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Adesdo ao tratamento em pacientes com fibrose cistica®

Adherence to treatment in patients with cystic fibrosis
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Claudine Lacerda de Oliveira Abrahio®, Viviane Ziebell de Oliveira®

Resumo

Objetivos: Avaliar a adesdo auto-relatada ao tratamento na fibrose cistica (FC), estabelecendo associacdes com caracteristicas da doenca e
com a adesdo percebida pelos profissionais de satde. Métodos: Foi realizado estudo transversal, prospectivo, com pacientes atendidos por
um programa para adultos com FC. O grau da adesdo foi avaliado por questiondrio. Os pacientes foram divididos em grupo com elevada
adesdo e grupo com moderada/baixa adesdo. Foram obtidos dados clinicos, medida do escore clinico de Shwachman-Kulczycki, medida do
escore radioldgico de Brasfield e espirometria. Resultados: De 38 pacientes estudados, 31 (81,6%) foram classificados como tendo elevada
adesdo e 7 (18,4%) como moderada/baixa adesdo. Houve correlacdo entre o escore de adesio auto-relatada e o escore clinico (r = -0,36,
p = 0,028). O escore de adesio auto-relatada foi maior (mediana = 0,79) que o percebido pelo profissional (mediana = 0,71, p = 0,003).
Adesdo elevada foi auto-relatada em 84,20 para a fisioterapia respiratoria, em 21,1% para a atividade fisica, em 65,8% para dieta, em
96,3% para enzimas pancreaticas, em 79,4% para as vitaminas, em 76,7% para o antibidtico inalatério e em 79,4% para a dornase alfa.
Conclusées: A adesdo auto-relatada dos pacientes atendidos por um programa de adultos com FC foi elevada. Menor adesao foi observada
com a dieta e a atividade fisica. O escore de adesdo auto-relatada se correlacionou inversamente com o escore clinico. A adesio auto-relatada
foi maior que a percebida pelos profissionais.

Descritores: Fibrose cistica; Cooperagdo do paciente; Terapéutica.

Abstract

Objectives: To evaluate the self-reported degree of adherence to treatment in patients with cystic fibrosis (CF), investigating associations
with characteristics of the disease and with the degree of adherence perceived by health professionals. Methods: This was a prospective,
cross-sectional study involving patients with CF monitored at a Program for Adults with CF. The degree of adherence was evaluated using
a questionnaire. Patients were divided into two groups: greater degree of adherence and moderate/poor degree of adherence. Clinical
data, Shwachman-Kulczycki clinical score, Brasfield radiographic score and spirometry data were obtained for all patients. Results: Out of
38 patients studied, 31 (81.6%) were classified as presenting a greater degree of adherence and 7 (18.4%) as presenting a moderate/poor
degree of adherence. The self-reported patient adherence score correlated with the clinical score (r = -0.36, p = 0.028). The self-reported
patient adherence score (median = 0.79) was higher than that perceived by health professionals (median = 0.71, p = 0.003). A greater degree
of adherence was self-reported for respiratory therapy (by 84.2%), exercise (by 21.1%), prescribed diet (by 65.8%), pancreatic enzymes (by
96.3%), vitamins (by 79.4%), inhaled antibiotic therapy (by 76.7%) and inhaled DNase (by 79.4%). Conclusions: Self-reported adherence of
patients attending a Program for Adults with CF was good. The self-reported patient adherence score correlated inversely with the clinical
score. Self-reported patient adherence was greater than the adherence perceived by health professionals.
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Introducao

A fibrose cistica (FC) ¢ uma doenca genética com
padrdo de hereditariedade autossomico recessivo.!”
Sua incidéncia varia de 1/2500 a 1/3200 nascidos
vivos.” Trata-se de uma doenca irreversivel cuja
evolucdo ndo permitia, até alguns anos atras, que
os pacientes sobrevivessem até a adolescéncia."

Nas ultimas duas décadas, a pesquisa nesta
doenca progrediu de maneira muito importante,
levando a instituicdo de melhores regimes tera-
péuticos e aumentando a sobrevida média destes
pacientes até 35 anos.*¥ Entretanto, a realizacio
desse tratamento requer a adesdo do paciente a um
programa complexo de auto-cuidado que preen-
cherd uma parcela considerdvel do seu tempo de
vida.®®

Embora a questdo da adesio seja um aspecto rele-
vante na pratica diaria do manejo desses pacientes,”
ndo ha relatos em nosso meio de avaliacdo siste-
matica nos pacientes com FC acompanhados por
programas de adultos. A quantificacdo do compor-
tamento auto-relatado de ndo-adesdo as principais
recomendacdes terapéuticas seria util para desen-
volver esforcos posteriores na busca de causas para
essa atitude e de estratégias para melhorar a adesdo
ao tratamento.

