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Almeida, F. P. (2017). Efeitos do uso combinado de manual e de registros de
automonitorizacdo sobre relatos de adesdo ao tratamento em adolescentes com lUpus
eritematoso sistémico juvenil. Dissertacdo de Mestrado. Programa de Pds-Graduacao em
Teoria e Pesquisa do Comportamento, Universidade Federal do Pard, Belém, Pard,
Brasil, 94 paginas.

RESUMO

O Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil (LESJ) é uma doenca inflamatoria crénica,
autoimune, que pode se manifestar em criancas e adolescentes, e cuja terapéutica
envolve a associacdo de diversos tratamentos, dificultando a adesdo. Esta pesquisa
objetivou avaliar os efeitos do uso combinado de um manual de educagdo em salde
contendo instrugbes com justificativas e de registros de automonitorizacdo sobre a
ocorréncia de relatos de adesdo ao tratamento por adolescentes com diagnostico de
LESJ acompanhadas em ambulatério especializado. Quatro adolescentes (P1, P2, P3 e
P4) do sexo feminino com idades entre 11 e 17 anos, que residiam na regido
metropolitana de Belém, participaram da pesquisa. Elas foram distribuidas igualmente
em duas condigdes experimentais (Condicéo 1 e Condi¢do 2) de acordo com a ordem de
entrada na pesquisa. A coleta de dados ocorreu no Centro de Atencdo a Salde da
Mulher e da Crianca (CASMUC) da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do
Pard (FM/UFPA) e nas residéncias de duas participantes mediante o consentimento dos
responsaveis e o agendamento prévio. A pesquisa foi realizada em quatro etapas: (1)
Avaliacdo inicial; (2) Intervencdo, em que as participantes da Condicdo 1 foram
expostas, primeiramente, ao Manual de orientacdo para pacientes com LESJ
denominado “A historia de Mila”, e posteriormente, aos Formularios de Registro de
Automonitorizacdo (FRAM), enquanto as participantes da Condigédo 2, ao inverso; (3)
Feedback; e (4) Follow-up. Ao inicio de cada sesséo era aplicado um Recordatorio 24h
(R24h), sequido ou do manual ou do roteiro de entrevista para analise dos registros
feitos no FRAM, dependendo da condicdo. Todos os encontros foram individuais e
gravados em audio para posterior transcricdo e andlise. Os dados obtidos com a
aplicagdo dos R24h foram quantificados, atribuindo-se o valor 1 para os relatos de
seguimento das orientacGes (regras) do tratamento, o valor 0,5 para os relatos de
seguimento irregular das orientacbes médicas, e o valor O para casos de relatos de nao
seguimento das orientacfes. A somatoria da pontuacao atribuida ao seguimento de cada
orientagio médica foi utilizada no calculo do indice de Adesdo ao Tratamento (IAT). Os
dados referentes aos registros nos FRAM também foram quantificados em 1, 0,5 e 0
seguindo os mesmos critérios utilizados na analise dos R24h. Os dados de P1, P2 e P4
demonstraram aumento dos IAT apds a utilizacdo dos FRAM, independentemente da
ordem em que foram apresentados, e manutencdo destes percentuais ap6s a reaplicacao
do Manual, no caso de P1, e ap6s a aplicacdo do mesmo, nos casos de P2 e P4. A
avaliacdo realizada pela reumatologista a respeito do quadro clinico das quatro
participantes demonstrou melhoras ao final da pesquisa em comparacdo ao quadro
clinico inicial, corroborando com os efeitos positivos obtidos a partir do uso combinado
dos formularios de automonitorizacdo com o Manual. Mais estudos com essa populagdo
sd0 necessarios para ampliar os resultados aqui obtidos, bem como para confirmar os
efeitos positivos do uso combinado do Manual e dos FRAM nos relatos de adeséo ao
tratamento de adolescentes com LESJ.

Palavras-chave: adesdo ao tratamento, manual, automonitorizagdo, LUpus Eritematoso
Sistémico Juvenil.



Almeida, F. P. (2017). Combined effects of using a health education manual and self-
monitoring records in the occurrence of reports of treatment adherence by adolescents
diagnosed with Juvenile Systemic Lupus Erythematosus. Dissertagdo de Mestrado.
Programa de Pds-Graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento, Universidade
Federal do Para, Belém, Para, Brasil, 94 paginas.

ABSTRACT

Juvenile Systemic Lupus Erythematosus (JSLE) is a chronic inflammatory, systemic
and autoimmune disease, which affects children and adolescents, whose therapeutics
depends on the association of several treatments that usually are difficult for the patient
to adhere. This research aimed to evaluate the combined effects of using a health
education manual with instructions with justifications and self-monitoring records in the
occurrence of reports of treatment adherence by adolescents diagnosed with JSLE
assisted in a specialized clinic. Four female adolescents (P1, P2, P3 e P4), between 11
and 17 years old, who resided in the metropolitan area of Belém, participated in the
research. They were equally distributed into two experimental conditions (Condition 1
and Condition 2) according to their input orders in the survey. Data were collected at the
Center for Care of Women and Children's Health (CASMUC) of the Faculty of
Medicine of the Federal University of Para (FM/UFPA) and in the residences of two
participants, with the consent of the their responsible and with prior appointment. The
research was conducted in four stages: (1) Initial assessment; (2) Intervention, in which
Condition 1 participants were firstly exposed to the Guidance Manual for patients with
JSLE named "Mila’s history" and, subsequently, to the Self-monitoring registry forms
(FRAM), while the participants of Condition 2 were exposed to the reverse order; (3)
Feedback; and (4) Follow-up. At the beginning of each session with the participants, a
24h recall (R24h) was applied, followed by the Guidance Manual for patients with JSLE
or by the script to analyze the records made in the FRAM, depending on the Condition.
All the meetings were individual and recorded in audio for later transcription and
analysis. The data obtained with the application of R24h were quantified, assigning the
value 1 for follow-up reports of treatment guidelines (rules), the value 0.5 for reports of
irregular following medical instructions, and the value O for cases of reports of non-
compliance with these instructions. The sum of the scores attributed to each tracking
medical instructions was used in the calculation of the Treatment Adherence Index
(IAT). The data referring to the records in FRAM were also quantified in 1, 0.5 and 0
following the same criteria used in the analysis of R24h. The data of P1, P2 and P4
showed an increase in IAT after the use of FRAM, regardless of the order in which they
were presented, and maintenance of these percentages after reapplication of the Manual
in the case of P1, and after application of this instrument, in cases of P2 and P4. The
rheumatologist's evaluation of the clinical picture of the four participants showed
improvement at the end of the study compared to the initial clinical picture,
corroborating the positive effects obtained from the combined use of self-monitoring
forms with the Manual. More studies with this population are needed to amplify the
results obtained here, as well as to confirm the positive effects of the combined use of
the Manual and the FRAM in the reports of adherence to treatment of adolescents with
JSLE.

Keywords: treatment adherence, manual, self-monitoring, Juvenile Systemic Lupus
Erythematosus.



Lapus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doenca cronica, de carater autoimune
e que pode ocasionar inflamagdes, dores em articulagdes, inchacgos, cansaco, fadiga e
danos a varias estruturas do corpo. Tais danos podem se manifestar de forma lenta e
progressiva ou de forma répida, variando de acordo com as fases de atividade e
remissdo da doenca (American College of Reumathology [ACR], 2015; Sociedade
Brasileira de Reumatologia [SBR], 2011).

O LES pode acometer pessoas de qualquer idade, raca ou sexo, sendo nove a dez
vezes mais frequente em mulheres durante a idade reprodutiva (Danchenko, Satia, &
Anthony, 2006). A incidéncia e a prevaléncia estimadas em diferentes locais do mundo
para cada 100.000 pessoas por ano é de um a 21 casos e de sete a 159 casos,
respectivamente (D’Cruz, Khamashta, & Hughes, 2007). No Brasil, estima-se uma
incidéncia da doenga em torno de 8,7 casos para cada 100.000 pessoas por ano, de
acordo com o estudo de Vilar e Sato (2002) realizado na regido Nordeste do pais.
Apesar do desconhecimento da etiologia da doenca, admite-se que fatores genéticos,
ambientais e emocionais estejam relacionados a sua causa (Freire, Souto, & Ciconelli,
2011; SBR, 2011).

Em 1982, a ACR prop0s critérios de classificacdo diagnostica para esta doenca
(Tan et al., 1982), critérios estes revisados pela mesma instituicdo em 1997 (ACR, 1997,
Hochberg, 1997) e, mais recentemente, em 2012 (Petri et al., 2012). De acordo com esta
Gltima revisdo, 17 sdo os critérios diagnodsticos do LES, sendo 11 referentes aos aspectos
clinicos e seis, aos imunoldgicos. Assim, um paciente € diagnosticado com lupus
quando apresenta, no minimo, quatro das 17 caracteristicas (sendo, necessariamente,
uma referente aos aspectos clinicos e outra, aos imunoldgicos), ou apresenta nefrite
comprovada por bidpsia compativel com o LES com aumento dos valores médios dos

anticorpos antinucleares e anti-dsDNA.



O inicio das manifestacGes do LES até o periodo da adolescéncia caracteriza o
Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil (LESJ). Todos o0s sinais e sintomas descritos para
0 LES podem ser apresentados por essa populacdo especifica, sendo similares a
etiologia e as formas de tratamento da doenca (Sztajnbok, Serra, Rodrigues, &
Mendonza, 2001). No entanto, este inicio precoce da enfermidade, com possiveis
quadros de febre, emagrecimento, linfadenopatia, alopecia e artrite, tem sido
relacionado com um pior prognostico, sobretudo no que se refere ao acometimento renal
(Livingston, Bonner, & Pope, 2011; Sztajnbok et al., 2001).

No gue tange a epidemiologia, as doencas reumaticas pediatricas, dentre elas o
LESJ, sdo consideradas raras, com incidéncia menor que 5 e 7,5 em cada 10.000
pessoas, sendo que 15 a 20% dos casos de LES inicia na infancia (Livingston et al.,
2011; Machado & Ruperto, 2005). Entretanto, estdo diretamente relacionadas a elevada
morbidade e a um grande impacto financeiro e social, uma vez que podem causar
incapacidades fisicas e funcionais, além de afetarem diretamente a qualidade de vida do
paciente e de sua familia. Pacientes pediatricos diagnosticados com LESJ antes dos 12
anos costumam acumular danos mais significativos no inicio do curso da doenc¢a quando
comparados aos pacientes adultos, o que acarreta consequéncias adversas, como
internacdes hospitalares; comprometimentos oftalmolégicos e, inclusive, evolugdo a
6bito (Almeida et al., 2011; Barsalou, Levy, & Silverman, 2013; Hui-Yuen et al., 2011).

Ao investigar os padrdes da atividade do LESJ e suas relagdes com o tratamento
agressivo da doenca, Otten et al. (2010) observaram a existéncia de uma grande
variacdo de frequéncia e de duragdo das manifestagdes clinicas do LESJ durante o seu
periodo de atividade e de remissdo, o que resultaria em padrdes diferentes de atividade
da doenca. Por outro lado, a supressédo rapida das manifestacdes clinicas logo apds o

diagndstico pode diminuir as taxas de progressdo da atividade da doenga.



A analise dos exames laboratoriais referentes ao Fator Antinuclear, aos
autoanticorpos marcadores de doenca e aos autoanticorpos marcadores de atividade e/ou
manifestacdo da doenca auxiliam na confirmacdo diagndéstica do LESJ (Viana & Bonf3,
2009). Ademais, o Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI),
sistema quantitativo de avaliacdo da atividade do lGpus, possibilita ao médico averiguar
se o tratamento que vem sendo prescrito ao paciente esta sendo eficaz. Trata-se de uma
lista com 24 itens pontudveis de acordo com a manifestacdo das caracteristicas da
doenca nos ultimos 10 dias e seu score varia entre 0 (nenhuma caracteristica de
manifestacdo da doenca) e 105 (manifestacdo de todas as caracteristicas da doenca em
seus estados mais graves) (Romero-Diaz, Isenberg, & Ramsey-Goldman, 2011).

O cuidado terapéutico a criangas e adolescentes lUpicos requer, necessariamente,
uma atencdo especializada e interdisciplinar, incluindo médicos da atencdo primaria,
reumatologistas, nefrologistas, psiquiatras, psicélogos, enfermeiros, assistentes sociais,
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais (Levy & Kamphuis, 2012). O tratamento
medicamentoso mais frequentemente utilizado é a associa¢do de remédios especificos,
que agem na modulacdo do sistema imunolégico, como corticéides, antimalaricos e
imunossupressores, com medicamentos gerais, que regulam as alteracGes decorrentes
das inflamacdes causadas pela doenca, como analgésicos, anti-inflamatérios ou mesmo
doses baixas de corticoides (SBR, 2011). Tal medida varia de acordo com 0s 6rgaos
acometidos e com a gravidade das manifestacGes clinicas da doenca, com reducao
gradual das dosagens medicamentosas sob a supervisdo do médico, posto que a
administracdo em altas doses e por um periodo de tempo prolongado pode acarretar
multiplos efeitos colaterais ao paciente (Levy & Kamphuis, 2012; SBR, 2004).

A terapéutica do LESJ também inclui: protecdo cutanea, que pode ocorrer tanto

com a aplicacdo e reaplicacao periddica de bloqueadores solares de FPS maior ou igual



a 15, quanto com a terapia topica com corticoides fluorados e nédo fluorados; nutricao
balanceada com restrices de sal, de alimentos proteicos e de gorduras saturadas,
evitando riscos de doencas cardiovasculares e ateroscleréticas e promovendo a reducao
de fatores inflamatorios e a melhora da funcdo imunoldgica; pratica de exercicios fisicos
devidamente orientados pela equipe de saude, o que quebra o ciclo de inatividade fisica
e proporciona diversos beneficios aos pacientes pediatricos; aplicagdo de vacinas
inativadas de componentes proteicos e de vacinas com agentes vivos atenuados, com a
devida orientacdo médica; e retorno periédico ao médico com realizacdo de exames
laboratoriais seriados para acompanhar o curso da doenca (Gualano et al., 2011; Klack,
Bonf4, & Borba Neto, 2012; Silva et al., 2010; SBR, 2004).

Segundo Machado e Ruperto (2005), a melhora clinica do LESJ pode ser
averiguada com base em cinco fatores: 1) avaliagcdo global da atividade da doenca pelo
médico, através de uma escala visual analogica (Visual Analogue Scale - VAS), escala
subjetiva em que o sujeito classifica seu estado de salde (ou o de outrem) entre 0s
valores de 0 a 10 pontos, onde 0 significa um estado de salde excelente e 10, a sua pior
condicdo clinica (Torrance, Feeny, & Furlong, 2001); 2) avaliacdo da qualidade de vida
relacionada a satde (indice Fisico do CHQ-PF50®Childhood Health Questionnaire); 3)
avaliacdo do bem-estar global do paciente pelos pais e por eles mesmos (VAS); 4)
avaliacdo renal (proteinuria de 24 horas); e, 5) avaliacdo global da atividade da doenca
por meio de instrumento especifico — SLEDAI ou ECLAM (European Consensus Lupus
Activity Measurement). Para que seja considerada a melhora clinica do paciente, ao
menos dois dos cinco fatores devem apresentar melhora de pelo menos 50%, e ndo mais
que um com piora de mais de 30%, ndo podendo ser este o fator referente as analises

laboratoriais da proteindria de 24 horas em pacientes com comprometimento renal.



Adeséo ao tratamento do LESJ

A adesdo ao tratamento de longa duracdo, como € o caso de doengas cronicas
como o LESJ, pode ser entendida como a emissdo de comportamentos pelo paciente,
como a administracdo de medicamentos, o seguimento de dietas e mudancas no estilo de
vida, que coincidem com as orientagdes repassadas por uma equipe de saude (World
Health Organization [WHO], 2003). Toda conduta de intervencdo planejada deve ser
discutida e acordada juntamente com o paciente, de forma que este compreenda e
concorde em seguir as orientacbes do seu tratamento, facilitando uma relacdo de
parceria entre paciente e profissional de saiude e fomentando a responsabilidade dos
envolvidos neste processo (Bica, 2004; Santos, Verani, Klumb, & Albuquerque, 2011).

De acordo com a WHO (2003), os comportamentos de adesdo podem ser
avaliados a partir de medidas subjetivas e objetivas. As primeiras advém de relatos
verbais e do preenchimento de questionarios/formularios pelo paciente e/ou por seus
familiares sobre a adesdo ao tratamento. As medidas objetivas sdo avaliadas por
intermédio de monitoracdo eletrdnica, medidas bioquimicas e observacdo do
comportamento em situagdo natural. Como ambas possuem precisdes e imprecisoes, a
forma mais adequada para avaliar o comportamento de adesao sera sempre a associacdo
entre medidas subjetivas e medidas objetivas. Fatores sociais e econémicos, fatores
relacionados ao sistema de salde, as condigdes fisicas de cada paciente, a terapéutica
proposta pela equipe de salude, e a propria historia de vida do paciente influenciam
sobremaneira a adeséo ao tratamento de longa duragéo, devendo as intervengdes nessa
area estar voltadas, em especial, para estes focos (WHO, 2003).

Quando se trata da adesdo ao tratamento de doencas cronicas, alguns obstaculos
referentes as caracteristicas do tratamento, como a sua duracdo prolongada, sua

complexidade e efeitos colaterais, bem como os cuidados de diferente natureza e as



mudancas de estilo de vida dele advindas; aos comportamentos do paciente, como falta
de repertorio de autocuidado, pobre motivagdo e dificuldades em adaptar-se as novas
condicdes de vida; e aos fatores sociais, representados pelas dificuldades na relacdo com
os profissionais de salde e a falta de apoio dentro e fora da familia, podem estar
presentes (Malerbi, 2011). Ademais, em muitos casos, os resultados do tratamento séo
observados em longo prazo, assim, as consequéncias de segui-lo adequadamente podem
ndo reforcar, de imediato, os comportamentos de adesé&o.

Algumas particularidades do LESJ estdo intimamente ligadas as dificuldades de
adesdo ao tratamento, uma vez que a doenga se manifesta em uma populacdo que
transita por momentos peculiares de crescimento e desenvolvimento. Neste contexto,
transformacbes escolares estdio em voga, pratica de comportamentos de
autossuficiéncia/independéncia tendem a aumentar de frequéncia, alteracbes hormonais
ocorrem para prepara-los a atividade sexual, e a vida social torna-se cada vez mais
importante na lida com seus pares. Estas situacdes podem sofrer influéncias diretas das
manifestacdes clinicas da doenca e se seu tratamento (Levy & Kamphuis, 2012).

Ademais, os sinais e sintomas do LESJ também podem acarretar consequéncias
negativas sobre a vida escolar desses pacientes, uma vez que, quando em tratamento de
crises agudas, podem apresentar demasiadas faltas durante o semestre letivo,
prejudicando o rendimento escolar além de priva-los do convivio social com amigos e
professores (Moorthy, Peterson, Hasset, Baratelli, & Lehman, 2010).

No entanto, em virtude da gravidade da doenca e das consequéncias adversas
relacionadas a mesma, os comportamentos de adeséo devem ser emitidos regularmente
ao longo da vida do paciente. A forma como este se comporta frente ao LESJ
influenciard o curso da doenca, ja que as regras dispostas pela equipe de saude que

descrevem as mudangas comportamentais necessarias para o controle da patologia nem



sempre sdo facilmente seguidas em virtude da concorréncia existente entre as
contingéncias ambientais que mantém os comportamentos habituais do jovem e as
contingéncias dispostas pela equipe de saide (Coelho & Amaral, 2008; Nico, 2001).
Dessa forma, € necessario que o paciente passe a manipular variaveis ambientais das
quais a resposta de adesdo almejada é funcdo, ou seja, € importante que o individuo
passe a emitir respostas cujas consequéncias aumentardo a probabilidade de ocorréncia
das respostas de adesdo, que, quando emitidas, reforcardo este padrdo comportamental.
A este fendmeno foi dado o nome de autocontrole (Skinner, 1953).

Nesta circunstancia, torna-se necessario o papel de um mediador social capaz de
auxiliar o jovem paciente a identificar as relacbes de controle entdo vigentes que
entrelacam sua condicdo de saude, sua inser¢do em um contexto médico, e as alteracdes
que vem ocorrendo no ambiente social do qual faz parte (Ferreira, 2006). Dentre os
integrantes da equipe de salde, o psicélogo é um dos profissionais que podera
contribuir com este objetivo, uma vez que, ao formular uma avaliacdo funcional do
comportamento, poderd desenvolver um delineamento metodoldgico de intervencédo
com maior probabilidade de eficacia para cada paciente atendido, auxiliando-o na
construcdo de habitos de vida mais saudaveis, no desenvolvimento de repertorios
comportamentais de prevencdo e de promog¢do da salde e na reducdo dos fatores
comportamentais de risco relacionados a doencas (Amaral, 1999; Branddo, 2003;

Coelho & Amaral, 2008; Gorayeb & Guerrelhas, 2003).

Controle por regras e adeséao ao tratamento
Regras sdo estimulos antecedentes verbais que especificam contingéncias, ou
seja, especificam o comportamento a ser emitido, as condi¢Ges sob as quais deve ser

emitido e suas provaveis consequéncias nos casos de seguimento e de ndo seguimento



das mesmas (Skinner, 1969; Zettle & Hayes, 1982). Ademais, regras sdo capazes de
exercer multiplas funcdes, como: evocar comportamentos, alterar a funcdo de outros
estimulos e estabelecer um comportamento novo independentemente de suas
consequéncias imediatas por meio da apresentacdo de justificativas (Albuquerque,
2005; Albuquerque, Reis, & Paracampo, 2008).

Assim, determinado comportamento pode ser classificado enquanto controlado

por regras quando este, antecedido por determinada regra, corresponder ao que foi
descrito pela mesma, independentemente das consequéncias imediatas produzidas a
partir de sua emissao. Difere, pois, do comportamento controlado pelas contingéncias,
0 qual é estabelecido por suas consequéncias imediatas, independentemente da
descricdo antecedente das regras (Albuquerque & Paracampo, 2010; Albuquerque,
Paracampo, Matsuo, & Mescouto, 2013). Entretanto, em virtude da multicausalidade
do comportamento, 0 mesmo pode ser controlado pela interacdo entre regras e
contingéncias, sendo emitido a partir da apresentacdo da regra e mantido por suas
consequéncias imediatas (Albuguerque, 2001, 2005).

De modo geral, o seguimento de regras tende a ser mantido quando produz as
consequéncias reforcadoras descritas na regra e tende a ser abandonado quando
produz perda de reforcadores (Albuquerque, de Souza, Matos, & Paracampo, 2003;
Albuquerque, Matos, de Souza, & Paracampo, 2004; Paracampo & Albuquerque,
2004). Pode ocorrer, ainda, em funcdo do historico de reforcamento do seguimento de
regras similares no passado; em funcdo de uma histdria de reforgo social para o
comportamento de seguir e de punic¢do social para o de ndo seguir regras; e/ou em
funcdo de uma histdria de controle por regras que relatam justificativas, entendidas
como estimulos antecedentes verbais participantes de uma regra que relatam as razfes

para a emissao do comportamento especificado na forma de promessas de reforgo



contingente ao seguimento e de ameacas de punicdo para 0 ndo seguimento da regra
(Albuquerque, 2005).

Estudos sobre o controle instrucional vém auxiliando na area de adesdo ao
tratamento de doengas crbnicas, uma vez que esta area diz respeito a apresentacédo de
um complexo conjunto de orientacdes medicas (regras) e ao seguimento regular das
mesmas sem que haja a necessidade de exposicao prévia do paciente as contingéncias
relacionadas aos sinais e sintomas relativos ao agravamento da doenca e sem que 0
mesmo fique sob controle das contingéncias relacionadas as complicagdes crénicas da
patologia ou mesmo dos efeitos colaterais temporarios da propria medicacdo
(Albuquerque et al., 2004; Najjar, Albuquerque, Ferreira, & Paracampo, 2014).

Assim sendo, a utilizacdo adequada das regras neste contexto pode favorecer a
aprendizagem de comportamentos complexos pelo paciente em tratamento de doencas
crbnicas, como é o caso do LESJ, sendo estes comportamentos ensinados por meio de

instrucdes que facilitam o entendimento das orientagdes terapéuticas.

Educacao e tecnologias em satde

O modelo de atencdo a satde no campo das doencgas crdnicas, como é o caso do
LESJ, necessita de acdes efetivas, integradas, longitudinais e baseadas em evidéncias
capazes de integrar a promoc¢do da saude e a prevencdo primaria dos fatores de risco
(Silva, Cotta, & Rosa, 2013). De forma a dar conta dessa demanda, algumas agdes
mostram-se importantes, a saber: considerar a mudanca de paradigma epidemioldgico
pelo qual a populagdo vem passando; gerenciar o ambiente politico que é campo da
elaboracdo das politicas publicas de saude; valorizar os recursos humanos do setor da
saude; centralizar o tratamento ndo apenas no paciente, mas sim em seu nucleo familiar,

o0 qual interfere direta ou indiretamente neste processo e que também é afetado por ele;
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apoiar os pacientes durante o tratamento, auxiliando-0s no processo de generalizagdo
dos comportamentos de atencdo a saude para além dos limites da clinica; e enfatizar a
importancia da prevencdo de agravos e/ou de comorbidades (Silva et al., 2013).

Para que 0s objetivos de tais acOes sejam alcancados, torna-se necesséria a
existéncia de tecnologias capazes de catalisar processos de atencdo a saude, abrindo
caminho para alternativas eficientes e eficazes neste campo. De acordo com a Portaria
N° 2.510 de 19 de dezembro de 2005 do Ministério da Salde, sdo consideradas
tecnologias em salde: medicamentos, equipamentos e procedimentos técnicos; sistemas
organizacionais, informacionais e educacionais e de suporte; e 0s programas e
protocolos assistenciais por meio dos quais a atencdo e os cuidados a saude sdo
prestados a populacdo. Assim, tecnologias em salde dizem respeito ao saber que preside
0 modo de produzir os cuidados em salde e ao arranjo dos elementos técnicos deste
modo de produzir, derivando dessa concepcdo os modelos assistenciais em saude
(Schraiber, Mota, & Novaes, 2008), e a prépria educacdo em saude.

