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“Recomeca... se puderes, sem anguistia e sem pressa e os passos que deres, nesse caminho
duro do futuro, da-os em liberdade, enquanto ndo alcangares, ndo descanses, de nenhum
fruto queiras so a metade”

Miguel Torga
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ABSTRACT

Adherence to therapy has become a topic of great importance in a time of need for resource
optimization. Knowing that failure of therapy is responsible for major health expenditures,
it becomes essential to gauging modifiable factors affecting adherence in order to reduce
these costs and improve patient health.

With the development of oral therapeutics for some malignancies, these difficulties also
began to be observed in this area, particularly in Chronic Myeloid Leukemia (CML)
International studies have shown that adherence to therapy in CML may be responsible for
loss of response and increased risk of relapse.

Adherence to therapy with tyrosine kinase inhibitors in 30 CML patients followed in a
Portuguese reference center were studied.

Ten percent of patients showed occasional failure of therapy, particularly due to
unintentional factors such as forgetting.

The adjustment of treatment schedule to patients’ daily routine appears to be associated
with lower forgetfulness, improving adherence.

The results also reinforce the importance of literacy and the dialogue and empathy
established between the physician and the patient, being there protecting factors against

failure to take medication.

Keywords: Adherence; CML, literacy, communication
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RESUMO

A adesdo a terapéutica tem vindo a tornar-se um tema de grande relevo numa época de
necessidade de optimizacdo de recursos. Sabendo-se que o incumprimento da terapéutica €
responsavel por importantes gastos em satde, torna-se fundamental a afericdo de factores
modificaveis condicionantes de adesdo, a fim de reduzir estes gastos e melhorar a saude
dos doentes.

Com o desenvolvimento de terapé€uticas orais para algumas doencas oncoldgicas, estas
dificuldades comecaram a ser verificadas também nesta area, nomeadamente na Leucemia
Mieloide Cronica (LMC)

Estudos internacionais demonstraram que a adesdo a terapéutica na LMC pode ser
responsavel pela perda de resposta e maior risco de recaida.

Foi estudada a adesdo a terapéutica com inibidores de tirosina quinase numa amostra de 30
doentes com LMC seguidos num centro de referéncia portugués.

Dez por cento dos doentes revelaram incumprimento ocasional de terapéutica,
particularmente por causas ndo intencionais como o esquecimento.

O ajuste do horario de tratamento a rotina do doente parece ser fator relacionado com
menor esquecimento, melhorando a adesao.

Os resultados reforgam, ainda, a importancia da literacia e da relagdo entre o médico € o
doente, sendo o didlogo e a empatia estabelecida entre estes um factor protetor de falha da

toma de medicagao.

Palavras-chave: Adesao, LMC, literacia, comunicacao
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1. INTRODUCAO

Em 2004, aquando da publicagdo das normas de orientagdo Clinica (NOC) de adesdo a
terapéutica (Intervencdes para Aumentar a Adesdo Terapéutica em Patologias
Cronicas), estimava-se que o impacto econdmico mundial das doengas crénicas em
2020 fosse de 65% das despesas para a saude, em todo o mundo e que o grau de adesao
a terapé€utica nas doengas cronicas fosse de 50%, nos paises desenvolvidos.

Sabe-se hoje que esta falta de adesao ¢ responsavel por 125.000 mortes por ano € 5 a
15% de admissdes hospitalares anuais nos EUA, engrossando a fatia de despesa

associada a doenga cronica.

Se até cerca dos anos 80 esta questdo era referente a doengas crénicas como a
hipertensdo, diabetes, insuficiéncia renal ou doengas respiratérias crdnicas, com a
evolugdo do conhecimento na area oncologica, hoje essa dificuldade ¢ sentida também

no tratamento do cancro.

De facto, a evolugdo no conhecimento cientifico tornou cronicas doengas que tinham
um curso clinico répido e fatal, como ¢ o caso da Leucemia Mieloide Crénica (LMC).
No entanto, apesar de, na maioria das vezes, esta doenca ser controlada com a toma de
medicacao oral diaria, as equipas médicas que tratam estes doentes véem-se a bragos

com uma nova realidade: o problema da adesdo a toma cronica de quimioterapia oral.

Estudos desenvolvidos nos EUA, identificaram taxas de adesdo a terapéutica na LMC
de 56% aos 12 meses e de 41% aos 24 meses. Sabendo-se que doentes com tomas de
medicacao inferiores a 85% no primeiro ano tém, para além de maior risco de evolucao
da doenca, mais custos associados, quando comparados com os doentes que cumprem a
terapéutica, torna-se fundamental a identificacdo das causas desta falta de adesao,
nomeadamente aquelas que sao modificaveis, de forma a desenvolver estratégias que
permitam aumentar o cumprimento, optimizando os beneficios terap€uticos e

reduzindo os custos inerentes ao incumprimento.

Viérios estudos, no panorama nacional tém sido publicados, relativamente a adesao a
terapéutica na doenca cronica, nao tendo havido, ainda, contudo, um especial enfoque

neste novo paradigma do incumprimento da terapéutica oncoldgica.
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Torna-se, assim, particularmente relevante aferir o grau deste incumprimento sentido
na actividade diaria pelas equipas médicas e os fatores modificaveis relevantes que

permitam desenhar planos de atuagdo especificos para a area oncologica.

ApoOs revisao da literatura, verificou-se que, havendo alguns estudos referentes a
adesdo terapéutica que auscultam a realidade nacional, estes direcionam-se para outras

areas da doenca cronica que nao a oncologica.

Assim, o presente estudo pretende avaliar a adesdo terapéutica na doenca cronica
oncologica, focando-se num tipo especifico de doenga (LMC).

Este estudo tem como objectivo secundario a identificagdo de fatores de adesao,
particularmente fatores de adesdo modificaveis, a fim de servir de base na construcao
de estratégias de melhoria da adesdo a terapéutica na doenga cronica oncoldgica.

Tem, ainda, como objetivo secundario, a comparacdo entre o grau de adesdo a
terapéutica nesta doenca oncoldgica, face a niveis de adesdo encontrados na literatura,
relativamente a doengas cronica nao oncologicas.

Pretende-se, desta forma, perceber se o facto de algumas doengas oncoldgicas se
enquadrarem, com a evolu¢ao da medicina, no grupo das doengas crdnicas, faz com

que os doentes tenham uma preocupagdao menor no tocante a sua gravidade.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1. Conceito de Adesao

Desde a época hipocratica que o cumprimento das recomendac¢des médicas tem sido
valorizado. Contudo, o conceito de “adesdo” apenas foi descrito na década de 80, do
séc. xx, por Haynes, servindo de base a definicdo da Organizacdo Mundial de Satude
(OMS) que, em 2003, definiu adesdo terapéutica como a “...medida em que ¢ avaliado
o comportamento de uma pessoa - a tomar medicagdo, seguir uma dieta, e ou
mudangas de estilo de vida, correspondentes com as recomendagoes de um

profissional de saude”.

Este cumprimento das recomendacdes dos profissionais de satde assume-se como
particular desafio em situagdes de doenca conica. Estas, pela sua duragdo e/ou evolugao
lenta, muitas vezes ndo tendo objectivo de cura, mas sim, de manter a doenga estavel
ou controlada, envolvem regimes terapéuticos que exigem o envolvimento do doente e

a sua motivagdo para manter uma determinada terapéutica sem data limite estabelecida.

No entanto, o conceito que designa a falta do cumprimento das recomendagdes dos
profissionais de satde tem sido amplamente discutido, dependendo da prépria

perspetiva da relacdo do médico com o doente ou paciente.

De facto, neste ambito podemos falar de cumprimento (compliance) ou de adesdo
(adherence) a terapéutica. O primeiro conceito prende-se mais com uma perspetiva
paternalista da medicina, em que o doente devera cumprir ou obedecer as indicagdes
fornecidas. O segundo conceito insere-se numa perspetiva de trabalho em equipa. O
doente ndo ¢ um sujeito passivo e tera de acordar com a equipa médica um plano
terap€utico, aceitando aderir a uma estratégia onde ele proprio teve voz no
delineamento, partilhando, desta forma, a responsabilidade do tratamento.

Contudo, segundo Bugalho e Carneiro (2004), ambos os termos poderdo ser usados
desde que se reportem a existéncia de um acordo/alianga entre ambas as partes.

E, efetivamente, neste acordo que se inicia o processo de adesdo. Um processo

complexo que devera ser tipo em conta nas suas variadas componentes.
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A questao da terminologia tem sido amplamente discutida. Para além do cumprimento
(compliance) ou adesao (adherence) t€m surgido novos termos utilizados em estudos
mais recentes, nomeadamente, concordance ou persistence.

Segundo Vrijens (2012), concordance reporta-se a cooperagdo entre o médico e o
doente, no estabelecimento de um programa de tratamento, reconhecendo a existéncia
de diferentes visdes face ao mesmo tratamento. Sugere, pois, responsabilizacdo e
capacidade de decisdao do doente de forma informada, participando activamente no
processo de decisdo e coresponsabilizando-se por este, através de uma parceria entre o
doente e o prestador de cuidados de saude (Bastakoti 2013), (Lindsay, J; Heaney,L,
2013).

O termo persistence, refere-se a duragao do tratamento estabelecido, definindo-se como

"o periodo de tempo predefinido (por exemplo, 12 meses) que medeia o inicio do

esquema terapéutico e a sua descontinuagao” (Cramer et al, 2008).

Assim, de uma forma genérica, a terminologia mais utilizada no estudo desta tematica

difere, principalmente, no grau de autonomia do doente no processo terapéutico.

Tabela I — Terminologia mais frequente utilizada na teméatica do cumprimento de

indicacdes médicas (terapéutica e outras)

Compliance | Seguimento das recomendagdes clinicas, sem intervengdo no
processo de gestao do seu tratamento

Adherence Compromisso com o regime terapéutico em que existe negociagao
entre as partes; o tratamento ¢ o fator controlador. E definida como a
capacidade e vontade de obedecer a um regime terapéutico prescrito
(National Asthma Council, 2005)

Concordance | Interac¢ao dinamica entre profissional de satide-doente baseada na

noc¢ao de igualdade, respeito e autonomia do doente.
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b)

No sentido de tentar uniformizar a terminologia nesta area, a European Society for
Patient Adherence, Compliance and Persistence (ESPACOMP) desenvolveu um estudo
de consenso onde se verificou que 60% dos 40 opinion liders participantes preferiam
medication adherence para descrever o comportamento do cumprimento da terapéutica

(Vrijens et al, 2012), face a patient compliance.

