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APRESENTACAO

Durante todos os anos que temos trabalhado com pacientes portadores de febre
reumatica uma pergunta sempre tem nos angustiado: por que, apesar da clara e
antiga constatacao da eficacia e da seguranca da penicilina-G-benzatina na
profilaxia secundaria da febre reumatica, alguns pacientes nao seguem

adequadamente as orientacfes medicas?

Na tentativa de evitar novos surtos de recidivas da doenga, com suas sequelas e
mortes, nos propusemos a tentar identificar os fatores que dificultavam a correta

adesdao as orientacbes medicas. Dai surgiu o presente estudo:

“POR QUE OS PACIENTES NAO SEGUEM ADEQUADAMENTES AS
ORIENTACOES MEDICAS? ESTUDO DOS FATORES ENVOLVIDOS COM A
MA-ADESAO A PROFILAXIA SECUNDARIA DA FEBRE REUMATIC A COM A

PENICILINA-G-BENZATINA”.
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RESUMO

GRACIANO, F.F. Por que os pacientes ndo seguem adequadamente as orientacdes

Médicas? Estudo dos fatores envolvidos com a ma-adesao a praféaniadaria da febre
reumatica com a penicilina-G-benzatifgelo Horizonte: UFMG, 113f. Dissertacédo de

Mestrado em Saude da Crianca e do Adolescente.

1.INTRODUCAO:Sabe-se que que a profilaxia secundaria feitafodma irregular
determina um pior prognostico da febre reumatica. Poucos estudos obfetigos
realizados sobre os possiveis fatores envolvidos com a ma-adesditagigisecundaria,
através da penicilina-G-benzatina.2.OBJETIVOS: Analisar o0s possiveis fatores
envolvidos com a ma-adesdo a profilaxia sedarRIMETODOLOGIA:Estudo

do tipo transversal, no qual uma amostra de 189 pacientes acompanhadolsutetGkin

de Febre Reumatica AFR/HC UFMG) foram submetidos a entmevigilizando-se
questionario padronizado, e andlise dos cartbes de controle dassingedds prontuarios
meédicos de cada paciente. Foram estudadas 32 variaveis, possiwessatiadas com a
ma-adesdo a profilaxia secundaria com a penicilina-G-benzatmgpaCentes foram
considerados nao-aderentes quando tiveram pelo menos dois atrasis die sete dias na
aplicacdo da penicilina, em relacdo as datas assinaladagdw dm= controle das inje¢des.
As variaveis associadas a ma-adesdo, que apresentaram,lisa @m&ariada,p<0,25,
foram testadas na andlise multivariada, através da regrisgatica.Os calculos foram
realizados através do programa Epi-Info. O nivel de significiiociastabelecido para
valores de p<0,05.4.RESULTADOS: sete variadveis associadas a ma-adesdo lise ana
univariada (género feminino, controle da data de aplicacdo da pemiciltas as
consultas, tempo de profilaxia, idade, nota para a dor da injecéo, ninérdeacdo sobre

a FR)foram testadas pela analise multivariada. Deséss, trostraram-se como fatores de
risco para a ma-adesém). o género feminino(OR=2,20); b) maior nimero de faltas as
consultas(OR=2,47); c) a nota para a dor da injecdo(OR=1,16\.associacdo entre ma-
adesdo e a dor da injecdo parece ser um achado inédito. Além alisacréscimo de
anestésico ao frasco da penicilina parece reduzir a dor provodadaj@giop=0,007) A
variavelinformacéo sobre a febre reumaticamostrou-se como fator de prote¢éo contra a
ma-adesa@R=0,74, 1C=0,59-0,93) Em média, os pacientes nao-aderentes tiveram uma
chance 2,14 vezes maior de desenvolver recidiva, quando comparados coneesder
(razdo de prevaléncia=2,14, 1C=1,27-3, WL ONCLUSOES:Além do género e idade, as
crencas, percepcdes e atitudes, sdo os principais fatooetadss a ma-adesdo.Os
fatores socioecondémicos aparentemente tiveram menor importéa@ajastra analisada.
As recidivas e hospitalizagGes, mais freqlientes entre os n@&made provavelmente sao
consequéncias da profilaxia irregular.

Palavras-chave: Febre reumatica. Penicilina G hieraZaso terapéutico Recidiva/prevencéo & controle
Adesdo. Fatores associados. Dor/prevencdo & centvhllheres. Informacgdo. Adolescente.



Abstract

GRACIANO, F.F. Por que o0s pacientes ndo seguem adequadamente as
orientacdes médicas? Estudo dos fatores envolvidos com a ma-adeséao a profilaxia
secundaria da febre reumatica com a penicilina-G-benzatina. Belo Horizonte:
UFMG, 113f. Dissertacdo de Mestrado em Saude da Cr ianca e do
Adolescente.

INTRODUCTION: The irregular secondary prophylaxis can determine a worst prognosis
of the rheumatic fever.There are few objectives studies that begr dedicated to
establish the secondary prophylaxis possible risk factors.OBJEHESEIVIo analyze
possible factors involved with poor compliance to secondary prophytdxieeumatic
fever SETTING:Universidade Federal de Minas GeraBrazil. STUDY DESIGN Cross-
sectional. PATIENTS: A total of 189 patients followed-up in a rhaticyfever outpatient
clinic answered a standardized questionnaire, and their injectiorolcoatds and medical
charts were analyzed. Their age ranged between 8 and 27 yeara$Del6.84 years).
MAIN OUTCOMES: Thirty-two variables likely associated with poor compliance to
secondary prophylaxis with penicillin G benzathine were studiecer®atvere considered
as non-compliant when they delayed the penicillin injection beyond stayenthe date
scheduled in the card, at least twice. The variables assowdtegoor compliance with
p<0.25 in the univariate analysis were tested in multivariateysisaby means of logistic
regression. RESULTS: Three variables were found to be riséiréaftir poor compliance:
a) female gender (OR=2.20); b) greater number of missed Y8Rs2.47); c) higher
injection pain score (OR=1.16). The association between poor comphadcejection
pain was a novel finding. It was also found that the addition of astlaete drug to the
penicillin flask lowered the injection pain scor@=0.007) The variable “information on
rheumatic fever” was shown as a protective factor against poor iemepl(OR=0.74,
Cl=0.59-0.93). In average, the non-compliant patients had a 2.14-fold gchatere of
relapse than the compliant ones (prevalence ratio =2.14, CI=1.27-3.59CIACGNONS

In addition to the female gender, the beliefs, perceptions and atidmeldhe main factors
associated with poor compliance. The relapses and hospitalizatiomsfregprent between
the non-compliant, probably should be consequences of the irregular prophylaxis.
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1 INTRODUCAO

Pacientes sdo considerados aderentes quando seguem as orientagges quefissionais
de saude recomendam. A nado-adesdo pode trazer como consequéncias mdoviduali
sofrimento e a morte. Do ponto de vista socioecondmico, a n&o-ades@&sentpr

desperdicio de recursos e perda de produtividade.

DiMatteo (2004), estudando 569 artigos sobre adeséo a diferentes reapdesnahédicas,
através da técnica de meta-andlise, encontrou uma taxa médé&atesao de 24,8%. Com

base neste numero e, sabendo-se que acima de 759 milhdes de camanitesalizadas no

ano 2000 nos Estados Unidos, o autor deduz que cerca de 188,3 milhfes de consultas
resultaram em pacientes ndo seguindo as orientacdes que dhe dadas. Os numeros
sugerem que algo deve estar errado com um caro sistema dengagdal um dos produtos

primérios, a orientacdo médica, freqiientemente permanece inutilizada.

Em relacdo a febre reumatica, sabe-se que individuos que apresemtapisddio agudo
estdo propensos a desenvolver ataques recorrentes (recidivas).exsimentem
orofaringites pelostreptococcug-hemoliticosdo grupo A. Além da morbidade das préprias
manifestacdes, tais como artrite e coréia, isso represemtaisco aumentado para o

desenvolvimento ou exacerbacéo da cardiopatia reumatica.

A eficacia e a seguranca da antibioticoterapia na prevencéieadildisas de febre reumatica

€ conhecida ha mais de 50 anos (STOLLERMAN & RUSOFF,1952).Tal rdadali



terapéutica € uma pratica recomendada por todas as autoridade&isn da saude
(STOLLERMAN, 2002), e possibilitou uma drastica queda da morbinaatidi decorrente

da afeccgao. Lue, Tseng & Lin (1983), em Taiwan, encontraram u@aléamortalidade de
3,1% entre aqueles pacientes com profilaxia adequada, comparadatagande 28,7%,
dentre aquelesemprofilaxia. Este estudo refere-se ao periodo de 1961 a 1975. Em outro
estudo de Lue, Chen e Wei (1976), também em Taiwan, durante um periotiowieip de

4,4 anos, a taxa de recorréncia da febre reumatica, quando axmofidi interrompida,
atingiu 37,5% dos pacientes, enquanto naqueles mantidos com uso adequadolitha @enici

recorréncia foi de 5,9%»€0,001).

Um projeto da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), no periodo de 1972 a 1979 e
envolvendo quase 3000 pacientes com febre reumatica em sete cedivessds paises em
desenvolvimento (STRASSERt al1981) demonstra claramente que a proporgédo de
individuos que tiveram um ou mais surtos de febre reumética foi 10 mezes naqueles

com o mais baixo nivel de profilaxia, quando comparado com aqueles recebefildgia
regularmente. Os autores desse estudo afirmam que se o contraleeniga fosse
efetivamente realizado como propde o projeto, com a profilaxia se@mdéno o foco
principal do mesmo, resultaria em enorme impacto econdmico. Calaylemseriam
economizados cerca de 30.000 dias de hospitalizacdo, para falar apeteasm@snmais
objetivamente quantifichveis. Obviamente a reducdo do numero de césa0s; de

incapacidades, de invalidez e de morte precoces seriam proporcionalmermteseleva

Em relacdo a seguranca da penicilina, os dados da OMS (WHO ICAMRSCULAR

DISEASES UNIT & principal investigators,1992) provenientes de 16 paises aladica,



Oriente Médio, Pacifico Sul e Américas, e nos quais a peni€libanzatina foi prescrita
para 95,7% dos pacientes, mostram que as reacdes adversaslatamas por 36 pacientes
(oito eventos para cada 10.000 injecdes administradas durante o prografna)do 11
casos de severa anafilaxia (dois para cada 10.000 inje¢Oes), dogugusssmorreram (ou

0,8 casos fatais em 10.000 injecdes).

No Brasil e em outros paises em desenvolvimento a febre reuméticéeperaio a moléstia
cardiovascular mais comum na infancia e adultos jovens. Segundo atigstide Carapetis

et al.(2005) haviam 15 a 20 milhdes de pessoas portadoras de cardiopaditiceeem todo

0 mundo (prevaléncia de 2,5 a 3,2 casos:1000). Em Belo Horizonte, investigagbeadas

no Departamento de Pediatria da Faculdade de Medicina da UFRMI35, demonstraram

a prevaléncia de 3,6 casos de febre reumatica para cada tolfressda rede publica
(MEIRA et al, 1995). Apesar da subnotificacdo, em 1998 a febre reumatica foi responséavel
por 20.600 internagfes na rede conveniada, com indice de mortalidadeaidea§4:1000

(MOTA, 2004).

A partir de 1978, ainda durante o periodo de Residéncia Medica emriRedi@tiamos
nosso trabalho no ambulatério de Cardiologia Pediatrica e nos setiateihacdo do
Hospital das Clinicas, desempenhando atividades médico-assist@untiaisis criancas e
adolescentes com suspeita ou portadores de cardiopatias. Desdeimosiaassistindo
pacientes com febre reumatica. Nestes quase 30 anos de conviv@ncieemtenas de
reumaticos temos observados inumeros casos de falha na profiésxiadaria, cujas
consequéncias foram muitas vezes a piora do estado clinico ou masonte @o paciente.

Foi para n6s sempre motivo de muito desalento e de sentimento dencigyotérificar que



varias criancas e adolescentes evoluiram mal porque deixaratilizbg adequadamente

uma modalidade terapéutica que sabiamos altamente eficaz.

De maneira empirica, ndo sistematizada, vimos ao longo dos anoamelahtpoteses (e,
em funcdo das mesmas, adotando condutas que nos pareciam propiciasethamadesao)
para explicar os motivos que tém levado alguns pacientes a nacesegorretamente as

orientacdes meédicas voltadas para a profilaxia dos ataques secundarios rdafieatiea.

As pesquisas efetuadas em diversos paises também tém fonespidstas apenas parciais

a esta questao.

A maioria dos estudos publicados aborda a adequacéo e eficacia dessdéggjuemas de
profilaxia secundaria na febre reumatica, porém pouco tem sidstigado sobre os

possiveis fatores associados com a adesao a tais esquemas.

Percebe-se pelos trabalhos até entdo publicados, que a ma-tmesé@igem multifatorial,
e varia enormemente em fungcdo de aspectos metodologicos, tais carntérss que
definem ma-adeséao, dentre os quais € possivel perceber umaagxttenngeneidade, ndo
s6 na forma de conceituar adesdo, mas também na forma de aran€ds resultados dos
estudos variam ainda com os regimes profilaticos vigentes, aspgetmgraficos,

econdmicos, médicos, étnicos, culturais, religiosos, psicossociais, dentre outros.

Cientes da complexidade dos fatores intervenientes envolvidos, nos propadesgas um

perfil da adesado a profilaxia secundaria, abordando num primeiro mtwiae variaveis que



pudessem se prestar a uma analise quantitativa.. Dentre os &ptonésdos na literatura e, a
partir de nossa observacdo na pratica clinica, nos interessowlpartente o estudo da
atribuicdo da gravidade da doenca, a influéncia da idade, do género eato dénfaltas as
consultas, na adequacédo da profilaxia secundaria. A associacamaradesao e o grau de
informacdo que o paciente e/ou seu cuidador possuem em relacde aefebética e a
influéncia da dor provocada pela injecdo, especialmente, tém sido psiudad®s em

outros trabalhos.



2 HIPOTESES /OBJETIVOS

2.1 HIPOTESES

Nossa hipbétese é que o0s seguintes fatores estdo associados adasda a profilaxia

secundaria com a penicilina-G-benzatina:

a) Fatores relacionados ao paciente

género;

faltas as consultas de retorno;

a intensidade da dor relatada pelo paciente;

a qualidade das informacgdes sobre a doenca e sua profilaxia,

idade;

vir desacompanhado ou ndo as consultas e aos locais de aplicacdo das injecoes;
pessoa responsavel pelo controle das datas de aplicacao das injecdes;

se coabita ou ndo com os pais;

percepc¢éo da gravidade da doencga;

escolaridade;

expectativa quanto a data de interrupcao da profilaxia.

b) Fatores relacionados ao cuidador

escolaridade;
atitude frente a recusa do paciente em receber a medicacao profilatica;

a qualidade das informacgdes sobre a doenca e sua profilaxia,;



= apercepcao da gravidade da doenca.
c) Fatores relacionados a doenga
= presencga ou nao de cardiopatia;
» gravidade da doenga como definida pelo médico assistente;
= frequéncia de recidivas e de hospitalizacgdes.
d) Fatores relacionados ao esquema profilatico
» duracao da profilaxia;
» dificuldade de acesso a medicagéo;
= intervalo entre as aplicagbes das injecdes;
= reacgOes adversas a medicacao.
e) Fatores relacionados ao sistema de atencédo a saude

» atuacdo do Programa de Saude da Familia (PSF).

2.2 OBJETIVOS

Investigar os possiveis fatores associados com a ma-adesao etdepportador de febre
reumatica a profilaxia secundaria com a penicilina-G-benzatina:

a) Fatores relacionados ao paciente;

b) Fatores relacionados ao cuidador;

c) Fatores relacionados a doenca;

d) Fatores relacionados ao esquema profilatico;

e) Fatores relacionados ao sistema de atencdo a saude.



3 MARCO TEORICO

3.1 REVISAO BIBLIOGRAFICA

Porque o termo obediéncia (em Inglésmpliancg implica uma tendéncia a render-se ou
capitular-se frente a outra pessoa, especialmente de uma ananleserviente, o termo
adesdo (fidelidade, consentimento, colaboracao) € preferido e utilinaaitigo de Dajani,

(1996), sendo a terminologia que utilizaremos neste estudo.

A preocupacao com a adesdo do paciente € antiga e Hipocrafiesgva: “o médico deve
manter-se consciente do fato de que os pacientes freqientemerdge rgqaahdo afirmam
gue tomaram determinados medicamentos”(450?-377? a.C. apud RAKEL, 1997, cap.16,
p.243). Muitos trabalhos cientificos sugerem que 50% é um dado de adasdengtivo

para varias classes de tratamento a longo prazo (DAJANI, 1996).

DiMatteo (2004)estudou 569 trabalhos cientificos através de meta-analise, no periodo de
1948 a 1998, encontrando uma variagao na taxa de adesao, nesses 50 anos, He06% a
com uma mediana de 76% e uma média global de 75,2% para os divgists réentre
tratamentos farmacoldgicos e outras orientagbes meédicaggntefeaos 50 anos. Ainda
segundo este mesmo autor, houve um significativo aumento da taxa, no periba®0 a

1998, com uma taxa média de 76,3p«(0,001).



A medida da adesdo pode ser feita através de métodos objetivos divasifidTT &
CUSKEY, 1980): analise de liquidos corporais, contagem de comprimidos ampigas,
auto-relato (entrevista, questionarios), éxito do tratamento, éstinsubjetiva da adesao

(pelos profissionais de saude).

Estudos utilizando medidas subjetivas sdo mais numerosos e demoas@anidd adesao
menores em relacdo aqueles que utilizam métodos objetivos. A validad® teste para
mensurar adesdo aumenta quando se utiliza mais de um método, no entanto DiMatteo (2004)
relata em seu artigo que apenas 9,8% dos estudos teriam utifiaeslde um método para

medir adesao.

E razoéavel supor que médicos experientes fossem capazes dar detestus pacientes sio
aderentes ao tratamento. Todavia o estudo de Charney, em 1967 (apud& CUSKEY,
1980, p.7) entre pediatras na clinica particular considerou que aipsedissses médicos
em relacdo a obediéncia ndo foram melhores que as que ocosmrante pelo acaso. A
mensuracdo da adesédo, através do auto-relato, apesar de uma meditla,spajece ser

mais confiavel que a estimativa feita apenas pelo profissional de saude.

O estudo de Haynes e Sackett (1976 apud LITT & CUSKEY, 1980, p.6) deawbgatr 0s
Unicos pacientes que responderam favoravelmente as estrdegidarvencdo destinadas a
melhorar a obediéncia foram aqueles que, por si mesmos, tinhaaineicie admitido a
ma-adesaddsto pode significar que os pacientes que admitem serem maustesleseriam

mais propensos a mudancas de atitude que aqueles que negam.
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Dados da OMS (STRASSE®& al, 1981), em um projeto de vigilancia sanitaria da febre
reumatica, abrangendo diversos paises, classifica a populacaduem (e€srca de 3000
casos) em quatro grupos, de acordo com o nivel de profilaxia recebidddundi que
receberam 12 ou mais injecdes de penicilina, isto €, aqueles asdagam aplicadas ao
menos uma injecdo por més, foram considerados em profilaxia plenaedagamie ano.
Pacientes que receberam 10-11 inje¢cdes/ano foram considerados eaxignedular, seis a
nove injecdes por ano foram classificados como irregulares e, cinco ou menssifpegam
considerados como profilaxia ocasional. Em cada caso a unidade pe éem ano de
observacéo, ou seja, o periodo de aproximadamente 12 meses precedemsdta de
retorno. A profilaxia com a penicilina foi utilizada 10 ou mais geze ano em 38,3% de
todos os pacientes ao inicio do projeto (por volta de 1972); esta propor¢c@at@um
consistentemente até o final do quinto ano de follow-up, com 56,5 da amiiaadd 12
injecbes ao ano, 0 que demonstra uma tendéncia para a regularidadsildaia, pelo
menos naqueles individuos registrados. No entanto o numero de fichatorde e
haviam sido enviadas a OMS pelos paises participantes foi apdaximate a metade
daquele esperado, com base no niamero de registros iniciais. Desadgrovavel que os
pacientes cujas fichas de retorno ndo estavam disponiveis tagsbéessem sob profilaxia

irregular.