Pesquisas tém sugerido a importancia de praticas educativas na promoc¢do da
adesdo ao tratamento pelo paciente, como o treino em automonitorizacdo (Ferreira &
Casseb, 2002; Ferreira & Fernandes, 2009); a realizacdo de andlises de contingéncias no
seguimento de regras do tratamento (Ferreira, 2006; Ferreira, Mendonca, & Lobdo,
2007) e na instalagdo de comportamentos de prevencdo (Casseb & Ferreira, 2012;
Ferreira, 2006; Oliveira, Ferreira, & Casseb, 2005); bem como a importancia da rede de
apoio social (Santos, 2006) e da comunicacdo entre 0 paciente e a equipe profissional
(Ferreira, 2006; Ferreira et al., 2007; Oliveira et al., 2005).

De acordo com Bohm e Gimenes (2008), a automonitorizacdo é uma classe de
comportamentos de observacdo e registro sistematico da ocorréncia de determinadas

respostas (publicas ou privadas) e de informacges adicionais pela propria pessoa que as
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emite, enumerando comportamentos, monitorando sintomas observaveis ou encobertos,
e registrando importantes fatores contextuais que eliciam ou mantém determinado
comportamento. Como a frequéncia, duracdo e intensidade das respostas e os estimulos
antecedentes e consequentes séo tidos como parametros gerais da automonitorizagéo, o
exercicio de discriminacdo da ocorréncia dos comportamentos torna-se uma constante,
sendo possivel aplica-lo em um contexto clinico e/ou de pesquisa.

No ambito da salde, o registro de automonitorizacdo ¢ um dos instrumentos
utilizados para auxiliar no aumento do indice de Adesio ao Tratamento (IAT) de
doencas crénicas. Este registro auxilia o paciente no processo de discriminacdo das
situacOes em que realiza ou deixa de realizar as orientacOes propostas pelo profissional
de saude, aumentando a probabilidade de emissdo de comportamentos adequados. Os
dados obtidos nos estudos de Casseb, Bispo e Ferreira (2008), Ferreira e Fernandes
(2009) e Gomes, Ferreira, e Souza (2012) ilustram esta situacdo. Nestes estudos, o
indice de adesdo a dieta (IAD) de pacientes adultos com diabetes Tipo 2 apresentou
melhoras ao final da pesquisa quando comparado com os indices obtidos em linha de
base.

Os dados do estudo de Martins, Ferreira, Silva, e Almeida (2015), realizado com
criancas com excesso de peso, também apresentaram melhoras do IAD durante e logo
apo6s o treino de automonitorizacdo. Entretanto, tais resultados foram atribuidos ndo
apenas ao treino de automonitoriza¢do, mas sim a combinacao de variaveis manipuladas
na pesquisa (instrucdes, treino de relato verbal e treino de automonitorizagdo), o que
leva a discussao dos efeitos acumulados obtidos com a apresentacéo de instru¢Ges com
justificativas e com os registros de automonitorizacao realizados pelo paciente.

Objetivando verificar a manutencdo dos comportamentos de adesdo apos a

suspensdo da automonitorizagcdo, Gomes et al. (2012) e Martins et al. (2015) realizaram
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sessOes sucessivas de follow-up. Nas sessdes mensais e bimensais realizadas no
primeiro estudo, trés dos quatro participantes apresentaram diminui¢cdo dos IAD no
follow-up; no segundo estudo, apds sete semanas do término do treino de
automonitorizacdo, um dos dois participantes apresentou queda dos IAD registrados em
cinco das seis refeicdes diarias. Tais dados sugerem que a retirada do controle externo
(automonitorizacdo) pode ter contribuido com esta queda, uma vez que, segundo Abreu-
Rodrigues e Beckert (2004), este controle € importante para fornecer estimulos
antecedentes e reforcos contingentes a emissdo dos comportamentos almejados,
contexto este observado em situacdes de adesdo ao tratamento de doencas cronicas.

Outro instrumento também utilizado neste contexto é o manual de orientacdo a
salde (cartilha): material de conteddo educativo com informacgdes a respeito de
determinada doenca, sua etiologia, tratamento e prognoéstico. Tem por objetivo auxiliar
0 paciente e/ou seus familiares na identificacdo de sintomas e nos cuidados necessarios
durante o dia a dia por meio da disposicdo de regras em formas de instru¢cdes com
justificativas e dicas comportamentais que favorecam a autonomia e o controle da
situacdo vivenciada (Crepaldi, Rabuske, & Gabarra, 2006; Ferreira, 2006). Por este ser
um instrumento que necessita de mediacdo social, deve ser sempre utilizado,
primeiramente, com o acompanhamento do profissional de saide, momento no qual o
manual é apresentado ao paciente e/ou acompanhante de forma que possiveis duvidas
sejam esclarecidas (Crepaldi et al., 2006; Echer, 2005).

Estudos vém sendo desenvolvidos para elaboragdo e validagdo de manuais
educativos em saude, bem como para avaliar os efeitos de sua aplicagdo com
determinada clientela. Os dados coletados nos estudos de Fonseca, Scochi, Rocha e
Leite (2004), Oliveira, Fernandes e Sawada (2008) e Oliveira, Lucena, e Echer (2014) a

respeito da elaboracéo e validacdo de cartilhas referentes a orientagcdo materna sobre 0s
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cuidados com o bebé prematuro, ao autocuidado da mulher mastectomizada e ao
cuidado aos pacientes com acidente vascular encefalico, respectivamente, apontam para
a importancia da participacdo dos proprios pacientes e familiares na construcdo do
instrumento, além de apontarem para a necessidade de os manuais serem construidos
utilizando uma linguagem clara e objetiva e para o fato de o leitor estar sempre de posse
do mesmo, podendo acessa-lo no momento que precisar.

Grippo e Fracolli (2008), Salles e Castro (2010) e Silva e Cardoso (2009), em
seus estudos de validacéo e avaliagdo de cartilhas educativas de promocgao ao cuidado
da crianca, da estimulacéo visual de bebés recém-nascidos, e do cuidado ao paciente em
tratamento  quimioterapico, respectivamente, demonstraram que: houve boa
receptividade por parte dos pacientes e familiares aos materiais elaborados, houve
relatos de aquisicdo de novos conhecimentos a respeito dos assuntos abordados, houve
uma maior aproximacdo dos leitores com a equipe de salde em virtude de suas
aplicacdes, e a maioria dos leitores conservou 0s manuais em boas condi¢des de uso.
Entretanto, os estudos também apontaram a dificuldade que algumas pessoas
apresentaram para fazer uso do material em virtude da baixa escolaridade e o efeito
minimo que a aplicacdo do manual gerou no caso de pessoas que ja possuiam
conhecimentos a respeito dos assuntos abordados, revelando as limitacdes de tal
instrumento.

Outra limitagdo em relagdo ao uso de manuais foi apontada na pesquisa de
Benchaya, Ferreira e Brasiliense (2014), a qual investigou os efeitos de instrugdes e de
treino parental em cuidadores de criangas com cancer. Neste estudo, os efeitos do uso
de instrucGes apresentadas por meio de um manual foram observados apenas em curto

prazo, enquanto que os efeitos do treino parental tiveram duragdo prolongada e foram
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generalizados para outras situacfes além da investigada no estudo, demonstrando,
assim, a importancia de ambos os instrumentos no contexto da pesquisa realizada.

O recordatério 24h (R24h) € outro instrumento também utilizado na érea da
saude. Os dados obtidos com sua aplicacdo dizem respeito a relatos detalhados do que o
entrevistado realizou nas Gltimas 24 horas sobre diferentes aspectos relacionados com
sua saude/estilo de vida, sendo utilizado, entdo, como uma forma eficaz de avaliagdo
dos comportamentos emitidos no dia anterior. Ao mesmo tempo em que é tido como um
instrumento de rapido preenchimento, ndo oneroso, de facil aplicacdo e que permite ser
aplicado em populacdo ndo alfabetizada, uma vez que quem o preenche é um
entrevistador treinado para tal (Bueno & Czepielewski, 2010; Ribeiro, Costa, Sobral, &
Florindo, 2011), também apresenta algumas desvantagens, ja que depende dos relatos
das recordacBes do paciente e é passivel de omissdes, podendo ndo representar com
fidedignidade a realidade do paciente (Holanda & Barros Filho, 2006).

Entretanto, apesar das dificuldades elencadas em relacédo ao relato de seguimento
do tratamento no dia anterior, a literatura vem apontando a ocorréncia de falas
discrepantes as orientacdes repassadas pelo médico, isto é, de ndo seguimento ou de
seguimento parcial das instru¢cGes médicas, 0 que aumenta a probabilidade destes relatos
serem condizentes com a realidade dos pacientes (Azevedo & Sampaio, 2003; Ferreira
& Fernandes, 2009; Martins et al. 2015). Os R24h sdo comumente utilizados em
pesquisas para avaliar habitos alimentares da populacdo infantil, juvenil e adulta, sendo
considerados como inquéritos dietéticos adequados para esta funcdo (Bueno &
Czepielewski, 2010; Holanda & Barros Filho, 2006; Ribeiro, Savio, Rodrigues, Costa,
& Schmitz, 2006). Este instrumento possibilita, entdo, ao entrevistado a realizacdo de
um treino de observacdo do que realizou ou deixou de realizar em um determinado

periodo de tempo considerando as contingéncias em vigor, com a finalidade de obter
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dados que poderdo servir de base para implantagdo de programas de educacdo e
prevencdo em saude (Holanda & Barros Filho, 2006).

Dessa forma, levando-se em consideracdo a existéncia de tecnologias em saude
capazes de promover mudancas de comportamentos de autocuidado por meio da
educacdo em salde e a escassez de estudos sobre a utilizacdo destas tecnologias na area
das doencas reumaticas, especialmente no que se refere ao LESJ, justifica-se a

realizacdo da presente pesquisa.

OBJETIVOS
Objetivo geral
Analisar os efeitos do uso combinado de um manual de educacdo em saude e de
registros de automonitorizacdo sobre a ocorréncia de relatos de adesdo ao tratamento
por adolescentes com diagndstico de LESJ acompanhadas em ambulatério

especializado.

Objetivos especificos

a) Descrever o perfil sociodemogréafico das participantes e suas condicGes
clinicas ao inicio e ao final da pesquisa;

b) Averiguar o conhecimento que as participantes tinham acerca do LESJ e as
expectativas que possuiam em relacdo ao tratamento ao inicio e ao término da pesquisa;

c) Descrever e analisar os comportamentos de adesdo ao tratamento das
participantes nos momentos anterior e posterior ao da intervencédo, de modo geral e de

acordo com cada orientagao prescrita pela médica por turno;
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d) Analisar os efeitos do uso combinado do manual com o0s registros de
automonitorizagio sobre o indice de Adesdo ao Tratamento (IAT) de cada participante,
comparando-os as suas respectivas condic@es clinicas ao final das intervencoes;

e) ldentificar contingéncias favoraveis e desfavoraveis ao seguimento das

orientacGes médicas para o tratamento do LESJ.

METODO
O presente estudo experimental teve por base o delineamento intrassujeito,
longitudinal de curto prazo com tratamentos alternados (BCC-BCC e CCB-CCB) para

efeito de balanceamento da ordem de apresentacdo combinada dos instrumentos.

Participantes

A pesquisa foi realizada com quatro adolescentes do sexo feminino
diagnosticadas com LESJ e que estavam em acompanhamento no ambulatério de
reumatologia pediatrica do Centro de Atencdo a Salde da Mulher e da Crianca

(CASMUC) da Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Para (FM/UFPA).

s . x - . 1
Os critérios de inclusdo das participantes foram: a) ter idade entre 10 e 17 anos";

b) residir na regido metropolitada de Belem™, facilitando os encontros da coleta de

dados; c¢) ndo ter participado de outras pesquisas cujo objetivo fosse a melhora dos
indices de adesdo ao tratamento; e d) os responsaveis concordarem com a participacgao
das adolescentes na pesquisa e as mesmas aceitarem participar, assinando,
respectivamente, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo 1) e 0

Termo de Assentimento (Anexo 2).

1 . - . - . | N
Apesar da faixa etaria estipulada pela Organizacdo Mundial de Salde para adolescéncia ser de 10 a 19

anos, na presente pesquisa foi adotada a idade maxima de 17 anos em virtude do fato de que pacientes
cima deste limite etario eram encaminhadas para servicos de reumatologia de adultos.

Belém, Ananindeua, Marituba, Benevides, Santa Izabel do Para e Santa Barbara do Paré.
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Seriam excluidas do estudo as adolescentes que apresentassem dificuldades na
compreensdo dos procedimentos da pesquisa e/ou dos instrumentos utilizados, e aquelas
que estivessem e/ou que entrassem em crise (manifestacdo aguda e severa da doenca,

necessitando de assisténcia imediata) no periodo da coleta de dados.

Ambiente

A coleta de dados ocorreu no CASMUC, no periodo de 05/04/2016 a
13/10/2016, tanto nos consultérios médicos em dias e horarios destinados as consultas
de reumatologia pediatrica, quanto na sala de atendimento individualizado do servi¢o
social, cedida para fins de realizacdo desta pesquisa (com ajuda de custo para transporte
das participantes que necessitassem); e nas residéncias das participantes mediante
consentimento dos responsaveis e agendamento prévio.

Por se tratar de um ambulatério-escola da Faculdade de Medicina da UFPA,
todas as consultas eram iniciadas por alunos do internato de medicina ou por
académicos de medicina e/ou por residentes de pediatria e reumatologia;
posteriormente, a médica reumatologista prosseguia o andamento da consulta,

apresentando as orientaces para o tratamento.

Materiais e equipamentos

Para a realizacdo da coleta de dados, foram utilizados: aparelhos para gravagéo
de audio (gravador de voz Sony® - Walkman NWZ-B135F, e smartphone Samsung® -
Galaxy Win Duos GT-18552), pranchetas, papeis A4 e canetas esferograficas.

Instrumentos

Para a realizacdo do estudo, os seguintes instrumentos foram utilizados:
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1) Recordatorio 24 horas (R24h) (Anexo 3): roteiro de entrevista por meio do
qual foi solicitado & participante que descrevesse 0s comportamentos de adesdo ao
tratamento emitidos durante as Gltimas 24 horas. Iniciava-se com uma pergunta geral
sobre como tinha sido o seguimento do tratamento; a seguir, as perguntas eram
direcionadas a cada orientacdo prescrita pela reumatologista seguida do levantamento
do contexto em que tais a¢Ges tinham sido emitidas pela manhd, a tarde e & noite. Nos
casos de ndo emissdo do comportamento, era solicitado a participante que descrevesse
as razOes para a néo realizacéo.

2) Roteiro de entrevista de pré-consulta (Anexo 4): construido para esta
pesquisa, com base no modelo proposto por Arruda e Zannon (2002). Objetivava coletar
informacdes a respeito da identificacdo da participante e de seu acompanhante, do
momento da confirmacdo do diagndstico, do tratamento indicado, do historico de adesao
ao tratamento, das dificuldades enfrentadas e de apoios recebidos pela participante ao
longo de seu tratamento.

3) Formulario de observacdo da consulta médica (Anexo 5): elaborado para este
estudo com o objetivo de auxiliar no registro fidedigno pela pesquisadora das
orientacbes do tratamento apresentadas pela médica a participante durante a consulta,
como prescricdo de medicamentos, solicitagio de exames, encaminhamentos e
mudangas de comportamento.

4) Roteiro de entrevista de pds-consulta (Anexo 6): construido para este estudo,
por meio do qual foram obtidas informacdes a respeito da consulta ocorrida, do
tratamento proposto pela médica e das facilidades e dificuldades que cada participante
julgaria enfrentar para realizar o tratamento indicado.

5) Protocolo de analise de prontuario (Anexo 7): elaborado para esta pesquisa

com o objetivo de obter os dados registrados em prontuério a respeito do tratamento
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indicado pela médica e da avaliacdo clinica de cada participante ao inicio (Parte 1) e ao
final (Parte 11) da pesquisa. A utilizacdo desses dados foi autorizada mediante o Termo
de Compromisso para Utilizacdo de Dados (Anexo 8).

6) Manual de orientagcdo para pacientes com LESJ “A historia de Mila:
convivendo com o Lupus” (Guimardes, Ferreira, Najjar, & Moraes, 2014): cartilha em
formato de historia em quadrinhos, contendo 30 quadrinhos e dois anexos assim
organizados: apresentacdo da personagem (1 e 2); lembrancas do inicio da doenga (3 e
4); lembrancas das idas ao hospital (5 a 7); apresentacdo da doenca (8 e 9), incluindo
lembrancas da consulta (10) e o corpo da crianca (11); diagnéstico (12); apresentagdo do
tratamento (13 e 14), incluindo remédios (15 a 18), protetor solar (19 a 22), alimentacao
(23 e 24) e vacinas (25 e 26); conclusdo (27 a 30); Anexo 1: remédios que tomo; e
Anexo 2: minhas davidas. Tais informacdes sdo apresentadas por meio de regras na
forma de afirmacGes descrevendo 0s comportamentos de adesdo que devem ser
instalados e/ou mantidos no repertério de cada participante, seguidas das justificativas
pelas quais esses comportamentos devem ser mantidos e da frequéncia esperada de suas
emissdes. O processo de elaboracéo e avaliacdo deste material encontra-se descrito no
trabalho de Guimardes, Ferreira, Najjar e Moraes (2015).

7) Formulario de registro de automonitorizacdo (FRAM) (Anexo 9):
instrumento elaborado a partir das orientacdes prescritas pela médica para cada
participante durante a consulta ambulatorial observada, composto pela lista de
comportamentos indicados ao tratamento que deveriam ser seguidos no intervalo entre
consultas e por setes colunas para o registro das ocorréncias destes comportamentos no
periodo de uma semana.

8) Roteiro de entrevista para andlise dos registros feitos no FRAM (Anexo 10):

construido para esta pesquisa com o objetivo de investigar as contingéncias relacionadas
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ao preenchimento dos formularios pela participante, incluindo investigacédo sobre o
contexto em que cada comportamento registrado foi emitido.

9) Roteiro de entrevista final com feedback (Anexo 11): elaborado para este
estudo a fim de apresentar a participante os principais resultados alcancados durante a
pesquisa, bem como obter sua avaliacdo acerca dos procedimentos e dos instrumentos
utilizados durante a coleta de dados.

10) Roteiro de follow-up (Anexo 12): construido para esta pesquisa com 0
objetivo de verificar a manutencdo dos comportamentos de adesdo ao tratamento apds

quatro semanas do término da etapa de intervencao programada para o estudo.

Procedimentos

Procedimento de coleta de dados

A presente pesquisa, apos ter sido aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisas
envolvendo seres humanos do Instituto de Ciéncias da Saide da UFPA (Anexo 13), foi
realizada por meio de quatro etapas.

a) Etapa 1: Avaliacdo inicial

Foi realizado o convite as pacientes com diagnostico de LESJ e a seus
respectivos responsaveis enguanto aguardavam a consulta médica em sala de espera do
ambulatério de reumatologia, com leitura, esclarecimentos e assinatura do TCLE e do
Termo de Assentimento. A partir deste momento, todas as consultas médicas com a
reumatologista e todos 0s encontros com as participantes foram gravados em audio.

Aceito o convite, foi realizada uma entrevista com cada participante e seu
responsavel na sala do servigo social, utilizando 0 R24h e o roteiro de entrevista de pré-
consulta. A seguir, fez-se 0 acompanhamento da consulta utilizando-se o formulario de

observacao da consulta médica, durante a qual a pesquisadora se manteve em local que



21

Ihe permitisse observar as interagcdes entre todos no consultério sem que, com isso,
interferisse diretamente na consulta. Por fim, foi aplicado o roteiro de entrevista de p6s-
consulta e realizado o preenchimento da Parte | do protocolo de andlise de prontuério.

Durante os atendimentos meédicos, a reumatologista, juntamente com os alunos
do internato de medicina e/ou com os residentes de pediatria e reumatologia que
acompanhavam o caso de cada participante, realizava a avaliacdo global da atividade da
doencga por meio da escala VAS, bem como solicitava tal avaliagdo da participante e de
seus respectivos acompanhantes. Ademais, os dados do exame clinico e laboratorial
eram registrados em prontuério para o preenchimento do SLEDAL.

b) Etapa 2: Intervencao

As participantes foram submetidas, individualmente, a uma dentre duas
condicdes experimentais de acordo com a ordem de entrada na pesquisa. Ambas as
condigdes contaram com um numero igual de participantes (n=2) e de encontros (n=9).
O tempo decorrido entre cada encontro e a ordem dos instrumentos utilizados em cada
condicdo foram os seguintes:

Condicéo 1 (tratamento BCC-BCC)

Decorridos sete dias do Encontro 1, o Encontro 2 iniciou com a aplicacdo do
segundo R24h, a ser utilizado como linha de base para analise dos dados da intervencéo.
Em seguida, foi realizada a leitura explicativa do Manual de orientagdo para pacientes
com LESJ (B), sendo solicitado, ao final da leitura, que a participante relatasse a historia
que havia acabado de ouvir para averiguar a compreensdo do texto lido, possibilitando,
ainda, o esclarecimento de davidas. Ao final, o0 manual era cedido a participante com o
pedido de devolugdo no préximo encontro. O Encontro 3, realizado apos 14 dias, iniciou
com a aplicagéo do terceiro R24h e a devolucdo do manual. Em seguida, a participante

recebia o primeiro FRAM (C) com as instrugfes de como o
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preencher. Apoés sete dias, no Encontro 4, foi aplicado o quarto R24h e, em seguida, foi
realizada a anélise dos registros da participante no primeiro FRAM, e Ihe foi entregue o
segundo FRAM (C). Transcorridos sete dias, durante o Encontro 5, foi aplicado o quinto
R24h, foi realizada a analise dos registros da participante no segundo FRAM e lhe foi
novamente entregue o Manual (B), sendo solicitado que contassem toda a histdria para a
pesquisadora, a qual intervinha em casos de omissfes e/ou equivocos de relatos de
alguma parte do Manual. Ao final deste encontro, a participante levou o Manual consigo
novamente com o pedido de devolucdo no proximo encontro. No retorno, em 14 dias,
durante o Encontro 6, posteriormente a aplicacdo do sexto R24h, a participante recebeu
o terceiro FRAM (C). Passados sete dias, no Encontro 7, foi aplicado o sétimo R24h, foi
realizada a andlise dos registros da participante no terceiro FRAM, e lhe foi entregue o
quarto FRAM (C). No Encontro 8, apds sete dias, foi aplicado o oitavo R24h e foi
realizada a analise dos registros da participante no quarto FRAM.

Condicdo 2 (tratamento CCB-CCB)

Nesta condicdo, as duas participantes foram submetidas a intervencdo de acordo
com a ordem FRAM (C) seguida de Manual (B), obedecendo-se as mesmas instrucdes e
intervalos entre os encontros conforme realizado com as participantes da Condicao 1.

Todas as consultas médicas que ocorreram no periodo da coleta de dados,
posteriores a realizada no primeiro encontro, também foram acompanhadas e gravadas,
sendo aplicado o Roteiro de entrevista de pos-consulta apos as mesmas.

d) Etapa 3: Feedback

O roteiro de entrevista final com feedback foi aplicado com cada participante ao
final do oitavo encontro apds a aplicacdo dos demais instrumentos planejados para este

dia em cada condigdo experimental.
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e) Etapa 4: Follow-up

Decorridos 28 dias apds o feedback, ocorreu a aplicacdo do nono R24h e do
roteiro de follow-up.

Apds o término da pesquisa, foi realizado o preenchimento da Parte Il do
protocolo de analise de prontuario e a médica reumatologista realizou a interpretacao
dos dados clinicos e laboratoriais de cada participante obtidos no decorrer das
intervencgdes planejadas para a pesquisa.

A Figura 1 apresenta os fluxogramas da sintese dos procedimentos de coleta de

dados das Condicdes 1 e 2.
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Figura 1. Fluxograma do procedimento de coleta de dados das Condigdes 1 e 2. * Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido/Termo de Assentimento; ® Recordatdrio 24h; ¢ Roteiro de entrevista
de pré-consulta;4Formulario de observagio da consulta médica;¢Roteiro dentrevista de pds-consulta; f
Protocolo de analise de prontuario (Parte I); ¢ Manual de orientagdo para pacientes com LESJ “A
histéria de Mila: convivendo com o l0pus”;"Formulario de registro de automonitorizagdo; i Roteiro de
entrevista para analise do preenchimento do FRAM; i Roteiro de entrevista final com feedback; *
Roteiro de follow-up; ! Protocolo de analise de prontuario (Parte II).

Procedimento de andlise de dados

Os dados obtidos a partir da aplicacdo dos roteiros de entrevista anteriores e

posteriores as consultas médicas, bem como os aplicados ao final da pesquisa, foram

analisados a partir da transcricdo literal das falas de cada participante, sendo criadas

categorias de andlise para comparacdo entre as falas ao inicio e ao término das

intervencdes, de forma a averiguar o conhecimento que cada uma possuia acerca
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doenga, caracterizar seu comportamento de adesdo ao tratamento e a identificar
contingéncias favoraveis e/ou desfavoraveis ao seguimento das orientacGes médicas.