Esta preferéncia nao foi, contudo, verificada no estudo levado a cabo por Goodfellow
et al (2013), onde se verificou que “compliance” era o termo mais utilizado (349
citagoes), seguido de “adherence” (181 citagdes) e, finalmente, “concordance”, com 5
citacoes.

Assim, mantém-se a necessidade de conseguir uniformizar a nomenclatura utilizada,

criando uma estrutura conceptual que, para Vrijens (2012) se baseia:

No cumprimento do plano terapéutico prescrito -adherence to medication- € que se
inicia na primeira toma de medicagdo (iniciation) ou primeira vez de realizacdo de
outros tratamentos (ventilagdo ndo invasiva e oxigenioterapia). Engloba a medida em
que o tratamento realmente realizado corresponde ao tratamento prescrito
(implementation) até ao seu término (discontinuation) — independentemente das razdes
— compreendendo o periodo de tempo que medeia o principio do regime terapéutico € a

sua ultima dose/frequéncia (persistence);

No processo de acompanhamento e apoio ao esquema terapéutico por parte do Sistema

de Saude, profissionais, doente e suas redes sociais;

Na compreensao das causas/consequéncias, por equipas multidisciplinares, do que esta

inicialmente proposto e as reais exposicoes aos medicamentos/tratamentos.

No panorama nacional, o termo “adesao” tem sido amplamente utilizado, seguindo a
terminologia usada nas normas de orientacdo clinica de Bugalho e Carneiro,
“Intervengoes para aumentar a adesdo terapéutica em patologias cronicas”.

De acordo com a revisdo de literatura e, sendo a nomenclatura mais utilizada nos
artigos nacionais € internacionais, optou-se pela utilizacdo da terminologia “adesdo a
terapéutica”, espelhando a necessidade de compromisso com o regime terapéutico € a

participagdo do doente no tratamento da sua doenca cronica.
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2.2. Tipos de adesao

O estudo da adesao a terapé€utica, a luz da compreensao do comportamento humano,
faz com que se possa distinguir dois padrdes distintos de ndo-adesdo: o intencional e o
nao- intencional (Horne, 2006 citado por Lindsay e Heaney, 2013).

O primeiro, reporta-se ao comportamento do doente que inicialmente aceita um regime
terapéutico e que, em determinado momento, o abandona, sendo que, o segundo se
refere a situagdes sem culpa inerente ao proprio [esquecimento, falha na interpretacao
das orientagdes terapéuticas, barreiras linguisticas, complexidade de planos

terapéuticos (OMS, 2003; Horne, 2006; Lindsay e Heaney, 2013; Bryan et al, 2013)].

Barber, Safar e Franklin (2005), num estudo de doentes cronicos medicados, fazem
uma alusdo a este processo da ndo adesdo terapéutica a teoria do erro humano de James
Reason e consideram, a semelhanga do erro humano, que a ndo adesao a terapéutica ¢
um problema do sistema e ndo uma culpa pessoal e individual; ou seja, a ndo adesao é&,

antes de mais, um sintoma e ndo um diagnostico.

Assim, para aumentar a adesdo a terapéutica, torna-se essencial aferir as causas ou

fatores da ndo adesdo, a fim de responder as necessidades dos doentes (Garfield et al,

2012).

2.3. Fatores de adesao

A adesdo a terapéutica estudada nas ultimas décadas tem revelado resultados bastantes
dispares, em funcdo de numerosos fatores. Dependendo das condigoes e da
complexidade dos regimes terapéuticos, at¢ 40% dos doentes ndo cumprem as
recomendacdes dos seus tratamentos (DiMateo 2004).

De facto, face a regimes terapéuticos complexos e/ou que requerem mudancgas
comportamentais relevantes, esta adesdo poderd baixar ainda mais significativamente.
O numero de comprimidos didrios, por exemplo, pode ser um fator determinante,
existindo estudos que apontam para valores de adesao na ordem dos 20% em doentes

que tém tomas de treze comprimidos ou mais, diariamente (Graveley and Oseasohn
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1991), ou adesdo na ordem dos 60% em regimes tri-didrios, face a 84% em toma Unica

(Eisen 1990).

Como anteriormente referido, a adesdo a terapéutica deve ser abordada como uma
questao multifatorial. De facto, sdo multiplas as razdes que podem levar o doente a nao
tomar o medicamento prescrito ou a ndo adotar as atitudes recomendadas, como o
esquecimento, desconhecimento ou percecdo incorreta das recomendagdes, descrenga

no médico ou no regime terapéutico ou, ainda, a dificuldade em assumir a doenga.

Na literatura, muitas sao as classificacdes e estratificagdes de fatores de nao adesao a
terapéutica. De uma forma geral, podemos identificar variaveis relacionados o doente,

variaveis relacionados com o sistema de saude ¢ variaveis relacionadas com a doenga.

2.3.1. Variaveis relacionados com o doente

Dentro das variaveis relacionados com o doente, ¢ importante ter em conta a
demografia e as carateristicas sociais, culturais e econémicas.

Nos varios estudos desenvolvidos, algumas variaveis demograficas, como a idade ¢ as
carateristicas socioecondmicas sdo tidos como indicadores importantes do grau de
adesdo dos doentes.

No que se refere a questdo da idade, os resultados de varios estudos tém tido
conclusdes dispares.

Por um lado, com o avangar da idade, do aumento da frequéncia de multi — patologias,
com medicagdo mais complexa, concomitante e a degradacao da capacidade cognitiva,
o incumprimento da terapéutica sofrera um agravamento progressivo (Griffith 1990;
Dunbar-Jacob e Mortimer-Stephens, 2001). Por outro lado, na faixa etdria da
adolescéncia, a falta de supervisdo, maior autonomia, auto - imagem e influéncias
sociais poderao provocar uma diminui¢do de adesao (Bugalho e Carneiro 2004, WHO
2003).

A questdo da supervisdo, tanto nas criancgas/adolescentes, como nos idosos, podera
constituir um fator atenuante, com melhoria dos resultados de adesdo. Efetivamente, os
indices de cumprimento sdo entre os mais elevados, quando administrados pelos pais

(Griffith 1990).
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No entanto, particularmente nos mais idosos, a supervisdo podera estar relacionada
com outros fatores, nomeadamente, possibilidade socio - econdomica de ter terceiros
que se encarreguem do acompanhamento e monitorizagdo dos cuidados de satude
(social, em caso de sistema de suporte familiar que permita esta supervisdo, ou
econdmico, quanto a capacidade da contratacao de um cuidador exterior a familia).

A capacidade econdémica ¢ descrita como tendo uma influéncia positiva no
cumprimento terapéutico, pela facilidade de acesso aos cuidados de saude [Gordon

(2010); Fine (2009)].

Os factores cognitivos sdo, igualmente, abordados com frequéncia, sendo considerada
crucial a literacia em satude para a adesdo do doente a sua terapéutica (Martin 2005).
Esta questdo de literacia em saude ¢ foco de atencdo de varios paises desenvolvidos,
desde h4 mais de uma década. No ano 2000, o US DHHS (US Department of Health
and Human Services), desenvolveu o programa Healthy People 2010, com o objectivo
fundamental de melhorar a comunicagdo e a capacidade de compreensdo dos
individuos com niveis insuficientes de literacia em saude.

Esta, ¢ definida pela AMA (American Medical Association, 2006) e pelo USDHHS
(2000) como a capacidade para obter, processar € compreender informacgdes basicas

sobre saude e procedimentos necessarios para tomar decisdes apropriadas nesta matéria.

Anos antes, em 1998, a OMS tinha ja definido a literacia em satide como a aquisi¢ao
de competéncias cognitivas e sociais para aceder, perceber e utilizar informagao de
saude para promocao da satude e prevengao da doenga.

De facto, tém sido varias as defini¢des de literacia em saude, tendo vindo a verificar-se,
essencialmente, uma evolucao, desde ter capacidade de ler informagdo de satde, até ter
competéncias que permitam resolver problemas e integrar e articular informacdo

potenciadora de tomadas de decisao em saude apropriadas (Cutilli, 2005).

O nivel de literacia em saude esta relacionado com piores condi¢des de saude.

Um estudo conduzido por Morrow (2006) que visava determinar os efeitos da literacia
em saude em individuos de meia-idade e idosos, concluiu que metade da populacao
americana teria literacia em satde inadequada e que estes baixos niveis de literacia

conduzem a menor conhecimento em saude, pior estado de saude, menor capacidade de
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adaptacdo ao sistema de satde e pior adesdo a regimes terapéuticos, com mais

necessidade de hospitalizacao e custos econdmicos associados.

Tanto o nivel de literacia em satde, como as crencas respeitantes a eficacia dos
tratamentos t€ém sido, também, matéria de variados estudos que serviram de base a
construgdo de modelos analiticos, no ambito da psicologia da saude, sendo o Health
Believe Model, de Becker & Maiman, um dos primeiros a ser desenvolvido.

Este modelo surgiu da necessidade de explicar a insuficiéncia generalizada de pessoas
para participarem em programas de despistagem (rastreio da tuberculose) e prevengao
(vacinagdo contra a poliomielite), nos EUA dos anos 50.

Foi um dos primeiros modelos que ajustaram a teoria das ciéncias do comportamento a
problemas de satde (Feio e Oliveira, 2010), tendo sido aplicado a uma variedade de
topicos de educagdo para a satde e utilizado, mais recentemente, no estudo dos

comportamentos dos individuos em relacdo a satde.

Este modelo atribui valor a pistas de a¢ao que poderdo despoletar comportamentos,
sendo estas internas (como os sintomas) ou externas (como a informacao recebida pela
imprensa, televisdo, amigos, professores, profissionais de saude ou a doenca de

familiares ou amigos).

Estes fatores que se sabe serem condicionantes do estado de saude de um individuo, tal
como descrito por vdarios autores, [Kalichman e Rompa (2000); Baker, Parker,
Williams e Clark (1998)], encontram-se associados, entre si, tendo sido verificada a
relacdo entre fatores demograficos (idade, habilitagdes literarias, género, etnia,
orientacdo sexual) e conhecimento, barreiras aos cuidados médicos e estado de saude.
Nesta perspetiva, parece haver uma cadeia de fatores interligados que culminardo num
pior estado de saude do individuo.