O objetivo deste trabalho foi estudar a adesio
auto-relatada dos pacientes atendidos por um
programa de adultos com FC, estabelecendo asso-
ciagbes com as caracteristicas clinicas da doenga e
com a percepcio da adesdo do paciente pela equipe
multidisciplinar.

Métodos

0 presente trabalho constituiu-se em um estudo
transversal, prospectivo, em um unico centro. O
trabalho foi aprovado pela Comissio de Etica e
Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA). Foram obtidos termos de consentimento
pos-informacdo de todos os pacientes com idade
igual ou superior a 18 anos, ou de seus responsaveis
no caso de pacientes com idade inferior a 18 anos.

Populacéo do estudo

A populagio do estudo foi constituida por
pacientes que se encontravam em acompanha-
mento no programa de adultos com FC do Servico
de Pneumologia do HCPA.
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Foram incluidos os pacientes com diagnos-
tico de FC estabelecido de acordo com os critérios
de consenso®'? e com idade igual ou superior a
16 anos. Os pacientes deveriam estar com estabi-
lidade clinica da doenca ha pelo menos 30 dias,
definida por auséncia de achados clinicos de
exacerbacdo, auséncia de modificacdes no esquema
terapéutico e auséncia de internacdes no referido
periodo.

Os critérios de exclusdo do estudo incluiam os
pacientes que ndo completassem o preenchimento
dos questionarios utilizados no estudo ou que
ndo aceitassem assinar o termo de consentimento
pos-informacéo.

Medidas e instrumentos

Foram utilizados questionarios especificos para o
registro das varidveis clinicas. O escore de avaliagdo
clinica utilizado foi o de Shwachman-Kulczycki.!"
Em cada caso do estudo, o escore foi pontuado pelo
membro mais graduado da equipe.

A espirometria foi realizada utilizando o equi-
pamento Jaeger - v 4.31a (Jaeger, Wuerzburg,
Alemanha), de acordo com as Diretrizes para
Testes de Funcdo Pulmonar da Sociedade Brasileira
de Pneumologia e Tisiologia.”” TForam regis-
trados: capacidade vital forcada (CVF), volume
expiratério forcado no primeiro segundo (VEF)) e
relacdo VEF]/CVF. Para expressar as varidveis funcio-
nais pulmonares em percentagem do previsto para
sexo, idade e altura foram utilizados nomogramas
para tal fim.!"”)

A avaliacdo da saturacdo periférica de oxigénio
(Sp02) foi realizada estando o paciente em repouso,
através do oximetro de pulso modelo NPB-40
(Nellcor Puritan Bennett, Pleasanton, CA, EUA).

0 exame radiologico convencional do térax foi
realizado em todos os individuos incluidos no estudo.
A pontuacdo do escore radioldgico foi realizada por
profissional sénior da area de Pneumologia, utili-
zando o sistema de escore radioldgico de Brasfield!'¥
e estando cegado as condigdes clinicas, avaliacdes
do estudo e identificacdo dos pacientes.

A avaliacdo da adesdo foi feita utilizando ques-
tiondrio adaptado de um outro trabalho.™ Foram
desenvolvidas duas formas de questionarios: uma
dirigida aos profissionais da equipe multidisciplinar
e outra dirigida ao paciente. As duas formas de
questionario abordavam as seguintes orientagdes
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terapéuticas: questdo 1) fisioterapia respiratoria;
questdo 2) atividade fisica; questdo 3) dieta hiper-
caldrica; questdo 4) enzimas pancreaticas; questio
5) vitaminas A, D, E e K; questdo 6) nebulizagio
de antibidtico; e questio 7) nebulizacio da dornase
alfa. Em cada questdo, deveria ser assinalada a
freqiiéncia semanal de utilizacdo da modalidade
terapéutica considerada: em todos os dias ou em
quase todos os dias da semana, em aproximada-
mente 3 a 5 dias por semana ou em menos de 3 dias
por semana ou nunca. As questdes de 3 a 7 tinham
a opcdo ‘d) ndo tem indicacdo’.

