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Neder, P. R. B. (2011). Lapus Eritematoso Sistémico: estudo comparativo entre
modelos de intervencdo para adesdo ao tratamento. Tese de Doutorado. Programa de
Pds-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento. Belém-PA: Universidade
Federal do Para.

RESUMO

Lapus eritematoso sistémico (LES) € uma doenca inflamatoria cronica do tecido
conjuntivo, autoimune e multissistémica, caracterizada pela producdo de auto-
anticorpos dirigidos principalmente contra antigenos nucleares resultando em lesdes
teciduais. Costuma evoluir com periodos de exacerbacdo intercalados com periodos de
remissdo e grande polimorfismo de manifestagdes clinicas. Ocorre preferencialmente no
sexo feminino, no periodo compreendido entre a menarca e a menopausa. O tratamento
é diversificado; as recomendacdes incluem uso de medicacgdes, dieta hipossodica, uso de
protetor solar e préatica de atividades fisicas, indicadas de acordo com as manifestacdes
clinicas e gravidade. As regras para o tratamento sdo complexas, dificultando a adesao.
A presente pesquisa estudou os efeitos de trés condicbes de intervencdo sobre
comportamentos de adesdo ao tratamento em mulheres com LES. Trata-se de um estudo
longitudinal com intervengdes em intervalos de 30, 60, 90 e 120 dias. Participaram
quinze pacientes com diagnostico de LES, segundo os critérios do Colégio Americano
de Reumatologia, em seguimento no ambulatério de referéncia em doengas reumaticas
de um hospital da rede publica de saude, na cidade de Belém-PA. Foram utilizados
como critérios de inclusdo: ter diagndstico de LES h& pelo menos um ano; ter idade
entre 18 e 45 anos; ter completado o Ensino Fundamental ou estar cursando o Gltimo
ano; residir na area Metropolitana de Belém ou municipios proximos a capital;
apresentar nivel moderado de atividade da doenca, de acordo com SLEDAI-2k. Foram
utilizados: formulérios de observacdo das consultas médicas; protocolos de analise de
prontudrios; roteiros de entrevistas; checklist; formularios de registro de
automonitorizacdo; escala analdgica visual de dor; inventario Beck para depressao
(BDI); questionario de avaliacdo de qualidade de vida SF-36 e o indice de atividade da
doenca SLEDAI-2K. As participantes foram distribuidas em trés condicGes de
intervencdo. Na Condicdo A (n=5), as participantes foram expostas a rotina do
ambulatério e a quatro entrevistas. Na Condicdo B (n=5), as participantes foram
submetidas a oito entrevistas com uso de checklist, além da rotina do ambulatério. Na
Condi¢do C (n=5), as participantes foram expostas a rotina ambulatorial e & oito
entrevistas com uso de checklist e de formularios de registro de automonitorizacdo. Os
dados obtidos foram analisados de forma quanti-qualitativa, comparando-se 0s
resultados encontrados no inicio com os do término do estudo realizado em 120 dias
com cada participante. Observou-se que todas as participantes, independentemente da
condicdo de intervencdo, apresentaram bom indice de adesdo ao tratamento ao final do
estudo e reducdo nos indicadores de atividade do LES. Entretanto, as participantes da
Condicdo C mantiveram os ganhos obtidos mesmo apos a retirada do procedimento de
intervencao, sugerindo melhor indice de adesdo (média de 95,71).

Palavras-chave: Lapus Eritematoso Sistémico, indice de adeséo, automonitorizacao.
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Neder, P. R. B. (2011 ). Systemic lupus erythematosus: comparative study of
intervention models for adherence to treatment. Doctoral Thesis . Graduate Program in
Behavior Theory and Research . Belém- PA: Federal University of Para .

ABSTRACT

Systemic lupus erythematosus (SLE ) is a chronic inflammatory disease of the
connective , and multisystem autoimmune tissue, characterized by the production of
autoantibodies directed mainly against nuclear antigens resulting in tissue damage .
Usually evolves with exacerbation periods interspersed with periods of remission and
great polymorphism of clinical manifestations. Occurs mainly in women in the period
between menarche and menopause. Treatment is diverse , medications used to control
the disease during the activity are indicated according to the clinical manifestations and
severity . Among these , glucocorticoids , which due to some side effects such as
changes in the aesthetics of patients , may result in lowering of self-esteem . Studies
involving this subject can contribute new information and enable advances in
knowledge of factors involved in adherence to treatment of these patients. This is a
longitudinal study of interventions in intervals of 30 , 60, 90 and 120 days that
examined the effects of three intervention conditions on adherence behaviors to
treatment in women with SLE. The study included fifteen patients with SLE, according
to the American College of Rheumatology criteria, followed up at the referral center in
rheumatic diseases of a hospital in the public health system in the city of Belém- PA .
The following inclusion criteria were used : diagnosis of SLE for at least one year; is
aged between 18 and 45 years; have completed elementary school or to be attending the
last year ; reside in the metropolitan area of Belém or municipalities near capital;
present moderate level of disease activity , according to SLEDAI - 2K. Were used:
observation formats of medical consultations; chart analysis protocols ; interview scripts
; checklist ; self-monitoring registration forms ; visual analogue pain scale ; Beck
depression inventory for ( BDI ) ; quality assessment of life questionnaire SF -36 and
the Activity Index -SLEDAI -2K disease. The participants were divided randomly into
three intervention conditions. In Condition A (n = 5), the participants were only under
the control of routine outpatient and 4 interviews. In Condition B (n = 5), the
participants were subjected to 8 interviews with use of checklist beyond the routine
clinic. In the Condition C (n = 5), they were under the control of ambulatory care and 8
interviews with the use of self-monitoring checklist and registration forms . Data were
analyzed quantitatively and qualitatively, comparing the results at the beginning with
the end of the study conducted with each participant, for 120 days. It was observed that
all participants, regardless of the intervention condition showed good adhesion behavior
index at the end of the treatment study. The participants of Condition C kept the gains
from the intervention after 30 days without exposure to the rules of treatment (average
95,71).

Keywords: Systemic lupus erythematous, compliance rate to treatment, self-monitoring



O Ludpus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenga inflamatdria cronica do
tecido conjuntivo, de etiologia desconhecida, caracterizada por alteracbes imunoldgicas
e formagdo de vérios auto-anticorpos dirigidos principalmente contra antigenos
nucleares alguns dos quais participam da lesdo tecidual imunologicamente mediada.
Apresenta grande polimorfismo de manifestacdes clinicas, podendo acometer um ou
mais 6rgdos e sistemas, de maneira concomitante ou consecutiva, e assumir um padréo
de recorréncia intercalado por periodos de remissdo, com evolucdo e progndsticos

muitas vezes imprevisiveis (Achour et al., 2012).

Apesar dos avangos obtidos nas Ultimas décadas, ainda sdo desconhecidos
muitos aspectos relacionados a etiologia e patogenia do LES. Diversos fatores parecem
aumentar o risco de desenvolvimento dessa doenca, entre eles o genético. Tal fato tem
sido aceito no meio cientifico devido ao encontro de maior concordancia da doenca em
gémeos monozigoticos, quando comparados aos dizigéticos (Vargas & Romano, 2009).
Fatores hormonais, ambientais (como as radiagdes ultravioletas) e infecciosos também
estdo implicados nos mecanismos etiopatogénicos dessa enfermidade. Isto pode ser
detectado pela alta incidéncia do LES no género feminino na idade reprodutiva, por
antecedentes de exposi¢do as radiagdes ultravioletas e pela estreita relagdo com algumas
espécies de virus como o Epstein-Barr (Borba, 2013). Embora os reais mecanismos
pelos quais estes fatores participem da exacerbacdo ou aparecimento do LES ndo
estejam muito bem definidos, acredita-se que, em individuos geneticamente suscetiveis,
0S mesmos possam contribuir para a ocorréncia de anormalidades no sistema
imunolégico, levando a uma hiper-reatividade de células B e T (referentes a tolerancia
imunoldgica) com perda da autotolerancia resultando em producdo exagerada de auto-
anticorpos dirigidos contra varios componentes celulares, ocasionando lesbes teciduais
(Postal, Costallat, & Appenzeller, 2012). A proporcdo entre mulheres e homens varia de
8:1 a13:1, com maior frequéncia entre os 15 e 45 anos de idade (Achour et al., 2012).

O LES é uma doenca de distribuicdo universal. Sua prevaléncia tem apresentado
grandes variagdes, sendo observada entre 14,8-50,8/100.000 habitantes na populagéo
dos Estados Unidos. A taxa anual de incidéncia para cada 100.000 individuos tem sido
observada entre 1,8 e 7,6, em diversas partes do mundo (Santiago, Dantas, Carvalho,
Viana, & Fontenelle, 2014). No Brasil, um estudo realizado na cidade de Natal, no Rio

Grande do Norte, estimou a incidéncia do LES em cerca de 8,7 caso para cada 100.000



habitantes no ano de 2000. Entretanto, a grande variabilidade observada nesses estudos
pode refletir diferentes padrées metodoldgicos, ambientais, étnicos, raciais e
socioecondmicos (Bezerra, Silva Junior, Borba Neto, & Bonfa, 2004).

Sintomas constitucionais como febre, anorexia, perda de peso, fadiga e adinamia
estdo entre as principais manifestacBes clinicas iniciais da doenga e, durante os
chamados periodos de atividade, tais sintomas e sinais podem estar presentes entre 40%
e 90% dos enfermos (Abbas et al., 2005). Outras manifestacdes que merecem destaque
nos pacientes com LES séo as musculoesqueléticas, quase sempre as responsaveis pelos
pacientes procurarem o especialista, com destaque para as artrites e ou artralgias, que,
além de serem frequentes, costumam ser as manifestaces iniciais mais comuns. Sua
incidéncia pode ser observada entre 50% e 95% dos pacientes durante o0 processo
evolutivo da doenca. Ja as miosites sdo menos frequentes, com incidéncia inferior a 12
% em pacientes com LES sem outra doenca associada (Schur & Gladman, 2011). O
comprometimento dos rins, diagnosticado quase sempre por meio de alteragdes do trato
urinario, como a presenca de proteinuria e /ou hematuria, esta presente em cerca de 41%
a 62% dos enfermos ao longo da evolucdo da doenca (Rocha, Teixeira, Bueno, &
Vendramini, 2000). Manifesta¢cdes envolvendo outros 6rgdos e/ou sistemas, também
podem ocorrer durante o curso clinico da doenga, como as neuropsiquiatricas,
cardiologicas, pulmonares, hematologicas e gastrointestinais. Essas manifestaces

podem ser observadas entre 7% e 80% dos casos (Martins et al., 2013).

Diagnostico e tratamento do Lapus Eritematoso Sistémico

N&o existe, até o presente momento, nenhum exame que isoladamente confirme
o0 diagnostico de LES em todos os doentes. Assim, deve-se colher uma boa histéria
clinica dos casos suspeitos, realizar um bom exame fisico e complementar com alguns
exames laboratoriais, pois € comum 0s pacientes apresentarem manifestac6es clinicas
iniciais envolvendo diferentes 6rgdos e/ou sistemas, o que torna o diagndstico
definitivo, no inicio, um pouco mais dificil. Assim, ha cerca de trés décadas foram
criados criterios que tém auxiliado na classificacdo da doenca. Esses critérios foram
criados com o objetivo de homogeneizar doentes incluidos em estudos, mas acabaram
servindo também como diretrizes diagnosticas (Anexo 1). Os mesmos tém

periodicamente sofrido modificagbes no sentido de aumentar sua especificidade e, mais



recentemente, representantes do American College of Reumathology (ACR) e da
European League Against Rheumatism (EULAR) propuseram novas diretrizes para
esses critérios elevando a especificidade para cerca de 98% (Lateef & Petri, 2012).
Existem indices que permitem mensurar precocemente o grau de atividade do
LES. Estes foram testados e comparados entre si para que pudessem ser validados, com
avaliacdo subjetiva global feita pelo médico/pesquisador. Entre os mais aceitos e
utilizados estdo o SLAM (Systemic Lupus Activity Measure), o BILAG (Bristish Isles
Lupus Assessment Group) (Matthew, Liang, Steven, Socher, Martin, Larson et al., 1989;
Liang et al., 1989; Petri et al., 1992) e o SLEDAI (Systemic Lupus Erythematosus
Desease Activite Index) (Bombardier, Gladman, Urowitz, Caron, & Chang, 1992).

O SLEDAI foi desenvolvido na Universidade de Toronto em 1992 com a
finalidade de avaliar a atividade e gravidade do estado clinico do paciente com LES.
Trata-se de uma medida constituida por 24 itens, dos quais 16 sdo relacionados a
parametros clinicos e 8 a parametros laboratoriais. Cada item possui uma nota que varia
de 1 a 8 na dependéncia de sua gravidade. A somatoria das notas resulta em um escore
final que representa o grau de atividade /gravidade do estado do paciente com LES. O
escore do SLEDAI varia de 0 (zero) a 105 (cento e cinco), sendo que quanto maior o
escore maior a atividade da doenca. Bombardier et al. (1992) e Cook, Gladman, Pericak
e Urowitz (2000) classificaram o SLEDAI em 4 graus de atividade de doenca: 1.
atividade discreta: entre 1 e 5; 2. atividade moderada: entre 6 e 10; 3. atividade intensa:

entre 11 e 19; 4. atividade muito intensa: igual ou superior a 20.

O SLEDAI foi revisado, dando origem ao SLEDAI-2K. Neste caso, a
modificacdo proposta inclui a atividade persistente de alguns parametros, e ndo a
pontuacdo desses parametros apenas nos casos de inicio ou recorréncia (Freire, Souto, &
Ciconelli, 2011).

Embora sejam de grande auxilio, como citado anteriormente, nenhum exame de
laboratorio permite isoladamente o diagnostico de LES. Os anticorpos antinucleares
podem ser observados em mais de 95% dos pacientes. Entretanto, ndo séo especificos,
podendo ser encontrados em diversas doencas e até em individuos considerados
saudaveis. Sua positividade deve ser vista com cautela em alguns pacientes. Embora os
anticorpos anti-DNA de dupla hélice e o anti-Sm possam ser encontrados em outras
doencas, suas presencas constituem-se de grande valor para diagnéstico do LES devido



as suas altas especificidades quando sdo encontrados, respectivamente, entre 65% a
70% e entre 25% a 30% dos casos. Outros auto-anticorpos especificos para o LES séo o
Antipribossomal, que pode ser encontrado entre 10% a 15% dos enfermos, e o Anti-
PCNA (proliferatinmg cell nuclear antigen), que ocorre em 3% a 5% dos pacientes.
(Petri et al., 2012).

O tratamento do LES é bastante diversificado, depende das manifestaces
clinicas e alteracdes laboratoriais apresentadas pelo paciente no surto de atividade.
Habitualmente, utiliza-se antinflamatérios ndo hormonais (hoje em dia, tem sido
utilizados cada vez menos devido aos efeitos colaterais, principalmente renais), para
controle de queixas articulares e para serosites leves. Os antimalaricos como difosfato
de cloroquina e hidroxicloroquina sdo utilizados principalmente para pacientes com
manifestacBes cutdneas, mas nos Gltimos anos estudos tém demostrado beneficios na
utilizacdo de antimalaricos em todos os pacientes com LES, desde de que ndo haja
contra-indicacdo, independentemente das manifestacdes, no sentido de reduzir o nimero
de exacerbacbes e a dose de corticosterdides de manutencdo (Borba et al., 2008).
Embora quase sempre bem tolerados, os antimalaricos podem causar alguns efeitos
adversos, destacando-se os acometimentos gastrointestinais, dermatoldgicos e oculares
(Ezra & Jorizzo, 2012).

Os glicocorticoides constituem a pedra angular no controle dos pacientes com
LES, podendo ser utilizado em doses de 1 a 2mgkgdia de prednisona para
comprometimentos mais graves como nefrite, vasculite, comprometimento neurolégico,
anemia hemolitica, plaquetopenia etc. Em casos considerados menos importantes a dose
a ser utilizada, via de regra, costuma ser menor. Existem casos de LES onde €
necessario se manter doses elevadas por periodos mais prologados, mas é consenso que
altas doses devem sempre ser utilizadas por curto espaco de tempo, desde de que haja
melhora do quadro clinico e ndo sujam efeitos colaterais graves que possam
comprometer a vida dos pacientes. A medida que ocorre o controle da atividade da
doenca, as doses devem ser reduzidas. As doses para que 0 paciente mantenha a doenca
inativa devem ser a minima possivel. E preferencialmente utilizadas em dias alternados,
e quando possivel, associada a um antimalarico (Nunes, 2014).

Nos casos em que 0s pacientes, devido a comprometimentos da doenca, correm
risco de morte, ou quando ha necessidade de agdo rapida dos esterdides, recomenda-se 0

uso de metilprednisolona sobre a forma de pulsoterapia. Nos casos com



comprometimento renal, principalmente na forma proliferativa difusa, ha consenso de
que a médio e longo prazo, a funcdo renal deverd ser preservada com uso de
imunossupressores como a ciclofosfamida e/ ou micofenolato de mofetil ou rituximabe
(Ribeiro, Nunes, & Lomonte, 2008). Nos casos de vasculite, comprometimento
neuroldgico, pulmonar e hematoldgico, considerados graves, também podem ser
utilizadas estas drogas no sentido de controlar as manifestagdes clinicas (Schur &
Morchella, 2011).

Em pacientes onde existe contraindicacao para o uso de corticosteroides em altas
doses, ou que apresentem efeitos colaterais com 0 Seu uso, a Opgdo seria O USO
concomitante de Azatioprina, no sentido de reduzir a dose do glicocorticoide (Borba et
al., 2008).

Apesar da eficiéncia que os corticosteroides tém no tratamento dos enfermos
com LES, ndo devem ser esquecidos os efeitos colaterais e comprometimentos fisicos
como: hipertensdo arterial, Ulcera péptica, diabetes mellitus, acne, aterosclerose,
osteoporose, supressao do crescimento em criangas, além da facies em “lua cheia”, isto
¢ edema na face, distribuicdo centripeta do tecido gorduroso, catarata subcapsular,
fragilidade capilar, estrias cutaneas, retardo na cicatrizacdo de ferimentos e infeccdes
sdo os mais frequentes. A necrose asséptica da cabeca do fémur, miopatias, disturbios
cognitivos, alcalose metabdlica, glaucoma, fraturas espontaneas e hipertensao
intracraniana representam os efeitos menos comuns (Ezra & Jorizzo, 2012).

Os imunossupressores sdo drogas potentes devem ser sempre monitorizados.
Entre os efeitos colaterais mais frequentes destacam-se a maior sensibilidade as
infeccdes (mielotoxicidade, teratogenia e carcinogenicidade) (Ribeiro et al., 2008).

Nos ultimos anos, varias drogas e alternativas de tratamento tém sido testadas,
algumas tém se mostrada promissoras como 0s biolégicos que ja sdo opcdes para
algumas formas de LES, principalmente nas formas onde ndo existem
comprometimento com gravidade, esse grupo de medicagdo parece Sser promissor,
entretanto, serdo precisos mais estudos para que possam ser uma opgao principalmente

em pacientes com LES com risco de vida (Pinto, Costa, & Castro, 2011).

A orientacdo aos pacientes e familiares sobre a doenca em si, as opcdes de
tratamento e os cuidados no sentido de evitar a ativagdo do LES constituem a pedra
angular no controle da doenga, assim, deve-se sempre orientar todos os envolvidos,

particularmente os pacientes e seus familiares sobre fatores que podem influenciar a



exacerbacdo da doenca, como exposi¢cdo a radiacdo ultravioleta, uso de estrogenos em
doses elevadas e a gravidez, entre outros. E importante, também, no se descuidar do
suporte psicolégico e social, pois esses doentes precisam continuar incluidos na
sociedade e seus sonhos de realizar ou conseguir projetos devem ser sempre
alimentados e incentivados (Martins, 2007).

A sobrevida dos pacientes com LES tem alcancado valores expressivos nos
ultimos anos. Hoje ja é possivel observar que mais de 90% desses doentes sobrevivem
além de cinco anos ap6s a instalacdo da doenca. Enquanto outros pacientes (85%)

conseguem viver mais de 10 anos com o LES (Schur & Morchella, 2011).

No Brasil, estudos realizados por Paiva, Martins, Paiva e Pitombeiza (1985) e
Latorre (1997) apontaram ser a sobrevida dos pacientes com LES, respectivamente, de

69% e 90%, quando esses enfermos eram seguidos por um periodo de cinco anos.

Embora o conceito de LES tenha mudado de uma doenca rara e fatal para uma
condicdo comum e muitas vezes benigna, existem situacdes que constituem um grande
desafio terapéutico, apresentando risco vital, como algumas formas de nefrite, vasculites
de Sistema Nervoso Central e hemorragia alveolar, entre outras. Mesmo com relagdo as
manifestagdes que ndo implicam a principio em risco direto de morte, ha situacGes de
dificil controle terapéutico, com alguma repercussdo para a adesdo ao tratamento,
muitas vezes motivado pelos efeitos colaterais das drogas ou por falta de informac6es

mais precisas sobre a necessidade do uso dos farmacos (Borba et al., 2008).

Aspectos psicoldgicos relacionados ao Lupus Eritematoso Sistémico

A influéncia de fatores emocionais no desencadeamento ou agravamento do
LES, independentemente dos comportamentos de adesdo do paciente, deve ser sempre
investigada. No entanto, ainda ha caréncia de pesquisas que estabelecam esta
correlacdo. Para Nery, Borba e Lotufo Neto (2004), estudos laboratoriais fazem esta
correlacdo e mostram que hd um padrdo diferente de resposta imune nos pacientes com
LES, quando comparados a pessoas saudaveis, que pode estar ligado a exacerbacdo da
doenca. Da mesma forma, apontam que estudos sobre variaveis ambientais
comprovariam que estressores cotidianos (como separagOes conjugais, perda do

emprego) ligados a dificuldades nos relacionamentos interpessoais podem contribuir



para a exacerbacdo do quadro clinico precocemente (Silva, Amorim, Silva, Silva, &
Correia, 2013).

A assisténcia psicoldgica aos pacientes com diagnostico de LES é, segundo Cal,
Borges e Santiago (2006), fundamental para a melhor qualidade de vida desses
enfermos e contribuir para uma resposta positiva ao tratamento médico, uma vez que
esses pacientes podem apresentar alteracGes neuropsiquiatricas como psicose,
convulsdo, distdrbio de humor e cefaleia persistente. Estes autores referem ainda que,
que cerca de 20% dos pacientes apresentam sintomas depressivos, sendo que 5%
desenvolvem a sindrome depressiva severa. Em outro estudo, Salicio, Leite, Arruda,
Santin, Matos, Garela e Dias (2013) relatam que somente um terco dos casos de
depressao é diagnosticado pelos médicos e, destes, apenas 10 a 30% recebem tratamento
adequado. Enquanto Cal, Borges e Santiago (2006) em outro ensaio referiram que uma
porcentagem significativa (62%) de mulheres com diagnostico de LES desenvolve

depressdo durante a evolucao da doenca.

A depressdo é classificada como transtorno disruptivo da regulacdo do humor de
acordo com o Manual Diagnostico de Transtornos Mentais [DSM-V] (American
Psychiatric Association [APA], 2014). Ha presenca de humor triste, irritabilidade
persistente, acompanhada de alteracdes somaticas, cognitivas e comportamentais com
implicacdes na capacidade funcional do individuo. Numero expressivo de substancias,
medicamentos e diferentes condi¢cfes médicas podem estar associados a estados de
humor semelhantes a depressdo. Tal reacdo é reconhecida nos diagndsticos como
transtorno depressivo induzido por substancia/medicamento e devido a outra condi¢édo
médica (DSM-V, 2014).

Estudos envolvendo LES e depresséo ainda sdo controversos e deixam margens
para questionamentos. Assim, até o presente momento, as pesquisas nao definem se a
sindrome depressiva estaria relacionada a fatores estressantes e desafios impostos pela
doenca, ou se seria resultante do quadro de exacerbagéo dos sintomas (Cavicchia, Borba
Neto, Guedes, & Vianna, 2013). Investigando esta tematica, Vieira et al. (2008),
estudando pacientes com LES na regido Nordeste do Brasil, encontraram correlagéo
significativa entre a presenca da depressdo, transtorno de ansiedade e manifestagoes

clinicas importantes do LES.



Cal (2011) realizou uma revisdo na literatura sobre a intervencéo psicologica em
pacientes com LES e identificou que 60% destes sofrem de transtorno depressivo
Segundo a autora, no LES, sintomas de depressédo, como apatia, letargia, perda de
energia ou interesse, insdnia, aumento das dores, reducdo do apetite e do desempenho
sexual, podem ser atribuidos a propria doenca e, com isso, minimizar a importancia
clinica desse estado afetivo passivel de tratamento. Por outro lado, Sato (2004), afirma
que alguns sintomas descritos por individuos com LES possivelmente se referem aos
efeitos colaterais das drogas utilizadas para o controle da doenca. De qualquer forma,
deve-se considerar que, embora 0 transtorno depressivo seja muito mais comum em
portadores de doengas crbnicas, como o LES, quando comparada com a populacdo
geral, vale ressaltar que a minoria desses enfermos irdo sofrer de depressdo durante a
evolucdo clinica da doenca. Neste sentido, Nery et al. (2004) sugerem que pacientes
com LES que desenvolvem depressdo devem ser orientadas que tal fato pode ser
consequéncia entre outros da prépria doenga e uso de algumas drogas utilizadas no
controle dos sintomas da doenca.

Os motivos expostos muitas vezes se somam a insensibilidade do profissional de
salde, deixando os pacientes com diagnostico de LES sem tratamento adequado, por
vezes até que a depressdo atinja estagios bastante avancados, quando a gravidade do
problema se torna insuportavel para o paciente, correndo risco de leva-lo ao suicidio. Na
realidade, estudos como o de Prado, Rost, Keiserman e Staub (2007) indicam que, de 30
a 50% dos casos de depressdo associados ao LES ndo sdo diagnosticados pelos

procedimentos médicos de rotina.