Esta questdo torna-se importante, no que concerne a adesdo a terapéutica, tanto nos
idosos, como nos mais jovens, sendo esta faixa etaria apontada, em varios estudos,

como a de menor adesao as indicagdes médicas.
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Figura I- Relagdo entre condicionantes do estado de saude

Adesdo a literacia em
terapéutica salde

2.3.2. Variaveis relacionadas com a doenga

Relativamente as variaveis relacionadas com a doenca, podemos distinguir aquelas que
dizem respeito as carateristicas da doenga, em si, ¢ as que se prendem com a
terapéutica. Nas carateristicas da doenca, sdo de salientar o tipo de doenga quanto ao
seu curso (cronico ou agudo) e o seu foro (cardiologico, respiratdrio, endocrinoldgico,
oncologico, ente outros). De facto, no que se refere a doenca oncoldgica, ¢ necessario
ter em conta o proprio estigma da doenca e os processos de fuga de alguns doentes a
ele associados. Vendo a mesma questdo de outro ponto de vista, a formulacdo da
terapéutica, isto ¢, a via de administra¢dao oral da quimioterapia, substituindo a intra-
venosa, tem beneficios inequivocos, em termos de conforto e deslocagdo, para o
doente. Contudo, se, para alguns, a terapéutica oral pode representar empowering do
doente que, no seu domicilio, tem papel ativo na gestdo do tratamento oncolédgico, para
outros, esta responsabilizacdo pode ser uma experiéncia assustadora e angustiante. A
propria via oral de administracdo pode, ainda, ser motivo de desvalorizacao da doenca
na perspetiva do doente (que geralmente atribui maior eficacia e seriedade aos
farmacos administrados de forma intravenosa), podendo isto constituir um fator de

falta de adesao a terapéutica.
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2.3.3. Variaveis relacionadas com o médico e o servigo de saude

No que concerne as variaveis relacionadas com o médico e o servico de saude, tem sido
destacado, como fator fulcral na adesdo a terapéutica, a qualidade da relagdo e
comunicagdo entre os profissionais de satde e o doente. Segundo um estudo realizado,
recentemente, em Espanha, a possibilidade dos doentes se manifestarem sobre o
tratamento e a disponibilidade dos médicos para os ouvirem foram decisivos. Neste
ponto, a questdo da adesdo a terapéutica cruza-se, uma vez mais, com os modelos de
relagdo médico-doente, verificando-se diferencas entre o modelo totalmente centrado
no médico (modelo “paternalista” ou “mitico”) e o modelo centrado no doente (“co-
participativo” ou “contratual”). Estas formas de relacionamento tém sofrido, no entanto,
uma evolucdo geracional, verificando-se, no global, uma mudanca na forma como os

médicos e os doentes se relacionam.

2.4. Adesao a terapéutica oncolégica - a LMC

A evolugdo do conhecimento cientifico, na area das doengas oncoldgicas, trouxe,
consigo, o desenvolvimento de terapéuticas orais. Hoje em dia, ¢ possivel combater o
cancro com comprimidos, afastando-se, consideravelmente, de muitas ideias pré-
concebidas que associam a doenga oncoldgica a quimioterapia intra - venosa, morosa €
dolorosa.

Nesta perspetiva, ¢ dificil encontrar fatores negativos associados a tal modalidade. No
entanto, o grau de persisténcia do tratamento, implicando o seguimento escrupuloso da
indicacdo médica, pelo doente, no seu domicilio, sem vigilancia, nem supervisao, ¢

fundamental para se atingirem os resultados desejados.

Um caso paradigmatico ¢ o da Leucemia Mieloide Crénica (LMC). Individuos com
bacgos gigantes e contagens leucocitarias aumentadas foram identificados por volta do
ano 1840. Nessa altura e, durante todo o sec. XIX, pouco se conhecia sobre a génese
desta doenca denominada, "“a época, de leucemia granulocitica cronica. A partir da
década de 60, do sec. xx, com a descoberta da alteracdo cromossdémica especifica que

despoletava esta doenca (cromossoma de Filadélfia) e, posteriormente, de um farmaco
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que, atuando na fonte da doenc¢a, impedia que esta evoluisse, a historia natural da LMC
alterou-se, drasticamente.

O cromossoma de Filadé¢lfia, traduz a translocagdo andmala entre os cromossomas 9 e
0 22, com fusdo entre o gene BCR e o gene ABL, formando o oncogene BCR-ABL.
Este oncogene codifica uma proteina tirosina quinase, responsavel pela proliferacao
celular, afetando a diferenciacdo e inibindo a destrui¢do destas células e conduz ao
crescimento descontrolado da série mieloide no sangue periférico € na medula Ossea,
carateristica da LMC.

Epidemiologicamente, a LMC representa 15% de todos os casos de leucemia no adulto,

com uma incidéncia anual de 1 a 2 casos por 100.000 individuos.

Figura II - Incidéncia de LMC no Reino Unido , 2011

Northern
England Wales Scotland Ireland UK

Cases 350 17 27 8 402
Crude Rate 1.3 1.1 1.1
Male AS Rate 1.1 09 0.9
AS Rate -95% LCL 1.0 05 0.5
AS Rate - 95% UCL 1.3 13 1.2

- 0 o o

Cases 229
Crude Rate 0.8
Female AS Rate 0.7
AS Rate -95% LCL 0.6
AS Rate - 95% UCL 0.7 13 0.8

;oo N o
.
- 0 o o
<

Cases 579

Crude Rate

o N @

Persons AS Rate 09
AS Rate -95% LCL 0.8 06 0.5
AS Rate - 95% UCL 1.0 1.2

AS - Age-Standardised, LCL-lower confidence limits; UCL upper confidence limits
Adaptado de Cancerresherch.uk

A histéria natural desta doenca contempla 3 fases, com um periodo inicial de fase
cronica (LMC-FC), assintomatico, em 40% dos casos, podendo ser seguida por uma
fase acelerada (LMC-FA) e/ou fase blastica (LMC-FB) que podera ser fatal.

O Imatinib, primeiro farmaco a ser desenvolvido, dirigido, especificamente, para a
mutacao descoberta, foi apregoado pela comunidade cientifica e pelos media, como o
milagre na terapéutica oncologica, fazendo capa da revista Times do dia 28 de Maio de

2003 como “A pilula que cura o cancro”.
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Figura III — Capa da revista TIME do dia 28 Maio 2001,

in content.time.com

Este foi o primeiro farmaco desenvolvido que inibe, especificamente, a formacao da
proteina BCR-ABL. Contudo, nos dias de hoje, outros inibidores de segunda e terceira
geragdo, mais potentes, estdo, também, em uso, na pratica clinica, como primeira linha
terap€utica e/ou segunda linha, quando se verifica resisténcia/recaida ou efeitos

adversos graves, onde seja necessaria a alteragdo de regime terapéutico.

E fundamental perceber, contudo, que, apesar deste grupo de farmacos (classificados
como inibidores de tirosina quinase) terem transformado uma patologia maligna
incuravel numa condigdo crénica manejavel, esta mantém-se, nos dias de hoje,
dependente da terapéutica.

Ao inibir a formagdo da oncoproteina BRC-ABL, estes farmacos controlam a evolucdo
da doenga, tornando-a “quiescente”, com necessidade de toma didria continua e
indefinida do tratamento, sob pena de evolucdo da LMC, caso haja suspensdo da

terapéutica.

Assim, torna-se fundamental a monitorizagcdo da resposta a terapéutica, a fim de aferir
o grau de resposta ao longo do tempo, classificando-a em resposta “otima”; “warning”
ou “faléncia” em varios timings de avaliacao, de acordo com critérios internacionais.

Estas guidelines foram desenvolvidas e tém vindo a ser atualizadas de acordo com
informacao de variados ensaios clinicos que tém confirmado a relacdo entre a faléncia

destes objectivos e a progressao da doencga e morte do doente por este motivo.
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De facto, enquanto que a doenca, em fase cronica, ¢ manejavel com terapéutica oral
diaria, o mesmo nao podera dizer-se da sua fase mais evoluida, onde o risco de
mortalidade cresce, exponencialmente e, na maior parte das vezes, o tratamento passa

por transplante de medula Ossea.

Atualmente, existem dois fArmacos aprovados, na primeira linha terapéutica: o Imatinib
e o Nilotinb e, em segunda linha, os mais frequentemente utilizados sao: o Nilotinib € o
Dasatinib. Estes farmacos, apesar de terem formas de atuacdo farmacoldgica idéntica,
diferem, entre si, no tipo de toma, nos efeitos adversos mais frequentes, na poténcia da
resposta e, claro, no custo. Existem, ainda, dois outros farmacos, para segunda ou
terceira linha - Bosutinib e Ponatinib - ndo sendo, contudo, frequente o seu uso na

pratica clinica.

Este grupo de farmacos foi responsavel por uma revolugdo no tratamento da LMC e a
forma como se olha a doenga oncologica.

Contudo, ultrapassado o deslumbramento inicial, os médicos que tratavam esta doenga
viram-se a bragos com um novo desafio. Estes doentes que passaram a ter taxas de
sobrevivéncia extraordinariamente favordveis, comecaram a apresentar resultados
inferiores aos espectaveis, sem justificacdo aparente, vindo a apurar-se falhas na toma

da medicacgao.

Um dos principais estudos, nesta area, publicado em 2010, foi desenvolvido por David
Marin, num Centro de Referéncia para Ttratamento de LMC (Hospital de Hamersmith,
em Londres). Neste, verificou-se que 26.4% dos doentes inseridos no estudo
(diagnosticados com LMC h4, aproximadamente, cinco anos) ndo cumpriam a toma
correta da terap€utica prescrita. Esta foi a primeira publicagdo que relacionou a
deficiente adesdo teraputica com pior resposta na monitorizagdo da LMC,
comprovando a relacdo entre deficiente adesdo e fatores como idade jovem ou a

alteracdo de dosagem.