Lue, Wu & Wang (1994), em estudo realizado em Taiwan e com 0 objetiontgarar a
eficacia clinica de dois esquemas de profilaxia secundariaac@mnicilina-G-benzatina
classifica os pacientes em trés categorias quanto a adepé&mgeama de controle a longo
prazo da febre reumatica: aderentes (‘stay-in complete’pesmaneceram sob adequado

controle clinico hospitalar e tomaram todas as inje¢cdes presotitaeixaram de receber
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apenas uma, durante um ano; nao-aderentes (‘stay-in, pag@alig¢ixaram de aplicar duas
ou trés injecdes ao ano e, finalmente, ‘drop-out’(abandono), para aqueldsixpram de
usar quatro ou mais inje¢cdes ao ano. O numero de ampolas dermeepiabcritas foi igual
ao numero de meses durante o periodo de follow-up € o nimero de frativasefde
aplicados foi checado e confirmado em cada retorno (geralmenig@®es eram feitas na
propria clinica). A medida de adeséo foi o nUmero de aplicacdemdas,versuso nimero
de ampolas de penicilina prescritas. Os autores constataram 66 &4ésd® completa ao
esquema de profilaxia a cada 21 dias (stay-in complete) ed® @bandono do programa. A
prevaléncia da adesdo foi comparavel nos dois esquemas, de 3/3 ou dmdhass
indicando que o custo das injecdes adicionais, no caso do esquema ata3i8ss além
dos gastos com transporte, bem como a dor da injecao, nao interfesira@ regularidade

da profilaxia secundaria, quando comparados com o esquema de 4/4 semanas.

Uma conclusédo relevante deste estudo foi constatar a relagd@enf-adesédo e a maior
incidéncia de recorréncia da febre reumatica. As recidivasesam em somente 5,9% dos
51 casos que mantiveram uma profilaxia regular, enquanto entre osi@2gmque haviam
abandonado a profilaxia secundéria 12 casos (37,5%) apresentaram novaiasiotrsca (

p< 0,001).

Nove recorréncias da febre reumatica ocorreram em oito peientesquema de profilaxia
a cada trés semanas, e 16 recorréncias entre aqueles nmasqoeada quatro semanas.
Como o nivel de adesado era semelhante nos dois esquemas de prefiegsaachados séo,

ao menos em parte, relacionados aos niveis séricos da penicilpaciestes sob o regime



12

de 21/21 mostraram niveis séricos protetores em 56% das amostias abtR21° dia apos a
injecdo, enquanto no esquema de 28/28 dias, somente 33% das amostragrconfudis

mensuraveis (e, possivelmente eficazes na profilaxia ) no 2g%<diaD().

Estudo anterior dos mesmos autores em Taiwan (LUE, CHEN & WEI)18Y@strou que: a
grande distancia entre a moradia do paciente e o local de aplidasg injecdes, a aparente
recuperacdo da doenca, alergia a penicilina, medo dos efeitossaaddar penicilina por
parte dos profissionais de saude, a dor da injecdo e o periodo de psoadares, foram os
motivos mais freqientemente alegados pelos pacientes e/ou seus esigadarjustificar a
irregularidade da profilaxia secundaria. As razfes alegadesnf relatadas durante
entrevistas efetuadas com 112 pacientes e seus pais. Apenas quiatrtepatribuiram a
irregularidade da profilaxia ao esquecimento.

Ainda nesse estudo, é interessante destacar que, mesmo ndo tendonsidstrdda
significancia estatistica, evidenciou-se uma tendéncia a gxiafimais regular quando a

familia julgou o caso como sendo de maior gravidade.

Cornejo et a[1982), no Chile, caracteriza como profilaxia insatisfatéria aqreede em que
0 paciente apresenta 8 dias ou mais de atraso nas datas déapeaelo menos uma das
injecdes de penicilina, durante 1 ano. Por este critério, essessagih@ontraram uma taxa
de méa-adesao geral de 51,2%. Na faixa etéria de 15 a 18 antexastamenta para 65%.
Além da idade, este estudo levanta outros possiveis fatores assacmdaxlesdo: o tempo
de controle no programa e o0 grau de acometimento cardiaco. A mgtadedtatistica

utilizada neste estudo néo foi explicitada.



13

No estudo de Walker et al. (1987), na Africa do Sul, a ades&o foi definida tar¢omes te
regularidade da profilaxia secundaria, quanto da assiduidade adta®regendadas. Foi
considerada ‘boa’ se todas as injecOes e consultas estavam, éragti@ar’ se faltou uma
injecdo ou consulta durante 6 meses, e ‘ruim’ se faltaram duas oinj@gi®es ou consultas.
Nestes termos, entre 0s pacientes irregulares havissn maisticos que negrgs=0,02),
com mais de 12 anos de idage@,0007) e viviam mais longe, entre 10 e 99Km da clinica
(p=0,01). A severidade da doenca cardiaca parece néo ter tido mataaegularidade do
controle, todavia os pacientes submetidos a cirurgia cardiaca foms aderentes ao

programa [§=0,007).

Em estudo retrospectivo com 550 casos de febre reumética na indiheRetval. (2003),
encontraram uma taxa de 42.18% de profilaxia regular, no periodo de 1971 an2001,
segunda metade do estudo, de 1986 a 2001, o nivel de adesdo aumentou pk&Eo 64%.
foram explicitados os critérios para conceituar regularidadpraoflaxia secundaria. Os
autores especulam que a pequena taxa de pacientes sob pr&fgalda possa ser devida a
baixa conscientizac&o para a satde entre os habitantes da indenrberao baixo nivel de
escolaridade e também as grandes distancias entre ascesdd#os pacientes e 0s centros

terciarios de saude.

Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a), analisando casos sob profilsg@indéarigor via
oral, relacionam o0s seguintes fatores médico-sociais a maeadéssexo feminino;

2.adolescéncia; 3.prole numerosa; 4.auséncia de hospitalizacdo no epigadi
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5.atividade fisica sem restricbes médicas; 6.comparecimentaccodgsanhado ao
ambulatério. Os autores demonstram ainda que a probabilidade de ma-adesédo anmenta c
numero de fatores de risco envolvidos em cada caso, de tal forma godp quuatro ou
mais fatores de risco estdo presentes a probabilidade dees@aél de 90%. A variavel

“desorganizacao familiar’ ndo mostrou associagdo com a ma-adesao.

Os autores desse estudo esperavam encontrar uma associacido @uiséiedesao e as
variaveis “etnocentrismo”, “expectativa de futuro” e “visdo positteamundo”, o que nao
foi demonstrado apés a andlise. Refletem que é possivel que os irelicddsrvariaveis
sociologicas estudadas ndo tenham sido suficientemente precisaomaEtsdes seguras e
gue seria necessario que futuros estudos enfatizassem o usci@s ccibmportamentais

passiveis de uma analise quantitativa, no lugar de informacgdes.

Quando se comparam as variaveis “adesao” e “falta as cansedpalares” outro relato de
Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969b)analisando @rofilaxia por via oral, demonstra que,

dos 70 pacientes que nao faltaram as consultas ou faltaram apenas uma vez, 21,486 eram na
aderentes, enquanto 57.6% dos 33 pacientes que faltaram a duas ou mkés Gaaavam

uma profilaxia irregularg=0,0006). Por se tratar de estudo sobre a profilaxia por via oral,
foram considerados como nao-aderentes 0s pacientes nos quais 25%osudenéodas as
amostras urinarias foram positivas para penicilina. Mesmo wmdiia de um trabalho no

gual a adesdo é mensurada de forma objetiva os autores reconhecetaquee 36% de
nao-aderentes pode ser uma subestimativa do valoumgglyez que os pacientes faltosos

ao controle ndo foram incluidos na analise urinaria de dosagem de penicilina.
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McDonald, Hagberg & Grossman (1963) estudaram os fatores sociass/ghoente
relacionados com a aderéncia ao programa de seguimento eetgmciom febre reumatica
no La Rabida, um centro de tratamento especializado para doemgasicas, em Chicago.
Os dados de prontuarios médicos de 123 criangas serviram de basegpalsgse. Os
pacientes foram alocados em trés grupos, de acordo com o nivel cipggiti no programa

de follow-up.

As variaveis intervenientes que mostraram associacdo sitjudiceom a participacdo
foram: (a) presenca de doenca na familia e, (b) qualidade das setgefigessoais dentro da
familia. Os autores hipotetizam que esses achados sdo compatieasproposicao de que
familias que apresentam sérios problemas na relacdo intetpgesm®m®m menos propensas
a se identificar construtivamente com a instituicdo e seu cdrpoogldificultando portanto,
0 grau de participagdo no programa de seguimento. As varidveigd'tede hospitalizacdo”,
“presenca ou ndo de cardiopatia” e “grau de cardiopatia” ndo nasstessociacdo com a

adesao ao programa de follow-up.

Um dos artigos mais recentes abordando a profilaxia, o estudobdet$dn, Vominki &
Mayosi (2005), realizadona Africa do Sul, mostra-se inconclusivo quando, baseando em
uma série de apenas oito casos de febre reumatica, concluitgueste casos adotavam
uma profilaxia regular. Os préprios autores concluem que, apesaded@ncia “ter sido

alta”, o grau de informacao/ conhecimento sobre a febre reumatica erangxasternte.

Em estudo brasileiro desenvolvido no Estado do Acre por Borges et al,(868&)vendo

as manifestacbes clinicas e caracteristicas demagafie 99 pacientes com febre
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reumatica, os autores referem uma adesao a profilaxia anthilé apenas 38,4%.Também
nesse trabalho faltam dados sobre os critérios para definigiofdaxia regular, bem como
sobre os tipos e doses dos esquemas profilaticos analisadosi dégetivo do estudo
analisar os fatores de risco para a ma-adesao, no entanto os agpeeulam que a falta de
campanhas de esclarecimento, o baixo nivel de instrucdo familiaivel socioeconémico
da populagédo estudada possam ter contribuido para o baixo indice de prafileguada.
Um resultado interessante desse estudo foi a elevada teeeidiea; ocorrendo em 65,7%

dos casos, 0 que provavelmente estava associado com a baixa adesao.

A variavel “nivel de informacéo sobre a febre reumaética e regantento”, que é uma de
nossas hipoteses neste trabalho, foi estudada também por &ealf@&P69) em Cleveland,
Estados Unidos. As maes dos pacientes, cujos niveis de escolaridage e
consideravelmente elevados para a populacdo da regido que eda g hospital
universitario, constituiu a fonte das informa¢fes do est@dm base nas entrevistas com
60 maes e nos prontuarios de pacientes portadores de febre reumaética (7§f6de 189%
deles com 12 anos ou menos de idade) os autores demonstraram qgamecas efou
conviccdes de 78% das maes a respeito da febre reumaticanemmistentes; as idéias
expressadas por 38% delas beiravam ao bizarro. Saliente-se guedo ®d0 propunha

estabelecer nenhuma relacéo entre nivel de informacgéo e adeséo.

A relacéo entre nivel de informagéo sobre a medicacdo em aismle€sdo aos mesmos foi
analisada por McKercher & Rucker (1977), estudando 60 pacientes amhaidatmm faixa
etaria média de 60 anos. Ao contrario das expectativas, 0 conhecidosnpacientes em

relacdo a sua medicagdo mostrou associacdo negativa coma @ieaétores recomendam
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cautela na interpretacdo destes resultados, uma vez que a popuéacioidosos e com
menor nivel de escolaridade; salientam que é possivel que poputegi8evens e mais

educadas ndo demonstrem 0s mesmos resultados.

Ainda em relagdo a variavel nivel de informacao/conhecimento, Véeissd. (2003)
estudaram sua relagdo com a adeséo ao tratamento antireteavi@d7 pacientes HIV-
positivos e concluiram que uma melhor compreensdo sobre o HIV (virus da
imunodeficiéncia adquirida) e seu tratamento estd associada carmeimor adesao (com
base nos dados de um questionario de auto-respostas). A variavel “g&orsadre HIV e
seu tratamento” foi mensurada através de cinco questdes do sipodadladeiro. Na analise
multivariada, quando comparadas com as pessoas que acertaram gquaion questoes,
aguelas com menos respostas corretas foram mais provavdetalerm@-adesdo (OR=1,72
para 2-3 respostas corretps0,01; OR=2,92 para 0-1 resposta corrptf),05). Os autores
fazem uma observacao pertinente, ao destacar que baixos niveidhdeimento ndo devem
ser utilizados para limitar o acesso a medicacédo antiretrowma vez que na sua amostra,
43% daqueles com 0-1 resposta correta relataram perfeita adeaéto@®s salientam que,
apesar da demonstrada associa¢do, hdo concluem que a informacam®ejaon mesmo o

mais importante fator relacionado com a adeséo.

No modelo tedrico proposto por Kasl & Cobb (19@6)robabilidade de que um individuo
adote um comportamento voltado para a prevencgéo ou para o enfrentamamid di@enca
é funcdo de duas varidveis: (a) o grau de ameaca de um eveegridacte do individuo, da

forma como ele a percebe, e (b) a atracdo exercida porandata médica, no sentido de
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ser mais eficiente, mais cbmoda e menos sujeita a riscos, tambémlkab do paciente (ou

do cuidador, no caso da crianga ).

Este modelo esta de acordo com os resultados verificados na pesquisa déDBaatieran
& Kirscht(1972), cujo objetivo foi o de desenvolver e testar empirinlgnam modelo
comportamental para predizer aderéncia a regimes terapépédagricos; esse estudo
demonstra que maes que seguiram adequadamente as orientacoess neéalna
relativamente mais preocupadas com relacdo a saude do filhoamdostrma tendéncia a
perceber a doenca como uma ameaca substancial ao mesmo.Essastocidda
demonstravam confianca na habilidade dos médicos e no efeito da gaedtoareduzir tal

ameaga.

Em 1977, Albert Bandurpropds a teoria da auto-eficacia, segundo a qual as expecthtivas
eficdcia pessoal é que determinam o tipo de comportamento, o gratoe egsie sera
despendido na realizacdo de uma atividade ou objetivo proposto, e por quaint@ssm se
sustentara, em face de obstaculos e situagfes adversas. Astagsede eficacia pessoal
derivariam de 4 fontes principais de informacédo: (a) expeagmpessoais pregressas, (b)
observacédo das experiéncias externas, vivenciadas por outras p@3goarsuasao verbal e
(e) vivéncia de estados fisiologicos diversos, suscitados pelo obstaaulsituacao
adversa(as pessoas se baseiam em suas manifestacfesciEsialégnsiedade - taquicardia,
palpitacdes, extremidades frias, etc - no julgamento de sua vulitzdibs situacbes de
stress. Reacdes de medo geram novos temores, 0S quais, por sudragaeam por

antecipacao a capacidade do individuo de enfrentamento das situagées reais).
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A interagdo desses fatores, com magnitude e forca diversasarsmm mecanismos
cognitivos, determinando a formagdo do senso de auto-eficacia e @ssmovem as
mudancas no comportamento que se fazem necessarias ao enfrentamesitoagdes do
dia-a-dia. Em conjunto com habilidades apropriadas e incentivos adecaakpectativa
de eficécia seria 0 determinante mais poderoso da conduta dasspdesgaanto esforco

sera dispendido e por quanto tempo sera mantido.

Experiéncias pessoais pregressas

Experiéncias externas, vivenciadas por outras

—
/'

Auto-eficacia

Persuaséo verbal

Estados fisiolégicos diversos
(respostas autondmicas ao stress)

FIGURA 1 - Modelo tedrico da auto-eficacia

Para testar sua teoria Bandura desenvolveu um experimento coos gautadores de fobia
a cobras. Pacientes foram submetidos a equivalentes periodosiadpagax em atividades
com ofidios, quer seja com o0 auxilio de um terapeuta, quer seja ssestérecia. Os
individuos do grupo controle participaram do experimento sem receber quapguee

intervencao terapéutica. Os resultados obtidos no estudo demonstrararepgtiéas
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atuacdes pessoais, bem como as observacdes de tarefas bem spoedigiass individuos
aumentaram significativamente o nivel e a for¢ca da auto-efic§ue por outro lado foi

acompanhada de similar incremento na performance.

Varios estudos tém sido realizados sob a inspiracdo desta tegmivo-social, passando

por atividades esportivas, educacionais, até a analise de adetamantos médicos. Nessa
linha, Bandura (1995§efine a expectativa de auto-efichcia para tomar medicamentos
conforme a prescricdo médica, como a conviccdo na capacidadel psseencer as
situagbes adversas ao seguimento regular da prescricdo erremin sucesso tal
comportamento. O autor ressalta que, no contexto saude /doenca, tanfataresssociais

atuam em conjunto com os fatores do individuo na determinacao dos efeitos.

Em um estudo transversal, realizado no Rio Grande do Sul gteit€2002) desenvolveram
uma escala de auto-eficacia e aplicaram-na a pacientes Al@S(sindrome da
imunodeficiéncia adquirida), para avaliar possivel correlacdo cgnauade adesao a terapia
anti-retroviral. O escore médio de expectativa de auto-adidaci0,33 para os individuos
nao-aderentes e 0,25 para 0s aderentes ao tratamento
anti-retroviral. O testéde Student, ndo assumindo igualdade de variancia, foi significante (
=-2,09, gl =29,23, p=0.045)sugerindo que, em média, individuos nao-aderentes tém
menor expectativa de auto-efichcia que os aderent®®m disso, a chance de estar
aderindo ao tratamento foi duas vezes maior quando o escore de Gt@eafia maior em
uma unidade @dds ratie=2,07 , 1C95%=1,002 a 4,26).Como se trata de um estudo
transversal, a auséncia de temporalidade impede que se paseanfama relacdo de causa

e efeito.
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Outro aspecto pouco explorado refere-ssatisfacdo com os cuidados médicospmo
possivel variavel envolvida na adesdo a profilaxia secundaria.&Li@tuskey (1984),
desenvolveram uma escala cujo objetivo era avaliar o grau déag@iisdo paciente
adolescente com os cuidados médicos. Os autores basearam sua$esimosi@studos
envolvendo adultos, os quais evidenciaram que a satisfacdo do paciente coroe artguh

de médico e a percepcdo do paciente quanto ao comportamento, ao calor humano e
camaradagem do profissional de salude sdo fatores associammsesacdo do paciente. A
escala em questdao mostrou haver uma alta correlacdo emdfacdatido adolescente e o
indice de comparecimento as consultas previamente agendadas. O estudo sugere@nda que
adolescentes que estavam satisfeitos com o cuidado a sua satdageeles que néo
esperavam muito tempo antes das consultas e que percebiam o coéaicoompetente e
como uma pessoa disponivel para fornecer explicagbes sobre sua doescaestes

laboratoriais pertinentes.

Da mesma forma, como bem salienta o texto de Evans & Hal®@@8)( os pacientes sao

mais propensos a seguir o tratamento se suas expectativagafenglidlas pela consulta e se
estiverem satisfeitos com seu tratamento, por outro lado o f@scope ndo comparecem

as consultas de acompanhamento provavelmente também ndo seguem o tratamento proposto.
Entre as varias estratégias visando aumentar a adesao aoemtas médicos pressupde-se

gue aquelas medidas que propiciem maior proximidade e envolvimento dssipnaiis de

saude com o paciente podem trazer bons resultados. A Medicina tie,Faonestabelecer

vinculos e a criacdo de lagos de compromisso e de co-responsal@hti@ies profissionais
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de saude e a populagdo € uma atividade nesta direcdo. No Brasiran®rale Saude da
Familia (PSF) estabelece como suas atribui¢des, dentre outras:

a) conhecer a realidade das familias pelas quais sao responsaveés)fase

nas suas caracteristicas sociais, demograficas e epidemioldgicas;

b) prestar assisténcia integral, respondendo de forma continuareataada

a demanda organizada ou espontanea, com énfase nas a¢des de promogao a

satde.(BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, 1998, p.14).

Existem alguns relatos internacionais sobre a atuacdo da MedieiFamilia em pacientes
hipertensos e diabéticos, com resultados promissores na promocaeidbdedi fisicas
regulares, medidas dietéticas que reduzam a ingestdo de gardwdiscdo do habito de
fumar (TRILLING & FROOM, 2000).Em nosso meio faltam estudos sabatuacao do

PSF em pacientes portadores de febre reumatica.

O texto de Herdy, no editorial dos Arquivos Brasileiros de Camglmlem novembro de
1996, enfatiza a necessidade da boa relacdo médico-paciente no slacessoperacdo do
paciente com o seu tratamento. A rebeldia de determinados padigmtddaxia secundaria
com a penicilina benzatina deve ser respeitada e, como tal, adggé@ oral deve ser vista
como uma possibilidade viavel. Afirma o autor:

“geralmente quando explicamos a necessidade do ws@ehicilina benzatina para prevenir
outros surtos, estabelecemos um monélogo autoritaAo interromper o uso do medicamento,
paciente e/ou familiares atemorizam-se em contawverdade e, por isso, mentem ou ndo
retornam ao controle.”