Nery et al. (2004) sugerem que varios fatores contribuem para a depressdo em
uma doengca como o LES, citando: os abalos emocionais causados pelo estresse
associado a lida com a doenca, os sacrificios e esfor¢os que o paciente deve fazer em
sua vida e até alguns medicamentos usados no controle da doenca, como 0s
corticosteroides. Diante deste cenario, é importante o profissional da area médica olhar
para o paciente em suas dimensfes biopsicossociais, pois, 0s cuidados com a saude
incluem de forma significativa o suporte social que podera assumir uma funcao

mediadora de protecdo ao bem-estar do paciente (Martins, 2007).

Para Nery et al. (2004), o conhecimento de eventos relevantes a histdria de vida
dos pacientes e dos padrdes de comportamento utilizados na conducgdo do tratamento



torna-se importante para a compreensdo da forma pela qual cada paciente aprende a
lidar com o estresse desencadeado pelas manifestagdes do LES. Como exemplos de
situacOes desencadeadoras de altos niveis de estresse, destacam-se: diminuicdo da
autoestima em consequéncia de alteracdes observadas no corpo, a perda do emprego em
virtude das limitagdes que a doenca impde e, algumas vezes, separa¢des conjugais por

adversidades relacionadas & doenca.

Cavicchia et al. (2013) advertem que algumas caracteristicas da doenca alteram
definitivamente a vida do paciente com LES, como: (i) o carater imprevisivel do curso
do LES, pois 0 tempo que ocorre entre as oscilacbes e fases de atividade e remisséo da
doenca trazem dificuldades para os pacientes planejar seu futuro, consequentemente
afastam-se do meio social, ndo conseguindo, dessa forma, desenvolver-se pessoal e
profissionalmente; e (ii) o carater multissistémico da doenca na qual o paciente se
depara com um grande dilema, pois, ndo tem condi¢des de prever um novo surto e
tampouco identificar que 6rgdo poderéa ser afetado. Assim, devido as subespecialidades
da medicina, os pacientes tendem a passar por varios médicos até que seu diagndstico
seja definido.

Os pacientes com LES, se comparados com outras pessoas com diagnostico de
doenca reumatica, como a artrite reumatoide, tém seu estado fisico e psicossocial mais
comprometido pelos fatores estressantes da enfermidade (exacerbacdo subita dos
sintomas) como ficou comprovado no estudo de Wekking, Vingerhoets, van
Dam, Nossent e Swaak (2010) realizado na Holanda com nove aplica¢cbes do mesmo
checklist em intervalos de seis semanas. Além da analise dos comportamentos que
compuseram o checklist, foram realizadas medidas hematoldgicas e sorolégicas que

apontam qual a vulnerabilidade do paciente com LES.

Todo esse contexto que envolve o paciente com LES pode dificultar sua adeséo
ao tratamento, como argumenta Neder (2009) acerca da incontrolabilidade da evolucéo
do LES, uma vez que o paciente pode ndo discriminar as alteracfes organicas sofridas
com o “despertar” da doenca, as quais independem de suas respostas de seguir ou nao o
tratamento, por exemplo. Com isso, possivelmente o individuo tem maior dificuldade
em aprender a relacdo entre emissdo de comportamentos correspondentes a adeséo ao
tratamento e o controle de sintomas. Desse modo, torna-se cada vez mais relevante os

estudos que tratem a questdo da adesao ao tratamento do LES.
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Adesdo ao tratamento

O conceito de adesdo apresenta alta variabilidade entre os autores, porém, de
modo geral, € concebido como a utilizacdo dos medicamentos prescritos ou outros
procedimentos recomendados em pelo menos 50% de seu total, incluindo-se a
observacdo de horérios, doses, bem como o tempo de tratamento (Santos, 2009). Leite e
Vasconcelos (2003) discutem teoricamente os aspectos envolvidos na adesdo ou na néo
adesdo ao tratamento, e chegam a concluir que a ndo adeséo as prescri¢cdes profissionais
é quase um fenbmeno universal, concordando com Jordan, Lopes, Okazaki, Komatsu e
Nemes (2000), enquanto as indicagdes populares, como as de vizinhos ou de familiares,
sdo aceitas mais facilmente (Leite, 2000). Além disso, a adesdo esta relacionada a
diferentes aspectos como caracteristicas do profissional de salude, do tratamento, da
patologia e do proprio paciente (Nemes, 2000; Paulo & Zanini, 1997; Vasconcelos,
1996).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2003) considera que a falta de adeséo
a terapia medicamentosa constitui um problema mundial de saide publica. Estima-se
que a adesdo seja mais dificil de ser implantada nos paises em desenvolvimento devido
a caréncia dos recursos e a dificuldade de acesso aos cuidados de saude. Por outro lado,
mesmo em paises desenvolvidos, a adesdo a terapia de longo prazo, na populacdo em

geral, estd em torno de 50%.

Observa-se que os significados adotados para se definir a adesdo refletem a
concepcao que os autores possuem sobre o papel dos fatores no processo. Na lingua
inglesa, adherence e compliance tém significados diferentes, segundo Brawley e Culos-
Reed (2000). Para estes autores, o termo compliance, que se entende como obediéncia,
pressupde um papel passivo do paciente, enquanto adherence, ou adesdo, sugere uma
escolha livre feita pela propria pessoa de adotar ou ndo certa recomendacdo. A
concepcdao do papel do paciente como sujeito ativo, que participa e assume
responsabilidades sobre seu tratamento, ao aderir ou ndo, é defendido por outros
autores, como Leite e Vasconcelos (2003).

Alguns autores no Brasil ndo fazem uso do termo “cumprimento” (compliance),
por conotar obediéncia/desobediéncia, sugerindo uma relagdo submissa do paciente para
com o profissional prescritor. O termo mais aceito é adeséo, por expressar compreensao

e cooperacdo, além de sugerir uma participacdo ativa do paciente nos acordos acerca de
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sua terapéutica. Nesta perspectiva, é possivel desenvolver uma parceria, na qual o
paciente ndo apenas obedece as recomendagdes médicas, mas entende, concorda e segue
as orientacdes estabelecidas. Portanto, ¢ importante que ocorra uma “alianca
terapéutica” entre o paciente e o profissional, na qual sdo reconhecidas as
responsabilidades de todos os envolvidos no processo, direta (paciente e profissional da
salde) ou indiretamente (rede de apoio, como familia e amigos) no tratamento (Santos,
Verani, Klumb, & Albuquerque, 2011).

Na perspectiva de um paciente ativo no processo de tratamento de sua doenca,
faz-se necessario olhar para outro aspecto importante: o da acdo educativa com o
objetivo de estabelecer comportamentos de auto-observacdo e de autocuidado em
portadores de LES. Diversos artigos que abordam o tema da adesdo em pacientes com
LES estdo preocupados com a descricdo de fatores que interferem na adesao a terapia
medicamentosa (Borba et al., 2008; Julian, 2009; Koneru et al., 2007; Koneru et al.,
2008; Santos, 2009; Treharne, Lyons, Hate, Douglas, & Kitas, 2006), enquanto outros,
como o presente estudo, que focalizam em acBes educativas e na promocao de mudanca

de comportamentos de autocuidado, sdo em menor nimero.

Sob o enfoque da andlise do comportamento, os trabalhos de Bohm e Gimenes
(2008), Casseb, Bispo e Ferreira (2008) e Gimenes e Bohm (2010) se destacam por
descreverem e analisarem as contingéncias da adeséo ao tratamento, no que se refere a
ampliacdo de repertorios comportamentais que séo instalados e mantidos por meio de
modelagem e reforgamento diferencial. Essa linha de pesquisa, centrada na anélise dos
processos de construcao de repertérios comportamentais por meio de procedimentos de
automonitorizacdo e treinamento do individuo na auto-observacdo do comportamento,
constitui-se como alvo para o estudo de novas intervengdes com uso de tecnologia

comportamental.

O comportamento do paciente tem papel relevante para o desenvolvimento e
para o controle do estado de salde, pois, a forma de comportar-se quando exposto as
contingéncias diarias podera afetar sua relacdo com a doenga. Na assisténcia a saude, as
intervencdes sdo feitas por meio de regras que descrevem a necessidade de alteracOes
comportamentais na maioria dos tratamentos de doencas cronicas como o LES. O
psicologo, neste contexto, pode auxiliar o paciente a analisar as relacGes entre as regras

e as contingéncias as quais deverdo ficar expostos, a fim de compreender quais séo as
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contingéncias de reforcamento presentes no ambiente, uma vez que as instrucdes da
equipe médica geralmente irdo concorrer com as contingéncias ambientais do paciente
(Coelho & Amaral, 2008).

Nesta perspectiva, o presente estudo pretende analisar modelos de intervencéo
que contribuam para o estabelecimento e manutencdo de comportamentos de adesdo ao
tratamento do LES. Buscou-se avaliar os efeitos de diferentes regras no estabelecimento
de comportamentos de auto-observacédo e de adesdo em mulheres com LES, bem como
identificar variaveis que contribuam para a instalacdo e manutencao de comportamentos
de adesdo ao tratamento. Para se chegar a tal investigacdo, é preciso definir o que séo

regras e saber como bem utiliza-las em ac¢Ges educativas na area de saude.

Regras e adesdo ao tratamento

O entendimento da relacdo entre o médico e o paciente, na qual o médico da
uma instrucdo verbal para que o paciente emita um comportamento nao-verbal, exige
analisar as relacBGes entre comportamento verbal e ndo-verbal, ou seja, entre dizer e
fazer (Catania, 1998/ 1999).

Alguns estudos que analisam a correspondéncia entre dizer-fazer se utilizam de
treino de correspondéncias, que consiste numa técnica para estabelecer, manter,
diminuir ou extinguir comportamentos ndo-verbais por meio do controle do ouvinte
sobre o comportamento verbal do falante (Karlan & Rusch, 1982). Os treinos de
correspondéncia observam a relacdo do controle dos estimulos antecedentes sobre a
resposta verbal. O objetivo € alterar a relacdo entre uma resposta verbal e uma resposta
ndo-verbal (Lloyd, 2002). Tais treinos envolvem trés fases: a linha de base, o
reforcamento de verbalizacGes e o reforcamento da relacdo entre comportamento nédo-
verbal e verbal (reforgamento da correspondéncia).

Pérez (2000) afirma que o treino de correspondéncia funciona como um
comportamento governado por regras, uma vez que as contingéncias que estabelecem o
comportamento governado por regras sdo efetivas, pois fazem com que as
consequéncias dependam da relagdo entre os antecedentes verbais e 0 comportamento

subsequente.
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Regras sdo estimulos antecedentes verbais que podem descrever contingéncias e
exercer multiplas fungdes. Isto €, regras podem descrever 0s comportamentos a serem
emitidos, as condicBes sob as quais eles devem ser emitidos e suas provaveis
consequéncias (Skinner, 1969, 1974) e ainda podem tanto evocar comportamento
quanto alterar as fungdes de estimulos (Albuquerque, 2001). A partir desta definicéo,
instrucbes, avisos, conselhos, ordens, leis, orientagdes, prescricbes médicas,
correspondem a exemplos de regras, uma vez que todos podem descrever contingéncias
(Albuquerque & Ferreira, 2001). Portanto, um estimulo antecedente verbal ¢é

considerado regra se exercer uma e/ou outra dessas funcdes (Albuquerque, 2005).

Regras sdo responsaveis por estabelecer um comportamento quando este se
modifica de acordo com o especificado por elas. Além disso, regras alteram a funcéo
dos estimulos na medida em que as funcdes dos estimulos se modificam de acordo com
suas participacdes prévias na regra (Albuquerque & Ferreira, 2001; Albuquerque, De
Souza, Matos, & Paracampo, 2003). O comportamento que sera emitido pode ser
descrito, assim como as condic¢des sob as quais ele deve ser emitido e as consequéncias
provaveis. Nas situacdes onde o comportamento € mantido por regras € possivel afirmar
que se trata de um comportamento controlado por regras, e por isso ele ocorre a despeito
das consequéncias imediatas (Matsuo, Albuquerque, & Paracampo, 2014). Desse modo,
0 comportamento pode ser estabelecido por meio de uma regra especifica, uma vez que
uma das exigéncias para que um comportamento seja classificado como comportamento
controlado por regras é que a sua forma seja determinada pela regra (Albuquerque &
Paracampo, 2010).

Quando se pretende mudar a funcéo de estimulos, ndo é pré-requisito que a regra
especifique o comportamento a ser instalado e nem que especifique os estimulos a terem
suas funcbes modificadas. No entanto, o comportamento especifico que se segue a
apresentacdo da regra ndo pode ser entendido como puramente controlado por regras,
uma vez que sua forma pode ser determinada por outras variaveis, e ndo exclusivamente
pela regra que mudou a funcdo do estimulo (Najjar, Albuquerque, Ferreira, &
Paracampo, 2014).

Por outro lado, comportamentos ndo sdo puramente determinados pela regra,
porque a regra isoladamente ndo determina a forma dos mesmos. Portanto, o

comportamento que se segue a apresentacdo de uma regra nem sempre € puramente
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controlado por ela porque pode estar também sob o controle das contingéncias, das
observacgdes ou da combinagdo entre todas elas. A partir do momento que uma regra é
formulada por uma pessoa, tanto ela como outras pessoas poderdo orientar suas ac0es
subsequentes pela regra, independentemente de uma exposi¢do prévia as variaveis que

levaram a formulacéo desta regra (Najjar et al., 2014).

O aspecto positivo de seguir regras consiste em permitir que as pessoas
aprendam varias coisas sem necessariamente passarem pela exposicdo e acdo seletiva
das consequéncias. Além disso, regras permitem o relato da historia pessoal de um
individuo ou da cultura de uma sociedade, sem condicionar o conhecimento a uma volta
ao passado. Da mesma forma, agdes futuras poderdo ser planejadas com o uso das
regras sem que o individuo tenha que estar no tempo futuro (Braga, Albuquerque,

Paracampo, & Santos, 2010).

Outra vantagem das regras diz respeito ao relato de eventos privados (como
pensamentos e sentimentos) por vezes usados para justificar a ocorréncia de
comportamentos possibilitando modificacdes dos sentimentos das pessoas. Conclui-se
que as regras podem tanto ampliar como restringir 0 ambiente das pessoas, dependendo
do que elas relatam. Dai, as possibilidades de aprendizagem e de ampliacdo do
repertorio comportamental de cada pessoa ficam relativas a esse tipo de relato. Uma
desvantagem das regras é justamente tornar o comportamento muito persistente e

resistente as modificagdes nas contingéncias (Gomes, Ferreira, & Souza, 2012).

A investigacdo acerca dos efeitos de regras sobre o comportamento de pessoas
com diagnoéstico de LES é importante porque o tratamento desta doenca envolve o

seguimento de um complexo conjunto de recomendacdes (Najjar et al., 2014).

Como ja mencionado, as regras derivadas ou apresentadas as pessoas portadoras
de LES, em geral, especificam que estas devem: usar filtro solar, evitar &lcool,
exposicdo ao sol e tabagismo, seguir dieta alimentar e tomar remédio de acordo com a
necessidade do caso. O seguimento de tais regras esta de acordo com a OMS (2003),
que sugere que as complicagdes do LES, como insuficiéncia cardiovascular, renal,
pulmonar, artrite, lesbes de pele importantes, podem ser tratadas com sucesso quando o
paciente adere ao tratamento, ou seja, quando ele passa a seguir as orientacfes descritas

anteriormente e muda o estilo de vida.
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A aprendizagem por regras fica mais clara quando ela ¢ comparada com a
aprendizagem por contingéncias. De acordo com Albuquerque (2001) e Gomes et al.
(2012), pode-se dizer que um comportamento é controlado por regras, quando o
comportamento que se segue a apresentacdo de uma regra € 0 comportamento
previamente especificado pela regra e ele ocorre independentemente de suas
consequéncias. Pode ser classificado como controlado por contingéncias, quando o
comportamento é estabelecido por suas consequéncias imediatas e ocorre
independentemente de uma descricdo antecedente das préprias contingéncias. E pode
ser classificado como controlado pela interacdo entre regra e contingéncia, quando ele é
estabelecido por uma regra e sua manutengéo depende de suas consequéncias imediatas
(Albuquerque, 2001; Albuquerque et al., 2003; Albuquerque, Matos, De Souza, &
Paracampo, 2004; Albuquerque, Reis, & Paracampo, 2008; Paracampo, & Albuqguerque,
2004).

Para Albuquerque (2007), o termo adesé@o ao tratamento deveria ser usado para
descrever o seguimento de regras derivadas pela propria pessoa que segue a regra,
quando: (1) as regras sdo seguidas devido as justificativas criadas pela propria pessoa
que as segue e (2) a comunidade verbal, a partir do convivio com a qual as regras foram
derivadas, concorda que tais regras descrevem corretamente 0s comportamentos
requisitados para o controle da doenca. Em outras palavras, pode-se dizer que uma
pessoa adere ao tratamento quando ela passa a seguir as regras que especificam
comportamentos que contribuem para a manutencdo de sua saude, ndo porque um
profissional de satde pediu, mas porque ela acredita que seguir tais regras é importante

por alguma razdo.

Algumas pesquisas em andlise experimental do comportamento tém procurado
esclarecer porque regras sao seguidas (Pinto, Paracampo, & Albuquerque, 2006). Com
base em alguns resultados experimentais e em algumas anélises tedricas, pode-se supor
que regras sejam seguidas devido as historias de seguimento de regras das pessoas
(Oliveira, & Albuquerque, 2007). Neste sentido, de acordo com Albuquerque (2007), é

possivel supor a existéncia de pelo menos trés tipos de historias.

Uma dessas historias seria a de reforco para o seguimento e de punigdo para o
ndo seguimento de regras (Catania, Matthews, & Shimoff, 1990; Catania, Shimoff, &
Matthews, 1989; Cerutti, 1989; Cerutti, 1991; Hayes, Brownstein, Zettle, Rosenfarb, &
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Korn, 1986; Joyce & Chase, 1990; Mallot, 1989; Pinto et al., 2006; Skinner, 1969,
1974; Torgrud & Holborn, 1990; Wulfert, Greenway, Farkas, Hayes & Dougher, 1994;
Zettle & Hayes, 1982). Outra historia seria a de exposicdo a regras que relatam
justificativas para o seguimento de regras. Justificativas sdo estimulos antecedentes
verbais participantes de uma regra que relatam, explicita ou implicitamente, as razdes
para a emissdo do comportamento relatado, explicito ou implicito, na regra. Regras que
apresentam justificativas geralmente relatam promessas de reforgo para o seguimento e
ameacas de punicdo para 0 ndo seguimento de regras (Albuquerque, 2005;
Albuquerque, & Paracampo, 2010). Uma terceira seria uma combinacdo dessas duas
primeiras, ou seja, uma histdria de exposi¢do a regras que relatam promessas de reforco
para 0 seguimento e ameacas de punic¢do para 0 ndo seguimento de regras e de contato

com as consequéncias relatadas nas promessas e nas ameacas (Albuquerque, 2007).

A investigacdo de questdes como estas também se justifica, porque, a area que
investiga o controle por regras e sua aplicabilidade as préaticas de saude ainda possui
poucas producdes. A perspectiva dos estudiosos desse campo do saber é que a utilizacao
adequada de regras poderia favorecer a aprendizagem de comportamentos complexos,
ensinados ao paciente por meio de instrugbes que facilitem o entendimento das
orientagOes terapéuticas. Dias, Silveira e Witt (2009) estabelecem necessidade de
mudanca de paradigma, passando de um modelo curativo e assistencial para um
integral. Em consequéncia, o educador deve se apropriar de estratégias educativas que

articule teoria e préatica as condi¢des de vida da sociedade.

A educacdo em saude deve ser entendida a partir de experiéncias e atividades
planejadas de aprendizagem, objetivando facilitar acdes ndo coercitivas conducentes a
salde. Ao passo que a promogdo em salde corresponde a praticas que considerem 0s
fatores determinantes da salde (genéticos, ambientais, servicos de saude e estilo de vida
(Silveira & Ribeiro, 2005). O procedimento adotado em estudo realizado com pacientes
diabéticos (Najjar et al., 2014), as regras apresentadas pelos profissionais de saude
especificavam os comportamentos de tomar remédio, fazer dieta e exercicios fisicos. Os
profissionais, de modo geral, apresentavam elogios (consequéncias) a fim de fazer com
que as regras fossem seguidas, e usavam justificativas (informacbes sobre peso
corporal, estética e controle glicémico) para viabilizar a emissdo de comportamentos

descritos na regra.
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Outro recurso disponibilizado no estudo de Gomes et al. (2012) foi a
automonitorizagcdo, que consiste na observacdo e registros sistematicos do
comportamento e de seus eventos antecedentes e consequentes. Por exemplo, um
paciente diabético registraria o tipo e a quantidade de alimento ingerido, além do dia,
hora, local e se estava na presenca de terceiros, e as consequéncias (positivas/negativas)
que tal conduta produziu (controle da ansiedade, criticas, sintomas de hiperglicemia).
Como concluséo, o estudo apontou que a automonitorizacdo pode caracterizar mais um
recurso de auxilio na identificacéo de relacBes funcionais entre condi¢cdes ambientais e 0
comportamento de interesse, e pode ser incluido no planejamento de intervencdo, como

no caso do comportamento alimentar de pacientes com doencas cronicas.

O planejamento de instrumentos para otimizacdo do autocuidado dos pacientes
também foi observado no trabalho realizado por Matsumoto et al. (2012) com duas
bolsistas alunas do 3° e 4° anos da Escola de Enfermagem da Universidade de S&o Paulo
(EE/ USP) entre janeiro de 2010 a janeiro de 2011. O estudo teve como objetivo as
acOes de educacdo em salde como estratégia para melhorar a adesdo das pessoas
insulinodependentes de uma Unidade Basica de Saude (UBS) do municipio de Sao
Paulo. A proposta do estudo foi confeccionar uma ficha de registros das medidas de
glicemia que era anexada ao cartdo de agendamento dos retornos de consulta. A ficha
possuia um ima de geladeira a fim de garantir local de facil acesso e visualizagdo. O
programa oportunizou acdes reflexivas na equipe de saude em relacdo aos cuidados dos
usuarios, além de ter criado novos processos de trabalho no que diz respeito ao
programa na Unidade Béasica de Saude. O monitoramento pela equipe de salde

favoreceu melhor qualidade na assisténcia aos pacientes e suas familias.

Analise do comportamento e psicologia da saude

A psicologia aplicada & &rea de saude utiliza principios da anélise do
comportamento para auxiliar na prevencdo, no diagndstico, no tratamento e na
reabilitacdo de pessoas com doengas cronicas. Nesta abordagem, o enfoque do trabalho
do psicologo na saude é analisar contingéncias, ou seja, 0s eventos antecedentes ao
comportamento, 0 comportamento em Si e 0S eventos consequentes que mantém a
doenca e os que promovem a salde. E necessario que a intervencdo atenda as

necessidades e especificacbes das condicbes do paciente e do seu contexto
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socioecondémico (Malerbi, 2000). Esse ajustamento pode se dar por meio da
investigacdo da linha de base do comportamento do paciente referente a0 manejo da
doenca, para que se avaliem quais sdo 0s comportamentos adequados que o paciente ja
apresenta, e assim promover a generalizagdo para outros comportamentos mais
adequados a sua demanda. Tal procedimento deve ser implementado de forma
gradativa e reforcado positivamente pelo profissional da saide com esclarecimentos e
reconhecimentos dos ganhos do paciente. Os fundamentos da analise do comportamento
mostram-se relevantes em estudos que visem a intervencéo, através da analise funcional
do comportamento, 0 que permite identificar as contingéncias externas ao organismo
das quais o comportamento € fungdo (Skinner, 1974) e definir procedimentos adequados

a cada situacao.

Skinner (1994) identificou a existéncia de trés niveis de analise para a ocorréncia
do comportamento: a filogénese, que diz respeito a interacdo com o ambiente a partir da
evolucdo da espécie, referindo-se a comportamentos reflexos e tracos comportamentais;
a ontogénese, que compreende a historia individual das experiéncias de interacdo com o
ambiente; e a ontogénese sociocultural, que se refere a aprendizagem social, ou seja, a
aprendizagem que se estabelece no contato com a cultura (incluindo valores, crengas e
estilos de vida). Portanto, uma andlise mais ampla acerca de todos os elementos
envolvidos na emissdo e manutencdo de um comportamento (controlado por regras,
controlado por contingéncias ou por ambos) exige conhecer a funcdo de cada
comportamento. Dai a razdo pela qual os analistas do comportamento consideram a
analise funcional como seu principal instrumento de trabalho, por facilitar a

identificacdo das variaveis responsaveis pela ocorréncia de um comportamento.

Por meio de uma analise funcional seria possivel realizar o planejamento de
intervengdo que possibilite o controle do comportamento, como 0 de adesdo ao
tratamento de doencas cronicas. Desse modo, seria possivel identificar a funcdo de cada
comportamento-alvo (visto como algo a ser mudado), treinar discriminacdo de
estimulos, contribuir para tomada de consciéncia pelo paciente, propor a ele um plano
de objetivos a serem alcancados e possibilitar aprendizagem de técnicas para realizagdo
das atividades que levardo ao alcance dos objetivos (Ferreira, 2001; Goldiamond, 1974).
Sob esta perspectiva, 0 paciente € considerado como responsavel, tanto quanto o

profissional de saude, pelo percurso do tratamento, pois ambos analisam as hipoteses de
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compreensdo acerca dos aspectos relevantes e as propostas de intervengdo adequadas.
Desse modo, a realizacdo de treino de discriminacdo de estimulos que controlam o
comportamento de seguir regras, poderia auxiliar a analise funcional do comportamento
de adeséo ao tratamento (Ferreira, Mendonca, & Lobdo, 2007). Gimenes e Bohm (2010)
advertem para o valor de se identificar corretamente as relacbes funcionais ou as
variaveis das quais o comportamento é funcdo, pois tal identificacdo é determinante
para 0 sucesso de qualquer intervencdo. Como funcionalista, o analista de
comportamento substituira a nogcdo de ‘causa’ pela de ‘fun¢do’, e a explicagdo, pela
descricdo. O foco do estudo € a dependéncia dos fenémenos, uns em relagao aos outros,
0s quais sempre ocorrem em variadas relagfes de interdependéncia e assim a tarefa do
estudioso funcionalista é descrever estas interdependéncias. Causas e efeitos sdo

simplesmente mudancas, correlacionadas, em duas classes de fenémenos.

