. Seis meses apds a conclusio do PRAQ), a adesao foi
avaliada pelo questiondrio quantitativo. Houve baixa adesio
ao tratamento global por sete (21,2%) pacientes e baixa ade-
s40 a0 tratamento medicamentoso por oito pacientes (24,2%).
Nio houve diferencas entre os grupos em relagao aos fatores
avaliados, exceto na varidvel sexo, sendo que o feminino apre-
sentou maior adesio global que o sexo masculino. No momento
da avaliagio, estavam sendo utilizados os seguintes medica-
mentos: 21 (63,6%) metotrexato, 19 (57,6%) prednisona,
oito (24,2%) hidroxicloroquina, sete (21,2%) azatioprina, trés

(9,1%) imunobioldgicos, dois (6,1%) ciclosporina, um (3%)

leflunomida e um (3%) ciclofosfamida. Dados demograficos,
socioecondmicos e clinicos dos pacientes relacionados 4 adesio
global estio listados na Tabela 1.

Os dados sobre adesio do paciente a partir do questiondrio
quantitativo — adesao global, adesao medicamentosa e adesio
nao medicamentosa (consultas, exames, fisioterapia e uso de
drteses) — sio apresentados na Tabela 2.

Um novo questiondrio PRAQ com 25 das 46 questdes ori-
ginais foi gerado como resultado da andlise de confiabilidade.
Portanto, foram selecionadas 25 questdes finais para analisar
os dados estatisticos. A versio final do questiondrio se encon-
tra na Tabela 3.

Naio foi observada correlagio entre os escores do PRAQ e
os percentuais de adesdo (p=0,763 para adesio global e p=0,46
para adesio medicamentosa), assim como a estratificagio para
cada indicador, exceto pela tendéncia de correlagio entre o
indice socioecondmico e baixa adesio ao tratamento medica-
mentoso (p=0,08) (Tabela 4).

DISCUSSAO

A proposta deste estudo foi o desenvolvimento de um ques-
tiondrio que possibilitasse a detecgdo precoce de risco de baixa
adesdo ao tratamento medicamentoso e nio medicamentoso
em criangas e adolescentes com doengas reumdticas cronicas,
relacionando os indicadores avaliados e as taxas de adesdo ao
tratamento. Quanto aos indicadores avaliados pelo questiondrio
PRAQ), houve uma tendéncia a uma correlagio negativa entre
indice socioecondmico e baixa adesdo ao tratamento medica-
mentoso. Isso pode significar que os pacientes que obtiveram
escores mais altos no indicador socioeconémico podem estar
em risco de progressio para baixa adesdo ao tratamento medi-
camentoso. Estudos avaliando a adesio ao tratamento em doen-
cas cronicas reportam vdrios fatores relacionados 4 baixa ade-
sdo e diferentes graus de associagio entre eles, incluindo fatores
socioecondmicos, como dificuldades financeiras.'”'®

Os profissionais de satide muitas vezes negligenciam a impor-
tincia de pacientes pouco aderentes, apesar das consequéncias
negativas na saide e nos custos.’” O uso de questiondrios para
avaliar a adesio dos pacientes a tratamentos é muito til, par-
ticularmente em pacientes com doengas cronicas diagnostica-
das recentemente. Nessas situagdes, a boa adesio pode condu-
zir 3 melhor resposta ao tratamento e melhorar o prognéstico
e a qualidade de vida a longo prazo.

Civita et al. desenvolveram questiondrios validados em inglés
e francés.” Esses questiondrios focam na avaliagio da adesio
ao tratamento da Al] e compoem o Parent Adherence Report
Questionnaire (PARQ), que avalia a adesio do ponto de vista do
cuidador e questoes especificas de adesio, como a dificuldade
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Tabela 1 Dados demograficos e clinicos relacionados a adesdo global (total n=33).

Sexo feminino 0,02
Idade no PRAQ em anos 10,743,8 9,245,7 0,39
Adolescentes (=12 anos) 14 3 0,68
Diagnéstico 0,41

Artrite idiopatica juvenil 9 4

LUpus eritematoso sistémico 8 2

Dermatomiosite juvenil 7 0

Esclerodermia localizada 2 1
(DITL]Jgadgi:ESjs)doenga desde o diagnéstico em meses 2.8 (£1.2) 3 (1) 0,81
Doenca ativa 16 4 1
PedsQL dos pais (n=26) 72,6+20,0 84,2+0,7 0,4
PedsQL dos pacientes (n=22) 76,9%+15,1 69,7+8,6 0,22
CHAQ (n=26) (mediana, min—max) 0 (0-2) 0 (0-1) 0,75
Nivel de escolaridade da mae (n=31) 0,75

Ensino fundamental incompleto 9 3

Ensino fundamental completo 6 1

Ensino Médio concluido 7 3

Ensino superior completo 2 0
NUmero de pessoas no domicilio 4,4+1 1 4,3+1,1 0,87
Ndmero de criancas no domicilio 2,1+0,6 1,7+0,7 0,27
CCEB (n=28) 0,6
Classe B 2 0

Classe C 19 5

Classe D 2 0

PRAQ: Pediatric Rheumatology Adherence Questionnaire; PedsQL: Pediatric Quality of Life Inventory, CHAQ: Childhood Health Assessment

Questionnaire; CCEB: Critério de Classificacdo Econémica Brasil; DP: desvio padrao.

Tabela 2 Porcentagem dos tipos de adesdo para pacientes com boa adesdo global.