O questionario destinado aos profissionais da
equipe multidisciplinar foi preenchido durante o
atendimento clinico ambulatorial. As questdes 1 e
2 foram preenchidas pela fisioterapeuta, as ques-
tdes 3 a 5 foram preenchidas pela nutricionista, e as
questdes 6 e 7 foram preenchidas pelo médico.

Cada questdo foi pontuada da seguinte forma:
se a resposta foi ‘a’, 2 pontos; se a resposta foi
‘b’, 1 ponto; e se a resposta foi ‘c’, 0 pontos. Um
escore de adesdo foi calculado a partir do quociente
entre o total de pontos obtidos e o total de pontos
possivel. Se alternativa ‘d’ fosse assinalada, nas
questdes 3 a 7, a questdo ndo era considerada no
calculo do escore.

Dessa forma, foram construidos dois escores: o
de adesdo percebida pelo profissional de saude e o
de adesdo auto-relatada pelo paciente.

A aplicacdo dos questiondrios de adesdo
auto-relatada foi feita por membro da pesquisa
nio-vinculado ao atendimento do paciente, fora
do ambiente de atendimento clinico. O paciente foi
orientado quanto a finalidade, confidencialidade e
preenchimento dos questionarios pelo pesquisador.

Andlise estatistica

Os dados foram digitados em base de dados no
programa Microsoft Excel 2000, sendo processados
e analisados com auxilio do programa Statistical
Package for the Social Sciences, versido 13.0.

Os dados quantitativos foram apresentados
como média = desvio padrdo ou como mediana
(intervalo interquartilico - 11). Os dados qualitativos
foram expressos em n (% de todos os casos).

Os pacientes foram divididos em dois grupos,
de acordo com o escore de adesdo auto-relatada:
grupo com elevada adesdo, se o escore foi >0,70;
grupo de moderada/baixa adesdo, se o escore foi
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igual ou menor que 0,70. A andlise dos dados
quantitativos com distribuicdo normal foi realizada
pelo teste t para amostras independentes. A andlise
dos dados continuos sem distribuicdo normal foi
realizada pelo teste U de Mann-Whitney. Os dados
qualitativos foram analisados através do teste do
qui-quadrado, utilizando, se necessario, corre¢ao de
Yates ou teste exato de Fisher.

As correlacdes do escore de adesdo com as
variaveis continuas foram analisadas pelo teste de
correlacdes lineares de Pearson ou pelo coeficiente
de correlagdo de Spearman.

A andlise kappa foi utilizada para avaliar a
concordancia entre a adesdo avaliada pela a equipe
e a adesdo auto-relatada pelo paciente em cada um
dos sete itens de tratamento avaliados.

Todos os testes estatisticos utilizados foram
bicaudais. Foi estabelecido um nivel de significancia
de 5%.

O tamanho da amostra foi calculado conside-
rando proporc¢des entre o grupo com elevada adesao
e o grupo com moderada/baixa adesdo.'® Para
uma proporcdo esperada de 0,30 de pacientes com
moderada/baixa adesio e utilizando uma amplitude
total de 0,30, com um nivel de confianca de 95%, o
tamanho da amostra adequado seria 36 pacientes.

Resultados

No periodo de agosto de 2005 a fevereiro de
2006, foram incluidos no estudo 38 dos 41 pacientes
atendidos pelo programa de adultos com FC. Dois
pacientes ndo aceitaram participar do estudo e um
paciente ndo compareceu para consulta no periodo
do estudo (afastamento do pais para estudo).

Vinte pacientes eram do sexo feminino
e 18 masculinos. A média de idade foi de
23,8 £ 6,5 anos. Apenas uma paciente ndo era de
etnia caucasoide.

A Tabela 1 mostra as caracteristicas gerais dos
pacientes de acordo com a classificacdo da adesdo
auto-relatada. Trinta e um (81,6%) pacientes foram
classificados como elevada adesdo e 7 (18,5%)
como moderada/baixa adesdo. Nenhuma das varia-
veis estudadas se associou a classificacdo de adesdo
(p > 0,05).

A Tabela 2 apresenta o escore clinico, o indice
de massa corporal, a funcdo pulmonar e o escore
radioldgico, de acordo com a classificacdo da
adesdo auto-relatada. Nao foi identificada diferenca
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Tabela 1 - Caracteristicas gerais de acordo com a classificacdo da adesdo auto-relatada.