A andlise funcional compreende dois processos distintos e complementares: a
microanalise que se ocupa de analisar as relacfes contingenciais responsaveis pela
manutencdo de um problema, e a macroanalise que objetiva realizar um levantamento
geral dos problemas e da historia de aprendizagem do individuo em questdo (Gongalves,
1993; Meyer, 1997/2005). O modelo de causalidade préprio ao analista do
comportamento é um modelo de selecdo pelas consequéncias. Para um funcionalista,
comportamentos evoluem (isto €, se modificam) porque tém uma funcédo de utilidade na
luta pela sobrevivéncia do individuo; evoluem porque, de alguma maneira, representam

um mecanismo de lidar com ambientes.

Dentre os referenciais analitico-comportamentais, o modelo construcional
proposto por Goldiamond (1974/2002) segue o padrdo da analise aplicada do
comportamento, enfatizando a utilizagdo da analise funcional (tanto micro quanto
macro) como instrumento principal do processo de intervencdo. Uma caracteristica que
define esse modelo de atuacdo é a énfase dada a ampliacdo e a construcdo de novos
repertorios que nado se limita a uma ou a varias queixas verificadas no processo, mas sim
focada em varias contingéncias na vida do individuo que possam ser utilizadas como
estratégias para lidar com problemas (Ferreira et al., 2007). Outro aspecto relevante
desse modelo é a importancia dada a utilizacdo de registros de monitorizagdo pelo
proprio paciente a fim de possibilitar a identificagdo de varidveis que dificultam a

adesdo ao tratamento e auxiliar no processo de autoconhecimento (Ferreira, 2001). Tal
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modelo tem como base a construcdo e ampliacdo de repertérios mais funcionais, sem
focar na extingdo de comportamentos. A ampliacdo de repertério se faz por meio de
aproximagoes sucessivas (modelagem), a partir de comportamentos de adesdo que o
paciente ja apresenta ao inicio do atendimento, até que ele amplie seu repertdrio
comportamental analisando as contingéncias que o mantém e gradativamente o levando

ao seu objetivo terapéutico.

Sob a perspectiva da analise do comportamento, comportamentos de
autocuidado relacionados a adesdo ao tratamento podem ser considerados como uma
classe de comportamentos operantes controlados por eventos ambientais. Uma vez que
0s comportamentos sdo modelados e mantidos pelas suas consequéncias, e como as
consequéncias dos comportamentos de autocuidado em doencas crénicas s6 podem ser
observadas em longo prazo, pode-se compreender a baixa frequéncia de adesdo ao
tratamento (Malerbi, 2000). Desta forma, conclui-se que ha a necessidade de se modelar
novos comportamentos, por meio de aproximacgdes sucessivas, em conjunto com uma

série de contingéncias de reforcamento.

O objetivo principal é ajudar o paciente a expandir seu repertorio
comportamental e ensina-lo a ser seu préprio analista (Ferreira et al., 2007). Assim, o
paciente pode aprender a analisar os custos e beneficios de seus comportamentos a fim
de construir novos repertdrios comportamentais capazes de aumentar sua qualidade de
vida. Em alguns casos, as mudancas sugeridas pelos profissionais de satde podem ter
alto custo se forem incompativeis com os hébitos dos pacientes (como a prética regular
de atividade fisica para pessoa sedentaria). Assim, o planejamento do repertorio de
comportamentos a serem construidos deve incluir a producdo de mais beneficios a
custos reduzidos (Goldiamond, 1974). Por isso, € importante identificar o0s
comportamentos ja existentes no repertorio do paciente que séo alternativas favoraveis
para a reorganizacao necessaria para a adesao dele as recomendacdes do tratamento.

Além disso, o processo de ensino-aprendizagem que se estabelece na relacéo
paciente e profissional da saude exigira atencdo ao relato verbal do paciente, uma vez
que a observacéo direta do comportamento nédo € possivel nem recomendada na maioria
das vezes. Segundo Ferreira (2001), o autorrelato do paciente sobre acbes de
autocuidado tem sido muito utilizado em pesquisas aplicadas. O autorrelato € um

procedimento de baixo custo, simples, aplicavel em diferentes situacGes, e pode ser
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considerado como um bom recurso para se obter dados em pesquisas. Porém, a
utilizacdo do relato verbal do paciente como Unica medida de adesdo tem sido
considerada com algumas reservas. H& suspeitas sobre a confiabilidade do relato, uma
vez que este pode estar mais sob o controle de suas consequéncias imediatas do que da
ocorréncia do comportamento que deveria ser relatado, pois o0 paciente pode omitir
relapsos no tratamento como forma de se esquivar da puni¢cdo do médico (Malerbi,
2000). Por isso, tem-se optado pela utilizacdo de multiplas medidas, associando-se
informacdes obtidas por relatos e também por exames clinicos e laboratoriais. No caso
do LES, o SLEDAI tem sido utilizado como um indicador do nivel de atividade da
doenca, apontando parametros clinicos e laboratoriais, considerando o 6rgdo acometido.
Tal medida auxilia o médico a identificar o impacto da doenca no paciente (Freire et al.,
2011).

Na éarea da saude, o tratamento de doencas crbnicas exige do paciente a
aprendizagem de auto-observacdo e do seguimento de regras para a instalacdo e
manutencdo de comportamentos preventivos, visto que muitos reforcadores imediatos
podem ser produzidos a partir da emissdo de comportamentos prejudiciais a saude. Por
exemplo, o comportamento de consumo frequente de bebidas alcodlicas pode produzir
consequéncias negativas em longo prazo para o individuo com Iipus, mas também pode
produzir, em curto prazo, consequéncias reforcadoras para este individuo, como apoio
social, o que aumenta a probabilidade de manter a resposta de consumir tais bebidas.
Esta contingéncia exige uma andlise funcional da historia individual com relagdo ao
autocontrole e ao seguimento de regras, bem como a verificacdo de como a pessoa lida
com comportamentos de autocuidado. Estes dados serdo fundamentais para as propostas
de intervencdo que possam ter efetividade no controle de uma doenca crdnica (Casseb,
2005).

Para que o paciente aprenda sobre auto-observacéo em situagdes de risco para o
seguimento do tratamento, é necessario que seja instalado em seu repertério
comportamentos que promovam tal pratica (Abreu-Rodrigues & Beckert, 2004). O
procedimento de automonitorizacdo tem sido eficaz na instalacdo destes
comportamentos. Segundo Tobin, Reynolds, Holroyd e Creer (1986), entende-se
automonitorizagdo como auto-observacbes que o0 paciente faz do proprio
comportamento, utilizando registros de fatores que influenciam o seu engajamento para

gerenciar comportamentos de autocuidado. Neste contexto, a automonitorizacdo pode
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ser util no controle de doencas cronicas, visto que se focaliza sobre 0s processos
fisiologicos, ambientais e comportamentais envolvidos no comportamento de
autocuidado (Casseb, 2005; Casseb et al., 2008).

A instalacdo de comportamentos de auto-observacdo, em estudos de adesdo ao
tratamento, tem sido feita por meio da automonitorizacdo, permitindo a anélise das
contingéncias que controlam o comportamento do paciente. Os registros dos
comportamentos possibilitam o desenvolvimento do repertério de autocontrole e de
adesdo aos cuidados necessarios a saude. Na medida em que o paciente consegue
analisar as contingéncias e exercer o autoconhecimento, pode-se voltar a introduzir
registros mais simples que os da fase de instalacio do comportamento de adesdo
(autocuidado) a fim de avaliar os beneficios adquiridos por tal procedimento na rotina

do paciente (Ferreira & Fernandes, 2009)

Desse modo, com base na revisdo da literatura especializada, verificou-se a
necessidade de realizar um estudo experimental com vistas a testar intervengdes com o
uso de registros de automonitorizacdo sobre comportamentos de adesdo ao tratamento
em mulheres com diagndstico de LES. Ha necessidade de se estruturar programas de
atendimento a pacientes com LES, considerando as especificidades dessa populagéo e a
sistematizacdo de um protocolo de atendimento voltado para a auto-observacéo, adesédo

e educacao em saude.

Nesta linha de pesquisa, o presente estudo analisou o efeito da rotina
ambulatorial (Condicdo A), do uso exclusivo de Checklist (Condicdo B) e do uso
combinando de Checklist e de registros de automonitorizacdo (Condi¢do C) sobre
comportamentos de adesdo ao tratamento relatados por mulheres com diagndéstico de
LES.
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OBJETIVOS

Objetivo Geral

Analisar ao longo de 120 dias o efeito de trés condic¢Ges de intervencédo (Rotina,
Checklist e Automonitorizacdo) sobre os comportamentos de adesdo ao tratamento

relatados por mulheres com diagnéstico de LES.

Objetivos Especificos

a) Descrever o relato do comportamento de adesdo ao tratamento a partir da
rotina utilizada em um ambulatério de reumatologia (Condicéo A);

b) Verificar o efeito do uso de entrevista com checklist sobre o relato de
comportamentos de adesdo ao tratamento (Condicao B);

C) Verificar o efeito do uso combinando de entrevista com checklist e de
registros de automonitorizacdo sobre o relato de comportamentos de adesdo ao
tratamento (Condicéao C);

d) Comparar os resultados obtidos nas trés condicdes de intervencdo;

e) Comparar o nivel de conhecimento das participantes sobre LES com o
tempo de diagnostico;

f) Comparar os resultados do indice de atividade da doenca (SLEDAL), os
indicadores de depressdo e de qualidade de vida das participantes com os relatos de

adesdo ao tratamento do LES nas diferentes condicGes de intervencao.

METODO

O estudo usou método sequencial que representa uma combinacdo do método
longitudinal e do método transversal, permitindo analises comparativas intraparticipante

(comparando-se comportamentos ao inicio e ao final do estudo, segundo delineamento
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de sujeito como seu proprio controle) e entres as trés diferentes condicbes de

intervengéo (Cozby, 2011).

Participantes

Participaram da pesquisa quinze mulheres com diagnostico de LES inscritas em
um ambulatério de reumatologia de um hospital de ensino da rede publica de salde,
localizado na cidade de Belem-PA, que foram convidadas, consecutivamente, para uma
das condic¢bes de intervencéo.

Os critérios utilizados para inclusdo das participantes na pesquisa foram: a) ser
do género feminino, considerando-se a prevaléncia de mulheres com diagndstico de
LES; b) ter recebido o diagndstico de LES (de acordo com os critérios da ACR) de um
médico reumatologista, hd pelo menos um ano, estando, portanto, em periodo inicial de
tratamento; c) ter entre 18 e 45 anos de idade, periodo indicado na literatura como o de
maior incidéncia do diagnoéstico, de acordo com Sato (2004); d) ter completado o
Ensino Fundamental, ou estar cursando o Ultimo ano, 0 que sugere a presenca de
habilidades de leitura e escrita necessarias para a compreensao dos instrumentos a serem
utilizados na pesquisa; €) residir na regido metropolitana de Belém, com vistas a
facilitar seu deslocamento ao ambiente de coleta de dados; f) concordar em assinar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido de acordo com a condigdo (Anexos 2, 3 e
4); e, g) apresentar LES em atividade, com indices de SLEDAI com valor de referéncia
entre 6 e 10, sugerindo que a doenca esta em atividade mas ainda sem gravidade, de
acordo com Daleboudt, Broadbent, MCQueen e Kaptein (2011).

Foram excluidas da pesquisa as pacientes que declarassem estar em
acompanhamento psiquiatrico, as que apresentaram dificuldade para compreender 0s
procedimentos da pesquisa e aquelas que desenvolveram patologias graves associadas
ao LES, como insuficiéncia renal cronica ou outras que dificultariam a capacidade de

locomocao, fala ou viséo.
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Ambiente

A coleta de dados ocorreu em sala de espera, consultério médico e sala para
atendimento individualizado do ambulatério de reumatologia do hospital. Este
ambulatorio € composto de doze consultérios os quais sdo utilizadas pelos médicos
especialistas, pelos alunos da graduacdo em Medicina, e por médicos residentes em
reumatologia. Funciona diariamente nos turnos de manh& e tarde, sendo que 0s
atendimentos dirigidos a pacientes com diagndéstico de LES concentram-se no dia de

sexta-feira.

Materiais e Instrumentos

1) Formuléario de observacdo da consulta médica (Anexo 5): elaborado para
este estudo, contendo linhas para o registro das orientacdes (regras) apresentadas pelo
médico a participante, como prescricio de medicamentos, solicitacdo de exames e
mudangas em estilo de vida; assim como linhas para o registro dos questionamentos
feitos pela participante ao médico, como relatos de davidas quanto a doenca e ao

tratamento.

2) Indices dos SLEDAI (Anexo 6): critérios clinicos e bioguimicos que medem
o nivel de atividade da doenca, obtidos durante as consultas médicas e em laboratério
do hospital ou outro laboratério indicado a participante (no caso de ter acesso facilitado
por plano de saude). Resultados com valores maiores que 6 € menores que 15 sugerem
atividade do LES, resultados entre 0 e 5 sugerem que a doenca esta controlada. Estes

indices foram calculados e avaliados pelo médico reumatologista.

3) Critério de Classificagdo Econdmica Brasil (Associacdo Brasileira de
Empresas de Pesquisa, 2011) (Anexo 7): roteiro de entrevista que define a classificagcao
econbmica da populacdo brasileira por meio da estimativa do poder de compra dos
informantes. Neste estudo, verificou-se o nivel socioecondmico das participantes a fim
de identificar se o fator econémico poderia influenciar nos comportamentos de adeséo

ao tratamento.

4) Escala analogica visual de dor (Anexo 8): denominada Wong-Baker FACES
Pain Rating Scale, desenvolvida por Wong e Baker em 1988, esta escala tem mostrado
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validade e fidedignidade em diferentes amostras para avaliar a presenca de dor no
informante. Na presente pesquisa foi utilizada uma versdo adaptada, com seis faces
dispostas em sentido horizontal, fato que segundo Garra et al. (2010) pode facilitar o
entendimento da escala. Ao lado da escala facial, também na posicdo horizontal, esta
presente uma escala numérica variando de 1 a 5, contendo 5 categorias de palavras, as
quais se referem a diferentes intensidades de dor. No extremo a esquerda fica 0 nimero
um e a expressao “sem dor”, e no extremo a direita consta o nimero cinco € a expressao

“muita dor”.

5) Inventario Beck para Depressao (BDI): validado para a populagéo brasileira
por Cunha (2001), compreende 21 itens contendo categorias de sintomas e atividades,
avaliados em escala de quatro pontos, contendo quatro alternativas em cada um, em
ordem crescente do nivel de depressao. O participante escolhe a resposta que melhor se
adeque a sua ultima semana. A soma dos escores identifica o nivel de depressdo. E
proposto o seguinte resultado para o grau de depressdo: minimo (de 0 a 11 pontos), leve
(de 12 a 19 pontos), moderado (de 20 a 35 pontos) e grave (de 36 a 63 pontos).

6) Questionario Genérico de Avaliacdo de Qualidade de Vida - SF-36-
Pesquisa em Saude: é uma versdo em portugués do Medical Outcomes Study 36-Item
Short Form Health Survey, traduzido para o Brasil e validado por Ciconelli et al.
(1999). E um questionario genérico, multidimensional, com 36 itens, com conceitos néo
especificos para uma determinada idade, doenca ou grupo de tratamento e que permite
comparagOes entre diferentes patologias e entre diferentes tratamentos. Considera a
percepcao do individuo quanto ao seu préprio estado de salde e contempla os aspectos
mais representativos da saude. Engloba oito dimens6es (capacidade funcional, aspectos
fisicos, dor, estado geral da salde, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e
satde mental) e mais uma questdo de avaliacdo comparativa entre as condi¢des de salde
atual e de um ano atras. Os dados sdo avaliados a partir da transformacéo das respostas
de cada item em escores de 0 a 100, no qual zero corresponde ao pior estado geral e cem

ao melhor estado geral.

7) Protocolo de analise de prontuario (Anexo 9): elaborado com o objetivo de
coletar informagdes acerca de tempo de diagnostico, tratamento indicado, histdria de
hospitalizagOes, adesdo ao agendamento de consultas ambulatoriais e resultados de

exames laboratoriais.
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8) Checklist sobre adesdo ao tratamento (Anexo 10): instrumento elaborado
para este estudo a partir das orientacdes prescritas pelo médico a participante durante
consulta ambulatorial; composto por trés colunas, sendo uma a esquerda (contendo a
lista de comportamentos indicados ao tratamento que deveriam ser seguidos pela
participante no intervalo entre consultas), uma coluna central (para o registro da
ocorréncia dos comportamentos de adesdo emitidos no intervalo entre as entrevistas) e
uma coluna a direita (para o registro das justificativas relatadas pelo participante para

adesdo ou ndo a cada uma das orientacdes prescritas ao tratamento).

9) Formulérios de registro de automonitorizacdo (Anexo 11): elaborados para
este estudo, contendo dados de identificacdo da participante, uma coluna a esquerda
com os comportamentos indicados ao tratamento que deveriam ser seguidos pela
participante no intervalo entre consultas médicas; ao lado, uma coluna na qual a
participante registrava como deveria seguir as orientacbes médicas (planejamento da
adesdo), seguida por sete colunas nas quais deveria marcar com um X a ocorréncia do
comportamento em cada um dos dias da semana a partir do planejamento, e uma quarta
coluna para o registro das justificativas para adesdo ou ndo aos comportamentos
indicados ao tratamento. Tais protocolos foram individualizados, considerando-se as
observacdes feitas durante as consultas médicas, e elaborados de acordo com o0 modelo

construcional de Goldiamond (1974).

10) Roteiro de Entrevista 1 (Anexo 12): elaborado para este estudo com a
finalidade de obter dados de identificacdo da participante e sobre sua histéria de vida,
como estrutura familiar, rede de apoio social, conhecimentos acerca do LES,
orientacdes recebidas sobre o controle da doenca, dificuldades em seguir tais

orientacOes e ocorréncias de hospitalizaco.

11) Roteiro de Entrevista 2 (Anexo 13): elaborado para este estudo com a
finalidade de obter informacdes acerca da rotina de tratamento (como o uso de
medicamentos, de protetor solar e dieta), e da rotina comportamental de cada
participante, seguindo o modelo de um recordatério 24 horas.

12) Roteiro de Entrevista Final (Anexo 14): elaborado com o objetivo de
apresentar os resultados alcancados com a pesquisa, alem de solicitar avaliacdo sobre

beneficios e custos decorrentes da pesquisa, bem como verificar mudancgas no convivio
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familiar, opinido da participante sobre quais procedimentos foram validos e quais

dificuldades para ades&o ao tratamento ainda permaneciam e sugestfes para supera-las.

13) Roteiro de Follow-up 2 (Anexo 15): elaborado com o objetivo de avaliar a
manutencdo dos comportamentos de adesdo apds sessenta dias de encerramento da

intervencao.

Procedimento

1. Coleta de dados
A coleta de dados ocorreu apds o projeto ter sido aprovado pelo comité de ética
e pesquisa do hospital (Anexo 16) e na Plataforma Brasil (Parecer n°® 69415, Anexo 17).
O convite as provaveis participantes foi realizado em sala de espera do
ambulatorio do hospital, no momento anterior a consulta com o médico reumatologista.
A pesquisadora observou previamente a agenda de atendimento do especialista e

selecionou as pacientes que possuiam os critérios de inclusdo para a pesquisa.

Apds exposicdo oral sobre os objetivos e procedimentos da pesquisa, foi
solicitada a provavel participante autorizacdo para a permanéncia da pesquisadora
durante a consulta médica. Em seguida, a pesquisadora acompanhava esta consulta
utilizando o Formulério de observacdo da consulta médica. Neste momento, a
pesquisadora se mantinha a uma distancia adequada para ndo interferir durante a
consulta, mas em local que Ihe permitisse observar a interacdo entre médico e paciente.
As verbalizacBGes emitidas durante esta interacdo eram gravadas em audio para melhor
registro dos dados. Nessa consulta, 0 médico avaliava se a paciente estava ou nao em
periodo de atividade do LES por meio dos indices dos SLEDAI, confirmando os
critérios de inclusdo de cada paciente a pesquisa. Caso a paciente ndo atendesse aos

critérios, a pesquisadora Ihe explicava os motivos para a exclusdo na pesquisa.

No caso de confirmacdo do indice SLEDALI, a participante era levada a sala de
atendimento individual e solicitada a ler e assinar o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, de acordo com a condicdo experimental em que participaria. A entrada
(aleatoria e consecutiva) em cada condigdo experimental A, B e C seguiu a ordem de

aceitacdo da participante apds avaliacdo médica. Em seguida, cada uma respondia ao
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Critério de classificacdo Econbmica Brasil, a Escala analdgica visual de dor, ao

Inventario Beck para Depressdo (BDI) e ao SF-36.

ApOls esse primeiro contato, todas as participantes (das diferentes condicdes
experimentais) permaneceram trinta dias, em média, expostas ao controle das
orientacOes recebidas pelo médico reumatologista. Enquanto isso, a pesquisadora
analisava os prontuérios (utilizando o Protocolo de anélise de prontuério) e construia o
Checklist sobre adesdo ao tratamento e os Formularios de registro de
automonitorizacéo, de acordo com as prescricdes feitas pelo médico para cada caso.
Desse momento em diante o intervalo de tempo entre um passo e outro do procedimento
(linha de base 1, linha de base 2, intervencdo, linha de base 2, follow-up 1 e follow-up

2) foi de aproximada mente 30 dias.

Em seguida, (apds os trinta dias) as participantes foram submetidas, por ordem
de agendamento para retorno ao ambulatério de reumatologia, segundo o procedimento
de cada uma das trés condicdes de intervencdo: Condicdo A (Entrevista Rotina, n=5),
Condicdo B (Entrevista + Checklist, n=5) e Condicdo C (Entrevista + checklist +
Automonitorizagdo, n=5). Inicialmente, cada participante respondeu ao Roteiro de
entrevista 1 e ao Roteiro de entrevista 2. Prosseguindo, as participantes da Condi¢do A
ficaram sob controle da rotina do ambulatorio até a proxima consulta com o médico
reumatologista, 0 que ocorria em média sessenta dias apds a primeira consulta com ele.
Enquanto isso, as participantes da Condicdo B e as da Condicdo C passaram por um
encontro semanal durante quatro semanas consecutivas com a pesquisadora.

Nos encontros com as participantes da Condicdo B, era aplicado o Checklist
sobre adesdo ao tratamento. A cada participante era dito: “Durante a sua ultima
consulta, na qual eu estava presente com a sua autorizacdo, o médico lhe pediu para:
........................................................... Eu transcrevi estas orientacfes para este
formulario e agora peco que vocé me descreva quais VOCé seguiu e quais vocé teve
dificuldade para seguir. Depois, me descreva 0s motivos que levaram vocé a seguir ou
a ndo seguir cada uma dessas orientagoes”.

As participantes da Condicdo C, além de responderem ao Checklist sobre a
adesdo ao tratamento, também utilizaram os Formularios de registros de
automonitorizagéo. A cada participante foi dito: “Vou lhe entregar esse formulario de

registro para lhe ajudar a lidar com as orientagcdes medicas. Nesta primeira coluna
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estdo listados os comportamentos que seu médico recomendou, por exemplo: usar o
filtro solar, tomar tal medicamento etc. Ao lado, estd a coluna nomeada
‘Planejamento’. Agora, me diga, como vocé acha que vai realizar esse primeiro
comportamento? Depois, temos a coluna nomeada ‘Ocorréncia’, onde vocé ira marcar
com um X se vocé conseguiu realizar a cada dia da semana, de segunda a domingo, o
comportamento conforme lhe foi solicitado. E, na dultima coluna, nomeada
Justificativa’, vocé escreverd porque fez ou porque ndo fez determinado
comportamento. Vocé entendeu? Quer que eu repita? Essa folha sera usada por vocé a
partir de amanha por sete dias. E vocé devera trazé-la em todos os seus retornos
comigo, que serdo de sete em sete dias durante todo esse més. De acordo?”.

A cada encontro, primeiramente, a participante apresentava os registros feitos no
Formulario durante a semana anterior, referentes aos comportamentos de adesdo
emitidos. Em seguida, a pesquisadora perguntava como seguira o tratamento, por que
seguira e quais dificuldades tivera, tomando como referéncia os registros apresentados.
Nessa ocasido, além da verificacdo dos registros, a pesquisadora fornecia feedback
sobre o comportamento de adesdo relatado pela participante. O feedback positivo
consistiu em elogios e explicacBes sobre a importancia da automonitorizacdo para a
avaliacdo do repertorio comportamental e para o planejamento das a¢des de adesdo ao
tratamento. Durante 0s encontros com a participante, a pesquisadora emitia sentencas
verbais confirmativas, sentencas que resumiam informacbes e sentencas empaticas,
evitando sentencas confrontadoras (como julgamentos, repreensfes) além das que

incentivassem ao procedimento de automonitorizacao.

Em seguida, decorrido o intervalo médio de um més, as participantes de todas as
condicdes foram submetidas a uma entrevista de encerramento (com a pesquisadora) na
qual foi usado o Roteiro de Entrevista Final, alem de nova aplicagdo da Escala
analdgica visual de dor, do Inventario Beck para Depresséo (BDI) e do Questionario SF
- 36.

Decorridos mais trinta dias ap0s o ultimo encontro com a pesquisadora (periodo
em que todas as participantes ficaram novamente sob o controle exclusivo da rotina do
ambulatorio), realizou-se o primeiro Follow-up 1 por meio de uma entrevista de
feedback com reaplicacdo do Roteiro de entrevista 2, sequida da reaplicagdo da Escala

analdgica visual de dor, do Inventario Beck para depressdo (BDI) e do Questionario
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SF — 36, a fim de verificar possiveis variacbes nos comportamentos e sintomas. Em
seguida, as participantes foram reavaliadas pelo médico para obter-se um novo valor
para o SLEDAI, a fim de possibilitar comparacGes de resultados clinicos e bioquimicos

entre o periodo anterior e o posterior as intervencdes.