Marin concluiu que a adesao a terapéutica com uma mediana de seguimento de 5 anos,
ap6s diagndstico, estd associada a resposta, sendo que ndao se observaram respostas

moleculares completas quando a adesdo foi inferior a 90% e ndao houve respostas
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moleculares, sobretudo, quando esta de situava abaixo dos 80% da dose preconizada.
Neste estudo, verificou-se, ainda, que a idade jovem estava relacionada com menor
adesdo, bem como os efeitos adversos, apesar de muitos doentes, com efeitos adversos
moderados, apresentarem boas taxas de adesdo. Os fatores psicossociais € a percecao
do doente relativamente a sua terapéutica poderdo, segundo o autor, estar também
relacionados com a toma da medicagao.

Posteriormente, 0 mesmo autor avaliou as causas de recaida da doenca, ou seja, doentes
que tinham ja atingido niveis de resposta significativos e que, em avaliagdes
subsequentes, apresentaram piores resultados (maior nimero de transcritos detetados),
significativas de alguma progressao na doenga. Nos resultados apresentados, a falha na
adesdo constitui o fator mais importante que contribui para a faléncia da terapéutica,
sublinhando a necessidade de reconhecer este facto como um problema, desenvolvendo

acoes no sentido de melhorar a adesdo dos doentes com LMC a terapéutica com

inibidores de tirosina quinase.

2.4.1. Impacto economico na falta de adesdo a terapéutica na LMC

O alcance de resultados sub-6timos no tratamento das doengas cronicas, incluindo as
doencas oncoldgicas, tem custos acrescidos associados.

Em dois estudos farmaco-econdmicos, publicados em 2007 e 2010, pela equipa de J.
Cortes (Centro MD Anderson, Boston), verificou-se a associacdao entre pior adesdo a
teraputica e maioress gastos médicos (excluindo, Iimatinib). No primeiro destes
estudos, verificou-se que doentes com 75% de toma da terapéutica t€m um custo anual
adicional de 4072 dolares americanos, face a doentes com 85%. O segundo, veio
sublinhar a importancia econémica da adesdo a esta terapéutica, verificando que os
doentes com baixa adesdo a terapéutica tinham necessidade de maior ntimero de
consultas médicas e internamento, correspondendo a gastos que ascendiam a 56 324

dodlares americanos.
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2.5. Medicao da nao adesao

Os resultados, nos estudos de adesdo terapéutica, contém indicadores bastantes
dispares, sendo um dos motivos dessa disparidade o método de medicao da adesdo.

Efetivamente, encontram-se, na literatura valores de adesdo para doenca cronica
oncoldgica que variam entre 16% e 100%, prendendo-se tal diferenca com o tipo de

doenga e terapéutica, mas também com o tipo de metodologia utilizado.

Os métodos usados para medir a adesdo terapéutica podem ser agrupados, de acordo

com a sua natureza, em métodos diretos e métodos indiretos.

2.5.1. Métodos Diretos

Os métodos diretos incluem a verificacao de evidéncia da toma de medicagdo, quer esta
seja por observacao direta da toma ou, por doseamento no sangue da concentragao do
farmaco.

O doseamento de niveis séricos de um determinado medicamento ¢ um método
extremamente objectivo e eficaz. Contudo, torna-se moroso e dispendioso, podendo ter
resultados questiondveis em situagdes de interacdes medicamentosas, responsaveis pelo
aumento ou diminuicao da metabolizagdo e/ou absor¢ao do farmaco. Este método tem,
ainda, como inconveniente, a capacidade de verificar a toma de um determinado
farmaco, recentemente, nao sendo possivel averiguar falhas pontuais mais distantes no

tempo ou perfil de adesdao do doente ao longo do tempo.

Este método torna-se, assim, pouco exequivel como método unico, podendo ser util

quando conjugado com outro método.

Também a observaciio direta da toma, método mais rigoroso e fidedigno, tem a
desvantagem importante de necessitar de alguém, diariamente, com o doente, a quando
da toma, a fim de monitorizar as tomas da medicacdo, o que torna este método pouco

exequivel.
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2.5.2. Métodos Indiretos

Os métodos indiretos incluem monitorizagdo eletronica, auto-relato (entrevista
/questionario) ou registo de levantamento de medicagdo na farmacia.

Destes, a monitorizagdo eletronica constitui o “gold standard” dos métodos na
avaliacdo da ndo adesdo. Através de um dispositivo que controla o numero de vezes de
abertura da caixa, sendo este valor confrontado com contagem de comprimidos, ¢
possivel desenhar um padrao de toma medicamentosa. Utilizando este método, David
Marin verificou que os doentes estudados tinham maior cumprimento da terapéutica,
imediatamente antes e, apos a consulta médica e, tendencialmente, menor cumprimento

aos fins de semana e durante periodos de férias.

A contabilizacdo de receitas solicitadas ao médico assistente, bem como nimero de
receitas aviadas na farmacia, poderd ser um método a utilizar, isoladamente, ou,
complementando outro, que tem particular relevancia em contexto de doenga
oncologica, uma vez que a totalidade do farmaco ¢ fornecida na farmécia hospitalar.

Outro método semelhante que tem vindo a demonstrar utilidade ¢ a contagem de
comprimidos tomados, tendo sido, contudo, mais utilizada em contexto de ensaio

clinico, dado tratar-se de um método moroso, com necessidade de alocagdo de

recursos, ndo sendo facilmente aplicavel na pratica clinica.

Apesar das mais-valias deste método, estudos efetuados por Butler (2004) e Schafer-
Keller (2008), incluindo diferentes métodos de avaliacdio da adesdo terapéutica,
revelaram que entrevistas confidenciais, fora do ambiente clinico e o auto relato dos
doentes, combinados com relatorios médicos, tinham maior sensibilidade que a

monitorizagdo electronica.

O questionario ¢ um método de facil aplicagdo, permitindo uma rdpida recolha de
variados elementos relevantes. No entanto, a dependéncia da honestidade do doente
face a questdes sensiveis relativas a sua pratica face a doenca, bem como da sua

memoria, constituem desvantagens importantes a ter em conta.
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Nos estudos internacionais, recentemente publicados, relativamente a adesdo a

terapéutica em doentes com LMC, os métodos utilizados diferem em funcao de alguns

fatores, nomeadamente, o funcionamento do sistema de satde local.

No caso de estudos americanos, o recurso a bases de dados de seguradoras,

relativamente a pedidos efetuados de terapéutica para a LMC, ¢ um método utilizado

(Guérin, 2012; Boston).

Nos centros europeus, a metodologia utilizada tem sido outra, nomeadamente através

do recurso a aplicagdo de questiondrios de adesdao a terapéutica, validados (Escala de

Adesdo a Terapéutica de 9 itens — MMAS) (Jonsson, 2012; Suécia), ou, o ja referido

estudo, com utilizacao do dispositivo electronico MEMS (Marin, 2010; Reino Unido).

Tabela II — Resultados de estudos de adesao a terapéutica na LMC

Estudo Tipo de estudo Ano N2 Método Resultados
Doentes
Noens, et al Prospetivo, 2009 169 Combinagao de método  NA 36%
(Bélgica) observacional, direto (contagem de
multicéntrico comprimidos) e
indiretos (questionario
adaptado)
Guérin, et al Retrospetivo 1997- 878 Método indireto TMM 59.2
(EUA) 2011 (analise de base de -759%
dados de pedido de
farmaco)
Jonson et al Prospetivo 2010 38 Método indireto NA 3%
(Suécia) Observacional, (entrevista/questionario
unicéntrico, MMAS)
Marin, et al Prospetivo 2010 87 Método direto (MEMS) NA 26%
(Reino Unido)  Observacional,
unicéntrico
Ibraim, et al Prospetivo 2011 87 Método direto (MEMS) NA 21%
(Reino Unido)  Observacional,
unicéntrico
Ganesan et al 2011 516 Método indireto NA 30%
(india) (contagem de
comprimidos)
Wou, e tal Retrospetivo, 1999- 521 Método indireto NA 41%
(EUA) 2009

NA- Nio adesdo; TMM (%)- toma media de medicacao
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3. METODOLOGIA

3.1. Universo e amostra

Esta patologia rara, tem, tal como anteriormente referido, uma incidéncia de 1-2 casos
anuais por 100 000 habitantes. Tendo em conta que, segundo dados do Instituto
Nacional de Estatistica (INE) atualizados em Junho de 2014, Portugal tinha uma
populagdo 10 427 301 habitantes, corresponde, portanto, a uma média estimada de 104
casos de LMC diagnosticados, anualmente, no pais.

Cerca de 17 hospitais publicos, entre hospitais centrais e hospitais distritais, t€ém a
capacidade de tratar estes doentes, o que, caso houvesse uma distribuicdo equitativa

dos doentes, equivaleria a 6 doentes por ano, por centro.

No Centro em causa, a casuistica de doentes diagnosticados com LMC ¢ de 153
doentes, entre os diagnosticos nas varias fases da doenga, sob tratamento com ITC ou
submetidos a transplante de medula 6ssea, em seguimento no Servigo ou, ja falecidos.

Destes, cerca de 90 doentes encontram-se, atualmente, em tratamento com ITC, tendo
sido possivel recolher informacao, através de resposta telefonica, a questionario de 30

doentes.

Figura VI - Caracterizagdo da populacao

Doentes com LMC
disgnosticados e 153

(2004-2013)

Doentes com LMC em
seguimento, medicados com e 90
ITC

Doentes que responderam e 30
ao questionario
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3.2. Método e instrumentos de recolha de dados

Apos revisao da literatura, optou-se por utilizar um método indireto para medir a adesao a
terapéutica numa populag¢ao de doentes com LMC.

Foi elaborado um questionario, baseado na literatura revista, particularmente, no
questionario MMAS, associando factores demograficos e socioecondmicos a questoes
especificas sobre comportamentos de adesao terapéutica.

Este método foi escolhido, dado permitir uma boa caracterizagdo da amostra, sendo
exequivel para a recolha que informagdo relevante que ndo se consegue obter por outros
métodos.

A fim de reduzir viezes de respostas fornecidas pelos doentes, estes foram contatados em
duas vezes. Num primeiro contacto, estabelecido pela investigadora, médica no servico em
causa, foi explicado o objectivo do questionario, reforcando o anonimato e a necessidade
de resposta rigorosa e sincera as questdes colocadas. Foi ainda combinado com o doente o
horério mais oportuno para o novo contacto para responder ao questionario. Uma segunda
pessoa, ndo relacionada com o servigo, estabeleceu o contacto posterior, recolhendo as

respostas ao questionario.