O autor pesquisou 80 pacientes, nos quais 60 foram mantidos com penicilia@nbeszem

20 mudou-se do esquema de penicilina benzatina para a profilaxiaaarplci(ina,
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eritromicina, sulfadiazina ou fenoxi-metilpenicilina). Os resultadostraram que, no grupo
dos que se mantiveram com a penicilina injetavel, 32 pacientes (E&%sptornaram para
controle e 22 (37%) tiveram uma ou mais internacdes por recidivapielda que se
mantiveram em profilaxia oral, apenas dois (10%) foram faltosos, nao tendo haxhdonae

internag&o neste grupo.

Apesar dos resultados favoraveis obtidos neste trabalho com a paafifakiem que o autor

deixa claro que se trata de pacientes selecionados, o estudmskeifret al. (1959) ja
demonstrara superioridade da penicilina-G-benzatina na prevencéoidieas da doenca:

foram observados 0,3 episddios de recidiva por 100 pacientes/ano entreegtagaes em

uso da penicilina benzatina, versus 5,0 episddios por 100 pacientes/ano, no caso da
penicilina-G-potéssica (oralp£0,0006) e 1,9 episoédios por pacientes/ano, para aqueles em

uso da sulfadiazina.
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4 METODO E CASUISTICA

4.1 DELINEAMENTO DA PESQUISA

Trata-se de um estudo do tipo transversal tendo-se utilizado dados diitialés de
guestionario padronizado que foi aplicado aos pacientes e seus cuidalfonede dados

retrospectivos, obtidos a partir dos prontuarios médicos dos mesmos pacientes.

4.2 LOCAL DE ESTUDO

O Ambulatério de Febre Reumatica (AFR/HC UFMG) funciona plenéendesde agosto de
1988, no anexo Sao Vicente de Paula do Hospital das Clinicas. Estetaritbfilaciona

como centro de referéncia e contra-referéncia para os sedeceaude do SUS de Belo
Horizonte, bem como para os demais municipios de Minas Geraigenfetd é composta de

pacientes do Sistema Unico de Saude.

Sé&o atendidos semanalmente cerca de 15 a 20 pacientes, entr@posultas e retornos.
Antes da implantacdo do AFR/HC UFMG, as criangas e adolesqaotasiores de febre
reumatica encaminhados ao Hospital das Clinicas eram atendidasnbolafrio de
Cardiologia Pediatrica. Ap6s a implantacdo, os pacientes foranmatos pelo AFR/HC

UFMG.

Durante o periodo em que ocorreu este estudo, a equipe médica respomsdoel

atendimento era composta de residentes de Pediatria e de Cpadiallém de duas
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preceptoras, ambas com grande experiéncia em Cardiologiariead&tEcocardiografia,
sendo que uma delas, também especialista em Psiquiatria, psegia@ aos pacientes que
eventualmente necessitassem de uma maior atencdo nos aspectsdeleMsntal. O
pesquisador principal deste estudo esteve formalmente afastadbivatkgles assistenciais

no AFR, durante o periodo de coleta dos dados. O ambulatério contava ainda com
participacdo de académicos de Medicina, bolsistas e monitorevidnsatom projetos de

pesquisas.

Estudos realizados em centro de atencao terciaria, como é aoad€-UFMG, tendem a
incluir pacientes de maior gravidade, todavia pelo fato do AFR/HBI® n&o constituir
servigo assistencial exclusivo de Cardiologia, mas centro de retepzmel 0 atendimento de
pacientes portadores de febre reumética, independentemente do tipandestacéo
clinica(articular, cardiolégica ou coréia), ndo houve maior frequémeiaacometimento

cardiaco entre os pacientes estudados, quando comparados a outros servicos semelhantes.

Apéds a primeira consulta inicial no ambulatério, sdo agendadas retmmmostervalos de
cerca de seis meses, objetivando principalmente um melhor controlesgqoemas de
profilaxia secundaria. Todo paciente em uso de penicilina-G-benpatisai uma caderneta
(ANEXO H) onde séo registradas as datas de todas as injecfes que gdeveaglicadas até
o proximo retorno. Apés aplicacdo da injecdo, o profissional de Enfenmeggponsavel
pela mesma registra a data e assina o documento. Como dessnigsultados deste estudo,
a aplicagéo das injecdes da grande maioria da clientela enatade em centros de saude
proximos as suas residéncias, ndo tendo sido aplicada nenhuma medioéiigmnas

dependéncias do AFR/HC UFMG.
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Nos ultimos anos temos prescrito, no AFR/HC UFMG, a penicilinar@dima com

acréscimo de lidocaina. O anestésico é acrescentado ao frgsmuiaiina na dose de 1ml,
na concentragéo a 1% e 0,5ml, se a 2%.Como este esquema dé@@ioda ndo havia
sido padronizado nos centros de saude, muitos pacientes ainda continualmndeas

injecBes sem o anestésico.

4.3 UNIVERSO DE ESTUDO E SELECAO DA AMOSTRA

No Ambulatério de Febre Reumatica estavam registrados ceré@0dpacientes no inicio
do estudo. Desse$pdos os pacientes previamente agendados e que compareceram as
consultas de retorno no ambulatério, no periodo de 01 de dezembro de 2004 a 28 de

setembro de 2005 foram convidados a participar da pesquisa e responder o questionario.

Quando o paciente ndo comparecia a consulta era feito contato telefdbmco mesmo.
Desde que houvesse a concordancia do cuidador e/ou do paciente, era ewi@Edaagea
nova data para consulta e entrevista. Se o paciente faltasse n@yaelenéra entdo
automaticamente incluido no grupo dos “faltosos”. Dessa forma tivemgsadigntes
faltosos. Destes, 10 preenchiam os critérios de inclusdo, tendo sido ntaoetatados
por telefone, sendo expostos os motivos do estudo. Se houvesse interessente @arci
participar da pesquisa era entdo enviado o questionario, com folostdedevidamente

adaptada para envio através do corraidgXO B).



27

Dos 240 pacientes que compareceram as consultas, ou para os quaisiadd &
guestionario via correio neste periodo, ¥¥8enchiam os critérios de inclusdo. Apos a
leitura do termo de consentimento pelo paciente e/ou cuidador, apenpacignte se
recusou a participar do estudo (por motivo ndo explicitado) e trés n@btvetam o

questionario pelo correi@ssim a populacao de estudo constou de 189 pacientes (FIG.2).

Dentre os 240 pacientes elegiveis, apenas cinco faziam profilaxiaa oral e foram assim
excluidos da amostra. Quatro desses pacientes haviam apresentado ptevisaeio

alérgica a penicilina, enquanto um passou a receber a penicilindevidio ao abandono da
profilaxia com penicilina-G-benzatina. Nenhum desses cinco pacikates apresentado

recidivas.

4 .3.1Critérios de incluséo

. Pacientes cujo diagnéstico, realizado no AFR, preenchiam osiosritde Jones
(SPECIAL WRITING GROUP OF THE COMMITEE ON RHEUMATICFEVER,
ENDOCARDITIS AND KAWASAKI DISEASE.- AHA. 1992), ou que apregassem
“coréia pura’, e que estivessem ha pelo menos 1 ano sob profikectigdsria com

penicilina-G-benzatina.

» Pacientes com diagnostico de febre reumatica, encaminhados webfasa da doenca,
para acompanhamento no AFR, com histéria clinica caracteri&ticaedatdério médico com

registro de dados clinico-laboratoriais sobre a fase aguda da domngagrau de



28

acometimento cardiaco e o inicio da doenca puderam ser adequadamectrizados e

gue estivessem ha pelo menos 1 ano sob profilaxia secundaria com penicilina-(gdenzat

4.3.2 Critérios de excluséo

» Pacientes com diagnéstico de febre reumética, porém apresentando dmérgas
cronicas associadas, entre elas: sindrome de Marfan, sindromeeajesfdldeome de Down,
hemoglobinopatias, artrite reumatoéide, insuficiéncia renal cronica.

» Pacientes em profilaxia secundaria com medicagé&o oral.

. Pacientes com profilaxia injetavel ha menos de 1 ano.

* Pacientes que participaram da fase inicial, de elabora¢édo do questionario.
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UFMG

UNIVERSO DE ESTUDO
Cerca de 400 pacientes
registrados no AFR/HC

28/9/05

240 pacientes compareceram as consulfas
regulares no periodo de 01/12/04 a

Total de 12 faltosos no periodo de
01/12/04.a 28/9/05 Foram enviados
questionarios pelo correio para os 10
que preenchiam critérios de inclusa

(=)

183 pacientes preenchiam os critérios ¢
incluséo e foram convidados para entrevista

Sete faltosos devolveram o questionari
pelo correio

D

Um (1) paciente se recusou a
particinar

182

189

Amostra final

FIGURA 2 - Fatores associados com a ma-adesao a profilaxia secundaria na febre
reumatica. Selecao da amostra.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta dos dados do presente trabalho foi obtida através de ¢asrevies pacientes e

cuidadores, enquanto aguardavam suas consultas rotineiras no AFR/HG tlFktravés
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dos questionarios enviados pelo correio. O periodo de coleta de dadosedérel@s meses
de dezembro de 2004 a setembro de 2005 As informagfes clinicas forafdasxtios
prontuarios médicos disponiveis no Servico de Arquivo Médico do Hospitalidaa€ da

UFMG.

Os entrevistadores eram o pesquisador principal, além de tr@énmacas de Medicina,

previamente treinados para a tarefa e constantemente supervisionados por aquele

4.4.1 O processo de construcao do questionario

Com base na experiéncia de trabalho e estudo dos pesquisadores durardaaguidécadas
no AFR/HC UFMG, no contato diario com algumas centenas de paciemesfebre
reumatica, fomos identificando nos doentes e familiares suapp@ese crencas e atitudes
a respeito da doenca, sua profilaxia e seu tratamento. A sist@gdo deste nucleo de
informacgdes e conhecimentos passou a ser efetivada através atatagin de um projeto de
estudo, a partir de 2003, através de entrevistas com 0s pacisetsscaidadores, nas quais
foram abordados diferentes aspectos da febre reumatica, cose @sfaecial nos aspectos

relacionados com a regularidade da profilaxia secundaria.

Naquele estudo foram feitas entrevistas com cerca de 100 padersteus cuidadores) do
Ambulatério de Febre Reumatica do HC/UFMG, através de um quegii@oin perguntas
fechadas e abertas, nas quais 0s pacientes e seus cuidadores gguiancom mais
liberdade suas opinides, crencas e atitudes. Nesta fase algoimagstas foram gravadas,

objetivando especialmente a analise qualitativa de aspectosmtpees® discurso dos
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entrevistados. A partir dos dados obtidos nestas 100 entrevistas fioicossivel construir

um guestionario inicial.

Como um estudo-piloto, no periodo de agosto a dezembro de 2004 esse questionario foi
aplicado a 36 pacientes; cada entrevista, realizada durante o tEmespera de suas

consultas no AFR/ HC UFMG, durava cerca de meia hora.

A partir dos resultados do piloto obteve-se a verséo final do questionario e aeaaths

dos 189 casos foi iniciada a partir de 01 de dezembro de 2004.

Objetivando dar mais confiabilidade e validade a pesquisa, utilizammas amostra de
pacientes suficientemente elevada, entrevistadores treinagdsc&o de um questionario
padronizado para todos os entrevistados. Acreditamos ainda que o fatemp@itante na
confiabilidade do questionario decorre de nossa experiéncia no cuidadocidatgsa

reumaticos, ao longo de 27 anos de prética clinica.

1.Cerca de 100 pacientes:entrevigta 2 Andlise das entrevistas
com respostas escritas e algumds anteriores e construcdo do
gravadas g questionario inicial
3.Estudo-piloto:Aplicacéo do 4.Questionario final, contendo 37
questionario em 36 pacientes > guestdes

FIGURA 3 —Fatores associados com a ma-adesao a profilaxia secundaria na febre
reumatica. Fluxograma do processo de construcao do questionario
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Durante o tempo de espera de suas consultas regulares no AFFFMG tddos os
pacientes e cuidadores eram convidados a participar das entte@eta preenchessem os
critérios de incluséo e, ap0s a leitura dos termos de consentimargogdha concordancia

do paciente/cuidador, era iniciada a entrevista.

Para os pacientes que faltaram as duas ultimas consultasdiovolegla uma folha de rosto
adaptada para envio do questionario pelo corlNEXO B). Nesta folha de rosto foram
explicitados os motivos da pesquisa e os procedimentos para 0 cogetechimento e

devolucao do formulario.

4.5 VARIAVEIS ESTUDADAS — ESTRUTURACAO E ANALISE

Das 37 perguntas do questionario, 35 foram do tipo multipla-escolha, senekpastas
previamente categorizadas e codificadas (\WIEXO A). Duas questbes, abordando
conhecimentos sobre a profilaxia secundaria eram abertas, pRisigd que nesse formato

0 paciente poderia expor com maior liberdade suas respostas.

Nossa opcédo preferencial pelas questdes do tipo multipla-eselb@seou nos seguintes
fatores:
-facilidade de aplicacdo, processo e analise;

-facilidade e rapidez no ato de responder;
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-apresentam pouca possibilidade de erro (CHAGAS, 2000).

Os fatores relacionadas com adesdo a varias classestataetreb a longo prazo sao
variaveis interdependentes. Entretanto, com objetivos didaticos, organiasmasiaveis
deste estudo em cinco grandes categorias:

a) relacionadas ao paciente;

b) relacionadas ao cuidador;

c) relacionadas a doenca,

d) relacionadas ao esquema terapéutico;

e) relacionadas ao sistema de atencdo a sa(@AJANI, 1996; EVANS &

HAYNES, 1997).

4.5.1 Variaveis relacionadas ao paciente

a) género;

b) idade;

c) grau de escolaridade;

d) comparecimento acompanhado ou ndo a consulta e ao local de aplecagéo d
injecéo;

e) pessoa responséavel pelo controle pela data de aplicacdo da inje¢ao;

f) se coabita ou ndo com os pais;

g) percepc¢do da gravidade da propria doenca;

h) expectativa quanto a data de interrup¢éo da profilaxia;

i) faltas as consultas de retorno;



34

J) aqualidade das informagdes sobre a doenca e sua profilaxia;

k) aintensidade da dor da injecao.

4.5.2 Variaveis relacionadas ao cuidador
a) grau de escolaridade;
b) atitude em relacdo a recusa do paciente em receber
medicacéo;

c) aqualidade das informacdes sobre a doenca e sua profilaxia.

O nivel de informacédo do paciente e de seu cuidador sobre a febéicauena profilaxia
secundaria mereceu atengdo especial por se tratar de vadésigleradaa priori, como

uma das mais relevantes.

A fim de proporcionar validade de conteddo a essas questfes, foadelastias perguntas
abordando conhecimentos sobre etiologia, sinais e sintomas de uma passdreh e
prognostico da febre reumatica. Em relacdo a profilaxia, ast@pseversavam sobre: seu
objetivo, possiveis consequiéncias do uso irregular, razdes do rigor no intervalo eosesas
da injecdo. Quatro dessas perguntas foram do tipo multipla e¢go#sidesAD, AE, AF e

AG)

Para permitir a quantificacdo do nivel de informacdo, a respogeta a cada uma destas

guatro perguntas recebeu a nota 1, e a resposta incorreta a nota 0 (zero).
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As duas perguntas abertas (quest®dse Al) foram elaboradas por entendermos que esta
seria a melhor forma de avaliar aspectos especificos doajudeimacao, impossiveis de
pesquisar através de perguntas fechadas, sem limitar o espeatespostas do paciente,

apesar de serem mais sujeitas a vicios de afericdo ( McGIBBON, 1997).

Para as respostas a estas duas questdes foram estabela@egad (totalmente incorretas),
um(parcialmente corretas) e dois (totalmente corretas). ®a@aminadores, com vasta
experiéncia clinica na atencéo a pacientes portadores dedabrética e que desconheciam
a situacao do paciente em relacdo a adeséao, pontuaram estas ddas.qdsn de testar o

grau de concordancia entre os mesmos foi aplicada a estatistica Kappa.

De acordo com a pontuacao individual de cada uma das seis questdes foi psistiettcer
escores de informacgads andlises estatisticas que envolveram o grau de informagéo for

feitas utilizando-se duas variaveis:

a) o escore médio de informacédo (variavel scorefr2), varidvel continua, com

valores de 0 a 8;

b) o escore que define mivel de informagdq ou seja, a variavel binaria scorefr5,
com ponto de corte em 5, sendo que o0s pacientes com notas de 0 a 4 foram
considerados coma-informacéo e aqueles com nota$ comoboa informacao.
Este ponto de corte foi estabelecido em bases empiricas, d® @oon nossa

experiéncia clinica, uma vez que faltam dados objetivos na literaturaiceentif
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A variavel “gravidade da doenca como percebida pelo paciente” ftindavgpor uma

guestao especificaAB). A mesma pergunta@C) foi formulada ao cuidador.

A “intensidade da dor da injecdo” foi mensurada objetivamente, atdavéscala numérica
de dor variando de 0 a 10 (questdalo questionario). Nossa opcéo por este instrumento de
mensuracdo de dor procurou seguir alguns principios delineados por ME{@&hH, Mc
Grath (1996) :

a) o instrumento deve ter confiabilidade e validade testados no grupo etario proposto;

b) o método deve ser versatil e pratico para uso clinico

c) o método deve ser adequado ao tipo de dor que esta sendo medida.

Poucos pesquisadores tém estudado instrumentos de auto-relato de ddicaspenit
adolescentes, 0s quais constituem o maior contingente de nosso®ogsasto de vista do
desenvolvimento neuro-psicomotor, adolescentes estdo em estagio cadmitperacdes
formais e sédo aptos a abstrair, quantificar e qualificar fendmendesta forma, pouca
dificuldade em usar escalas desenvolvidas para adultos, tais costala Bumérica em
questdo (BEYER & WELLS, 1989). Apesar de que um “padrao-oura’ipgensidade da
dor seria altamente desejavel, tal medida ndo existe. Com to idwiiverificar possivel
associagdo entre a intensidade da dor devida a injecéo e admligdestésico ao frasco da

penicilina foi incluida uma pergunta especifica no questionario (quéstao
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4.5.3 Variaveis relacionadas a doenca

A analise dos prontuarios médicos possibilitou a coleta de dadosa®latieste grupo de
varidveis retrospectivas que incluem: as manifestacdes adlinierificadas no primeiro
episédio da doenca e a presenca ou ndo de internacgédo, de recelsegéielas cardiacas. A
gravidade da lesé@o cardiaca também foi informada, segundo o diegm&stibelecido pelo
médico assistente, tendo sido categorizadalera, moderadaou grave, segundo 0s
critérios estabelecidos em estudo anterior, realizado no AFRIH@G (MEIRA, 2000,

p.65).

4.5.4 Variaveis relacionadas ao esquema terapéutico

Foram investigadas: ha quanto tempo faz uso da penicilina-G-benaatiteryalo entre as
aplicacdes da injecdo, local de aquisicdo, a disponibilidade e o custedieacdo, as
possiveis reacfes adversas as injecdes, incobmodos devido a aplecagégdo, com énfase
especial na intensidade da dor e sua relagdo com o0 uso de eoggiégntura associado a

penicilina e, a expectativa do paciente quanto a data do término da sua profilaxia.

A fim de investigar a regularidade do esquema profilatico (velri@sposta adesdo) foram
utilizadas as informagdes constantes na caderneta de controtgegass (perguntd do
guestionario).As respostas a esta questao permitiram estalosleles grupos de estudo: os

nao-aderentes e 0s aderentes.
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Quanto ao motivo alegado pelo paciente para o eventual atraso cag@pldas injecoes,
utilizamos pergunta com respostas do tipo multipla escolha, mas opgéa de indicar de

forma mais livre outras possiveis justificativas (quegfao

A importancia relativa dos diferentes incomodos relacionados comeeaaanjforam
abordados perguntando-se diretamente ao paciente o que mais o incomodava ndayee se re
a aplicacéo da injecdo; para o quesito “dor”, o paciente deveda ekplicitar se durante ou

apos a aplicacéo (questdp

4.5.5 Variaveis relacionadas ao sistema de atencao a saude

A fim de se investigar a possivel relacdo entre a adeséo e acatitaBrograma de Saude da

Familia junto a comunidade do paciente, foi introduzida uma questéao fiespew

questionario (questae).