Aproximadamente ap6s 30 dias se realizou nova entrevista de Follow-up 2, na
qual investigou-se 0 que motivou a participante a realizar o tratamento, 0 que a
motivava a continuar, 0 que mudou apds sua participacdo na pesquisa em relacdo a
adesdo ao tratamento, e se alguma dificuldade se mantinha. E por fim, verificou-se a
rotina referente ao seguimento das regras do tratamento. No Quadro 1 estd descrito
passo a passo todo o procedimento de coleta dos dados.



Quadro 1. Sintese do procedimento de coleta de dados.
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Etapas Procedimentos Condigdo A Condigdo B Condigdo C
01 Triagem a partir dos critérios de Convite (TCLE) Convite (TCLE) Convite (TCLE)
inclusdo

02 Caracterizagdo da amostra Formuldrio de observagdo da Formuldrio de observagdo da Formuldrio de observagdo da
consulta médica consulta médica consulta médica
12 indice dos SLEDAI 12 indice dos SLEDAI 12 indice dos SLEDAI
Critério de classificagdo Critério de classificagdo Critério de classificagdo
Econdmica Brasil Econdmica Brasil Econdmica Brasil
Escala Analdgica visual de dor Escala Analdgica visual de dor Escala Analdgica visual de dor
Inventario BECK (BDI) Inventario BECK (BDI) Inventario BECK (BDI)
Questionario SF - 36 Questionario SF - 36 Questionario SF - 36

03 Andlise de Prontuarios Protocolo de andlise de Protocolo de analise de Protocolo de analise de
prontuario prontuario, prontuario,

Elaboragdo do checklist Elaboragdo do checklist e
protocolo de
automonitorizagao

04 Linha de base 1 Roteiro de Entrevista (1+2) Roteiro de Entrevista (1+2) Roteiro de Entrevista (1+2)
(30 dias) Checklist (orientagdes) Checklist + automonitorizagdo
(orientages)
05 Intervengdo Rotina 4 Entrevistas semanais 4 Entrevistas semanais

Checklist (orientagbes) Checklist + automonitorizagdo

(orientages)
06 Linha de base 2 Escala Analdgica visual de dor, Escala Analdgica visual de dor, Escala Analdgica visual de dor,
(Apos 60 dias da 12 consulta) Inventario BECK (BDI), Inventario BECK (BDI), Inventario BECK (BDI),
Questionario SF — 36 Questionario SF — 36 Questionario SF — 36,
Roteiro de entrevista final Aplicagdo do checklist Aplicagdo de checklist /auto-
monitorizagao

Roteiro de entrevista final

Roteiro de entrevista final
07 Follow-up 1 22 indice dos SLEDAI, 22 indice dos SLEDAI, 22 indice dos SLEDAI,
(Apds 90 dias da 12 consulta) Escala Analdgica visual de dor, Escala Analdgica visual de dor, Escala Analdgica visual de dor,
Inventario BECK (BDI), Inventdrio BECK (BDl), Inventdrio BECK (BDl),
Questionario SF — 36 Questionario SF — 36 Questionario SF — 36
Roteiro de entrevista (parte2) roteiro de entrevista (parte2) roteiro de entrevista (parte 2)
08 Follow-up 2 Roteiro de Follow-up 2 Roteiro de Follow-up 2 Roteiro de Follow-up 2

(Ap6s 120 dias da 12 consulta)
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2. Analise dos dados
Os dados obtidos nesta pesquisa foram analisados de modo quanti-qualitativo.

O Formulério de observacdo da consulta médica possibilitou a descricdo dos
comportamentos de adesdo ao tratamento a partir da rotina médica, permitindo a
elaboracdo do checklist e das folhas de registro de automonitorizacdo para cada
participante. Também possibilitou a comparacgéo entre o que foi, de fato, orientado pelo
médico e o que foi descrito pelas participantes como a¢fes necessérias para 0 SUCESSO
do tratamento.

O Protocolo de analise de prontuario possibilitou o acesso aos dados clinicos e
bioquimicos de cada participante em sua histéria de tratamento, permitindo a
comparagdo entre 0s resultados obtidos no periodo anterior com os obtidos

posteriormente a intervencao a qual foi submetida cada participante.

Os Roteiros de entrevista 1 e 2 possibilitaram descrever as participantes segundo
caracteristicas sociodemograficas, apoio ao tratamento, conhecimentos sobre a doenca e
rotina de adesdo ao tratamento, permitindo comparar estas caracteristicas entre as

condicdes, seguindo o modelo construcional proposto por Goldiamond (1974/2002).

O uso de Checklist permitiu conhecer as justificativas das participantes sobre a
rotina medicamentosa e comportamental contidas nos relatos de ocorréncia dos
comportamentos orientados na consulta médica, além de analisar o efeito deste

instrumento nos relatos das participantes da Condicéo B.

Da mesma forma, o uso combinado dos Roteiros de entrevistas, de Checklist e
de Formulérios de registro de automonitorizacdo permitiu analisar o efeito sobre o
comportamento de relato de adesdo das participantes da Condi¢do C, assim como a
comparacdo com o uso exclusivo do Checklist aplicado com as participantes da
Condicéo B.

Os relatos de adesdo ao tratamento obtidos por meio dos recordatorios 24 horas
permitiram o calculo do indice de adesdo ao tratamento (IAT) a partir da seguinte

férmula:

IAT= n° de regras sequidas de acordo com a recomendacio médica x 100

n° de regras recomendadas ao paciente pelo medico
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O IAT era calculado para cada participante, de acordo com a quantidade de
regras recomendadas pelo médico. Assim, de acordo com o estado geral de satde, uma
participante poderia ter cinco regras a cumprir enquanto outra apenas trés, por exemplo.
Tanto as cinco instru¢cbes quanto as trés eram consideradas como 100% das
recomendacdes a serem seguidas. Quando a participante declarava que seguia a
instrucdo de acordo com a recomendacdo médica, era pontuada com 1,0; se seguia
parcialmente (ou seja, tomava a medica¢do mas em horario diferente do que foi dito
pelo médico, por exemplo), ganhava 0,5; e se ndo realizava a instrucéo, era considerado
0,0. A soma de todas as instrugdes/regras gerou o IAT, convertido em percentual. Foi
possivel, desse modo, comparar os valores obtidos ao inicio do estudo, apds intervencao

e em seguimento com as participantes.

A anélise dos dados obtidos a partir de instrumentos padronizados (escalas Beck,
0 Questionario SF-36 e a escala analdgica de dor) foi realizada de acordo com o0s

critérios ja estabelecidos nos manuais de cada um deles.

Os indicadores obtidos por meio das analises dos SLEDAI (feitas pelo médico
reumatologista na primeira fase da pesquisa e apds a intervencdo) foram comparados
tanto intraparticipante quanto entre as condicdes, por meio do Teste dos postos de

Wilcoxon para amostras independentes.

Também foram feitas correlacbes entre indicadores de qualidade de vida por
meio de comparacdo nos escores obtidos em cada instrumento (Escala analdgica visual
de dor, do BDI e do Questionario SF-36), com SLEDAI, tempo de diagndstico e IAT,
idade, escolaridade, condicdo socioeconémica, ocupacao, instrucdes do tratamento. Para

isto, foram feitas analises estatisticas utilizando-se os testes G e de Kruskal-Wallis.

As entrevistas foram transcritas e permitiram a construcdo de um sistema de
categorias de analise considerando-se o conteudo dos relatos obtidos com o Roteiro de
entrevista 2, tendo como eixo central a adeséo ao tratamento. As justificativas obtidas
por meio dos Checklists e dos registros nos Formularios de automonitorizacéo
possibilitaram identificar os fatores que facilitaram e os que dificultaram o seguimento
das regras prescritas para cada participante nas correspondentes condicdes

experimentais.
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O sistema de categorias de analise obedeceu a uma escala de mensuracdo que
incluiu cada questionamento (12 questdes) do Roteiro de entrevista 2, referente a rotina
terapéutica medicamentosa e comportamental. Para relatos que indicaram
comportamento de adesdo (seguimento das regras indicadas pelo médico) foi atribuido 1
ponto; 0,5 ponto para os comportamentos que foram seguidos parcialmente; e, 0 ponto
para relatos que indicassem comportamento de ndo adesdo ao tratamento (isto é, ndo

seguimento das regras recomendadas pelo médico).

A partir dos relatos das participantes obtidos por meio das entrevistas, procurou-
se identificar as variaveis que operaram no passado e as que estavam operando a partir
da intervencdo, no sentido de instalar e manter o comportamento de adesao as regras do

tratamento.

Optou-se por realizar macro andlise funcional, a partir do conceito de Gongalves
(1993) que corresponde a “um levantamento geral dos varios problemas e da historia
das aprendizagens do cliente, de modo a possibilitar o esclarecimento da relacdo
funcional entre as varias areas do seu funcionamento™ (p. 153). Neste estudo, a macro
analise funcional teve por objetivo principal identificar contingéncias relacionadas a

adesdo ao tratamento entre as participantes.

A observacdo da influéncia das variaveis que estabelecem padrbes de
comportamento se deu por meio dos Roteiros de entrevista 1 e 2. Desse modo, foi
construido um sistema de categorias de anélise considerando-se a adesdo da participante
a medicacdo, aos cuidados com a pele, a dieta e a pratica de exercicios fisicos,
identificando-se os antecedentes, 0s comportamentos e as consequéncias, apresentado a

sequir.

a) Medicacéo

a.1) Antecedentes

Medicacdo gratuita regular: relatos que indicam que a participante recebeu, sem
onus financeiro e regularmente, a medicacdo indicada para o tratamento, de acordo com
a Portaria n°® 533, de 28/03/2012, que estabelece o elenco de medicamentos e insumos
da Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais (RENAME) no ambito do Sistema
Unico de Satde (SUS).


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0533_28_03_2012.html
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Medicacdo gratuita irregular: relatos que indicam que a participante recebeu,

sem Onus financeiro, mas de modo irregular, a medicacdo indicada para o tratamento.

Apoio familiar: relatos que indicam que a participante tem historico de
exposicao ao apoio de pelo menos um membro de familia para tomar o medicamento na

dosagem e no horario recomendados pelo médico.

Dica externa: relatos que indicam que a participante tem histérico de utilizacéo
de controle de estimulos do ambiente para tomar o medicamento de acordo com a
recomendacdo do médico, como programar o despertador do celular para tocar no

horario do medicamento e/ou usar lembretes colocados em locais de facil visualizagdo.
a.2) Comportamentos

Adesao com autonomia: relatos indicando que a participante segue corretamente
as recomendacOes do médico sem receber apoio familiar e sem utilizar dicas externas

para tomar os medicamentos na dosagem e horarios corretos.

Adesao irregular: relatos indicando que a participante ndo segue corretamente as
instrucdes do tratamento, falhando no cumprimento do horario em que o medicamento
deveria ser ingerido, omitindo tomadas do medicamento ou tomando em dosagem

incorreta.

Adesdo com apoio familiar: relatos que indicam que a participante recebe apoio
de pelo menos um membro da familia para seguir corretamente as orientagdes do

tratamento quanto ao uso de medicamentos.

Adesdo com dica externa: relatos que indicam que a participante segue
corretamente as orientagdes para uso de medicamentos a partir da utilizagéo de controle

de estimulos do ambiente.
b) Cuidados com a pele
b.1) Antecedentes

Dificuldades financeiras: relatos que indicam que a participante tem dificuldades
financeiras para comprar o protetor solar (uma vez que este ndo faz parte da lista de

produtos a serem distribuidos gratuitamente pelo governo aos pacientes com LES).
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Exposicdo a regras sobre cuidados: relatos que indicam que a participante
apresenta histérico de exposicdo a regras sobre cuidados com a pele, incluindo a
importancia de ndo se expor diretamente ao Sol, a necessidade do uso de protetor solar e
de hidratante, e orientagfes para o uso preferencial de roupas que cubram partes do
corpo (como blusas de mangas compridas, calcas compridas) e sobre o uso de

sombrinhas para se proteger do Sol.
b.2) Comportamentos

N&o adesdo: relatos que indicam que a participante ndo segue as orientacdes para
cuidados com a pele, em especial quanto ao uso do protetor solar.

Uso regular de protetor solar: relatos indicando que a participante segue
regularmente as orientacOes para cuidados com a pele, em especial quanto ao uso diério

e frequente do protetor solar.

Uso parcial de protetor solar: relatos que indicam que a participante utiliza o
protetor solar somente em partes do corpo que ficam expostas (como 0 rosto), ou

somente quando se expbe ao Sol.

Uso regular de sombrinha: relatos indicando que a participante segue

regularmente as orientacdes para uso de sombrinha sempre que se expde ao Sol.

Uso regular de mangas compridas: relatos indicando que a participante segue
regularmente as orienta¢Ges para uso de roupas com mangas compridas sempre que se

expde ao Sol.
c) Dieta
c.1) Antecedentes

Regras sobre consumo de sal: relatos indicando que a participante tem historia
de exposicao a regras orientando sobre os riscos do consumo do sal por individuos com

LES, com recomendacdo para uso de dieta hipossadica.

Regras sobre consumo de frituras: relatos indicando que a participante tem
historia de exposi¢do a regras orientando sobre o0s riscos do consumo de frituras por

individuos com LES, com recomendacao para evitar este tipo de preparo nos alimentos.
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Regras sobre quantidade de alimentos: relatos indicando que a participante tem
historia de exposicdo a regras orientando sobre os riscos do consumo de alimentos em
grande quantidade, com recomendacdo para o controle da quantidade dos alimentos a

serem ingeridos em cada refeicao.

Apoio familiar: relatos que indicam que a participante tem historico de
exposi¢do ao apoio de pelo menos um membro de familia para seguir as orientagdes

sobre a dieta.

Refei¢Oes fora de casa: relatos descrevendo que a participante tem por héabito
realizar predominantemente as refeicfes em ambientes fora de seu domicilio e, desse
modo, ndo tém controle sobre o tipo e 0 modo de preparo do alimento que lhe ficara

disponivel.

Dificuldade para perder peso: relatos da participante indicando historia de

tentativas mal sucedidas para a perda de peso corporal.

Doenca na familia: relatos indicando que, na familia da participante, alguém foi
diagnosticado com alguma doenca que, do mesmo modo que o LES, também requer o

controle de dieta.
c.2) Comportamentos

N&o adesdo: relatos da participante indicando que a mesma nao segue
corretamente as orientagfes recomendadas para a dieta, em especial, mantendo o

consumo do sal sem restricdo nos alimentos.

Adesdo a reducdo no consumo de sal: relatos indicando que a participante aderiu
as regras sobre diminuir a quantidade de sal nos alimentos em todas as refeicGes,

inclusive durante os finais de semana.

Adesdo a reducdo na quantidade de alimentos: relatos indicando que a
participante aderiu as regras sobre diminuir a quantidade de alimentos ingeridos em

todas as refeicdes, inclusive durante os finais de semana.

Adesao irregular: relatos que indicam que a participante, embora tenha aderido a
maioria das regras para realizacdo da dieta, ndo o faz de modo regular, em especial

abandonando o tratamento aos finais de semana.
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d) Prética regular de exercicios fisicos
d.1) Antecedentes

Sedentarismo: relatos indicando que a participante tem histérico de
sedentarismo, isto é, auséncia de pratica de exercicios fisicos orientados ao longo do

curso de vida.

Regras sobre exercicios fisicos: relatos indicando que a participante tem historia
de exposicdo a regras de profissionais orientando sobre a necessidade de realizar

regularmente exercicios fisicos de baixo impacto para o controle de sintomas do LES.

Presenca de sintomas concorrentes: relatos da participante apontando a presenca
de sintomas do LES, como dores e fadiga, impossibilitando a préatica de exercicios

fisicos.

Dificuldades financeiras: relatos da participante apontando dificuldades
financeiras para a realizacdo de exercicios fisicos regulares, como a compra de cal¢cado

indicado para caminhadas ou o pagamento de mensalidades em academias.
d.2) Comportamentos

N&o adesdo: relatos da participante afirmando ndo realizar nenhuma atividade de

exercicio fisico orientada.

Adesao a caminhada: relato da participante indicando que ela realiza caminhada

regularmente, seguindo a recomendacdo para o tratamento do LES.

Adesdo a academia: relato indicando que a participante frequenta regularmente
uma academia para a realizacdo de exercicios fisicos orientados, de acordo com a

recomendacdo para o tratamento do LES.

Adesdo irregular a caminhada: relato da participante afirmando que realiza

caminhadas como parte do tratamento para o LES, mas de modo irregular.

Presenca de sintomas concorrentes: relatos da participante apontando a presenca
de sintomas do LES, como dores e fadiga, impossibilitando a pratica de exercicios

fisicos.
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Atividades na rotina: relato indicando que a participante passou a realizar
exercicio fisico durante as atividades de rotina, como varrer e arrumar a casa, fazer

pequenas compras na vizinhanga caminhando.

Em relacdo as consequéncias, o sistema de categorias de andlise que verificou a
adesdo da participante @ medicacdo, aos cuidados com a pele, & dieta e a pratica de
exercicios fisicos identificou como consequéncias alteracfes relacionadas ao valor do
SLEDAI, ao incentivo de terceiros e a discriminacdo dos beneficios em seguir as
recomendacdes médicas e a discriminacdo de consequéncias aversivas imediatas

decorrentes do seguimento das orientagdes. Tais consequéncias estdo descritas a seguir.

Valor do SLEDALI: valores a partir de cinco indicam que a doenca se encontra
em atividade; valores acima de dez indicam que ha presenca de sintomas graves da
doenca (como dores nas articulagdes, alopecia, Ulceras orais, considerados como
aversivos pelo comprometimento na qualidade de vida da paciente); valores abaixo de
dois indicam que a doenca esta controlada e sugerem que a participante esta com

auséncia de sintomas.

Incentivo de terceiros: relatos que indicam que a participante recebe comentarios
elogiosos de membros de sua comunidade verbal para continuidade ao seguimento do

tratamento.

Discriminacao de beneficios: relatos que indicam que a participante identifica os
ganhos em seguir adequadamente as instrucGes, orientacbes e prescricdes do médico,
como a auséncia de sintomas ap6s uso de medicamentos, perda de peso com o
seguimento da dieta e reducdo nas manchas vermelhas na pele com o uso do protetor

solar.

Discriminacdo de consequéncias aversivas: relatos que indicam que a
participante identifica resultados negativos imediatos ao seguimento das orienta¢fes do
tratamento, como sabor desagradavel do alimento ao consumir dieta hipossodica, e

incdbmodo com a oleosidade na pele ap6s o0 uso do protetor solar.
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RESULTADOS

Participaram da pesquisa 15 mulheres com diagnostico de LES, das quais, ao
final do estudo, uma faleceu e duas tiveram complicacdes clinicas e, portanto, ndo

realizaram o Follow-up 2.

Caracteristicas sociodemogréficas
Os dados referentes aos aspectos sociodemograficos das participantes da
Condicéo A (Rotina), da Condicdo B (Checklist) e da Condigdo C (Automonitorizacéo)

estdo descritos na Tabela 1.

Tabela 1

Caracteristicas gerais da amostra nas Condicoes A, Be C

Variaveis sociodemogréficas Condicéo A Condicéo B Condicéo C p
n=5 (%) n=5 (%) n=5 (%)
Idade (anos)
Minimo-Maximo 26-45 24-41 24-45 0,4016
Mediana 35 34 39
Média + dp 3671 32,2+6,5 376+84
Escolaridade
Fundamental Completo 0 (0) 3 (60) 0 (0) 0,0780
Fundamental Incompleto 2 (40) 0(0) 0(0)
Médio Completo 3 (60) 1 (20) 5 (100)
Superior 0(0) 1 (20) 0(0)
Condicéo Socioeconémica?
B1 0 (0) 0 (0) 1 (20) 0,6203
B2 1 (20) 1 (20) 2 (40)
C1 1 (20) 3 (60) 1 (20)
c2 2 (40) 0(0) 1 (20)
D 1 (20) 1 (20) 0(0)
Ocupacéo
Do lar 5 (100) 4 (80) 3(60) 0,5794
Secretaria 0 (0) 0 (0) 1(20)
Universitaria 0 (0) 1(20) 1(20)

Fonte: Protocolo de pesquisa.
Teste de Kruskal-Wallis / Nota: 2 Classificacdo segundo o Critério Brasil da ABEP-2012/2013.
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Os resultados apresentados na Tabela 1 informam que a idade média das
participantes da Condigéo A foi de 36 + 7,1 anos, da Condigéo B de 32,2 £ 6,5 anos e a
da Condicdo C foi de 37,6 + 8,4 anos. No que diz respeito a escolaridade, trés
participantes da Condi¢do A possuiam o Ensino Médio completo, trés participantes da
Condicdo B possuiam o Ensino Fundamental completo e todas as participantes da
Condicdo C possuiam o Ensino Médio completo. Em relacdo a condigdo
socioecondmica, duas participantes da Condicdo A faziam parte da classe C2, trés
participantes da Condicdo B estavam na C1 e duas participantes da Condicéo C, na B2.
Quanto a ocupagcdo, cinco participantes da Condigdo A, quatro da Condicdo B e trés da

Condicéo C eram do lar.

N&o foram observadas diferengas significativas (p > 0.05) entre as variaveis
sociodemogréaficas (idade, escolaridade, condicdo socioeconémica e ocupacao) e as trés

condigdes (Rotina, Checklist e Automonitorizagéo).

Histéria clinica em Linha de base

Os dados referentes ao tempo de diagndstico, nimero de hospitalizacfes e tipo
de tratamento relatado pelas participantes das Condigdes A, B e C no inicio da pesquisa
estdo descritos na Tabela 2.

As informacdes da Tabela 2 indicam que quatro participantes da Condicdo A
possuiam tempo de diagnostico acima de onze anos, duas participantes da Condicdo B e
trés participantes da Condicdo C tinham de seis a dez anos de diagndstico.

Trés participantes da Condicdo A passaram por duas hospitalizacdes, trés
participantes da Condicdo B por uma hospitalizacéo e trés participantes da Condi¢do C
ndo foram hospitalizadas no intervalo de tempo investigado na pesquisa. Neste periodo,

somente uma participante (da Condicdo C) tinha historico de trés hospitalizacdes.

No que se refere ao tratamento indicado, todas as participantes declararam que
receberam recomendacao para uso de medicamentos. Além da medicagdo, a maioria das
participantes (n=13) relatou a necessidade de realizar periodicamente exames
laboratoriais, sendo quatro participantes da Condicdo A, quatro participantes da
Condicédo B e cinco participantes da Condi¢do C. Apenas quatro participantes (uma da
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Condicéo A, duas da Condicdo B e uma da Condicéo C) afirmaram que deveriam seguir

uma dieta hipossddica enquanto duas das quinze participantes (uma da Condigdo B e

uma da Condicdo C) disseram que deveriam fazer uso de protetor solar.

Tabela 2

Histdria clinica das participantes no inicio da pesquisa

Variaveis CondicaoA CondigioB  CondigioC p
n=5 (%) n=5 (%) n=5 (%)
Tempo de diagndstico (anos)
1-5 1 (20) 2 (40) 1 (20) 0,1753
6-10 0 (0) 2 (40) 3 (60)
11+ 4 (80) 1 (20) 1 (20)
Numero de hospitalizacdes
0 0(0) 1 (20) 3(60) 0,1898
1 2 (40) 3 (60) 1 (20)
2 3 (60) 1 (20) 0 (0)
3 0(0) 0(0) 1 (20)
Tratamento indicado
Medicagdo 1 (20) 1 (20) 0 (0) 0,6593
Medicacdo+Exames 3 (60) 2 (40) 4 (80)
Medicacdo+Exames+Dieta hipossédica 1 (20) 1 (20) 0 (0)
SoIl\gredicac;z?10+Exames+Dieta hipossédica+Protetor 0(0) 1(20) 1(20)

Fonte: Protocolo de pesquisa. Teste G: Duas amostras independentes.

De modo geral, ndo foram observadas diferencas significativas (p > 0,05) entre

as variaveis relativas a historia clinica (tempo de diagnéstico, nimero de hospitalizaces

e tratamento indicado) e as trés condiges.

Comportamentos de adeséo e de ndo adesdo ao tratamento em Linha de base

Os comportamentos de adesdo e de ndo adesdo as regras descritas durante a

consulta médica, segundo os relatos das participantes das Condi¢bes A, B e C ao inicio

da coleta de dados (Linha de base), estdo descritos na Tabela 3.
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Ocorréncia de relatos de adesédo e de ndo adesao ao tratamento em linha de base entre

as participantes das trés condicdes

Tratamento Indicado

Condicdo A (n=5) Condicéao B (n=5)

Nao
Adesao

Néo Adesao

Adesao

Adesao

Condicéao C (n=5)

Nédo
Adesdo

Adesdo

Medicacdo

Exames de laboratério

Protetor solar

Dieta hipossédica

Medicacédo + Exames de laboratorio
Medicac&o irregular

Protetor solar + Dieta hipossodica
Medicacéo irregular + Exames de laboratdrio

Medicagéo + Protetor solar + Dieta
hipossddica irregular

Medicagéo + Protetor solar + Dieta
hipossddica

Medicagdo irregular+ Protetor solar + Dieta
hipossddica

Medicagédo + Exames + Protetor solar

Medicacéo irregular + Exames + Dieta
hipossodica

Medicagdo + Exames + Protetor solar + Dieta
hipossodica

1 1

Fonte: Protocolo de pesquisa.
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Observa-se que, em Linha de Base, somente uma participante (da Condicdo A)
relatou aderir a todas as modalidades do tratamento (medicagdo, exames de laboratorio,
uso de protetor solar e dieta hipossodica). As demais participantes admitiram
dificuldades para seguir as orientaces do tratamento, com destaque para o uso regular
do protetor solar e da dieta hipossodica. Observa-se que houve grande variabilidade nos

relatos acerca do tratamento indicado.

Qualidade de vida em Linha de Base

As informacdes acerca da qualidade de vida em Linha de base das participantes
das trés condicGes estdo apresentadas na Tabela 4. Para esta analise foram utilizados os
indices de depressdo obtidos por meio do BDI, a percepcdo individual acerca da dor
avaliada por meio da Escala anal6gica de dor, e os indicadores obtidos a partir do SF36
(capacidade funcional, aspecto fisico, dor, estado geral de saude, vitalidade, aspecto

social, aspecto emocional e saude mental).