Este contempla 17 questdes divididas em 6 categorias:

1- Caraterizagdo socio - demografica

2- Caraterizacao da condigdo de saude

3- Quantificacao da adesdo a terapéutica

4- Caraterizacao dos fatores da ndo-adesao a terapéutica
5- Estratégias para evitar a ndo-adesao adoptadas

6- Caraterizagdo da relagdo com o hematologista assistente

Apos autorizagao da Direccao do Servico de Hematologia e Transplantacao de Medula,
da Comissdo de Etica e da Direcgdo Clinica do Centro Hospitalar de Lisboa Norte,
foram aplicados os questionarios aos doentes contactados apods consentimento

informado.
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3.2.1. Caraterizagdo socio - demografica
As primeiras 4 questdes permitem a caracterizacao socio - demografica do entrevistado,

nomeadamente idade, sexo, escolaridade e situacdo profissional.

3.2.2. Caraterizagdo da condi¢do de satide, no que respeita a LMC
Foram colocadas questdes que pretendiam avaliar o conhecimento do doente face ao
regime terapéutico prescrito e a perspetiva do doente, do seu estado de saude e das

condicionantes da doenga na sua vida.

3.2.3. Quantificagdo da adesdo a terap€utica
O doente ¢, diretamente, questionado, relativamente ao seguimento das instru¢des de

toma de medicagao

3.2.4. Motivos da ndo adesdo a terapéutica
Dedica-se um grande espago no questionario a afericdo, o mais pormenorizada quanto

possivel, dos motivos potenciais de falha na adesdo, voluntdria ou involuntéria, de
acordo com o descrito na literatura.

Desta forma, ¢ pedido ao doente que classifique, de “nunca aconteceu” a “aconteceu
muitas vezes”, diversas situagdes que se sabe poder condicionar a adesdo a terapéutica.
No que respeita a falta de adesdo involuntaria, ¢ aferida a quantidade de vezes que o
doente se esquece de tomar ou aviar a medicacao e a dificuldade com o horario da toma
da terap€utica e eventual falta de ajuste ao quotidiano do doente, factores que poderao
potenciar o esquecimento.

Quanto aos fatores relativos ao doente, sdo abordadas questdes relacionadas com a
capacidade cognitiva, nomeadamente perceber o que tomar e como tomar, a capacidade
socio - econdmica, especificamente a presenca de alguém que auxilie na toma da
terapéutica, caso necessario. Sao, também, aferidas crengas relacionadas com a toma da
medicacdo, nomeadamente a diivida na eficacia ou beneficios a curto prazo, sensacao
de cansago devida a necessidade de toma continua, ndo gostar de pensar que estd
doente ou, eventuais situagdes de constrangimento em fazer a toma da terapéutica em
publico, caso necessario.

Relativamente aos fatores relacionados com a doenca, mais especificamente a
medicacdo em si, sdo aferidos os efeitos secundarios da toma e o facto de,

eventualmente, se poder sentir pior quando toma a medicagao.
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Esta questao dos efeitos adversos sentidos pelos doentes tem vindo a preocupar os
especialistas que se dedicam ao tratamento desta patologia.

Apesar de, na sua maioria, estes apresentarem, de forma ligeira a moderada, sintomas
nao derivados da patologia, mas sim, secunddrias a propria terapéutica, como: nauseas,
diarreia, edemas, poderao estar relacionadas com a nao adesdo voluntaria a terapéutica
e poderao prejudicar a qualidade de vida destes doentes que mantém esta terapéutica
continuamente.

Assim, aos doentes que referiram preocupacdo com efeitos secundarios, foi pedida a

especificagdo destes efeitos.

Relativamente as questdes econdmicas que poderdo constituir fatores importantes de
falha no cumprimente de terap€utica em diversas areas, na situacdo da doenga
oncologico, esta questdao coloca-se com alguns contornos particulares.

Nestes doentes, como doentes oncologicos, a terapéutica ¢ fornecida gratuitamente pelo
sistema nacional de saude (SNS), através da farmdacia hospitalar. Salvo situagdes
pontuais, a terapé€utica ¢ fornecida para o periodo de um més de tratamento, sendo que,
o doente, ou um representante seu, t€m de se deslocar a instituicdo para recolher a
medicacdo necessaria para esse periodo.

Apds diagnostico e, nos primeiros 3 meses de terapéutica, estes doentes sdo avaliados

com alguma frequéncia.

E feita uma primeira consulta, a partir de referenciacdo do médico de familia, médico
de outra especialidade, servigo de urgéncia ou, outro hospital, onde ¢ recolhida a
histéria clinica e pedidos exames apropriados. Caso seja necessario iniciar-se-a
terapéutica citorredutora, frequentemente com hidroxiureia.

Numa segunda consulta, caso se verifique o diagnostico de LMC, ¢ feito o pedido a
comissdao de farmacia para autorizagdao do tratamento especifico de primeira linha e o
doente devera recorrer ao hospital, assim que este pedido for aprovado, para inicio de

terap€utica recomendada.

Cerca de duas semanas ap0s inicio do tratamento, o doente fard a primeira reavaliacao
clinica e analitica, em consulta hospitalar que se repete, com frequéncia mensal, nos
primeiros 3 meses e, caso nao se verifiquem efeitos secundarios ou intercorréncias, o

doente passaré a ser avaliado pelo hematologista assistente, trimestralmente.
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Sendo assim, apesar da auséncia de custos associados, para o doente, relativamente a
terapéutica e ao transporte para as consultas, caso seja necessario, foi avaliada a
dificuldade que os doentes tém , nesta deslocacao.

Sublinha-se que a institui¢ao em causa ¢ area de referéncia para a regido de Médio Tejo,

Lisboa, recebendo, ainda, alguns doentes da regido sul do pais.

4.2.5 Estratégias para evitar a nao adesao a terapéutica

Foram indagadas a utilizagdo de varias estratégias que reduzem o incumprimento da
terapéutica, quer seja em situagdes do dia-a-dia ou, quando tém dificuldade em seguir

as indicagdes dos profissionais de satide, relativamente a toma da medicagao.

4.2.6 Caraterizacao da relacdo com o médico assistente

7

A relacao estabelecida com o médico assiste ¢, igualmente, aferida com particular
cuidado.
Assim, os doentes sdo questionados relativamente as indicagdes fornecidas pelo

médico quando iniciou terapéutica ou fez alteragdes nesta.

Tabela III — Temas abordados pelo médico no inicio de uma nova terapéutica

Razao da importancia da toma, de acordo com as indicagdes
Plano detalhado da forma como deve tomar a medicacao
Forma como lidar com os efeitos secundarios da medicacao

O que fazer caso falhe toma na medicagao

E, ainda, indagada a perspetiva do doente relativa a posi¢do do médico no espago de
consulta, particularmente o tempo para conversar, a resposta as questdes colocadas, o
tratamento atencioso e dedicado, a utilizagdo de uma linguagem clara e a inspiracao de

confianca.
Por fim, ¢ pedido ao doente que refira a sua concordancia relativamente a situagdes que

possam melhorar a relacdio com o doente, nomeadamente o tempo dedicado pelo

clinico ou outros profissionais de satude ou a facilidade no contacto com este.
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3.3. Analise de dados

Tendo em conta a reduzida dimensao da amostra, foi efectuada a sua caraterizagao
através de estatistica descritiva, utilizando o calculo da média, minimo ¢ maximo para
a variavel idade. Para as varidveis nominais e ordinais, ¢ apresentada a frequéncia e
percentagens de resposta.

Na analise bivariada, o objetivo foi testar a independéncia entre fatores de
caraterizacdo do doente e a medida da nao adesao a terapéutica.

Para testar a associacao das diferentes variaveis considerou-se significancia estatistica

com p<0.05
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4. RESULTADOS

4.1. Caracterizacao da amostra

A amostra ¢ composta por 30 doentes com LMC seguidos num Centro Hospitalar

Universitario da regido de Lisboa.

A divisao por géneros foi equitativa, com 15 homem e 15 mulheres entrevistados.

A média de idades foi de 57 anos (26-85), com a distribuicdo etaria abaixo

representada.

Figura V — Distribuigdo etdria da amostra

3%

M 26-35 anos
M 36-45 anos
[46-55 anos
H 56-65 anos

[ >65 anos

Cerca de um ter¢o dos doentes ( =9) tinha o primeiro ciclo de escolaridade e outros

tantos tinham o terceiro ciclo. Apenas 3% (n=1) dos doentes tinham formacado superior.

31%

Figura VI — Niveis de Escolaridade

31%

21%
14%
3%
r T T T E 1
12 Ciclo 22 Ciclo 32 Ciclo Secundario Superior

Apenas 17% ( n=5) da amostra era composta por trabalhadores ativos, sendo que a

maioria (56%) se encontram reformados e 20% desempregados. Uma minoria de 7%

(n=2) dos doentes encontrava-se com baixa médica de longa duracao.
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Figura VII — Situagdo profissional

Empregado

Reformado Desempregado

Baixa médica
de longa
duragdo

4.2.Caracterizagao da condigao de saude, no que respeita a LMC

Quando questionados sobre as limitagdes inerentes a doenca e as suas repercussoes na
via quotidiana, a maioria dos doentes refere que a LMC provoca impedimentos nas
atividades da vida didria (AVDs). Destes, cerca de um ter¢o (n=6) aponta que o
impedimento ¢ de, no maximo, duas atividades que o doente gostaria de fazer e um
numero semelhante (n=7) reporta impedimento para “muitas coisas que gostaria de
fazer”. Dezassete por cento dos doentes (n=5) refere, contudo, que a doenca impede a
realizagdo de todas as actividades que o doente gostaria de desenvolver na sua vida

diaria.

No entanto, 40% dos doentes (n=12) nega qualquer constrangimento relativamente as

actividades que gostaria de desenvolver, atribuiveis a LMC.