Caracteristica Elevada adesao Moderada/baixa adesdo P
n =31 n=17
Sexo, n (masculino/feminino) 15/16 3/4 1,000
Estado civil, n (% casos)
Solteiro 26 (83,9) 5(16,1) 0,348
Casado 3 (60,0) 2 (40,0)
Separado/divorciado 2 (100,0) 0 (0)
Idade, anos (média £ desvio padrio) 24,0+ 7,0 23,1 14,0 0,806
Idade do diagnostico, anos (mediana - 11) 9,0 (15,0) 11,0 (13,0) 0,600
Instrucéo, n (% casos)
Fundamental 3 (100,0) 0 (0) 0,542
Meédio 16 (84,2) 3(15,8)
Superior 12 (75,0) 4 (25,0)
Renda familiar, n (% casos)
<5 SM 6 (85,7) 1(14,3) 0,738
5-10 SM 20 (83,3) 4 (14,7)
>10 SM 5(71,4) 2 (28,6)
Estuda, n (% sim) 11 (78,6) 3(21,4) 1,000
Trabalha, n (% sim)
Nio 13 (76,5) 4 (23,5) 0,634
Parcial 3 (75,0) 1 (25,0)
Integral 15 (88,2) 2(12,8)

11; intervalo interquartilico; e SM; salarios minimos.

estatisticamente significante entre os grupos para
as variaveis estudadas (p > 0,05).

Oescore de adesdo auto-relatada (mediana=0,79)
foi significativamente maior que o escore de adesdo
percebida pela equipe (mediana = 0,71, p = 0,003).

A andlise de correlacdes demonstrou associacido
inversa entre o escore de adesdo auto-relatada e o
escore clinico de Shwachman-Kulczycki (r = -0,36,
p = 0,028). As correlacdes do escore de adesio
com as demais varidveis ndo foram estatistica-
mente significantes: idade (r = 0,03, p = 0,88),
idade do diagnéstico (r = -0,03, p = 0,847), indice
de massa corporal (r = -0,15, p = 0,375), escore
radioldgico (r = -0,17, p = 0,333), CVF em % do
previsto (r = -0,22, p = 0,187), VEF, em % do
previsto (r = -0,09, p = 0,602) e SpO, (r = -0,11,
p = 0,508). A Figura 1 apresenta as principais corre-
lacdes estudadas.

A Tabela 3 demonstra a freqiiéncia semanal
de utilizagcdo das orientacOes terapéuticas. O item
com maijor adesdo auto-relatada foi a utilizacdo
das enzimas pancredticas (96,3% dos pacientes),
seguido da realizacdo da fisioterapia respiratoria
(84,2% dos pacientes), da utilizacdo das vitaminas
A, D, E e K (79,4% dos pacientes), da nebulizacdo
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da dornase alfa (79,4% dos pacientes), da utilizacdo
do antibidtico inalatorio (76,7% dos pacientes),
do seguimento da orientacio dietética (65,8% dos
pacientes) e da realizacdo de atividade fisica (21,1%
dos pacientes).

A Tabela 4 mostra a andlise de concordéncia
entre a adesdo avaliada pela equipe de saude e a
adesdo auto-relatada pelo paciente. Foi observada
concordancia moderada quanto a realizagdo de
atividade fisica (kappa = 0,44, p < 0,001). Para as
demais formas de tratamento, ndo houve concor-
dancia ou a concordéncia foi fraca (p > 0,05).

Discusséo

Nesse estudo, foram avaliados pacientes acom-
panhados por um programa para adultos com FC
quanto a adesdo a sete das recomendacoes tera-
péuticas principais no manejo dessa doenca. Foi
evidenciada elevada adesdo auto-relatada para a
maioria das recomendacdes terapéuticas. Entretanto,
duas recomendacdes tiveram adesdo muito baixa: a
atividade fisica e a dieta. Dentre as variaveis estu-
dadas, a unica que se correlacionou inversamente,
porém de maneira fraca, com o escore de adesdo
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Tabela 2 - Escore clinico, IMC, funcdo pulmonar e escore radiologico de acordo com a classificagdo da adesdo auto-

relatada.
Elevada adeséo Moderada/baixa adesdo P
n =31 n=7

Escore clinico S-K, pontos 70,0 (25,0) 85,0 (30,0) 0,115
IMC, kg/m? 20,8 + 2,7 21,6 £3,5 0,521
CVF, % previsto 63,0 + 23,5 76,2 = 26,7 0,281
VEF , % previsto 51,8 + 27,0 63,5+ 32,1 0,464
VEF, CVF, % previsto 78,5+ 16,7 83,8 + 14,4 0,475
Sp0,, % 96,2 + 2,2 97,3+ 0,8 0,190
Escore Brasfield, pontos 15,0 (6,0) 18,9 (4,0) 0,065