Os valores médios do BDI entre as trés condi¢es foram leve (19,8 + 18,1) na
Condicéo A, leve (16,4 £ 6,2) na Condicao B e minimo (11,4 + 10,4) na Condicdo C. A
partir destas informacdes, € possivel concluir que as participantes da Condi¢do C
apresentaram niveis inferiores de depressdo em relacdo as demais participantes, embora

esta diferenca ndo tenha sido significativa.

A Escala analdgica de dor aplicada no inicio da coleta mostrou que os valores
médios foram 3,2 + 1,5 para a Condicdo A, 1,8 + 0,8 para a Condicdo B, e 2 + 0,7 para a
Condicdo C. Observa-se que as participantes da Condicdo B e C referem apresentar dor
de intensidade inferior se comparadas as participantes da Condicdo A, embora esta

diferenca tambeém ndo tenha sido significativa
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Qualidade de vida obtida por meio do BDI, Escala Analdgica de dor e SF-36 conforme a

Condicao (linha de base)

Variaveis Condicdo A n=5 Condicéo B n=5 Condicéo C n=5 p
BDI

Mediana (Min-Max) 14 (0-48) 18 (6-22) 7 (3-27) 0,6766
Média + dp 19,8 +18,1 16,4 +6,2 11,4+10,4

Escala de dor

Mediana (Min-Max) 3(1-5) 2(1-3) 2(1-3) 0,1733
Média + dp 32+15 1,8+0,8 2+0,7

SF36

Capacidade Funcional

Mediana (Min-Max) 23,5(3,5-73,5) 58,5 (38,5-78,5) 68,5 (18,5-98,5) 0,4009
Média + dp 35,5+29,3 58,5+ 14,6 56,5 + 34,3

Aspecto Fisico

Mediana (Min-Méx) 0 (0-30) 55 (0-80) 0 (0-80) 0,1444
Média + dp 6+134 54 +32,7 27+ 38,0

Dor

Mediana (Min-Max) 29,8 (20,8-72,8) 60,8 (49,8-98,8) 60,8 (30,8-98,8) 0,2663
Média + dp 42,8 +22,6 68,2+ 18,6 62,6 + 25,6

Estado Geral de Saude

Mediana (Min-Max) 45,75 (30,75-75,75) 60,75 (30,75-85,75) 40,75 (18,75-70,75)  0,2783
Média + dp 49,35+ 18,2 60,75+ 21,5 40,95+ 19,3

Vitalidade

Mediana (Min-Max) 48,8 (18,8-53,8) 58,8 (18,8-73,8) 58,8 (18,8-88,8) 0,3929
Média + dp 40,8+144 54,8 £ 22,7 57,8 £ 29,7

Aspecto Social

Mediana (Min-Max) 61,25 (48,75-73,5) 73,75 (61,25-73,5) 86,25 (36,25-98,75) 0,3518
Média + dp 61,25+ 12,5 71,25+5,6 76,2+ 27,1

Aspecto Emocional

Mediana (Min-Max) 0 (0-80) 46,6 (0-80) 0 (0-80) 0,3943
Média + dp 18,7 + 34,8 43,9+ 36,9 18,6 + 34,8

Saltde mental

Mediana (Min-Max) 74,8 (22,8-82,8) 70,8 (18,8-82,8) 90,8 (34,8-94,8) 0,4280

Média + dp

61,2 + 25,7

61,2 + 25,2

74 +26,3

Fonte: Protocolo de pesquisa

Teste de Kruskal-Wallis / Nota: BDI: Inventario Beck para Depressdo: SF36: Short Form Health Survev.
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A partir destes dados, € possivel afirmar que as participantes da Condicdao A
apresentaram Dor em maior intensidade, assim como maior comprometimento no
Aspecto fisico e no Aspecto emocional, ao serem comparadas com as demais
participantes. Enquanto isso, as participantes da Condicdo B apresentaram melhores
indices de qualidade de vida nos dominios capacidade funcional [Condi¢do A = 35,5 £
29,3; Condicdo B = 58,5 + 14,6; Condicao C = 56,5 + 34,3], aspecto fisico [Condicdo A
=6 + 13,4; Condicdo B = 54 + 32,7; Condicdo C = 27 £ 38,0], estado geral da saude
[Condicdo A = 49,35 + 18,2; Condicdo B = 60,75 £ 21,5; Condicdo C = 40,95 + 19,3] e
aspecto emocional [Condicdo A = 18,7 + 34,8; Condicdo B = 43,9 + 36,9; Condicéo C =
18,6 £ 34,8]. J& as participantes da Condicdo C apresentaram os melhores escores nos
dominios vitalidade [Condicdo A = 40,8 + 14,4; Condi¢do B = 54,8 + 22,7; Condi¢do C
= 57,8 £ 29,7], aspecto social [Condicdo A = 61,25 + 12,5; Condicdo B = 71,25 * 5,6;
Condicdo C = 76,2 £ 27,1] e saude mental [Condi¢do A = 61,2 + 25,7; Condicdo B =
61,2 =+ 25,2; Condicdo C = 74 + 26,3]. E, apesar de as participantes da Condicdo B
indicarem melhor estado geral de saude, medidos pelo SF-36, se comparados com 0s
resultados das demais participantes, ndo foram observadas diferencas estatisticamente
relevantes em linha de base entre as trés condi¢fes tanto no BDI, como na Escala

analdgica de dor e no SF36, visto que o p > 0,05.

Os indices obtidos em Linha de base acerca de capacidade funcional, aspecto
fisico, dor, estado geral de salde, vitalidade, aspecto social, aspecto emocional e satde
mental, avaliados por meio do SF-36, de todas as participantes distribuidas nas trés
condigdes estdo detalhados na Tabela 5.

Os dominios capacidade funcional, aspecto fisico, dor e estado geral de saude
sdo as dimensBes que medem o impacto da doenca sobre a condic¢do fisica do doente.
Nestes dominios, ndo foram observadas diferencas significativas entre as participantes
das trés condicbes em linha de base. Entretanto, na amostra estudada, observou-se que
trés participantes da Condicdo A apresentaram nivel entre 0 e 25 na capacidade
funcional, enquanto no dominio das limitagcdes pelo aspecto fisico, quatro participantes
da Condicdo A e trés da Condicdo C apresentaram escores entre 0 e 25, sugerindo

comprometimento nestes dominios.
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Tabela 5
Distribuicdo dos niveis obtidos no SF-36 em linha de base pelas participantes das trés
Condicoes
Condigdo Niveis do SF36 p
0-25 26-50 51-75 76-100
Capacidade Funcional
Condicéo A n=5 (%) 3 (60) 0(0) 2 (40) 0 (0) 0,4247
Condicéo B n=5 (%) 0(0) 1 (20) 3 (60) 1(20)
Condicéo C n=5(%) 2 (40) 0(0) 2 (40) 1 (20)
Aspecto Fisico
Condicéo A n=5 (%) 4 (80) 1 (20) 0(0) 0(0) 0,3177
Condigéo B n=5 (%) 1(20) 0 (0) 2 (40) 2 (40)
Condic&o C n=5 (%) 3 (60) 0(0) 1(20) 1(20)
Dor
Condigdo A n=5 (%) 1 (20) 2 (40) 2 (40) 0 (0) 0,7771
Condicéo B n=5 (%) 0(0) 1 (20) 3(60) 1 (20)
Condigéo C n=5 (%) 0 (0) 2 (40) 2 (40) 1 (20)
Estado Geral de Saude
Condigdo A n=5 (%) 0(0) 3 (60) 1(20) 1(20) 0,5515
Condigdo B n=5 (%) 0(0) 1 (20) 2 (40) 2 (40)
Condicédo C n=5 (%) 1 (20) 3 (60) 1 (20) 0 (0)
Vitalidade
Condigéo A n=5 (%) 1 (20) 3(60) 1 (20) 0 (0) 0,4407
Condigdo B n=5 (%) 1 (20) 1 (20) 3 (60) 0 (0)
Condigdo C n=5 (%) 1 (20) 1 (20) 1(20) 2 (40)
Aspecto Social
Condigéo A n=5 (%) 0(0) 2 (40) 3(60) 0(0) 0,9998
Condicdo B n=5 (%) 0 (0) 0(0) 5 (100) 0 (0)
Condicédo C n=5 (%) 0(0) 1 (20) 1 (20) 3(60)
Aspecto Emocional
Condicdo A n=5 (%) 4 (80) 0(0) 0(0) 1(20) 0,9998
Condicdo B n=5 (%) 2 (40) 1(20) 0(0) 2 (40)
Condigéo C n=5 (%) 4 (80) 0 (0) 0 (0) 1 (20)
Saude Mental
Condicéo A n=5 (%) 1 (20) 1 (20) 1 (20) 2 (40) 0,6121
Condicdo B n=5 (%) 1(20) 0(0) 3 (60) 1(20)
Condigdo C n=5 (%) 0 (0) 1 (20) 1 (20) 3 (60)

Fonte: Protocolo de pesquisa.
Teste G: Duas amostras independentes.

Os dominios vitalidade, aspecto social, aspecto emocional e saude mental

revelam a condicdo emocional dos participantes frente a doenga. Porém, nestes

dominios avaliados pelo SF-36 ndo foram observadas associages estatisticamente

significativas entre as trés condi¢cdes em linha de base, visto que p > 0,05. Entretanto,
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nesta amostra foi observado que, quanto as limitagbes pelo aspecto emocional, quatro
participantes da Condi¢do A e quatro da Condicdo C obtiveram valores entre 0 e 25,
sugerindo comprometimento neste dominio. Quanto a salde mental, trés participantes
da Condicéo B e trés da Condicao C ficaram no intervalo entre 76 e 100, sugerindo bom

estado emocional a despeito do LES.

Em relacdo aos indices de depressao e tempo de diagndstico, as participantes da
Condicdo A foram as que apresentaram maiores niveis de estados depressivos e maior
tempo de diagnostico, conforme apresentado na Tabela 6. Entretanto, a diferenca entre

as condicdes nao foi significativa.

Tabela 6

Escores obtidos pelo BDI e o tempo de diagndstico conforme a condicéo (linha de
base)

Varidveis Condicdo An=5 Condicdo Bn=5  Condicdo C n=5 p
BDI

Mediana (Min-Max) 14 (0-48) 18 (6-22) 7 (3-27) 0,6766
Média + dp 19,8 +18,1 16,4 +6,2 11,4+10,4

Tempo de diagndstico (anos)

1-5 1(20) 2 (40) 1(20) 0,1753
6-10 0 (0) 2 (40) 3 (60)
11+ 4 (80) 1(20) 1 (20)

Fonte: Protocolo de pesquisa.

Teste de Kruskal-Wallis

Niveis de depressdo e percep¢ao de dor em Linha de Base

Os escores acerca dos niveis de depressdo e a percepcdo de dor de cada

participante da amostra na fase de Linha de base estdo descritos na Tabela 7.

A escala BDI aplicada na amostra indicou trés participantes da Condicdo C que
apresentaram nivel minimo de depresséo (0-11), duas da Condigdo A e outras duas da

Condicdo B que estavam com nivel leve de depressdo, duas da Condicdo B
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apresentaram nivel moderado e apenas uma participante da Condicdo A apresentou

nivel grave de depressdo, tendo sido encaminhada para psicoterapia.

Quanto a escala analdgica de dor, trés participantes da Condicéo C apresentaram
nivel minimo de dor e uma da Condicao A apresentou muita dor. No entanto, as analises
estatisticas ndo observaram associacgdes significativas (p > 0,05) entre as trés condi¢des
em relacdo a depressdo (avaliada pelo BDI) e a dor (avaliada pela Escala analdgica de
dor).

Tabela 7

Distribuicéo das participantes das trés CondicGes conforme os niveis do BDI e os da

Escala de dor em Linha de Base

Niveis do BDI
Condigdo Minimo Leve Moderado Grave p
(0-11) (12-19) (20-35) (36-63)
Condigéo A n=5 (%) 1 (20) 2 (40) 1 (20) 1 (20) 0,7580
Condicédo B n=5 (%) 1 (20) 2 (40) 2 (40) 0(0)
Condigéo C n=5 (%) 3 (60) 1 (20) 1 (20) 0(0)

Niveis da Escala de dor

Condicao Sem dor Minima Leve Moderada (4) Muita dor (5) p
(1) 2
(3)
Condicdo A n=5 (%) 1(20) 0 (0) 2 (40) 1(20) 1(20) 0,5730
Condicdo B n=5 (%) 2 (40) 2 (40) 1(20) 0 (0) 0 (0)
Condicdo C n=5 (%) 1(20) 3 (60) 1(20) 0 (0) 0 (0)

Fonte: Protocolo de pesquisa.

Teste G: Duas amostras independentes.

Evolugéo dos Indices de adesdo ao tratamento

Os comportamentos de adesdo ao tratamento, identificados nas consultas
médicas e nas entrevistas, foram distribuidos em valores e percentuais no Indice de
Adesdo ao Tratamento (IAT), obtido em 60, 90 e 120 dias ap0s a primeira consulta de

Linha de base, como é possivel observar na Tabela 8.
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Distribuicdo dos percentuais do Indice de Adesdo ao Tratamento (IAT) em trés
momentos (60, 90 e 120 dias)

indice de Adesdo ao
Tratamento

Condicdo A n=4

Condicdo B n=4

Condicdo C n=4

IAT1 (60 dias)
Mediana (Min-Méax)
Média + dp

IAT2 (90 dias)
Mediana (Min-Max)
Média + dp

IAT3 (120 dias)
Mediana (Min-Max)

Média + dp

73,61 (42,85-85,71)
68,95 + 18,3

81,25 (66,66-91,66)
80,21 + 11,5

79,17 (75-93,75)
81,77 +8,9

75,63 (41,66-92,85)
71,44 21,9

87,5 (30-100)
76,25 + 31,4

87,5 (30-100)
76,25 + 31,4

70,71 (55,55-93,75)
72,68 + 15,77

93,65 (90-100)
94,32 + 4,2

96,43 (90-100)
9571 +5,1

Fonte: Protocolo de pesquisa.

Nota:*uma participante da condi¢éo A faleceu, uma participante da condicdo B e uma da condi¢do C apresentaram
agravamento do estado clinico.

Os resultados da Tabela 8 informam que os valores médios do IAT3 (Condicdo
A = 81,77 + 8,9%; Condi¢do B = 76,5 + 31,4% e Condicdo C = 95,71 + 5,1%)
apresentaram um aumento importante ao compara-los com os do IAT1 (Condicdo A =
68,95 + 18,3%; Condicdo B = 71,44 £ 21,9% e Condicdo C = 72,68 + 15,77%) nas trés
condicdes. Entretanto, observa-se que a diferenca entre os valores médios do IAT3 e do
IAT1 da Condicdo C (23,03) foi mais alta em relacdo as comparacdes das outras duas
condigdes (12,82 e 5,06). Portanto, as participantes que passaram pelas entrevistas,
checklist e fizeram os registros de automonitorizacdo (Condicdo C) demonstraram uma
crescente adesdo ao tratamento durante o periodo de estudo, ao serem comparadas com

as demais.

Em todos os periodos (60, 90 e 120 dias), analisou-se 0s comportamentos
referentes a0 uso da medicacdo, realizacdo de exames, uso do protetor solar e
seguimento da dieta hipossddica. Observou-se que, o aumento da adesdo ao longo da
intervencdo se deu, principalmente, pelo aumento no uso do protetor solar e no

seguimento das recomendacdes para a dieta, conforme serd demonstrado mais adiante.
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A Tabela 09 traz valores sobre os indices de adesdo ao tratamento nas trés

condicGes de intervengdo apos 0s primeiros sessenta dias de intervencao.

Tabela 09

Distribuicdo dos percentuais do indice de Adesdo ao Tratamento apds sessenta dias de

intervencéo (IAT1) nas trés condicOes

Condigao Niveis do IAT 1 (%)

0-25 26-50 51-75 76-100
Condico A n=5 (%) 0 (0) 1 (20) 2 (40) 2 (40)
Condicéo B n=5 (%) 0 (0) 2 (40) 1 (20) 2 (40)
Condicéo C n=5 (%) 0 (0) 1 (20) 3 (60) 1 (20)

Fonte: Protocolo de pesquisa.

p=0.9998. Teste G: Duas amostras independentes.

Os resultados da Tabela 09 mostraram que duas participantes da Condicdo A e
trés da Condicdo C apresentaram IAT1 entre 51% e 75% apOs sessenta dias de
intervencdo, enquanto duas participantes da Condicdo A e outras duas da Condicdo B
registraram IAT1 de 76% a 100%. Os nameros revelam que, tanto as intervencdes de
rotina quanto as intervenc@es com entrevistas, checklist e registro de automonitorizacao
foram eficazes para a instalacdo de comportamentos de adesdo ao tratamento nas
participantes deste estudo. Portanto, ndo houve associacdo significativa entre as
diferentes condi¢des de intervencdo e o indice de adesdo ao tratamento IAT1 apds

sessenta dias de intervencéo (p> 0,05).

Associacao entre Indice de ades&o ao tratamento e tempo de diagndstico

A Tabela 10 mostra a correlagdo entre o tempo de diagnoéstico das participantes
da amostra, nas diferentes condi¢bes de intervencdo, e os Indices de adesdo ao

tratamento ao inicio da pesquisa.
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Tabela 10

Distribuicdo de valores do Tempo de diagndstico conforme os Niveis do indice de
Adesdo ao Tratamentol (IAT1)

Tempo de diagnostico (em anos) Niveis do IAT 1

0-25 26-50 51-75 76-100
lab 0 0 1 3
6al0 0 2 2 1
11+ 0 2 2 2

Fonte: Protocolo de pesquisa.
p=0.9998. Teste G: Duas amostras independentes.

Os dados apresentados na Tabela 10 revelaram que duas participantes com
tempo de diagndstico entre seis e dez anos e outras duas com tempo de diagnostico
acima de dez anos apresentaram IAT1 de 51% a 75%. Por sua vez, trés participantes
com tempo de diagndstico de um a cinco anos e duas com tempo acima de dez anos
permaneceram com o IAT1 de 76% a 100%. Conclui-se que ndo houve associacao
significativa entre o tempo de diagndstico e o IAT1, visto que o p > 0.05. Desse modo,
o tempo de diagnostico da doenca ndo foi variavel significativa para instalacdo ou

manutencao de comportamentos de adesdo ao tratamento nesta amostra.

Evolucéo dos Escores de qualidade de vida

A andlise da correlacdo entre o indice médio do estado geral de saude (obtido
por meio do SF-36) das participantes da amostra com o indice de atividade da doenca
(obtido pelo SLEDAI) e com os niveis de depressdo (obtidos pelo BDI) esta detalhada

na Tabela 11, considerando os valores obtidos ao inicio e ao final do estudo.

As informacdes obtidas por meio das correlagbes mostraram que os valores
médios do SLEDAI 2 obtidos apo6s intervencdo (Condicdo A = 2,4 £ 3,3; Condicéo B =
2,8 +2,3; Condigdo C = 2,4 £ 1,7) reduziram quando comparados com os do SLEDAI 1
obtidos antes da intervengdo (Condicdo A = 9,4 + 0,9; Condicdo B = 7,6 = 1,5;

Condicdo C = 7,6 = 1,7) nas trés condigdes.
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O mesmo ocorreu com 0s niveis de depressao medidos pelo BDI, no qual os
valores finais reduziram (Condicdo A = 8,2 = 6,4; Condicdo B = 8,6 + 6,2; Condicdo C
= 7,4 £5,0) em relacdo aos valores obtidos no inicio da coleta dos dados (Condicao A =
19,8 + 18,1; Condicédo B = 16,4 + 6,2; Condicdo C = 11,4 + 10,4) nas trés condices.

Tabela 11

Evolucéo do estado clinico (SLEDAI), depresséao (BDI) e estado geral de saude (SF-36)
das participantes das trés condi¢fes

Variaveis Condicdo A n=5 Condicdo B n=5 Condicdo C n=5 p
SLEDAI 1 (inicio) 0,1132
Mediana (Min-Mé&x) 10 (6-10) 7 (6-10) 8 (6-10)

Média + dp 9,4+0,9 76+15 76+17

SLEDAI 2 (final-90 dias) 0,8087
Mediana (Min-Mé&x) 2 (0-8) 2 (0-6) 2 (0-4)

Média + dp 24+33 28+23 24+17

BDI 1 (inicio)

Mediana (Min-Max) 14 (0-48) 18 (6-22) 7 (3-27) 0,6766
Média + dp 19,8 +18,1 16,4 +6,2 11,4+10,4

BDI 2 (final-90 dias)

Mediana (Min-Max) 6 (2-19) 6 (2-18) 8 (2-15) 0,9897
Média £ dp 82+6/4 8,6+6,2 74+50

EGS 1/ SF-36 (inicio)

Mediana (Min-Max)
Média + dp

EGS 2/ SF-36 (final-90

dias)
Mediana (Min-Mé&x)

Média + dp

45,75 (30,75-75,75)
49,35 + 18,2

65,75 (35,75-75,75)
59,75 + 16,3

60,75 (30,75-85,75)
60,75 + 21,5

78,75 (45,75-98,75)
69,95 + 23,4

40,75 (18,75-70,75)
40,95 + 19,3

65,75 (30,75-75,75)
60,75+ 17,7

0,2783

0,5423

Fonte: Protocolo de pesquisa.

Teste de Kruskal-Wallis.

SLEDAI: mede o nivel de atividade da doenca, BDI: Inventario Beck para Depressao, SF36: Short Form Health
Survey, EGS: Estado Geral de Saude.
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Foi possivel observar um aumento importante no EGS2 obtido ao final do estudo
(Condicdo A = 59,75 £ 16,3; Condicdo B = 69,95 + 23,4; Condicdo C = 60,75 £ 17,7)
em relacdo ao EGS1 da Linha de base, isto é, ao inicio da pesquisa (Condi¢do A = 49,35
+ 18,2; Condicdo B = 60,75 + 21,5; Condicdo C = 40,95 + 19,3), nas trés condi¢oes.

Entretanto, quando se comparou as varidveis envolvidas (estado clinico,
depressdo e estado geral de salde) nas trés diferentes condi¢Ges de intervengdo nédo

foram observadas diferencas significativas (p > 0,05) entre elas.

Relacdo entre estados depressivos e a percepcdo da dor em Linha de base (LB) e

pos-intervencao (P1).

Também fez-se uma analise da relacdo entre valores dos estados depressivos e a

percepcao de dor segundo o SF-36, cujos resultados estdo apresentados na Tabela 12.
Tabela 12

Distribuicéo de valores dos estados depressivos e a percep¢ao das pacientes quanto a
dor no SF-36

Condicéo Niveis do BDI e Dor
BDI (LB) BDI (PI) Dor (LB) Dor (PI)
Mediana Mediana Mediana Mediana
(Min-Max) (Min-Méx) (Min-Max) (Min-Méx)
29,8 82,8
Condicéo A n=5 (%) 14 (0-48) 6 (2-19) (20,8-72,8) (10,8-98,8)
60,8 70,8
Condicéo B n=5 (%) 18 (6-22) 6 (2-18) (49,8-98,8) (50,8-98,8)
60,8 60,8
Condicéo C n=5 (%) 7 (3-27) 8 (2-15) (30,8-98,8) (20,8-82,8)

Fonte: Protocolo de pesquisa

Ao entrarem na pesquisa, as participantes das Condi¢cfes A e B se apresentavam
mais deprimidas (nivel leve — BDI) se comparadas com as participantes da Condi¢éo C,
gue se mantiveram até o final do estudo em estado depressivo minimo, embora se

percebessem com mais dor que as demais participantes das condicdes A e B.
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A andlise da relacdo entre depressdo e percepcdo de dor nessa amostra indicou
que as participantes da condicdo B melhoraram, apds intervencdo, o seu estado

depressivo e permaneceram com as dores mais controladas.

Macro analise funcional da adesao ao tratamento

Neste estudo, a andlise dos relatos obtidos com as participantes durante a
aplicacdo do Roteiro de entrevista 2 com recordatorio 24 horas permitiu a identificagao
de relacGes de contingéncia observadas em contextos favoraveis a adesdo ao tratamento
e em contextos considerados como barreiras a adesdo. Os resultados estdo apresentados
de acordo com a adesdo a medicacao, aos cuidados com a pele, a dieta hipossodica e a
pratica regular de exercicios fisicos, além de relacionar categorias acerca do

conhecimento da doenca pelas participantes.

Quanto a adesdo ao tratamento medicamentoso, na Tabela 13 esta a relagdo entre
variaveis antecedentes, os comportamentos de adesdo relatados em linha de base (apés a
consulta com o0 médico), assim como os relatados apés a intervencado e as consequéncias

identificadas.

Pode-se observar que todas as participantes (n=15) tinham como antecedente ter
acesso gratuito aos medicamentos indicados para o tratamento do LES; entretanto,
relataram que ndo recebiam regularmente estes medicamentos, citando como principais
dificuldades a falta do medicamento no servico de salde, em especial a cloroquina e a
azatioprina. Quanto a rede de apoio, somente duas participantes (Al e C1) declararam
ter histérico de suporte familiar para o seguimento das orientagdes acerca do uso de
medicamentos. Sete participantes (A3, A4, A5, B2, C2, C4 e C5) afirmaram que ja

haviam utilizado dicas externas para “lembrar” o horario dos medicamentos.