Figura VIII — Limitagdes das AVDs atribuiveis a LMC

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

A LMC n3do me impede de fazer nenhuma das

) ) 40%
coisas que eu gostaria de fazer

A LMC impede-me de fazer uma ou duas coisas
que eu gostaria de fazer

A LMC impede-me de fazer muitas das coisas
que eu gostaria de fazer

A LMC impede-me de fazer tudo o que eu
gostaria de fazer
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A grande maioria dos doentes tem uma perspetiva do seu estado de satide relativamente
a LMC razodvel (47%) ou bom (47%). Apenas um doente (3%) qualifica o seu estado
de saude como excelente e outro reporta que o seu estado de satde, no que a LMC diz

respeito, € mau.

Figura IX — Estado de saude, relativamente a LMC, na perspetiva do doente

B Excelente
HBom
5 Razoavel

Relativamente ao conhecimento que os doentes demonstraram, relativamente da
terapéutica em curso, 4 ndo sabiam referir o nome da medicagado receitada para a LMC.
A maioria dos doentes (n= 20) reportava estar medicados com Imatinib (terapéutica de
primeira linha) e 20% dos inquiridos encontravam-se sob terapéutica de segunda linha

com Dasatinib e Nilotinib (n=5 e n=1, respectivamente).

Quando questionados sobre a posologia, 87% (n=26) dos doentes referiam uma toma
diaria e 10% (n=3), duas tomas diarias, com um doente s6 a manifestar

desconhecimento relativamente ao nimero de tomas diarias.

Figura X e XI — Tipo de terapéutica utilizada e posologia

B |matinib
(Glivec)

B Dasatinib
(Sprycel)

& Nilotinib
(Tasina)

B Hidroxiureia

H N3o sei
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A importancia dada ao tratamento para a LMC, por parte da amostra em estudo, ¢
muito relevante, sendo que, praticamente a totalidade dos doentes, afirma que a sua
saude dependa da medicagdo e que ndo seria possivel viver sem esta.

Referem, ainda, ter conhecimento que, caso ndo fizessem toma de qualquer medicacao
para LMC, corriam o sério risco de ficar gravemente doentes, uma vez que esta
terapéutica ajuda a ndo agravar o estado de saude.

Desta forma, praticamente todos os doentes assumem ter conhecimento de que a sua

saude, a longo, prazo depende da medicagdo para a LMC.

4.3. Quantificagdo da adesao a terapéutica

Quando questionados, relativamente ao cumprimento das indicagdes médicas, no que
concerne a toma de medicagdo para LMC, 90% (n=26) dos doentes refere cumprir
sempre o recomendado pelo clinico assistente.

Dez por cento dos inquiridos (n=3) revelam ndo cumprir sempre, sendo que 3%

caraterizam a sua toma como “‘as vezes .

Figura XII — Cumprimento de indica¢des médicas

90%

3% 7%
ﬁ

Sigo as vezes  Sigo muitas vezes Sigo sempre

4.4. Motivos da ndo adesao a terapéutica

Apesar de 90% dos inquiridos referir que cumpre as recomendagdes médicas sempre,

quando aferida a ocorréncia de incumprimento involuntario por esquecimento da toma da

medicacdo, cerca de 30% (n=8) refere que se esquece de tomar a medicagdo, embora,

segundo 0s mesmos, isto ocorra raramente.
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Figura XIII- Avaliag¢do de factores condicionantes de adesao a terapéutica na LMC

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Esquego-me de tomar a medicagdo

Esquego-me de aviar a medicagdo

Preocupo-me com os efeitos secunddrios dos medicamentos
Preocupo-me com os efeitos a longo prazo

Tenho demasiados medicamentos para tomar

Os meus medicamentos sdo dificeis de tomar

Sinto-me cansado de tomar a medicagdo

Deixo de tomar a medicagdo quando me sinto melhor

Ndo tenho quem me ajude a tomar a medicagdo

Decido ndo tomar a medicagdo

Horario das tomas ndo me é conveniente

Tenho dificuldade em tomar a medicagdo de acordo com a
Adormeco antes de tomar a medicagdo

N3o gosto de pensar que estou doente

N3o sinto melhoras com a medicagdo

N&o quero misturar medicamentos com alcool ou outras
Sinto-me pior quando tomo os medicamentos

Duvido da eficacia da medicagdo/tratamento

N3&o percebo o que devo tomar e como devo fazer o

N3o gosto de tomar medicamentos

N&o sinto que os medicamentos tenham um beneficio a curto
O meu tratamento é demasiado longo

Duvido da eficacia da medicagdo

Tenho dificuldade em moldar o tratamento a minha vida

O tratamento interfere com o meu estilo de vida
Provoca-me sonoléncia

Tomo a medicagdo apenas quando me sinto doente

N3o compreendo a necessidade de tomar a medicagao
N3o compreendo/néo sei as consequéncias de ndo tomar a

Tenho vergonha de tomar os medicamentos em publico

Estou deprimido

B Nunca aconteceu B Aconteceu raramente i Aconteceu algumas vezes

B Aconteceu muitas vezes ® N3o sei
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Praticamente 40% dos doentes entrevistados refere que se sentem cansados de tomar
medicacdo, com mais de 10% da populagdo a referir que esse facto ocorre algumas ou

muitas vezes.

Dez por cento dos inquiridos manifesta alguma preocupacao com os efeitos adversos da
medicacdo. Quando se pediu para caracterizar estes efeitos adversos, sdo referidas
manifestagdes gastro - intestinais, especificamente, dores abominais, nauseas € vomitos,

bem como sintomas mais inespecificos, tais como: mialgias, fadiga e alteragdes cutaneas.

Quando abordada, especificamente, a questdo da dificuldade em deslocar-se ao hospital
para consulta de Hematologia, metade dos doentes refere ter dificuldade na deslocagao,

sendo que 20% (n=6) classificaram-na como “imensa dificuldade”.

Figura XIV- Avalia¢do da dificuldade em deslocar-se a consulta

50%

17% 20%
(]

13% | |

Nenhuma Alguma Muita Imensa
dificuldade dificuldade dificuldade dificuldade

4.5. Estratégias para melhorar a adesao a terapéutica

Mais de 60% dos doentes inquiridos reportam a utilizacdo de estratégias quando tém
dificuldade em cumprir integralmente as indicagdes dos profissionais de saude.

A maioria destes (n=9) opta por falar com o médico assistente, sendo que o ajuste do
regime terapéutico a rotina didria, quer por iniciativa do doente, ou acordando com o

clinico, ¢, igualmente, referido por mais de 20% da amostra.
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Figura XV - Estratégias adoptadas quando ha dificuldade em seguir indicagdes

médicas

Pedir ao médico um plano escrito do tratamento
Usar uma caixa especial para os medicamentos
Pedir ao médico que ajuste o meu regime

Falar com outros doentes

Mudar de regime por minha iniciativa

Ajustar o tratamento a minha rotina diaria

Falar com outros profissionais para ajustar o

Falar com o médico

3%
10%
7%
0%
0%

14%
0%

31%

Muitos dos individuos entrevistados descrevem o recurso a uma ou mais estratégias a

fim de evitar a falha de adesao involuntaria por esquecimento.

Na amostra em estudo, as principais estratégias prendem-se com a utilizagdo de

dispositivos electronicos programados para emitir sinal sonoro que recorda ao doente a

toma da medicacdo ou o auxilio de terceiros, relembrando a necessidade de levantar na

farmacia e/ou fazer a toma da medicacao.

Figura XVI - Estratégias habituais para evitar o esquecimento na toma da medicacao

Uso um dispositivo que emite um sinal sonoro quando
tenho de fazer a medicagdo

Escrevo a forma como deve tomar a sua medicagdo

Tenho alguém na minha familia que me lembra
lembra de tomar os medicamentos

Tenho alguém na minha familia que me lembra
lembra de ir aviar os medicamentos

Costumo usar um dispositivo/caixa que me ajuda a
organizar a minha medicagdo para todos os dias da

Uso um dispositivo fornecido pela farmacia para me
lembrar de ir aviar as receitas

Assinalo no calendario quando tenho que ir aviar as
receitas

31%
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4.6. Caracterizacao da relagao com o médico assistente

A maioria dos doentes refere que o seu hematologista assistente, aquando do
diagnostico ou de qualquer alteragao terapéutica levada a cabo, explicou a importancia
da toma de medicagdo, de acordo com as indicacdes, estabelecendo um plano detalhado
da toma.

Ainda relativamente a forma de lidar com efeitos adversos ou, ao que fazer, caso se
verifique falha na toma da medicagdo, mais de metade dos inquiridos refere que o
clinico tera falado o suficiente ou muito.

Contudo, relativamente a estes dois ultimos pontos, cerca de 30% dos doentes apontam
que o médico ndo terd abordado estes temas ou ndo tera falado o suficiente para o

esclarecimento do doente.

Figura XVII - Questdes abordadas pelo médico assistente, aquando do diagndstico ou
de alteracdes terapéuticas

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

A razdo por que é importante tomar a sua | | |
medicacdo exatamente como planeado
(horérios, doses,etc.)

O plano detalhado da forma como deve tomar
os seus medicamentos (horarios, doses,etc.)

A forma como lidar com os efeitos secundarios
dos medicamentos a tomar

O que fazer se falhar uma toma/dose da sua
medicag¢do

B N3o falou MFaloupouco HFalou o suficiente M Faloumuito H N3o sei

Na perspetiva dos inquiridos, relativamente a relacdo estabelecida entre si € o seu
médico, praticamente todos referem que o clinico se revela atencioso, inspirador de
confianca, utilizando uma linguagem simples e clara e permitindo que o doente tenha
tempo para colocar as suas questdes.

No entanto, cerca de 90% referiram ndo concordarem ou discordaram quando

questionados se 0 médico ouvia as suas dificuldades ou as compreendia.
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Figura XVIII — Relagdo entre o médico e o doente, na perspetiva do doente

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Da-lhe todo o tempo para que possa falar
Responde-lhe a todas as questdes

Explica-lhe o objetivo de todos os exames e

Ouve as suas dificuldades em seguir o tratamento
Ndo compreende as suas dificuldades em tomar a
Motiva-o para seguir o tratamento

Trata-o atenciosamente

Tem em conta a sua opinido

Inspira-lhe total confianga

Utiliza uma linguagem simples e clara

B Discordo totalmente H Discordo ' N3o concordo nem discordo

H Concordo B Concordo totalmente

Numa perspetiva de acompanhamento ideal pelos profissionais de saude, a maioria dos
inquiridos manifestam que gostariam de poder entrar em contacto directo com o seu
médico, nomeadamente por via telefonica, a fim de esclarecer duvidas relativas ao

tratamento.