S-K: Shwachman-Kulczycki; IMC: indice de massa corporal; CVF: capacidade vital forgada; VEF,: volume expiratorio forgado no
primeiro segundo; e Sp0,: saturagdo periférica de oxigénio; e dados expressos em mediana (intervalo interquartilico) ou média +

desvio padrao.

auto-relatada foi o escore clinico de Shwachman-
Kulczycki, sugerindo que os pacientes mais graves
aderem mais ao tratamento. A concordancia entre
a adesdo avaliada pela equipe de saude e a adesdo
auto-relatada pelo paciente foi precdria para a
maioria das recomendacdes terapéuticas, exceto
para a atividade fisica, em que foi observada uma
concordancia moderada. De uma forma geral, a
adesdo auto-relatada pelo paciente foi maior que a
percebida pela equipe de saude.

Importante salientar que as medicacdes inclu-
idas como recomendacdes terapéuticas no estudo
sdo fornecidas gratuitamente pela Secretaria de
Saude do Estado, excluindo, portanto, a questdo do
poder aquisitivo como limitante da adesao.

Um aspecto importante que pode ter contribuido
para a elevada adesdo encontrada em nosso estudo
¢ o fato de a populacdo de pacientes com FC, até
entdo, ser relativamente pequena, e ser acompa-
nhada regularmente em um centro de referéncia para
a doenca, com consultas agendadas, no maximo a
cada 60 dias. Em cada consulta, os pacientes sdo
atendidos seqiiencialmente pelo médico pneumo-
logista, pela nutricionista, pela fisioterapeuta e pela
psicéloga. As consultas com outras especialidades
sdo encaminhadas conforme a necessidade.

Mesmo tendo sido evidenciada uma elevada
adesdo a fisioterapia respiratdria, € preocupante que
10,5% dos pacientes tenham relatado a sua efetiva
realizacdo em menos de 3 dias na semana e 5,3%
deles em 3 a 5 dias na semana, ja que essa medida
terapéutica constitui ponto fundamental no manejo
da doenca.

Alguns estudos que abordaram o tema adesdo
na FC sdo citados a seguir para comparagdo com os
nossos resultados.

Alguns autores'” avaliaram a adesio ao trata-
mento em 58 pacientes com FC. Cada forma de
tratamento foi pontuada com 0, 1 ou 2, conforme
identificada, respectivamente, adesdo pobre, parcial
ou completa. Foi relatada adesdo completa em 93%
das prescricdes de antibioticos, em 90% das de vita-
minas, em 40% das de fisioterapia respiratoria e em
20% das de dieta. Em comparacédo, também encon-
tramos elevada adesdo para o uso das vitaminas,
porém ndo estudamos o uso de antibioticoterapia
oral e achamos uma adesdo bem mais elevada para
a fisioterapia respiratdria.

Outros autores!" estudaram 65 pacientes com
FC, com idade de 6 meses a 17 anos, com o obje-
tivo de avaliar os fatores relacionados a adesdo ao
tratamento na FC. Foi utilizada escala de adesio
preenchida pelo médico, pelo familiar e, conforme
o0 caso, pelo paciente. Observaram que as principais
modalidades terapéuticas (medicacées, drenagem
postural, inalagio, exercicio e dieta) tiveram adeséo
elevada. A ma adesdo ndo se associou com nenhum
padrdo de psicopatologia nem com problemas de
ajustamento. Em contraste, estudamos uma popu-
lacdo acompanhada por um programa de adultos e
também encontramos adesdo elevada para o uso de
fisioterapia respiratoria, medicacdes orais (vitaminas)
e terapia inalatdria (dornase alfa e antibiotico), mas
a adesdo a dieta e a atividade fisica foi menor em
nosso estudo.