As informacdes coletadas com o formulario de observagdo da consulta médica
foram listadas e agrupadas por categorias de tratamento (medicamentos, solicitagéo de
exames, reeducacdo alimentar, exercicios fisicos/fisioterapicos, protecdo da pele e
outras orientacdes), de forma que cada participante tivesse seu plano de tratamento
individualizado. Essas informacfes embasaram a montagem dos FRAM, a analise dos

registros feitos nos mesmos e a analise dos relatos referentes aos R24h.,
Os dados obtidos com a aplicacéo dos R24h3 e dos FRAM foram quantificados,

atribuindo-se o valor 1 para todos 0s casos em que a participante relatasse seguir o
tratamento de acordo com as regras dispostas pela médica; o valor 0,5 para os relatos de
seguimento irregular das orientacdes médicas (e.g. fazer uso da medicacdo, porém nédo
na dosagem ou no horario indicados; alimentar-se, porém sem correspondéncia
quantitativa e/ou qualitativa as orientacGes repassadas; reaplicacdo do protetor solar
apos um periodo de tempo superior ao indicado); e o valor 0 para casos de relatos de

ndo seguimento das orientacGes médicas.
As somas das pontuacdes advindas da quantificacdo desses relatos foram

utilizadas no calculo do indice de Adeso ao Tratamento (IAT), representado pela

I n2 de orientacdes seguidas x 100

equacdo: |AT = & nétetal deorientacdes médicas pogterjormente, estes dados foram dispostos

em tabelas. Os registros dos valores do IAT durante toda a extensdo da pesquisa para
cada participante auxiliaram nas analises a respeito da ocorréncia de relatos de adesao

ao tratamento apds o uso do manual e dos registros de automonitorizagéo e na

3 Para analise, foram considerados apenas os dados obtidos a partir do segundo R24h em virtude destes se
referirem as orientagdes repassadas nas consultadas médicas acompanhadas pela pesquisadora. A
primeira aplicacdo do R24h serviu como treino de relato verbal das participantes e a segunda,
imediatamente anterior as intervencdes, como linha de base da pesquisa.
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verificacdo dos efeitos acumulados gerados por estes instrumentos para cada
participante.

Também foram calculados os IAT de cada orientagdo médica por turno referente
a aplicacdo dos oito R24h, com um total de oito dias de relatos, e dos quatro FRAM,
com um total de 28 dias de preenchimento. Para tanto, 0 niUmero de relatos e registros
referentes as instrucdes realizadas pela participante durante cada turno de todos os dias
em que os instrumentos foram utilizados foi multiplicado por 100 e dividido pelo total
de vezes em que tais instrucdes deveriam ocorrer nos referidos turnos.

Com o objetivo de averiguar a confiabilidade da pontuacdo atribuida aos relatos
da participante nos R24h e nos FRAM, dois avaliadores externos, sem conhecimento
sobre os procedimentos da pesquisa, fizeram a contagem as cegas da pontuacdo de 10
R24h (31,25% do total dos R24h analisados na pesquisa) e de oito FRAM (50% do total
dos FRAM utilizados na pesquisa) selecionados randomicamente, tendo por base as
mesmas regras para pontuacdo utilizadas pela pesquisadora. O indice de concordancia
foi calculado entre pares de avaliadores, incluindo a pesquisadora, sendo obtidos indices
iguais ou superiores a 75% nos R24h e iguais ou superiores a 83,92% nos FRAM,
percentuais estes que indicam bom nivel de confiabilidade das pontuacgdes atribuidas
pela pesquisadora aos relatos das participantes, segundo Fagundes (1982). Os Anexos
14 e 15 apresentam os indices de concordancia para cada par de avaliadores em relacéo
aos R24h e aos FRAM, respectivamente.

As informacdes coletadas durante a aplicacdo dos R24h e dos roteiros de
entrevista para analise do preenchimento do FRAM permitiram a realizagio de analises
de contingéncias dos comportamentos emitidos pela participante. Por fim, a anélise e
interpretacdo dos dados clinicos e laboratoriais de cada participante, coletados via

protocolo de analise de prontuario, foram feitas pela médica reumatologista, que
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realizou o célculo dos valores do SLEDAI ao inicio e ao término da pesquisa, bem
como avaliou se houve melhora clinica do LESJ no decorrer desse periodo. Desse
modo, foi possivel avaliar a concordancia entre os relatos de adeséo ao tratamento e as

modifica¢bes no estado de salde de cada participante.

RESULTADOS
Na Tabela 1 sdo apresentadas informacbes sociodemograficas e clinicas a
respeito das quatro participantes (P1, P2, P3 e P4) de acordo com suas respectivas

condicdes experimentais.



Tabela 1

Informacdes sociodemogréficas e clinicas de P1, P2, P3 e P4 em cada condicdo experimental
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Condicdo 1 (BCC-BCC)

Condicéo 2 (CCB-CCB)

P1 P3 P2 P4

Informacdes sociodemograficas

Idade 15 anos 17 anos 13 anos 11 anos

Série 1° ano/Ensino Médio 3° ano/Ensino Médio®  Sem atividade escolar 6° ano/9

Cidade onde reside atualmente Benevides Belém Ananindeua Benevides

Com quem reside Mée e irma Méae, pai, irmdeavé  Tia 2 tias e 2 avos

Acompanhante na consulta Mée Mée Tia Tia

Auxilio do Governo para o tratamento Néo Néo Simp Nao¢©

Auxilio de transporte para a pesquisa Né&o Né&o N&o Sim¢
Informacdes clinicas

Tempo de diagnostico 2 anos e 1més 7 anos 4 anos e 3 meses 2 meses

Tempo de acompanhamento no ambulatério 2 anos e 1més 5 anos e 7 meses 4 anos e 5 meses 2 meses

Quantidade de internacgdes 0 0 2 1

Local de realizacdo dos encontros Salado CASMUC  Residéncia de P3 Residéncia de P2 Sala do CASMUC

SLEDAI Ao inicio da pesquisa 4 4 12 10

Ao final da pesquisa 0 0 8 4

Consultas Antes da pesquisa 7 11 21 2
ambulatoriais Durante a pesquisa 1 1 4 2
Data de ingresso na pesquisa 05/04/16 31/05/16 19/04/16 12/07/16
Data da consulta anterior ao inicio da pesquisa  15/12/15 19/08/14 12/04/16 31/06/16
Duracdo da coleta de dados 105 dias 112 dias 162 dias 93 dias
Faltas/desmarcacdes durante a pesquisa 2 3 10 0

Nota. 2Unica participante que estudava em escola particular. "Participante recebe o Beneficio de Prestagio Continuada (BPC).Acompanhante de P4 ira dar entrada na
solicitagdo do BPC.Participante e acompanhante recebiam o valor referente as passagens de 6nibus para irem aos encontros.



29

P1, que fazia acompanhamento médico desde os dois anos de idade em virtude
de uma miocardiopatia dilatada, ha dois anos e um més foi encaminhada por um médico
da Fundacdo Centro de Hemoterapia e Hematologia do Pard (HEMOPA) ao
ambulatério de reumatologia pediatrica do CASMUC, onde recebeu o diagnostico de
LESJ e deu inicio ao tratamento. Durante este periodo, compareceu a sete consultas com
a reumatologista, tendo sua participacdo na pesquisa iniciado no dia do oitavo
atendimento médico. Esta participante comparecia aos encontros sempre em companhia
da mée e, durante os 105 dias de duracdo da coleta de dados, faltou duas vezes.

De acordo com a avaliacdo clinica realizada pela reumatologista, ao inicio da
pesquisa, P1 apresentava artrite em punho direito, linfopenia (diminui¢do do niumero de
linfocitos, o que sugere deficiéncia no funcionamento do sistema imunoldgico) e
SLEDAI 4, sendo os valores do VAS (Visual Analogue Scale) atribuidos pela
participante, por sua méde e pela médica no dia da consulta iguais a 2, 2 e 3,
respectivamente. A jovem evoluiu com melhora no quadro articular e normalizacdo dos
parametros hematolégicos (linfopenia), obtendo valores 0 para o SLEDAI e para o
VAS, na avaliacdo da participante, da mae e da médica, ao final da pesquisa.

P3, a participante mais velha (17 anos) e com mais tempo de diagndstico (sete
anos), iniciou seu tratamento na Santa Casa de Misericordia do Para e vem sendo
acompanhada pela mesma médica reumatologista desde entdo. Até o inicio da pesquisa,
havia realizado 11 consultas no ambulatério do CASMUC, entretanto, do segundo
semestre de 2014 ao primeiro de 2016 (periodo em que sua mae teve uma recidiva de
cancer de mama), a participante ndo compareceu a nenhuma consulta ambulatorial. Os
encontros no decorrer dos 112 dias de coleta de dados ocorreram em sua residéncia e,

por trés vezes, precisaram ser remarcados.
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De acordo com a avaliacdo clinica realizada pela reumatologista, ao inicio da
pesquisa, P3 apresentava apenas artrites agudas em punhos sem outras manifestacdes do
lupus e SLEDAI 4, sendo os valores do VAS atribuidos pela participante, por sua mae e
pela médica iguais a 3, 3 e 2, respectivamente. Evoluiu com melhora no quadro
articular, obtendo os valores 0 para o0 SLEDAI e 2, 2 e 1 para 0 VAS referente a
avaliacdo da participante, de sua mae e da médica ao final da pesquisa.

P2, durante seus quatro anos e cinco meses de acompanhamento no ambulatorio,

compareceu a 21 consultas médicas até o inicio da pesquisa. Em virtude de residir com a

- e . N 4 :
familia nuclear (pai, mée, irma e sobrinha) no interior de Cameta ', precisou hospedar-se

na casa de uma tia, na cidade de Ananindeua, em todos 0s momentos que necessitou de
assisténcia médica, seja ambulatorial ou hospitalar, situacao essa que a fez perder o0 ano
escolar de 2015 e ndo conseguir dar prosseguimento aos estudos em 2016. Para dar
suporte ao tratamento de P2, sua mée e sua irma revezavam as estadias em Ananindeua
no periodo da pesquisa, sendo a tia a pessoa de referéncia em relacdo ao
acompanhamento médico. No decorrer dos 162 dias de duracdo da coleta de dados, que
ocorreu em sua residéncia, P2 compareceu a quatro consultas ambulatoriais, sendo
necessario, por 10 vezes, remarcar a data dos encontros da pesquisa em virtude de: uma
hospitalizacdo decorrente de infeccdo urinaria; uma viagem para a casa do tio, em
Barcarena; e outra viagem no més de julho para sua residéncia, no interior de Cameta.
De acordo com a avaliacdo clinica realizada pela reumatologista, ao inicio da
pesquisa, P2 apresentava poliartrites muito dolorosas de quadril, punhos, pés e
tornozelos; febre vespertina; eritema malar; alteracdes de complemento e hematuria e
SLEDAI 12, sendo os valores do VAS atribuidos pela participante, por sua tia e pela

médica no dia da consulta iguais a 4, 4 e 6, respectivamente. Esta participante evoluiu

4 Cametd, municipio localizado a 653 km de Belém.
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com melhora do quadro clinico, porém manteve o quadro articular, obtendo os valores 8
para 0 SLEDAI e 2, 2 e 4 para 0 VAS referente a avaliacdo da participante, de sua tia e
da médica ao final da pesquisa.

P4, a participante mais nova (11 anos) e recém-diagnosticada (dois meses),
residia na cidade de Benevides com duas tias (a uma destas tias se referia como mae) e
duas avés. As tias revezavam para acompanha-la nas consultas e nos demais encontros
da pesquisa, necessitando do auxilio de transporte para comparecer ao CASMUC.
Iniciou a investigacdo da doenca nas unidades de emergéncia de Benevides, passando
pela avaliacdo de um pediatra local que a encaminhou ao HEMOPA. Do HEMOPA, foi
encaminhada para a clinica Oncoldgica infantil e, descartada a hipotese de cancer, foi
encaminhada ao ambulatério de reumatologia pediatrica do CASMUC, onde foi
atendida e encaminhada para internagéo objetivando uma melhor investigagdo do caso.
Durante os 93 dias de duracédo da coleta de dados, P4 consultou-se por duas vezes com a
médica e ndo faltou a nenhum encontro da pesquisa.

De acordo com a avaliacdo clinica realizada pela reumatologista, ao inicio da
pesquisa, P4 apresentava artrites em punhos, alteracbes no exame de urina com
hematuria, eritema malar importante e SLEDAI 10, sendo os valores do VAS atribuidos
pela participante, por sua tia e pela médica iguais a 3, 4 e 2, respectivamente. Evoluiu
com melhora do quadro clinico, porém se manteve o quadro articular, obtendo os
valores 4 para 0 SLEDAI e 0, 3 e 1 para 0 VAS referente & avaliagdo da participante, de
sua tia e da médica ao final da pesquisa.

A Tabela 2 apresenta as falas das quatro participantes referentes ao
conhecimento que tinham da doenga, @ maneira como a doenca as afetava e ao que

esperavam da consulta que ocorreria ap0s a entrevista inicial.
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Conhecimento de P1, P2, P3 e P4 sobre a doenca, os prejuizos acarretados pela mesma e as expectativas em relagdo a consulta médica

Condicédo 1 (BCC-BCC)

Condicédo 2 (CCB-CCB)

P1

P3

P2

P4

Definicéo de “lapus” “Disso ai eu ndo sei muito

e de “doenca cronica” nao porque... a doutora falou
que ele (o lupus) brinca com
a minha defesa”;
“Eu ja escutei a doutora
falar, mas eu ndo lembro
muito bem ndo... sei ndo”

Prejuizos acarretados “Até agora ainda ndo porque
pelo lUpus até agora eu ndo t6 sentindo
nada. Eu t6 normal ainda”

Expectativas em
relacdo a consulta

“Nao to esperando nada nao.
E o de sempre”

“Eu explico, na verdade,
COmMO comegou em mim,
né? Eu falo que foi pelos
0ss0s e pele e que eu
preciso fazer tratamento. E
também mexe com todos 0s
orgaos, né?”;

“Nao lembro nao”

“Foi s no inicio mesmo,
mas agora ja ta bem
controlado”

“Um puxao de orelha e que
ela abaixe a medicacdo”

“E uma doenca”;
“E aquilo com que uma
pessoa vive diariamente”

“Em tudo quase. Eu gosto
de estudar, mas ai eu ndo
posso. As vezes eu quero
fazer as coisas e ndo posso,
tipo ajudar a mamde, eu nao
posso, tipo lavar uma louca”

“Espero que ela passe os
remédios e que eu possa ir
embora (retornar ao
interior de Cametd)”

“Eu nao sei direito definir ndo. Eu so
sei que os médicos ainda ndo
acharam a cura pra ele e que é um
problema no sangue”;

“Eu sei assim que ¢ uma doenca que
ndo tem cura... que os médicos ainda
n&o sabem a cura, mas tem controle”

“Logo no comeco eu fiquei com
muito medo porque eu sentia muita
dor ai eu ndo conseguia me mexer
ai eu pensava que eu ia ficar assim
pra sempre”

“Que ela diga que eu vou poder
voltar a lutar karaté e que eu t0
melhor. Que eu vou poder continuar
0 tratamento sem sentir dor porque
era muito dificil, eu ficava sentindo
dor, ndo conseguia me mexer
direito, essas coisas”
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As respostas das quatro participantes, independentemente do tempo de
diagndstico e de tratamento, foram mais imprecisas e vagas acerca do que é o LESJ. As
participantes da Condicdo 1 relataram ndo estar sendo prejudicadas pelo lupus em
virtude do mesmo estar controlado, sendo que P1 ndo esperava nada além do que ja
vinha ocorrendo nas Ultimas consultas e P3, uma possivel reducdo da dosagem dos
medicamentos e uma repreensdo da médica em virtude do ndo comparecimento as
consultas nos ultimos anos. Diferentemente, para as participantes da Condicdo 2,
inimeros prejuizos na vida diaria foram apontados, sendo ambas privadas de
contingéncias reforcadoras, como o ambiente escolar e o contato com a familia nuclear,
no caso de P2, e a realizacdo de atividades fisicas, no caso de P4.

Durante as consultas ambulatoriais, foram observados os comportamentos das
participantes em interacdo com a médica, com os académicos de medicina e com 0s
residentes que as atendiam. P1 e P3 tiveram apenas uma consulta médica no decorrer da
pesquisa. Na consulta de P1, com 22 minutos de duracdo, foram registradas 65 falas da
médica, 36 do residente em pediatria, 29 da méae de P1 e apenas 16 da participante. Na
consulta de P3, com duracdo de 19 minutos, registraram-se 78 falas da médica, 37 de
uma interna, cinco de mais dois internos presentes, 21 da made de P3 e apenas 14 da
participante. P4, no entanto, teve duas consultas ambulatoriais no periodo da pesquisa.
Na primeira, com duragdo de 26 minutos, foram registradas 89 falas da médica, 35 da
residente, 57 da tia e 10 de P4; e na segunda, com 24 minutos de duracéo, registraram-se
50 falas da médica, 40 de um dos internos, 15 do outro, 12 da tia e apenas oito de P4.
Tais dados indicam pouca participacdo de P1, P3 e P4 em suas consultas.

A participante P2 consultou-se por quatro vezes com a médica durante a
pesquisa. No decorrer da primeira consulta, com duracdo de 51 minutos, foram

registradas 103 falas da médica, 76 da residente, 93 da tia, 15 da mae e apenas 13 de P2;
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na segunda, com 44 minutos de duracdo, registraram-se 110 falas da médica, 18 da
residente, 59 da tia, 21 da mée e 21 de P2; na terceira, em que foi liberada para passar o
més em sua casa no interior de Cameta e que teve 63 minutos de duracdo, foram
registradas 151 falas da médica, trés da residente, 55 da tia e 86 de P2; e na quarta, com
duracdo de 32 minutos, registraram-se 155 falas da médica, 62 de um interno, 13 de
outro, 69 da tia e 33 de P2. Estes dados indicam que houve um aumento gradual da
participacdo de P2 em suas consultas, bem como o aumento da atencdo dos
profissionais de salde visando a participacdo da mesma.

Na Tabela 3 sdo apresentadas as falas das quatro participantes durante a
avaliacdo inicial, em relacdo a adesdo ao tratamento e aos resultados que vinham sendo
observados, as dificuldades enfrentadas para aderir ao tratamento e ao apoio social que

recebiam para segui-lo.
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Falas de P1, P2, P3 e P4 sobre adesdo ao tratamento, resultados observados, dificuldades de adesao e apoio social recebido para a realizacéo do tratamento
obtidas na avaliacao inicial

Condicdo 1 (BCC-BCC)

Condicédo 2 (CCB-CCB)

P1

P3

P2

P4

Adesdo ao
tratamento e
resultados
observados

Dificuldades
de adesdo ao
tratamento

“Sé o protetor solar (que aplica)”;
“Teve umas melhorazinhas. Era
porque, antigamente, eu sentia dor
no joelho, mas ai passou. Hoje em
dia eu sinto as vezes e bem
fraquinho, mas é raro. Antigamente
ndo, doia muito quando eu andava”

“Era o protetor solar, era raro assim
eu passar porque toda hora eu me
esquecia. Antigamente eu s
passava uma vez e parava. Agora

que eu t6 melhorando no protetor. A

alimentacdo ainda (é dificil)
também”

Apoio social “A minha mae sempre me ajuda nos

remédios. A minha irma ajuda;
guando ela faz a janta, ela faz a
minha comida separada. Se a dela
for frita, a minha ela faz assada na
panela. A minha avo as vezes faz o
almogo pra mim”

“Acho que tomar os

remédios (estava correto)”;

“Acho que foram so6 as dores
mesmo que pararam. Ah sim, e as
manchas na pele também sumiram.
Elas s6 apareceram no momento
que foi diagnosticado, depois nao
apareceram mais”.

“Eu nao tenho muita dificuldade
ndo (mas a) alimentacdo é o mais
dificil... bem dificil de controlar”

“Mais é a mamae. Ela me
lembra das coisas, puxa a minha
orelha quando precisa”

“Tomar os remédios s
(estava correto)”;

“Resultado de bom? Porque de
ruim teve muitos. De bom,
mudou s6 um pouco, nao sei
dizer”

“Eu esquego do protetor solar.
Fazer os exercicios fisicos
também”

“Minha mae me lembra as
vezes; minha irma as vezes,
assim, eu to triste e ela me
liga, ai eu fico um pouco
melhor de conversar com ela”

“O protetor mesmo (que aplica)”;
“A quantidade de alimentagao
melhorou. Logo no inicio eu fiquei
bem magra, mas agora eu ja td
comendo bem melhor”

“Foram os exercicios que eu tive
que parar. Eu chorei muito quando
eu parei assim as aulas de karaté”

“A minha avo assim, quando eu
me esqueco, ela sempre me
lembra, ela sempre manda eu
entrar (em casa) assim, perto de
meio dia. Ai tem a minha tia... ela
que me ajuda tambem. Elas me
lembram mais do remédio porque
eu me esqueco as vezes”
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Segundo os relatos de P1 e P4, dentre todas as orientagOes relacionadas ao
tratamento, a que estavam seguindo adequadamente era a aplicacdo do protetor solar; no
caso de P2 e de P3, era a administracdo dos medicamentos. Quando indagadas a
respeito dos resultados da adesdo ao tratamento até entdo observados, P2 foi a Unica
que, além de ndo conseguir descrevé-los, enfatizou as muitas dificuldades encontradas
no decorrer dos anos.

Quanto as dificuldades atuais, a reeducacdo alimentar foi a orientacdo de mais
dificil adesdo segundo os relatos de P1 e P3, enquanto que, para P2 e P4, as dificuldades
giravam em torno dos exercicios fisicos, seja por conta das poliartrites que tornavam a
realizacdo dos mesmos dolorosa a P2, seja devido ao afastamento temporério do karaté
necessario para o tratamento de P4. Ademais, P2 relatou sua dificuldade de aplicacao
regular do protetor solar.

Nos relatos de P1, P2 e P3 a respeito do apoio social para seguir o tratamento
que vinham recebendo, a presenca da mae foi uma constante. Soma-se, ainda, a
presenca da irmad nos casos de P1 e P2. Para P4, as pessoas que lhe proviam a ajuda
necessaria eram uma das avos e a tia que era tida como mée pela participante.

Para uma melhor compreenséo e analise dos resultados, os dados obtidos com as
participantes em cada etapa de intervencdo da pesquisa serdo apresentados

individualmente, de acordo com a condicéo experimental da qual fizeram parte.

Condicédo 1 (BCC -BCC)

Participante 1 (P1)

Na Tabela 4 estdo contidas informacdes a respeito do tratamento proposto pela
reumatologista @ P1 ao inicio da pesquisa, bem como os relatos da participante

referentes as orientacOes que lhe foram prescritas nesta consulta.
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Tratamento proposto pela médica durante a consulta na avaliacdo inicial e relatos de P1 sobre as

orientacfes

Orientagdes para o tratamento
fornecidas pela medica

Hidroxicloroquina

Captopril

Aldactone

Carvedilol

Hyabac (colirio)
Solicitacdo de exames

Exames de vista, de urina e

de sangue (controle)
Reeducacdo alimentar

Ingestdo de frutas, verduras e

agua mineral

Evitar ingestdo de alimentos

gordurosos, frituras e com sal
Exercicios fisicos/terapéuticos

Caminhada, danca, volei

Protecdo de pele
Protetor solar

Utilizar chapéu, boné ou

sombrinha ao sair de casa
Outras orientacdes

N&o tirar a cuticula

Fazer um plano de satde

400mg/dia, apds almoco

Y cpl/dia, as 9h20

Y cp (25mg)/dia, as 11h40
1cp (3,125mgq), de 12h/12h
1 gota, de 4h em 4h

Levar resultados na préxima
consulta

Diariamente. Frutas nos lanches
e verduras no almogo e jantar
Diariamente, em todas as
refeicOes

Onde ndo estiver exposta ao sol

Diariamente, de 4h/4h

Diariamente, ao ficar exposta ao
sol

Descricéo das orientacdes

a
a
a

a

“Se alimentar bem”;
“Comer legumes e frutas e evitar
alimentos fritos”

“Fazer exercicios”;
“Tipo danca, volei, mas ai tem que
ver com a cardiologista também”

“Aplicar o protetor”;
“De 4h em 4h”

a

Nota. 2Auséncia de relatos de P1 sobre as descri¢des das orientacdes repassadas pela médica.

Observa-se que das seis categorias de orientagdes médicas (medicamentos,

solicitacdo de exames, reeducacgdo alimentar, exercicios fisicos, protecdo de pele, e

outras orientacdes), P1 fez referéncia a apenas trés, descrevendo sucintamente as

orientacOes de reeducacdo alimentar, os exercicios fisicos recomendados e a aplicacéo

do protetor solar. Apds esta consulta, a participante cogitou que seria mais facil seguir

as indicacOes médicas referentes ao uso do protetor e a pratica de atividades fisicas,

como explicitado nas falas “Ja t& ficando mais facil agora” e “Porque eu ja quero fazer”;



e que sua maior dificuldade seria em relacdo a reeducacéo alimentar, afirmando que “O
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mais dificil vao ser os legumes, principalmente, mas eu vou tentar agora™. Tais falas
corroboram com o discurso anterior de P1 a respeito das dificuldades e facilidades de
adesdo ao tratamento.

Quando indagada sobre a importancia de seguimento do tratamento a partir desta
consulta e sobre a expectativa que tinha em relacdo ao mesmo, a participante deu as
seguintes respostas, respectivamente: "Que eu saiba é por causa da articulacdo, eu acho”
e “Eu acho que, a mesma coisa que ja vem acontecendo, s6 da uma melhorada um
pouco na alimentacdo, fazer os exercicios”.

A Tabela 5 apresenta os valores dos Indices de Adeséo ao Tratamento (IAT)
obtidos com a aplicagdo dos R24h com P1 em cada encontro e de acordo com a ordem

dos instrumentos determinada para a Condicéo 1.

Tabela 5

Valores do IAT obtidos a partir da aplicacdo dos R24h com P1 no decorrer da pesquisa
R24h Ordem de apresentacdo dos instrumentos Valores do IAT
20 Linha de base 43,75%
3° Apos aplicacdo do Manual 34,37%
Falta/encontro remarcado
40 Apos 1° FRAM 59,37%
50 Apo6s 2° FRAM 75,00%
6° Apos reaplicacdo do Manual 75,00%
7° Apbs 3° FRAM 43,75%
Falta/encontro remarcado
8° Apbs 4° FRAM 81,25%
90 Follow-up 53,12%

Em linha de base, P1 apresentou IAT de 43,75%. Apos a aplicacdo do Manual,
nédo foi observada melhora no IAT, o qual ficou em 34,37%. Observou-se aumento para
59,37% e 75% somente apds a aplicacdo dos dois primeiros FRAM, respectivamente.
As falas da participante obtidas durante a analise dos registros feitos nestes formularios
(e.g. “E porque ele - Carvedilol - tava dentro da minha bolsa que eu ia pro curso, ai eu
vi ele 14 e tomei logo, antes de sair de casa; “E porque o celular da maméae despertou e

ela me falou pra ir tomar - o remédio”; “E raro eu esquecer ja do Carvedilol e do
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Captopril”) demonstram o rearranjo de contingéncias ambientais para 0 seguimento das
orientacdes relacionadas a administracdo de medicamentos.