4.6 FUNDAMENTACAO DO CONCEITO DE MA-ADESAO

Através da revisdo da literatura cientifica mundial pudemos t¢anstma auséncia de
padronizacdo no conceito de ma-adesdo a profilaxia secundariaatdatdcorre das

diferencas inerentes aos diversos servi¢os: esquemas prdildiersos, condi¢cdes sécio-
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econdmicas e culturais, diferentes tipos de controle médico estialosl em cada servico,

etc.

Entendemos ser razodvel haver atrasos na medicacdo de deésaadsete dias, em fungéo
de motivos sociais e mesmo de imprevistos pessoais, todavia raaowerngacientes
apresentam justificativas plausiveis para atrasos de maima@esemana. Baseados nesta
observacéo, pareceu-nos que o critério que melhor define o paciegéairéea ocorréncia
de atraso maior que uma semana na profilaxia secundaria, pelo do@sogezes durante o
periodo de um ano.

Além disso, diversos estudos tém demonstrado a superioridade do esqueme@fi@da
3 semanas, quando comparado ao esquema de 28/28 dias; esta é outra fuyitapemata

sermos menos tolerantes com os atrasos de mais de 1 semana no esquema.profilatic

Desta forma, foi conceituada como mé-adeséo a situagcéo na quetaropelo menos dois
atrasos de mais de sete dias na aplicacdo da penicilina, em ¢éla as datas assinaladas

no cartdo de controle nos 12 Ultimos meses.

A mensuragdo da adesdo merece um comentario especial. A validaela medida
melhora quando se utiliza mais de um tipo de teste. Todavia, corstata-snais de 90%
dos estudos publicados (envolvendo doencas e abordagens diversas)nutdzanas um
método para quantificar a taxa de adesao (DIMATTEO, 2004). Em nabsthty a variavel
adesdo foi determinada através da informacdo constante no caraatade (assinalada

pelo profissional responsavel pela aplicacdo da injecéo).Utilizandgistro, ao invés do
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relato do cuidador ou paciente, acreditamos diminuir os vieses déesrmincipalmente

dos equivocos de memodria.

4.7 METODOLOGIA ESTATISTICA

Trata-se de um estudo do tipo transversal, no qual foi considerado cpostoe® grupo
com ma informacdo e ndo exposto o grupo com boa informacdo. O eventofestado
adesdo, que foi categorizada em ma e boa. O célculo amostrebdatado pelo programa
Epi-info, versédo 6.04 e considerou-se o nivel de confianga de 95%, com gtadistieo de
80% e, a partir de dados de estudo-piloto, com 36 pacientes, considerouaskeeqii€ncia
esperada de m4-adesdo no grupo com boa informacao seria de 3B88GU€rcia esperada
de ma-adesdo no grupo com ma informacédo seria de 60%. O célculmaafiodsle 178

pacientes, metade com ma informacgéo e metade com boa informacgéo.

A analise estatistica das diferencas de propor¢des entligesisas variaveis foi efetuada
através do método do qui-quadrado, com correcdo de Yates ou, sempre que mecessari
através do teste exato de Fisher. O calculo das diferencaglie fiod executado através do

método ANOVA. Foi utilizado o pacote Epi-info, verséo 6.04, para todos esses calculos.

Para avaliar o grau de concordancia entre os dois examinadorpsrguaram 0S escores
dos niveis de informacédo foi utilizada a estatistica Kappa ¢cd@ccia abaixo de 40%=

fraca; concordancia entre 40 e 75%=razoavel a boa e, >75%=concordancia@xcelent
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A medida do risco de sofrer recidivas (fator de exposi¢cédo, ng&apéi estabelecida pelo

calculo da raz&o de prevaléncia (cujo célculo corresponde a formula do ritgo)cela

As variaveis associadas a ma-adesado, que apresentaramjssauanidariadap<0,25 foram
testadas na analise multivariada. Foi empregada a regres&imadogor meio do software
MULTLR (CAMPOS FILHO & FRANCO, 1989)e, no modelo final, considesadss
varidveis que apresentaram valor p0,05. Foram testadas apenas as interagdes com

plausibilidade clinica.

4.8 ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa d&{IFNEP, conforme o
parecer n°® ETIC 02/05. O Termo de Consentimento Livre e Esclaremmloémn foi
aprovado, nas duas versdes, uma para o0 paciente infantil e outra veltada aciente

autonomo ANEXOS C, D eE).

No contexto do consentimento livre e esclarecido estdo implicgassabressupostos, aos

guais procuramos nos ater , conforme explicitamos a seguir:

a) voluntarismo - o paciente tem a prerrogateal da escolha entre participar ou ndo do
estudo, sem coacdo ou outros meios persuasivos. Por exemplo, um voluntaria de
pesquisa pode se sentir induzido a participar do estudo, por temer umacannda
rumos do seu tratamento, caso ndo concorde em participar. Tivemaslaoloc de
esclarecer esta questdo com nossos pacientes, inicialmeésatie uma exposicao

oral, e explicitada na redac&o do termo de consentimento. Asiglagseno AFR foram
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realizadas durante o periodo de tempo em que 0s pacientes e sedisresidatavam
aguardando suas consultas. Somente 0s pacientes que receberamooagoesia
correio tiveram que despender de um tempo extra para preenché&da (e 20-
30min.).Estes mesmos pacientes ndo arcaram com nenhum custo para dosnvio
guestionarios respondidos. Além disso, todos os pacientes que faltasamtio
beneficio da remarcacéo de suas consultas;

capacidade — refere-se ao elemento de cognicdo, que habpaaieote decidir qual a
melhor opcdo para sua sua idade. No caso especifico de nosso estudo pptamos
aplicacdo de duas versdes do termo de consentimento, uma voltada pa&iante pa
considerado capaz e a outra para as criangas ou adolescentssnpgténcia cognitiva
foi considerada insuficiente para compreender os termos do consentimento;
informacdo — como o préprio nome j4 diz, o consentimento pressupfe que as
informagbes sobre o procedimento proposto sejam oferecidos de fdars c

explicitando seus objetivos, riscos e alternativas disponiveis.

Todos os participantes deste estudo, bem como os demais pacientes goidadtebre

reumatica, certamente serdo beneficiados pela pesquisa, comigposto nas conclusdes

deste estudo.
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5 RESULTADOS

5.1 ANALISE UNIVARIADA

A amostra constitui-se de 189 pacientes, sendo 127 no grupo dos adei@htes grupo
dos ndo-aderentes. Desta forma, segundo os critérios de definica&iapeteeemos, a taxa

de adeséao foi de 67,19%.

Em nosso estudo o sexo feminino predominou em toda a amostra (56,6%), faninéms
prevalente no grupo dos nao-aderentes e a diferenga mostrou-se icastede
significativa, ou seja, as mulheres faziam profilaxia de fommag irregular em relacdo aos

homens [§=0,0454).

A variavel escolaridade (categorizada em 1° grau incompléfogeau completo ou mais)
tanto do paciente quanto do responsavel ndo mostrou associacdo direta com a mé-adesédo

(TAB.5.1).

As variaveis utilizadas para analisar os aspectos que semefespecialmente ao auto-
cuidado com a saude, (comparecimento sozinho ou acompanhado ao AFR e de local
aplicacao das injecdes, responsabilidade pelo controle das datpkcdedo e se reside ou

nao com 0s pais) ndo mostraram associacéo significativa cegukandade da profilaxia,
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apesar de se constatar uma tendéncia para ma-adesao, quanigmte f@Eco responsavel

pelo controle das datas de aplicacao das injeqde3,0636).

A andlise do nimero de vezes que o paciente faltou as consult&Rnoe&elou que os
pacientes irregulares na profilaxia também admitiram rfatteais as consultas no
ambulatério; através do TAB.5.1 é possivel constatar que esta a8so¢&an valor

estatistico=0,0025).

E interessante salientar que o nimero de faltas relatado peiestgsse refere @do o
periodo de tempo em que esteve matriculado no AFR, enquanto que o0 POrENOS
utilizado para definir um paciente como “faltoso” se baseia apeaasduas Ultimas
consultas e tinha por objetivo caracterizar os pacientes para @ssguiam enviados 0s
guestionarios de pesquisa, via correio. Por este Ultimo conceito apeteasdos dez
pacientes que preenchiam os critérios de inclusdo, puderam deattasae devolveram os
guestionarios respondidos (outros cinco pacientes também foram cahesdéaltosos,
todavia ndo puderam ser contatados ou ndo preenchiam os outros aé@ériokisdo, nao
tendo sido incluidos na anadlise). A andlise estatistica destenpegugo ndo mostrou
associacgao significativa com a ma-adeséo (um pacientengmmacao, trés aderentes e trés

nao-aderentes).

Como se pode constatar pela distribuicdo de frequéncia dos locajgseeanmedicagéo era
adquirida ANEXO F, TAB.9.1), a grande maioria se da nos centros de saude ou hospitais

proximos a residéncia do paciente. Apesar do relato de que a penicilinaavacdesgionivel
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em cerca de 36,5% das ocasifes, o fato de ter de comparecarsaalternativos para a

injecdo ou ter de pagar pela medicagdo mostrou-se sem significancsiesttio,0756).

Apesar que 14,9% dos pacientes pagavam pela medicagédo, apenas oitopéti2ties

afirmaram n&o poder pagar pela mesma.

A relagéo entre a adeséo e as visitas do Programa de Sa&denilia na residéncia do

paciente ndo demonstraram significancia estatigire@, {00, TAB 5.1 ).

Com relacdo a analise das variaveis “expectativa do térmirgrafidexia”, e “esquema
profilatico” (21/21 ou 28/28 dias) ndao foi constatada nenhuma relagdiicsitiva com a
adesdo. No caso especifico da duracado da profilaxia, foraradzs analises em relacdo as
categorias de & 5 anos, 5 a 10 anos e mais de 10 anos. Posteriormente estabescemos
categorias de 1 a 5 anos e mais de 5 anos; em nenhuma das dses pudémos constatar

uma relagdo com a adeséao.

De um total de 186 pacientes analisados, 21 (11,4%) relataram serdpd® algum tipo de
reacdo a injecdo de penicilina. O relato de reacéo colatpeicilina também parece nao

ter prejudicado a adeséo ao tratamepte((7190).

As variaveis “preocupacdo com a prépria doencga” e “preocupaca@ awanca do filho”

nao mostraram associagao com a adeséo ( TAB.5.1).
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A frequiéncia de recidivas em nossa amostra foi estimada com base no nélimesa&hcias
durantetodo o periodo de acompanhamento do paciente no AFR/HC UFMG. Dessa forma,
22,2% dos pacientes sofreram pelo menos um episodio de recidiva elacfielmatica em
algum momento de sua evolugéo. Dentre os 189 pacientes que compunham a amostra, 69

(36,5%) foram hospitalizados por motivos relacionados a febre reumatica.

Tanto a variavel “recidiva”, quanto a variavel “hospitalizacdo” evidenciaram reh¢éo
estatisticamente significativa com a adesaasto é, os pacientes ndo-aderentes sofreram
mais recidivas e foram hospitalizados com maior frequéncia. Efiay@s pacientes nao-
aderentes tiveram uma chance 2,14 vezes maior de desenvolver recidiva, quando comparados
com os aderente9p£0,0072; razdo de prevaléncia=2,14; 1C=1,27-3,59). Os pacientes néo-
aderentes foram hospitalizados 1,72 vezes mais freqientemente querestes, por
problemas relacionados a febre reumat=0(0208; razdo de prevaléncia=1,72; IC=1,12-

2,67).
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TABELA 5.1 - Fatores associados com a ma-adeséao a profilaa¢asdaria da febre reumatica.
Andlise comparativa de algumas variaveis entreropgs dos ndo-aderentes e dos aderentes.

Variavel Né&o-aderentes Aderentes Teste estatistico Valor de p
(n =62) (n =127) X2

1.Género
-Feminino 42 65 4,00 0,0454
-Masculino 20 62

2. Responsavel pelo controle
da data de aplicagéo
-paciente 37 59 3,44 0,0636
-pais ou outras pessoas 18 57

3. Escolaridade do paciente
-1° grau incompleto 32 65 0,02 0,8795
-1° grau completo ou mais 29 59

4. Escolaridade do responsavel
-1° grau incompleto 37 91 0,69 0,4046
-1° grau completo ou mais 14 23

5. Faltou quantas vezes as
consultas?
-nunca 35 100 9,08 0,0025
-uma ou mais vezes 27 27

6. Recebe visita do Programa de Salide
da Familia?
-sim 18 57 2,70 0,1004
-ndo 30 50

7. Duracao da profilaxia
-de 1 a5 anos 17 51 2,53 0,1117
->5anos 45 75

8. Intervalo entre as aplicacdes
da injecéo
-21/21 dias 53 117 1,36 0,2428
-28/28 dias 9 10

9. Adicao de anestésico ao frasco

da penicilina

-sim 13 32 0,05 0,8260
-néo 44 93

10. Preocupacgédo com a propria doefica
-ndo se preocupa 12 30 0,47 0,7890
-preocupa pouco 22 52
-preocupa muito 15 28

11. Preocupacgédo com a doenga do f
-ndo se preocupa 4 5 2,26 0,3221
-preocupa pouco 5 20
-preocupa muito 33 69

12. Hospitalizagéo
-sim 29 40 5,34 0,0208
-ndo 26 81

13. Recidiva
-sim 21 21 7,22 0,0072
-ndo 37 103




48

A idade variou de oito a 27 anos (média = 6480 DP). Diferenca também significativa
foi demonstrada na faixa etaria, sendo que o0s pacientes ndo-alérdratien uma media de
idade maior, (TAB.5.2) em relacdo aos pacientes com profilagidare(mediana del8
versus 16 anos) E interessante notar que 89,9% dos pacientes em nossa aram
adolescentes ou adultos. O numero de pacientes com menos de 12 ant€$oenige 0s

nao-aderentes e 16 entre os aderene®(1591).

A andlise da tabela 5.2 também revela que a dor € um impoféantede risco para a
adesdo, pois os pacientes ndo-aderentes assinalaram maior estmrdedgda a injecéo de
penicilina. A diferenca mostrou-se estatisticamente sigrifecap=0,0138). Estes dados
estdo também de acordo com os resultados expostos na tabela 9.1 (ANEX® que
66,7% de todos os pacientes (aderentes e ndo-aderentes) relatamoqeéeo principal

incomodo em relacao a aplicacdo da medicacéao.

Quando a analise ¢é estratificada em relacdo ao génerog:.BABovamente percebe-se que
a diferenca tem valor estatistico, sendo que as mulheremagiasentir mais dor que os

homens.

O nivel de informacao dos pacientes / cuidadores em relacBoeadematica, segundo os
critérios por nos estabelecidos e mensurado por dois examinadonesmf@m 59,3% de
toda a amostra. Para tanto foi estabelecido o esdzekde informacgéq com ponto de corte

em 5, sendo que as notas de 0 a 4 significam ma-informagaiaoe informacao.
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A analise da variavedscore médio de informacdoem relacdo aos dois grupos demonstra
gue a informacgao apresentou associagao positiva com a adesao (TABideRgiando que
0s pacientes ndo-aderentes e seus cuidadores possuiam menosaofa@marelacdo a
febre reumatica e sua profilaxia, quando comparados aos paciestestesl No estudo da
concordancia entre os examinadores 1 e 2, quanto ao escore de infowbt®a®mse um

indice Kappa de 73%, compativel com uma razoavel a boa concordancia.

TABELA 5.2 - Fatores associados com a ma-adeséo a profilaxiars#éria da febre reumaética.
Analise comparativa de algumas &egis entre os grupos dos ndo-aderentes e do&ais

Variavel n N&o-aderentes n Aderentes Teste Valor de p
MédiazDP MédiatDP estatistico

Idade 62 17.8t3.9 127 16.34.0 ANOVA=5.60 0.0019
(anos)
Nota para a dor da 52 6.1+2.9 116 4.9+2.9 ANOVA=6.14 0.0138
injecdo
Escore 62 3.8t1.7 127 4.5t1.6 ANOVA=8.26 0.0045
informacédo(1)

(1)Escore médio de informacao: variavelttaua, valores de 0 a 8. Nota obtida durante r@@sta, para avaliar grau de
informacao do paciente/cuidador em relagdo a doenca

TABELA 5.3 - Fatores associados com a ma-adeséo a profilsg@indéaria da febre reumética
Comparacgao entre o escore médio para a dor da &gex o género.

Género n Média £ DP Teste estatistico Valor dep
Feminino 96 59+2,9

ANOVA=10,43 0,0015
Masculino 72 4,4+27

Por outro lado quando se comparam os dados dos pacientes que usardimapeongi

acréscimo da lidocaina, e os que nao utilizaram o anestésiBo5(#A € notavel o menor
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escore de dor entre aqueles que a utilizaram; novamente anchfefic@ significativa (

p=0,0073).

TABELA 5.4 - Fatores associados com a ma-adesao a profileecasdaria da febre reumatica
Escore médio para a dor da injecdo em relagd@créscimo de anestésico ao frasco da penicilina(

Adicao de anestésico ao frasco n  Média + DP Teste estatistico  Valor dp
da penicilina
Sim 40 4,1+2.9

ANOVA=7,37 0,0073

N&o 122 5,6+2,9

(1)Escala para notas de dor, variando @d @0=auséncia de dor; 10=dor insuportavel

A principio poderia se supor que as mulheres relataram maioreedeodor talvez por
fazerem uso do anestésico em menor propor¢do que os homens. Todheia &.6 revela

que a proporcao de homens e mulheres que utilizaram o anestésico foi semelhante.

TABELA 5.5 - Fatores associados com a ma-adesao a profilaegaisdaria da febre reumatica
Acréscimo de anestésico ao frasco de penicilinaedagdo ao género
Acréscimo de anestésico

Género X2 Valor de p
sim nao
Feminino 23 82
0,73 0,3919
Masculino 22 55

Os pacientes considerados ndo-aderentes foram questionados sobire a@matraso ou

falha da medicagao, sendo observados os seguintes resultados:
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* 16,4% responderam que o esquecimento foi o principal motivo;

 16,4% esquecimento e dor;

e 19,7% afirmaram estar “cansados da injecao”;

* 8,2% ndo acham que a profilaxia seja necessaria;

*  4,9% devido a dor;

e 6,6% esquecimento e outro motivo;

* 26,2% (16 pacientes) apontaram outros motivos.
A analise qualitativa destes outros motivos revelou:

« falta da medicacéo ou do profissional de saude (seis pacientes);

. desestimulo ou indecisdo do profissional de saude (dois pacientes);

e a grande distancia do local de aplicacao(dois pacientes);

* 0 preco da medicacao (dois pacientes);

e motivo religioso (um paciente);

. motivos diversos: gravidez (uma paciente), abuso de dragas (

paciente), envolvimento com a Justica (um paciente).

O desenvolvimento de leséo cardiaca ocorreu em 139 (73,5%) pacientesulfados da
analise de 178 pacientes mostraram ndo haver relacdo entre defaiopaciente ter
desenvolvido leséo cardiaca e a adeséo a profilaxia secupddja398). Em 134 pacientes
nos quais foi possivel determinar a gravidade da cardiopatia cromssp@acao com a ma-
adesao foi testada em duas analises: na primeira, a gravidad#cdtomizada em
leve/moderada e grave e, na outra, em leve e moderada/grave. Nenhumaodetas haver

associacao significativa entre ma-adeséo e gravidade da lesdoac@réiBc5.6 e 5.7).
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TABELA 5.6 - Fatores associados com a ma-adeséo a profilaxiars#éria da febre reumaética.
Comparacao entre a gravidade da cardiopatia e asdige- analise de 134 casos

Gravidade da cardiopatia N&o-aderentes Aderentes  Teste estatistico Valor dp
(n) (n)
Leve 24 51
%2=0,03 0,8718
Moderada + grave 19 40

TABELA 5.7 - Fatores associados com a ma-adesao a profilaxiars#ria da febre reumética.
Comparacao entre a gravidade da cardiopatia e as@ide- analise de 134 casos

Gravidade da cardiopatia N&o-aderentes Aderentes Teste estatistico ~ Valor dp
(n) (n)
Leve + moderada 36 79
¥2=0,05 0,8307
Grave 7 12

A tabela 5.8 compara a variavel escore médio de informacam cdwel de escolaridade,
podendo-se constatar que 0s pacientes e, especialmente os respansétieisam maiores
niveis de escolaridade (primeiro grau completo ou mais) demonstmaagr conhecimento
em relacdo a febre reumatica e sua profilaxia.