Tabela 13

Analise de contingéncias relacionadas a comportamentos de adesao as regras para uso da medicacédo no tratamento do LES

Participantes

Condicdo A Condicéo B Condicéo C
Al A2 A3 A4 A5 Bl B2 B3 B4 B5 C1 C2
Antecedentes Medicacéo gratuita irregular X X X X X X X X X X X X
Apoio familiar X X
Dica externa X X X X X X
Compto em LB Adesdo com autogoverno X X X X X X X
Adesdo com apoio familiar X X X
Adeséo com dica externa X X X X X
Adesao irregular X X
Consequéncia Valor do SLEDAI 1 9 8 10 10 10 7 10 8 7 6 8 6 6
Incentivo de terceiros X X
Compto pos intervencao Adesdo com autogoverno X
Adesdo com apoio familiar X X X X X X
Adeséo com dica externa X X X X X X
Adesdo irregular X
Comptoem FU 1 Adesdo com autogoverno X X X
Adesdo com apoio familiar X X X X
Adesdo com dica externa X
Adesdo irregular X X X X
Consequéncia Valor do SLEDAI 2 0 0 8 2 2 2 4 0 6 6 4 4
Incentivo de terceiros X X
Discriminagdo dos beneficios X X X X

Fonte: Protocolo de pesquisa.
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Em linha de base, sete participantes afirmaram que seguiam as orientacfes sobre
0 uso da medicacdo com autonomia, isto é, sem depender do auxilio de terceiros ou de
dicas externas. Dentre estas, somente Al tinha historia de receber apoio de familiar para
esta tarefa. Por sua vez, C1 e C4 declararam estar naquele momento recebendo apoio de
familiar. Seis participantes, dentre as sete (Al, A3, B3, B4, B5, C2) que usavam com
autonomia as medicagOes declararam ja ter utilizado dicas externas para a adesdo ao
tratamento e afirmaram continuar utilizando tais dicas para seguir as recomendacdes
quanto aos horarios da medicacdo. Trés participantes (A5, B1 e C3) admitiram ter
dificuldades para o seguimento regular das orientacbes sobre a medicacéo,

principalmente quanto ao horério recomendado.

Apds a intervencao, aumentou de sete para nove o numero de participantes que
mencionou utilizar dicas externas para seguir corretamente as orientacdes sobre a
medicacdo (A3, A4, A5, B2, B3, B5, C3, C4, C5). Também aumentou de dois para sete
0 namero de participantes que admitiu receber o apoio de familiar ao uso da medicagédo
(Al, A4, B3, B4, C1, C2, C5). Por sua vez, o relato de uso irregular da medicacéo
reduziu de trés para uma participante (B1). Em relacdo aos beneficios decorrentes do
uso correto da medicacédo, as participantes B2 e B3 informaram que procuravam usar
corretamente a medicacdo a fim de evitar sintomas adversos e problemas renais

futuramente.

Em Follow-up 1, aumentou de uma para quatro as participantes que admitiram
aderir de modo irregular ao uso dos medicamentos prescritos, sendo que a participante
B1 foi a que em todas as etapas do estudo afirmou usar a medicacdo de modo irregular.

A participante C1 foi a Gnica que declarou receber apoio familiar em todas as etapas.

Como consequéncia, observou-se que houve redugdo nos valores dos SLEDAIs
em todas as participantes, independente de terem declarado o uso regular ou irregular da
medicacdo. Entretanto, as menores redugdes ocorreram em A3, B4 e B5. Somente duas
(Al e C1) declararam receber incentivo de terceiros (familiares ou amigos) em Follow-
up. Quatro participantes (Al, B2, B3 e C1) descreveram que observaram beneficios a

salde apds terem aderido melhor ao uso dos medicamentos.

Dentre as participantes, todas as cinco submetidas a Condicdo C obtiveram
valores indicando ou auséncia de atividade (de 0 a 2 pontos, n= 3) ou indicando

atividade provavel (de 2 a 5 pontos, n=2).
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Todas as quinze participantes declararam que ndo faziam uso de automedicagéo
para o tratamento do LES. As participantes B1, B4 e B5 chegaram a relatar ja terem
passado pela experiéncia de efeitos colaterais aversivos apos o uso de medicamentos
sem orientacdo médica. Todas também relataram que buscavam servicos publicos de
salde de emergéncia ao sentirem algum sintoma mais sério, seguindo a recomendacéo

do médico reumatologista.

Quanto as regras para cuidados com a pele, as quais incluiam principalmente o
uso regular e continuo de protetor solar, o uso de sombrinhas e de roupas adequadas

durante a exposi¢do ao Sol, as principais macroanalises estdo dispostas na Tabela 14.

Observa-se que sete participantes (Al, A3, B1, B5, C1, C4 e C5) descreveram
que haviam recebido orienta¢fes sobre cuidados com a pele, incluindo nédo s6 o uso de
protetor solar, mas também que deveriam utilizar blusas com mangas compridas e
sombrinhas ao se exporem ao Sol. As participantes A2, A5, B1 e C3 afirmaram ter

historia de dificuldades financeiras para adquirir o protetor solar.

As participantes ndo discriminaram os beneficios obtidos com o uso do protetor
solar, embora seis tenham declarado usar este produto de modo regular (uma da
condicdo A, trés da condicdo B e duas da condicdo C) e cinco de modo irregular (trés da
condicdo A, uma da condicdo B e uma da condi¢do C) apds a intervencao. Dentre as
quatro participantes que ndo aderiram ao uso da protecdo solar, mesmo apds a
intervencdo, esta a participante C3 que refere que o uso do protetor solar “deixava a pele

melada e tal sensacdo seria desagradavel”.



Tabela 14

Analise de contingéncias relacionadas a comportamentos de adesao as regras para cuidados com a pele

Participantes
Condicdo A Condicéo B Condicéo C
Al A2 A3 A4 A5 BlL B2 B3 B4 B5 ClL C2 C3

Antecedentes Exposicdo a regras sobre cuidados X X X X X
Dificuldades financeiras X X X X

Comptoem LB Néo adesdo X X X X
Uso regular de protetor solar X X
Uso irregular de protetor solar X
Uso regular de sombrinha X X
Uso regular de mangas compridas X

Consequéncia Aversiva imediata (Oleosidade na pele) X
Incentivo de terceiros X X
Discriminacéo dos beneficios X X X

Compto pos intervencao N&o adesdo X
Uso regular de protetor solar X X X X
Uso irregular de protetor solar X X X X X
Uso regular de sombrinha X X X
Uso regular de mangas compridas

Compto Follow up 1 Néo adesdo X X X
Uso regular de protetor solar X X X
Uso irregular de protetor solar X X X X
Uso regular de sombrinha X X X
Uso regular de mangas compridas

Consequéncia Aversiva imediata (Oleosidade na pele) X
Incentivo de terceiros X X
Discriminar beneficios

Fonte: Protocolo de pesquisa.
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Quanto as regras para controle da dieta, os resultados das macroanalises estdo

dispostos na Tabela 15.

A grande maioria das participantes (n=13), com excecao das participantes A4 e
A5, relataram ter recebido orientacbes acerca da importancia em fazer a dieta
hipossodica. As participantes Al e A2 enfatizaram também a orientacdo obtida com
relacdo a restricdo para a ingestdo de frituras, enquanto as participantes A4 e A5
referiram informacdes sobre o controle na quantidade dos alimentos, a fim de manter o
peso corporal adequado. A participante Al foi a Unica que se queixou acerca de
dificuldades no controle do peso. Apenas as participantes A3 e C3 disseram ter apoio de

familiares para seguir a dieta alimentar.

O comportamento das participantes Al, B1, B2, B5, C1, C5 em linha de base,
apesar de referirem ter obtido informacdo sobre a importancia em seguir a dieta
hipossodica, foi de ndo aderir a dieta. Quatro participantes afirmaram reduzir o
consumo do sal nos alimentos (A2, B4 e C4) e a quantidade desses alimentos (A4, A5 e
B5). Ja as participantes A3, B3, C2 e C3 relataram aderir de forma irregular a dieta, pois

aos finais de semana e em eventos sociais ndo seguiam a dieta.

No periodo pos-intervencdo, apenas a participante B1 continuou ndo aderindo a
dieta alimentar. A maioria (n=10, sendo quatro da Condigéo B e quatro da C) afirmou
ter reduzido o consumo do sal nos alimentos, enquanto as participantes Al, A2, A3, A4

e C1 declararam aderir a dieta mesmo que de forma irregular.

Algumas se queixaram do paladar desagradavel decorrente da reducéo do uso de
sal na comida, dificultando a manutencdo da dieta. O relato da participante Al ressaltou
0 uso da entrevista semi-estruturada como fator de adesdo a dieta (mesmo que de forma
irregular), pois, apo6s as perguntas formuladas pela pesquisadora ela evitou o sal na

preparacdo dos alimentos e conseguiu perder cinco quilos.

As participantes das condicbes B e C foram as que mais aderiram a dieta
hipossodica, sendo que das cinco participantes da condicdo C a Unica que ndo reduziu o
sal dos alimentos conseguiu subtrair a quantidade das refeigdes, apos intervencdo. Em
follow-up, a mesma participante (C1) informou que passou a aderir apds nova consulta
médica e recomendacao pela adeséo a dieta. Sendo assim, as participantes da condigédo

C mantiveram adeséo a reducdo no consumo do sal nos alimentos ao final da pesquisa.



Tabela 15

Analise de contingéncias relacionadas a comportamentos de adesdo as regras para controle da dieta

Participantes

Condicdo A Condicdo B Condicao C
Al A2 A3 A4 A5 Bl B2 B3 B4 B5 Cl1 C2 C3
Antecedentes Regras sobre consumo de sal X X X X X X X X X X X
Regras sobre consumo de frituras X X
Regras sobre quantidade de alimentos X X
Apoio familiar X X
Refeicdes fora de casa X
Dificuldade para perder peso X X X
Doenca na familia X
Comptoem LB Néo adesdo X X X X X
Adesdo a reducao no consumo de sal X X
Adesdo a reducdo na quantidade de alimentos X X X
Adesdo irregular X X X X
Consequéncia Aversiva imediata (Sabor desagradavel) X X X
Incentivo de terceiros X X X
Compto apos intervencao Néo adesdo X
Adesao a reducdo no consumo de sal X X X X X X X X
Adesdo a reducdo na gtde de alimentos X X X
Adesdo irregular X X X X X
Compto Follow up 1 N&o adesdo X X X X X X
Adesdo a reducdo no consumo de sal X X X X X X X
Adesao a reducéo na gtde de alimentos X X X X
Adesao irregular
Consequéncia Aversiva imediata (Sabor desagradavel) X X X
Incentivo de terceiros
Discriminacéo de beneficios X X X X X X X X

Fonte: Protocolo de pesquisa.
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Quanto a discriminar beneficios a saude depois de receber as orientagcdes quanto
a dieta, as participantes A3, A4, A5 Bl e B5 ndo observaram os beneficios
relacionados ao controle do peso corporal e de evitar complicagbes na evolucdo da

doenca. Dentre estas, A3 e B1 reclamavam do sabor dos alimentos.

Quanto as regras para a préatica regular de exercicios fisicos (Tabela 16), doze
participantes (80%) referiram ter indicacdo medica para tal pratica. Entretanto, apds a
consulta médica (em Linha de Base), somente cinco participantes relataram ter aderido
as regras, com quatro realizando caminhadas (A3, B2, B3 e B4) e uma frequentando

academia (C3).

Apds Intervencdo, C3 permaneceu frequentando a academia; C4 e C5
declararam estarem fazendo caminhadas regularmente; B2, B3 e B4 afirmaram realizar
caminhadas irregulares; e, A5 descreveu ter passado a incluir a pratica de exercicios
fisicos em suas atividades de rotina do lar. Seis participantes se mantiveram sedentarias

mesmo apos a intervencao (Al, A2, A3, A4, B1 e B5) mesmo ap0s intervencéo.

Por outro lado, as participantes C1 e C2 justificaram, ao inicio do estudo, a nao
adesdo pela presenca de sintomas do LES que as impediam de realizar atividades fisicas
regularmente, o que se manteve durante toda a pesquisa. A participante A2 justificou a
ndo adesdo devido aos altos custos financeiros relativos as mensalidades de uma

academia.



Tabela 16

Analise de contingéncias relacionadas a comportamentos de adesdo as regras para a préatica regular de exercicios fisicos

Participantes

Condicéo A Condicéo B Condicéo C
Al A2 A3 A4 A5 Bl B2 B3 B4 B5 ClL C2 C3
Antecedentes Sedentarismo X X X X X X
Regras sobre exercicios fisicos X X X X X X X X X X
Presenca de sintomas concorrentes X
Dificuldades financeiras X X X
Comptoem LB Sedentarismo X X X X X X
Adeséo a caminhada X X X
Adeséo a academia X
Adesdo irregular & caminhada X
Presenca de sintomas concorrentes X X
Consequéncia Valor do SLEDAI 1 9 8 10 10 10 7 10 8 7 6 8 6 10
Incentivo de terceiros X X X
Compto ap6s intervencdo Sedentarismo X X X X X X
Adesdo a caminhada
Adesdo a academia X
Adesdo irregular & caminhada X X X
Atividades na rotina X
Presenca de sintomas concorrentes X X
Consequéncia Valor do SLEDAI 2 0 0 8 2 2 2 4 0 6 6 4 4 0
Incentivo de terceiros X X
Discriminacéo de beneficios X X

Fonte: Protocolo de pesquisa.
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Observa-se que as participantes da Condicdo A foram as que menos aderiram as
regras para realizar atividades fisicas regularmente, ao serem comparadas com as
demais participantes. Enquanto as participantes da condicdo C sdo as que mais
reconhecem os beneficios da atividade fisica em relagdo a manutencéo do peso corporal

adequado.

Quanto ao conhecimento que as participantes declararam possuir acerca do LES,
aquelas que definiram a doenca como cronica e/ou autoimune (n=6) foram agrupadas na
categoria definicdo satisfatéria, enquanto as que definiram a doenca somente como
grave (n=4) ficaram na categoria insatisfatoria (Tabela 17). Além disso, cinco
participantes declararam ndo ter conhecimento sobre o LES.

Observou-se que ndo foi possivel afirmar que o desconhecimento da doenca
estaria relacionado ao pouco tempo de diagndéstico porque, das quatro participantes que
definiram de forma insatisfatoria a doenca, trés se encontravam no intervalo de seis a 10
anos de convivéncia com a doenca. Além disso, todas as cinco participantes que

declararam ndo ter conhecimento sobre o LES tinham mais de dez anos de diagndstico.

As participantes da condicdo B (B1, B2, B3, B4) séo as mais informadas sobre a

doenca e com tempo de diagndstico entre quatro e dez anos.

Tabela 17

Relacdo entre tempo de diagnostico e conhecimento sobre LES segundo as
participantes das Condicfes A, B e C em linha de base

Participantes

Condicdo A Condicao B Condicao C

Al A2 A3 A4 A5 Bl B2 B3 B4 B5 Cl1 C2 C3 C4 G5

Tempo de diagnéstico(em 11 20 01 12 17 06 04 10 05 12 06 10 15 03 09
anos)

Definigdo Satisfatoria X X X X X X

Insatisfatoria X X X X

Nao soube X X X X X
informar

Fonte: Protocolo de pesquisa.
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No que diz respeito ao seguimento de regras que indicam restricbes, como evitar
0 tabagismo, bebidas alcoolicas e exposi¢do ao sol, além da redugdo do consumo de
refrigerantes e alimentos gordurosos, estas regras foram mencionadas por quatorze das
quinze participantes em repertorio de entrada (antecedentes). Os resultados estdo

expostos na Tabela 18.

Evitar a exposicdo ao sol foi a regra restritiva citada por quase todas as

participantes, exceto Ab.



Tabela 18

Analise de contingéncias relacionadas a comportamentos de seguir regras para mudanca de habitos (regras restritivas)

67

Participantes

Condicdo A Condicdo B Condicao C
Al A2 A3 A4 A5 Bl B2 B3 B4 B5 Cl1 C2 C3 C4 C5

Antecedentes Exposicao a regras sobre antitabagismo e redu¢do no consumo X X X X X X X X X

de bebidas com &lcool no controle do LES

Historico de antitabagismo e baixo consumo de bebida alcodlica X X

Exposicao a regras para evitar consumo de refrigerante e X X X X X X

comidas com gorduras

Relato de ndo exposic¢do a regras restritivas X X X X

Relato de exposicao a regra para repouso decorrente do LES X X X X

Relato de exposi¢do a regras para evitar o Sol X X X X X X X X X X X X X
Compto  em Relato de seguimento das regras relacionadas ao antitabagismo e X X X X
LB reducdo no consumo de bebidas com &lcool

Relato de seguimento irregular destas regras X X X X X X
Consequéncia  Valor do SLEDAI 1 9 8 10 10 10 7 10 8 6 8 6 10 6 8

Incentivo de terceiros X X X X X X X X
Compto ap6s Relato de seguimento das regras relacionadas ao antitabagismo e X X X X X X X X
intervencgéo redugdo no consumo de bebidas com alcool

Relato de seguimento irregular das regras X X X X X X X X X X X X

Relato de ndo exposi¢do a regras para mudanca de outros habitos X X X X
Consequéncia  Valor do SLEDAI 2 0 0 8 2 2 2 4 0 6 4 4 0 2 2

Incentivo de terceiros X X X X X X

Discriminacéo de beneficios

Fonte: Protocolo de pesquisa.
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DISCUSSAO

Este estudo teve como principal objetivo analisar o efeito de trés modelos de
intervencdo (Rotina, Checklist e Automonitoriza¢do) sobre comportamentos de adeséo
ao tratamento relatados por mulheres com diagnostico de LES. Participaram quinze
mulheres adultas distribuidas em trés condi¢des de acordo com a ordem de entrada na
pesquisa. Na composi¢do da amostra, ndo foram observadas diferencas significativas
entre as trés condi¢Bes quanto as varidveis idade, tempo de diagndstico, ocupacao,
escolaridade, classificagdo econbmica, historico de hospitalizagGes, tratamento
indicado, indice de atividade da doenca (SLEDAI), niveis de depressdo (BDI), de
qualidade de vida (SF-36) e de dor (Escala analogica de dor).

Os resultados indicaram que, independentemente da condicdo a qual a
participante foi exposta, houve melhora no indice de adesdo ao tratamento relatado, bem
como no estado clinico (medido por meio do SLEDAI) e na qualidade de vida das
participantes (observada por meio de avaliagdes feitas pelo BDI e pelo SF-36) ao final
do estudo. Entretanto, observou-se que, ap6s a retirada da intervencéo, as participantes
submetidas a Condicdo C apresentaram manutencdo dos ganhos obtidos ao serem

comparadas com as demais participantes, sugerindo melhor adeséo ao tratamento neste
grupo.

As participantes iniciaram o estudo com bons indices de adesdo (com médias
entre 68,95 e 72,68). Esta adesdo correspondia principalmente ao relato de seguimento
das regras em relacéo ao uso de medicamentos. A prescricdo de medicacao foi realizada
para todas as participantes em linha de base, e a maioria delas mencionou seguir
regularmente esta prescricdo, apontando a dificuldade financeira em adquirir o0s

remédios como a principal barreira para a adesao.

A literatura tem sugerido que, o uso de medicamentos é a prescricdo de mais
facil adesdo no caso de tratamento de doencas cronicas (Sales & Tamaki, 2007). As
prescricdes contem a indicacdo do nome do medicamento e a posologia a ser utilizada
pelo paciente, determinando a forma como o comportamento devera ser emitido, além
de indicacOes dos beneficios esperados. Desse modo, os resultados confirmam estudos

gue apontam haver maior probabilidade de regras serem seguidas quando estas sé@o
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claras, isto €, quando descrevem com objetividade o comportamento esperado, assim
como quando descrevem consequéncias positivas para o seguimento (Albuquerque,
2005; Wielewicki, Santos, & Costelini, 2011).

Por outro lado, a adesdo ao uso de medicamentos também pode ficar sob o
controle de outros fatores, como a variedade de medicamentos, a frequéncia das
tomadas de comprimidos, as consequéncias imediatas observadas apds a ingestdo do
medicamento ou mesmo a disponibilidade do medicamento no ambiente. No primeiro e
no segundo casos, observou-se que a maioria das participantes havia recebido
orientacBes para tomar mais de um tipo de medicamento, em diferentes horarios, o que
aumentava o custo de resposta e demandava organizacdo da rotina para o cumprimento
da regra. Observou-se que poucas tinham apoio da familia, ou se utilizavam de dicas
externas para sinalizar o horario do uso do medicamento. Estudos, como o de Costa,
Balga, Alfenas e Cotta (2011) chamam atencdo para a necessidade de o profissional
auxiliar o paciente no planejamento da rotina a fim de incluir o medicamento no dia a
dia. Neste sentido, o uso dos Formularios de automonitorizacdo pode ter auxiliado as
participantes da Condicdo C, as quais foram as que obtiveram melhor adesdo mesmo

apos a suspensdo do acompanhamento pela pesquisadora.

Este estudo ndo investigou diretamente os efeitos dos diversos medicamentos
que foram prescritos para as participantes tanto em linha de base como apds
intervencdo. Entretanto, observou-se melhora nos SLEDAI de todas, sugerindo que
ocorreram beneficios decorrentes da adesdo ao medicamento nesta amostra,
confirmando a literatura sobre o controle do comportamento combinando regras e
consequéncias positivas (Albuquerque, 2005; Wielewicki et al., 2011). Durante as
consultas com o médico, as participantes foram advertidas sobre os riscos do uso de
medicamentos sem prescricdo. Embora as orientacdes do médico ndo tenham sido
analisadas neste estudo, o comportamento de evitar efeitos colaterais pelo uso de
medicacdes sem prescricdo foi mantido pelas participantes. Estudos tém demonstrado
que adverténcias podem determinar o seguimento de regras, 0 que pode ter ocorrido
durante a consulta com o médico (e.g. Najjar et al., 2011). A aplicabilidade desses
achados ao contexto de orientacdes terapéuticas indica que regras que especificam o
comportamento a ser estabelecido favorecem a instalacdo de comportamentos novos,

como pode ocorrer no tratamento de doencas cronicas (Braga et al., 2010).
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No ultimo caso, as participantes se queixaram por ndo conseguirem obter
regularmente os medicamentos oferecidos gratuitamente pelo SUS, o que prejudicava a
continuidade do tratamento, corroborando com os achados do estudo de Faria (2014).
Os resultados sugerem que pacientes com LES ndo contam com a distribuicdo gratuita e
regular dos diversos tipos de medicamentos (nem do protetor solar) indicados para o
controle da doenca. Essa condicdo difere da oferecida a pacientes hipertensos e
diabéticos, por exemplo, que contam com esse beneficio por meio da estratégia do
Programa Hiperdia (Carvalho, Leopoldino, Silva, & Cunha, 2012) ou pela redugdo no
custo das medicacGes com a implantacdo das Farmacias Populares. O Governo Federal
langou em 2004 o Programa Farmécia Popular do Brasil como medida de facilitagdo do
acesso a medicacgdo, retornando ao modelo de compra centralizada de medicamentos
com éxito nos programas financiados pelo Ministério da Satde. No entanto, o programa
ndo tem se mostrado eficaz para a gestdo da assisténcia farmacéutica em todas as
regides do pais (Pinto et al., 2011), a exemplo do que foi observado na amostra deste
estudo. Desse modo, destaca-se a necessidade do apoio de um servigo social para
garantir os direitos de acesso gratuito aos medicamentos por individuos com LES,

facilitando a adesao ao tratamento.

Observou-se que ap6s a intervencdo, todas as participantes apresentaram
aumento no IAT. Este aumento ocorreu principalmente quanto a adesdo as orientacdes
para reducdo do sal na alimentacdo (dieta hipossodica) e ao uso mais frequente do
protetor solar - medidas importantes para o controle do LES. Uma vez que tais
mudangas ocorreram independentemente da condicdo a qual a participante foi
submetida, podem ter acontecido em funcdo das perguntas objetivas formuladas pela
pesquisadora ao investigar os comportamentos de adesdo ao aplicar os roteiros de
entrevista nas trés condigbes. Estudos sobre o efeito de perguntas sobre o
comportamento indicam que este tipo de propriedade formal da regra favorece a
instalacdo de comportamentos de auto-observacdo no ouvinte, permitindo a
discriminacdo de fatores que controlam o comportamento sob investigacdo

(Albuquergue, Mescouto, & Paracampo, 2011; Braga et al., 2010).

Deve-se considerar também a possibilidade de estes relatos ndo coincidirem com
0s comportamentos emitidos pelas participantes, como sugere Malerbi (2000), uma vez

que ndo foram realizadas observacOes diretas. Entretanto, o fato de as participantes
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também terem relatado ndo adesdo as regras pode dar credibilidade aos relatos,
conforme sugerem estudos de Nobre (2010) e Kohlsdorf e Costa Janior (2009). Pode-se
supor também que, os relatos de adesdo e de ndo adesdo tenham ficado sob o controle
da presenca da pesquisadora como uma audiéncia ndo punitiva, fornecendo feedback
positivo aos relatos de adesdo das participantes, mas também descrevendo a importancia
dos relatos de ndo adeséo para o melhor planejamento do tratamento como sugeriu
também Braga et al. (2010) em estudo sobre os efeitos de estimulos verbais sobre o
comportamento. O estudo de Najjar et al. (2014) também mostrou que as regras
apresentadas contribuiram para estabelecer novos relatos de comportamentos de
cuidados com os pés em paciente diabéticos; tais relatos de seguimento de regras podem
ter ocorrido tanto devido as justificativas descritas nas regras como devido a aprovacao

da pesquisadora; no entanto, esta condi¢ao ndo invalida a fidedignidade dos relatos.

Com relacéo a adesdo as recomendacdes da dieta hipossodica, as participantes
reclamaram acerca da dificuldade em se adaptar ao sabor dos alimentos preparados com
menos sal, concorrendo com sua histéria alimentar. Mudancas de comportamento sao
dificeis de ocorrer nestes casos, conforme apontam Klack, Bonfa e Borba Neto (2012) e

Gomes et al. (2012), demandando intervencdes mais diretas e graduais.

Outro fator que pode ter dificultado o seguimento da dieta hipossddica foi o
financeiro, uma vez que uma alimentacdo balanceada (com fartura de frutas, verduras,
carnes magras e uso de produto salgante isento de s6dio) pode implicar em valores
monetérios incompativeis com a classe socioecondémica da maioria da populagdo
usudria de servicos publicos de saude, como a amostra deste estudo. Outros estudos
também ja apontaram esta dificuldade, como o de Casseb et al. (2008) e 0 de Gomes et
al. (2012). A dificuldade em mudar o habito alimentar, regra comum em tratamento de
doengas cronicas, exige auto-observacdo e seguimento de regras complexas,
principalmente quanto ao plano alimentar, como no caso de diabetes, hipertensdo e

LES, o que requer mudancas no estilo de vida do paciente.