Ap0s a reaplicacdo do manual, o IAT permaneceu em 75%, caindo para 43,75%
apos a aplicacdo do terceiro FRAM, situacdo esta justificada por P1 ao relatar que “Essa
semana foi um pouco mais dificil porque tava muito puxado na escola, [...] ai as vezes
eu me esquecia (das orientages médicas), as vezes eu passada num outro horario, ai foi
mais dificil”. No follow-up, observou-se a queda do IAT para 53,12% quando
comparado ao ultimo indice obtido (81,25%).

Os valores do IAT referentes a cada orientagdo médica por turno, de acordo com
a ordem dos instrumentos utilizados, obtidos a partir da aplicacdo de oito R24h (oito

dias) com P1 estdo apresentados na Tabela 6.

Tabela 6
Valores do IAT para cada instrucdo médica por turno obtidos a partir da aplicacéo de
oito R24h com P1

Valores do |IAT

Instrucdes Linha  Apos Apos 1°e  Apos Apo6s 3°e  Follow-upf
de base* Manual® 2° FRAM Manuald 4° FRAM®

Manha
Café da manha 0% 0% 25% 100% 100% 100%
Carvedilol 0% 0% 50% 100% 50% 100%
Captopril 0% 0% 100% 100%  50% 100%
Hyabac (colirio) 100% 0% 100% 100%  50% 0%
Protetor solar 100% 100% 100% 100% 100% 100%
Lanche da manhd 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Aldactone 50% 0% 50% 0% 50% 50%

Tarde
Almocgo 100% 100% 100% 100% 100% 50%
Hidroxicloroquina 100% 100% 100% 100% 100% 100%
Hyabac (colirio) 0% 0% 100% 100%  50% 0%
Protetor solar 100% 100% 100% 100% 100% 50%
Lanche da tarde 0% 0% 0% 0% 0% 0%

Noite
Jantar 50% 50% 50% 100% 100% 100%
Carvedilol 0% 0% 50% 0% 0% 100%
Hyabac (colirio) 0% 0% 50% 100%  50% 0%
Protetor solar 100% 100% 100% 100% 100% 0%

Nota. *Aplicagdo do 2° R2h. PAplicacdo do 3° R24h.9Média da aplicagdo do 4° e do 5° R24h.4Aplicacdo do
6° R24h. Média da aplicagio do 7° e do 8° R24h. fAplicagio do 9° R24h.
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Do total de 16 orientacdes que P1 deveria seguir diariamente, o lanche da manha
e da tarde ndo foram citados em nenhuma das oito aplicagdes do R24h; em
contrapartida, a aplicacdo do protetor solar pela manhd e a administracdo da
Hidroxicloroquina pela tarde obtiveram percentual de relato igual a 100% durante toda
a pesquisa. Apos a aplicagdo do Manual, ndo houve aumento de nenhum indice de
adesdo quando comparados aos de linha de base, sendo que a aplicacdo do Hyabac e a
administracdo do Aldactone obtiveram reducdo do IAT. Entretanto, com a aplicacdo dos
dois primeiros FRAM, observou-se aumento dos indices de seis orientacdes médicas
referentes a reeducacdo alimentar (café da manhd) e as medicacBes (Carvedilol,
Captopril e Hyabac pela tarde e noite) quando comparados aos de linha de base.

Com a reaplicacdo do Manual, os indices de dez orientagbes médicas obtidos
com a aplicagcdo dos FRAM permaneceram inalterados, sendo observado aumento do
IAT de quatro outras orientacGes (café da manhd, jantar, Carvedilol pela manhd e
Hyabac pela noite). As quedas dos indices observadas apés a aplicacao dos dois Gltimos
FRAM referentes a administracdo do Carvedilol pela manhd, do Captopril e da
aplicacdo do Hyabac foram atribuidas por P1 as dificuldades enfrentadas durante a
semana de preenchimento do terceiro FRAM (excesso de atividades na escola). Na
sessao de follow-up, sete orientacGes médicas referentes a alimentacdo (café da manha e
jantar), as medicacOes (Carvedilol, Captopril e Hidroxicloroquina) e a protecdo da pele
pela manha obtiveram indices maximos de ades&o. No entanto, observou-se queda dos
IAT referentes ao almogo e a aplicacdo do Hyabac e do protetor solar de tarde e de
noite, tendo todas essas orientacfes obtido indices de adesdo iguais a 100% durante as
intervencgdes da pesquisa.

Quando indagada a respeito do motivo pelo qual fazia a aplicagcdo do protetor

solar durante o dia, orientacdo esta que obteve valor maximo do IAT durante todo o
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periodo de intervencdo da pesquisa, P1 deu as seguintes explicacfes: “Acho que é
porque eu deixei (0 pote do protetor) la no balcdo da vovo [...] porque se eu ndo botar
(nesse local) eu ndo passo, eu acabo me esquecendo”; “E porque, antes de sair de casa,
eu mexo na minha bolsa pra poder pegar as minhas coisas pra eu pegar o 6nibus. Ai eu
Vi 0 protetor solar e passei”; “Na escola (é) porque eu vivo mexendo na minha bolsa, ai
eu vejo ele (protetor)”; “Eu td fazendo tratamento pras espinhas agora, eu comecei a
tomar o remedio [...] e se pegar sol ele mancha a pele ou fere, ai eu tenho que passar
mesmo o protetor”; “Sempre quando tomo banho, ja vou logo passando ele (protetor)
antes de sair”; e “Eu ja td acostumada a passar nesses horarios [...] eu ja estipulei um
horério pra ficar passando o protetor solar direto”.

Ao colocar o protetor solar no balcdo da casa da avé quando passava o dia com
ela e dentro da bolsa ao se preparar para sair, P1 aumentava a probabilidade de emissao
da classe de respostas relacionadas a aplicacdo do protetor solar em virtude desse
arranjo de contingéncias produzir dicas visuais a participante que a auxiliariam na
aplicacdo do produto. A regra no formato de ameaca com justificativa “se pegar sol ele
mancha a pele ou fere” estabelecida no contexto do tratamento dermatoldgico em
paralelo ao tratamento do lGpus pode ter funcionado como operacdo estabelecedora
capaz de aumentar a probabilidade de emissdo de comportamentos de autocontrole por
P1, favorecendo, com isso, a utilizacdo do protetor solar. Ademais, ao parear a
aplicacdo do produto com atividades de vida diaria, estipulando, com isso, horéarios
especificos para que tal comportamento ocorresse, P1 estabeleceu um controle
condicional que aumentava a probabilidade da aplicagéo do protetor.

Em relacdo as justificativas dadas por P1 para ndo realizar adequadamente
determinadas orientacbes médicas, como a reeducacdo alimentar e a administracdo de

medicamentos. Quanto a alimentac&o, tém-se as seguintes falas: “E porque as vezes eu
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como umas mentas, um bigbig Ia no colégio [...] porque eu sou acostumada a ficar [...]
mastigando”; “O que é mais dificil mesmo € comer as verduras [...] o feijdo até que eu
gosto, mas 0 da vovo eu ndo gosto ndo, porque ela pde cada verdura! [...] e € ruim [...]
quando a mamae faz (o feijao), eu como”. Quanto ao uso dos medicamentos, as falas
apresentadas foram: “Eu acordei tarde e sai atrasada [...] ai eu me esqueci foi do
Carvedilol porque, como eu tinha saido correndo la de casa, ai eu me esqueci de pegar”;
e “Tocou o despertador, mas eu ndo tomei ndo (Carvedilol), eu ndo quis tomar mesmo
porque eu tava cansada [...] eu tinha dormido tarde, ai eu acordei tarde ja pro curso, ai s6
cheguei da escola e s6 me joguei no sofa”.

Os relatos de P1 relacionados a alimentacdo indicam a dificuldade enfrentada
pela participante de modificar seu padrdo de consumo alimentar, discrepante das
orientacdes repassadas pela médica, uma vez que o custo de resposta para alimentar-se
adequadamente era maior em comparagdo ao custo de resposta para manter seu padrdo
alimentar em funcéo do alto valor reforcador das consequéncias advindas da ingestdo de
doces e balas e da ndo ingestdo de verduras.

No que diz respeito a ndo adesdo ao uso do medicamento, notou-se que, nos dois
exemplos citados, P1 saiu da rotina diaria, o que diminuiu a probabilidade de controle
das variaveis envolvidas nos comportamentos de adesdo ao tratamento, situacao esta que
a levou ao “esquecimento” do remédio em casa e a escolha em ndo toma-lo em virtude
de estar cansada. Ou seja, frente a eventos concorrentes, como permanecer deitada
descansando devido as poucas horas de sono na madrugada, ou levantar-se para tomar a
medicacgéo, P1 optou por permanecer deitada.

A Tabela 7 apresenta os valores do IAT referentes a cada orientacdo medica por
turno, obtidos a partir da aplicacdo dos quatro FRAM (28 dias de registro) com P1, de

acordo com a ordem de apresentacdo dos mesmos na pesquisa.
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Tabela 7
Valores do IAT para cada instru¢cdo médica por turno obtidos a partir da anélise dos
registros feitos por P1 nos quatro FRAM

Valores do IAT

Instrucdes 1°e 2° FRAM? 3% e 4° FRAMP
Manha
Café da manha 100% 100%
Carvedilol 85,71% 78,57%
Captopril 92,85% 64,28%
Hyabac (colirio) 89,28% 71,42%
Protetor solar 92,85% 100%
Lanche da manha 100% 85,71%
Aldactone 92,85% 100%
Tarde
Almogo 100% 92,85%
Hidroxicloroquina 100% 100%
Hyabac (colirio) 100% 60,71%
Protetor solar 100% 92,85%
Lanche da tarde 100% 100%
Noite
Jantar 100% 100%
Carvedilol 92,85% 100%
Hyabac (colirio) 100% 50%
Protetor solar 100% 100%

Nota. @Média obtida apds a aplicacdo do Manual. ®PMédia obtida apds a reaplicacéo do Manual

Durante os 14 primeiros dias de utilizacdo dos FRAM, apds a primeira aplicacdo
do Manual, P1 obteve altos indices de adesdo em todas as 16 orientac6es médicas para o
seu tratamento, sendo o valor minimo (85,71%) referente a administracdo do Carvedilol
pela manhd. Durante as duas Ultimas semanas de utilizacdo dos FRAM, apds a
reaplicacdo do Manual, a participante continuou apresentando altos indices de adesdo
(acima de 71%), com excecéo da aplicacdo do Hyabac pela tarde e noite (60,71% e
50%, respectivamente) e da administracdo do Captopril (64%) — quedas essas
justificadas pela dificuldade de preenchimento do 3° FRAM por P1, conforme ja
relatado. Os lanches da manha e da tarde, ndo citados nas aplica¢fes dos R24h,

obtiveram altos percentuais de relato de adesdo durante a aplicacdo dos FRAM.
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As falas de P1 referentes ao manuseio dos FRAM, como “Quando eu tava na
escola ou no curso, eu colocava (a folha de registro) dentro do caderno, ai quando eu
tava em casa, eu deixava em cima da estante”; “N&o foi um problema pra mim carregar
ele (FRAM) junto comigo”; e “Eu chegava a marcar no préprio momento que eu fazia”,
justificam os altos indices de ades&o observados nesse periodo.

O ultimo dia de registro feito em cada FRAM era correspondente ao mesmo dia
da semana investigado com a aplicagdo dos R24h durante 0os encontros com as
participantes. No caso de P1, em virtude das faltas desta participante nas sessbes de
coleta de dados que seguiram a semana de preenchimento do 1° e do 4° FRAM, o0s
indices de adesdo obtidos por meio dos dois instrumentos puderam ser comparados em
somente dois dias (16/05, dia de aplicagdo do 5° R24h e de recebimento do 2° FRAM, e
06/06, dia de aplicacdo do 7° R24h e de recebimento do 3° FRAM). Durante a aplicacao
do R24h referente ao dia 16/05, P1 ndo relatou seguimento das orientacdes relacionadas
ao café da manhd, lanches (manhd e tarde) e jantar (IAT=75%), mesmo tendo entregado
0 FRAM com a coluna referente ao mesmo dia preenchida na integra (IAT=100%).
Durante a aplicacdo do R24h referente ao dia 06/06, a participante ndo relatou
seguimento das orientagbes que diziam respeito ao Carvedilol (manhd e noite),
Captopril, Aldactone e lanches (manhé e tarde) (IAT=43,75%), entretanto, a coluna do

FRAM referente a este dia e a estas orientagdes estavam preenchidas (IAT=84,37%).

Participante 3 (P3)

Na Tabela 8 estdo contidas informacdes referentes ao tratamento proposto pela
reumatologista a P3 ao inicio da pesquisa, assim como os relatos da participante quanto

as orientacdes que lhe foram prescritas nesta consulta.
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Tratamento proposto pela médica durante a consulta na avaliacdo inicial e relatos de P3 sobre as

orientacOes

OrientacOes para o tratamento
fornecidas pela médica

Descrigéo das orientagdes
por P3

Medicamentos
Prednisona
Captopril
Hidroxicloroquina
Solicitagdo de exames
Hemograma, PFA, fungéo
renal, fungéo hepética, anti
DNA, urina EAS, proteinaria
de 24h, C3, C4, CH50, FAN,
Anti-SM/ Ro/ La/ Sm/ RNP/
coagulante lpico
Reeducacdo alimentar
Ingestdo de frutas, iogurte, leite
e proteinas assadas

Evitar ingestdo de alimentos
gordurosos, frituras e com sal
Exercicios fisicos/terapéuticos
Né&o indicados para P3
Protecéo de pele
Protetor solar
Outras orientacdes
Né&o se cobrar em relacdo ao
ENEM

05mg/dia, apds café
25mg/dia, apds café
250mg /dia, ap0s cafée

Levar resultados na préxima
consulta

Diariamente. Frutas nos lanches,
leite na ceia e proteinas no
almoco e jantar

Diariamente, em todas

as refeicOes

3 vezes/dia

a
a
a

“Fazer um monte de exames”;
“Quase todos, nem sei quais sao,
mas ta escrito”

“Comer melhor mesmo”

“Sobre o vestibular”;
“Pra eu ndo ficar nervosa,
ficar tranquila”

Nota. 2Auséncia de relatos de P3 sobre as descri¢des das orientacbes repassadas pela médica.

Dos cinco conjuntos de orientagdes ao tratamento que a médica repassou durante

a consulta (medicamentos, solicitacdo de exames, reeducacao alimentar, protecao de

pele e outras orienta¢des), P3 mencionou trés, ndo sabendo especificar quais foram os

exames solicitados e ndo detalhando as instrucdes a respeito da reeducacao alimentar.

Conseguiu descrever com clareza apenas a orientacdo relacionada a prova do ENEM.

Durante a entrevista de pds-consulta, P3 apontou como facilidade de seguimento

“Todo o resto, menos a alimentagdo”. Quanto a reeducacio alimentar, afirmou que “E

dificil controlar, € mais complicado porque as vezes eu ndo consigo resistir e como

também ja tava tudo normal [referindo-se aos exames clinicos], eu tava comendo
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normal sem muitas restricdes”. Para tentar superar tal dificuldade, a participante relatou
que poderia lancar mao da seguinte estratégia: “Eu tenho que fazer um calendariozinho
com as alimentacdes certas e mudar a alimentacéo, fazer algo que eu fique lembrando™.
Assim, conseguiria atingir suas expectativas em relacdo ao tratamento: “Cumprir tudo
certinho, mudar a alimentacao, ndo esquecer de nada”. P3 apontou como importante o
seguimento das orientacGes médicas, afirmando que “Se ndo (fizer o tratamento) pode
piorar o estado da doenca”.

A Tabela 9 apresenta os valores do IAT obtidos com a aplicacdo dos R24h com

P3 em cada encontro e de acordo com a ordem dos instrumentos determinada para a

Condicéo 1.
Tabela 9
Valores do IAT obtidos a partir da aplicacdo dos R24h com P3 no decorrer da pesquisa
R24h Ordem de apresentacao dos instrumentos Valores do IAT
20 Linha de base 25,00%
3° Apos aplicacdo do Manual 12,50%
40 Ap6s 1°FRAM 20,83%
50 Apbs 2° FRAM 12,50%

Falta/encontro remarcado
Falta/encontro remarcado

6° Apbs reaplicacdo do Manual 20,83%
7° Apbs 3° FRAM 8,30%
Encontro remarcado

8° Apo6s 4° FRAM 16,66%
90 Follow-up 12,50%

O IAT em linha de base com P3, apesar de baixo (25%), foi 0 maior registro
percentual obtido durante toda a pesquisa. Os indices mais proximos a este foram
encontrados apoés a utilizagao do primeiro FRAM e apos a reaplicacdo do Manual,
ambos com o valor de 20,83%. Os baixos valores do IAT observados apos a primeira
aplicacdo do Manual, ap0s a utilizacdo do segundo, do terceiro e do quarto FRAM e na
sessao de follow-up (12,50%, 12,50%, 8,3%, 16,66% e 12,50%, respectivamente) foram

justificados pelas seguintes falas da participante: “Ontem eu néo fiz nada. Faltou tomar
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o café, os remédios e o protetor solar eu também ndo passei”; “Ontem eu esqueci de
tomar os remédios, os trés mesmo [...] eu sai com pressa de casa e esqueci de tomar [...]
e 0 protetor eu esqueci também”; “Eu comi pizza [...] porque ele (pai) saiu com 0s
amigos dele e ai eu j& fui com ele junto”; “Eu dormi a manha inteira e ja vim almocgar
direto [...] ai eu soO fui acordar 13h”; e “De noite, em relagdo ao tratamento, ndo teve
mais nada [...] a gente jantou fora”.

Os valores do IAT referentes a cada orientagdo medica por turno, de acordo com
a ordem dos instrumentos utilizados, obtidos a partir da aplicacdo de oito R24h (oito
dias) com P3 estdo apresentados na Tabela 10.

Tabela 10

Valores do IAT para cada instru¢do médica por turno obtidos a partir da aplicacao de
oito R24h com P3

Valores do IAT

Instrucbes Linha  Apos Apols 1°e  Apos Apbs e Follow-up f
de base? Manual® 2° FRAM Manual? 4° FRAM:®

Manha
Café da manha 50% 50% 25% 50% 25% 50%
Prednisona 50% 0% 0% 0% 0% 0%
Captopril 50% 0% 0% 0% 0% 0%
Hidroxicloroquina 50% 0% 0% 100% 0% 0%
Protetor solar 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Lanche damanhd 0% 0% 0% 0% 25% 0%
Tarde
Almoco 50% 50% 50% 50% 50% 50%
Protetor solar 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Lanche da tarde 0% 0% 75% 0% 0% 0%
Noite
Jantar 50% 50% 50% 50% 50% 50%
Protetor solar 0% 0% 0% 0% 0% 0%
Ceia 0% 0% 0% 0% 0% 0%

Nota. Nota. 2Aplicacdo do 2° R2h. bAplicacio do 3° R24h. Média da aplicacdo do 4° e do 5° R24h. Média
da aplicagdo do 6° R24h.<Aplicagdo do 7° e do 8° R24h. fAplicagdo do 9° R24h.

Do total de 12 orientacbes médicas que P3 deveria seguir diariamente, a
aplicacdo do protetor solar nos trés turnos e a realizacdo da ceia ndo foram mencionadas
em nenhum dos oito encontros. As refeicOes referentes ao almogo e ao jantar ndo

sofreram alteragdo do IAT no decorrer da pesquisa em comparacao ao valor de linha de
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base (50%). Os indices de adesdo ao uso de Prednisona e de Captopril cairam para 0%
logo apos a aplicagdo do Manual e assim permaneceram até o término da pesquisa.
Apos a utilizacdo dos FRAM, observou-se um aumento pontual do IAT apenas nas
orientagdes referentes aos lanches da manha e da tarde (25% e 75%, respectivamente) e,
apos a reaplicacdo do Manual, o aumento pontual observado foi no indice de adesdo ao
uso da Hidroxicloroquina. Os IAT referentes ao café da manhd alternaram entre 50% e
25% a partir do inicio das intervencdes.

Durante a aplicacdo dos R24h, P3 conseguiu descrever as instru¢des alimentares
repassadas pela médica durante a consulta, como esta exemplificado nas seguintes falas:
“E restrita, né?, a alimentacdo”; “Acho que tem que ser tudo reduzido, ndo ter muito
sal”; “O café da manhd@ ndo é isso, tem que ser coisas sem sal, 0 queijo branco, a
alimentacdo em geral”; “A manteiga, 0 queijo e, acho que o presunto também ndo
estariam de acordo por causa do sal e tudo mais”; e “O jantar ndo estaria de acordo
porque ndo é pra comer muito pdo e ai eu ja tava comendo de novo”. Observa-se nestes
relatos que, embora descrevesse corretamente as regras para reeducacao alimentar, P3 se
comportava diferentemente do descrito, como se observa nos relatos: “A gente
(referindo-se a familia) jantou fora, ai foi churrasco, aqueles espetinhos”; “Nada tava de
acordo [...] (mas) o restaurante s tinha isso [...] e como ja é costume da gente sair pra
comer, entdo eu ndo me ligo muito no correto”; “O péo (ndo estava de acordo) por causa
da manteiga com sal, tem que ser sem sal; o0 queijo tem que ser o branco, mas [...] era o
amarelo; o presunto porque € salgado [...] mas era o que tinha |4 (na casa da amiga), ai
ficava meio chato eu pedir ‘ah, me da outra coisa’”’; “Eu deveria ter feito a alimentacéo
correta e ndo fiz porque eu tava com vontade de comer alguma outra coisa (sanduiche)”;
“Isso (alimentagdo restrita) ja ndo tava mais na minha rotina, ai é dificil”; e “Sempre eu

t6 comendo besteira”.
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Estas falas de P3, que justificam os baixos IAT relacionados a alimentacdo
observados durante todo o decorrer da pesquisa, supbe um forte controle
comportamental baseado nas contingéncias de vida diaria arranjadas pela participante e
por pessoas proximas, como o padrdo alimentar ja instalado, o costume familiar de
realizar as refeicOes fora de casa e a estadia na casa da amiga, em detrimento do
controle por regras com justificativas especificadas pela médica durante a consulta e
enfatizadas com a aplicacdo do Manual e com a utilizacdo dos FRAM. Assim, P3
continuou se comportando de forma discrepante as orientacGes embora tenha pontuado
0 que n&o estaria de acordo com as regras do tratamento e apresentado o motivo para
tal, e mesmo reconhecendo a importancia dos FRAM, como exemplificado na seguinte
fala: “Ah, eu achei bem legal porque forca a gente a manter um ritmo, porque, como
tem que preencher, a gente fica ‘ndo, tem que fazer certo, bora preencher’ e também
ajuda a lembrar de fazer algumas coisas, né, voltar a fazer e tal, além de ter o controle
do que a gente ta fazendo”.

Em relacdo ao ndo seguimento das orientacGes relacionadas ao protetor solar e a
medicacdo, P3 relatou: “Esse (protetor) eu nunca lembro”; “Ontem eu esqueci de tomar
0 remédio, eu sai com pressa de casa e esqueci de tomar e o protetor eu esqueci
também”; “Eu esqueci mesmo, de verdade. Eu sempre esqueco”; “De tarde eu também
ndo passei (protetor) porque eu geralmente nem passo de tarde. Quando eu passo, eu
passo de manhd sO porque eu esqueco que tem que passar de tarde, que precisa ser de
tarde também, ai eu ndo tenho o costume de passar de tarde”; “As vezes eu até lembro
(do protetor), mas ai eu penso ‘ai ndo, eu ndo vou usar ndo’”’; e “Eu ndo gosto (do
protetor); € por causa do melado, sei la, ndo gosto. Ai eu penso ‘ah, ndo vou passar’”.

O esquecimento atribuido por P3 para a ndo adesdo ao uso do protetor e da

medicacéo se refere a dificuldade em rearranjar as contingéncias em seu ambiente de
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forma a aumentar a probabilidade de emissao dessas classes de resposta. Ademais, a
aplicacdo do protetor solar apresentava uma consequéncia imediata desagradavel a P3,
como o aumento da oleosidade da pele, contingéncia esta que tornava mais favoravel o
ndo seguimento da orientacdo (esquiva da consequéncia desagradavel), uma vez que
nenhum efeito deletério para a pele, que justificasse a utilizacdo do produto, estava
sendo observado por P3 nos ultimos anos.

A Tabela 11 apresenta os valores do IAT referentes a cada orientagdo medica
por turno, obtidos a partir da aplicacdo dos quatro FRAM (28 dias de registro) com P3,
de acordo com a ordem de apresentagdo dos mesmos na pesquisa.

Tabela 11

Valores do IAT para cada instrucdo médica por turno obtidos a partir da analise dos
registros feitos por P3 nos quatro FRAM

Valores do IAT

Instrucdes 1°e 2° FRAM? 3% e 4° FRAMP®
Manha
Café da manha 78,57% 92,85%
Prednisona 64,28% 85,71%
Captopril 64,28% 85,71%
Hidroxicloroquina 35,71% 85,71%
Protetor solar 14,28% 0%
Lanche da manha 35,71% 53,57%
Tarde
Almocgo 71,42% 96,42%
Protetor solar 0% 0%
Lanche da tarde 50% 53,57%
Noite
Jantar 50% 89,28%
Protetor solar 0% 0%
Ceia 7,14% 7,14%

Nota. @Média obtida apds a aplicagdo do Manual. "Média obtida apos a reaplicacdo do Manual

A partir dos dados expostos, observa-se que, com excecdo dos IAT referentes a
aplicacdo do protetor solar pela manha - o qual caiu para zero durante a utilizacdo dos
dois ultimos FRAM, apo6s a reaplicacdo do Manual, a aplicagdo do mesmo pela tarde e
pela noite - 0s quais permaneceram em 0% e a ceia - que permaneceu em 7,14%, todas

as demais orientacOes obtiveram aumento dos indices de adesao apos a reaplicacdo do
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Manual, chegando a atingir 92,85% os registros referentes ao café da manha e a 96,42%
no caso do almoco. Quanto ao café da manha, a participante descreveu que “O café da
manhd é mais facil de marcar porque eu sempre tomo certinho, s6 no domingo que as
vezes ndo, mas geralmente eu j& desco e j& t& na mesa”. O aumento observado a partir
do 3° FRAM foi justificado por P3 com os seguintes exemplos: “No inicio eu fiquei ‘ai,
tem que fazer isso’, mas ai depois eu falei ‘ah ndo, eu vou fazer’; ja agora pro final eu ja
fiquei mais interessada em fazer, ai eu ja fazia algumas mudancas”. Tais relatos
expressam o tempo de adaptacdo da participante ao preenchimento dos FRAM e, por
conseguinte, as mudancas de comportamento de adesdo ao tratamento.

