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KIRCHNER, Luziane de Fatima. Adesdo ao tratamento do diabetes do tipo 1:
Revisdo de literatura. 2011. 110f. Dissertacdo (Mestrado em Analise do
Comportamento) - Universidade Estadual de Londrina, Londrina. 2011.

RESUMO

O conceito de adeséo varia muito entre os estudos, dependendo da forma como ela
é avaliada. Realizar revisdo de literatura sobre a avaliagdo da adesdo permite
identificar a diversidade dos métodos utilizados, e pode contribuir para que esses
sejam mais bem empregados. O objetivo deste trabalho é apresentar os dados de
estudos empiricos publicados no periodo de 2000 e 2010, selecionados no Web of
Science, e que avaliaram a ades&o ao tratamento do diabetes do tipo 1. Os 101
artigos levantados foram arquivados no programa End Note X4® e os dados
transferidos para o banco de dados Microsoft Office Access 2007, distribuidos em 16
campos. A analise dos dados possibilitou o desenvolvimento de dois artigos: o artigo
1 informou sobre a producgéo cientifica na area da adeséo ao tratamento do diabetes
do tipo 1, e o artigo 2 identificou os métodos de avaliacdo da adesdo empregados
nesses estudos. Os resultados indicaram que o niumero de pesquisas foi crescente,
com predominio nas areas de Medicina e de Psicologia. A analise dos indicadores
(média de citagbes recebida entre os estudos; fator de impacto dos peridédicos que
mais publicaram) indicou que os materiais bibliograficos levantados estdo sendo
disseminados na comunidade cientifica. No entanto, quanto aos métodos
empregados, uma grande parte dos estudos ndo esta de acordo com as estratégias
sugeridas na literatura, tais como, utilizar multiplos informantes e instrumentos para
avaliar um unico procedimento meédico, abrangendo todas as suas dimensdes. A
forma como a avaliacdo da adeséo esta sendo realizada deve ser uma preocupacao
de todas as areas da saude, mas principalmente da Medicina e da Psicologia, uma
vez que abrangeram maior quantidade de publicacdes.

Palavras-chave: Adesao ao tratamento. Revisao de literatura. Diabetes mellitus.



KIRCHNER, Luziane de Fatima. Adherence to the treatment of type 1 diabetes:
Literature review. 2011. 110f. Dissertation (Masters in Behavior Analysis) - State
University of Londrina, Londrina. 2011.

ABSTRACT

The concept of adherence varies among studies, depending on how adherence is
evaluated. Conducting literature reviews on the assessment of adherence is a way of
presenting the range of methods used, as well as contributing for these methods to
be better applied. The objective of this paper is to present the data of empirical
studies published from 2000 to 2010, selected from the Web of Science, which
assessed adherence to the treatment of type 1 diabetes. The 101 studies were filed
at the program End Note X4 ® and data was transferred to the database Microsoft
Office Access 2007, distributed in 16 fields. The Data analysis has allowed the
development of two articles: The first one has informed about the scientific production on the
treatment adherence area of type 1 diabetes, and the second one has identified the
evaluation methods of the adherence, placed on these studies. The results indicated that
number of research was increased, and were prevalent in the areas of Medicine and
Psychology. The indicator analysis (average of the received quotation between the
studies, impact factor by the most published papers) showed that the bibliographic
materials that were studied are disseminated on the scientific community. However, about
the methods used, a great part of studies do not follow the strategies suggested in
literature, such as using multiple informers and instruments to assess a single
medical procedure, including all its dimensions. The way adherence assessment is
being performed should be worrying for all health areas, mainly in Medicine and
Psychology, which have covered most publications.

Key-words: Adherence to treatment. Literature review. Diabetes mellitus.
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1 INTRODUGAO

Desde muito cedo, o homem preocupou-se em buscar uma
explicacdo sobre a ocorréncia de doencas e a compreensao da saude ou estado
saudavel. A tentativa de explicar o processo saude-doenca permeou diferentes
momentos da histéria da humanidade, cujos conceitos e definicbes retratavam
diferentes formas de se intervir sobre a saude dos individuos. Segundo Carvalho e
Martins (1998), as especulagbes para entender esse processo englobavam desde
forcas sobrenaturais lancadas aos individuos como castigos, até a compreensao do
organismo a partir de um equilibrio saudavel com base em elementos da natureza,
como a terra, o ar, a agua e o fogo.

O estudo do funcionamento de cada parte do organismo, no final do
século XV, deu origem ao modelo biomédico, baseado no pressuposto de que todas
as doencas tém origem bioldgica. Avancos na ciéncia ao longo dos séculos
seguintes permitiram que, no século XX, se aceitasse a existéncia de fatores nao-
biol6gicos na determinacdo das doencas, e, desse modo, essas passaram a ser
explicadas como tendo determinantes multicausais, de origem biolégica, psicoldgica
e social (ENGEL, 1977). A saude passou, entdo, a ser considerada, segundo a
Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 1999), um estado de completo bem estar
fisico, mental e social que depende da interacdo desses fatores independentes
(bioldgico, psicolégico e social), porém que se relacionam mutuamente (SILVA,
2006).

Embora a definicdo de saude utilizada pela Organizacdo Mundial de
Saude (1999) considere que processos sociais e psicoldgicos influenciam na saude
do individuo, para behavioristas radicais ela é equivocada. Por considerar o homem
um sistema unitario, sob o ponto de vista behaviorista radical, ndo ha essa dicotomia
entre corpo e comportamento, porque € 0 corpo que se comporta. Laloni (2006)
pontua que havendo a participacdo de reacbes fisiologicas em todos os
comportamentos, é possivel afirmar que as contingéncias modelam tanto o estado
fisiol6gico do organismo quanto 0s seus comportamentos.

Um tema atualmente relevante em pesquisas na area da saude diz

respeito a relacdo entre comportamento e salude. Os comportamentos relacionados
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a saude, de forma geral, sdo entendidos como a¢fes que podem ser tanto benéficas
quanto prejudiciais ao organismo (ARRUDA; ZANNON, 2002), isto é, podem tanto
promover saude (ex.: ao realizar atividades fisicas, seguir dieta recomendada) como
podem promover doencas (ex.: fumar, executar praticas sexuais de risco, ingerir
alcool ou outras substancias quimicas, ocasionando problemas de saude a longo
prazo). Uma andlise comportamental indica que as condi¢cdes que produzem
alteracédo dos estados biologicos produzem também mudancas no comportamento; e
gue modificagcdes do comportamento trazem consequéncias (positivas ou negativas)
para o estado biolégico (LALONI, 2006).

A maioria das doencas que afetam atualmente os paises
desenvolvidos ou em desenvolvimento sdo as chamadas doencas cronicas.
Doencas como o diabetes, o cancer, a doenca renal crdnica, sdo caracterizadas por
tratamentos intensivos, de longo prazo e que alteram habitos de vida dos
portadores.

O diabetes mellitus € um tipo de doenca crdnica e atualmente um
problema de saude publica, com significativos indices de morbidade e mortalidade
no Brasil e no mundo. Ha altos custos financeiros envolvidos no tratamento,
recuperacdo e manutencdo de individuos portadores dessa patologia (ALMEIDA,
1997).