TABELA 5.8 - Fatores associados com a ma-adeséo a profilaxiars#éria da febre reuméatica
Comparacao entre o nivel de escolaridade alignte e do responsavel com o escore médio deniadidl)

Variavel n Escore médiox DP  Teste estatistico Valor dp
Paciente com 1° grau incompleto 97 3,9+ 1,7

Paciente com 1° grau completo 72 47+1,4 ANOVA=9,54 0,0023

ou mais.

Responsével com 1° grau incomple1l®8 41+ 1,6

Responsavel com 1° grau completa37 54+ 15 ANOVA= 19,07 < 0,0001
ou mais.

(1) Escore médio do nivel de informacéo em relactbre reumética: varia de 0 (henhuma informaga)
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Se a escolaridade, aparentemente determina o nivel de inforreat@mcomo explicar por
gue os pacientes nao-aderentes, apesar de possuirem um nivel de escolarabaetseao
dos aderentes (TAB.5.1), tivessem demonstrado menor nivel de inforntapéo®avel que
a relacao verificada entre ma-adesdo e ma-informacéo séjia geincipalmente a questao
dois. De fato, a andlise estatistica ndo demonstrou uma relai&oaequestdo dois e a
escolaridade p=0,7058).0u sejap nivel de informagéo,em relacdo ao conteiudo da

guestao dois, aparentemente independe do nivel de escolaridade.

Ao se analisar individualmente cada uma das questdes utilizadasgpapor o escore de
informacéo (vide TAB.5.9) observam-se dados interessantes. Nesta arthliglual, apesar

de se perceber uma tendéncia para melhor informacéo entderestas, constata-se que
apenas a questdo (ZQyual o problema mais grave que a febre reumatica pode causar?”)

mostrou uma diferenca estatisticamente significativa.

Quando questionados sobre a causa da febre reumatica, um dos aspsatelevaaies em
relacdo a doenca, percebe-se que os nao-aderentes respondenana derreta em 57,4%
das ocasifes, enquanto entre os aderentes este numero chega a<ia,tiferenca, no
entanto, ndo se mostrou estatisticamente significativa. Na guest@ioo problema mais
grave que a febre reumatica pode causar” a diferenca no nivalodaacao é evidente,
com 68,0% dos aderentes e 50,8% dos ndo-aderentes com respostas fodptdise
estatistica desta questdo mostrou-se significativa (TAB.pAM0327), evidenciando que
0s pacientes em profilaxia regular estdo mais consciente®gioogtico da febre reumatica.
Como se pode constatar na tabela 5.11, ambos os géneros demonstrasamodndice de

acerto desta questao.
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Quando perguntados sobre o que pode acontecer se nao receber a pergailarenente,

83,2% dos aderentes responderam que a doenca poderé se agravar, enquanto 73,8% dos nao-
aderentes assinalaram a opcdo correta. A questdo “qual o motiaplidacdo da
‘benzetacil” parece nao ter sido bem formulada, pois diversa8esppoderiam ser
interpretadas como corretas; apesar disso nota-se que enquanto 21,8dechydges
responderam que o motivo da aplicagcdo da injecdo era prevenircgdmfde garganta,

apenas 11,9% dos nao-aderentes assinalaram esta opcao de respdsias Asestdes

abertas também sugerem que os aderentes possuiam melhor grau dedofsabega febre
reumatica; a pergunta “se a febre reumatica voltar, como éogéevai percebé-la?” revela

gue, enquanto 29% dos aderentes responderam a pergunta de forma steratanero foi

de 18% entre os nao-aderentes.

Finalmente, na questdo “por que o ‘benzetacil’ deve ser aplicadiatesscertas”, o indice
de respostas erradas é acentuado em toda a amostra, apea#rdatre os ndo-aderentes.
Ainda em relacdo a esta pergunta pode-se constatar que enquanto 21, Z4-albsrentes
responderam-na de forma correta, apenas 16,4% dos aderentes @fiquara penicilina
deve ser aplicada regularmente “ porque depois da data elagoefdio”. Este resultado,
aparentemente inesperado, também pode significar que esta pagyundstra inadequada

como instrumento de medida para avaliar nivel de informagéo.
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TABELA 5.9 - Fatores associados com a méa-adeséo a profilaxiars#fria da febre reumatica
Grau de informacao sobre a fetmematica - distribuicdo de freqiiéncia das respsgntre
0s ndo-aderentes e os aderentes (n=189).

Opcodes de respostas N&o-aderentes(%) Aderentes(%)

1.0 que causa a febre reumatica na crianca ?

- ndo sei 29,5 29,0

- baixa resisténcia 49 2,4

- descuido 4,9 5,6

- infeccdo de garganta 57,4 62,1

- ‘“pega’ de outra pessoa 0,0 0,8

- outra 3,3 0,0
2.Qual o problema mais grave que a febre reumptida causar ?(1)

- ndo sei 21,3 12,0

- lesdo no coragéo 50,8 68,0

- lesdo nas juntas 13,1 9,6

- movimentos incontrolaveis 8,2 5,6

- infeccao de garganta 4,9 2,4

- outro 1,6 2,4
3.Qual o motivo da aplicacédo da ‘benzetacil’ ?

- ndo sei 13,6 12,6

- prevenir a infeccdo de garganta 11,9 21,8

- prevenir dor ou inflamacé&o nas juntas 13,6 13,4

- prevenir “reumatismo no coragao” 28,8 29,4

- prevenir movimentos incontrolaveis 1,7 50

- curar a doenca 20,3 12,6

- outro 10,2 50
4.Vocé sabe o que acontece se nao “tomar o ‘barilzéta

- ndo sei 16,4 6,4

- adoenca nao ir4 alterar-se 3,3 8,0

- adoenca podera agravar-se 73,8 83,2

- adoenca ira melhorar 1,6 4,0

- outro 4,9 4,8
5. Se a febre reumatica voltar, como é que voc@esmebé-la ?(2)

- Respostas erradas 24,6 23,4

- Respostas parcialmente corretas 57,4 47,6

- Respostas corretas 18,0 29,0
6. Por que o ‘benzetacil’ deve ser aplicado naasdadrtas ?(2)

- Respostas erradas 68,3 52,6

- Respostas parcialmente corretas 10,0 31,0

- Respostas corretas 21,7 16,4

(1) Somente na questdo doisédficada uma diferenca significativa nas propes;da resposta correta (leséo do coragao)
(valor de p=0,0327); (2) questdes abertas.
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TABELA 5.10 - Fatores associados com a ma-adesao a profilaataisdaria da febre reumatica.
Indice de acerto da questdo 2(1) entre os dois gsup

Resposta N&o-aderentes Aderentes Teste estatistico Valor d@
(n) (n)
Correta 31 85
X2=4,56 0,0327
Incorreta 29 38

(1) “qual o pior problema que a febre reuospode causar?”

TABELA 5.11 - Fatores associados com a ma-adesao a profilaxiarsddria da febre reumatica
indice de acerto da quest&o 2(1), de acordo cor@rem

Género Resposta correta Resposta incorreta Teste ed#dico Valor de p
Feminino 66 36

¥2=0,02 0,8792
Masculino 50 30

(1) “qual o pior problema que a febre reun@pode causar?”

A pergunta introduzida no questionario para avaliar a atitude do resplorisiivte a recusa
do paciente foi respondida por #sponsaveis (0 que representa 41,7% da amostra). Como
se pode constatar na tabela 5.12, os resultados apontam para umademdépais ou
cuidadores dos aderentes sdo menos condescendentes frente a recusatdcepaceceber
a medicacao 1=0,0120). Realizada a analise estratificada segundo o género, o resuiltado f
nao significativo; ou seja, os cuidadores demonstravam o mesmo nis@hadlescendéncia

em relacdo aos pacientes masculinos e femininos.
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TABELA 5.12 - Fatores associados com a mé-adesao a profilaxiarsddria da febre reumatica
Atitudes do responsavel frente a recusa do paciemteeceber a medicagao profilatica.
Andlise de 79 casos.

Atitude N&o-aderentes Aderentes Teste estatistico  Valor dg

(n) (n)

Ordena a aplicacéo, ndo cedendo 16 54
a vontade do paciente

Fisher 0,0120

Adia a realizac&o da injecéo 6 3

5.2 ANALISE MULTIVARIADA

Sete variaveis associadas a ma-adesao e que apresentaraatiseauaivariada, valores de
p<0,25, foram testadas pela analise multivariada (TAB.5.13).De acom@anetodologia
empregada na analise multivariada, as variaveis que menosbgoatr para o modelo
foram sendo excluidas, uma a urbas sete inicialmente incluidas no modelo, quatro
variaveis mostraram-se independentemente associadas com a atesao: 0 género
feminino, maior nota para a dor da injecdo, maior numero de falta as caoltas eram
fatores de risco para ma-adesao, enquanto o escore médio de infor@agnostrou-se

como fator de protecadTAB.5.14)
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TABELA 5.13 - Fatores associados com a ma-adesao a profilaxiarsddria da febre reumaticavariaveis
analisadas no modelo inicial, pela regresséao lagast

Variavel nome
Género feminino sex
Controle da data de aplicagéo da penicilina Qcontrol
Faltas as consultas Falt

Ha quanto tempo faz uso da profilaxia Habzt
Idade Id
Nota para a dor da injecdo nota
Escore médio de informacgéo sobre a febre reumatica Scorefr2

TABELA 5.14 - Fatores associados com a ma-adesdo a profilaaausdaria, em 162 pacientes.
Analise multivariada.

Variaveis Valor dep OR IC95%-0OR
Género feminino 0,0446 2,20 1,02-4,75
Maior nimero de faltas as consultas 0,0206 2,47 1,15-5,31
Maior nota para para dor(1) 0,0234 1,16 1,621,
Maior nivel de informacao(2) 0,0099 0,74 0,5920

(1) quanto maior a nota, maior a dor.

(2) quanto maior o escore de informacao, maioivel de informacao; ou seja, maior informag@stnou-se como fator de
protecéo contra ma-adeséo.

Foi testada a interacdo entre sexo feminino e nota (considaragaca clinicamente

plausivel) e o resultado mostrou-se néo significatv®,70)
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Devido a importancia da idade, esta variavel foi testada pela analiseanmadi®, de forma

categorica e continua e, em ambas as situacdes, foi ndo significativa.
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6 DISCUSSAO

6.1 ASPECTOS METODOLOGICOS - CONTROLE DOS VICIOS

Em relacdo a amostragem, o processo de selegisterioridos grupos de aderentes e néo-
aderentes, além do tempo relativamente longo de coleta dos dadosdé¥emdro/2004 a
28 de setembro de 2005 - o que dificulta o surgimento de vicios de s@adeglitornam
menos provaveis possiveis vicios de selecdo. Ou seja, todos 0s pagientempareceram
as consultas naquele periodo eram elegiveis para a entrevista e, sonagéeadconstrucao

do banco de dados é que eram alocados em um dos dois grupos em estudo.

Em todo estudo seccional, é possivel ocorrer o chamado vicio de tedaueraém que se
torna impossivel garantir o que € causa e o0 que é consequéncecad émonstrada neste
trabalho, entre o grau de informacédo e a adesao, aparentememneegregyo fato de ser bem
informado em relagédo a febre reumatica e a sua profilax@dee uma melhor adesédo a
profilaxia. Todavia também é razoavel supor que a mesma motivac&udgaaeuma pessoa
a se informar a respeito de sua doenca também pode ser resppesawdforco em se
manter aderente as orientagcdes médicas.

Uma importante consideracdo é em relacdo aos pacientes que rdenomi‘faltosos”,
individuos que além de faltarem as consultas, ndo devem ter seguigwafifaaia regular
ou mesmo podem ter abandonado totalmente o tratamento. A fim de digstaiivicio
efetuamos a busca ativa do faltosos e lhes enviamos 0s questionarios pelo queszsiodé

baixo indice de respondentes ja esperado (EDWARD#E.2002) e verificado, o numero
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total de faltosos (sete pacientes) foi pequeno. Em relacdo ad®mngiss ndo devolvidos,
mesmo supondo que todogles fossem de pacientes ndo-aderentes, o niamero total foi

pequeno para interferir nos resultados.

Apenas um paciente se recusou a ser entrevistado no ambulatério (oo méx

explicitado), portanto neste caso € impossivel a ocorréncia de vicio de ndcarespost

Todo questionario € sujeito a diferentes tipos de vicios (CHAGAS, 200@)s Ba
formulacdo das perguntas, bem como nas respostas do questionério, devVédases
circunstanciais, tais como estados de fadiga, local de estudo, peritrdeistador, presenca
ou ndo de acompanhantes, distracdo, etc, podem surgir, todavia sdo sspeocadsa
proporcionalmente em ambos os grupos estudados. O entrevistador princgmaf néo
tendo executado atividades assistenciais, durante o periodo de cofdiaci@ e era
conhecido por alguns pacientes que estavam sob controle médico no ARrdsh&mpo.
Este fato poderia, em tese, ser fonte de vicios, em funcdo deupwostas mudanca de

atitudes, tanto por parte do pesquisador, quanto do paciente ou cuidador.

Da mesma forma poderiam ocorrer vicios de memaria, por exemptpuestdes referentes
ao numero de faltas as consultas, mas novamente € provavel que arestjodosse bem
distribuido entre os dois grupos. Mais relevantes seriam o0s esgutxsnem relagdo ao
namero de falhas na profilaxia, porém esta informacdo geralmentébtida através da
consulta do cartdo de controle das injecbes. Viés de memoria ptateoieorrido, caso o
cartdo ndo estivesse disponivel no momento da entrevista. Erros taeri@mpossiveis, se

as informacoes do cartdo estivessem incorretas. Ambasuagosis poderiam provocar o
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chamado “misclassification bias”, com pacientes sendo incorretaratcados em um dos

dois grupos?

Finalmente, as informagdes de carater clinico, tais como oS siores presentes no
primeiro episodio de febre reumatica, nimero de recidivas e hospitalizacdespramo f
obtidas de prontuarios médicos, estdo sujeitas aos vicios inereasés mstrumento de
pesquisa. Porém é pouco provavel que o diagndstico de febre reuevétimaido feito de
forma incorreta, uma vez que os pacientes foram seguidos nondRRinimo durante um
ano. Da mesma forma, as hospitalizagbes, por se tratarem desewnicantes e bem

registrados nos prontuarios, estavam menos sujeitas a vicios de aferi¢ao.

6.2 DISCUSSAO DOS FATORES DE RISCO PARA MA-ADESAO

Inicialmente faremos uma discussao sobre os fatores que emandsisa mostraram uma
associagdo positiva com a ma-adesdo, para posteriormente disswagmariaveis que nao

demonstraram significancia estatistica.

Feita a ressalva das diferencas inerentes a cada estudoadlapaorat introducéo deste texto,
a prevaléncia de pacientes aderentes em nossa amostra (67.2%jo qamparada a
estudos nos quais foi possivel determinar os critérios utilizadosdpfinir adesao, foi a
mesma encontrada no Egito por Basstt al.(2000)(66,7%), e poLue, Wu & Wang, em

Taiwan (1994) (66,9%, com o esquema de 21/21 dias).

! Aula de “Bias ou vieses”, curso Principios dedepiiologia, 1° sem.2005, Programa de P6s-Graduanao
Saulde da Crianca e do Adolescente, FM/UFMG. PrafidvFernanda F.L.Costa.
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6.2.1 Varidveis que demonstraram significancia estatistica

6.2.1.1Género feminino

O género feminino predominou em toda a amostra, 0 que esta de acordodamnsnda

OMS (STRASSERet al, 1981) referentes a varios centros mundiais de estudo da febre
reumatica, que demonstram que o sexo feminino € o mais prevalemeogmacientes
reumaticos. O estudo retrospectivo realizado por Marbak (2004) em Séo Paulo também
revelou que, em uma amostra de 510 pacientes com febre reumatiacgero f@ninino
correspondia a 52% do total. No Estado do Acre, Boegjed. (2005) encontraram uma
prevaléncia de 59,6% para o sexo feminino.A amostra do estudo de, Gtandiswitz &
Lilienfeld (1969a)constituiu-se de 47 homens e 64 mulheres, também demonstrando a

ligeira predominancia do género feminino entre os portadores de febre reumética

O género feminino também tende a ser menos aderente, segundo 0s sofsolese Esta
conclusao também foi relatada por Gordis, Markowitz & Lilienfefd,Baltimore, nos EUA
(1969a), em um estudo para investigar os fatores associados coradasfa-a profilaxia
da febre reumética pela via oral. As razbes para estardifed® género ndo séo claras e

poucos estudos abordam especificamente os pacientes portadores de febreareumati

Frente aos nossos resultados poderiamos especular que o género fawétion-se menos
aderente em funcdo, por exemplo, de sentir mais dor devida a inpegdoachado foi

verificado na andlise univariada. Em relagdo ao nivel de inf@mado observamos uma
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diferenca significativa entre os dois géneros, no que diz respeitmnteddo da questédo
dois, que trata especificamente do conhecimento sobre o prognosfiebrelaeumatica

(Tab. 5.11).

Uma vez que os achados sugerem que os cuidadores de pacierdeseqd&0 menos
condescendentes frente a sua recusa em receber a medicadatcprgioderiamos supor
que talvez houvesse uma diferenca em relacdo ao género, porém edsefoi resultado,

segundo a analise univariada.

A analise multivariada demonstrou que o género feminino comportou-gewoavariavel
independente, ndo tendo sido detectada nem mesmo uma interacdo com anpipada
Todavia outras variaveis conhecidas nao foram contempladas no modelo, conmengalo £x
o intervalo das injecdes e as visitas do PSF. Outros aspectdsrado estudados nem
mesmo pela analise univariada. Dessa forma, € possivel, por exemplo, qu@&améldico-
paciente tivesse sido diferente entre as mocgas e os rapagedeese deduzir que tais
diferencas pudessem resultar em diferentes atitudes de gémemelacdo as prescricdes

médicas.

Geralmente os pesquisadores sao levados a admitir que difererg@sede sdo devidas a
uma variavel independente n&do reconhecida, e que tais diferencas sgewéstas como um
primeiro passo na busca de tais variaveis As implicacfes @asrdibs de género sobre os
fatores de risco para prevencao e tratamento sdo pouco exploragapgsejuisadores. No
entanto, tais diferencas propiciam a possibilidade de que intergeditéeionadas a esses

fatores de risco, género-dependentes, estejam sintonizados coma@sristicas psico-
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sociais, cognitivas e bioldgicas de cada género (NIDA-NATIONAISTITUTE ON

DRUG ABUSE, 2006).

Johansson et al.1999, no Vietnam, (apud KAMEL et al., p. 753, 2003) relataram que 0
conhecimento inadequado sobre a doenca e custo do tratamento foram ipRiprinc
obstaculos a adesdo ao tratamento da tuberculose pulmonar entre 0s leoongssto o
padrdo das interagbes com os profissionais de saude e o estigoenda foram relatados

como 0s principais obstaculos entre as mulheres.

Skaret, Roadal & Berg (2003), na Noruega, analisaram as difsrdaggénero em relagéo a
ndo utilizacdo dos servicos odontologicos. Trata-se de um estudo longjtudirgal os
pacientes foram submetidos a um inquérito aos 18 anos e, novamente, agtartemp3
anos. Para os homens, as razdes mais freqlentes para o ndo coreptryesrs consultas
odontoldgicas foram “esquecimento” e “doenca”. Para as mulhereapidgos alegados
foram “tratamento odontolégico muito caro”, “tratamento odontolégico € muito dofavas

“eu tenho muito medo de dentista”.

Takaki & Yano (2006), em um estudo transversal no Japdo, analisarguossiveis
diferencas de género, nas relagbes entre adesdo ao tratanmantbalieco e a auto-
eficacia. A adeséao foi mensurada através dos niveis sédaggid e potassio, além do peso
inter-dialitico.Os resultados do estudo indicaram que as mulherestratamento
hemodialitico, com maior escore de auto-eficacia eram _menosntederao contrario dos
homens, que mostraram uma relacdo positiva entre adesdo e at@€E autores

especulam que a relacado inversa observada entre as mulheresepaesaltado do conflito
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entre uma verdadeira preferéncia da paciente e uma resposibnente desejavel,

especialmente no que diz respeito a adesédo a dieta.

lannotti et al. (2006), nos EUA, aplicaram questionarios a 168 adoles(Ehie46 anos), a

fim de avaliar seu senso de auto-eficacia para controlar o dialset®s expectativas em
relacdo a adesdo, o controle glicémico e a adesdo efetivaolgida.Os jovens que

demonstraram confianca em sua capacidade de lidar com a doenganersérie de

situagcbes, e acreditavam em um efeito benéfico do auto-controle aletedi também

mostraram melhor adesao as orientacdes médicas e um melhor contéohécglic

Nesse estudo nao foi feita uma estratificacdo de acordo ceropr&io se podendo discutir

sobre uma possivel diferenga de género.