Este fator foi apontado por algumas das participantes ao inicio do estudo.
Entretanto, observou-se que houve aumento nos relatos de adesdo a dieta hipossodica
apos a intervencdo, a despeito da condicdo econdbmica. Como exemplo, teve-se 0 caso
de Al que antes da intervencdo comentou sobre a dificuldade em seguir as regras da
dieta hipossddica mas, ap0s intervencéo, falou dos reforgadores obtidos ao perder peso e
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sentir-se mais disposta ao fazer a dieta. Destaca-se também os resultados obtidos com as
participantes da Condicdo C, as quais relataram reducdo no consumo de sal apos a
intervencdo e permaneceram aderindo a esta regra em follow-up, enquanto nas

Condicgoes A e B observou-se menor adesdo pelas participantes.

Estes resultados sugerem a importancia do acompanhamento do paciente pela
equipe de salde, para auxilid-lo nos passos a serem seguidos na constru¢do do
repertorio de comportamentos necessarios ao tratamento, conforme sugere o modelo
construcional de Goldiamond (1974). No caso da dieta, discutir com o paciente as
alternativas disponiveis no ambiente que estejam mais proximas das metas a serem
alcancadas pode auxilid-lo a planejar contextos mais favoraveis a adeséo ao tratamento,
como pode ter ocorrido com as participantes da Condicdo C, que foram submetidas ao

treino de automonitorizacdo, confirmando estudo de Bohm e Gimenes (2008).

As regras do tratamento com menor adesdo foram referentes ao uso diario de

protetor solar e a realizacao de atividade fisica regular.

Quanto ao uso do protetor solar, em Linha de base, somente trés participantes
relataram utiliza-lo de acordo com as orientagdes médicas. Porém, foi possivel observar
nas entrevistas de linha de base que a maioria das participantes ndo mencionou ter
recebido tais orientaces na consulta médica realizada ao inicio da pesquisa. Ao final do
estudo, ap0s intervencdo, 11 participantes relataram ter passado a seguir essa regra,
ainda que de modo irregular. As justificativas apresentadas pelas participantes para ndo
usar o protetor se referiam aos altos custos financeiros deste produto e as consequéncias
aversivas decorrentes da oleosidade provocada na pele, além da necessidade de
reaplicacdo ao longo do dia (concorrendo com as atividades de rotina). Nestes casos,
ndo usar frequentemente o protetor solar poderia ter a fungdo de esquiva do efeito da
oleosidade deste produto sobre a pele (consequéncia aversiva imediata), confirmando
estudos sobre o controle do comportamento pelas consequéncias, como destacado em
Coelho e Amaral (2008) e Malerbi (2000).

A literatura sobre o controle do comportamento por regras indica que o
seguimento da regra terd menor probabilidade de ocorrer quando houver exposicdo a
consequéncias aversivas imediatas (Coelho & Amaral, 2008; Wielewicki et al., 2011),
como foi o caso do uso do protetor solar. Além do mais, outra dificuldade apontada

pelas participantes para o uso regular deste produto se referia aos custos financeiros,
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uma vez que este ndo é considerado medicamento e, por isso, ndo esta incluso na lista
do Mistério da Saude, como j& foi comentado anteriormente. Cabe aqui destacar a
necessidade de se enfatizar o direito de individuos com LES terem acesso gratuito ao

protetor solar como parte do tratamento.

Quanto a pratica regular de atividade fisica, observou-se que, a despeito de a
maioria relatar ja ter recebido orientagdes sobre a importancia desta atividade para o
tratamento do LES, poucas foram as que aderiram ap0s a consulta com o médico em
Linha de base. Apoés a intervencdo, houve melhor adesdo pelas participantes das
Condicdes B e C, enquanto as participantes da Condicdo A permaneceram sedentérias.
Tais resultados apontam para 0s beneficios da intervencdo realizada especialmente com
trés participantes da Condicdo C, as quais foram as Unicas que declararam praticar
regularmente a caminhada. Estudos, como o de Malerbi (2000) e Najjar et al. (2014)
sugerem a importancia do incentivo de terceiros para que o individuo inicie e
permaneca realizando atividades fisicas, como foi 0 que ocorreu com a utilizacdo do

Checklist e dos Formularios de automonitorizagédo neste estudo.

Por outro lado, a pratica regular de atividade fisica também dependia do estado
geral de saude da participante, pois ha recomendagdo para repouso quando o LES esta
em atividade segundo Santos, Borges, Correia, Telles e Lanna (2010). Duas
participantes (C1 e C2) declararam apresentar dores articulares importantes, o que as
impedia de caminhar ou mesmo de realizar as tarefas de rotina doméstica. Nestes dois
casos, podemos também dizer que houve adesdo as orientacdes do tratamento, isto é,
evitar a atividade fisica. Em mulheres com LES, o estado clinico associado a atividade
da doenca pode ser um fator que limite a adesdo as recomendacdes sobre atividade
fisica. Desse modo, é mister que sejam orientadas sobre quando guardar repouso e
quando praticar atividade de baixo impacto a fim de prevenir complicacOes
cardiovasculares e melhorar a qualidade de vida desses pacientes como concluiu
Balsamo et al. (2013).

Outro aspecto a se considerar foi a melhora no estado clinico das participantes,
que reduziram os valores do SLEDAI, sugerindo melhor controle da doenca ao final da
pesquisa. Esta mudanca foi observada independentemente da condicdo a qual a

participante foi exposta e mesmo com relatos de adesdo irregular ao tratamento. Em
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parte, isto pode ter ocorrido pela melhor adesédo ao uso dos medicamentos segundo o

relato das participantes apos a intervencao.

No LES, os medicamentos tém papel fundamental no controle da atividade da
doenca (Ribeiro et al., 2008) demandando atencéo para o seguimento correto das regras
prescritas pelo medico. Observou-se que, ao ingressarem no estudo, todas as
participantes estavam com SLEDAI indicando LES em atividade (critério de incluséo),
mesmo entre aquelas que declararam estar seguindo as orientacGes sobre o uso do
medicamento. Neste sentido, destaca-se as proprias caracteristicas da doenca, cujo curso
pode ser independente da adesdo, conforme sugerido por Araljo e Traverso-Yeépez
(2007).

Por sua vez, a literatura sobre adesdo as prescri¢des sobre medicamentos sugere
que h&a maior probabilidade de abandono tdo logo seja observada a remissdo dos
sintomas (Santos, 2009). Pode-se supor que, ao utilizarem corretamente 0s
medicamentos e terem os sintomas controlados, as participantes passaram a aderir de
modo irregular, negligenciando as tomadas e os horéarios indicados, aumentando a
probabilidade de reativacdo da doenca. Por se tratar de uma condi¢do cronica, estes
resultados apontam para a necessidade de acompanhamento regular a estas pacientes

para auxilid-las no processo de adesdo, independentemente do estado clinico.

Embora ndo se tenha observado diferenca significativa entre as Condi¢cbes A, B
e C no que se refere a depressdo, qualidade de vida e dor, ao final do estudo foi possivel
identificar nas participantes melhores resultados nestes indicadores quando comparados
com os obtidos ao inicio do estudo. Observou-se reducdo no nivel de depressdo avaliado
pelo BDI. O Estado geral de saude mensurado pelo SF-36 também apresentou
resultados mais satisfatorios apos intervencdo. Tais resultados apontam para uma

melhor qualidade de vida das participantes ao final do estudo.

Uma vez que também foi observado melhora no estado clinico das participantes
com a reducdo dos SLEDAIs ao final do estudo, pode-se dizer que estes resultados se
assemelham aos obtidos no estudo de Cavicchia et al. (2013) no qual concluiu-se que,
quando a paciente esta convivendo com os sintomas proprios da fase de atividade do
LES, pior a percepcédo dela sobre a propria qualidade de vida. O inverso também pode
ocorrer, isto é, ha melhor percepcdo de qualidade de vida quando estdo com doenca

inativa. Esta mesma relacao foi observada na amostra do presente estudo.
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Observou-se que a dor implicou em limitacbes das participantes em suas
atividades cotidianas, como na vida social. Tal resultado também foi evidenciado por
Salicio et al. (2013) que concluiu que a dor figurou como um fator marcante no seu
estudo, com 95% de suas participantes se queixando de artralgias, mialgias e fraqueza
muscular decorrentes da inflamacdo do LES. A dor € um dos aspectos mais relevantes
para a qualidade de vida desses pacientes, podendo-se afirmar que ela contribui para a
piora de sua qualidade de vida.

A literatura especializada vem apontando relacdo direta entre a presenca de
depresséo e a evolucdo de doencas cronicas (Faria, 2014), com destaque aos pacientes
com diagnéstico de LES (Braga, 2014; Neder, 2009; Vieira et al., 2008). Outros
levantam a hipdtese de que a depressdo poderia ser um subproduto do LES ou dos
efeitos colaterais das medicacGes (Moura, 2011; Faria, 2014), sem que esta relacdo
fique clara. No presente estudo, os resultados apontaram que as participantes se
beneficiaram com as intervencdes, ndo s6 para o controle do LES mas também para a
qualidade de vida. Esse resultado reafirma a hipdtese de que as manifestacdes clinicas
graves em doencas cronicas como o LES exigem do paciente a expansdo do repertério

de comportamentos, demandando atendimento multiprofissional.

Quanto ao conhecimento da doenga, apesar de as participantes conviverem com
o diagnostico de LES ha mais de um ano, a maior parte delas ndo soube descrever as
principais caracteristicas desta doenca, nem foram precisas na descrigcdo das regras que
haviam recebido para o tratamento, em linha de base. A literatura tem demonstrado que
é importante o individuo com doenca cronica ter conhecimento sobre a doenca e sobre
as justificativas para o seguimento das regras do tratamento (Najjar, 2011). Mas a
literatura também tem apontado que ter conhecimento ndo garante uma boa adesdo,
havendo necessidade de o individuo aprender a analisar as contingéncias que controlam
0 comportamento de seguir as regras (Pace, Ochoa-Vigo, Calei, & Fernandes, 2006;
Strelec, Pierin, & Mion Janior, 2003).

Neste estudo, ocorreu melhora na adesdo ao tratamento sem que as participantes
fossem expostas as instrugdes sobre o LES. Embora ndo se tenha avaliado o
conhecimento das participantes apds a intervencdo (o que pode ser considerado como
uma limitacdo deste estudo), pode-se inferir pelos resultados que, na promocdo da

adesdo ao tratamento, tem relevancia o treino em auto-observacao e no planejamento de
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contextos que aumentem a probabilidade de emissdo de comportamentos coincidentes

com as regras do tratamento.

Concluindo-se as andlises, o procedimento utilizado neste estudo permitiu
comparar os efeitos de trés procedimentos de intervencdo para o tratamento do LES.
Também auxiliou a identificar fatores que podem favorecer a instalacdo e a manutengédo
de comportamentos de seguir regras, mediante a comparacdo da rotina de um
ambulatorio de reumatologia, com o uso exclusivo de checklist e 0 uso combinado deste

com formularios de aumonitorizacao.

Numa perspectiva longitudinal, ap6s sessenta dias do inicio da pesquisa, quando
todas as participantes estavam apenas sob o controle da rotina do ambulatério, os IATS
das participantes da condicdo B apresentaram melhor resultado (com mediana de
75,63), seguido pela condi¢do A (com 73.61) e pela condi¢do C (com 70.71), sem que
esta diferenca fosse estatisticamente significativa. Apos noventa dias de intervencgdo, os
escores de IAT revelaram que todos os grupos aumentaram a frequéncia de relatos de
comportamentos de adesdo e autocuidado, ficando a mediana entre 81,25 e 93,65. E ao
final do estudo, apds cento e vinte dias, dos quais os ultimos trinta dias sem nenhum
tipo de intervencdo, as participantes da condi¢cdo C chegaram a indices de IAT muito
altos com mediana de 96,43, enguanto as participantes da Condi¢cdo B mantiveram o
mesmo desempenho do periodo imediatamente apds intervencao, e as participantes da

Condicdo A retornaram a indices semelhantes ao repertdrio de entrada na pesquisa.

Portanto, as intervencdes realizadas contribuiram para a adesdo ao tratamento
em todas as participantes da amostra. Entretanto, observou-se que as participantes da
Condi¢do C mantiveram seu repertorio de cuidados com a salde mesmo com a retirada
do acompanhamento da pesquisadora, 0 que caracteriza comportamento de adeséo
segundo analises feitas por Albuguerque, Silva e Paracampo (2014). Estas participantes
(da condicao C) foram as que chegaram a indices mais elevados, mesmo considerando-
se as particularidades de cada caso. Esse achado revela a importancia da inclusdo de
checklists e de formularios de automonitorizacdo na rotina de atendimento a pacientes
com LES como instrumentos facilitadores a instalacdo e manutencdo de

comportamentos de adesdo ao tratamento.

Considerando-se que a sobrevida de individuos com LES tem aumentado

(Freire, 2011), € interessante o incentivo de intervencOes terapéuticas que visem a
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ampliacdo do tempo de vida dos pacientes com qualidade. Portanto, a inclusdo do
atendimento psicologico, como auxilio na adesdo e acompanhamento de problemas
emocionais associados a doenca e ao proprio tratamento, podera auxiliar tanto nos casos
de depressdes graves, como nos demais casos em que os sintomas fisicos desmotivam o

paciente e favorecem a ndo adeséo (Faria, 2014).

Em conclusdo, os instrumentos utilizados nesta pesquisa foram eficazes para a
promocdo da auto-observacdo, auxiliando as participantes na instalacdo de
comportamentos de cuidado com a salde e consequentemente melhora em sua
qualidade de vida e controle da doenca (com redugdo dos SLEDALI). As participantes da
Condicdo A (Rotina) foram favorecidas com a incluséo das entrevistas realizadas, que
oportunizaram o contato com perguntas sobre sua rotina terapéutica e comportamental.
Tais questionamentos geraram reflexdes e mudancas de habitos, mesmo que pouco
significativas estatisticamente. J4& o uso do cheklist funcionou como estimulo
discriminativo para as participantes observarem com maior cuidado as regras descritas
nas consultas meédicas. Por sua vez, o uso associado de checklist e dos registros de
automonitorizacdo facilitaram, além da identificacdo da regra, a instalacdo do
comportamento de auto-observagdo, importante para o tratamento das doencas cronicas
(Casseb et al., 2008; Najjar et al., 2014.).

E importante ressaltar que o comportamento das participantes de ndo descrever
os beneficios obtidos com o tratamento pode ter se dado pelo ndo uso de justificativas
(instrugdes sobre as consequéncias do uso do filtro solar, do seguimento da dieta
alimentar, por exemplo) durante as consultas com o médico (Braga et al., 2010). Neste
sentido, faz-se necessario que novas pesquisas se voltem para a investigacdo das
orientacOes oferecidas pelo médico, e se observe os efeitos de diferentes modos de
apresentacdo de instrugbes do tratamento sobre o comportamento dos pacientes. Os
resultados desse tipo de estudo poderdo definir novas diretrizes para a comunicacéo
entre médico e paciente visando melhor controle do LES, além de colaborar na
formagéo académica de futuros profissionais da satide com a instrumentalizacéo através

de modelos e técnicas de entrevista para pacientes nesta condigéo.

Em relagdo aos procedimentos da coleta dos dados, é possivel avaliar que foram
satisfatorios para os objetivos propostos e alcancados nesse estudo. Destaca-se que o
periodo de follow-up 2, no qual as participantes ficaram por aproximadamente 120 dias
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sem nenhuma orientacdo, instrucdo ou intervencdo do médico ou da pesquisadora, foi
muito importante para a avaliacdo da instalagdo e manutencdo dos comportamentos de
adesdo na amostra. Porém, esse efeito teria sido melhor mensurado se os instrumentos
padronizados (BDI, SF-36 e escala analdgica de dor) também tivessem sido reaplicados
nesse momento, pois o0 objetivo era observar a motivacédo das participantes em aderir as
medidas terapéuticas, e saber as dificuldades persistentes na rotina do tratamento. Em
estudos posteriores que envolvam relacdo entre modelos de intervencdo e adesdo ao
tratamento, sugere-se que em todas as fases (linha de base, intervencéo, follow-up 1 e
follow-up 2) se mantenha o uso dos mesmos instrumentos, incluindo-se os roteiros de
entrevista acerca da rotina de tratamento medicamentoso e comportamental, a fim de
garantir que os dados quantitativos e qualitativos expressem com melhor precisdo os

beneficios de cada tipo de intervencéo.

Os beneficios obtidos pelas pacientes ao participarem da pesquisa,
independentemente da condicdo a qual foram expostas, sugerem que programas
baseados no modelo construcional, nos quais é dada atencdo individual, podem
favorecer a adesdo ao tratamento especialmente por promoverem a ampliacdo de
repertérios comportamentais, dispondo reforcadores sociais a cada passo obtido em
direcdo a metas estabelecidas para o tratamento. Nestes casos, a atuacdo do profissional
ndo se restringe a um foco apenas, como desenvolver repertérios comportamentais
centrados na queixa principal do individuo, mas objetiva promover um amplo repertério
comportamental que o ajude a resolver suas dificuldades para aderir ao tratamento
indicado para o controle da doenca (Goldiamond, 2002/1974).

O presente estudo apresenta resultados importantes para essa discussao.
Entretanto, a amostra foi pequena e por esse motivo alguns resultados foram mais
significativos a partir de uma perspectiva qualitativa e pouco expressivos nas analises
quantitativas feitas para identificar significancia nas diferencas entre as condicgdes.
Portanto, sugere-se que estudos futuros repliguem os procedimentos utilizados, com
especial atencdo para a investigagdo em longo prazo acerca da manutencdo dos

comportamentos de seguir as regras do tratamento instalados.

Na é&rea da saude é relevante que o paciente com doenca crbnica seja
acompanhado desde o inicio do tratamento, com intervalos curtos de tempo entre as

consultas, até que comportamentos de autocuidado e de mudangas no estilo de vida
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sejam instalados. Prosseguindo, é aconselhavel que o acompanhamento seja feito
periodicamente, a fim de que sejam identificados fatores que oferecam barreiras a
adesdo. Este processo requer a intervencdo de equipe multiprofissional, na qual o
psicologo pode ter um papel atuante ao auxiliar o paciente na identificacdo e
planejamento de contingéncias mais favoraveis a adesdo ao tratamento com qualidade
de vida, como no caso do LES. Neste sentido, espera-se que este estudo contribua para a
discussdo de modelos de intervencdo que auxiliem mulheres com LES no cuidado com
a saude. A problematica da adesdo ao tratamento medico, por exemplo, sugere que
programas de intervencdo atentem para a questdo do reforco intermitente necessario a
manutencdo dos comportamentos adequados ja instalados. Outra contribuicdo se refere
aos instrumentos, como 0s registros de automonitorizacdo e os roteiros de entrevista,
que poderdo ser utilizados para auxiliar na qualificacdo da equipe profissional que

atende esses €asos.
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Anexo 1. Critérios de Classificacdo do LES

Os critérios mais recentes que classificam o LES compreendem os clinicos e 0s
imunolodgicos. Dentre os critérios clinicos destacam-se:

a) LUpus cutdneo agudo, caracterizado pela presenca de rash malar (exceto rash
malar discoide), l0pus bolhoso, necrose epidérmica tdxica variante do LES, rash
maculopapular do lapus, rash fotossenssivel do lupus (na auséncia de dermatomiosite)
ou lupus cutédneo subagudo, caracterizado por lesdes psoriasiformes e/ou anulares
policiclicas que resolvem sem deixar cicatriz, embora ocasionalmente com
despigmentacdo pos-inflamatoria ou telangiectasia;

b) Lupus cutaneo cronico: rash discdide classico, lupus hipertréfico (verrucoso),
paniculite lupica, lupus pernioso, lGpus de mucosa, lUpus tumidus, overlap de IUpus
discoide / liquen plano;

¢) Ulceras orais: palato, boca e lingua; ou ulceras nasais (na auséncia de outras
causas como vasculite, Doenga de Behcet, infeccdo herpética, Doenca inflamatoria
intestinal, artrite reativa);

d) Alopecia ndo-cicatricial (na auséncia de outras causas como medicagoes,
alopécia areata, deficiéncia de ferro e alopécia androgénica);

e) Sinovite envolvendo duas ou mais articulagdes, com edema ou derrame
articular (ou artralgia em duas ou mais articulacdes, e rigidez matinal de pelo menos 30
minutos);

f) Serosite: pleurisia tipica por mais de um dia ou derrame pleural ou atrito
pleural; dor pericérdica tipica por mais de um dia ou efusdo pericardica ou atrito
pericardico ou ECG com sinais de pericardite (na auséncia de outras causas como
infecgdo, uremia e Sindrome de Dressler);

g) Renal: relagdo proteina / creatinina urinarias (ou proteindria de 24h)
representando >=500mg de proteina nas 24h, ou cilindros hematicos;

h) Neuroldgico: convulsédo, psicose, mielite, mononeurite multiplex / neuropatia
cranial ou periférica / estado confusional agudo (na auséncia de outras causas
conhecidas);

i) Anemia hemolitica;

j) Leucopenia <4.000/mm3 ou linfopenia <1.000/mm3, pelo menos uma vez, na
auséncia de outra causa conhecida;

k) Trombocitopenia <100.000/mm3, na auséncia de outra causa conhecida.



96

Anexo 2. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Federal do Para
Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de P6s-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento
Projeto: Lupus Eritematoso Sistémico: Estudo comparativo entre modelos de intervencdo para
promover adesdo ao tratamento.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO CONDICAO - 1

A senhora esta sendo convidada a participar de uma pesquisa que tem como objetivo
analisar modelos de intervencdo para a adesdo ao tratamento em pacientes com LuUpus
Eritematoso Sistémico. Os dados serdo coletados por meio de entrevistas gravadas em audio,
analise de prontuério e formularios de registro.

Pedimos sua autorizacdo para acompanha-la em uma consulta médica em ambulatério.
Apobs sua consulta, a pesquisadora agendara seu retorno ao ambulatério de acordo com o
procedimento estabelecido para a Condigdo 1. Este procedimento inclui trés entrevistas nas
quais lhe sera perguntado sobre as dificuldades e facilidades para seguir o tratamento de acordo
com as prescri¢des do seu medico.

A pesquisa acarretara riscos minimos para a senhora e seu tratamento, uma vez que as
entrevistas ocorrerdo em dias de sua consulta no ambulatério ou em horarios previamente
agendados, de acordo com sua rotina. Os resultados obtidos ficardo a sua disposi¢éo e poderdo
ser apresentados em eventos cientificos; entretanto, é assegurado que sua identidade sera
mantida em sigilo. Sua participacdo podera ser interrompida a qualquer momento, sem que isso
traga qualquer tipo de prejuizo ao seu tratamento no ambulatério. Esta pesquisa, em principio,
podera ndo lhe trazer qualquer beneficio imediato, mas podera subsidiar a melhoria da qualidade
dos atendimentos oferecidos aos pacientes do ambulatério de reumatologia da Fundacdo Santa
Casa de Misericordia do Para. Ao final do estudo, se assim o desejar, a senhora podera
participar do modelo de intervencdo que apresentar os melhores resultados.

Os pesquisadores deste trabalho sdo a psicologa Patricia Neder, sob orientacdo da profa.
Dra. Eleonora Ferreira e co-orientacdo do prof. Dr. José Ronaldo Carneiro. Este  trabalho
serd realizado com recursos proprios da pesquisadora. Ndo ha despesas pessoais para 0S
participantes em qualquer fase do estudo. Também ndo haverd nenhum pagamento por sua
participacéo.

Pesquisadora responsavel: Patricia Regina Bastos Neder

End.: Universidade Federal do Par4 - UFPA/Cidade Universitéaria Prof. José da Silveira Netto, Campus
Universitario do Guama, Rua Augusto Correa, n.° 1 — IFCH/Faculdade de Psicologia, Bairro Guama,
Belém, Para.

Consentimento Livre e Esclarecido

Declaro que li as informag@es acima que me foram apresentadas pela psicéloga Patricia Regina
B. Neder sobre a pesquisa intitulada “Lupus Eritematoso Sistémico: Estudo comparativo entre modelos
de intervengao de adesdo ao tratamento”, e que me sinto suficientemente esclarecida sobre o contetido da
mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar
espontaneamente da pesquisa cooperando com as informagdes necessarias.

Belém, / /

Assinatura da participante
CEP: Rua Oliveira Belo, 395 - CEP 66050-380.
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Anexo 3. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Federal do Para
Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de P6s-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento
Projeto: Lupus Eritematoso Sistémico: Estudo comparativo entre modelos de intervencdo para
promover adesdo ao tratamento.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - CONDIGAO 2

A senhora esta sendo convidada a participar de uma pesquisa que tem como objetivo
analisar modelos de intervencdo para a adesdo ao tratamento em pacientes com LUpus
Eritematoso Sistémico. Os dados serdo coletados através de entrevistas gravadas em &udio,
analise de prontuario e formularios de registro.

Pedimos sua autorizacdo para acompanha-la em uma consulta médica em ambulatério.
Apos sua consulta, a pesquisadora agendara seu retorno ao ambulatério. Este acompanhamento
inclui sete entrevistas nas quais lhe serd perguntado sobre as dificuldades e facilidades para
seguir o tratamento de acordo com as prescri¢cdes do seu médico. E para isso usaremos uma lista
de orientacdes prescritas pelo seu médico durante a sua consulta.

A pesquisa ndo acarretard riscos para a senhora e seu tratamento. Os resultados
observados podem ser apresentados em eventos cientificos e a pesquisadora esclarece que sua
identidade e a de seu médico serdo mantidas em sigilo. Fica assegurado que a sua participacao
podera ser interrompida a qualquer momento, sem que isso traga qualquer tipo de prejuizo ao
seu tratamento no ambulatorio.

Esta pesquisa, em principio, podera ndo lhe trazer qualquer beneficio imediato, mas
podera subsidiar a melhoria da qualidade dos atendimentos oferecidos aos pacientes do
ambulatorio de reumatologia da Fundacdo Santa Casa de Misericordia do Para.

Os pesquisadores deste trabalho sdo a psicologa Patricia Neder, sob orientagcdo da profa.
Dra. Eleonora Ferreira e co-orientacdo do prof. Dr. José Ronaldo Carneiro.

Este trabalho sera realizado com recursos proprios da pesquisadora. Ndo ha despesas
pessoais para 0s participantes em qualquer fase do estudo. Também ndo haverd nenhum
pagamento por sua participacao.