Esta doenca caracteriza-se por ser uma patologia de ordem
genética, mas que também sofre influéncia dos fatores ambientais, tais como habitos
alimentares inadequados, vida sedentaria, obesidade e/ou reducdo da capacidade
do pancreas de secretar insulina (OLIVEIRA, 2003). O indice de mortalidade do
diabetes é significativo entre as doencgas cronicas, e aumentou de 16,3 para 24,6,
por 100 mil habitantes, do ano de 1990 a 2006, considerando a populagéo entre 20 a
74 anos (MINISTERIO DA SAUDE, 2009). A estimativa é de que 3 a 5% da
populacdo mundial seja de diabéticos (ALMEIDA, 1997). A prevaléncia do diabetes
apresenta significativas variacdes geograficas entre os paises. No Brasil, esse indice
é de 7,6% para a faixa etaria de 30 a 60 anos e de 17,4% para individuos acima de
60 anos (OLIVEIRA, 2004).

A Sociedade Brasileira de Diabetes (2009) classifica a doenca em:

diabetes mellitus do tipo 1, diabetes mellitus do tipo 2, diabetes gestacional, por
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anormalidade ou tolerancia diminuida a glicose, ou diabetes associados a
determinadas sindromes. As duas principais formas de diabetes mellitus séo do tipo
1 e do tipo 2. Do total de casos diagnosticados com diabetes, 7% sé&o do tipo 1, 90%
s&o do tipo 2 e outros 3% apresentam outros tipos de diabetes (MINISTERIO DA
SAUDE, 2009).

O diabetes do tipo 1 é uma doenca auto-imune caracterizada pela
destruicdo das células beta produtoras de insulina, ou seja, o organismo identifica
essas células como corpos estranhos, destruindo-as e diminuindo a producédo de
insulina. A diferenca para o diabetes do tipo 2 € que este Ultimo ndo apresenta
anticorpos destruidores das células beta, o problema est4d na resisténcia da
absorcdo da insulina pelo organismo (AMERICAN DIABETES ASSOCIATION,
2011). O diabetes do tipo 1 tem incidéncia maior entre 10 a 14 anos, mas pode ser
desenvolvido em qualquer idade e apresenta prevaléncia semelhante para ambos os
sexos (MINISTERIO DA SAUDE, 2009).

Quando os sintomas principais do diabetes estdo presentes (urinar
em excesso, fome e sede excessiva e perda de peso), sdo feitos os exames
laboratoriais que avaliam a presenca de anticorpos ilhotas (responsaveis pela
destruicdo das células produtoras de insulina). Também sado feitos os testes de
glicemia em jejum (avalia a dosagem de glicose no sangue pela puncdo venosa) e
de glicemia pos-prandial de 2 horas ou curva glicémica (feito apds a sobrecarga de
acucar ingerido, em geral 75g de glucol). Valores superiores a 126mg/dl no teste em
jejum e superiores a 200mg/dl na glicemia pos-prandial indicam a ocorréncia de
diabetes mellitus (OLIVEIRA, 2003).

O tratamento a ser realizado para o diabetes do tipo 1 envolve
principalmente a administracdo de reposicado da insulina, cuja dose e frequéncia da
aplicacdo da injecdo varia de um individuo para outro, dependendo do grau de
insuficiéncia a insulina, da manutencdo alimentar, da realizacdo ou ndo de
exercicios fisicos e do padréo de respostas a dose de insulina aplicada. Em alguns
casos raros, o tratamento do diabetes do tipo 1 também pode ser realizado com
medicamentos antidiabéticos orais (COSTA; NETO, 2004).

Sobre os tipos de diabéticos, os do tipo 1 sdo aqueles que tém maior

risco de complicacdes devido a ma administracdo do tratamento. As complicacdes
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agudas sdo representadas por alteragbes glicémicas ou coma diabético
(hiperglicémico ou hiperglicémico); as crbnicas envolvem problemas oculares,
renais, neurologicos e vasculares (COSTA; NETO, 2004). A sequéncia do
tratamento destina-se a prevenir essas complicacdes a curto e a longo prazo. Para
iSs0, € necessaria a monitorizacdo do nivel de insulina no sangue, por meio do teste
de glicemia capilar (exame realizado pelo préprio individuo por meio de fitas
reagentes) e testes glicémicos laboratoriais quando necessario. Outros cuidados
envolvem habitos de vida, tais como a manutencéo da alimentacdo adequada, rica
em proteinas e fibras e com pouca quantidade de carboidratos, a pratica rotineira de
atividades fisicas, o controle do peso corporal, a realizacdo de exames laboratoriais
de rotina, e cuidados com os pés' (COSTA; NETO, 2004; PATTON, 2006). A n&o
adesdao a esses cuidados pode levar a sérias complicacdes da saude, além do maior
namero de internacdes, invalidez precoce e morte prematura em decorréncia da
doenca.

Apesar do conhecimento sobre tais problemas, o tratamento do
diabetes continua a ser complexo e prolongado, o que faz com que a nao adesao
aponte taxas relativamente elevadas, independente da faixa etaria envolvida
(PATTON, 2006). Por ser foco de muitos estudos da &rea da saude, ressalta-se a

importancia de estudar a adesao ao tratamento de forma criteriosa.

1.1 —ADESAO AO TRATAMENTO MEDICO

Conceituar adesado ao tratamento pode ser dificil pelo fato de que a
definicdo operacional de “aderir a tratamentos médicos” ndo indica padrdes de
comportamentos fixos a serem seguidos. No entanto, Heiby e Lukens (2006)
afirmam que a dificuldade em estudar a adeséo a tratamentos pode ser atribuida a
falta de uma definicdo conceitual e operacional desse termo. Para esses autores, a
literatura internacional aponta varios termos, que sao utilizados como sinénimos de
adeséo, tais como adherence, compliance, cooperation, concordance e mutuality, e

a operacionalizacdo desses varia muito entre os estudos.

1 Envolvem exame anual e cuidados diarios, verificando o surgimento de leses nos pés, decorrente da
obstrucdo dos vasos sanguineos pelo alto nivel de glicose no sangue.
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Embora sejam similares, os termos compliance (obediéncia) e
adherence (adesdo) s&o conceituados diferencialmente por alguns autores
(MALERBI, 2001; ARRUDA; ZANNON, 2002). Malerbi (2001) menciona que 0
primeiro € designado como 0 seguimento passivo de instru¢cdes dadas pelos
médicos, enquanto que a adesdo (adherence) constitui a participacdo ativa do
paciente no tratamento, envolvendo a aprendizagem de novas habilidades e
estratégias de auto-cuidado.