Figura XXI- Avaliagdo das necessidades do doente, na perspetiva do proprio

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Os médicos deveriam passar mais tempo com os
pacientes a explicar os medicamentos que prescrevem

O paciente deve poder telefonar ao seu médico para
tirar duvidas sobre o tratamento

Dar aos pacientes, um plano escrito detalhado de como
deve ser seguido o tratamento

Os farmacéuticos (e/ou outros profissionais de saude)
deviam dispor de mais tempo para explicar aos doentes
as instrugdes dos medicamentos

B Discordo totalmente B Discordo ' N3o concordo nem discordo

H Concordo E Concordo totalmente
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4.7. Analise de correlagbes

Foi realizada analise de correlagdo, a fim de perceber se existe alguma dependéncia
entre fatores, nomeadamente entre fatores socio - demograficos e a adesdo a terapéutica.
Relativamente fatores soécio — demograficos, apenas se verificou correlacao
significativa entre a escolaridade e o seguimento das instrugdes dadas pelo médico, em

relacdo a forma como o medicamento deve ser tomado.

No que tange a ndo adesdao ndo intencional, foi identificada correlagdo estatisticamente
significativa (com um nivel de significancia de 0,05) entre o esquecimento da toma da
medicacdo e a referéncia a de que o horario da medicagdo ndo ¢ conveniente.

No que concerne a ndo adesdo intencional, verificou-se correlacdo entre decidir nao
tomar a medicacao e estar deprimido.

Por outro lado, verificou-se, ainda, correlagdo (nivel de significancia de 0.01) entre

“falar com o médico” e o seguimento das instru¢des de toma da medicacao.

Discussao

Uma vez que ndo existem estudos nacionais relativos a realidade de adesdo a
terapéutica na doenca oncoldgica cronica, este trabalho pretendeu conhecer os
comportamentos de ndo adesdo a terap€utica em solo nacional, nesta area,

identificando, se possivel, fatores associados a esse comportamento.

Os resultados obtidos apontam para uma franca adesdo a terapéutica na doenga
oncologica cronica, concretamente na LMC.

Ainda assim, 10% dos inquiridos reportam comportamentos de ndo adesado,
particularmente nao intencional.

Esta adesdo declarada ¢, discretamente, superior a adesdo a terapéutica da populacao
portuguesa descrita por Villaverde Cabral e Alcantara da Silva (2010).

Apesar de se saber que o método indireto, através de questiondrio, podera ter um vi€s

devido a possivel falta de veracidade das repostas dos doentes, estes resultados de
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adesdo encontram-se alinhados com a negagdo de varios fatores que podem ser
responsaveis por falha na toma de medicacao.

Também no que respeita a relagdo entre o médico e o doente, constata-se que,
praticamente a totalidade dos doentes avaliados tém relagdo de empatia com o médico,
reconhecendo-lhe capacidade motivacional e conhecimentos inspiradores de confianca.
Quando comparados com o estudo nacional anteriormente referido, conclui-se que a
satisfacdo do doente oncologico relativamente ao tempo, atencdo e esclarecimentos
fornecidos, neste caso, pelo hematologista assistente, € superior a populagao de doentes,
em geral.

Possivelmente, sera este um fator determinante para o nivel de adesdo encontrado,
comprovado pela correlagdo entre o cumprimento das indicagcdes de toma de

terapéutica e o didlogo com o médico.

De qualquer forma, tal como descrito por Marin (2011), niveis de adesao inferiores a
85% poderao condicionar a resposta, a longo prazo, destes doentes, pelo que, a
necessidade de desenvolver estratégias que melhorem esta adesdo mantem-se como
uma prioridade nesta area.

Assim, neste ponto da relacio medico-doente, na perspetiva deste ultimo, havera
parametros a ser melhorados, em sede de consulta médica, tais como a sensagao de
estar a ser escutado pelo clinico, relativamente as suas dificuldades e a compreensao
deste, relativamente a toma da medicacao, tal como foi prescrita.

Por outro lado, na avaliagdo do conhecimento do doente face a sua terapéutica,
particularmente, quanto ao nome do medicamento que lhe foi prescrito e posologia,
verificam-se resultados incongruentes, uma vez que, sendo apenas o farmaco Nilotinib
de toma bi - diaria, o nimero que doentes medicados com este farmaco deveria ser
correspondente ao nimero de doentes com toma dupla diaria.

De facto, apesar dos doente em estudo terem revelado um conhecimento da doenca e,
dos riscos para a saude, do incumprimento da terapéutica, 0 mesmo nao se verificou no
conhecimento da terapéutica que estavam a seguir. Enquanto 10% dos doentes referem
fazer duas tomas por dia, apenas 3% refere estar medicado com Nilotinib. Na realidade,
parece haver um desconhecimento, relativamente ao fairmaco com que o doente se
encontra medicado, pelo que podera ser necessaria, a cada consulta que o médico faga,

uma breve revisao da medicagdo em curso e da sua posologia.
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6. CONCLUSAO

Apesar das limitagdes deste estudo, particularmente no que respeita a reduzida amostra,
dado tratar-se de uma doenca rara e a possibilidade de viés derivado do método de
afericdo de adesdo a terapéutica escolhido, conclui-se que a adesdo a terapéutica

reportada pelos doentes se encontra da ordem dos 90%.

Este resultado devera ser interpretado cautelosamente, tendo em conta as limitagdes

referidas, sendo que o resultado obtido podera ser superior ao real.

Tendo este facto em conta, acrescido ao conhecimento cientifico adquirido que niveis
de adesdo inferiores a 85% estao relacionados com perda de resposta a terapéutica na
LMC, torna-se importante o desenvolvimento de estratégias que visem melhorar os
fatores relacionados com a ades@o.

Dos fatores modificaveis cuja relacdo com a adesdo ficou comprovada, sublinha-se a
escolaridade, reforcando a importancia da literacia para o estado de saude e,
inerentemente, para a optimizagao de recursos e ganhos econémicos € em saude.
Também a relagdo com o médico assistente demonstrou ter um papel de enorme relevo
no que a adesdo diz respeito. Assim sendo, da andlise dos resultados obtidos conclui-se
que existem pontos-chave a ter em conta durante o tempo de consulta que, sem
necessidade de alocagdo de recursos, poderao aumentar a adesao.

Consideram-se, desta forma, pontos-chave para a melhoria da adesao a terapéutica, em

sede de consulta médica, os seguintes:

= Tentativa de ajuste da toma diaria mais conveniente para o doente

= Revisdo, a cada consulta, do nome da medicagao e da posologia a seguir

= Aferi¢do de status psicoldogico, nomeadamente sindrome depressivo e encaminhamento,
caso se identifique

= Incremento de capacidade empadtica, transmitindo ao doente que o médico ouve e

compreende as suas dificuldades
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Sera importante, no futuro, a realizagdo de mais estudos, preferencialmente
multicéntricos, definindo estratégias globais de atuacdo no sentido da melhoria da
adesdo a terapéutica.

Acrescenta-se ainda que, aquando de novo estudo, a juncdo de outro método de
avaliacdo de adesdo poderd trazer mais-valias no sentido da reducdo de viés causado
pela utilizagdo de um método tnico.

A comparacao de resultados com outros estudos relativamente a patologias nao-
oncoldgicas poderd, igualmente, trazer informa¢do importante no sentido de perceber
se a evolucdo para a cronicidade de algumas doengas oncoldgicas atenua o peso
associado ao cancro, € se os niveis de adesdo, nestes casos, se aproximam dos

verificados nas restantes doengas cronicas
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ANEXO 1 — Submissiio do projeto a2 Comissio de Etica do CHLN — HSM
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LISBOA NORTE, EPE
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SANTAMAR M\

Exmo. Senhor

Prof. Doutor Jodo Lobo Antunes

Presidente da Comissio de Etica para a Satde
Centro Hospitalar Lisboa Norte, E.P.E./FMUL

Lisboa,14 de Janeiro de 2014

Assunto: Projecto “Adesdo terapéutica na doenca oncoldgica crénica”

Venho por este meio submeter a apreciagdo da Comissdo de Etica para a Saude o estudo
acima identificado a realizar no ambito do Mestrado em Gestdo de Servigos de Saude - ISCTE

/ TUL.

£ um estudo prospectivo, observacional e ndo interventivo que ird decorrer no Servico de
Hematologia e Transplantagdo de Medula Ossea e tem como objectivo identificar factores
modificaveis que influenciam a adesdo a terapéutica na doenca croénica oncolégica, com

especial enfoque na quimioterapia oral utilizada na Leucemia Mieloide Crénica.

Com os melhores cumprimentos
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Dra. Ana Luisa Figueiras (CHLN)

Prof. Doutor Carlos Calhaz Jorge (CHLN)
Dra. Elisa Pedro (CHLN)

Padre Fernando Sampaio (CHLN)

Dra. Graga Nogueira (CHLN)

Mestre Enf°. Isabel Cérte-Real (CHLN)
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Prof. Doutor Anténio Barbosa (FMUL)

Prof. Doutor Anténio Vaz Carneiro (FMUL)
Prof. Doutor Jo@o Lavinha (FMUL)

Prof. Doutor Manuel Villaverde Cabral (FMUL)
Prot. Doutor José Barata Moura (FMUL)
Prof®. Doutora Maria Do Céu Rueff (FMUL)

Lisboa, 25 de Marco de 2014

Nossa Ref?. N° 65/14

Assunto: Projecto de Investigacdo “Adesdo terapéutica na doenca oncolégica crénica”

Relator - Prof. Doutor Anténio Vaz Carneiro

Pela presente informamos que o projecto citado em epigrafe obteve, na reunido realizada em

12 de Marco de 2014, parecer favoravel da Comissdo de Etica.

Mais se informa que o referido estudo foi enviado a Sra. Directora Clinica, Prof®. Doutora

Maria do Céu Machado, a fim de obter a autorizacao final para a sua realizacdo.