Um estudo" analisou a adesfio ao tratamento
em 60 pacientes com FC, com idade de 16 a 44 anos.
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Figura 1 - Correlacées do escore de adesdo com o escore clinico de Shwachman-Kulczycki, com o escore radioldgico
de Brasfield, com a capacidade vital forcada (CVF) e com o volume expiratério forgado no primeiro segundo (VEF,).

Cinqlienta e trés por cento dos pacientes relataram
boa adesido a fisioterapia respiratoria, 75% dos
pacientes realizavam atividade fisica adequada,
97% tinham boa adesdo ao uso de enzimas pancre-
aticas nas refeicdes principais, 53% tinham boa
adesdo ao uso de enzimas pancreaticas nos lanches
e 83% tinham boa adesdo ao uso das vitaminas. As
caracteristicas demograficas e as variaveis de gravi-
dade da doenga ndo se associaram com a adesao.
Em comparagdo a esse estudo, também estudamos
uma populacdo de adultos, mas encontramos uma
menor adesdo a atividade fisica.

Outro estudo"® analisou 91 pacientes com FC
com idade de 14 a 40 anos. Os pacientes foram
avaliados por questionario. Um escore de adesdo
foi calculado. Os profissionais da equipe de saude
também avaliaram a adesdo. Oitenta e cinco por
cento dos pacientes relataram boa adesdo ao uso de
enzimas pancreaticas nas grandes refeicdes, 84% ao
uso dos suplementos vitaminicos, 65% ao uso dos
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antibidticos inalatdrios, 50% aos suplementos dieté-
ticos, 41% a realizacdo da fisioterapia respiratoria e
38% ao uso de enzimas pancreaticas nos lanches.
Nio foi observada correlacdo entre a adesdo e as
caracteristicas socio-demograficas dos pacientes
ou o seu conhecimento sobre a doenga. As corre-
lagdes entre o escore de adesdo do paciente e o
dos profissionais de saude foram fracas. Em compa-
racdo, esse estudo avaliou pacientes com uma faixa
etaria semelhante a de nosso trabalho, mas encon-
trou uma adesdo menor a fisioterapia respiratdria. A
relacdo entre o escore de adesdo auto-relatada pelo
paciente e avaliada pelos profissionais de saude foi
fraca, a semelhanca de nosso estudo.

Alguns autores® compararam a adesio auto-
relatada a prescricdo de dornase alfa com o registro
de dispensacdo dessa medicacdo pela farmacia em
42 pacientes com FC atendidos por um programa
de adultos. Vinte e quatro por cento dos pacientes
apresentaram boa adesdo pelos critérios de dispen-



Adesdo ao tratamento em pacientes com fibrose cistica

Tabela 3 - Freqiiéncia semanal de utilizacdo das
orientacdes terapéuticas.
Forma de tratamento, >5 3-5 <3
% de sim diasna diasna diasna
semana semana semana
Fisioterapia respiratéria 84,2 5,3 10,5
Atividade fisica 21,1 42,1 36,8
Dieta 65,8 23,7 10,5
Enzimas pancredticas 96,3 3,7 0,0
Vitaminas A, D, E e K 79,4 14,7 5,9
Antibidtico inalatdrio 76,7 20,0 3,3
Dornase alfa 79,4 17,6 2,9

sacdo da medicacdo, 48% apresentaram moderada
adesdo e 28% pobre adesdo. Por outro lado, 82%
dos pacientes auto-relataram boa adesio, enquanto
apenas 249% deles retiraram medicacdo suficiente
para o uso adequado. A avaliacdo do médico e da
enfermeira da equipe mais freqlientemente supe-
restimou (em 30% dos casos) do que subestimou
(em 13%) a adesdo a essa forma de tratamento. Em
nosso estudo, sé usamos a abordagem auto-rela-
tada e achamos uma elevada adesdo a dornase alfa.
Também identificamos uma concordancia precaria
entre a avaliacdo auto-relatada e a avaliada pelos
profissionais de saude.