Aderir ao tratamento corresponde a um conjunto de comportamentos
emitidos pelo portador da doenca (em termos de tomar a medicacao, seguir dietas
ou mudancas no estilo de vida) que coincide com o aconselhamento médico de
saude (HAYNES, 1979). Além disso, a adesdo envolve mudltiplos fatores na sua
determinacdo, os principais fatores de risco para a ndo adesdo, que se aplicam
também ao diabetes, estéo relacionados as caracteristicas do paciente (sexo, idade,
etnia, estado civil, escolaridade e nivel socioeconémico) e sua histéria de cuidados
com a saude (MALERBI, 2001); as consequéncias negativas do tratamento e a
tratamentos de natureza preventiva e/ou que exigem grandes mudancas na rotina de
vida (ARRUDA; ZANNON, 2002; RAPOFF, 2009); a falta de informacédo sobre a
doenca (ARRUDA; ZANNON, 2002); a falta de suporte social ao paciente (LA
GRECA; SCHUMAN, 1995; MALERBI, 2001); e as caracteristicas da instituicao
(politica de saude, custos financeiros, acesso ao servigo de saude, tempo de espera
versus tempo de atendimento) (HAYNES, 1979).

Pacientes com o mesmo diagndstico recebem recomendacdes
diferentes, que variam de acordo com a idade, a evolugédo da doenga no organismo
e a resposta ao tratamento (MALERBI, 2001). As rapidas evolu¢cdes da doenca ou a
melhora do estado de saude também podem exigir alteracdes durante o percurso do
tratamento, como passar a administrar a medicagdo em casa, evitar alimentos que
anteriormente poderiam ser ingeridos, entre outros (QUITTNER et al., 2008). Avaliar
a adesédo ao tratamento envolve, no entanto, mensurar a forma, a frequéncia e/ou a
duracdo (entre outras dimensfes), com que o portador da doenca executa cada
componente do tratamento prescrito (exemplo: aplicagéo da insulina, dieta, atividade
fisica, entre outros), e a partir disso utilizar critérios para classificar os pacientes que

aderem ou néo. Tais aspectos pontuam que a adesdo € uma variavel ampla e dificil
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de ser categorizada. Ao aborda-la, é preciso conhecer as especificidades e
implicacdes da doenca, as peculiaridades de cada paciente, verificar qual fase do
tratamento o paciente esta seguindo e identificar custos necessarios para o controle
da adesdo (ARRUDA; ZANNON, 2002).

Existem diferentes procedimentos para avaliar a adesao, que podem
ser classificados em diretos ou indiretos (BALKRISHNAN; JAYAWANT, 2007). Os
procedimentos diretos sdo mais objetivos e avaliados em tempo real, dificultando
inferéncias sobre os resultados (GORDIS, 1976). Para Bosworth (2005), esses
podem ser 0 monitoramento eletrdnico, indicadores biolégicos e a observacgao direta.
Os procedimentos indiretos avaliam o nivel de adesdo por meio da coleta de
informacdes que os pacientes fornecem para os profissionais de saude, como 0s
guestionarios e as entrevistas, e 0s auto-registros. A escolha do procedimento de
avaliacdo dependerd da possibilidade de abrangéncia para o que se pretende
estudar, o seu custo financeiro e a aceitabilidade do participante (VITOLINS; RAND;
RAPP; RIBISL; SEVICKY, 2000; QUITTNER; ESPELAGE; IEVERS-LANDIS;
DROTAR, 2000). A seguir sera apresentada a Tabela 1, que resume 0s principais
procedimentos utilizados em pesquisas cientificas para avaliar a adesdo ao
tratamento do diabetes, os componentes do tratamento que eles permitem avaliar,

além de citar as vantagens e desvantagens na aplicacdo de cada procedimento.
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Tabela 1 — Vantagens e desvantagens apresentadas na literatura para os procedimentos de avaliacdo da adeséo ao
tratamento do diabetes do tipo 1.

Procedimento
de avaliacéo

Instrumento de
avaliacéo

Componentes do
tratamento que
avalia

Vantagens

Desvantagens

Analise biol6gica

Observacgéo
direta

e Exame de sangue
(glicemia em jejum ou
Hbalc)

e Exame de urina

e Observacao de
comportamentos
relacionados a um ou
mais componentes do
tratamento

Glicemia e outros
resultados
bioldgicos

Glicemia
Insulina
Atividade fisica
Dieta
Medicacgéo

e E a medida mais utilizada na pratica
clinica para avaliar a adesdo (Rapoff,

2009)

e Pode ser utlizada repetidamente
(Rand, 1990)

e Ndo indica dados parciais ou

imprecisos (Rapoff, 2009)

e E 0 Unico método que confirma se
alguns cuidados com o tratamento
foram tomados, como a ingestdo da
medicacdo ou o controle da taxa de
glicose (Rand,1990

e E utilizada principalmente em casos
que é necessario avaliar o desempenho
do paciente na administracdo dos
cuidados, como por exemplo, se ele
sabe aplicar adequadamente a insulina
(Rapoff, 2009).

e Além de possibilitar avaliacdes de
diferentes dimensdes do
comportamento  (como  frequéncia,
duracdo, desempenho, entre outras),
também pode revelar algumas variaveis
(antecedentes e consequentes) do
comportamento estudado (Rapoff,2009)

e E de alto custo, pode envolver
procedimentos invasivos ao individuo
pesquisado e o material deve ser
coletado por profissionais
especializados (Rapoff, 2009)

e Pode sofrer alteragcdo devido ao
metabolismo do individuo e/ou as taxas
de absorcdo da medicagdo/insulina
(Rapoff,2009).

e Por avaliar o estado de saude do
individuo, ndo é uma medida indicada
para mensurar 0s comportamentos de
adesdo (DiMatteo, Giordani, Lepper e
Croghan, 2002)

e Medida pouco utllizada devido a
dificuldade para acessar a ocorréncia
dos comportamentos de adesédo
(Rapoff, 2009).

¢ Exige o treino de observadores para a
obtencdo de registros fidedignos
(Rapoff, 2009; Cozby, 2003)

e Esta sujeito a reatividade, ou seja, a
possibilidade do observador afetar o
comportamento de quem esta sendo
observado (Cozhy, 2003)



Monitoramento
eletrénico

Auto-registro

Recordacgéo
horas
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e Glicosimetro
(aparelho para medir a
glicose, monitorado
pelo portador da
doenca ou cuidador)

e Medication
Management System
(MEMS) - aparelho
que monitora hora e
quantidade de
comprimidos retirados
do frasco.

e Registro manual
diario de comprimidos
ingeridos

e Registro manual
diario da taxa
glicémica/aplicacdo da
insulina

e Entrevista que avalia
as atividades que
ocorreram ao longo do
dia, permitindo verificar
sua freqiéncia e
duracéo.