Total Boa adesao Baixa adesao
Adesédo global 33 6 (78,8%) 7 (21,2%)
Adesdo medicamentosa 33 5(75,8%) 8 (24,2%)
Adesdo a consultas 33 2 (97,0%) 1(3,0%)
Adesdo interconsultas* 24 3(95,8%) 1(4,2%)
Adesdo a fisioterapia 6 4 (66,7%) 2 (33,3%)
Adesdo a ortoses 5 3(60,0%) 2 (40,0%)
Adesdo a exames 33 31(93,9%) 2 (6,1%)
*consultas de outras especialidades.
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em seguir o tratamento, a frequéncia de reagoes negativas e o Table 4 Correlacdo de Spearman entre indicadores e
nivel de eficdcia do tratamento.” O PARQ possui quatro pergun- adesao medicamentosa.
tas repetidas para cada componente do tratamento, incluindo Fatores socioecondmicos -0,335 (p=0,0873)

uso de medicamentos, uso de Srteses e prética de atividades Fatores relacionados 3

fisicas. Em uma revisio recente, acentuou-se a necessidade de equ]pe e ao sistema de saude 0,108 (p:O’SSSZ)

identificar fatores que interferem na adesio ao tratamento em .
Fatores relacionados

pacientes com AlJ, bem como os meios para avaliar e acoes que 3 condicao de satde 0,248 (p=0,1645)

d tomad. inimi n éncias.? . N .
podem ser tomadas para minimizar as suas consequéncias Fatores relacionados 3 terapia 10,008 (0=0,9696)

No passado, j4 foram desenvolvidos questiondrios para
Fatores relacionados

avaliar adesdo e melhorar o monitoramento dos tratamentos. - '
a0 paciente/cuidador

-0,080 (p=0,9632)

Recentemente, Hughes et al. publicaram uma versio curta do

Tabela 3 Versao final do Questiondrio de Adesdo em Reumatologia Pedidtrica - PARQ.

Indicadores socioeconémicos

Q1. A distancia entre sua casa e o hospital/ambulatério atrapalha o tratamento do seu filho?

Q2. O meio de transporte utilizado para vir as consultas e exames atrapalha o tratamento?

Q3. O ndmero de filhos atrapalha o tratamento do seu filho doente?

Q4. O seu trabalho em casa ou fora de casa atrapalha o tratamento do seu filho?

Q5. As consultas e exames do seu filho atrapalham seu trabalho?

Indicadores relacionados a equipe e ao sistema de saide

Q6. Vocé tem dificuldades para entender as explicacdes que o médico da?

Q7. 0 médico dé pouca informacao sobre a doenca do seu filho?

Q8. O médico da pouca informacao sobre os remédios que o seu filho estd tomando?

Indicadores relacionados a condi¢do de satide

Q9. Vocé considera seu filho saudavel?

Q10. Vocé acha que as queixas do seu filho algumas vezes sdo exageradas?

Q11. Vocé acha que, mesmo doente, seu filho tem boa qualidade de vida?

Q12. Vocé acha que, mesmo com um filho doente, sua familia tem boa qualidade de vida?

Indicadores relacionados a terapia

Q13. Seu filho recusa ou ja recusou algum remédio?

Q14. Seu filho tem/ teve alguma reacdo relacionada a algum remédio?

Q15. O niimero de remédios que seu filho toma atrapalha o tratamento?

Q16. O tipo de remédio (comprimido, solucdo, endovenoso, subcutdneo) atrapalha o tratamento do seu filho?

Q17. Os horérios de medicacdo prescritos pelo médico sdo um problema para o tratamento do seu filho?

Q18. Vocé permite que seu filho tome os remédios sem a ajuda de um adulto?

Q19. Vocé ja se esqueceu de dar remédios para o seu filho?

Q20. Vocé ja deixou de dar algum remédio porque seu filho o recusou?

Q21.Vocé ja deixou de dar algum remédio porque seu filho estava se sentindo bem?

Q22.Vocé acha que seu filho ndo precisa dos tratamentos que foram prescritos?

Q23. Vocé tem ddvidas sobre os remédios que o seu filho estd tomando?

Indicadores relacionados ao paciente/ cuidador

Q24.Vocé tem problemas de relacionamento com o seu filho?

Q25. Vocé acha que estd perdendo tempo com o tratamento do seu filho?
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“Compliance Questionnaire for Rheumatology” com boa confia-
bilidade e validade. A disposi¢cao concisa de questdes permi-
tiu melhor usabilidade no exame clinico do paciente.! Até o
momento, na faixa etdria pedidtrica, os questiondrios que
avaliam adesao estiveram relacionados principalmente a uma
doenga especifica, como diabetes, asma, epilepsia e AIDS.?*%
Apesar de superestimar as taxas de adesdo, os questiond-
rios de autorrelato sio considerados uma boa ferramenta para
o ambiente clinico, porque sdo ficeis de aplicar e permitem
avaliar atitudes, intengoes e comportamentos. Uma vantagem
adicional é que podem ajudar a descobrir como e por que um
paciente nio ¢ aderente, o que permite intervengées objetivas
condizentes com a situagio especifica de cada paciente.?'*%%
Este estudo tem algumas limitagées. O poder do estudo
¢ muito baixo devido ao nimero pequeno de pacientes.
Isso limita a diferenciacio dos pacientes por diagndstico e a
chance de comparar os achados aos de outros sistemas de esco-
res de adesdo. As doencas reumdticas cronicas tém incidéncia
relativamente rara em criangas, e os critérios de inclusio foram
restritos a diagndsticos recentes, o que pode ter prejudicado
a amostra. Um estudo multicéntrico ou de longo prazo pode
ser necessdrio para dar 4 amostra um maior poder de avalia-

¢io do questiondrio.
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