A principal dificuldade em estudos de
adesdo ao tratamento estd na forma de medir essa
variavel.®72122 A avaliacdo da adesdo pode ser
subjetiva ou objetiva. A avaliacdo subjetiva inclui
o auto-relato do paciente, o relato dos pais e o
relato dos profissionais de saude, utilizando entre-
vistas ou questiondrios, ou ainda a realizacdo de
um didrio pelo paciente. As medidas objetivas da
adesdo podem ser diretas ou indiretas. As medidas
diretas incluem dosagens séricas ou urinarias de
medicacées ou de seus metabdlitos. As medidas
indiretas incluem comparacdo de fun¢ido pulmonar
quando em tratamento domiciliar com quando
em tratamento hospitalar, contagem de capsulas,
registros de dispensacio de medicacoes pela
farmacia responsavel ou o registro de doses por
dispositivos mecéanicos que medem cegamente a
liberacio de medicagdo.”?"?? As medidas objetivas,
embora mais eficientes, nem sempre sido factiveis
de serem empregadas para a avaliacdo da adesdo.
Por outro lado, as medidas subjetivas, baseadas no
auto-relato do paciente, superestimam a adesdo.
Entretanto, as técnicas subjetivas de auto-relato sdo
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Tabela 4 - Andlise de concordancia entre a adesdo
avaliada pela equipe de saude e a adesdo auto-relatada
pelo paciente.

Forma de tratamento kappa p
Fisioterapia respiratdria 0,20 0,077
Atividade fisica 0,44 <0,001
Dieta -0,07 0,516
Enzima pancredtica -0,06 0,719
Vitaminas A, D, E e K -0,03 0,810
Antibiotico inalatorio 0,18 0,209
Dornase alfa 0,14 0,278

de facil emprego e parecem permitir, ainda que com
menor sensibilidade, a identificacdo de um grupo de
pacientes com comportamento de nido-adesdo. 1sso
pode ser util para a identificacdo de razdes para essa
atitude e para desenvolver estratégias na busca de
melhorar a adesio ao tratamento.®”

Uma outra dificuldade em estudar a adesdo
auto-relatada pelo paciente é o fato de ndo haver
questionarios validados para tal fim. Em nosso
estudo, optamos pela estratégia de adaptar o ques-
tiondrio de um outro trabalho.™ Acreditamos que o
uso da freqliéncia semanal de utilizacdo das orien-
tacdes terapéuticas como referéncia objetiva para
as questoes tenha reduzido a possivel interferéncia
desse limitante.

Embora a estimativa inicial do tamanho da
amostra para identificar o grupo de pacientes com
moderada/baixa adesdo tenha sido satisfeita pelo
numero de pacientes estudados, deve-se considerar
como possivel limitacdo o fato de o estudo néo ter
poder suficiente para as associagdes entre a adesao
auto-relatada e as caracteristicas clinicas estudadas,
em especial devido ao pequeno numero de pacientes
no grupo com moderada/baixa adesdo.

Ainda, os dois pacientes que se recusaram a
participar do estudo podem ter contribuido para a
superestimativa da adesdo, na hipdtese de que isso
teria ocorrido justamente por serem pacientes com
problemas de ades3o.

Nos ultimos anos, a FC tornou-se, também,
uma doenca de adultos.?® Entretanto, a condicio
de doenga cronica e a complexidade dos regimes
terapéuticos exigem do paciente tempo e dedicacio
para a adequada realizacio do tratamento.?” Esse
estudo, realizado em um centro de referéncia para
FC, quantificou a adesdo dos pacientes incluidos
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no programa de adultos, identificando duas reco-
mendacdes com baixo grau de adesdo. Portanto,
acrescenta conhecimento sobre o comportamento
desse grupo de pacientes em nosso meio, orienta
onde aplicar esforcos para aumentar a adesdo, e
sistematiza a utilizacdo de um instrumento simples
para essa avaliacdo. A despropor¢do entre o grau de
adesdo auto-relatada e o grau de adesdo percebida
pelos profissionais da equipe sugere que medidas
objetivas de adesdo sejam desenvolvidas e acrescen-
tadas a avaliacdo sistematica desse grupo para uma
ainda melhor abordagem desse problema.

Como conclusio, o presente estudo mostrou que
a adesdo auto-relatada ao tratamento, em pacientes
com FC atendidos em um programa de adultos, foi
elevada para a maioria das recomendacdes terapéu-
ticas. Entretanto, a menor adesio para a orientacio
dietética e, principalmente, para a recomendacéio de
atividade fisica requer esforcos na busca de causas
para essa atitude e de estratégias que melhorem a
adesdo. A Unica caracteristica que se correlacionou
inversamente com o escore de adesdo auto-relatada
foi o escore clinico de Shwachman-Kulczycki. A
adesdo auto-relatada pelo paciente foi maior que a
percebida pela equipe de saude.
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