Glicemia
Medicacédo

Medicacéo

Dieta

Atividade fisica
Glicemia

Insulina

Consultas médicas

Medicacéo

Dieta

Atividade fisica
Glicemia

Insulina

Consultas médicas

e Armazena informacfes em tempo real
e por longos periodos de tempo, e pode
ser baixado em arquivo para analise
posterior (Quittner, Modi, Lemanek,
levers-Landis & Rapoff, 2008)

e Fornece informagBes detalhadas de
taxa/frequéncia dos comportamentos
avaliados (Vitolins et al ., 2000)

e Simples de executar, barato e nédo
invasivo (Quittner et al ., 2008).

e Pode ser usado para avaliar os
comportamentos que nao séo
acessiveis por meio da observacao
(Johnson, 1995; Quittner et al ., 2008).
e Esta menos propenso a problemas de
recordacdo e permite os registros dos
comportamentos em tempo real
(Quittner et al ., 2008).

e Pode ser realizado diariamente com o
entrevistado, ou de acordo com a sua
disponibilidade  (Freund,  Johnson,
Silverstein e Thomas, 1991).

e Pode ser realizado por do contato
telefébnico com duracdo aproximada de
vinte minutos (Freund et al ., 1991).

e Por envolver a recordacdo dos
acontecimentos a curto prazo, pode
haver maior veracidade nos relatos
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e Estd  vulneravel a  problemas
mecanicos ou no uso inadequado do
aparelho (Vitolins et al ., 2000)

e Pode ser oneroso e/ou complexo de
usar (Vitolins et al ., 2000)

e Depende o entrevistado trazer o
aparelho para que os dados sejam
acessados (Rapoff, 2009).

e Esta sujeitos ao viés da informacao
oferecida pelos entrevistados
(Rapoff,2009).

e Ndo confirma se o procedimento foi
realmente executado pelo individuo
(Rapoff, 2009).

e Muitas vezes é concluido pouco antes
do retorno do paciente a consulta
(Johnson, 1995)

eDepende da disponibilidade do
individuo para a aplicacdo (Quittner &
DiGirolamo, 1998).

e Exige  aplicadores treinados e
capacitados para realizar as entrevistas
(Quittner et al .,2000).

eO comportamento de adesdo ¢é
variavel de um dia para o outro,
indicando a necessidade de se avaliar
mais de uma vez (Vitolins et al., 2000)



Auto-relato

Registro

de

e Questionarios,
inventarios e
entrevistas.

e Anotacles

Medicacédo

Dieta

Atividade fisica
Glicemia

Insulina

Consultas médicas

feitas Glicemia

(Freund et al ., 1991).

e E uma das medidas mais simples e
baratas para avaliar a adesédo, e pode
ser facilmente incorporada a prética
clinica (Bosworth, 2005; Rapoff, 2009)

e Permite a avaliacio de longos
periodos de tempo (ex.. durante a
dltima semana, més), e de forma
abrangente, facilitando a medicao da
adesdo em todos o0s aspectos do
componente de tratamento (Rapoff,
2009).

e Pode apresentar questdes objetivas
ou, no caso de entrevistas, permitir que
0 aplicador direcione o participante a
emitir as respostas desejadas e
questionar aquilo que realmente
pretende-se investigar (Rapoff, 2009)

e Possibilita a aplicacdo a diversas
pessoas que tem contato com portador
da doenca (professores, médicos, pais
ou outros cuidadores), além do proprio
paciente (Quittner et al .,2000).

e |nventarios e escalas tém alcancado
significativos  progressos na ultima
década, quanto a sua Vvalidacao
(Rapoff, 2009).

e Permite acessar informacfes de uma
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e Sua limitacdo mais significativa € a
sua vulnerabilidade aos vieses da
informacéo (LaGreca & Schuman, 1995;
Jerant, DiMatteo, Arnsten, Moore-Hill &
Franks, 2008).

e A dificuldade em relembrar os
comportamentos de adesdo emitidos a
um longo periodo de tempo (ex.:
recordar o numero de comprimidos ndo
ingeridos ao longo de um més), faz com
que 0s respondentes utilizem
estimativas globais da sua adeséao
(Rapoff, 2009).

e Necessita 0 treinamento prévio dos
aplicadores (Rapoff, 2009)

e Estudos indicam que relatos de
profissionais de salde tendem a
subestimar o grau com que OS
pacientes aderem as suas

recomendagdes (Rand, 1990), enquanto
gue o0s pais ou o0 préprio portador da

doenca sdo mais propensos a
superestimar estes niveis (Rapoff,
2009).

e Geralmente s&do anotagdes feitas



prontuario médico sobre 0

Registro
farmacia

de

paciente
(identificacéo,
resultados de exames
médicos) por

profissionais de saulde
que o atende.

e Registro  eletrdnico,
que calcula os dias e a
quantidade de

medicamentos obtidos
pelo individuo na
farmacia conveniada.

Consultas médicas

Medicacéo

grande quantidade de individuos e/ou
resgatar as informacdes registradas por
longos periodos de tempo (Vitolins et
al., 2000)

e Permite acessar informa¢es de uma
grande quantidade de individuos, e
recordar reformacfes registradas por
longos periodos de tempo (Vitolins et al
., 2000)

e Usado em pesquisas que fazem o
monitoramento de longo prazo do uso
de medicamentos (Vitolins et al ., 2000)
e A avaliagdo é feita sem que os
individuos tenham o conhecimento
explicito de que estdo sendo avaliados,
minimizando assim o0s problemas de
reatividade (Karve et al ., 2008)
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pelos médicos durante as consultas com
0s pacientes, e podem ter sido descritas
de forma incompleta, corriqueira e/ou
com o uso de linguagem técnica, o que
dificulta a compreensdo daqueles que
terdo acesso aos prontuarios (Quittner
et al ., 2000; Modi & Quittner, 2006).

e Estd sujeito a inferéncias ou a
julgamentos do profissional de salde
sobre o0 comportamento do paciente
(Rapoff, 2009; Rapoff e Christophersen,
1982).

e Inviabiliza os dados, caso o
medicamento tenha sido obtido por
outra rede de farmacia (Vitolins et
al.,2000)

e A obtencdo do medicamento na
farméacia ndo confirma a sua ingestédo
(Vitolins et al ., 2000)
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Como observa-se na Tabela 1, os procedimentos disponiveis na
literatura para avaliar a adesdo ao tratamento do diabetes apresentam vantagens e
desvantagens, e nenhum deles consegue mensurar de forma eficiente todos os
componentes do tratamento e suas dimensdes. Porém, a melhor abordagem parece
ser usar varios procedimentos de avaliacdo, principalmente os diretos e indiretos, de
forma conjunta. Vitolins et al. (2000) pontuam que a selecdo de dois ou mais
procedimentos pode permitir que as forcas de um procedimento ajudem a
compensar as fraquezas do outro e, de forma mais precisa, capturar as informagdes
necessarias para determinar os niveis de adesao.

DiMatteo et al. (2002) em levantamento bibliografico identificaram 63
estudos publicados no periodo de 1968 a 1998, que avaliaram a adesao ao
tratamento médico de diversas doencas cronicas e agudas. Por meio da meta-
analise, correlacionaram os niveis de adesdo com melhoras nos resultados de
saude. Os autores indicaram que o0s principais procedimentos de avaliagcdo da
adesdo encontrados foram: auto-relato (n=19), registro/contagem de comprimidos
(n=13), monitoramento eletrénico (n=10), registro de prontuario médico (n=8), relato
dos pais (n=6), relato do profissional de saude (n=6), registro de farmacia (n=4) e
exame de laboratério (n=4). Os componentes de tratamento predominantemente
avaliados entre os estudos foram: medicacdo (n=45), dieta (n=6) e atividade fisica
(n=4).