No caso de P3, em virtude do reagendamento da sessdo de coleta de dados que
seguiu a semana de preenchimento do ultimo FRAM, os indices de adesdo de apenas
trés dias registrados puderam ser comparados com 0s obtidos por meio do R24h, a
saber: dia 26/06 (IAT do 1° FRAM igual a 12,50% e do 4°R24h, 20,83%), dia 03/07
(IAT do 2° FRAM igual a 16,66% e do 5° R24h, 12,50%) e dia 07/08 (IAT do 3° FRAM
igual a 16,66% e do 7° R24h, 8,30%). Estas diferencas podem ser esclarecidas por meio
das seguintes falas de P3: “Eu fui preencher (0 FRAM) eu acho que ontem [...] de noite
mesmo, quando eu tava estudando, ai eu vi la e disse ‘meu Deus, eu ndo preenchi! Eu
vou ter que preencher’. Ai eu fui lembrando o que eu tinha feito. Eu consegui me
lembrar da maioria, outros eu ndo consegui lembrar, mas eu fiz”; “Eu acho que até a
quarta eu consegui preencher no fim do dia, mas ai, de quinta pra l& comegou a correr
até o final de semana e ai eu ja ndo preenchi nada”; “Esse aqui eu preenchi num dia s6
porque eu tive a semana muito corrida, ai ndo deu pra fazer [...] na quarta foi prova e
nos outros dias foi retorno (de aula)”. Estas informacdes indicam que a probabilidade de
algumas marcacOes nas folhas de registro do FRAM ndo condizer com o0s

comportamentos emitidos por P3 em cada dia especificado foi alta, ocasionando a
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disparidade encontrada entre os IAT dos FRAM com os dos R24h que diziam respeito

ao mesmo dia investigado.

Condigéo 2 (CCB-CCB)

Participante 2 (P2)

Na Tabela 12 estdo contidas informacdes relativas ao tratamento proposto pela

reumatologista & P2 ao inicio da pesquisa, bem como os relatos da participante

referentes as orientacOes que lhe foram prescritas nesta consulta.

Tabela 12

Tratamento proposto pela médica durante a consulta na avaliacéo inicial e relatos de P2 sobre as

orientacOes

Orientacdes para o tratamento
fornecidas pela médica

Descrigéo das orientagdes
por P2

Medicamentos
Prednisona
Hidroxicloroquina
Calcio
Naproxeno
Acido félico @
Metotrexato 2
Pulsoterapia

Aravab

Solicitacdo de exames

Né&o indicados para P2
Reeducacdo alimentar

Baseada na consulta anterior®
Exercicios fisicos/terapéuticos

Né&o indicados para P2
Protecéo de pele

Protetor solar
Outras orientacOes

Permanecer em Belém

Continuagao dos estudos

20mg/dia as 10h

200mg/dia apds almogo
500mg de 12h/12h

1 cp(250mg ) de 12h/12h

1cp apbs almogo, de segunda a
quinta

5cp antes do almogo e 4 ap6s o
jantar, somente aos sabados

1g por 3 dias seguidos

20mg/dia, ap6s almocgo

Diariamente, de 3h em 3h

Continuacéo do tratamento
Averiguar matéria da escola para
estudar em casa

d

o A o o

“Fazer o medicamento”, “aquele
injetavel”

“Tomar um outro remédio", “eu
me esqueci agora qual é”

Nota. ®MedicacBes suspensas nessa consulta. Entretanto, as mesmas s deveriam parar de ser administradas a partir da
aquisicdo do Arava. "Medicagdo prescrita nessa consulta, porém so foi adquirida passadas duas semanas da consulta. ¢ Evitar
alimentos gordurosos, frituras e com muito sal.4Auséncia de relatos de P2 sobre as descri¢des das orientagdes repassadas pela

médica.
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ApoGs esta primeira consulta, P2 esteve presente em outros trés atendimentos
médicos nos dias 24/05, 05/07 e 27/09 de 2016. Em comparacéo as orienta¢cbes médicas
repassadas na primeira consulta, na segunda houve o acréscimo do Omeprazol
(20mg/dia, em jejum), a indicacdo para a realizacdo de hidroterapia, 0 encaminhamento
para cardiologista e ortopedista pediatrico e a solicitacdo de exames (ECO, TC torax,
HMG, PCR, VHS, C4, CH50, anti-DNA, proteinaria 24h, Ur, Cr, TGO, TGP). Na
terceira, a médica repassou indicacdes de alimentos a serem ingeridos (peixes, verduras
e legumes) e evitados (sal, gorduras e frituras); solicitou que a participante fizesse
exercicios fisicos no rio proximo a casa dos pais, uma vez que passaria 0 més de julho
no interior do municipio de Cametd; encaminhou-a para o cardiologista, ortopedista,
pneumologista e oftalmologista; e solicitou exames de rotina. Por fim, na quarta
consulta, a médica introduziu o Captopril (12,5mg/dia pela manhd), solicitou que o
protetor solar fosse reaplicado de duas em duas horas e pediu 0 exame de urocultura. As
demais orienta¢des ndo sofreram alteracdes.

De todas as orientagcdes repassadas a P2 no momento da primeira consulta, a
mesma fez mencdo apenas a nova medicacdo (Arava) e a pulsoterapia, sem especificar
seus respectivos nomes e a forma de administracdo. Apds o segundo encontro com a
médica, a participante mencionou a realizacdo dos exames, especificando cada um; e o
uso do protetor solar e das medicacOes, que permaneceram as mesmas. Os relatos a
respeito das orientacfes repassadas ap0s a terceira consulta descreveram todas as
medicagdes, suas posologias e formas de administracdo; a especificacdo dos alimentos
de consumo restrito; a descri¢do dos exercicios fisicos a serem realizados na dgua; bem
como a especificacdo da frequéncia de aplicacdo do protetor solar. Por fim, ao sair da

quarta consulta, P2 descreveu todas as medicagdes em uso, inclusive a que foi
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acrescentada (Captopril); relatou indicagcdo do uso do protetor solar de duas em duas
horas; e mencionou a realizacdo de um exame, do qual ndo soube dizer o nome.

Nas entrevistas que ocorreram ap6s as quatro consultas médicas, P2 foi indagada
a respeito do que seria mais facil e mais dificil de ser feito, da compreensao que tinha
sobre a importancia de realizar o tratamento e das expectativas em relacdo ao mesmo até
a proxima consulta, sendo obtidas as falas apresentadas a seguir, respectivamente. Na
primeira consulta: “Tomar o remédio eu acho”; “Nao sei”; “Pra melhorar mais”; e “Que
eu possa melhorar pra eu estudar”. Na segunda consulta: “Passar o protetor solar vai ser
mais facil e tomar os remédios também; o protetor solar é mais dificil do que os
remédios, mas é mais facil do que os exames”; “Fazer os exames € mais dificil porque
vai ter que marcar e demora”; “Ela [a médica] quer ver como esta o coragdo e 0s rins
também, e ela quer mudar os remédios; ela ainda ndo me liberou porque é pra mim fazer
0s exames, pra mim melhorar”; e “Que dé tudo normal e que eu possa melhorar [...] e ai
eu vou pra casa”. Na terceira consulta: “Vai ser [facil] os exercicios porque na agua é
melhor, eu ndo sinto muita dor”; “O que € um pouco dificil é a fritura, as vezes eu
como, mas eu ndo gosto muito de fritura e nem de salgado, eu gosto mais de doce™; “E
porque é pro meu bem, pra minha satde”; e “Que eu esteja melhor”. Na quarta consulta:
“Os remédios [mais facil] porque eu ja t6 no costume”; “Um pouquinho [dificil] é o
protetor solar que eu esqueco as vezes, mas é s6 um pouquinho porque eu ja melhorei
mais”; “E pra mim melhorar, né?, mas ndo sei porque que exatamente”; e “Que eu
melhore mais [...] que eu melhore a minha satde, minha méo, a articulagéo; quero que
melhore a deformidade na minha méo e 0 meu movimento mais”.

Estes dados retratam a evolucdo de P2 no decorrer das consultas médicas
realizadas durante o estudo no que tange sua participacdo nos encontros com a

reumatologista. Os registros apresentados indicam melhora na qualidade dos relatos
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emitidos nestes encontros e a acuracia com que P2 passou a descrever as orientacfes
prescritas pela medica.
A Tabela 13 apresenta os valores do IAT obtidos com a aplicacdo dos R24h com

P2 em cada encontro e de acordo com a ordem dos instrumentos determinada para a

Condicéo 2.

Tabela 13

Valores do IAT obtidos a partir da aplicacdo dos R24h com P2 no decorrer da pesquisa
R24h Ordem de apresentacao dos instrumentos Valores do IAT
20 Linha de base 35,29%
30 Apbs 1° FRAM 70,58%
Falta/encontro remarcado
40 Apbs 2° FRAM 68,75%

Segunda consulta médica
Falta/encontro remarcado
Falta/encontro remarcado

50 Apos aplicacdo do Manual 62,50%
6° Apbs 3* FRAM 78,12%
7° Apos 4° FRAM 71,87%

Terceira consulta médica
Falta/encontro remarcado

8° Apbs a reaplicacdo do Manual 81,25%
Quarta consulta médica
90 Follow-up 73,52%

Em linha de base, P2 apresentou IAT de 35,29%. Posteriormente a aplicacdo do
primeiro e do segundo FRAM, houve um aumento dos indices de adesdo para 70,58% e
68,75%, respectivamente, tornando a aumentar apés a aplicacdo dos dois ultimos
FRAM (78,12% e 71,87%) quando comparados ao IAT obtido ap6s a aplicacao do
Manual (62,50%). Ap0s a reaplicacdo deste, seguida pela terceira consulta médica,
momento em que P2 foi liberada para visitar a familia nuclear residente no interior do
Estado, onde permaneceu por oito semanas, observou-se novamente um aumento do
IAT para 81,25%. Em virtude de outra viagem de P2 para a casa de seus pais, a sessdo
de follow-up foi realizada ap6s trés semanas da suspensdo do uso dos instrumentos da

pesquisa, momento em que foi averiguada a queda do IAT para 73,52%.
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O convivio com sua familia de origem durante as oito semanas que permaneceu
no interior representou um contexto importante para o aumento do IAT, uma vez que
pode ter funcionado como operacao estabelecedora para a emissao de comportamentos
de adesdo ao tratamento pela participante. Ou seja, o0 convivio de P2 com seus
familiares pode ter aumentado a efetividade reforcadora dos estimulos relacionados a
emissdo dos comportamentos de adesdo. Ademais, o fato de a participante ter entrado
em contato com as contingéncias reforcadoras advindas de uma sequéncia de
comportamentos de adesdo emitidos nos meses anteriores, o que resultara na sua
melhora clinica seguida da liberacdo da médica para viajar, aumentaria a probabilidade
de a mesma continuar comportando-se dessa forma.

Os valores do IAT referentes a cada orientacdo médica por turno, de acordo com
a ordem dos instrumentos utilizados, obtidos a partir da aplicacdo de oito R24h (oito
dias) com P2, bem como as modificacbes realizadas no decorrer das trés seguintes

consultas com a reumatologista, estdo apresentados na Tabela 14.



57

Tabela 14
Valores do IAT para cada instru¢do médica por turno obtidos a partir da aplicacéo de oito
R24h com P2

Valores do IAT

Instrucbes Linha de Ap6s 1°e  Apo0s Apds 3° e Apos Follow-upf
base? 2° FRAM?  Manual¢4° FRAM Manual

Manhé
Omeprazol (a partir do 5° 0% 100% 100% 0%
R24h)
Café da manha 100%  100% 100% 100% 100%  100%
Prednisona 100%  100% 100% 100% 100%  100%
Naproxeno 100%  100% 100% 100% 100%  100%
Célcio 0% 100% 100% 100% 100%  100%
Captopril (a partir do 9° 100%
R24h)
Protetor solar 0% 0% 0% 0% 0% 50%
Lanche da manha 100% 0% 0% 100% 100%  100%
Metotrexato (até o 3° R24h) 100%  100%

Tarde
Almoco 0% 100% 50% 75% 100%  100%
Arava (A partir do 4° R24h) 100% 100% 100% 100%  100%
Hidroxicloroquina 0% 100% 100% 100% 100%  100%
Acido Folico (até 0 4°R24h) 0% 100%
Protetor solar 0% 0% 0% 0% 50% 50%
Lanche da tarde 0% 0% 0% 0% 50% 50%

Noite
Jantar 0% 100% 0% 50% 50% 100%
Naproxeno 0% 100% 100% 100% 100%  100%
Célcio 0% 100% 100% 100% 100%  100%
Protetor solar 0% 0% 0% 0% 50% 0%

Metotrexato (até o 32 R24h) 100%  100%

Nota. *Aplicagdo do 2° R2h. "Média da aplicacdo do 3° e do 4° R24h. Aplicagdo do 5° R24h. Média da aplicacdo do
6° e do 7° R24h.Aplicagdo do 8° R24h. fAplicacdo do 9° R24h.

Os IAT referentes ao café da manhd e a administracdo de Prednisona e de
Naproxeno pela manhd mantiveram o valor de 100% durante toda a pesquisa,
observando-se este mesmo valor para o Captopril, 0 Metotrexato e o Arava nos seus
respectivos dias de administracdo. Tais resultados foram justificados por P2 por meio
das seguintes falas: “Eu acho que, de tanto tempo que eu ja tomo, eu ja me acostumei
(com os remedios)”; “Os remédios é porque eu ja té acostumada a tomar, eu mesma me
lembro”; “Eu ja sei que eu tenho que tomar (os remédios) todos os dias”; “Eu gosto de

tomar (café da manhd), se ndo me da uma dor no estbmago”; e “Eu ja acordo com um
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pouco de fome”. Dessa forma, observa-se que a exposi¢do prolongada (quatro anos e
trés meses) ao tratamento e as consequéncias reforcadoras advindas dos
comportamentos de administracdo das medicacdes e de esquiva das dores de estbmago
no decorrer desse tempo justificam a manutengdo do seguimento destas orientacdes.

A administracdo do Calcio, da Hidroxicloroquina, do Acido félico (durante o
periodo em que era para ser administrado) e do Naproxeno pela noite obtiveram indices
de adesdo iguais a 100% a partir da aplicacdo dos dois primeiros FRAM, seguindo com
este valor até o final da pesquisa. Entretanto, a aplicacdo do protetor solar nos trés
turnos e o lanche da tarde obtiveram percentuais de 0% no decorrer de boa parte da
pesquisa, sendo que, durante a manhd, o IAT do protetor solar aumentou para 50%
apenas na sessao de follow-up; durante a tarde, ambos aumentaram para 50% apos a
reaplicagdo do Manual, obtendo este mesmo valor na sesséo de follow-up; e, durante a
noite, o IAT do protetor solar atingiu o valor de 50% ap0s a reaplicacdo do Manual,
caindo novamente para 0% durante a Gltima sess&o.

As seguintes falas de P2 justificam estes baixos indices de adesdo ao protetor
solar: “O que eu esque¢o mesmo é de passar o protetor solar”’; “Eu ndo lembro mesmo”;
“As vezes, quando eu lembro, eu passo”; e “Eu ndo gosto muito (do protetor) [...] € 0
cheiro, aquele cheiro me da enjoo [...] eu falei pra mamae isso, mas ela disse ‘ndo, tu
tem que passar’”. Quanto ao lanche, os relatos sobre a dificuldade de adesdo foram os
seguintes: “O lanche (da tarde) é porque nédo era pra eu comer pdo e nem a margarina
que eu sempre como, que € com sal”; e “Eu ia até falar pra titia pra ver se ela compra
uma (margarina) sem sal”.

Como o cheiro do protetor solar adquiriu fungéo de estimulo aversivo, causando
nauseas a P2, a probabilidade de que a mesma arranjasse as contingéncias em seu

ambiente para tornar mais provavel a emissao dessa classe de respostas diminuiu,
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fazendo com que a mesma néo o utilizasse periodicamente. As falas relacionadas ao
lanche da tarde demonstram a dificuldade da participante em alterar este habito
alimentar, uma vez que mesmo descrevendo o que ndo deveria ser feito, a mesma
continuou comportando-se de forma discrepante as orientacdes médicas, 0 que
demonstra o controle exercido pelas praticas alimentares da familia que ndo mudaram
apesar das orientacdes medicas, especialmente no que diz respeito a reducao do sal.

A Tabela 15 apresenta os valores do IAT referentes a cada orientagdo meédica
por turno, obtidos a partir da aplicacdo dos quatro FRAM (28 dias de registro) com P2,
de acordo com a ordem de apresentacdo dos mesmos na pesquisa. Apresenta, ainda, as
modificacbes realizadas no decorrer das trés consultas subjacentes com a
reumatologista.

Tabela 15

Valores do IAT para cada instrucdo medica por turno obtidos a partir da analise dos
registros feitos por P2 nos quatro FRAM

Valores do IAT

InstrucOes 1° e 2° FRAM? 3°e 4° FRAMP
Manha
Omeprazol (a partir do 3° FRAM) 100%
Café da manha 92,85% 100%
Prednisona 100% 100%
Naproxeno 78,57% 100%
Célcio 78,57% 100%
Protetor solar 57,14% 100%
Lanche da manha 71,42% 100%
Metotrexato (até 0 2° FRAM) 100%
Tarde
Almocgo 85,71% 92,85%
Arava (a partir do 3° FRAM) 100%
Hidroxicloroquina 100% 100%
Acido Fdlico (até 0 2° FRAM) 78,57%
Protetor solar 32,14% 50%
Lanche da tarde 0% 0%
Noite
Jantar 85,71% 100%
Naproxeno 100% 100%
Célcio 100% 100%
Protetor solar 21,42% 50%
Metotrexato (até 0 2° FRAM) 100%

Nota. @Média obtida antes da aplicagcdo do Manual. "Média obtida antes da reaplicacdo do Manual
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Observa-se que nove das 14 orientacGes médicas, cujos IAT puderam ser
comparados no momento anterior e posterior & aplicacdo do Manual, apresentaram
aumento no percentual apds o uso do Manual, como é o caso do café da manhd, do uso
de Naproxeno e de Célcio pela manhd, do protetor solar nos trés turnos, do almogo, do
lanche da manh@ e do jantar. A administracdo de Prednisona pela manhd, de
Hidroxicloroquina pela tarde e de Naproxeno e Célcio pela noite obtiveram indices de
adesdo iguais a 100% em ambos os momentos da pesquisa. O lanche da tarde foi a Unica
orientacdo que ndo foi seguida pela participante, como ja observado nas suas falas
anteriores, durante a aplicacdo dos formularios de automonitorizacao.

Os altos valores do IAT obtidos nos registros dos FRAM foram justificados por
P2 mediante os seguintes relatos: “Ele [o formulario] me ajudou a passar o protetor. Eu
acabava lembrando de passar”; “Antes me dava manchas no corpo e agora, quando eu
passo [o protetor solar], ndo da mais. Eu fui vendo que quando eu passo, ndo da”; e
“Todas as orientacBes da parte da manha foram mais faceis de fazer porque eu ja té
mais no costume de fazer essas pela manha [...] de tarde e de noite eu fico com preguica
as vezes [...] de manha eu td6 mais disposta”.

Assim sendo, pode-se supor que 0s registros frequentes e sistematicos da
ocorréncia de respostas de adesdo realizados por P2 durante as quatro semanas de
utilizacdo do FRAM aumentaram a probabilidade de discriminacdo da ocorréncia de tais
respostas pela participante, fazendo com que a mesma passasse a emitir uma quantidade
maior de comportamentos de adesdo. Ademais, a consequéncia positiva imediata
advinda da aplicacdo do protetor solar observada pela propria participante também se
apresenta como um fator importante na instalagdo e manutencéo deste comportamento.

Em virtude da falta da participante na sessdo de coleta de dados que seguiu a

semana de preenchimento do segundo FRAM, os indices de adesao de apenas trés dias
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registrados puderam ser comparados aos obtidos por meio do R24h. Os resultados
foram: dia 03/05 (IAT do 1° FRAM igual a 79,41% e do 3°R24h, 70,58%), dia 21/06
(IAT do 3° FRAM igual a 90,62% e do 6° R24h, 78,12%) e dia 28/06 (IAT do 4° FRAM
igual a 87,50% e do 7° R24h, 71,87%).

Os relatos sobre 0 momento do dia em que as marcagdes no formulario eram
realizadas, como: “As vezes eu fago de manha e marco s6 a tarde”; “No final do dia eu
preenchia o que eu tinha feito durante o dia”; e “As vezes s [registrava], porque eu
tinha preguica de marcar”, podem justificar as diferencas encontradas entre os indices
de adesdo que faziam mencdo ao mesmo dia da semana, uma vez que 0 aumento
temporal entre 0 comportamento emitido e a marcagdo do mesmo no formulario pode
comprometer a fidedignidade de tal marcacdo. Alguns relatos de P2 apontaram a
facilidade com que a participante teve para manusear o instrumento, bem como indicam
responsabilidade pelo preenchimento do mesmo, sendo estes fatores importantes para a
instalacdo e manutencao dos comportamentos de adesdo ao tratamento, como exemplo:
“Foi bom realizar o preenchimento dos FRAM [...] foi facil, ndo senti dificuldade”; “Foi
divertido”; “E s6 pra anotar, ai ndo é muito dificil”; e “Eu anotei tudo sozinha mesmo,

sem ajuda”.

Participante 4 (P4)

Na Tabela 16 estdo contidas informages a respeito do tratamento proposto pela
reumatologista a P4 ao inicio da pesquisa, bem como os relatos da participante em

relacdo as orientacdes que Ihe foram prescritas nesta consulta.
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Tratamento proposto pela médica durante a consulta na avaliacao inicial e relatos de P4 sobre as

orientacOes

Orientacdes para o tratamento
fornecidas pela medica

Descrigéo das orientagdes
por P4

Medicamentos

Prednisona 1 cp (20mg) + 2cp (5mg) apds o
café ate 20/07
1 cp (20mg) apo6s o café a partir
de 21/07
Hidroxicloroquina Y cp (200mg) apos o almocgo
Solicitacdo de exames
Hemograma, TGO, TGP, Levar resultados na préxima
colesterol, triglicerideos, consulta

VHS, C3, C4, CH50
Reeducacdo alimentar

Ingestao de frutas, Diariamente. Frutas e

vitaminas, agua, leite vitaminas nos lanches,

desnatado, alimentos com alimentos com caldo e cozidos

caldo e cozidos no almocgo e jantar, leite
desnatado no café, lanche da
tarde e ceia

Evitar ingestdo de alimentos Diariamente, em todas as

gordurosos, frituras, com refeicdes

sal e preparados fora de

casa

Quantidade de refeicdes Realizar 06 refeicdes ao dia

Exercicios fisicos/terapéuticos

Caminhada Realizar atividade fisica
moderada
Protecdo de pele
Protetor solar Diariamente, de 3h em 3h
Exposigéo ao sol Evitar exposigéo direta ao sol
das 10h as 16h30

Outras orientac¢oes
Manter boa higiene
N&o retirar a cuticula
Usar sapatos fechados

“Prednisona e Hidroxicloroquina™;
“Diminuir a quantidade de um tipo de
remedio (Prednisona) e aumentou a
quantidade de outro
(Hidroxicloroquina)”

“Pra mim ndo comer gordura,
fritura... pra mim beber bastante
agua... pra mim ndo comer coisas
assim da rua e sim de dentro de casa”

“Eu comer mais vezes ao dia e falou
também do meu peso que eu ndo
poderia aumentar muito por causa da
dosagem do remédio também”

a

“Protetor solar’;

“Eu poderia usar um fator mais baixo
e ndo precisa ficar usando o bem alto
porgue eu posso usar a partir do 30
“Exposi¢ao ao sol”;

“Eu ndo podia pegar o sol de 10h as
16h”

a
a
a

Nota. 2Auséncia de relatos de P4 sobre as descri¢Bes repassadas pela médica.
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ApoOs esta consulta, P4 esteve presente em outro atendimento médico no dia
13/09/2016. Em comparacdo as orientacbes médicas repassadas na primeira consulta,
nesta segunda houve o acréscimo do Captopril (12,5mg/dia apés o jantar), a solicitacéo
de exames (urina, proteinaria 24h, sangue) e de reducdo na quantidade de alimentos
ingeridos nas refei¢es. As demais orientacGes ndo sofreram alteragdes. P4 descreveu as
orientacOes relacionadas as medicacdes, a reeducacao alimentar e controle de peso e a
protecdo da pele repassadas na primeira consulta e, mesmo nao especificando nome e
nem forma de administracdo, pontuou a introducdo de uma nova medicacdo durante o
segundo encontro com a médica, mencionando, ainda, a importancia do cuidado com o
controle do peso, relacionado a qualidade e quantidade dos alimentos ingeridos, bem
como a solicitacdo de exames de sangue e de urina realizada pela médica e as
orientacdes de aplicacdo do protetor solar. Tais dados apontam para uma boa
compreensdo do tratamento por P4, condigdo importante para aumentar a probabilidade
da emissdo de comportamentos de adesdo ao tratamento.