6.2.1.2 Faltas as consultas

Os resultados deste estudo demonstram claramente que os papienteais faltaram as
consultas foram também menos aderentes a profilaxia secunektea; resultados eram
esperados e também foi encontrado por Gordis, Markowitz & Léieénf1969b).Esses
autores demonstraram que em uma amostra de 70 pacientes 0s naosa@reseEntavam
21,4% daqueles pacientes que faltaram até uma consulta. Entre axde38gs que faltaram
duas ou mais vezes, a propor¢cdo de ndo-aderentes chegou a 57,6%, doesicdoode
estudo (cinco mesesp$0,0006). E interessante salientar que o trabalho destes autores

analisa a adesdo a profilaxia oral, de forma quantitativade intluiu os pacientes que
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abandonaram o seguimento (0s quais, provavelmente, também deveaiasolegtrofilaxia

irregular).

6.2.1.3 Nota para a dor da injecéo

A analise da variavel “NOTA” (questad do questionario) revela que a dor, € um
importante fator que dificulta a adeséo a profilaxia secundanmacpenicilina. Revendo a
literatura médica ndo encontramos quaisquer estudos que tenham analisado dbjéivaa
a possivel relacédo entre a dor da injecdo e a ndo-adesdo Xiprofiidebre reuméatica. O
artigo de Lue, Chen & Wei (1976) relata que, o medo dos efeitos as\w#gsinjecéo, a
sobrecarga das atividades escolares, o pequeno envolvimento dos pradisséosaiide,
além da dor da injecao foram os fatores prejudiciais a adessi@poatados pelos pacientes

durante uma entrevista com 0s pacientes e seus pais.

Apesar de ndo demonstrar de forma direta a interferéncia diadojecado sobre a adesao
Herdy (1996) pesquisou 80 pacientes, nos quais 60 foram mantidos comnzeharizatina
e, em 20 mudou-se do esquema de penicilina benzatina para a @aiiax{ampicilina,
eritromicina , sulfadiazina ou fenoxi-metilpenicilina). Os resultados nrastrgue, no grupo
dos que se mantiveram com a penicilina injetavel, 32 pacientes (E&%setornaram para
controle e 22 (37%) tiveram uma ou mais internacdes por recidivagielda que se
mantiveram em profilaxia oral, apenas dois (10%) foram faltosn&oehouve nenhuma
internacdo neste grupo. No editorial em que o autor descreveladtessnao é explicitada a

metodologia de selecao dos dois grupos.
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O medo da dor da injecao atuando por antecipacdo, mesmo que de formaignt®mns
propiciaria uma diminui¢do da capacidade de enfrentamento dgasitteal da aplicagdo da
penicilina; o medo por sua vez pode ser retroalimentado pela dor, fe@ssimoum circulo

vicioso que tende a diminuir a adeséo a medicacao.

Os nossos resultados sugerem ainda que a adicao de anestésisocadd penicilina reduz

de forma significativa os escores de dor assinalados pelos paciesties resultados estao

de acordo com os achados de Aswtiral. (1998). Nesse trabalho, desenvolvido de forma
aleatéria, duplo-cego e cruzado, uma amostra de 18 pacientes, com idades entrenb% e 19 a
e portadores de febre reumatica recebeu, ora penicilina diluidaagaen estéril, ora
penicilina diluida com 3,3ml de lidocaina a 1%. Os resultados demanstgare 0 uso da
lidocaina como diluente da penicilina benzatina ndo alterou a conéentidg antibiotico

nos fluidos corporais e reduziu significativamente a dor da injesgecialmente nas duas
primeiras horas poés-injecdo. No estudo de Amir ndo foi feita nenhstratifeceacdo de

acordo com o género (total de apenas 18 pacientes).

Em nosso estudo esta estratificacdo mostrou que 0s pacientes do @Enaino
assinalaram maior nota para a dor da injecdo, apesar de quadamidheres quanto os
homens utilizaram o anestésico na mesma proporcéo. Estes dadui&dgas e razdes para
o fato sdo desconhecidas. E possivel que os rapazes, por razGesscskjam “menos
sinceros” para admitir que sintam dor. As expectativas e predadaiedade estimulam o
homem a ignorar a dor e os outros sintomas das doencgas e a negantodesemocional

(PERLS, SALZMAN & SHAEFER, 2006). Esta poderia talvez seazio pela qual o
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namero de mulheres que pontuaram a nota 10 para dor foi, proporcionalménieewsalo

gue o de rapazes.

A auto-avaliacdo do estado de saude ou de doenca pode sofrer vadiegg@sero, de
acordo com a forma de se obter o auto-relato, o que pode ser fontedalgiafericdo. Na
pesquisa geral de domicilios na Gra-Bretanha, observou-se untdifezeaca em favor das
mulheres, na frequéncia de doencas cronicas, quando a coleta de goésnsabre a
morbidade foi realizada a partir da pergunta aberta. Alteran@ofsema de perguntar,
através de questdes do tipo multipla-escolha, a prevaléncia desl@edgicas dobrou para
0os homens e quase triplicou para as mulheres (Mcintire et al, 199PHWMHEIRO et al,

2002).

Como a mensuracgao da dor € obtida através do auto-relato, a avdeaegd sintoma estaria
sujeita aos mesmos vicios de afericdo, género-dependentes, que podencoooio relato

de outros sinais e sintomas.

Poderiamos especular ainda, que o fato das mulheres assinakitgnesoore de dor fosse
umadas razdes para serem menos aderentes que os homens. Apesaisdiifgreneas na
percepc¢éo da dor verificadas entre homens e mulheres sdompantealdeterminadas pelo
condicionamento e fatores psicossociais, muitos estudos laborammaisumanos tém
descrito diferencas sexuais frente aos estimulos nocivos, sugeriedangcanismos

biolégicos estejam associados a tais diferencas (WIESENFELD-HAI2005).
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No estudo de Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a8 mulheres também se mostraram
menos aderentes, mas a profilaxia utilizada foi por via oral, cugeEre que o género seja

uma variavel independente.

6.2.1.4Recidivas

A taxa de recidivas por nés encontrada em toda a nossa amostra (22,2f4cidoses
sofreram pelo menos um episddio de recidiva, durante o periodo de acomgraiohao
AFR) é dificil de ser comparada com o0s outros estudos. A grariegcdo das taxas de
recidivas encontrada na literatura médica é fruto ndo s6 det@s|eerentes as amostras e
0os esquemas profilaticos estudados, mas também por diferengaoldgitas, como o0s
critérios para conceituar ma-adeséo, e também na forma ddfigaarms episédios de
recidivas. Estas diferencas metodoldgicas explicam, pelo menos em paiterentes
taxas de risco observadas entre os diversos estudos. Em nossapesqosia descrito na
secao resultados, risco de recidiva foi 2,14 vezes maior no grupo dos néo-aderentes

(razédo de prevaléncia=2,14, 1IC=1,7-3,59).

Acreditamos que a forma mais adequada de mensurar recidivag)seja que considera o
namero de recidivas/ por pacientes-ano, 0 que permite estudos companativossma
coorte de pacientes, ajustado ao periodo de follow-up. No nosso estudwe®stalogia

nao foi possivel, pela forma como foi realizada a coleta de dados.

Outros autores também relataram uma maior freqiiéncia de recidivas eldtoeanierentes.
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Strasser et al. (1981), em estudo multicéntrico, com dados de paises, relata uma taxa

de recidivas de 6,9% dos pacientes, referente a um periodo de observacédo de apenas um ano.
Nesse projeto da OMS, a propor¢do de individuos que sofreram um ouenidigas de

febre reumatica foi dez vezes maior naqueles com o mais bapdadei profilaxia (de 0 a 5
injecoes de penicilina durante o ano). Lue, Chen & Wei, (1976), enconttema taxa de
recidivas de 20,1% de todos os pacientes seguidos durante um periodo degdati@aio

de 4,4 anos, sendo que esta taxa foi de 5,9% entre os aderentay @tay;5% entre os 32

casos de abandono da profilaxgeeQ,001). Kassenet al. (1992) observaram que 0s nhao-
aderentes estiveram associados com um aumento de 4 vezesdwrgo@réncia da febre

reumatica, quando comparados com o0s pacientes em profilaxia regular.

Os autores do International Rheumatic Fever Study Group (1991)meda durante um
periodo de follow-up de 2 anos, as recidivas ocorreram em 0,45% dostgmajee
receberam a penicilina benzatina, comparado com 11,5% dos que fizepaofilaxia

irregular.

Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a) observam “com surpresa”’, @ane seus
resultados, que “uma prévia experiéncia com a febre reumaticaiya) aparentemente
aumentou a probabilidade de ndo-adeséo”. De fato, por se tratar d¢udm retrospectivo,
nao se pode fazer uma inferéncia causal entre as duas vafiéeiltva/adeséo), todavia €
mais provavel que os pacientes nao-aderentes tenham sofrido cithisaseexatamente por

fazerem uma profilaxia inadequada.
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Silva et al. (1999), em estudo multicéntrico no Estado de S&o Paulo,raremontecidivas

em 18,7% de 786 pacientes, observados durante um periodo de 6 anos.

Outra pesquisa, realizada na india por Ravisha, Tullu & Kamat em 28@8panhou 550
pacientes de 1971 a 2001 e, durante este periodo, 40,7% da amostra deseslgolaengs

um episodio de recidiva.

6.2.1.5Hospitalizacbes

Os pacientes ndo-aderentes foram hospitalizados mais freqaetdeqne os aderentes, em
decorréncia da febre reumatica, durante todo o periodo de estudo. Eiv@ipatrmar com
seguranca os fatores causais para este achado, todavia o fecerdeocorrido mais
recidivas entre os pacientes sob profilaxia irregular provavedmiamibém explicaria o

maior numero de internacdes neste grupo.

Estudo realizado no AFR/HC UFMG (MEIRA et al., 2005), demonstrou quereéacia de
recidivas também constitui fator de risco preditivo de valvopatia caGignificativa. Dos
258 pacientes estudados, 54 apresentaram recidivas (20,9%); destl(8&#o) pacientes
tiveram m& evolucdo, enquanto apenas 20 (9,8%) dos 204 sem evidénciadiglasreci
evoluiram para valvopatia crbénica significatiya@,0001).0 Unico 6bito ocorrido entre os

258 pacientes estudados foi 0 de uma paciente que apresentou cinco recidivas.

O trabalho de Strassest al(1981) demonstra claramente as diferencas nas taxas de

admissdes hospitalares entre os diferentes niveis de cobertutatipeofiNo nivel mais
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baixo de profilaxia (de 0 a 5 injecdes de penicilina durante o ano), 1dgS%ndividuos
foram hospitalizados durante o ano de observagao, enquanto entre agbebesfilaxia

completa (12 inje¢cdes ao ano), somente 5,8% foram admitidos no hospaatedumesmo
periodo. O numero de dias gastos no hospital também ilustra benuadte, mostrando
que aqueles pacientes em profilaxia totalmente regular apmesmantum indice de
permanéncia cinco a seis vezes menor, em relacdo aquelesofiakigrirregular. Nesse
projeto da OMS, envolvendo cerca de 3000 pacientes, estima-se que o gdrpussival

com a adogéo de uma profilaxia adequada corresponda a 30.000 dias hospitalares.

6.2.1.6Nivel de informacéo sobre a febre reumética

O presente estudo e, segundo 0S NOSSOS critérios, concluiu que 0s p&@LBnEs sua
maioria, um inadequado nivel de informagédo sobre sua patologia. Variwesarelatam a
mesma conclusdo (BORGES al,2005, no Estado do Acre; KENNEat al, 1969, nos
Estados Unidos; MINCHAMet al, 2003, entre aborigenes da Australia), enquanto outros
especulam que a baixa conscientizacado sobre a doenca possafatr uia irregularidade

da profilaxia (RAVISHAet al.,2003, na india).

Nossos resultados, analisando pacientes jovens, com uma doencga cranaastideam
haver uma relagéo positiva entre o nivel de informacg&o sobre a febre reljemtespecial,
0os conhecimentos relacionados ao prognostico da doengca) e a adesidada

secundaria.
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Embora exista uma tendéncia quase generalizada em aciptitarm dos fatores mais
relevantes que impedem os pacientes de serem aderentesiga@cséacia em relacdo a
condicao tratada ou ao tratamento utilizado, os estudos que analsiagia entre adesédo e

nivel de informacdo tém mostrado resultados conflitantes.

Pode-se especular que os diferentes resultados que tém sido elesostia devidos a
diferentes fatores tais como tipo e duracdo da patologia ou dmérdta estudados, faixa
etaria dos pacientes, pessoas responsaveis pela administragiesdagdes (no caso das
criangas, seus pais/ cuidadores) e, principalmente, as difenegtt@dologias utilizadas para
mensurar nivel de informacdo. Como se pode deduzir, ndo existe umo“padsd para
mensurar “nivel de informacgdo”. O processo de mensuracdo do niwelodeacdo em
nosso estudo utilizou seis questdes que tentaram abordar todo o conteldoactmgidier
ndés como importante em relacdo a febre reumética e sua xieofiNo entanto, é possivel
gue determinados aspectos também relevantes ndo tenham sido contemgdtaoseis
perguntas. As questbes dois e quatro (vide TAB.5.9) aparentementeapxm mesmo
conteudo, ou seja, 0 prognéstico da febre reuméatica. Porém, a questa@baloia as
consequéncias da doenca, de forma genérica e impessoal, enquantdaqyuse € mais
especifica, por estar condicionada a adeséo e pode induzir o entrevistaduetanteicomo
uma pergunta pessoal. Talvez por esses motivos tenham sido obserfadestedi

resultados estatisticos para cada uma das duas questdes.

Para Evans & Haynes (1997) apesar de que o nivel de instrucdo adeqaaderagdo e
recepcédo de mensagem, sua compreensao e retencao possanmerasaltaento da adesao,

isto tem sido demonstrado para tratamentos a curto prazo, mamnéaedo a doencas
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cronicas. Sackettt al. (1975), em um estudo nos E.U.A, em que o0s pacientes receberam
instrucbes detalhadas passo a passo sobre hipertensdo, ndo houveeeédito sobre a

adesao a longo prazo.

Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a), estudando a profilagral para a febre reumatica
também néo encontraram relacdo entre o nivel de conhecimento dosegaeianhadeséo a

profilaxia.

Em um estudo transversal no Chile, para determinar quais os faisiaddgicos,
demograficos e de comportamento se associam com a adesdotamcertta, em
adolescentes diabéticos, Ortiz & Ortiz (2005) relataram que o aéveiformacdo sobre o
diabetes e seu tratamento foi a variavel com melhor capacittageever a adesédo ao
tratamento. Dentre o0s participantes do estudo, aqueles com melhor imEmtiec
apresentaram melhores indices de adeséo. Outra variavel psga@aglsada, o senso de
auto-eficacia, também mostrou associacdo positiva com a ages$§014), ou seja, um
adolescente cujo sentido de auto-eficacia fosse elevado podedapserde se motivar e

empreender condutas saudaveis para manter seu bem-estar.

Weisset al. (2003), em Nova lorque, encontraram uma maior aderéncia ao tnabame
antiretroviral para AIDS entre aqueles pacientes que dema@msttan maior conhecimento
sobre sua patologia e seu tratamento. Tanto 0 nosso estudo, quanto osad WW€R003) ,
sdo indicios de que apesar de diversas evidéncias a favor de uma infenéseligacforca da
associacao-OR-, analogia e consisténcia com outras pesqlasameslas, plausibilidade)

o desenho dos estudos, do tipo transversal, ndo permite demonstrar a lidadeoi
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possivel que tanto o nivel de informagédo quanto a adesé@o sejam dwgsmresultantes de
uma mesma exposi¢doou dito de outra forma, uma pessoa que faz esfor¢co para aprender

sobre uma doenca ird também se esforgar para controla-la.

Segundo a teoria cognitivo-social (BANDURA,1977), a convic¢gdo dacfiqpessoal para
desempenhar um comportamento (no caso, a adesdo as prescricdes) meslittaria de
processos cognitivos provenientes de quatro fontes: experiéncias ipedsoaucesso,
experiéncias por meio de modelos sociais, persuasdo socialagosesmocionais e
fisiolégicos. Os conhecimentos a respeito de uma doenca e smuemsd, adquiridos a
partir das informagfes dos profissionais de saude, ou atravésroe mefos, atuariam

como uma das formas de persuaséo.

Analogamente, é razoavel supor que determinados individuos possanmuseciaflos por
experiéncias de insucesso vivenciadas por outros pacientes naoemdef@memos a
oportunidade de vivenciar no AFR/HC UFMG a notavel preocupacédo do pai e déhaua f
reumatica em manter adequada profilaxia apds terem predencradesfecho desfavoravel
da febre reumética na filha do patrdo, que necessitou de corra¢égicai e que,

sabidamente havia abandonado a profilaxia secundéria.

Ainda nesta linha de raciocinio o estudo do The Coronary Drug P@ijeap (1980 apud
FLETCHERet al,1989, p.194) onde sao analisados os efeitos de antilipémicos na doenca
coronariana. No grupo dos casos 1103 homens receberam clofibrate e no grogoo pla
2789. A taxa de mortalidade em cinco anos foi de 20% no grupo do clefézd,9% no

grupo placebo, indicando que a droga néo é efetiva.



77

No entanto, nem todos 0s pacientes tomaram as suas medicacOes. feodgda o
clofibrate efetivo naqueles pacientes que realmente tomarandicamento? Parece que
sim, pois entre os pacientes que receberam clofibrate a uhad@lem 5 anos daqueles que
tomaram quase toda a medicagéo prescrita foi de 15,0%, e daqasates cooperativos foi
de 24,6% [§=0,00011) . Entretanto, tomar a droga prestdatabémestava relacionado a
uma menor taxa de mortalidade entre os pacientes que recebaahoplEntre eles, a
mortalidade de cinco anos foi de 15,1% para 0s pacientes que tomasentapfa a sua
medicacéo placebo e 28,3% para os pacientes que nao o fipa@®00). Ficou clara a
associacdo entre tomar a medicacdo e o0 prognostico, independentefedos e
farmacoldgicos do clofibrate, o que sugere que fatores outros, pesasandividuos

aderentes é que de fato determinaram o melhor progndstico nestes grupos.

O fato de nosso estudo ter mostrado associacdo positiva entre i@sdelag nivel de
informacdo, mas ndo entre escolaridade e adesao, € um indicioaetprenacédo depende

de outros fatores, além do grau de instrucéo.

6.2.1.7 Condescendéncia do cuidador

A atitude da familia no sentido de participar ativamente de taslaagbes que visem a
promoc¢do da saude do paciente portador de febre reumatica pargoefaenr de incentivo
a adesdo. Nossa casuistica, apesar de representar 41,7% da aogesteague quando 0S
cuidadores ndo demonstram firmeza no proposito de aplicar a medipexfdatica

conforme as prescricdes, aumentam-se as chances de ma-alesdioplexidade das
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interacdes familiares envolvidas nas atitudes voltadas para ag&onda saude ja foi
levantada por outros autores. Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a)odstraram
associacdo entre ma-adesdo a profilaxia oral e o fato do nfgacimomparecer
desacompanhado as consultas. Salientam, no entanto, que se de fathagkigeflete uma
melhor interagdo familiar, esta observagdo contrasta com outrdisadores de
“desorganizacéo familiar” utilizados no referido estudo, os quaisnedtraram relagédo com

a regularidade da profilaxia da febre reumatica.

Mc Donald, Hagberg & Grossman estudaram os fatores sociaisvieldgoha participagéo
de um programa de controle da febre reumatica entre 123 sri&gses autores mostraram
que vérios indicadores de relagbes interpessoais, dentre eleeadd familiar”,
apresentaram uma associacao positiva com um adequada participag@atnode periodico
(que incluia adesdo as medicagBes prescritas, comparecimguotar ras consultas de

retorno, demonstrar bons habitos de saude, etc).

6.2.2 Variadveis que ndo demonstraram significancia estatistica

6.2.2.1ldade

A andlise univariada de nosso estudo mostrou significancia estatistre ma-adesao e
média de idade (mais elevada entre os nao-aderentes), o que auidirseou no modelo
final pela analise multivariada. E provavel que o achado na univaggaaevido, ao menos

em parte, a maior mediana de idade verificada no género femininge(dirs16 anos).
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Podemos especular ainda que a distribuicdo etaria em nossa aadajstinas 10,1% de
criangas, e o restante adolescentes e adultos) tenha diluido urvelpssociacdo entre
idade e ma-adesao. Ou é possivel ainda que o ponto de corte asialpalecconceituar a
faixa etaria (adolescentes=B218 anos) ndo tenha sido adequado. Um conceito mais
sociologico de adolescéncia, que utilizasse como critérios outidisadores (ao invés da
idade), tais como grau de autonomia, percepcdo de vulnerabilidade, vifi#arde etc,

talvez pudesse caracterizar melhor esta faixa etaria..

Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a) também demonstraram queregularidade na
profilaxia secundéria aumentava com a idade. Estes autores oésergae entre o0s
adolescentes a adesao era melhor quando o paciente vinha ao amladatdganhado por
um dos pais. Em nosso estudo ndao observamos relagdo entre adeséale &ytonomia”
do paciente, inclusive no aspecto de vir acompanhado ou ndo as consullec(asdo, a

sequir).

A relagédo entre adolescéncia e ma-adesdo na febre reumadicém foi relatada por

Cornejoet al(1982)e Walkeret al.(1987) (valor dgp=0,0007).

Ferreira, Beirdo & Miranda (1998, p.82), analisando as particulagdeatapéuticas da
adolescéncia, levantam varias questfes para tentar explieatoognau de adesao entre 0s
adolescentes:

* “a maneira magica do adolescente de lidar com mf® € uma caracteristica que pode trazer
dificuldades. “E para ontem! Ainda ha muito tempo’A maneira de ver o futuro como algo
muito distante é préoprio desta idade;

« 0 sentimento de invulnerabilidade na adolescénc@p levar a atitudes irresponsaveis e de
pouco compromisso. A razdo de fundo, certamentea @ificil aceitagdo da realidade,
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conduzindo a saidas fantasiosas, visando a negagdodoenca e do tratamento, ambos
agressivos, protegendo-se na invulnerabilidade;

e processo de autonomia e independéncia crescemem uma postura contestadora para
com os pais e o mundo adulto, levam, muitas veagscusa do tratamento médico,
ocasionam faltas freqlientes as consultas agendaglawbservancia do tratamento médico;

« tornar-se diferente € uma questao de dificil asdag@o para o jovem, pois a exigéncia de
adotar habitos de vida fora dos padr6es dos amigrsrce um efeito negativo e de dificil
superacao, podendo ser um empecilho importante pedlarir aos tratamentos médicos”.

Castro (2005) exemplifica esta questdo de sentir-se diferatasdo o caso de dois
adolescentes brasileiros, que vivendo em uma casa de apoio pacasceaadolescentes
orfaos da AIDS, doentes ou soro-positivos para o HIV, explicaram paqguse sentirem
bem de saude, eles comecaram a atrasar a dose matinaihnaedstecao anti-retroviral para
o horario da tarde: “o horario (da medicacdo) ndo importa; vocé podelas a hora que
quiser”. Desde o inicio do tratamento anti-retrovitral ambos os swites haviam sofrido
vérias infec¢des oportunisticas, inclusive com risco de vida. Conclui o autameg@desao
neste caso foi, a0 menos em parte, devida a ma-informacdo sobeei@giio, mas
fundamentalmente tratava-se de uma estratégia que os meninoamdotano um ato de
confronto contra as regras da casa de apoio e, provavelmente pandirgen tdo “normais”
guanto os outros adolescentes que eram HIV negativos e n&o faziahe usedicacdes
diarias. Ao atrasarem a dose matinal, eles estavam conferindo demnormalidade as suas
vidas, as quais, por um lado, j& eram caracterizadas pela orfandadega cronica desde

tenra idade.

6.2.2.2Grau de autonomia do paciente
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Era nossa expectativa que os pacientes mais autbnomos demonstraedkemadeséo,
todavia as variaveis por nés utilizadas, para avaliar o “grau decamita” do paciente, nao
puderam demonstrar qualquer associacdo com a ma-adesdo. Somenéveh “carem
controla a data de aplicacdo da penicilina ?” evidenciou uma tendéntri@:os pacientes
ndo-aderentes havia um maior nimero de individuos que afirmaramrespossaveis pelo
controle da data de aplicacdo da injecdo, no entanto esta diferemgae n@ostrou
estatisticamente significativa (TAB. 5.f70,0636). Esta mesma variavel, quando testada
pela andlise multivariada, também ndo demonstrou significarteiisésa no modelo final,

pela regressao logistica.

Acreditamos que o fato do paciente vir acompanhado ou ndo as consuitdscal ade
aplicacéo das injecdes tanto pode refletir maior autonomia do paaem@into uma possivel

negligéncia dos cuidadores, dependendo do contexto socio-cultural e da idade do paciente.

O estudo de Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a) encontrou uma relacéo entre sépade
a profilaxia secundaria da febre reumatica e o fato do paciente vir desacompanhado as

consultas regulares.

Ainda como uma evidéncia da relacéo positiva entre autonomia e adesao, o estudo de Litt &
Cuskey (1984) demonstrou que os adolescentes que compareciam com maior regakaridade
suas consultas de retorno eram aqueles que demonstraram maior satisfacacuctendas

médicos e eram 0s responsaveis pela marcacdo de suas préprias consultas.
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6.2.2.3 Visitas do Programa de Saude da Familia (PSF)

Ao contrario da expectativa inicial, os nossos resultados sinajizaen uma auséncia de
relagdo entre o fato de receber visitas do Programa de Saé@dendsa e uma melhoria da
adesdo. Tal resultado é inicial e deve ser visto como reflexo desituacdo global de um
sistema de atencdo a saude vigente no Estado de Minas Genaiis @specificamente, na
Regido Metropolitana de Belo Horizonte. As diversas equipes de Shaideamilia

demonstravam uma heterogeneidade, tanto em funcdo das diferertas éponstalacao,
quanto da sua estruturacdo. Novos estudos, se possivel setorizados, densatizados

para confrontar os resultados por nés encontrados.

Litt & Cuskey (1980) afirmam que os estudos sobre pacientes hipertgasmsstraram
evidéncias de melhor adesédo quando eram empregadas variasdersugervisao. Citam o
estudo de Wilbur e Barrow, de 1969, em que um programa de visita dandeildois anos,
em 88 pacientes selecionados por acaso, foi efetivado em uma comudéd@d®rgia. Esse
método de supervisao elevou a percentagem de individuos sob tratamentmacke &%, e
0 controle da presséo arterial aumentou de 15 para 80%. Entretanto, dotepmissdo
término do programa, apenas 55% dos pacientes estavam sendo tra2&déstisham

controlado a presséao arterial.

O artigo de Minchanet al. (2003), entre populacdo de maioria aborigene, residente em uma

remota regido australiana, aborda os aspectos que interfererm adesao a profilaxia
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secundaria e a outras medicacdes de uso crbnico pelos pacienteloresride febre
reumatica. Este estudo, que faz uma abordagem qualitativa do assunificadgne a
presenca de profissionais de saude que demonstram um contato idtinagl@iro com os
pacientes e que incentivam a adesao a profilaxia atua comdarmaddaincentivo a mesma.
Um pai de um paciente com febre reumética descreve, com alivio, que a eafdarescola
de seu filho ofereceu para tomar para si a responsabilidadenteatede suas injecbes
mensais. E interessante frisar que, na populacdo estudada por Minchaspectos socio-
culturais que interferem com o adequado controle médico parecemaisrpronunciados

que em nossa amostra.

6.2.2.4 Gravidade da doenca como percebida pelo paciente/cuidador

Nossa expectativa era que 0s pacientes nao-aderentes raasdest uma menor
preocupacao com sua doencga, 0 que levaria a um uso irregular dxiproft® ndo pode
ser confirmado por nosso estudo, apesar das diversas analisemddiée os dados
disponiveis no questionario. Pode-se argumentar que os ndo-aderentesrdenmnssmo
nivel de preocupacdo que os aderentes, exatamente por temerensexgi€ncias de sua
profilaxia irregular, todavia os resultados relativos a analisgrda de informacéo e,
especificamente no quesito “qual o problema mais grave que a rmlomgtica pode
causar?”, demonstram que, justamente o grupo dos aderentes estéomeaisnte das

consequéncias cardiacas (as mais temidas) da doenca.

Os dados da literatura cientifica sobre esta questdo tambémamsst inconclusivos. O

estudo de Lue, Chen & Wei (197&pontou para uma certa correlagdo da adesdo com a
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extensdo da doenca, de acordo com a avaliacéo feita pelos promjoagsaos dados foram

nao significativos (0,1p>0,05).

Da mesma forma o estudo de Gordis, Markowitz & Lilienfeld (196%%) encontrou
associacdo entre o nivel de preocupacdo dos pais em relacdo a doerfghos e a

regularidade da profilaxia.

6.2.2.5Gravidade da doencga como definida pelo médico

Nosso estudo ndo conseguiu demonstrar associacdo entre ma-adesdodadegrda
cardiopatia. A analise estratificada de acordo com a capacidadmélnia cardiopatia,
(segundo a classificagdo NYHA) nao foi realizada em nosso estupeg dificulta melhor
comparacao com outras pesquisas. O numero de pacientes com o grau N\siftzaclsda
NYHA em nossa amostra provavelmente era muito pequeno, uma vez queierdepa

“graves”, segundo 0s nossos critérios, foi de 19 pacientes.

Pode-se argumentar que a ndo-adeséao, propiciando maior nimero de reuitinagaria a
frequéncia e a gravidade das cardiopatias; por outro lado a idEg&crescente produzida

pela doenca poderia induzir o paciente (e sua familia) a assumimethor adesdo.Talvez

por isso os resultados deste e de alguns estudos tém sido cosflitéeD®nald, Hagberg &
Grossman (1963), estudando o nivel de participagdo no programa de seguimento de pacientes
portadores de febre reumatica ndo encontraram relacéo entes fa@dicos e a adesdo. Os
fatores estudados foram: duracdo da hospitalizagéo, a presencga ou nao de eagchogyaii

da cardiopatia (através da classificagdo da New York Heart AssncidNYHA).
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No estudo de Lue, Chen & Wei (19t@mbém ndo se encontrou relagdo significativa entre
adesdao e gravidade da cardiopatia como classificada pelos médidasiaTesses autores

notaram uma associagao entre ma-adesao e a aparente recuperacao da doenca

Por outro lado, Gordis, Markowitz & Lilienfeld (1969a) demonstraram qué&e eos

pacientes com doenca reumética valvar e cuja atividade ergarestdos os individuos
faziam a profilaxia regularmente. Entre os nossos 189 pacientestgodois haviam sido
submetidos a troca valvar, um do grupo dos aderentes, operado em 1995 peadl@r@dte,

em 2004.

6.2.2.6Duracao da profilaxia

E razoavel deduzir que quanto maior o tempo de profilaxia, mais prayéel paciente se
sinta cansado de usar a medicacdo (especialmente se foveljetague também tenha
menor recordacao do turbulento periodo de atividade da febre reunsgeajd com que a
profilaxia secundaria fique cada vez mais irregular. Nosso estidstigou a possivel
relacdo entre adesdo e a duracdo da profilaxia. Nenhum dde<sstilizados para analise,
de 1 a 5 anos, 5 a 10 anos, mais de 5 anos e mais de 10 anos de duragfilada, pr
mostrou qualquer relagdo significativa com a adesédo a profilexiandaria. Pela forma
como os dados do presente trabalho foram coletados, néo foi possivel aredisato 1 a 2
anos ou menos que 2 anos de profilaxia, que poderiam talvez demonstrartigig de

associagdo com a adesdo. De acordo com a revisdo bibliograficeeajizamos, néo

encontramos quaisquer estudos que tenham analisado tais aspectos.
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6.2.2.7Intervalo entre as aplicacdes da injecao

Os resultados de nosso estudo mostram que apenas 10,1% dos pacierdeanutiti
esquema de profilaxia a cada 28 dias. A andlise estatististrou ndo haver relagdo entre a
ma-adesdo e os dois esquemas profilaticos utilizados. O estude,d&/lL& Wang (1994),
cujo objetivo principal era comparar a eficacia dos esquemasafico de 21/21 dias e
28/28 dias, demonstrou que realmente a eficacia era maior quando knpesiaiutilizada a
cada trés semanas (0 risco de recidivas era cerca de Smaapesom 0 esquema de 28/28

dias), no entanto a taxa de adesao foi semelhante nos dois esquemas.

6.2.2.8Reacdes adversas a medicagéo

A andlise estatistica de nossa casuistica ndo mostrou @gaorsignificativa entre reacéo a

medicacdo e a ma-adesao.

Cerca de 11% dos nossos pacientes relataram algum tipo de relgdonada com a
injecdo de penicilina. O numero de pacientes do AFR/HC UFMG geseayou alguma
reacdo a penicilina pode ser maior, pois uma pequena proporcao rdestiEs analisada
nesta pesquisa, uma vez que apds a reagdo passaram a utiliefilasigopor via oral.

Saliente-se que os relatos de reagdo sugerem, em sua graode, rmatar-se de episodios
isolados de sincope vaso-vagal. A coleta de dados foi feita cornassaformacfes do

paciente ou cuidador, ndo sendo possivel uma melhor caracteriza¢do dos episédios.
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O estudo de Lue, Chen & Wei (1976 apud MARKOWITZ & LUE, 199€)Jatou 10
episédios de reacdo alérgica (5,8%), com trés casos de aaa@aeénhum Obito, entre 171
pacientes que receberam 5133 inje¢Bes de penicilina, durante um peridd® 4leanos.
Entre os pacientes que interromperam a profilaxia 19% respondeeam gdprio médico
assistente foi o responsavel pela suspensdo do medicamento, printipgloretemor de
uma reacao alérgica. Os autores admitem que, mesmo sendo raes®sle anafilaxia
observados, a repercussao do evento, tanto na sociedade médica ggantemeim efeito
devastador sobre a eficacia do programa de prevencdo da febéicaulntre 0s nossos
pacientes observamos relatos ocasionais de irregularidade dexmpfatribuidos ao
desestimulo por parte dos profissionais de saude, por temor de reacfes adverdeacao,
seja ao anestésico ou a propria penicilina. Uma das pacierdtésiagie 5 meses, suspendeu
a profilaxia, alegando que a enfermeira responsavel pelascépficteria afirmado que as

injecOes poderiam fazer mal ao feto.

AcOes de conscientizacdo, que visem desmistificar as readiiessas da penicilina-G-
benzatina séo propostas no artigo de Guerra (2004). Esse autor afirma qeeatagdps
com a aplicacdo da penicilina benzatina sdo uma forma de preveasgindaria. Uma vez
ocorrido o evento (anafilaxia), poderiamos minimizar o dano com stémsa imediata”.
Este autor ainda faz a seguinte reflexao:

“talvez, em algumas regides do Brasil, o condiciomento da aplicacédo da penicilina benzatina a
presenca de recursos para tratar suas complicacfraga mais prejuizo para 0s meninos e
meninas do que o risco das reacdes a droga”.
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6.2.2.9Aspectos socioecondmicos e culturais

Os resultados de nossa analise mostram que os fatores socioeosrdmiam importancia
relativamente pequena sobre a adesdo, quando comparados com osedlaimmsmdos ao
individuo ou a medicacdo. Entre os 16 pacientes que alegaram motivoS®ETOEOS €
culturais para justificar o atraso na profilaxia, apenas doimabBm que o preco da
medicacdo era o fator mais relevante; de fato, um total de 14,886@e nossa amostra
pagou pela medicacdo, mas apenas 4,3% disse ndo poder pagaegyeta E interessante
destacar que seis pacientes em nosso estudo alegaram que da faledicacdo ou do

profissional de saude foi 0 motivo para a ma-adeséo

Como a maioria de nossos pacientes reside na Regidao Metropal@éaBalo Horizonte
(80%), com centros de saude proximos a residéncia, o fator distinkieal de aplicagdo

nao representou um empecilho para a profilaxia; somente dois pacientes atabarativo.

Uma paciente suspendeu sua profilaxia por motivo religioso, pois, seguasi@prias
palavras, “estava convencida de ter sido curada, pois um ‘profete Hee afirmado,
durante um culto religioso”. Apesar de faltar dados objetivos que susteassa impressao,
porém apoiados em uma longa experiéncia, acreditamos que o numerovithidsdgue

suspenderam o tratamento devido a motivos de ordem religiosa pode ser um pouco maior.
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Outros estudos apresentam resultados variaveis, quando analisam tapes fa
socioecondémicos, 0 que € compreensivel ndo s6 pelas evidentes difeegimaas, mas

também temporais.

Em 1969, por exemplo, o artigo de Gordis, Markowitz & Lilienfeld (19691)desdo 111
negros norte-americanos, ndo encontrou relacdo significativa ens@&oadeparametros

socioecondmicos, como renda e nivel de escolaridade.

Por outro lado, o estudo de Lue, Chen & Wei (1976), em Taiwan demonstraelag@o
significativa entre profilaxia irregular e aspectos sociéaés como sessOes de provas
escolares, longa distancia do local de aplicacdo das injecoeenb@l de envolvimento

de profissionais de saude.

O estudo de Ravisha, Tullu & Kamat (2003), analisando o perfil cldecab0 pacientes na
india, durante um periodo d&l anos (de janeiro de 1971 a dezembro de 2001), atribui a
baixa taxa de adesdo a profilaxia secundaria as grandencidist@®&ntre os locais de

residéncia e os centros de atencao terciaria a satude, além do baixo niveladielade.
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7 CONCLUSOES E PROPOSTAS

1-A adeséo a profilaxia secundaria da febre reumatica, como ocorreras patologias em
gue os tratamentos sao prolongados, mostrou-se inadequada, estandonadslegifatores

complexos e variados. Em nossa amostra a prevaléncia de ma-adesao foi de 33%.

2-A incidéncia de recidivas da febre reumatica foi 2,14 vezes raai¥ 0s pacientes nao-
aderentes, quando comparados aos pacientes aderentes. De forma nsgmelba
hospitalizacdes decorrentes da propria febre reumética ocorcerarmais freqiiéncia nos

nao-aderentes (razao de prevaléncia: 1,72. 1C=1,12-2,67).

3-As seguintes variaveis mostraram uma associacao positiva com a @d-ades
* género feminino (OR=2,20);
* maior nimero de faltas as consultas regulares (OR=2,47);
* maior nota para a dor da injecdo(OR=1,16);
* maior condescendéncia do cuidador;
* maior incidéncia de recidivas;

* maior frequéncia de hospitalizac¢oes.

4-O baixo nivel de informacdo em relacdo a febre reumaticaaepfilaxia e, mais

especificamente, o conhecimento sobre o prognoéstico da doenca, tanmbénstdeu uma
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associacdo com a ma-adeséo (OR=0,74, ou seja, maior informacao significa fatde cho

contra ma-adesao);

5-A dor da injecdo tem sido relatada pela comunidade cientifica com@ossivel e
importante fator que prejudica a adesd@o a penicilina-G-benzatineptantceste estudo é
original ao demonstrar a relagcdo estatisticamente significativa erd ma-adesédo e dor

da injecao(analise multivariadgy=0,0234).

6-O acréscimo de anestésico ao frasco de penicilina parecér i@diniznsidade da dor da

injecéo.

7-Variaveis socioecondmicas (acesso a medicacgdo, escolamdel@@yas (presenca ou ndo
de cardiopatia, gravidade da doenc¢a) ndo demonstraram assogjaif@magva com a ma-

adesao.