Pesquisadora responsavel: Patricia Regina Bastos Neder

End.: Universidade Federal do Para - UFPA/Cidade Universitaria Prof. José da Silveira Netto, Campus
Universitario do Guama, Rua Augusto Correa, n.° 1 — IFCH/Faculdade de Psicologia, Bairro Guama,
Belém, Para.

Consentimento Livre e Esclarecido

Declaro que li as informag@es acima que me foram apresentadas pela psicologa Patricia Regina
B. Neder sobre a pesquisa intitulada “Ltpus Eritematoso Sistémico: Estudo comparativo entre modelos
de intervencao de adesdo ao tratamento”, e que me sinto suficientemente esclarecida sobre o contetido da
mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar
espontaneamente da pesquisa cooperando com as informacdes necessarias.
Belém, / /

Assinatura da participante
CEP: Rua Oliveira Belo, 395 - CEP 66050-380
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Anexo 4. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Universidade Federal do Para
Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de P6s-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento
Projeto: Lupus Eritematoso Sistémico: Estudo comparativo entre modelos de intervencdo para
promover adesdo ao tratamento.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO CONDICAO - 3

A senhora esta sendo convidada a participar de uma pesquisa que tem como objetivo
analisar modelos de intervencdo para a adesdo ao tratamento em pacientes com LUpus
Eritematoso Sistémico. Os dados serdo coletados através de entrevistas gravadas em &udio,
analise de prontuario e formularios de registro.

Pedimos sua autorizacdo para acompanha-la em uma consulta médica em ambulatério.
Apos sua consulta, a pesquisadora agendara seu retorno ao ambulatério. Este acompanhamento
inclui sete entrevistas nas quais lhe sera perguntado sobre as dificuldades e facilidades para
seguir o tratamento de acordo com as prescri¢cdes do seu médico. Para esse fim usaremos uma
lista de orientacGes prescritas pelo seu médico durante a sua consulta, e uma folha de registro
gue vocé levara para casa. Eu irei lhe orientar sobre como usar a folha de registro a fim de
ajuda-la a seguir as orienta¢cdes médicas. E nas nossas consultas posteriores vocé ird trazer essa
folha de registro.

A pesquisa ndo acarretara riscos para a senhora e seu tratamento. Os resultados
observados podem ser apresentados em eventos cientificos e a pesquisadora esclarece que sua
identidade e a de seu médico serdo mantidas em sigilo. Fica assegurado que a sua participacdo
podera ser interrompida a qualquer momento, sem que isso traga qualquer tipo de prejuizo ao
seu tratamento no ambulatorio.

Esta pesquisa, em principio, poderd ndo lhe trazer qualquer beneficio imediato, mas
podera subsidiar a melhoria da qualidade dos atendimentos oferecidos aos pacientes do
ambulatorio de reumatologia da Fundacdo Santa Casa de Misericdrdia do Paré.

Os pesquisadores deste trabalho sdo a psicologa Patricia Neder, sob orientagdo da profa.
Dra. Eleonora Ferreira e co-orientacdo do prof. Dr. José Ronaldo Carneiro.

Este trabalho sera realizado com recursos proprios da pesquisadora. Ndo ha despesas
pessoais para 0s participantes em qualquer fase do estudo. Também ndo haverd nenhum
pagamento por sua participagao.

Pesquisadora responsavel: Patricia Regina Bastos Neder
End.: Universidade Federal do Para - UFPA/Cidade Universitaria Prof. José da Silveira Netto, Campus
Universitario do Guama, Rua Augusto Correa, n.° 1 — IFCH/Faculdade de Psicologia, Bairro Guama,
Belém, Para

Consentimento Livre e Esclarecido

Declaro que li as informagdes acima que me foram apresentadas pela psicologa Patricia Regina
B. Neder sobre a pesquisa intitulada “Lupus Eritematoso Sistémico: Estudo comparativo entre modelos
de intervengdo de adesdo ao tratamento”, e que me sinto suficientemente esclarecida sobre o conteldo da
mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar
espontaneamente da pesquisa cooperando com as informagdes necessarias.

Belém, / /

Assinatura da participante
CEP: Rua Oliveira Belo, 395 - CEP 66050-380
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Anexo 5. Formulario de observacao da consulta

Participante: Data: / / ID:

Pesquisadora:

FORMULARIO DE OBSERVAGCAO DA CONSULTA

1. Diélogos realizados entre 0 médico e a paciente:

2. Condutas do médico (prescri¢do de medicacdo, solicitacdo de exames, orientacOes etc.):

3. Data de retorno da paciente: / /
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Anexo 6. Indices dos SLEDAI

Participante: Médico:

SLEDAI Peso DATA DA CONSULTA

Convulséo (inicio recente, excluir 8
infeccOes, drogas, distdrbios
metabdlicos)

Psicose (alteragBes da percepgdo da 8
realidade: alucinag@es, incoeréncia,
pensamento desorganizado,
catatonia. Excluir infec¢@es, drogas,
distUrbios metabélicos)

SD. Orgénico Cerebral (alteracdo 8
mental: orientacdo, memoria,
julgamento e atencdo com dois de:
fala incoerente, ins6nia, sonoléncia,
hipo/hiper atividade motora. Excluir
infeccdes, drogas, distarbios
metabdlicos)

Alt. Visuais (corpos cetoides, 8
hemorragia retiniana, coroidite ou
neurite dptica. Excluir infeccéo,
drogas, HAS)

ALT. Nervos Cranianos (neuropatia 8
motora/sensorial)

Cefaléia (importante, persistente, 8
enxagueca, irresponsiva a narcoticos)

AVC (excluir aterosclerose) 8
Vasculites (Ulcera, gangrena, nddulo 8

doloroso, infarto periungueal, bidpsia
ou angiografia compativel)

Artrites (mais do que 02 4
articulagdes)
Miosites (fraqueza muscular 4

proximal com:fenz.musc.,
EMG ou bidpsia compativel)

Cilindros urinarios 4
(granulares/hematicos)

Hematuria (>5hem/cp. Excluir 4
calculos/infecgdes)

Proteinuria (>500mg/24 hs) 4
Leucocituria (> 5leuc/ cp. Excluir 4
infeccdes)

Eritema malar (inicio recente) 2
Alopécia (perda de cabelo local ou 2
difusa)

Ulceras de mucosas (inicio recente: 2
oral e/ou nasal)

Pleurite (dor+atrito, derrame pleural, 2
espessamento)

Pericardite (dor+atrito, alteracdes 2
ECG ou ECO)

C3/C4/CH 50| 2
1 ANTI-DNA 2
Febre (>38° C. Excluir infecgdes) 1
Plaquetopenia (<100.000 plag/mm3 . 1

Excluir drogas)

Leucopenia (<3.000 leu/mm3 . 1
Excluir drogas)

TOTAL 105
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Anexo 8. Critério de Classificagdo Econdmica Brasil

Participante: Data: / /

Pesquisadora:

O Critério de Classificagdo Econdmica Brasil, enfatiza sua funcéo de estimar o poder
de compra das pessoas e familias urbanas, abandonando a pretensao de classificar a
populagdo em termos de “classes sociais”. A divisdo de mercado definida abaixo ¢é de
classes econdmicas.

SISTEMA DE PONTOS
Posse de itens Quantidade de itens
0 1 2 3 4ou+

Televisdo em cores 01 2 3 4
Réadio 012 3 4
Banheiro 0 45 6 7
Automovel 047 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
Maquina de lavar 02 2 2 2
Videocassete/DVD 0 22 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer 0 2 2 2 2
Grau de Instrucao do chefe de familia
Analfabeto / Primério incompleto Analfabeto / Até 3a. Série Fundamental
0
Primario completo / Ginasial incompleto Até 4a. Série Fundamental 1
Ginasial completo / Colegial incompleto Fundamental completo 2
Colegial completo / Superior incompleto Médio completo 4
Superior completo Superior completo 8

CORTES DO CRITERI BRASIL

Classe Pontos
Al 42 - 46
A2 35-41
Bl 29-34
B2 23-28
Ci1 18 -22
C2 14 - 17
D 8-13

E 0-7
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Anexo 08. Escala analdgica de dor




Anexo 9: Protocolo de analise do prontuério

Data: / / Pesquisadora:

ANALISE DO PRONTUARIO
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Nome da participante: ID:
Prontuario: Data: / /  Data de Nascimento: /
Idade: Escolaridade:

Diagnostico:

Data da primeira consulta no ambulatério de reumatologia: /[

Tempo de tratamento no ambulatério:

NUmero de consultas registradas: Faltas:

Exames
registrados:

Novos exames
solicitados:

HospitalizacGes:

Tratamento indicado atualmente:

Resultados de
exames:




Anexo 10. Modelo de CheckList:

Participante:

ID:

104

Data: / / Pesquisadora:

“Durante a sua ultima consulta, na qual eu estava presente com a sua autoriza¢do, o médico

Ihe pediu para: ...,

Eu transcrevi estas orientacfes para este

formulario e agora pego que vocé me descreva quais vocé seguiu e quais vocé teve dificuldade para

seguir. Em seguida, me descreva 0s motivos que levaram vocé a seguir ou a ndo seguir cada uma dessas

orientacgoes”.

Comportamentos* Ocorréncia Justificativas

(relato verbal)
Usar Filtro Solar Sim( )
Néo ( )
Evitar tabagismo Sim( )
Néo ( )
Reduzir sal nos alimentos Sim( )
Nédo ( )
Realizar medicacdo adequada (especificar) | Sim ( )
Néo ()
Realizar exames solicitados pelo médico Sim( )
Néo ( )
Realizar atividade fisica com orientacéo Sim( )
Qual? frequéncia por semana.. Né&o ( )
Evitar bebida alcodlica Sim( )
Néo ()

Nota: * Os comportamentos listados obedecerdo as

médico responsavel pela paciente.

indicacOes feitas pelas prescri¢des do




Anexo 11. Formularios de registro de automonitorizacao de adesdo (Modelo)
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Participante: Data: / / ID:
Pesquisadora:
Comportamentos Planejamento Ocorréncia Justificativas
(regras) (acordo) 1 23 4 5 6 7

Usar Filtro Solar

Evitar tabagismo

Reduzir sal nos alimentos

Realizar medicacéo

adequada

Realizar exames

periodicos

Realizar atividade fisica

Evitar bebida alcodlica
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Anexo 12. Roteiro de Entrevista 1 (Conhecimento sobre LES)

Data: / /

Identificacdo:

Nome: Prontuario: ID:
Sexo: Nasc: / / Idade:

Tempo de Diagndstico:
Escolaridade:

Ocupacéo:
Endereco:

Bairro: Fone:

ROTEIRO
Neste primeiro momento da pesquisa € importante conhecer o que a paciente sabe sobre
Lapus e 0 que ja vem fazendo para controlar a doenca. Assim, sera possivel avaliar o
conhecimento que a paciente tem acerca da doenca e do tratamento, assim como
identificar quais as orientacdes que a paciente esta seguindo corretamente, permitindo
caracterizar o repertdrio de comportamentos de ades&o ja instalado ao inicio do estudo.

Agora eu vou fazer algumas perguntas a vocé para que possamos alcancar este objetivo:
I — Histdrico da Paciente:

1) Quando vocé recebeu o diagnoéstico de IUpus? Que idade vocé tinha?
2) Quais orientacdes vocé recebeu para controlar o 1Upus no primeiro momento?

3) Destas orientacdes que vocé recebeu, quais as que vocé vem seguindo até o
momento?

4) Quais as dificuldades que vocé tem encontrado para seguir estas orientacdes?

5) Além das orientacdes que vocé recebeu de inicio, que outras medidas vocé
precisa fazer para tratar e controlar o 1Gpus?

6) Além de vocé, ha outras pessoas com lupus na sua familia? Quem? O que ela
tem feito para controlar a doenga?

7) Vocé ja ficou hospitalizada por complicacgdes do lupus? Quantas vezes?
Il - Conhecimento sobre o LES:
1) Se vocé fosse explicar para alguém o que € ltpus, o que vocé diria?

2) O que vocé entende por "doenca cronica"?

3) O que uma pessoa com lUpus deve fazer para evitar ou aliviar os sintomas da
doencga?

4) O que vocé acha que pode acontecer com alguém que tem IGpus, mas néo recebe
o0 tratamento adequado? Ou que ndo segue o tratamento recomendado?
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Anexo 13. Roteiro de Entrevista 2 (COMPORTAMENTOS DE ADESAQ/ FOLLOW-
UP 1)

Data: / /

Identificacdo:

Nome: Prontuério: ID:

ROTEIRO

Neste momento da pesquisa € importante conhecer as orientagdes que a paciente
consegue seguir e as que ela tem dificuldade em introduzir em sua rotina.

| — Rotina da terapéutica medicamentosa:

1) Vocé estd tomando algum remedio atualmente? Qual?

2) Quem indicou?

3) Ha quanto tempo vocé vem tomando este remédio?

4) O que vocé costuma fazer para "lembrar" de tomar o remédio? Recebe apoio de
alguém?

5) Quando vocé adoece, ou sente algum problema com sua saude, 0 que VOcé
costuma fazer? Procura por orientacdo médica? Toma remedio por conta
propria? Busca outras orientagdes?

Ontem vocé tomou corretamente este remédio? Sim? Nao? Por que?

Il - Rotina da terapéutica comportamental:

1) Como é em geral, no seu dia-a-dia, a sua alimenta¢éo? E nos fins de semana?

2) Vocé pratica algum exercicio fisico? Qual? Em que horario?Com que
freqUiéncia? Recebe orientacdo para tal pratica?

3) Vocé faz uso de filtro solar? Com que freqiiéncia? VVocé usa em qual parte do
corpo? O que faz para ndo esquecer de usar?

4) Vocé lembra quais sdo as restricGes de bebida, alimentos ou atividades
indicadas, por um profissional, para o seu tratamento?

5) Quais atividades recomendadas para o seu tratamento que vocé realizou ontem?

Data da préxima entrevista: / /
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Anexo 14. Entrevista Final
Identificacdo:

Data: / /
Nome: ID:

ROTEIRO
Nesta ultima entrevista da pesquisa, eu gostaria de conversar com vocé sobre as
atividades realizadas, e saber se ocorreram mudangas na sua forma de seguir as
orientagdes que estejam relacionadas com o seu tratamento.
1) O que mudou em seu dia-a-dia desde que vocé comegou a fazer os registros de
automonitoracdo (participantes da condi¢édo 3) ou desde que vocé vem checando comigo
as atividades que vocé realiza ou néo realiza (participantes da condigdo 1 e 2)?

2) As pessoas que convivem com Vocé perceberam alguma mudanga em vocé? Como
elas tém reagido?

3) O gue permaneceu como antes, em seu dia a dia, ap0s vocé ter iniciado os registros
de automonitoracgdo (participantes da condicdo 3) ou as entrevistas
comigo(participantes da condicdo 1 e 2)?

4) O que vocé vem observando tem ajudado vocé a se sentir melhor, isto €, a ter mais
qualidade de vida e alivio dos sintomas?

5) Dentre as orientacdes que vocé recebeu, quais as que vocé vem seguindo
regularmente, sem maiores dificuldades?

6) A que voce atribui essa boa adesdo?

7) Como vocé avalia o apoio dos registros de automonitorizacdo e/ou sua participacdo
nas entrevistas psicologias que vem recebendo?

8) Quais as orienta¢des que vocé ainda tem dificuldade para seguir?
9) A que vocé atribui esta dificuldade?

10) O que vocé pretende fazer para superar esta dificuldade?

11) Vocé gostou de ter participado desta pesquisa?

12) Hoje, como vocé iria orientar um paciente com lUpus que acabou de receber o
diagnostico, o que vocé diria sobre o tratamento?
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Anexo 15. Roteiro de Follow-up 2
Identificacao:
Data: / /

Nome:
ID:

ROTEIRO DE FOLLOW-UP DECORRIDOS 3 MESES DOS PROCEDIMENTOS DA
PESQUISA

1) Naquele periodo que vocé iniciou como participante da pesquisa o que lhe
motivou a fazer seu tratamento?

2) E hoje o que faz vocé continuar seu tratamento?

3) Alguma coisa mudou daquele periodo até hoje que tenha Ihe ajudado a realizar
seu tratamento? Ou alguma coisa tem dificultado?

4) O que voceé faz para superar essa (as) dificuldade (s)?

5) Vocé sabe porque usa essas medicagdes? Sabe qual a funcao de usar o filtro
solar, evitar o sal na alimentacdo, e a restricdo do consumo de bebida alcodlica e
do cigarro?

6) O que vocé recomenda para pessoas que também estdo se tratando de 1Gpus?



Anexo 16. Aceite do Comité de Etica do Hospital

Governo do Estado do Para
Fundacdo Santa Casa de Misericérdia do Para
Diretoria de Ensino e Pesquisa

Geréncia de Pesquisa

CARTA DE ACEITACAO

Declaramos para os devidos fins que a pesquisa intitulada “LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO: ESTUDO COMPARATIVO ENTRE MODELOS
DE INTERVENGCAO PARA ADESAO AQ TRATAMENTO” foi aceita para ser
realizada nesta Instituicio, cuja coleta de dados serd realizada por meio de
aplicagdo de questionérios e andlise de prontudrios e sera efetuada pela
doutoranda, Patricia Regina Bastos Neder, sabre a orientagdo da Dra.
Eleonora Arnaud Pereira Ferreira, no periodo de maio de 2012 a fevereiro de
2015.

Belém, 12 de marco de 2012

/
/
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Dra. Irna Carla do Rosério Souza Cameiro
Gerente de Pesquisal. hSGMPA

Rua Oliveira Belo, 395 — Umarizal - Fone: (091) - 4009.2264
CEP: 66.050-380 — CNPJ: 048.293.45/0001-85 - Belém - Pa




Anexo 17. Parecer do projeto de pesquisa na Plataforma Brasil

Plataforma Brasil - Ministério da Satide

Nucleo de Medicina Tropical-NMT/ Universidade Federal do Para - UFPA

PROJETO DE PESQUISA
Titulo: MODELOS DE INTERVENCAO PARA ADESAO AO TRATAMENTO DO LUPUS

Area Tematica:
Pesquisador: ELEONORA ARNAUD PEREIRA FERREIRA Verséo: 2
Instituicdo: Universidade Federal do Para CAAE:04126212.7.1001.5172

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Momero do Parecer: 69415
Data da Relatoria: 07/08/2012

Apresentacao do Projeto:

O projeto pretende comparar trés modelos de intervencéo para adeséao ao tratamento de um problema de
salde cada vez mais frequente na atualidade: o LUpus Eritematoso Sistémico (LES). Trata-se de uma doenca
inflamatéria crénica do tecido conjuntivo, caracterizada por alteracdes imunolagicas, com formacao de auto-
anticorpos dirigidos principalmente contra antigenos celulares, alguns dos quais participam da les&o tecidual
imunologicamente mediada. As manifestagdes clinicas da doenca sdo as mais variadas, o que torna seu
diagnostico e tratamento uma avaliagdo sempre dificil, pois o LES pode acometer um ou mais 0rgéos e
sistemas, de maneira concomitante ou consecutiva, assumindo um padrdo de recorréncia intercalado por
periodos de remiss&o, com evolugdo e prognosticos muitas vezes imprevisiveis, segundo o relato do
pesquisador responséavel. O tratamento desta doenca depende, portanto, do quadro clinico do parciente no
mento em que esta sendo feita a avaliacao pelos profissionais médicos. Em funcéo disso, o projeto traz uma
proposta de pesquisa acerca de modelos de intervengdo que promovam adesao ao tratamento de individuos
com diagnéstico de LES. Ha uma percepcao clinica geral de que a depresséo ocorre com frequéncia no curso
do LES. Se essa depresséo pode ser normalmente esperada devido ao estresse e aos sacrificios impostos pela
doenca, ou se, ao contrario, é ela que agrava e desencadeia os sintomas e crises agudas de depressio, € uma
questéo de dificil resposta. Estudos sugerem que as pessoas que vivem com lipus e desenvolvem depresséo
deveriam ser alertadas que esse estado emocional pode ser induzido pela prépria doenga, pelos medicamentos
usados no tratamento e por um incontavel numero de fatores vivenciais com alguma relagédo com essa doenca
cronica.No LES, sintomas de depressdo, como apatia, letargia, perda de energia ou interesse, insénia, aumento
das dores, reducao do apetite e do desempenho sexual, podem ser atribuidos & propria doenga e, com isso,
minimizando a importancia clinica desse estado afetivo passivel de tratamento (Keiserman, 2001).Todo esse
contexto que envolve o paciente com LES pode dificultar sua ades&do ao tratamento, como argumenta Neder
(2009) acerca da incontrolabilidade da evolugdo do LES que dificulta ao paciente discriminar que as alteragdes
organicas sofridas com o despertar da doenca independem de suas respostas em seguir ou néo o tratamento,
por exemplo. Com isso, possivelmente o individuo tem maior dificuldade em aprender a relagéo entre emisséo
de comportamentos correspondentes a adesao ao tratamento e o controle de sintomas. Por isso, segundo o
discutido no projeto, torna-se cada vez mais relevante o incentivo em estudos que tratem a questéo da ades&o
ao tratamento.O presente estudo pretende analisar modelos de interveng¢do que contribuam para o
estabelecimento e manutengéo de comportamentos de adesao ao tratamento do LES. Pretende-se avaliar os
efeitos de diferentes regras no estabelecimento de comportamentos de auto-observacéo e de autocuidado em
mulheres com LES, bem como identificar variaveis que contribuam para a instalacdo e manutencéo de
comportamentos de ades#o ao tratamento. Nesta linha de pesquisa, o estudo ird analisar o efeito da rotina
meédica (Condigéde 1), do uso exclusivo de Checklist (Condicdo 2) e do uso combinando de Checklist e de
registros de automonitoragdo (Condigdo 3) sobre o relato de comportamentos de adesdo ao tratamento em
mulheres com diagnoéstico de LES.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar o efeito de trés condigdes de intervencgéo (rotina, entrevista com checklist e uso de registros de
automonitorag#o) sobre o relato de comportamentos de ades&o ao fratamento em mulheres com diagnostico de
LES.

Nhintiva Caniind4ria:



112

ambulatério de reumatologia (Condigéo 1);(b) Verificar o

efeito do uso de entrevista com checklist sobre o relato de comportamentos de adeséo ao tratamento

(Condigéo 2); (c) Verificar o efeito do uso

combinando de entrevista com checklist € de registros de automonitoragéo sobre o relato de comportamentos
de adesdo ao tratamento (Condigdo

3); (d) Comparar os resultados obtidos com cada um dos participantes das diferentes condigoes de
intervencéao;(e) Comparar os resultados obtidos

nas trés condigdes de intervencéo; e(f) Comparar os resultados do indice de atividade da doenga (SLEDAIS),
os indicadores de depresséo e de qualidade de vida das participantes com os relatos de ades&o ao tratamento
do LES nas diferentes condigdes de intervengéo.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos fisicos ou psicolagicos para as participantes sdo minimos e t3o pouco oferecem custos financeiros
para as mesmas, pois, & previsto que

os exames bioguimicos, incluidos nos SLEDAIS, serdo custeados pela FSCMPA na rotina de exames de cada
paciente, assim como esta previsto

ressarcimento dos valores das passagens de transporte. No decorrer da avaliagédo, os inventarios e roteiros de
entrevistas serdo aplicados no

ambiente do ambulatério e serdo realizadas no mesmo dia da consulta em que as participantes haviam
agendado, o que ndo acarretara em gastos

adicionais com transporte. Apenas no segundo més de intervencéo, no qual as participantes das Condigdes 2 e
3 passarao por encontros semanais,

ferdo os custos de suas passagens de ida e volta de 6nibus até o hospital custeadas pela pesquisadora. Além
disso, a desisténcia em participar na

pesquisa sera respeitada e néo acarretara qualquer custo ou prejuizo a participante que podera continuar
usufruindo dos servicos de atendimento no

ambulatoério.

Beneficios:

Como beneficio, espera-se que esta pesquisa seja um referencial para aquelas participantes que se encontram
com dificuldades para aderir ao tratamento e possibilite 0 aprimoramento nas formas de intervengdo com
pacientes com diagnostico de LES. Nessa perspectiva, a formacéo dos profissionais de satide também podera
sofrer mudancas importantes com o fim de atender melhor as necessidades desses pacientes.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

O projeto apresenta de forma clara e sucinta a importancia do estudo proposto, especialmente para a area da
Psicologia da Saude. Foram citados autores que s&o referéncia para a pesquisa que envolve avaliagdo e
comparacao de modelos de intervencdo que objetivam promover e/ou alterar comportamentos de adesio ao
fratamento, especialmente no caso de doengas que costumam estar associadas aos sintomas da depreens&o,
enire outros fatores que podem contribuir para manter ou agravar o quadro clinico geral do paciente. De forma
coerente, os objetivos estdo relacionados aos procedimentos metodologicos previstos, envolvendo abordagem
qualitativa e quantitativa dos dados a serem coletados.O Formulario de observagéo da consulta médica
possibilitara a descricdo dos comportamentos de adesdo ao tratamento a partir da rotina médica; permitira a
elaboracao do checklist e das folhas de registro de

automonitoragao das participantes, bem como tornara possivel a comparagao entre o que foi, de fato, orientado
pelo medice e o que € descrito pelas participantes como regras a serem seguidas durante o tratamento.O
Protocolo de analise de prontuério dos

casos selecionados, possibilitard, além do acesso aos dados clinicos e bioquimicos de cada participante,
comparar resultados desses dados no periodo anterior e posterior a intervengdo a qual sera submetida.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

O projefo fraz, em anexo, documenio expedido pela insSifuicio onde sera realizado o estudo proposto,
m-ﬁ‘npmwﬁmm—hbmmm copia dos
MM ’
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i£cnicos que comprometam a compreensao da leitura pelos participantes mulheres em tratamento do LES.

ndacoes:

Nao existem recomendacées a serem feitas.

ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:

- Nao existem pendéncias a serem resolvidas.

lacao do Parecer:

Aprovado

ecessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

onsideracdes Finais a critério do CEP:

O colegiado resolve acatar o parecer do relator.

Na data de emissao desse parecer estava pendente (1) parecer de instituicées
coparticipantes.

08 de Agosto de 2012

Assinado por:
Hellen Thais Fuzii