Dos 63 estudos levantados por DiMatteo et al. (2002), 11 deles
utilizaram mais de um procedimento para avaliar a adesdo ao tratamento e quatro
abrangeram mais de um componente do tratamento na sua avaliagdo. Os autores
observaram que a ades&o foi menor nos estudos que utilizaram procedimentos
diretos (ex.: testes, monitoramento eletrénico) em relacdo aqueles que utilizaram
procedimentos indiretos (ex.: auto-relato). O estudo parece indicar que mesmo
sendo o procedimento de avaliagdo mais utilizado, o auto-relato esté sujeito a muitas
limitacdes, sobretudo ao viés da informacgdo oferecida pelos respondentes, que no
sentido de evitar punicdes por ndo aderir ao tratamento, tende a superestimar seus
niveis de adesdo.

Em outro estudo, DiMatteo (2004) realizou um levantamento de 569
artigos publicados nos anos de 1948 a 1998 que se propuseram a avaliar as taxas
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de adesdo ao tratamento de doencas cronicas, apontando a relacdo desses dados
com o contexto da doenca e do tratamento, as varidveis medidas e as
caracteristicas demograficas dos participantes. Os dados indicaram que das 17
doencas crbnicas estudadas, o diabetes foi pesquisado em 4,5% dos estudos, e
apresentou a segunda menor taxa de adesdo (67,5%) em relacdo as outras
doencas. Os estudos analisados por DiMatteo (2004) utilizaram procedimentos
diretos e indiretos na avaliacdo da adesao. Os procedimentos de avaliacdo mais
utilizados foram: registro de prontuario médico (n=145), auto-relato (n=131) e
contagem de comprimidos (n=127). A medicacdo foi significativamente o
componente do tratamento mais avaliado (n=328). Apenas 9,8% dos estudos
utilizaram mais de um procedimento para avaliar a adesao.

Como proposta de identificar os métodos de avaliacdo da adeséo ao
tratamento medicamentoso para o diabetes mellitus, Asche, LaFleur e Conner
(2011) realizaram o levantamento de 37 estudos, identificados sem restricdo do
periodo de publicacdo. Os autores encontraram estudos que tiveram como amostra
entre 89 a 1.668 participantes. Os participantes em 26 estudos foram diabéticos do
tipo 2; em 5 estudos, diabéticos do tipo 1 e em 5 estudos, diabéticos de tipo néo
especificado. Verificou-se a predominancia de estudos que utilizaram procedimentos
diretos na avaliacdo da adesédo (22), sendo que 21 desses utilizaram registros de
farmécia. Os 15 estudos restantes utilizaram como procedimentos os relatos sobre a
adesdo, tais como questionarios, inventarios e entrevistas. Também foram
predominantes os estudos que utilizaram dois ou mais procedimentos de avaliacdo
(64,8%).

Em uma andlise comparativa entre os procedimentos de avaliacdo
utilizados e os niveis de adesédo, DiMatteo (2004) verificou que a adesao foi maior
para estudos que utilizaram como procedimento a contagem de comprimidos (85%)
e menor para os que utilizaram o relato de familiares/profissionais de saude (66,6%)
e monitoramento eletrénico (69%). A maior taxa de adesdo também foi observada
para estudos que avaliaram como componente do tratamento a medicacao (79,4%)
e menor para estudos que avaliaram a dieta (59.3%).

Além disso, DiMatteo (2004) identificou que o nivel de adeséo é
maior nos estudos mais recentes (76,3%, média da taxa de adesédo dos 491 estudos
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publicados depois de 1980) em comparacdo aqueles publicados antes de 1980
(62,6%, média da taxa dos 48 estudos publicados antes de 1980). Estudos
realizados com amostras menores e com a populacdo adulta também evidenciaram
maior taxa de adesao em relacdo aqueles realizados com grande quantidade de
sujeitos e/ou populacdo pediatrica. Variaveis demogréaficas também foram
correlacionadas com as taxas de adesdo, mas ndo apontaram correlacdes positivas
importantes.

A analise dos estudos descritos acima sugere que 0S principais
fatores que poderé&o influenciar nos resultados da adesdo séo os critérios utilizados
para medi-la. Nesse sentido, ressalta-se a importancia de sele¢cdes cuidadosas no
método de avaliagdo, quando se pretende avaliar a adeséo.

Discussdes a respeito tém sido desenvolvidas desde a década de
70, na tentativa de encontrar um “meétodo ouro” para avaliar a adesao (RUDD, 1979).
No entanto, poucos avancos foram observados nesta area e os procedimentos
atualmente disponiveis apresentam desvantagens na sua utilizacdo, além de néo
serem suficientes para avaliar a adeséo de forma a envolver todos 0os componentes
do tratamento e as suas dimensdes (QUITTNER et al., 2008).

Realizar revisdes de literatura sobre os métodos de avaliagcdo da
adesdo ao tratamento do diabetes do tipo 1 é uma forma de identificar como a
adesdo tem sido abordada em pesquisas cientificas, além de contribuir com
reflexbes criticas sobre esse tema e com producdes do conhecimento cientifico na
area. Estudos brasileiros ndo foram encontrados com esta tematica, o que
impulsionou a realizacéo da presente pesquisa, realizar uma revisao de literatura de
estudos empiricos publicados no periodo de 2000 a 2010 que visaram medir a
adesao ao tratamento de individuos portadores do diabetes mellitus do tipo 1. Os
dados coletados foram desmembrados em dois artigos, cujos objetivos serdo

apresentados a seguir.
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2 OBJETIVOS

2.1 —OBJETIVO DO ARTIGO 1

Informar sobre a producdo cientifica na area da adesdo ao
tratamento do diabetes do tipo 1, com base nos seguintes indicadores: objetivo(s)
dos estudos, tipo de pesquisas, area de publicacdo, autor (es), periédico (s),
palavras-chave, ano de publicacdo, numero de citacdes em artigos publicados na

Web of Science.

2.2 —OBJETIVO DO ARTIGO 2

Caracterizar os métodos utilizados nos estudos para medir a adesao
ao tratamento do diabetes mellitus.
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3 ARTIGO 1

Indicadores de Producéo Cientifica: Estudos Empiricos que Avaliaram a
Adeséo ao Tratamento do Diabetes do Tipo 1

Resumo: A adeséo ao tratamento do diabetes mellitus € um tema relevante na area
da saude, e por isso é necessario avaliar a disseminacdo de pesquisas sobre esse
tema no meio cientifico. Uma das formas de avaliar a disseminacdo das pesquisas €
apresentar os indicadores, tais como 0s autores e 0s peridodicos que mais
publicaram sobre o tema. O presente artigo descreve o levantamento de indicadores
(area, periddicos, autores, palavras-chave, frequéncia de citacbes e ano de
publicacdo) de 101 estudos que avaliaram empiricamente a adesédo ao tratamento
do diabetes do tipo 1, e que foram disponibilizadas na integra pela base de dados
Web of Science, no periodo de 2000 a 2010. A busca foi feita para todas as areas da
saude que a base abrange. Nos artigos encontrados houve predominio de
publicacdes nas areas de Psicologia e Medicina, em periddicos de alto fator de
impacto e realizadas por grupos de pesquisadores conceituados,
predominantemente com formacdo em Psicologia. Sugestdes, com apoio da
literatura, foram feitas quanto a escolha de palavras-chaves dos estudos, que nao
apresentaram padronizagdo. Nao foi alvo deste trabalho avaliar a qualidade das
publicacdes, bem como o tipo de pesquisa ou o0 método empregado na avaliacdo da
adesdo. Mas no que diz respeito a disseminacdo da producao cientifica levantada,
os indicadores mostraram que 0s artigos parecem estar sendo disseminados na
comunidade cientifica. Outros estudos como este precisam ser desenvolvidos,
sobretudo com olhares da Psicologia e da Medicina, que foram as areas mais
abrangidas.