Em relacdo as orientaces que julgava que seriam mais facies de serem seguidas
apos a primeira consulta, P4 afirmou: “Acho que o protetor solar mesmo, até porque
toda hora eu t6 com ele perto de mim”. Apds a segunda, disse: “Eu acho que, por
enquanto, ndo vai ter nada facil ndo”. Pontuou, ainda, apds as duas consultas, que a
dificuldade maior do tratamento seria em relacdo a reeducacdo alimentar, como
observado nas falas “Quando eu t6 com fome, assim, na hora eu quero comer de tudo;
sai da minha frente! Ai eu como tudo, tudo, tudo, s6 0 que eu sei que eu nao PoOssoO
comer mesmo &, assim, coisas da rua com muito conservante e tal”’; “Me da fome, me da
vontade de comer; ai eu passo na rua e sinto aquele cheiro” e “Quando eu quero comer
assim uma coisa um pouquinho diferente, ai a mamée [tia bioldgica] ja ndo manda eu ir

comprar o lanche, ela ja manda eu ir comprar o material pra ela fazer em
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casa e ai ela ja diminui o sal, a gordura”. Tais falas demonstram que P4 tinha
consciéncia da dificuldade em seguir as orientagdes para a reeducacdo alimentar,
apontando historia de exposicao a contextos de risco, mas que contava com o apoio da
familia para a implantacdo de mudancas nos habitos alimentares.

Ap0s as consultas com a medica, P4 relatou ainda: “Eu tenho que fazer tudo isso
que € pra minha doenca nao avancar’; “Vai ser importante pra mim; € pra mim viver
melhor, pra eu conviver com o que eu tenho, essas coisas; tenho que ter cuidado pra que
ndo se forme outra doencga mais grave ainda”; e “Espero que eu pare de sentir dor igual
eu sentia antes e que eu possa brincar, possa correr, pular sem ter muita preocupagéo
[...] eu ndo queria ter a doenga, mas ja que Deus mandou pra mim, eu vou ter que
aceitar, fazendo o que eu puder pra viver normalmente”. Estas falas retratam a
importancia que P4 atribuiu ao tratamento, descrevendo as consequéncias positivas e as
negativas que poderiam ocorrer frente a adesdo ou ndo adeséo, bem como retratam as
suas expectativas com o seguimento das orientacGes médicas, o que poderia influenciar
na emissao de comportamentos de adesdo ao tratamento.

A Tabela 17 apresenta os valores do IAT obtidos com a aplicagdo dos R24h com

P4 em cada encontro de acordo com a ordem dos instrumentos determinada para a

Condicéo 2.

Tabela 17

Valores do IAT obtidos a partir da aplicagcdo dos R24h com P4 no decorrer da pesquisa
R24h Ordem de apresentacdo dos instrumentos Valores do IAT
2° Linha de base 40,90%
3° Apo6s 1° FRAM 77,27%
40 Apos 2° FRAM 77,27%
50 Apobs aplicacdo do Manual 77,27%
6° Apos 3° FRAM 72,72%
7° Apo0s 4° FRAM 72,72%
Segunda consulta médica
8° Apobs a reaplicacdo do Manual 83,33%

90 Follow-up 79,16%
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Em linha de base, P4 apresentou IAT de 40,90%. Apos a primeira aplicacdo do
FRAM, este indice aumentou para 77,27%, mantendo-se constante até a reaplicacdo do
Manual, momento em que atingiu seu maior percentual (83,33%). Ap0s a suspensdo dos
FRAM e do Manual por quatro semanas, o indice de adesdo manteve-se constante
quando comparado aos demais.

Os valores do IAT referentes a cada orientacdo médica por turno, de acordo com
a ordem dos instrumentos utilizados, obtidos a partir da aplicacdo de oito R24h (oito
dias) com P4, bem como as modificacdes realizadas no decorrer da segunda consulta
com a reumatologista, estdo apresentados na Tabela 18.

Tabela 18

Valores do IAT para cada instrucdo médica por turno obtidos a partir da aplicacdo de
oito R24h com P4

Valores do IAT

Instrucdes Linha Apbés1°e Apds  Apds3®e Apbés  Follow-upf
de base? 2° FRAMY Manual 4° FRAM Manual

Manha
Café da manha 50% 75% 50% 50% 100%  50%
Prednisona 0% 50% 100%  100% 100%  100%
Protetor solar 100% 100% 100%  75% 50% 50%
Lanche da manha 0% 25% 0% 50% 100%  100%
Tarde
Almoco 50% 50% 50% 75% 100%  100%
Hidroxicloroquina 0% 100% 100%  100% 100%  100%
Protetor solar 50% 100% 50% 50% 50% 100%
Lanche da tarde 50% 75% 100%  100% 100%  50%
Noite
Jantar 50% 75% 100%  75% 100%  100%
Captopril (a partir do 8° 100%  100%
R24h)
Protetor solar 100% 100% 100%  100% 100%  100%
Ceia 0% 100% 100%  25% 0% 0%

Nota. *Aplicagdo do 2° R2h. ®Média da aplicagdo do 3° e do 4° R24h. Aplicagdo do 5° R24h.9édia da
aplicac@o do 6° e do 7° R24h.“Aplicacdo do 8° R24h. fAplicacgéo do 9° R24h.
Das 12 orientagbes que P4 deveria seguir diariamente, oito apresentaram
aumento do IAT logo apds a aplicacdo dos dois primeiros FRAM quando comparados

aos indices de linha de base. Pela manha, café da manhd, o uso de Prednisona e o
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lanche; pela tarde, o uso de Hidroxicloroquina, do protetor solar e o lanche; pela noite, o
jantar e a ceia. As outras trés orientagOes, (protetor solar pela manha e pela noite e
almoco) mantiveram o valor do IAT obtido em linha de base (100%, 100% e 50%,
respectivamente). Apds a aplicagdo do Manual, trés orientagdes continuaram
apresentando altos indices de adesdo até o término das intervencdes: uso de Prednisona,
que obteve percentuais de 100%; o lanche da tarde, que também obteve o percentual
maximo de adesdo; e o jantar, que obteve IAT iguais ou maiores que 75%.

Durante a aplicacdo dos dois ultimos FRAM e apés a reaplicacdo do Manual,
duas orientagdes (uso de Hidroxicloroquina e protetor solar pela tarde) permaneceram
com seus indices de adesdo constantes quando comparados aos obtidos ap0s a primeira
aplicacdo do Manual (100% e 50%, respectivamente). A aplicacdo do protetor solar pela
noite foi a Unica orientacdo que obteve valores maximos de IAT do inicio ao final da
pesquisa. Na sessdo de follow-up, quase todos os IAT alcancaram percentual maximo,
com excecdo do café da manhd e do protetor solar pela manhd e do lanche da tarde (que
obtiveram indices de adesao iguais a 50%) e a ceia cujo IAT foi igual a 0%.

As seguintes falas de P4 ilustram estes melhores percentuais: “Quando eu néo
lembro (do protetor solar), assim, eu sinto que [...] a minha pele, quando eu nédo passo,
ela fica seca, ruim. Eu ja& me acostumei com ela lisa, ai eu acho estranho quando néo
passo”; “Toda vez eu ja me acordo assim lembrando: ‘eu tenho que passar o protetor’”;
“Com o protetor eu ja t6 acostumada”; e “O remédio (Prednisona) € porque a mamae
(avé bioldgica) me lembrou e o protetor foi porque eu lembrei sozinha mesmo de
passar”.

Alguns valores baixos do IAT (isto €, iguais ou inferiores a 50%) referentes as
orientagdes de reeducacdo alimentar foram justificados por P4 por meio das seguintes

falas: “O café eu acho que néo t& muito (de acordo) por causa da manteiga [...] que tem
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sal [...] (eu comi) porque eu gosto”; “Acho que a tapioca (ndo estaria de acordo) porque
a doutora falou que néo era pra eu comer muito sal, mas ai eu peguei a tapioca depois
que a mamée [tia biologica] fez, ai eu botei mais um pouquinho de sal na goma e depois
botei 0 sal da manteiga”; “Eu acho que eu exagerei muito nas bananas (comeu 10
bananas)”; e “E s6 na hora do almoco e do jantar que € dificil porque eu gosto de comer
alguma coisa diferente do que ela (médica) falou”.

Pelos relatos, é possivel identificar a dificuldade da participante em alterar seus
habitos alimentares em funcdo do alto valor reforcador que determinados alimentos
possuiam em sua histéria de vida. Mesmo descrevendo o que ndo deveria fazer e
identificando apoio familiar, a participante continuava comportando-se de forma
discrepante as orientacBes médicas, sinalizando déficit de repertorios de autocuidado.

Quanto ao uso do protetor solar, os relatos indicam que a consequéncia imediata
da aplicagdo do produto (hidratacdo da pele) adquiriu a funcdo de estimulo reforgador
para P4, o que aumentou a probabilidade da emissdo desses comportamentos. Ademais,
0 apoio familiar também se apresenta como uma variavel importante para o segmento
das orientagdes quanto ao uso dos medicamentos, exercendo controle direto nos
comportamentos de adesao pela participante.

A Tabela 19 apresenta os valores do IAT referentes a cada orientacdo médica
por turno, obtidos a partir da aplicacdo dos quatro FRAM (28 dias de registro) com P4,

de acordo com a ordem de apresentagdo dos mesmos na pesquisa.
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Tabela 19
Valores do IAT para cada instru¢do médica por turno obtidos a partir da anélise dos
registros feitos por P4 nos quatro FRAM

Valores do IAT

Instrucdes 1°e 2° FRAM? 3% e 4° FRAMP
Manha
Café da manha 100% 71,42%
Prednisona 100% 100%
Protetor solar 67,85% 75%
Lanche da manha 92,85% 100%
Tarde
Almoco 92,85% 92,85%
Hidroxicloroquina 100% 100%
Protetor solar 64,28% 64,28%
Lanche da tarde 75% 100%
Noite
Jantar 92,85% 100%
Protetor solar 92,85% 96,42%
Ceia 100% 92,85%

Nota. 2Média obtida antes da aplicagdo do Manual. ®(Média obtida antes da reaplicacdo do Manual

Com a aplicacdo dos dois ultimos FRAM, posteriormente a aplicacdo do
Manual, os indices de adesdo de quatro orientagdes médicas permaneceram iguais,
estando trés deles acima de 92% (uso de Prednisona, almogo e wuso de
Hidroxicloroquina) e um marcando 64,28% (protetor solar pela tarde). Outras cinco
orientacdes (lanche da manha e da tarde, protetor solar pela manha e pela noite e jantar)
apresentaram aumento do IAT em comparagédo aos valores obtidos com a aplicacdo dos
dois primeiros FRAM, anteriormente a aplicacdo do Manual.

As seguintes falas de P4 ilustram esse cenario: “Antes, toda hora eu queria
comer feijao, arroz e carne; agora ndo”; “Estdo de acordo o protetor solar, que eu passei
antes de ir pra escola por causa do horario do sol quente, e 0o almogo, que eu comi a
salada e o frango foi assado e ndo foi frito”; “Estdo de acordo o remédio, que eu tomei
no horario certo também, e eu acho que eu ndo comi nada com muito sal, nada oleoso, e
as frutas (eu comi) também”; “O jantar esta de acordo porque eu comi a carne cozida e

ndo frita; comi também as verduras”; “O mingau porque eu tomei a quantidade certa,
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ndo exagerei”; “O protetor eu passei duas vezes, eu comi bastante verdura e ndo comi
muito sal, tomei o remédio na hora certa, no lanche eu ndo comi nada gorduroso e nem
com muito sal”; “Ontem eu senti que consegui controlar (a quantidade dos) alimentos
no almoco e no jantar”; e “A mamée ndo ta4 mais deixando eu comer muito. Antes eu
repetia duas vezes, ai eu quero repetir e ndo deixam”. Tais situacGes supdem que 0s
registros frequentes e sistematicos da ocorréncia de respostas de adesdo realizados por
P4 durante as quatro semanas de utilizacdo do FRAM, bem como a apresentacdo das
instrugdes com justificativas através do Manual, aumentaram a probabilidade de
discriminacdo da ocorréncia de tais respostas pela participante, fazendo com que a
mesma passasse a emitir uma quantidade maior de comportamentos de adesao.

No caso de P4, foi possivel comparar quatro indices de adesdo obtidos por meio
do registro no FRAM com os obtidos pelo R24h. Os resultados foram: dia 25/07 (IAT
do 1° FRAM igual a 72,72% e do 3° R24h, 77,27%), dia 01/08 (IAT do 2° FRAM igual
a 90,90% e do 4° R24h, 77,27%), dia 24/08 (IAT do 3° FRAM igual a 77,27% e do 6°
R24h, 72,72%) e no dia 31/08 (IAT do 4° FRAM igual a 86,36% e do 7° R24h,
72,72%). Dos quatro dias em que os indices de adesdo foram comparados, as maiores
diferencas dos IAT foram encontradas no segundo e no quarto dias.

As dificuldades de P4 para preencher os dois primeiros FRAM justificam a
discrepéancia dos percentuais de adesao aferidos no segundo FRAM e no R24h referente
ao mesmo dia investigado, como exemplificado nas falas: "No comeco foi dificil porque
eu achava chato [registrar], mas ai, com o tempo, eu fui me acostumando [...] no ultimo
e no penultimo, eu ja achei mais facil assim de fazer, eu ja tinha me acostumado a
marcar”; “As vezes eu anotava no final do dia (as marcacio no FRAM), quando eu

chegava da escola”; e “No comeco, eu me esquecia de marcar, ai quando eu me



70

lembrava, eu ja ndo lembrava quais tinham sido os horarios, ai eu tinha que ir Ia e ‘mae,
eu fiz isso tal hora?’, ai era complicado”.
A Tabela 20 apresenta as falas de P1, P2, P3 e P4 a respeito da avaliagdo do

Manual obtidas a partir da aplicacdo do roteiro de entrevista final com feedback.
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Tabela 20
Avaliacdo do Manual por P1, P2, P3 e P4, de acordo com suas condi¢des experimentais
Condicéo 1 Condicéo 2
P1 P3 P2 P4

Avaliacdo do Manual
Impressdes gerais “Ah, eu achei ele bom”, “ele

ensina varias coisas sobre as
coisas do tratamento™;
“ndo (aprendi) nada novo”

Alteractes sugeridas “Ta bom o livro assim mesmo”

Utilizagdo em casa “Quando eu tava 14 em casa

sozinha, eu pegava e lia 0
manual [...] eu cheguei a ler
duas vezes”, “eu acho que nao
me interessei em contar pra
outras pessoas [...] mas a
mamaée Vviu por conta propria”,
“teve um dia que eu sai daqui
(CASMUC) e fui direto pra
escola [...] ai as meninas
(amigas) pegaram pra ver”

“Eu achei legal. Ele explica bem
direitinho. Também explica umas
coisas que eu ndo lembrava ou entéo
que eu ndo sabia falar, tipo como
contar (o que era a doenca) [...] me
ajudou a também lembrar de
algumas coisas que podiam e outras
que ndo podiam”, “ndo tinham
informagdes novas, foi mais uma
recapitulacéo”

“Eu acho que ele é um pouco infantil
[...] mas isso € pra mim, ndo sei
como que é pras outras pessoas [...]
eu achei os desenhos muito infantis
mesmo, tipo de quadrinho de historia
pra crianga, sabe? Ai se fosse mais
[...] adolescente, algumas coisas
assim. Mas em conteddo eu achei
muito bom”

“Eu ndo contei pra ninguém
mesmo”, “o que eu aprendi foi em
relacdo aquela dica dela de

escrever e colocar na geladeira pra
se lembrar, mas eu também ndo fiz
nada daquilo”

“Legal [...] ela conta a vida
dela [...] ai ajudou um pouco,
ajudou um pouco em tudo”,
“(eu aprendi) aquele negdcio
do sistema imunoldgico. Eu
ndo sabia disso”

“Nada ndo. Ta bom”

“Eu mostrei pra minha irm&
quando ela tava aqui e pra
minha prima [...], mas eu nao
sei se ela leu porque eu deixei
aqui antes de eu viajar”, “a
mamae também viu, sé que pra
elaeu li. Ela disse ‘ah, legal’.
Ela também ndo sabia do
sistema imunoldgico, “isso
(tarefas dos anexos do manual)
eu ndo quis fazer também”

“Interessante porque [...] eu
pude ler, entender mais sobre
a minha doenca e pude
mostrar pros meus amigos”,
“eu ndo sabia [...] 0 que eu
teria que fazer e também eu
nédo sabia como tinha surgido
[...] por onde surge, se
alguma coisa me passou, se
surgiu do meu organismo”
“Seria 0 médico. Eu preferia
que fosse uma médica [...] eu
gosto mais de médica”

“Eu contei [..] pra alguns
colegas meus |4 da escola.
(Um dia) eu dei pra ela
(colega) ler e ai ela ‘mas eu
ndo entendi nadinha’, ai eu
fui falar pra ela e eu
expliquei pra ela o por qué
que eu tinha dado pra ela ler,
ai ela prestou atencgéo e falou
que era interessante”
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Os relatos de P1 e P3 em relacdo ao manual demonstram reconhecimento do
valor do instrumento por parte das participantes, entretanto, deixaram claro que, apesar
de terem-no lido por duas vezes, ndo houve interesse em apresenta-lo a outras pessoas
de seus circulos de convivéncia, e que 0 mesmo ndo acrescentou novas informacdes a
respeito da doenca e do tratamento. A idade de P3 (17 anos) e 0 momento de vida pelo
qual passava (pré-vestibular) podem ter sido os fatores motivadores para a sugestdo de
adapta-lo a um publico juvenil.

As falas de P2 em relacdo ao manual demonstraram interesse da adolescente
pela historia apresentada e em repassar informagdes sobre o lpus, além de indicarem a
aquisicdo de novos conhecimentos a respeito da doenca. As duvidas de P4 em relacao
ao LESJ e ao tratamento sanadas com a aplicacdo do manual, os episédios de
compartilhamento das informacdes nele contidas com seus colegas de escola, bem como
a sugestdo de alteracdo da figura masculina de um médico na histéria por uma de uma
médica demonstram o interesse apresentado por parte desta adolescente pelo material.

A Tabela 21 apresenta as falas de P1, P2, P3 e P4 a respeito das mudancas de
comportamento observadas por elas a partir do inicio da pesquisa e suas expectativas
com a continuacdo do tratamento obtidas a partir da aplicacdo do roteiro de entrevista

final com feedback e do roteiro de follow-up.
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Tabela 21

Mudancas comportamentais observadas por P1, P2, P3 e P4 e suas expectativas com o tratamento

Mudancas de comportamento

Continuacdo do tratamento

Mudangas no dia-a-dia

Mudancas observadas em/por terceiros

Estratégias para continuar o
tratamento

Expectativas de
resultados

P1 “Ah, eu comecei a fazer mais algumas

coisas (da medicagéo)”, “quando eu vinha
pra cé e levava aquele papelzinho la pra casa
(FRAM), foi que eu fui me acostumando
(com o tratamento)”, “antigamente, eu nao
parava muito pra passar nem o protetor solar
e nem o colirio, mas agora eu paro mais ou
menos. As vezes eu tomo o remédio sozinha
mesmo, sem a mamae estar comigo”

P3 “Me ajudou a ter mais um controle (da

alimentacdo)”, “o protetor ¢ os finais de
semana que eu nunca acertava [...] a gente
come fora [...] ai muitas vezes eu nao
resistia e acabava comendo. As vezes eu até
lembrava ‘eu ndo posso’, mas ai eu ndo
resistia e comia. E ai como que ta todo
mundo nessa mesma rotina, fica complicado
eu fazer diferente, ir contra a maré”

P2 “E que antes eu ndo lembrava e agora eu

lembro”, “(comecei a fazer) os exercicios
fisicos. Eu fiz mais 14 no interior mesmo”,
“(melhorei) o protetor solar e a alimentag&o;
antes eu ndo comia quase fruta, eu ndo sabia
que a fruta dava energia pra gente ficar bem”

P4 “Eu ja me acostumei a fazer as coisas; eu ja

me lembro mais do remédio, do protetor,
que eu tenho que comer direito[...] eu notei
mais diferenca porque antes eu me esquecia
muito do remédio, quase sempre tinham que
t4 me lembrando”

“Ela (mae) nao ta mais estressada como
era antigamente [...] ela brigava comigo
por causa do protetor solar e dos
remédios, mas agora até que parou, mais
ou menos”

“Nao que eles tenham me falado. Acho
que sé em relacdo aos remédios as vezes
quando eu tomava sozinha, ai a mamae
perguntava ‘ja tomou o remédio?’, ai eu
‘j4’, ai ela ‘ah, muito bem’. Fora isso,
ndo me falaram mais nada ndo”

“O modo de andar, as dificuldades que eu
tinha um pouquinho [...] melhoraram
mais”, “até de conversar com as pessoas
eu melhorei, segundo o papai. Ele disse
que agora eu CoONverso mais com as
pessoas. A minha tia também falou isso”
“Eles (amigos) acharam que eu t6 bem
melhor”, “antes era ela (av0) que tinha
que me lembrar (da medicacdo)”, “a
minha tia falou que eu ja tava tomando o
remédio sozinha; falou que meu
comportamento mudou muito”

“Botar o meu celular pra despertar
(nos horérios das medicagdes)”

“Lembrar, de fazer tudo certo e
sempre pensar ‘ah, isso aqui ta de
acordo, isso aqui ndo t&’, “Mesmo
que tenha a oportunidade de fazer o
errado, eu ‘ndo, eu vou fazer o
certo’”, “da pra colocar um
despertador no horério de passar (0
protetor) ou entdo, sempre que eu
tomar banho, eu passar logo”

“Eu ndo sei, ndo vem nada na minha
cabeca”

“Me controlar mais, até na
quantidade do que eu como”, “as
vezes [...] eu fico com raiva de todo
mundo porque eu quero alguma coisa
e eles ndo me déo, [...] eu acho que
eu posso controlar essa raiva”

“Eu quero que fique
normal, ora, a mesma
coisa que ta hoje”

fazer
da

“Que eu consiga
tudo certinho,
alimentacéo, do remédio,
do protetor, de ndo deixar
de fazer, de seguir o
tratamento, e continuar
sempre  pensando  em
fazer o certo”

“Que eu melhore mais em
relacdo a tudo, tipo eu, 0
meu estado fisico eu quero
que melhore mais”

“Que eu melhore mais do
que eu ja td e que eu possa
continuar fazendo as
minhas coisas, né”, “eu
tenho que ficar bem”
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Em sua fala, P1 atribuiu a utilizacdo dos FRAM a razdo pela qual passou a
emitir novos comportamentos de adesdo, além de emitir com maior frequéncia aqueles
ja instalados em seu repertorio. Estas alteragdes foram percebidas por sua mae, a qual
mudou seu comportamento em relagdo a filha, diminuindo as brigas e melhorando o
relacionamento entre ambas. Almejando manter estavel seu quadro clinico atual, a
participante descreveu uma estratégia de arranjo de contingéncias ambientais que
favoreceria a administracdo de medicamentos.

Apesar dos IAT obtidos por P3 no decorrer da pesquisa terem sido 0s mais
baixos em comparacdo as demais participantes, a mesma conseguiu observar melhoras
na adesdo no que tange a alimentacdo, esclarecendo suas dificuldades em seguir as
orientagdes do tratamento principalmente quando estava inserida em um contexto
familiar onde as contingéncias em vigor diminuiam a probabilidade de emissdo dos
comportamentos de adesdo. Ao final da pesquisa, P3 hipotetizou sobre estratégias de
autocontrole que poderia realizar a partir daquele momento para aumentar as chances de
emissdo dos comportamentos que a mesma considerava mais dificeis de realizar.

Quando indagada a respeito das mudancas em sua vida ap0s o inicio da pesquisa,
P2 apresentou um feedback positivo ao relatar alteracdes em relacdo ao uso do protetor
solar, a reeducacdo alimentar e a pratica de exercicios fisicos, cujas consequéncias
beneficiaram-na em relacdo a marcha e locomocéo e em relagdo ao convivio com outras
pessoas, sendo ambas alteracbes comportamentais percebidas por terceiros. Apesar de a
participante ndo ter descrito estratégias especificas a serem seguidas apds a pesquisa
para manter altos os indices de adesdo, a mesma relatou expectativas condizentes com a

melhora de seu quadro clinico obtida nos meses de acompanhamento na pesquisa.



75

Apds a realizacdo das intervencBes do estudo, P4 relatou ter observado
mudancgas positivas a respeito do seguimento das orientagdes medicamentosas, da
protecdo cutanea e da reeducacdo alimentar, destacando o auxilio que recebeu da familia
durante esse processo. Além disso, relatou ter observado que tais mudancas de
comportamento também foram identificadas pelas pessoas do seu convivio. Frente as
situacbes em que era privada da alimentacdo que desejava, a mesma relatou ter
consciéncia da importancia de controlar os sentimentos de raiva e de frustragdo com o
objetivo de continuar o seguimento do tratamento para, assim, alcancar melhora no
estado clinico.

Ao final, todas as participantes foram convidadas a aconselhar, hipoteticamente,
uma adolescente lGpica, ocasido esta em que deram o0s seguintes depoimentos: P1:
“Diria para ela se cuidar, tomando os remédios direito e (realizar direito) a
alimentacdo”; P3: “Diria para continuar e ndo sair da alimentacdo, ndo parar de tomar o
remédio, fazer tudo certinho [...] porque é importante pra ndo piorar ou (pra ndo)
acontecer algo mais grave; tudo depende do remédio, de fazer o tratamento, ai se parar
ndo é legal ndo”; P2: “Diria para seguir o tratamento certo porque é pro bem dela, vai
ser pro bem dela”; e P4: “Diria que o melhor, no comeco, é seguir as orientagcdes porque
mesmo que seja dificil, com o tempo ela vai poder fazer e ela vai poder fazer com mais
liberdade, ela ndo vai mais fazer e... ela ndo vai poder tipo... ela... a gente gosta muito
de fazer ginastica, né, entdo ela ndo vai poder virar pra fazer a ponte e vai sentir dor nas
costas, ndo vai carregar o irméo dela e vai sentir dor no braco, entdo o tratamento sé tem
a melhorar”.

Tais falas demonstram conhecimento das participantes sobre a cronicidade e

gravidade da doenca e sobre a importancia de seguir o tratamento proposto pela médica.
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DISCUSSAO

Os resultados obtidos com a realizagdo da pesquisa permitem afirmar que a
utilizacdo de formularios de automonitorizacdo pode ser necessaria para a instalagdo de
novos comportamentos de adesdo, enquanto que a utilizacdo do Manual com instrucfes
com justificativas pode auxiliar na manutencdo dos mesmos, o que justificaria a
utilizagdo combinada destes instrumentos no contexto de adeséo ao tratamento do LESJ.