8-A fim de maximizar a adesdo a profilaxia secundaria algumadidas devem ser
reestruturadas ou implementadas:

* 0s profissionais de saude responsaveis pelo controle de pacientes
portadores de febre reumatica devem dedicar maior atencdo aos
adolescentes, especialmente os do sexo feminino, nos aspectos
referentes a profilaxia secundaria;

» sistemas de busca ativa aos pacientes faltosos devem fazedpa

rotina dos servigos de atencdo ao paciente portador de febre reumatica
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deve-se estabelecer uma comunicacéo efetiva entre o profissenal
saude e o paciente, no intuito de identificar os possiveis fatores da
auséncia as consultas;

0 acréscimo de anestésico ao frasco da penicilina deve ssr mai
utilizado. Paralelamente, novos estudos que avaliem a eficacia e a
seguranca, bem como os efeitos de tal medida sobre o nivel de,adesa
devem ser incentivados;

os profissionais de saude devem intensificar as informacdes aobre
febre reumatica que oferecem a seus pacientes e cuidad@ess de

uma linguagem acessivel ao seu desenvolvimento cognitivo. As
informacdes ndo podem se limitar a primeira consulta, mas dexem
periodicamente reforcadas e reavaliadas, durante as consultas de
retorno;

educacdo da comunidade: esforcos devem ser feitos por toda a
comunidade cientifica, bem como as autoridades envolvidas com a
atencdo aos portadores de febre reumatica, no sentido de ampliar o

nivel de informacdo sobre a doenca, a ser oferecido a toda a populacéo;

novas pesquisas devem ser conduzidas, para que possam responder as
indagacdes que continuam a desafiar nossos conhecimentos, tais como:
por que as mulheres tendem a ser menos aderentes? Por que algumas
pessoas, mesmo sendo bem informadas em relacédo a febre reumatica,

seus riscos e sua profilaxia, ainda assim ndo seguem cometanse
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orientagfes de seus médicos? Que magnitude sobre a adesdo tém
fatores tais como o uso de drogas, depresséo, gravidez, a interacéo

familiar e a relacdo médico-paciente?
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9 ANEXOS

ANEXO A - QUESTIONARIO PADRONIZADO
Fatores envolvidos na adesao a profilaxia secundaria da febre reumatica

1.IDENTIFICAQAO — DADOS GERAIS DATA: [ ]
Nome: Registro
Sexo endereco

data de nascimento:___ / / nome do responsavel

D comparecimento ao AFR HC/UFMG(ambulatério de febre reumatica )
1) sozinho 0Zcompanhado

E quem controla a data de aplicacdo da benzetacil ?
1) um dos pais [2)aciente [3) outra pessoa

F mora com os pais?

1) sim ao

G escolaridade do paciente

1) analfabeto @)primario incompleto B) priméario completo

4) o 1° grau incompleto  [H)o 1° grau completo [H)o 2° grau incompleto
7)0 o 2° grau completo [B)superior

H escolaridade do responsavel

1) analfabeto @)primario incompleto B) priméario completo
4)0 o 1° grau incompleto  H)o 1° grau completo LB 2° grau incompleto
7)0 o 2° grau completo [B)superior

2.SEGUIMENTO PROFILATICO

| guantas vezes vocé ja faltou as consultas marcadas no AFR/HC UFMG ?
1)U nunca P) uma vez 8) de 2 a5 vezes [4)mais que 5 vezes

J ha quanto tempo vocé toma o “benzetacil” ?
1) de 1l a5 anos [PYle 5 a 10 anos [BYlez anos ou mais

K onde vocé pega o medicamento
1) posto de saude ou hospital préximos. Qual

2) farmécia
3) Hospital das Clinicas/UFMG
4)] outro local. Qual

L O medicamento esta sempre disponivel?
1) sim @)néo
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M caso a resposta anterior seja NAO, onde vocé procura quando ndo encontra o benzetacil?
1) posto de saude ou hospital préximo.Qual:
2) farmécia

3) Hospital das Clinicas/UFMG

4)] outro local.Qual:

N vocé geralmente paga pela medicacao?
1) sim @)n&o @)sem informacgao

O se for necessario compra-lo, o que vocé acha do preco?

1)J acho caro e n&o posso compra-lo 1 aZho caro, mas compro

3)] n&o acho caro e compro [J nBo acho caro e ndo posso comprar
9) sem informacao

P vocé recebe a visita do Programa de Saude da Familia em sua residéncia?
1) sim @)n&o

Q qual o intervalo entre as aplicacbes do benzetacil
1) de 21/ 21 dias [PYle 28/ 28 dias Bnum dia fixo do més.

R J& apresentou alguma reacao ao benzetacil?
1) sim .Qual: guanto tempo depois:
2) nao @)sem informagao

S 0 que mais o incomoda no que se refere a aplicacéo da injecdo ?

0)O ndo ha nada que me incomoda 1 aldor durante a aplicacéo
2) a dor ap6s a aplicacdo da injecao I @jnedo da aplicacao da injecéo
4)] a dificuldade de movimentacéo

5)] outro. Qual:
9)0 sem informacao

T assinale na linha abaixo uma nota para a dor da injecdo(quanto mais forte a dor , maior o
namero)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

nenhuma dor dor moderada dor insuportavel

U é colocado anestésico?
1) sim @)n&o @)sem informagao

V quem acompanha vocé ao local de aplicacao?
1)0 acompanhado. Quem 1 sa2jnho
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W maée ou cuidador: se a crianca / adolescente recusa a aplicacdo, qual éuds@a ati
1) ordena a aplicacéo, ndo cedendo a vontade da crianca.

2) permite que a crianga nao realize desta vez

3)[ adia a realizacdo da profilaxia

4)1 promete realizar desejos da crianga

5)0 outro.Qual

X até quando vocé acha que vai tomar a benzetacil?

0) néo sabe [(J1até 18 anos [Paté 21 anos
3) até 30 ou 40 anos [Mpor 5 anos [Bpor 10 anos
6)1d por toda a vida [T outro.Qual

Y gquantas vezes vocé ja atragomnais de 7 dias p “benzetacil” nos 12 dltimos meses?
1)J duas ou mais vezes C02ero ou 1 vez [@kem informacao

Z qual o motivo do atraso?

0)] n&o sabe [lgsquecimento [@)ndo acha preciso
4)] cansado da injecao [(BYlevido a dor

16)] outro. Qual

3. PERCEPCOES SOBRE A DOENCA E SUA PROFILAXIA

AA vocé ja teve informacdes sobre a febre reumatica de algum médico?

0)O nao sei 1) sim, e compreendeu [P3¥im, mas ndo compreendeu
3)] n&o recebeu e ndo tem conhecimento sobre FR

4)] ndo recebeu , mas tem conhecimento sobre febre reumatica.

AB PACIENTE: para vocé, a sua doenca:
1)U n&o traz preocupacao

2)[ preocupa pouco

3)] preocupa muito

AC mae (ou cuidador): para vocé , a doenca de seu filho:
1)J n&o traz preocupacao

2) preocupa pouco

3)[ preocupa muito

AD (1) o que causa a febre reumatica na crianca?(MARQUE APENAS UMA )
O)X né&o sei 1) baixa resisténcia [@)descuido &) infeccao de garganta
41 a gente “pega’de outra pessoa [1®utra. Qual:

AE (2) qual o problema mais grave que a febre reumatica pode causar?( MARQUE
APENAS UMA RESPOSTA)

0) nao sei [llles&o no coracéao
2) lesao nas juntas O3novimentos incontrolaveis
4Y1 infeccéo de garganta [(Biebre

6)] outro:
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AF (3) qual o motivo da aplicacdo da “benzetacil”?( MARQUE APENAS UMA
RESPOSTA)
0) nao sei [(fprevenir a infeccdo de garganta
2) prevenir dor ou inflamacgao nas juntas L13jrevenir “reumatismo no coragéo”
4] prevenir movimentos incontrolaveis [(Bjurar a doenca
6)] outro .Qual:

AG (4) vocé sabe o que acontece se nao “tomar o benzetacil”?
0)Xd néo sei [1l& doenca néo ira alterar-se
2)1 a doenca poderé agravar-se [ 3)doenca vai melhorar.
4] outro.Qual:

QUESTOES ABERTAS(favor responder com suas proprias palavras)
AH (5) se a febre reumatica voltar , como é que vocé vai percebé-la? (quaissivdoma
aparecer?)

Al (6) por que o “benzetacil” deve ser aplicado nas datas certas?

CARACTERIZACAO CLINICA( APENAS O MEDICO DEVE RESPONDER)

AJ primeiro episédio: I)J sim data: [/ / [(Phao identificado

AK manifestacdes no primeiro episodio

1. 0)O subclinico I} cardite : grau [2prtrite 4)1 artralgia
8) coréia 1B) febre E2nddulo subcutaneo

64)] eritema marginatum [B3em informacgao

AL internacao

1) sim guantos dias: [12)ao ) sem informacao
AM recidiva
1) sim data: manifestacéo L1 n&o2)

AN desenvolvimento de lesdo cardiaca
1) sim qual grau

2) nao @rsem informagao
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ANEXO B - FOLHA DE ROSTO PARA QUESTIONARIO VIA CORREIO

Ambulatério de Febre Reumatica
Hospital das Clinicas da UFMG

Caro(a),

NOs os médicos do Ambulatério de Febre Reumatica do Hospital da Clinicas da UFMG (AFR/
HC UFMG) acreditamos que o0 uso do “benzetacil” é muito importante para 0s pacientes com febre
reumatica.Acontece que nem todos os pacientes fazem corretamente a profilaxia (usar o
“benzetacil”). Para tentar entender porque isto ocorre estamos pedindo a vocé e ao seu responsavel
gue respondam a algumas perguntas do questionario em anexo(caso vocés nao concordem em
responder ao questionario deverao devolvé-lo em branco pelo correio).

A maioria das questdes é do tipo multipla escolha e vocé devera assinalar um X no [ ao
lado da resposta que vocé achar correta. O item 5.CARACTERIZACAO CLINICA, APENAS O
MEDICO DEVE RESPONDER

E_muito_importante que vocés respondam sinceramente a todas as perguntas e que nao
consultem outras pessoas para saber as respostas; caso vocés nao saibam as respostas deverao
responder “ndo sei” ou deixar em branco.

Este questionario devera ser devolvido pelo correio dentro do envelope ja selado em
anexo.NAO SE ESQUECA DE ASSINAR O DOCUMENTO (na ultima péagina-assinatura do
responsavel) ANTES DE ENVIA-LO.NGs nos comprometemos em manter seu nome em sigilo.Se
vocé decidir pela ndo participagdo na pesquisa ndo haverd nenhuma alteragcdo nos cuidados
médicos que vocé ja vem recebendo.

NOs agradecemos por suas informag8es e nos responsabilizamos em divulgar os resultados
deste estudo assim que disponiveis.

Atenciosamente,

Dr.Fernando Felipe Graciano Dra.Zilda Maria Alves Meira
telefones:3378-6320/ 9135-7812 coordenadora do AFR/HC UFMG
e-mail:ffgraciano@yahoo.com.br
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ANEXO C - TERMO DE CONSENTIMENTO PARA PACIENTE AUTONOMO

INFORMACAO PARA CONSENTIMENTO

A febre reumatica € a principal causa de doengas do corac¢do na crianga maior, no adolescente e no adulto
jovem.A doenca desenvolve-se por causa de uma infec¢do de garganta que nédo foi tratada direito ou que néo foi
percebida pela pessoa ou pelos pais. Assim, € dificil, as vezes, evitar a doenga a primeira vez, isto é, o primeiro
surto. Entretanto, apds a primeira vez, metade dos pacientes ir4 apresentar a doenga outra vez se nao fizer uso
regular da injecdo de “benzetacil” para evitar infec¢do de garganta. Sabemos que cada vez que a pessoa tem
um surto da doenca aumenta o risco de agravar as lesdes no coracao.

Por isso a equipe do Servico de Assisténcia as criancas e adolescentes portadores de febre reumética do
Ambulatério de Febre Reumatica do Hospital das Clinicas da UFMG esta realizando um estudo chamado: Por
gue os pacientes tém dificuldades em seguir as ori entacdes médicas: estudo da adesdo a profilaxia
secundaria na febre reumatica em criangas e adolesc entes. Esse estudo quer saber porque alguns
pacientes que ja tiveram a doenga uma vez e que deveriam estar usando “benzetacil”, deixaram de usar
algumas vezes ou ndo usaram conforme as datas marcadas no cartdo. Quer saber também porque alguns
pacientes ndo comparecem regularmente as consultas agendadas.

Para a realizacdo desta pesquisa sera necessario somente que vocé responda a algumas perguntas de um
questionario, falando sinceramente o que pensa e o que sente sobre o que for perguntado.

As informacdes que vocé esta dando sao sigilosas; ou seja, somente 0s pesquisadores podem saber delas. Os
autores desse estudo so6 terdo o direito de usar essas informagdes para o trabalho cientifico e nenhuma
publicacé@o podera conter nome ou qualquer outra informacgéo que possa servir para identificar quem participou
do trabalho.

Se vocé decidir pela ndo participacéo na pesquisa ndo haverd nenhuma alteragdo nos cuidados médicos que
vocé ja vém recebendo. Os seus direitos continuardo 0s mesmos.

Nés nos responsabilizamos por qualquer questao relativa ao estudo em qualquer etapa de sua realizacao.

Em caso de necessidade de informagdes ou de falar com os responsaveis pela pesquisa utilize os seguintes
telefones:

Se voce precisar de fazer alguma reclamacdo sobre o andamento desse estudo, ligue para o Comité de
Etica em Pesquisa da UFMG/ COEP( telefone 34994592 ou no fax (31) 34994027.

CONSENTIMENTO:

Ao assinar esse documento dou 0 meu consentimento para participar do estudo “Por que os pacientes tém
dificuldades em seguir as orientacdes médicas: est udo da adeséo a profilaxia secundaria na febre
reumatica em criancgas e adolescentes.

Declaro que recebi esclarecimento sobre a referida pesquisa e estou ciente que a minha recusa ndo implica em
modificagdes no meu atendimento no Hospital. Eu entendi que os resultados desse estudo s&o sigilosos,
preservando-se a identidade dos pacientes e responsaveis e serdo utilizados apenas para fins cientificos, sendo
tornados publicos assim que disponiveis.

assinatura do paciente assinatura do coordenador

assinatura da testemunha assinatura do pesquisador
tel.3378 6320/ 9135 7812
data: / /
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ANEXO D -TERMO DE CONSENTIMENTO PARA O PACIENTE INFANTIL

INFORMACAO PARA CONSENTIMENTO

A febre reumatica € a principal causa de doengas do corac¢do na crianga maior, no adolescente e no adulto
jovem.A doenca desenvolve-se por causa de uma infec¢do de garganta que nédo foi tratada direito ou que néo foi
percebida pela pessoa ou pelos pais. Assim, € dificil, as vezes, evitar a doenga a primeira vez, isto é, o primeiro
surto. Entretanto, apds a primeira vez, metade dos pacientes ir4 apresentar a doenga outra vez se nao fizer uso
regular da injecdo de “benzetacil” para evitar infec¢do de garganta. Sabemos que cada vez que a pessoa tem
um surto da doenca aumenta o risco de agravar as lesdes no coracao.

Por isso a equipe do Servico de Assisténcia as criancas e adolescentes portadores de febre reumética do
Ambulatério de Febre Reumatica do Hospital das Clinicas da UFMG esta realizando um estudo chamado: Por
gue os pacientes tém dificuldades em seguirem as o  rientag6es médicas: estudo da adesado a profilaxia
secundaria na febre reumatica em criangas e adolesc entes. Esse estudo quer saber porque alguns
pacientes que ja tiveram a doenga uma vez e que deveriam estar usando “benzetacil”, deixaram de usar
algumas vezes ou ndo usaram conforme as datas marcadas no cartdo. Quer saber também porque alguns
pacientes ndo comparecem regularmente as consultas agendadas.

Para a realizacdo desta pesquisa sera necessario somente que vocé (pai, mae ou cuidador) e seu filho, se ja
tiver idade para responder, responda a algumas perguntas de um questionario, falando sinceramente o que
pensa e o que sente sobre o que for perguntado.

As informacdes que vocé esta dando sao sigilosas. Somente os pesquisadores podem saber delas. Os autores
desse estudo so6 terdo o direito de usar essas informagdes para o trabalho cientifico e nenhuma publicagdo
podera conter nome ou qualquer outra informacéo que possa servir para identificar quem participou do trabalho.

Se vocé decidir pela ndo participacéo na pesquisa ndo havera nenhuma alteragdo nos cuidados médicos que
vocé e seu filho ja vém recebendo.Os seus direitos continuardo os mesmos.

Nés nos responsabilizamos por qualquer questao relativa ao estudo em qualquer etapa de sua realizacao.

Em caso de necessidade de informagdes ou de falar com os responsaveis pela pesquisa utilize os seguintes
telefones:

Se vocé precisar de fazer alguma reclamagéo sobre o andamento desse estudo, ligue para o Comité de
Etica em Pesquisa da UFMG/ COEP( telefone 3248-9364 ou no fax (31) 3248-9380.

CONSENTIMENTO:

Ao assinar esse documento dou 0 meu consentimento para participar do estudo “Por que os pacientes tém
dificuldades em seguirem as orientacdes médicas: e  studo da adesao a profilaxia secundaria na febre
reumatica em criancgas e adolescentes.

Declaro que recebi esclarecimento sobre a referida pesquisa e estou ciente que a minha recusa ndo implica em
modificagdes no meu atendimento no Hospital.Eu entendi que os resultados desse estudo séo sigilosos,
preservando-se a identidade dos pacientes e responsaveis e serdo utilizados apenas para fins cientificos, sendo
tornados publicos assim que disponiveis.

assinatura do responsavel assinatura do coordenador

assinatura da testemunha assinatura do pesquisador

data: / /




ANEXO E - PARECER DO COMITE DE ETICA .

Universidade Federal de Minas Gerais
Comité de Etica em Pesguisa da UFMG - COEP

Parecer n2. ETIC 02/05

Interessado: Prof. Fernando Felipe Graciano
Depto. de Pediatria - FMUFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP, aprovou no
dia 13 de Abril de 2005, o projeto de pesquisa intitulado « Por que os
pacientes tém dificuldades em seguir orientacbes meédicas:
estudo da adesdo a profilaxia secunddria da febre reumética em
criancas e adolescentes > bem como o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido do referido projeto.

O relatdrio final ou parcial devera ser encaminhado ao COEP um

ano apos o inicio do projeto.

S ale
Profa. Dra. ria Elena de Lima Perez Garcia
Presidente do COEP/UFMG

Av. Presidente Anténio Carlos. 6627, Prédio da Reitoria — 7° andar sala: 7018 - 31.270-991- BH - MG
(31) 3499-4592 - FAX: (31) 3499-4027 - coep(@prpa.ufmg.br
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ANEXO F

TABELA 9.1 - Fatores associados com ma-adesao a profilaxia s#mien da febre reumatica.
Distribui¢@o de frequiéncia de algumas varidveisadaostra (n=189).

Idade
<12 anos 19 (10,1)
12-18 anos 106 (56,0)
>18 anos 64 (33,9)

Escolaridade do responsavel
1° grau incompleto 128 (68,1)
1° grau completo ou mais 37 (19,7)
sem informacéo 23 (12,2)

Pagamento pela medicacado
N&o 160 (85,1)
Sim 28 (14,9)

Reac0Oes adversas a penicilina-G-benzatina
Sim 21 (11,4)
N&o 164 (88,6)

Principal incdbmodo devido a aplicagdo da medicagao
Nao ha nada que incomoda 33(18,0)
Dor 124 (66,7)
Medo 10 (5,3)
Dificuldade de movimentagao 9 (4,8)

Adeséo a profilaxia secundéaria
Sim 127 (67,2)
Né&o 62 (32,8)

(1) Escore de informacdo com pontoatéecem 5: 0-4= mé& informaga®6= boa informacéo
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ANEXO G

TABELA 9.2 - Fatores associados com a ma-adeséo a profilaxiars#éria da febre reumatica
Variaveis clinicas da amostra - distribuicdo degfi€ncia (n=189)

Variavel n (%)
Primeiro episédio identificado
Sim 170 (89,9)
Nao 15 (7,9)
Hospitalizacao
Sim 69 (36,5)
Nao 107 (56,6)
Sem informacéo 13 (6,9)
Recidiva
Sim 42 (22,2)
Nao 140 (74,1)
Sem informacéo 7 (3,7)
Desenvolvimento de lesdo cardiaca
Sim 139 (73,5)
Nao 39 (20,6)

Sem informacéo

11 (5,8)
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ANEXO H - CARTAO DE CONTROLE DE APLICACAO DAS INJECOES

paginas externas do cartao

ORIENTACAO E CONTROLE DO

TRATAMENTO PREVENTIVO DA

FEBRE REUMATICA

EVITE ter outra vez febre reumatica.
PROTEJA-SE néo esquecendo de tomar
As injecdes de PENICILINA nas datas
certas.
VOCE E RESPONSAVEL
PELA SUA SAUDE

COMITE DE CARDIOLOGIA PED. DA SOC. BRAS. DE PED.
COMITE DE REUMATOLOGIA DA SOC. BRAS.DE PED.
DEPARTAMENTO DE CARD. PED. DA SOC. BRAS.DE CARD.
LIGA COMBATE A FEBRE REUMATICA DA FMUSP
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ANEXO | - CARTAO DE CONTROLE DE APLICACAO DAS INJECOES

paginas internas do cartdo

O paciente
esta em tratamento preventivo de febre reumética e
deve tomar Benzilpenicilina
Benzatina(Benzetacil*)
com intervalos de /___dias.

Carimbo e assinatura do médico responséavel

*marca registrada
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