Palavras-chave: Adesao ao tratamento. Diabetes mellitus. Revisdo de literatura.

Indicators of Scientific Production: Empirical Studies that Evaluated

Adherence to the Treatment of Type 1 Diabetes

Abstract: The treatment adherence of diabetes mellitus is a very important theme on
health area, and that's why it is necessary to evaluate the researches about this
theme on scientific environment. We can evaluate the researches dissemination,
showing the indicators, as the authors and the papers that had the more publications
about this theme. This article demonstrates a survey of indicators (area, journals,
authors, keywords, frequency of citations and year of publication) of 101 publications
that empirically evaluated adherence to the treatment of type 1 diabetes, and that
were fully available at the Web of Science database, from 2000 to 2010. The
research was made in all health areas that the base includes, but was prevalent in
the areas of Psychology and Medicine. The highest frequency of publications had a
number of references found in high impact factor journals, and was accomplished by
acknowledged research groups with a Psychology degree. Suggestions, with the
support of the Literature, were made regarding the choice of key words in studies,
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which showed no standardization. This study did not aim to evaluate the quality of
publications, neither the type of research or method used to assess adherence.
However, regarding the relevance of the studies, the indicators seem to be
widespread in the scientific community. Further studies need to be developed,
especially in Psychology and Medicine, the areas that were prevalent in the
publications.

Key words: Adherence to treatment. Diabetes mellitus. Literature review.

Introducéo

A ndo adesdo ao tratamento de doencas cronicas € um problema de
saude publica, estimando-se que 50 a 55% dos pacientes deixam de cumprir uma
parte ou todo o tratamento, elevando significativamente os riscos de mortalidade por
doenca (RAPOFF, 2009). Aderir ao tratamento ndo € uma tarefa facil para o portador
da doenca, e pode ser mais dificil quando os cuidados com o tratamento precisam
ser administrados em casa, como no caso do diabetes do tipo 1, cujo controle da
reposicao da insulina é feito pelo diabético ou cuidador, além da manutencédo de
cuidados, como o controle glicémico, a alimentagdo adequada, rica em proteinas e
fiboras e com pouca quantidade de carboidratos, a pratica rotineira de atividades
fisicas, e o controle do peso corporal (PATTON, 2006). A dificuldade dos individuos
portadores do diabetes em aderir a esses cuidados levam a sérias complicacdes da
saude, além do maior numero de internagdes, invalidez precoce e morte prematura
em decorréncia da doenca (COSTA; NETO, 2004).

O diabetes é um problema que atualmente atinge cerca de 366
milhdes de pessoas no mundo (INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2011),
e aponta baixos indices de adesdo dos portadores da doenca aos cuidados com o
tratamento (PATTON, 2006). Por ser um tema tdo relevante na area da saude, faz-
se necessario identificar de que forma as pesquisas sobre esse tema estdo sendo
desenvolvidas e disseminadas no meio cientifico. Apresentar indicadores de
producdes cientificas, tais como peridédicos que concentraram maior quantidade de
publicacbes, autores que mais publicaram, sdo formas de verificar essa
disseminacéao.

Diferentes bases de dados da area da saude podem ser acessadas

como proposito desse estudo, tais como Scientific Electronic Library Online —
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SciELO, Medline, Scopus, Lilacs, entre outras, porém a base de dados Web of
Science foi escolhida por permitir acessar artigos de alto impacto, de 9.300 revistas
abrangidas em 7 areas multidisciplinares, dentre elas ciéncias, ciéncias sociais,
artes e humanas, em trés bases de dados de referencia, Science Citation Index
Expanded, Social Sciences Citation Index e Arts and Humanities Citation Index
(THOMSON REUTERS, 2006). Além disso, essa base apresenta informacdes das
publicagbes agrupadas em diferentes campos, tais como a definicdo de categorias
por areas (Web of Science Category) e numero de citacdes que o artigo recebeu de
outros artigos da Web of Science (Time Cited, from Web of Science), que permitem
realizar uma busca detalhada.

Com base nessas informacdes, pretende-se apresentar, no presente
artigo, uma analise quantitativa de indicadores de producdes cientificas, obtida a
partir de uma busca realizada por meio da base de dados Web of Science, de

estudos que avaliaram empiricamente a adesado ao tratamento do diabetes do tipo 1.

Método

Os documentos selecionados para o estudo foram 101 artigos
disponibilizados na integra pelo Portal de Periddicos Capes, na base de dados Web
of Science, que tiveram como objetivo principal avaliar a adeséo, de portadores de
diabetes mellitus (do tipo 1), a um ou mais componentes do tratamento meédico
recomendado (ex.: seguir dieta alimentar, fazer atividades fisicas, controlar a
glicemia, entre outros). A busca de estudos que foram publicados no periodo de
2000 a 2010, foi realizada no periodo de janeiro a maio de 2011.

Para a estratégia de busca foram utilizadas as palavras, “diabetes
AND adherence OR nonadherence OR compliance OR noncompliance NOT type 2
OR gestational”, que deveriam constar no titulo do artigo. Foram coletados, da base
de dados Web of Science, os dados nas seguintes categorias para cada artigo
selecionado: autores (Author), nome do periodico (Source), ano de publicacédo
(Published), numero de citacdes do referente artigo em outras publicacdes da base

de dados (Times Cited: 0, from Web of Science), palavras-chave descritas no artigo
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(Author Keywords) e categorias referente as areas descritas pela base de dados

(Web of Science Category).

Resultados

Foram selecionados 101 estudos empiricos que avaliaram a adeséo,
ndo havendo restricdo quanto a area estudada. Com objetivo de distribuir esses
estudos por area, foram utilizadas as categorias que a Thomson Reuters (2011),
formulou para a base de dados Web of Science, e que classificam os estudos em
todas as areas que a base de dados abrange. Os estudos levantados foram
distribuidos em 18 categorias indicadas pela base de dados (APENDICE C), sendo

que cada publicacao poderia ter sido classificada em uma ou mais categorias.

Figura 1 — Distribuicdo de estudos por area - Web of Science Category (101
estudos).