Com os melhores cumprimentos,

O Presidente d 40 de Etica para a Satude

Jodo Lobo Antunes

ecretariado: Ana Cristina Pimentel Neves e Patricia Fernandes
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ANEXO 4 — Consentimento informado

ISCTE - Instituto Universitario de Lisboa
14° Mestrado de Gestao de Servicos de Satde

Estudo sgbre: A , .
“ADESAO TERAPEUTICA NA DOENCA ONCOLOGICA CRONICA: O

CASO DA LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA”
Exmo(a) Sr.(a):

Estamos a desenvolver um estudo sobre a adesdo a terapéutica nos doente com diagndstico
de Leucemia Mieloide Cronica, de forma a identificar os principais factores associados a
adesdo a terapéutica, bem como as areas que carecem intervencao no sentido de aumentar a
adesdo a terapéutica, conseguindo, desta forma, ganhos em saude.

Para tal, pedimos a sua colaboracdo na resposta ao questionario que seguidamente se
apresenta. Caso considere que necessita de edclarecimentos adicionais, estamos ao dispor
para fornecer todas as informagdes necessarias.

A sua participacdo ¢ voluntéria e absolutamente confidencial. Todos os dados recolhidos
sdo estritamente confidenciais, segundo o estabelecido na lei 67/98 de protec¢ao de dados
de caracter pessoal. Nao sera divulgada nem cedida qualquer informacao que permita a sua
identificacdo. Todos os registos serdo mantidos sob mais estrita confidencialidade. S6
serdo registados dados anonimos que serdo processados por via eletronica.

CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, (nome e apelido) li a

informacao que me entregaram.

Comprenedi as explicagdes que me forneceram e tive oportunidade de fazer todas as
observacgoes e esclarecer todas as duvidas.

Também compreendo que, em qualquer momento ¢ sem necessidade de dar qualquer

explicagdo, posso anular o consentimento agora dado.

E nessas condigdes autorizo a participacao no estudo “Adesdo a Terapéutica na doenca

oncologica cronica: o caso da LMC”.

: ,de 2014

Assinatura do doente Assinatura do investigador

(Ana Rita Ferreira)
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ANEXO 5 - Questionario

Questionario

Exmo. Sr. (a),

Sou aluna do Mestrado em Gestio de Servigos de Satide do ISCTE-IUL e encontro-me a realizar a Tese de Mestrado sobre a
adesdo a terapéutica na Leucemia Mieloide Crénica (LMC).

De forma a poder concretizar este estudo necessito da sua colaboragio no preenchimento deste questionario.

As respostas a este questionario sdo anénimas e confidenciais.

Para que este estudo seja pertinente e fiel a realidade, solicito que responda com rigor e sinceridade as questdes colocadas.

Muito Obrigada

A - Caracterizacgao Sécio-Demografica

1. Idade

2. Sexo

Feminino

Masculino

3. Escolaridade

Analfabeto

12 Ciclo
22 Ciclo
32 Ciclo
Secundario

Superior

4. Situacgao Profissional

Estudante

Empregado

Desempregado

Baixa médica de
longa duracgao

Reformado

B - Caracterizacido da Condicao de Satiide no que respeita a LMC

1. ALMC..

Nao me impede de fazer nenhuma das coisas que eu gostaria de fazer

Impede-me de fazer uma ou duas coisas que eu gostaria de fazer

Impede-me de fazer muitas das coisas que eu gostaria de fazer

Impede-me de fazer tudo o que eu gostaria de fazer

2. No que respeita a LMC, qual o seu estado de satide atual?

Excelente Bom Razoavel Mau Péssimo Nio sei

KA




Nao

Discordo Discordo concordo Concordo Concordo
totalmente -
nem discordo totalmente
Atualmente, a minha satide depende da minha medicagido 1 2 3 4 5
A minha vida seria impossivel sem a minha medicagio 1 2 3 4 5
Se ndo tomasse a medicagio ficaria gravemente doente 1 2 3 4 5
A minha satude a longo prazo dependera da minha 1 2 3 4 5
medicagio
A minha medicac¢do ajuda-me a ndo agravar o meu estado 1 2 3 4 5
de saide

C - Caracterizac¢ao do tratamento prescrito, no que respeita a LMC

1. Qual a sua terapéutica actual para a LMC?

Imatinib (Glivec)
Dasatinib (Sprycel)
Nilotinib (Tasina)
Hidroxiureia

Nao sei

1. Relativamente aos medicamentos que lhe foram prescritos para a LMC, com que frequéncia os tem que tomar?

Uma vez por dia

Duas vezes por dia

Nao sei

2. Relativamente a sua relacdo com a medicacio, diga numa escala de 1 (Discordo totalmente) a 5 (Concordo

totalmente), o seu grau de concordancia referente as seguintes afirmacgoes.

D - Caracterizacgao da adesido a terapéutica, no que respeita a LMC

1. Em que medida segue as instrucées do médico relativamente a forma como deve tomar o medicamento que

lhe é prescrito?

Nunca sigo Raramente sigo Sigo as vezes Sigo muitas vezes Sigo sempre

1 2 3 4 5

E - Motivos da nio adesao a terapéutica, no que respeita a LMC

1. Quais os principais motivos que o/a levam a ndo tomar os medicamentos da LMC exatamente como foram

prescritos pelo médico?

Nunca Aconteceu Aconteceu Aconteceu
aconteceu raramente algumas muitas
vezes vezes

Esqueco-me de tomar a medicagdo

Esque¢o-me de aviar a medicagdo
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Preocupo-me com os efeitos secundarios dos medicamentos

Preocupo-me com os efeitos a longo prazo

Tenho demasiados medicamentos para tomar

0Os meus medicamentos sdo dificeis de tomar

Sinto-me cansado de tomar a medicagio

Deixo de tomar a medicagdo quando me sinto melhor

Nio tenho quem me ajude a tomar a medicagdo

Decido ndo tomar a medicagio

Horario das tomas nido me é conveniente

Tenho dificuldade em tomar a medicagdo de acordo com a

», o«

prescricdo (“as refeicoes”; “em jejum”; “de 12/12horas”; etc)

Adormeco antes de tomar a medicagado

Nio gosto de pensar que estou doente

Nio sinto melhoras com a medicagdo

Nio quero misturar medicamentos com alcool ou outras
substancias

Sinto-me pior quando tomo os medicamentos

Duvido da eficacia da medicagdo/tratamento

Nio percebo o que devo tomar e como devo fazer o tratamento

Néo gosto de tomar medicamentos

Nio sinto que os medicamentos tenham um beneficio a curto
prazo

0 meu tratamento é demasiado longo

Duvido da eficicia da medicagao

Tenho dificuldade em moldar o tratamento a minha vida (rotina/
trabalho)

0 tratamento interfere com o meu estilo de vida

Provoca-me sonoléncia

Tomo a medicagdo apenas quando me sinto doente

Nio compreendo a necessidade de tomar a medicagdo

Nio compreendo/ndo sei as consequéncias de ndo tomar a
medicagdo

Tenho vergonha de tomar os medicamentos em ptblico

Estou deprimido

2. Sereferiu que os efeitos secundarios dos medicamentos como importantes ou muito importantes, descreva-

0s.

3. Classifique o grau de dificuldade em deslocar-se ao Hospital para efectuar analises, exames ou ir a uma

consulta.

Nenhuma dificuldade  Alguma dificuldade

Muita dificuldade

Imensa dificuldade

KR




F - Estratégias para evitar a ndo adesao a terapéutica, no que respeita a LMC

1. O que costuma fazer quando tem dificuldade em seguir integralmente as indicagdes dadas pelos

profissionais de satiide (médico, enfermeiro, farmacéutico)?

Sim

Falar com o médico

Falar com outros profissionais para ajustar o regime terapéutico

Ajustar o tratamento a minha rotina diaria

Mudar de regime por minha iniciativa

Falar com outros doentes

Pedir ao médico que ajuste o meu regime terapéutico

Usar uma caixa especial para os medicamentos

Pedir ao médico um plano escrito do tratamento

2. Habitualmente o que faz para se lembrar de tomar a medicagdo?

Sim

Assinalo no calendario quando tenho que ir aviar as receitas

Uso um dispositivo fornecido pela farmacia para me lembrar de ir aviar as receitas

Costumo usar um dispositivo/caixa que me ajuda a organizar a minha medica¢do para todos os dias da semana

Tenho alguém na minha familia que me lembra lembra de ir aviar os medicamentos

Tenho alguém na minha familia que me lembra lembra de tomar os medicamentos

Escrevo a forma como deve tomar a sua medicagdo

Uso um dispositivo que emite um sinal sonoro quando tenho de fazer a medicagido

G - Caracterizacgdo da relacido que tem com o seu médico, no que respeita a LMC

1. Quando iniciou o tratamento, ou quando fez alguma alteracido na sua medicacio, em que medida o seu médico

conversou consigo sobre...

Nao falou Falou Falou o Falou Nao sei
pouco suficiente muito
A razdo por que é importante tomar a sua medicacdo exatamente como
planeado (horarios, doses,etc.)
O plano detalhado da forma como deve tomar os seus medicamentos (horarios,
doses,etc.)
A forma como lidar com os efeitos secundarios dos medicamentos a tomar
O que fazer se falhar uma toma/dose da sua medicagdo
2. Durante a consulta da LMC, o médico...
Discordo Discordo N&o concordo Concordo Concordo
totalmente nem discordo totalmente

Da-lhe todo o tempo para que possa falar

Responde-lhe a todas as questdes

Explica-lhe o objetivo de todos os exames e tratamentos

Ouve as suas dificuldades em seguir o tratamento como planeado

Ndo compreende as suas dificuldades em tomar a medicagdo tal
como foi prescrita

Motiva-o para seguir o tratamento

Trata-o atenciosamente

Tem em conta a sua opiniao
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Discordo
totalmente

Discordo

Néo concordo
nem discordo

Concordo

Concordo
totalmente

Os médicos deveriam passar mais tempo com os pacientes a
explicar os medicamentos que prescrevem

O paciente deve poder telefonar ao seu médico para tirar
duvidas sobre o tratamento

Dar aos pacientes, um plano escrito detalhado de como deve
ser seguido o tratamento

Os farmacéuticos (e/ou outros profissionais de saude)
deviam dispor de mais tempo para explicar aos doentes as

instrucdes dos medicamentos

Inspira-lhe total confianga

Utiliza uma linguagem simples e clara

3. Nasua opinido...

Muito obrigada pela sua colaboragao.
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