Foi observado aumento do IAT apds a utilizacdo dos FRAM por P1, P2 e P4,
independentemente da ordem em que foram apresentados. No caso de P2 e de P4,
participantes da Condicdo 2 (CCB-CCB), o aumento no IAT foi obtido logo apds a
primeira aplicagdo do FRAM, antecedendo a apresentacdo do Manual. No caso de P1,
participante da Condicédo 1 (BCC-BCC), o aumento foi obtido com a segunda aplicacao
do FRAM ap6s a apresentacdo do Manual. P3 foi a participante com os mais baixos
IAT, em todas as etapas da pesquisa.

Os relatos das participantes P1, P2 e P4 a respeito da forma como utilizaram os
formulérios de automonitorizacdo, na maioria das vezes, indicaram que 0s registros
frequentes e sistematicos da ocorréncia de respostas de adesdo ao tratamento
aumentaram a probabilidade de discriminagé@o das relagdes de controle vigentes, o que
tornou mais provavel a emissdo dessas respostas, como apontado por Bohm e Gimenes
(2008). Os relatos de P3 indicaram maior dificuldade para realizar os registros nos
formuléarios, os quais eram preenchidos as vésperas do encontro com a pesquisadora,
perdendo desse modo sua fungédo de treino discriminativo.

Os relatos referentes a forma irregular como fizeram os registros nos FRAM
demonstraram que, apesar de afirmarem que este instrumento auxiliava no seguimento
diario das orientagdes do tratamento, as contingéncias em vigor em determinado dia

tornavam dificeis os registros dos comportamentos no momento em que estes ocorriam,
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aumentando a probabilidade de imprecisdo do registro nestes casos. Desse modo, apesar
de o instrumento auxiliar no processo de discriminacdo das contingéncias que controlam
0s comportamentos de adesdo ao tratamento, como demonstrado nos estudos de Casseb
et al. (2008) e de Ferreira e Fernandes (2009), o intervalo de tempo entre o
comportamento emitido e o registro de sua ocorréncia no formulario, bem como a
auséncia de reforgo social contingente a emissdo dos comportamentos de registrar, pode
ter comprometido a fidedignidade dos registros de automonitorizacdo feitos pelas
participantes deste estudo.

Entretanto, a comparacdo dos IAT obtidos com a aplicacdo dos R24h e dos
FRAM referentes ao mesmo dia da semana demonstrou pequena discrepancia entre o0s
valores obtidos pelas quatro participantes. A maior diferenca foi observada nas duas
medidas obtidas com P1. Mesmo no caso de P3, houve pouca discrepancia entre 0s
baixos IAT obtidos tanto por meio dos FRAM quanto pelos R24h. Tais resultados
indicam a importancia do uso de instrumentos complementares quando a coleta de
dados é feita por meio de relatos. Outro ponto importante a se destacar foi a presenca de
registros e de relatos tanto de adesdo quanto de ndo adesdo ao tratamento em todas as
entrevistas realizadas. Tais resultados sugerem a possibilidade de fidedignidade dos
relatos obtidos durante a pesquisa, conforme analise feita por Dunbar-Jacob, Houze,
Kramer, Luyster e McCall (2010). A audiéncia ndo punitiva da pesquisadora também
pode ter favorecido a ocorréncia de relatos mais fidedignos pelas participantes.

Quanto ao Manual, apesar de P1 e P3 terem afirmado que 0 mesmo ndo lhes
apresentou novas informacdes, o que também foi encontrado nos estudos de Grippo e
Fracolli (2008), Salles e Castro (2010) e Silva e Cardoso (2009), a melhora dos indices
de adesdo obtida por P1, P2 e P4 pode ser atribuida ao efeito obtido com a utilizagdo

combinada dos FRAM e do Manual, uma vez que a sua reaplicagdo, no caso de P1, e a
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sua aplicacdo apos os dois primeiros FRAM, nos casos de P2 e P4, auxiliou a manter o
IAT no decorrer das semanas nas quais 0s exercicios de automonitorizacdo foram
suspensos. Dessa forma, pode-se observar que o Manual influenciou na adesdo ao
tratamento das participantes, e que 0 seu uso combinado com os FRAM auxiliou na
manutencdo da adesdo das participantes, como exposto no trabalho de Martins et
al.(2015).

Assim sendo, observou-se que, ap0s a exposi¢cdo aos instrumentos utilizados na
pesquisa, P1, P2 e P4 conseguiram descrever formas de tornar mais provavel a emissao
de comportamentos de adesdo por meio do arranjo de contingéncias, como utilizar o
despertador ou mesmo estabelecer uma rotina diéria para que determinado estimulo
adquirisse a funcdo discriminativa para a emissdo dos comportamentos almejados, além
de construirem autorregras capazes de torna-los mais provaveis de serem emitidos. Com
isso, a emissdo de comportamentos de adesao, a despeito das demais contingéncias em
vigor que mantinham comportamentos concorrentes a estes, tornou-se mais provavel,
sugerindo aumento do conhecimento das participantes sobre as formas de se
autocontrolar, conforme descrito por Nico (2001).

Quanto ao estado clinico, todas as participantes apresentaram melhora de acordo
com a avaliacdo realizada pela reumatologista. Os valores do VAS atribuidos tanto pela
médica quanto pelas acompanhantes e pelas préprias participantes ao final do estudo
foram menores que os valores iniciais, assim como os valores do SLEDAI. Ademais, as
falas das quatro participantes ao final da pesquisa demonstraram mudangas no
seguimento das orientagdes antes declaradas como dificeis de serem realizadas (como
reeducacdo alimentar para P1, P2, P3 e P4, aplicacdo continua e periddica do protetor
solar e realizacdo de exercicios fisicos para P2, e afastamento da atividade fisica para

P4), bem como no seguimento das demais regras do tratamento.
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As melhoras clinicas de P1, P2 e P4 corroboram com o aumento dos IAT destas
participantes observado no decorrer da pesquisa, uma vez que, em linha de base,
obtiveram os valores de 43,75%, 35,29% e 40,90%, apds o término das intervencdes
passaram para 81,25%, 81,25% e 83,33%, e na sessdo de follow-up registraram 53,12%,
73,52% e 79,16%, respectivamente. Apesar de os valores finais dos indices de adesdo
terem decrescido em relacdo aos aferidos logo ap6s o téermino das intervengdes, todos 0s
indices foram superiores aos apresentados em linha de base e ficaram acima de 50%,
comprovando a eficacia da utilizagdo combinada dos FRAM e do Manual com
instrugdes com justificativas na melhoria da adesdo ao tratamento destas adolescentes
com LESJ. No caso de P1, o decréscimo no IAT em follow-up indica dificuldades na
manutencdo dos comportamentos de adesdo ap0s a retirada do controle social, situacdo
também observada nos estudos de Gomes et al. (2012) e de Martins et al. (2015).

Mesmo sendo averiguada a melhora clinica de P3, seus IAT foram os Unicos que
decresceram durante a pesquisa, obtendo o valor de 25% em linha de base, de 16,66%
ap6s o término das intervencdes e de 12,50% na sessdo de follow-up. Ao serem
analisados os IAT obtidos por esta participante durante a utilizacdo diaria dos FRAM,
observou-se que os percentuais referentes as trés medica¢fes administradas por P3
(Prednisona, Captopril e Hidroxicloroquina, medicamento esse que controla o curso da
doenca) obtiveram aumento entre os dois primeiros formularios e os dois ultimos, o que
pode justificar a melhora clinica obtida ao final da pesquisa. A literatura tem apontado
que o uso de medicamentos é a classe de respostas de mais facil adesdo em tratamentos
de doencas cronicas ou de longa duracdo (Malerbi, 2011).

Os baixos IAT obtidos por P3 durante todo o periodo de intervencéo da pesquisa
(ndo ultrapassando o valor de 20,83%), bem como suas descri¢des claras a respeito do

tratamento proposto pela médica, suas afirmagdes sobre 0 que ndo estava de acordo com
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as orientacdes repassadas e as justificativas apresentadas para tal com base nos héabitos
de vida diaria da familia, deixam claro que conhecer as regras do tratamento e ter
ciéncia tanto das justificativas para serem seguidas quanto das consequéncias advindas
do ndo seguimento das mesmas, ndo € suficiente para gerar mudangas comportamentais
significativas capazes de provocar melhoras na adesdo ao tratamento. Tal limitagéo
também foi encontrada no estudo de Benchaya et al. (2014).

Levando em consideragdo que a presenca de sinais e sintomas do LESJ pode
acarretar inimeras consequéncias adversas a vida diaria de adolescentes, como
apontado por Moorthy et al. (2010), a presenca em pequena escala ou a auséncia dos
mesmos para P3 podem justificar os baixos valores do IAT aferidos com as aplicagOes
dos R24h, uma vez que a ndo exposi¢cdo desta participante a contingéncias aversivas
advindas da manifestacdo da doenga diminuiu a probabilidade de emissdo de
comportamentos de adesdo. As dificuldades enfrentadas por P3 na adaptacdo a uma
nova rotina em virtude das caracteristicas do tratamento, os déficits apresentados no
repertério de autocuidado, e a falta de apoio do seu nucleo familiar também foram
fatores que podem ter contribuido para a baixa adesdo ao tratamento observada nesta
participante, fatores esses apontados por Malerbi (2011) como obstaculos ao tratamento
de doencas cronicas.

O turno em que cada orientacdo médica deveria ser realizada também pode ser
identificado como um contexto de risco para adesdo, como observado no caso de P3.
Apesar dos IAT desta participante ndo terem sido expressivos em nenhum dos turnos
diérios, observou-se um quantitativo maior de relatos de seguimento das orientagdes
médicas pela manhd quando comparados aos turnos vespertino e noturno. Os habitos
diérios de P3, como o costume de néo realizar a ceia pela noite e nem aplicar o protetor

solar pela tarde, bem como o fato de a maioria das orienta¢des do tratamento estarem
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concentradas no periodo da manha, com a administracdo de todas as medicacfes nesse
turno, podem ter contribuido para que a atencdo da participante estivesse voltada,
principalmente, para as orientagcdes que deveriam ser seguidas pela manhd,
negligenciando as demais orientacdes.

Apesar de o Manual utilizado nesta pesquisa apresentar uma linguagem clara e
objetiva, ter sido elaborado com a participacdo de profissionais da saude, de pacientes e
de seus familiares, como descrito no estudo de Guimaraes et al. (2015), ter sido aplicado
pela pesquisadora, e de ter ficado em posse das quatro participantes as quais podiam
acessa-lo no momento em que necessitassem, ndo foram verificadas melhoras no IAT
apenas com a sua aplicacdo. Este dado ressalta a importancia da associacdo da
aprendizagem por consequéncias a aprendizagem por regras, principalmente no que
tange a instalacdo de novos repertdrios comportamentais, haja vista que o processo de
aprendizagem é individual e multideterminado, diferindo de um individuo a outro em
virtude de diferentes ontogenias e de contextos culturais nos quais estdo inseridos.
Dessa forma, torna-se necessario o arranjo de contingéncias ambientais especificas para
cada paciente, o que inclui a ocorréncia de reforco social contingente ao seguimento das
orientagdes (regras) dispostas no Manual.

A presenca da pesquisadora no consultério durante a realizacdo dos
atendimentos médicos, o que representou uma variavel estranha neste contexto, permitiu
a observacao direta dos comportamentos das participantes, de suas acompanhantes e da
equipe de salde. Assim, averiguou-se que P1 e P3, as mais velhas (15 e 17 anos,
respectivamente), com maior grau de escolaridade (ambas cursando o Ensino Médio) e
com mais de um ano de diagnostico (2 e 7 anos, respectivamente), foram as que menos
se expressaram durante as consultas ambulatoriais em comparacéo a quantidade de falas

emitidas pela médica, pelos residentes de pediatria, pelos académicos de medicina e por
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suas acompanhantes. ApoOs as consultas, ambas descreveram com imprecisdes as
orientacOes ao tratamento repassadas pela médica, bem como ndo as relataram em sua
totalidade. Estes dados indicam dificuldades das participantes em compreender o
contetido repassado durante as consultas, situacdo esta que pode comprometer a relacdo
entre paciente e profissional de salde, bem como dificultar o processo de
autogerenciamento do tratamento pelo paciente, como descrito por Bica (2004),
dificultando a adesdo ao tratamento.

Diferentemente, os relatos emitidos por P2 e P4 ap6s as consultas médicas
realizadas durante a pesquisa (quatro consultas em um intervalo de cinco meses e meio,
no caso de P2; e duas em um intervalo de trés meses, no caso de P4), demonstram a
acuracia com que passaram a relatar as orientacfes descritas pela reumatologista, bem
como a melhora na compreensdo de seus respectivos quadros clinicos e do tratamento
que deveriam realizar, tornando mais provavel que a intervencao planejada obtivesse
éxito, condi¢Oes essas descritas por Bica (2004) e Santos et al. (2011).

Em virtude da clientela atendida no ambulatério de reumatologia do CASMUC
ser majoritariamente do interior do estado e em virtude dos critérios de inclusdo que
foram utilizados nesse estudo (faixa etaria, local de moradia, sujeito experimental
ingénuo em relacdo aos objetivos da pesquisa e assentimento para participacdo), atingiu-
se um pequeno quantitativo de participantes, o que limitou tanto a analise dos dados
obtidos quanto a generalizagdo dos mesmos. Entretanto, a apresentacdo dos resultados
obtidos com cada participante demonstrou a relevancia de estudos com delineamento de

caso Unico.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados obtidos com a realizacéo desta pesquisa destacam a complexidade
do tratamento do LESJ e a dificuldade que os pacientes podem ter para o seguimento de
regras extensas e muitas vezes concorrentes com as contingéncias que operam no curso
de vida. Por outro lado, os resultados apontam para efeitos positivos do uso combinado
do Manual e dos formularios de automonitorizacdo, com destaque para a importancia do
planejamento de intervengdes individualizadas, considerando-se 0 sujeito como seu
proprio controle.

Em virtude dos bons resultados advindos da utilizagdo destes instrumentos,
elaborados tendo como base a tecnologia comportamental, sugere-se que a utilizacao
dos mesmos seja expandida para diversos profissionais de salde, ndo apenas aos
psicologos, mas também aqueles que acompanhem casos clinicos semelhantes aos
observados nesse estudo. Além disso, a utilizacdo dos recordatérios 24h pode,
igualmente, se tornar uma constante na rotina de atendimento médico, de forma a
auxiliar na adeséo ao tratamento desta doenca.

Sugere-se, também, que sejam adicionadas informagdes complementares nos
manuais de atencdo a salde de adolescentes lUpicos especificas para essa faixa etaria,
como informagdes a respeito da vida reprodutiva e do uso de anticoncepcionais, além de
dar preferéncia a utilizacdo de imagens de personagens que mais se aproximem do
universo juvenil.

Ademais, propde-se que, em estudos futuros, sejam realizadas intervencdes
diretas com o0s responsaveis por pacientes infanto-juvenis com LESJ, de forma a
igualmente prover-lhes informagdes sobre a doenga e o tratamento, além de treina-los
no uso de reforcamento diferencial de comportamentos de adesdo as regras do

tratamento emitidos pelos pacientes sob seus cuidados.
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Sugere-se, ainda, a realizacdo de novas pesquisas cujos alvos da intervencao
sejam os profissionais de saude que lidam com esta clientela, de modo a averiguar quais
as variaveis que interferem diretamente na participacdo dos adolescentes durante as
consultas médicas, objetivando a criacdo de estratégias que aumentem a participacdo
ativa desses pacientes nesse processo com vistas & melhoria da adesdo ao tratamento.

Assim sendo, mais estudos com essa populacdo especifica sdo necessarios para
ampliar os resultados aqui obtidos, bem como para confirmar os efeitos positivos do uso
combinado do Manual e dos FRAM nos relatos de adeséo ao tratamento de adolescentes

com LESJ, o que poderia ser feito mediante a replicacdo do procedimento utilizado.
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Anexo 1. Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) - Responsavel

v Universidade Federal do Para .i
T Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento iz
e INA Programa de Pds-graduacao em Teoria e Pesquisa do >;'é’

Comportamento
Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacdo sobre relatos de adesao ao tratamento
em adolescentes com LESJ

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) — Responsavel

Esclarecimentos sobre a pesquisa

Solicitamos sua autorizacdo no sentido de participar e permitir a participacdo do adolescente pelo qual vocé é
responsavel nesta pesquisa, que tem como objetivo averiguar os efeitos do manual e de registros de automonitorizacéo
na melhoria da adesdo ao tratamento de adolescentes com diagnéstico de Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil (LESJ)
atendidos no Ambulatério de Reumatologia do Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza (HUBFS) ou no Centro
de Especialidades Médicas (CEMEC) do Centro Universitario do Estado do Para (CESUPA).

A pesquisa sera desenvolvida por meio de entrevistas (anteriores e posteriores a consulta médica) realizadas
no ambulatério do hospital, gravadas em &udio, nas quais o paciente, inicialmente, devera responder a um questionario
sobre alguns dados pessoais e sobre as informagdes que possui sobre o LESJ. Prosseguindo, as consultas médicas
serdo acompanhadas e gravadas igualmente em audio sem, no entanto, haver qualquer interferéncia da pesquisadora
durante este momento. Além destes procedimentos, encontros semanais e quinzenais serdo realizados no periodo de
trés a quatro meses, em média, momentos estes em que serdo aplicados, com o paciente, instrumentos para registros
dos comportamentos de adeséo ao tratamento. Ajuda de custo para passagens de dnibus poderdo ser disponibilizadas
caso seja necessario. No entanto, caso existam outros impedimentos para a realizagdo dos encontros no HUBFS ou no
CEMEC, visitas domiciliares podem ser previamente agendadas, desde que seja de interesse de ambas as partes. As
consultas médicas que por ventura ocorrerem no periodo de coleta de dados também serdo acompanhadas e
devidamente gravadas. Lembramos que as gravages em audio das entrevistas e da consulta médica somente serdo
vistas pela equipe de pesquisadores, €, ap6s a analise de seu contetdo, serdo apagadas.

Estima-se que serdo minimos 0s riscos de sua participagdo e da participacdo do adolescente pelo qual vocé é
responsavel nesta pesquisa, uma vez gque ndo ha suspeita de prejuizos para sua salde e nem comprometimento a sua
rotina, pois as entrevistas acontecerdo em horario combinado antecipadamente. Espera-se que o0s resultados desta
pesquisa possam auxiliar profissionais de satde a oferecer um melhor atendimento ambulatorial a adolescentes com
LESJ. As informagdes obtidas neste estudo serdo divulgadas por meio de publicagdes e de apresentagdo em eventos
cientificos, tomando-se o cuidado para preservar a confidencialidade dos resultados, mantendo-se em sigilo a
identidade dos participantes.

O(a) senhor(a) podera interromper sua participacdo e a participacdo do adolescente neste estudo a qualquer
momento, se assim o desejar, sem que isto traga prejuizos ao atendimento do jovem no HUBFS ou no CEMEC. Caso
concorde em participar, lhe sera comunicado quando as entrevistas serdo realizadas e lhe sera entregue uma cépia
deste termo.

Atenciosamente,

Pesquisadora Responsavel: Flavia Pinho Almeida Orientadora: Eleonora Arnaud Pereira Ferreira
CRP: 10/04577 CRP:10/00049-3

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro que li as informacBes acima sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente esclarecido(a) sobre o
conteudo da mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar
e autorizo a participacdo na pesquisa do adolescente pelo qual sou responsavel, cooperando com a coleta de
informacdes.

Belém, / /

Assinatura do responsavel

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Ciéncias da Satde da Universidade Federal do Para (CEP - ICS/UFPA).
Complexo de salas de aula / ICS - sala 14 — Cidade Universitaria Professor José da Silveira Netto, Guama, CEP 66075-110, Belém-Para.
Tel Fax: 3201-0828. E-mail: cepics@ufpa.br
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Anexo 2. Termo de Assentimento

Universidade Federal do Para n-a
T Ndcleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento ;Zji |
TINA Programa de Pds-graduacao em Teoria e Pesquisa do M
Comportamento

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacdo sobre relatos de adesao ao tratamento
em adolescentes com LESJ

TERMO DE ASSENTIMENTO
Esclarecimentos sobre a pesquisa

Seu cuidador/responsavel concordou que vocé participe de uma pesquisa. O objetivo da pesquisa é ajudar
vocé no tratamento que vocé realiza neste ambulatério de reumatologia.

Caso vocé concorde em participar, a pesquisa (duragdo média de 03 a 04 meses) sera desenvolvida por meio
de entrevistas nas quais conversaremos sobre as dificuldades que vocé tem para seguir o tratamento. VVocé também
podera receber orientacdes sobre como fazer para superar estas dificuldades através de alguns instrumentos utilizados
na area da saude.

As entrevistas no ambulatorio e suas consultas médicas serdo gravadas em audio, no entanto, estas gravacdes
somente serdo vistas pela equipe de pesquisadores, e, apos a analise de seu conteldo, serdo apagadas.

Tudo o que for conversado com vocé durante as entrevistas sera sigiloso e eu ndo irei interferir em nada
durante a sua consulta médica.

As informagdes e resultados encontrados no final da pesquisa poderdo ser publicados em revistas e eventos
cientificos, mantendo o compromisso de total sigilo da sua identidade.

Participar desta pesquisa ndo trard prejuizos ou riscos a vocé. Entretanto, sua participacdo podera ser
interrompida no momento em que vocé achar necessario, sem causar prejuizo algum para vocé (no seu atendimento no
HUBFS ou no CEMEC) ou para o0 seu responsavel.

Caso vocé concorde em participar, solicito que assine seu nome neste termo de assentimento.

Atenciosamente,

Pesquisadora Responsavel: Flavia Pinho Orientadora: Eleonora Arnaud Pereira Ferreira
Almeida CRP: 10/04577 CRP:10/00049-3

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro que li as informacBes acima sobre a pesquisa, que me sinto perfeitamente esclarecido(a) sobre o
conteldo da mesma, assim como seus riscos e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar
deste estudo, cooperando com a coleta de informacdes.

Belém, / /

Assinatura do participante

Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Para (CEP - ICS/UFPA).

Complexo de salas de aula / ICS - sala 14 — Cidade Universitaria Professor José da Silveira Netto, Guama, CEP 66075-110, Belém-Para.
Tel Fax: 3201-0828. E-mail: cepics@ufpa.br
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Anexo 3. Recordatdrio 24h
Universidade Federal do Para
( ‘A Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
e Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento
Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagdo sobre relatos de adesdo ao tratamento em adolescentes com LES]

RECORDATORIO 24h

Pesquisadora: Local: Data: / / Nome do participante: Registro:
Agora , €U gostaria que vocé me falasse tudo o que vocé lembrar sobre o que vocé fez do seu tratamento ontem. N&o precisa ficar preocupado(a)
com o que vocé vai me falar. Lembre-se que, em geral, as pessoas tém dificuldades para seguir corretamente as orientacGes médicas, e que eu ndo vou ficar chateada

e nem vou chamar sua aten¢do. O importante é que vocé seja sincero(a) comigo para junto(a)s fazermos o melhor possivel para o seu tratamento.
Perguntas / Turno Manha Tarde Noite

Em relacdo ao seu tratamento, o que vocé fez
ontem pela...? (onde estava, o0 que estava fazendo,
guem estava com Vocé, 0 que aconteceu depois)

O que esta de acordo com as orienta¢es médicas?

Por que vocé acha que conseguiu seguir
essas orientagdes?

O que ndo esta de acordo com as
orientacfes médicas?

Por que vocé acha que ndo conseguiu seguir
as orientacdes médicas?

Pelo fato do tratamento do lUpus ser um tratamento complexo, que exige o seguimento de varias instrucdes medicas, pode ser que o paciente apresente algumas
dificuldades para seguir todo o tratamento. No seu caso, vocé sentiu alguma dificuldade em seguir essas orientagdes ontem? Se sim, quais foram e por qué?

De todo o seu tratamento, o que, para vocé, foi mais facil de realizar ontem?

Além de tudo o que vocé me contou, tem algum outro ponto que vocé gostaria de me falar?
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Anexo 4. Roteiro de Entrevista de Pré-consulta

7 Universidade Federal do Para na
s Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento |2
. Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacéo sobre relatos de adeséo ao tratamento em adolescentes com LESJ

ROTEIRO DE ENTREVISTA DE PRE-CONSULTA

Pesquisadora: Local: Data: /| [/

Dados do participante
Nome: Registro:

Data de Nascimento: I Idade: Sexo: M ()F()E
estudante? () N&o. Por qué?

() Sim. Série:
Tem frequentado regularmente a escola? ( ) Sim () Néo
Por qué?

() Acompanha em atividades de recreacdo

() Outros

Cidade onde residem: Bairro:
Endereco:

Telefones: / /

Quem mora na casa junto com o(a) adolescente?

Nome Parentesco | Sexo | lIdade | Escolaridade Trabalho

Teve alguma falta na escola no altimo més? ( ) Sim () Né&o
Por qué?

As pessoas na escola sabem que vocé tem Iapus? ( ) Sim () Néo
Por qué?

Dados do acompanhante e de familiares

Nome: Sexo: M () F()
Grau de parentesco: Idade Profisséo:
Escolaridade: Analfabeto ()

- Ensino Fundamental () incompleto () completo
- Ensino Médio () incompleto () completo
- Ensino Superior () incompleto () completo

E vocé que, na maioria das vezes, acompanha o(a) adolescente nas
consultas? Sim ()
N&o () Quem, na maioria das vezes (ou sempre), acompanha-o(a) nas
consultas?

Como fica o seu trabalho nos dias de consultas (caso trabalhe)?

Quais atividades vocé desempenha com o(a) adolescente que acompanha?
() Cuida da medicagéo () Cuida da alimentacéo
() Leva aescola () Acompanha em outras consultas médicas

IndagacOes para o(a) paciente

Agora, eu farei algumas perguntas sobre o diagndstico do Lupus, o
tratamento proposto pelo(a) médico(a) e a dindmica da sua familia nos dias
das consultas neste ambulatorio, e gostaria que vocé respondesse estas
indagacOes. No entanto, caso precise de ajuda para respondé-las, pode solicitar
a0 seu acompanhante que o auxilie.