Reszhilitacdo
Saude Publica, Saude Ambiental e Ocupacionsal
Peicolagia (Clinica, Desenvalvimento e Multidisciplinar)
Psiquiatria

Farmacologia & Farmacia

Pediatria

Oftalmaologia

Ohbstetricia & Ginecologia
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Pesquiza Médica e Experimental

Informatica Medica

Ciéncias da Saude Publice & Servigcos
Medicina Geral & Interna

Ciéncia Ambiental

Endocrinologia e Metabolisma

Educacdo, Disciplinas Cientificas

Odantologia, Cirurgia Geral & Medicina

Ciéncias do Comportamento

%o
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Verificou-se que as categorias predominantes foram Psicologia
(n=30), Medicina Geral & Interna (n=30) e Endocrinologia & Metabolismo (n=22),
conforme demonstra a Figura 5.

A Tabela 1 a seguir apresenta a frequéncia dos indicadores
‘periddicos, autores e palavras-chaves’, com destaque para 0s cinco que reuniram o

maior niumero de publicacao.

Tabela 1 — Frequéncia percentual de periddicos, autores e palavras-chave que
reuniram maior niumero de publicacéo.

INDICADORES %

Periodicos com mais publicacoes
Journal of Pediatric Psycholoy 20
Diabetes Care 12
Children’s Health Care 6
5
4
53

Diabetic Medicine
Journal of General Internal Medicine
Outros

Autores que mais publicaram

Janet H. Silverstein 11
Eric A. Storch 11
Gary R. Geffken 11
Adam B. Lewin 10
Laura B. Willians 8
Outros 49

Palavras-chaves mais usadas

Adherence 23
Diabetes 16
Type 1 diabetes 8
Adolescents 5
Children 5
Outras 43

As publicacdes foram encontradas em 49 periddicos (APENDICE D),
dentre os quais se destacaram o Journal of Pediatric Psycholoy e o Diabetes Care.

Uma grande quantidade de autores (n=385) fizeram parte dos
estudos levantados, sendo que para cada estudo havia entre dois a doze
colaboradores. Como mostra na Tabela 1, os autores que mais publicaram foram:

Dra. Janet H. Silverstein (Professora e Coordenadora do Departamento de
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Endocrinologia Pediatrica, Universidade da Florida), Dr. Eric A. Storch (Professor de
Psicologia Clinica, do Departamento de Pediatria e do Departamento de Psiquiatria,
da Universidade do Sul da Florida); e, Dr. Gary R. Geffken (Professor de Psicologia
Clinica, do Departamento de Pediatria e do Departamento de Psiquiatria, da
Universidade da Florida).

Os estudos apresentaram entre 3 e 10 palavras-chave, totalizando
168 diferentes palavras-chaves (APENDICE D) distribuidas em 56 estudos. Em 45
dos 101 estudos nado havia indicacdo de palavras-chave, o que se deve as normas
de publicacdo de cada periddico. As palavras “adherence” e “diabetes” foram as
mais utilizadas nas publicagdes.

A Web of Science permite identificar a quantidade de citacdes
recebidas por outros artigos indexados na base. O levantamento da citacdo de cada

artigo permitiu agrupa-los em 5 categorias, como descritas na Figura 2.

Figura 2 — Frequéncia percentual de citacdes dos estudos em artigos da Web of
Science (92 estudos).
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Entre os 101 artigos revisados, 9 nao receberam citacdo e néao
encontram-se no grafico apresentado. Para aqueles que receberam, a quantidade
de citacdes variou entre 1 a 149, sendo predominante entre 1 a 10 cita¢des (50,5%)
e 11 a 30 citacdes (28%).



31

A distribuicdo das publicacbes por ano, abrangendo o periodo de

2000 a 2010, esta apresentada na Figura 3.

Figura 3 — Frequéncia percentual de publicagdes distribuidas por ano (101
estudos).
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Verificou-se um numero crescente de publicacdes, com pico
observado no ano de 2006 (16%), distribuicdes similares entre 2007, 2008, 2009, e

uma pequena diminuicdo no ano de 2010.

Discussao

Pesquisas na area da saude cresceram rapidamente nos 50 Ultimos
anos, sobretudo quando o objetivo foi avaliar o cuidado do paciente sobre o
tratamento (DIMATTEO, 2004). O presente trabalho descreveu a prevaléncia de
alguns indicadores (&rea e ano de publicagéo, periddicos, autores e palavras-chave)
para 101 publicagdes que avaliaram a adesédo ao tratamento do diabetes do tipo 1,
tomando como base esses dados para investigar a disseminacdo das publicacdes
levantadas no meio cientifico.

Rudd (1979) pontua que o tema da adesdo ao tratamento na década
de 70 era bastante discutido em diversas areas da saude, no entanto, poucos

profissionais reconheciam o quanto eram responsaveis pelo fato de seus pacientes
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ndo aderirem. Essa concepcédo parece ter mudado para os dias atuais, de forma que
muitos profissionais atualmente compreendem que a maneira como eles conduzem
o tratamento interfere na adesdo do paciente, e se veem responsaveis para produzir
mudancas naqueles pacientes que nao aderem (MORAES; ROLIM; COSTA-
JUNIOR, 2009). Isso pode explicar o crescimento de estudos voltados a adeséo ao
tratamento, caracterizado como um tema reconhecido e estudado por diferentes
profissionais da area da saude, em inUmeros campos de atuacao.

Aplicando as categorias atribuidas pela Thomson Reuters (2011),
para os 101 estudos levantados, verificou-se que eles estao referenciados em areas
da saude em diferentes campos, desde Medicina e as suas subareas, Psicologia,
Saude Publica, Farmacia, Nutricdo, Odontologia, até mesmo nas areas de Educacao
e Reabilitagdo. Contudo, houve predominancia de publicacbes nas areas da
Medicina Geral e Interna (n=30) e da Psicologia (n=30). Esses dados confirmam o
que é proposto na literatura, que apesar da adesao ser um estudo multidisciplinar,
um tema ainda mais restrito as areas médicas e psicoldogicas (JONHSON, 1992,
PATEL et al., 2011).

Intervencdes direcionadas a produzir mudangas comportamentais
dos pacientes sobre os cuidados com a sua saude tém recebido grande destaque na
area da Psicologia, enquanto que pesquisas centradas em avaliar respostas de
adesao emitidas pelos individuos tem sido o foco dos estudos em diferentes areas
da saude (QUITTNER, 2000).

A maior concentracdo dos estudos nas areas de Psicologia e
Medicina deve-se especialmente a dois periddicos, o Journal of Pediatric Psychology
e o0 Diabetes Care, os quais publicaram respectivamente 20 e 12 estudos, sobre o
diabetes do tipo 1 no periodo de analise. O primeiro periodico destina-se a publicar
artigos relacionados a teoria, pesquisa e pratica profissional em psicologia
pediatrica, e o segundo publica estudos com a populacdo diabética, na area de
Endocrinologia e Metabolismo em categorias: educacdo e promocao de saude,
estudos epidemioldgicos, fatores de risco a saude e tratamentos.