1) Que idade vocé tinha quando recebeu a confirmacédo do diagnostico?

2) Quem Ihe encaminhou para o atendimento aqui?

3) Se vocé fosse explicar para alguém o que € o lupus, o que vocé diria?




4) O que voceé entende por “doenga cronica”?

5) O que uma pessoa com lUpus deve fazer para evitar ou aliviar os sintomas
da doenca? Quais seriam as consequéncias de cada uma dessas medidas?

100

10) Alguém (seus parentes, amigos, vizinhos) lhe ajuda a realizar o seu
tratamento? Se sim, quem s&o essas pessoas e de que forma lhe ajudam?

Tratamento Efeitos imediatos Efeitos a longo prazo

6) Qual foi o tratamento proposto pelo(a) médico(a) na sua ultima consulta
neste ambulatério?

7) Em relacdo ao seguimento deste tratamento, sabemos que algumas
dificuldades sdo frequentemente enfrentadas. Neste sentido, quais sdo aquelas
experienciadas por vocé?

8) Quais as orientacBes do seu tratamento vocé vem conseguindo seguir?

9) A partir do momento que vocé iniciou o0 seu tratamento, vocé ja conseguiu
observar algum resultado? Se sim, qual?

11) Vocé recebe algum beneficio do governo para lhe ajudar no seu
tratamento? Se sim, qual?

12) Em sua opinido, este problema de saude tem lhe prejudicado? De que
forma?

13) Nos dias das suas consultas médicas, como fica a situacdo na escola que
vocé frequenta?

14) Quais sdo as suas expectativas em relacdo a consulta de hoje?
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Anexo 5. Formulario de Observacédo da Consulta Médica

Universidade Federal do Para
Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento

Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento
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Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagéo sobre relatos de adesdo ao tratamento em adolescentes com LESJ
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FORMULARIO DE OBSERVACAO DA CONSULTA MEDICA

Protecéo de pele:

Produto que deve ser

Formas da utilizagéo

Frequéncia da

Pesquisadora: Local: Data. /| |
Nome do participante: Registro:
Orientagdes (regras) para o tratamento
Administracdo de medicamentos:
Nome (tipo) do Forma de Horario de Por quantq
tempo sera

medicamento

administracao
(Posologia)

administracédo

administrado?

Vacinacdo em dia? ( )Sim (

)Nao

Vacinas a serem tomadas

Periodo de vacinagdo

Reeducacao alimentar:

Encaminhamentos para outros profissionais de salde:

Alimento
recomendado

Alimento de uso
restrito

Frequéncia de
ingestdo

Forma de
ingestdo

Especialidade médica

Objetivo do encaminhamento

Solicitagdo de exames:

Realizagdo de exercicios fisicos/terapéuticos:

Exames solicitados

Tipo de exercicio

Frequéncia de realizagao

Onde deve realiza-lo

Outras orientacOes realizadas (atentar para descrever e regra repassada pelos

médicos na integra):
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Anexo 6. Roteiro de Entrevista de Pds-consulta

h Universidade Federal do Para & !
s Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento l‘ff} |
o] Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento ="

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacdo sobre relatos de adesao ao tratamento
em adolescentes com LESJ
ROTEIRO DE ENTREVISTA DE POS-CONSULTA
Pesquisadora: Local: Data: / /
Nome do participante: Registro:

1) Como foi a consulta?

2) Quais foram as orientacfes do tratamento propostas pelo(a) médico(a) para vocé nesta consulta que
acabou de ocorrer?

() Fazer exames () Tomar medicamentos () Tomar medidas de protecéo da pele
( ) Cuidar da alimentacéo () Repousar () Fazer exercicios fisicos/terapéuticos
( ) Outras:

Voceé poderia descrevé-las?

3) Levando em consideracéo as orientagOes do tratamento especificadas agora e as dificuldades do dia a dia
que todos possuem, para VOCE:
O que sera mais facil de cumprir? Justifique O que serad mais dificil de cumprir? Justifique

4) Vocé compreende a importancia de seguir cada indicacdo da médica? Se sim, poderia descrever de que
forma seguir estas recomendac®es ird Ihe ajudar?

5) Quiais as suas expectativas em relacdo ao seu tratamento?

6) As vezes 0 tempo é curto demais e acabamos ndo perguntando tudo o que gostariamos para os médicos.
Mas, de tudo o que foi falado durante a consulta, vocé ficou com alguma duvida? Se sim, qual?

7) O(a) médico(a) agendou retorno para vocé? Quando sera? / /
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Anexo 7. Protocolo de Analise de Prontuario

h Universidade Federal do Para & !
s Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento l‘ff} |
o] Programa de Pds-graduacao em Teoria e Pesquisa do Comportamento ="

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagdo sobre relatos de adesao ao tratamento
em adolescentes com LESJ

PROTOCOLO DE ANALISE DE PRONTUARIO

Pesquisadora: Local: Data: / /
Parte |

Nome do participante: Registro:

Tempo de diagndstico:

Data da 12 consulta no ambulatério: / / Numero de consultas registradas:

Tempo de tratamento ambulatorial: NUmero de faltas:

Internacdes? ( )N&o ( )Sim. Quantas? Causa(s):

Exames laboratoriais realizados antes do inicio da pesquisa e seus respectivos resultados:

Exames/Vacinas Datas (solicitacdo e entrega) Status Resultados

Exame clinico da Gltima consulta;

Vacinas tomadas e atrasadas (antes do inicio da pesquisa):

SLEDAI (inicio da pesquisa):

Parte 11
Exames laboratoriais realizados até o término da pesquisa e seus respectivos resultados:
Exames/Vacinas Datas (solicitacdo e entrega) Status Resultados

Exame clinico da Ultima consulta:

Vacinas tomadas e atrasadas (até o término da pesquisa):




SLEDAI (término da pesquisa):
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Anexo 8. Termo de Compromisso para Utilizacio de Dados (TCUD)

7 Universidade Federal do Para i
g Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento l'j% |
s Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento M

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagdo sobre relatos de adesdo ao tratamento
em adolescentes com LESJ

TERMO DE COMPROMISSO PARA A UTILIZACAO DE DADOS - HUBFS
Os pesquisadores do projeto de pesquisa intitulado “Efeitos do uso de manual e de registros de
automonitorizacao sobre relatos de adesdo ao tratamento em adolescentes com LESJ”, bem como o diretor
técnico do Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza — HUBFS, comprometem-se a preservar a
privacidade dos pacientes cujos dados serdo coletados em prontuarios das referidas instituicdes.
Concordam e assumem a responsabilidade de que essas informacdes serdo utilizadas Unica e
exclusivamente para a execucdo do presente projeto. Comprometem-se, ainda, a fazer divulgacdo das

informacdes coletadas somente de forma anénima.

Flavia Pinho Almeida (Mestranda)

Profa. Dra. Eleonora Arnaud Pereira Ferreira (Orientadora)

Profa. Dra. Ana Julia Pantoja de Moraes (Co-orientadora)

Diretor(a) técnico do HUBFS

Belém, / /
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Anexo 9. Formulario de Registro de Automonitorizagéo

’ Universidade Federal do Para &
s Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento ”yf} |
e Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento y {

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacdo sobre relatos de adesdo ao tratamento em adolescentes com LESJ
FORMULARIO DE REGISTRO DE AUTOMONITORIZAQAO

Nome do participante: Local: Registro: Data: / /

Na tabela a seguir, vocé encontrara as recomendacdes atuais repassadas pelo(a) médico(a). Nas colunas referentes aos dias da semana, vocé devera registrar
com um X todas as vezes em que vocé conseguir realizar as recomendacGes médicas e devera preencher os horarios que as realizou. N&o se preocupe caso vocé tenha
alguma dificuldade (ou para preencher a tabela ou para seguir as orienta¢cdes médicas). Conversaremos sobre esta(s) dificuldade(s) no proximo encontro.

DIAS DA SEMANA

Turno Recomendacdes / / / / / / /
() () () () () () ()
() () () () () () ()

Manha/ : : : : ——

Tarde/ () ( ) () () () () ()

Noite (uma

folha para -

cada turmo) () | () () | () () () | )
() () () « ) () () ()

Informacdes adicionais (caso vocé queira anotar algo a mais que ocorreu em sua semana relacionado ao seu tratamento):
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Anexo 10. Roteiro de Entrevista para Analise do Preenchimento do FRAM

7 Universidade Federal do Para &
1 Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento Jﬁ?} ]
R Programa de Pds-graduagdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento "4

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacdo sobre relatos de adesao ao tratamento
em adolescentes com LESJ

ROTEIRO DE ENTREVISTA PARA ANALISE DO PREENCHIMENTO DO FRAM

Pesquisadora: Local: Data: / /
Nome do participante: Registro:
Agora , NGs iremos conversar sobre a atividade que vocé realizou durante todos os dias

desta ultima semana. Lembre-se que, em geral, as pessoas sentem dificuldades para se adaptarem a uma
nova rotina de atividades (como é o caso do frequente preenchimento destas tabelas), alem de também
sentirem dificuldades para seguir corretamente as orientacdes medicas. Em momento algum ficarei chateada
ou chamarei sua atencdo. O importante € que vocé seja sincero(a) comigo para junto(a)s fazermos o melhor
possivel para o seu tratamento.

(Fazer a leitura junto das trés folhas do formulario com o participante, averiguando o que foi e o0 que
ndo foi marcado, os horarios preenchidos e as informagfes adicionais que, por ventura, tenham sido
especificadas no final de cada folha do documento).

1) Como foi preencher essas tabelas nesta semana que passou?

2) Vocé teve ajuda de alguém para preencher as tabelas? Se sim, quem foi? Por que esta pessoa lhe ajudou?

3) Quais das orientacdes médicas vocé conseguiu seguir e marcar na tabela com mais facilidade? Por que
vocé acha que teve mais facilidade para seguir estas orientacdes? (averiguar onde estava, 0 que estava
fazendo, com quem estava e 0 que aconteceu apds o seguimento de cada orientacdo citada pelo(a)
participante).

4) Teve alguma orientacdo de algum dia da semana que vocé ndo marcou? ( )Sim ( )Nao

Em caso afirmativo, o que ocorreu neste dia e neste horario para vocé nao ter marcado? (averiguar onde
estava, 0 que estava fazendo, com quem estava e 0 que aconteceu apds o seguimento de cada orientacédo
citada pelo(a) participante).
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Anexo 11. Roteiro de Entrevista Final com Feedback 5_@&7 )
BN Universidade Federal do Para 2
RETTIE Hospital Universitario Bettina Ferro de Souza <<

Ambulatério de Reumatologia Pediatrica
Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacéo sobre relatos de adeséo ao tratamento em adolescentes com LESJ

ROTEIRO DE ENTREVISTA FINAL COM FEEDBACK

Pesquisadora: Local: Data: /[
Nome do participante: Registro:

NOs vamos agora recapitular alguns pontos das conversas que tivemos
durante esses Ultimos meses, e eu gostaria da sua ajuda nesse momento. Eu
vou te apresentar algumas tabelas e tambem vou lhe fazer algumas perguntas.
Volto a lhe dizer que ndo precisa ficar preocupado(a) com o que vocé vai me
falar. Nao ficarei chateada e nem chamarei a sua atencdo. O que importa é
que vocé seja sincero(a) comigo para juntos(as) tentarmos fazer o melhor
possivel para o seu tratamento.

Essas tabelas apresentam as orientacGes medicas que vocé recebeu na(s)
sua(s) ultima(s) consulta(s). Essas outras vdo mostrar o que vocé falou para
mim apos essa(s) consulta(s).

Perguntas:

- A partir do que vocé descreveu, 0 que estava e 0 que ndo estava de

acordo com as orientagdes médicas do seu tratamento?

- Vocé teve dificuldades para relembrar todas as informacdes que o(a)
médico(a) havia Ihe repassado? Se sim, por que vocé acha que as teve?

Agora nés vamos relembrar como foi que vocé se comportou em alguns
dias da semana durante todo esse periodo:
(Avaliacdo dos R24h)

Apresentar os escores (e como foram calculados) e uma lista com as

orientacdes que foram e que ndo foram seguidas de acordo com o relato
do(a) participante em cada R24h aplicado até o0 momento:

Perguntas:

- Vocé observou alguma mudanca do que vocé me falou desde o 1° R24h

até o ultimo? Se sim, que mudanga seria essa?

- Por que vocé acha que ocorreu esta mudanca (ou por que vocé acha que

ndo houve mudanca)?



(Avaliacdo do Manual)

- O que vocé achou do manual que conta a historia de Mila? VVocé chegou

a contar essa historia para alguém (para quem)?

- Ao ler o manual, vocé aprendeu alguma nova informacdo que vocé
desconhecia? Se sim, qual?

- Vocé chegou a ler e/ou a fazer as atividades do final do manual

sozinho(a) durante as semanas que o levou para casa?

(Avaliacdo dos FRAM)

Apresentar os escores (e como foram calculados) do seguimento das
orientacbes médicas nas semanas de preenchimento do FRAM:

- Vocé observou alguma mudanga do que vocé registrou desde o 1°
FRAM até o ultimo? Se sim, que mudanca seria essa?

- Por que vocé acha que ocorreu esta mudanca (ou por que vocé acha que
ndo houve mudancga)?
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- O que vocé achou do preenchimento semanal dos formularios? Ele
ajudou vocé a lembrar das orientagcbes médicas?

- Quais foram as suas maiores dificuldades para preencher os formulérios?

(Avaliacdo da pesquisa como um todo)

- O que mudou em sua rotina desde que comegou a participar da pesquisa
(com os R24h, o manual e 0s FRAM)? E 0 que permaneceu como era antes?

- Considerando as orienta¢fes que vocé ndo seguiu durante este periodo, o
que vocé acha que poderia fazer para, daqui em diante, passar a segui-las?

- O que ajudou vocé a seguir as orientacGes médicas? E o que dificultou?

- As pessoas que convivem com vocé perceberam alguma mudanca em

vocé? Como elas tem reagido?
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Anexo 12. Roteiro de Follow-up

7 Universidade Federal do Para &
s Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento lff% |
i Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento <

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagdo sobre relatos de adesao ao tratamento
em adolescentes com LESJ

ROTEIRO DE FOLLOW-UP

Pesquisadora: Local: Data: / /
Nome do participante: Registro:

NOs vamos agora conversar sobre 0 que ocorreu nessas semanas seguidas ao nosso ultimo encontro em
relacdo ao seu tratamento. Eu vou lhe fazer algumas perguntas, mas ndo precisa ficar preocupado(a) com o
que voceé vai me falar. N&o ficarei chateada e nem chamarei a sua atencdo. O que importa é que vocé seja

sincero(a) comigo para juntos(as) tentarmos fazer o melhor possivel para o seu tratamento.

1) Algo mudou no seu tratamento desde o nosso Gltimo encontro? Se sim, o que foi?

2) Vocé vem conseguindo seguir as orientacBes medicas referentes ao seu tratamento? Se sim, por que
vocé acha gue tem conseguido segui-las?

3) Tendo em vista as dificuldades do dia-a-dia, vocé deixou de seguir ou passou a seguir de outra
maneira alguma das recomendacBes médicas? Se sim, o que vocé acha que lhe levou a fazer isso? Vocé tem
feito algo para superar esta(s) dificuldade(s)? Se sim, o que seria?

4) Vocé tem recebido a ajuda de alguém para administrar o seu tratamento? Se sim, de quem e como
recebe essa ajuda?

5) Quais s&o as suas expectativas em relacdo ao seu tratamento hoje?

6) O que vocé recomenda para alguém da sua idade que também faz tratamento para o lUpus?
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Anexo 13. Parecer consubstanciado do CEP
e Universidade Federal do Para
= Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Programa de Pés-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagdo sobre relatos de adesao ao tratamento
em adolescentes com LESJ

"4
BETIING

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

i

INSTITUTO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE & %;,"‘“‘"“m ma
FEDERAL DO PARA-ICS/

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizag&o sobre relatos de adesao
ao tratamento em adolescentes com lipus eritematoso sistémico juvenil

Pesquisador: Flavia Pinho Almeida

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 52274615.8.0000.0018

Instituigdo Proponente: Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.456.036

Apresentagao do Projeto:

O Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil (LESJ) é uma doenga inflamatdria cronica, autoimune, que pode se
manifestar em criancas e adolescentes,e cuja terapéutica envolve a associagéo de diversos tratamentos,
dificultando a adesao. Esta pesquisa tera por objetivo averiguar os efeitos do uso de manual e de registros
de automonitorizagao sobre relatos de ades&o ao tratamento de adolescentes com diagnostico de LESJ
atendidos em

ambulatdrio de reumatologia. Participardo da pesquisa 06 adolescentes (divididos igualmente em duas
condigbes experimentais - A e B), com idades entre 12 e 17 anos, que residirem na regido metropolitana de
Belém, aceitarem participar voluntariamente da pesquisa, e tiverem o consentimento de seus responsaveis
para tal. Os dados serdo coletados no ambulatério de reumatologia pediatrica do Hospital Universitario
Bettina Ferro de Souza (HUBFS) da Universidade Federal do Para (UFPA), no ambulatério de clinica geral
(reumatologia) do Centro de Especialidades Médicas (CEMEC)do Centro Universitario do Estado do Para
(CESUPA), e nas residéncias dos participantes, caso necessario. O experimento seréa realizado em cinco
etapas. Etapa 1 (selegdo dos participantes): convite para participar da pesquisa e assinatura dos termos de
consentimento e de assentimento. Etapa 2 (avaliagao inicial - linha de base): aplicagéo do Recordatorio 24h
1 (R24h1) e do Roteiro de entrevista de pré-consulta (REPeC), acompanhamento da consulta médica com o
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preenchimento do Formulério de observagdo da consulta médica (FOCM), aplicagdo do Roteiro de
entrevista de pds-consulta (REPoC), e preenchimento da Parte | do Protocolo de anélise de prontuario.
Etapa 3 (interveng&o): aplicagdo de oito R24h, do Manual de

orientac&o para pacientes com LESJ “A histéria de Mila", e de Formuléarios de registros de
automonitorizagéo (FRAM) na seguinte ordem: Condigdo A — R24h, Manual, FRAM, Manual, FRAM, R24h:
Condigéo B — R24h, FRAM, Manual, FRAM, Manual, R24h. Etapa 4 (feedback): aplicagdo do R24h10 e do
Roteiro de entrevista final com feedback (REFFB). Etapa 5 (follow-up): aplicagdo do R24h11, do Roteiro de
follow-up, preenchimento

da Parte Il do Protocolo de analise de prontudrio e entrevista final com os médicos reumatologistas para

avaliagéo do estado clinico dos participantes.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Avaliar os efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagdo na melhoria da ades3o ao
tratarﬁento de adolescentes com diagnéstico de LESJ atendidos em ambulatério de reumatologia de duas
instituicdes de ensino superior do Estado do Para.

Objetivo Secundario:

a) Caracterizar o comportamento de adesdo ao tratamento de cada participante nos momentos anterior e
posterior ao da intervengao;b) Verificar se o uso de manual e de registros de automonitorizagdo aumenta a
ocorréncia de relatos de adesao ao tratamento;c) Comparar os indices de ades&o ao tratamento obtidos a
partir do relato dos participantes com seus respectivos indicadores do estado clinico;d) Identificar
contingéncias favoraveis e

desfavoraveis ao seguimento das orientagdes da equipe de satde para o tratamento do LESJ a partir do
relato dos participantes.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Os riscos serdo minimos & integridade fisica e/ou emocional dos participantes do estudo e de seus
responsaveis. Os pesquisadores se responsabilizardo pelo custeio das passagens dos participantes e dos
seus respectivos acompanhantes nos casos das entrevistas realizadas em ambulatério. Serao respeitadas
as condigdes da visita domiciliar (nos casos em que for necessario) estabelecidas pelos responsaveis dos
participantes, de forma a evitar qualquer tipo de constrangimento. Além disso, seré garantido o sigilo dos
participantes no momento de utilizagao dos dados coletados.Destaca-se, ainda, que tanto os participantes
quanto os seus responsaveis poderéo desistir a qualquer momento da pesquisa, sem que sofram qualquer
tipo de prejuizo no atendimento ambulatorial
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prestado aos adolescentes, bastando que informem para a pesquisadora que ndo tem mais 0

interesse em participar.

Beneficios:

Espera-se que o estudo contribua para uma melhor ades&o ao tratamento do Lupus Eritematoso Sistémico
Juvenil, colaborando para a melhoria da qualidade de vida desses participantes e possibilitando a discussao
sobre a utilizagao de instrumentos baseados em fecnologia comportamental por parte de profissionais de

satde que acompanhem casos clinicos semelhantes aos utilizados nesse estudo, ndo necessariamente
apenas o

psicologo, e que possam auxiliar na adeséo ao tratamento desta doenga.
Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O protocolo apresentado dispde de metodologia e critérios definidos conforme resolugao 466/12 do
CNS/MS.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Os termos apresentados contemplam os sugeridos pelo sistema CEP/CONEP.
Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Diante do exposto somos pela aprovagéo do protocolo. Este & nosso parecer, SMJ.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 25/11/2015 Aceito
do Projeto ROJETO 616029.pdf 12:43:38
Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 25/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito

12:39:42
TCLE / Termos de | Termodeassentimento.pdf 24/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
Assentimento / 11:50:53
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLEresponsavel.pdf 24/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
Assentimento / 11:50:35
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projetodepesquisadetalhado.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
Brochura 13:58:23
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Investigador Projetodepesquisadetalhado.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:58:23

Outros RFU.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:54:56

Outros REFFB.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:54:22

Outros RAFRAM.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:53:46

Outros FRAM.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:52:59

Outros PAP .pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Aimeida| Aceito
13:52:21

Outros REPoC.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:51:25

Outros FOCM.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:50:51

Outros REPeC.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:50:18

Outros R24h.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:49:21

Orgamento Orcamento.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:47:57

Declaragao de Termodecompromissodospesquisadores| 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito

Pesquisadores .pdf 13:47:39

Declaragéo de Declaracaoderesponsabilidadedospesqu| 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito

Pesquisadores isadores.pdf 13:47:14

Declaragdo de Declaracaodeaceite CEMEC.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito

Instituicao e 13:46:45

Infraestrutura

Declaragéo de AutorizacaoCEMEC .pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito

Instituigdo e 13:46:28

f

Declaragéo de DeclaracaodeaceiteHUBF S .pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito

Instituicéo e 13:46:08

Infraestrutura

Declaragao de AutorizacaoHUBFS..pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito

Instituigao e 13:45:46

Cronograma Cronograma.pdf 12/11/2015 |Flavia Pinho Almeida| Aceito
13:44:35

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagido da CONEP:

Nao
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Assinado\éor:/
Walldce Raimundo Aratjo’dod Santos
(Coordenador)
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Anexo 14. indices de concordancia nos R24h

7 Universidade Federal do Para
s Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
e Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento

Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizacédo sobre relatos de adesdo ao tratamento
em adolescentes com LESJ

INDICES DE CONCORDANCIA NOS R24h

Pesquisadora

Avaliador 1 Total de Concordancia  Discordancia IndlceAde'
. comportamentos concordancia
Avaliador 2
P-Al 16 16 0 100,00%
R24h 3 P-A2 16 16 0 100,00%
Al1-A2 16 16 0 100,00%
P-Al 16 15 01 93,75%
R24h 15 P-A2 16 16 0 100,00%
Al-A2 16 15 01 93,75%
P-Al 16 15 01 93,75%
R24h 16 P-A2 16 12 04 75,00%
Al-A2 16 13 03 81,25%
P-Al 12 12 0 100,00%
R24h 18 P-A2 12 10 02 83,33%
Al-A2 12 10 02 83,33%
P-Al 12 12 0 100%
R24h 19 P-A2 12 11 01 91,66%
Al-A2 12 11 01 91,66%
P-Al 12 12 0 100%
R24h 21 P-A2 12 09 03 75,00%
Al-A2 12 09 03 75,00%
P-Al 12 11 01 91,66%
R24h 22 P-A2 12 11 01 91,66%
Al-A2 12 11 01 91,66%
P-Al 12 11 01 91,66%
R24h 24 P-A2 12 10 02 83,33%
Al-A2 12 12 0 100,00%
P-Al 11 10 01 90,90%
R24h 25 P-A2 11 09 02 81,81%
Al-A2 11 09 02 81,81%
P-Al 11 10 01 90,90%
R24h 29 P-A2 11 09 02 81,81%

Al-A2 11 11 0 100,00%
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Anexo 15. indices de concordancia nos R24h

Universidade Federal do Para
Nucleo de Teoria e Pesquisa do Comportamento
Programa de Pds-graduacdo em Teoria e Pesquisa do Comportamento
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Projeto: Efeitos do uso de manual e de registros de automonitorizagédo sobre relatos de adesdo ao tratamento
em adolescentes com LESJ

INDICES DE CONCORDANCIA NOS FRAM

Pesquisadora

Avaliador 1 Total de Concordancia  Discordancia IndlceAde'
. comportamentos concordancia
Avaliador 2
P-Al 112 99 13 88,39%
FRAM 1 P-A2 112 110 02 98,21%
Al-A2 112 100 12 89,28%
P-Al 112 102 10 91,07%
FRAM 3 P-A2 112 104 08 92,85%
Al-A2 112 94 18 83,92%
P-Al 119 119 0 100,00%
FRAM 5 P-A2 119 105 14 88,23%
Al-A2 119 105 14 88,23%
P-Al 112 112 0 100,00%
FRAM 8 P-A2 112 98 14 87,50%
Al-A2 112 98 14 87,50%
P-Al 84 72 12 85,71%
FRAM 9 P-A2 84 78 06 92,85%
Al-A2 84 76 08 90,47%
P-Al 84 81 03 96,42%
FRAM 12 P-A2 84 82 02 97,61%
Al1-A2 84 83 01 98,80%
P-Al 77 77 0 100,00%
FRAM 14 P-A2 77 77 0 100,00%
Al-A2 77 77 0 100,00%
P-Al 77 69 08 89,61%
FRAM 16 P-A2 77 70 07 90,90%
Al-A2 77 76 01 98,70%