De acordo com Patel et al. (2011), para avaliar o grau de importancia
do periddico de uma dada area deve-se verificar o seu Fator de Impacto (IF), que é
calculado dividindo o nimero de citagdes obtidas no ano corrente, pela quantidade
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de artigos publicados nos dois anos anteriores. Este fator de impacto indica a
influéncia que o periddico pode ter para a comunidade cientifica de determinada
area do conhecimento. Essa frequéncia é calculada anualmente, e pode ser obtida
no Journal Citation Reports?, para qualquer periédico indexado (THOMSON
REUTERS, 2011).

Para o ano de 2010, o Fator de Impacto do Journal of Pediatric
Psychology foi de 2,943, e o do Diabetes Care foi de 7,141. Além desses, ao
consultar o Fator de Impacto dos demais peridédicos em que os estudos foram
encontrados, constatou-se que 88% apresentaram valor acima de 1.000, para o0 ano
de 2010. As frequéncias ndo podem ser comparadas por serem de areas do
conhecimento diferentes, mas a maior parte dos periddicos levantados indicou alto
Fator de Impacto, mostrando ser altamente relevantes em suas respectivas areas.

De acordo com Patel et al. (2011) o numero de citacbes em
publicacbes € uma medida que tem sido utilizada para avaliar o desempenho das
pesquisas publicadas em periédicos indexados. Segundo estes autores, essa é uma
maneira simples de avaliar a influéncia do artigo na comunidade cientifica. Verificou-
se que 92 das publicacbes levantadas receberam entre 1 a 149 citacbes, com
predominio de 1 a 10 citacbes (50,5%) e de 11 a 30 citacbes (28%). Os artigos mais
citados foram os de Ho, Rumsfeld, Masoudi, McClure, Plomondon, Steiner e Magid
(2006) e de Ciechanowski, Katon, Russo e Walker, (2001), que receberam 149 e
144 citacOes, respectivamente.

Calculou-se a média de citacdes recebidas nos 92 estudos (média
=16,3) e a média de cita¢gbes indicadas pela Web of Science, para os estudos, que
avaliam a adesao ao tratamento do diabetes (média= 11,3). A frequéncia de citacbes
dos estudos analisados encontra-se um pouco acima da média indicada pela Web of
Science, ja que a média de citacfes indicada € de 11,3, e a média obtida foi de 16,3.
Se for considerada a quantidade de citagcbes como forma de avaliar a influéncia das
publicacdes na comunidade cientifica, pode-se dizer que as pesquisas estudadas

apresentam ampla disseminacao no meio cientifico.

2 Acesso restrito ao Portal de Periddicos CAPES.
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E importante destacar que o nimero de citacdes é uma ferramenta
atil na avaliacdo do impacto de publicacées na comunidade cientifica, mas ndo deve
ser usada isoladamente, por ndo estar livre de erros, como por exemplo: o nimero
de citacdes sao tipicamente mais elevados em artigos mais antigos e/ou falsamente
elevados quando ha casos de auto-citacdes (PATEL et al., 2011).

A frequéncia de autores que mais publicaram também corrobora
com a relevancia das pesquisas levantadas. Os autores que mais publicaram
(Silverstein, Storch, Geffken, Lewin e Willians) sdo professores doutores, com
formacdo em Psicologia, associados a grupos de pesquisa de pediatria, psicologia
e/ou psiquiatria, de grandes Universidades do Estado da Flérida, nos Estados
Unidos. Verificando a frequéncia de pesquisadores dessa regidao, uma busca sobre
0s grupos de pesquisas constatou que ha grandes centros, reconhecidos
internacionalmente e que desenvolvem pesquisas e atendimentos a comunidade de
diabéticos do tipo 1 no Estado, com destaque para o Diabetes Center of Excellence,
ligado a Universidade da Flérida.

As palavras-chaves sédo termos empregados pelos pesquisadores,
que tem por objetivo resumir os temas principais da publicacdo (POMPEI, 2010). A
maior parte dos periédicos especifica, nas normas de publicacdo, a necessidade de
indicar de trés a cinco palavras-chave. Dos estudos levantados, 56 continham
palavras-chaves, sendo que a opc¢éo de usar ou ndo as palavras-chaves varia de
acordo com a norma de publicacdo de cada periddico.

A selecdo desses termos, quando se pretende publicar, deve ser
feita optando-se por utilizar “vocabularios estruturados”, como o DeSC -
Terminologia em Ciéncias da Saude e o MESH - Medical Subject Headings,
facilitando e direcionando a busca a estudos com as terminologias especificas
(BRANDAU; MONTEIRO; BRAILE, 2005; POMPEI, 2010). No entanto, Oliveira et al.,
(2003) afirmam que esse ndo é o método de escolha para a maior parte de
pesquisadores, que utilizam como palavras-chave, aquelas de linguagem livre e/ou
retiradas de outros artigos. As trés palavras-chave que se destacaram pela
frequéncia (adherence, diabetes, e type 1 diabetes) nas 101 publicacdes levantadas,
nao obedeceram a estrutura dos descritores sugeridos pelo DeCS —Terminologia em
Ciéncias da Saude e pelo o MESH - Medical Subject Headings.
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De acordo com Brandau, Monteiro e Braile (2005) a frequéncia de
palavras ndo padronizadas, inseridas nas publicacdes, faz com que a busca
posterior resulte na auséncia ou na quantidade excessiva de pesquisas, e nao
relacionadas diretamente ao tema de interesse. O pesquisador acaba tendo que
optar por usar palavras aleatérias, que ndo obedecem a nenhuma estrutura, para
dar um direcionamento na sua busca. Tal problema foi encontrado na coleta de
dados do presente trabalho, ou seja, quando a busca foi realizada com os
descritores sugeridos pelo DeCS - Terminologia em Ciéncias da Saude, encontrou-
se uma grande quantidade de estudos que n&do estavam relacionados ao tema de
interesse. Uma nova busca teve que ser realizada, com palavras retiradas
aleatoriamente de textos da area da saude.

Analisou-se 0 numero de publicacdo por periodo, e constatou-se que
as pesquisas empiricas que avaliam a adesao ao tratamento do diabetes do tipo 1
sofreram o acréscimo ao longo dos anos de 2000 a 2010, mas o montante de
publicacbes sobre o tema adesdo a tratamento € ainda pouco expressivo, se
considerarmos a importancia da adeséo para a populacao de diabéticos (PATTON,
2006).

Atualmente ha cerca de 366 milhdes de pessoas diabéticas no
mundo, e em 2030 estima-se que sejam cerca de 520 milhdes de pessoas atingidas
(INTERNATIONAL DIABETES FEDERATION, 2011). Além disso, as complicagbes
da saude dos diabéticos por falta de cuidados com o tratamento é crescente, 0 que
pode trazer prejuizos aos portadores da doenca e ao Estado, devido ao maior
ndmero de internagbes, custos com o tratamento, e aumento nas taxas de
mortalidade (COSTA; NETO, 2004).

Estudos que avaliam a adesdo ao tratamento médico tém sido
direcionados a testar a eficacia de intervencdes, desenvolvidas a fim de produzir
mudancas comportamentais nos pacientes sobre os cuidados com a sua saude
(RAPOFF, 2009; KLUNDERT; GORISSEN; ZEEMERING, 2010), o que indica o

crescente desenvolvimento de pesquisas na area da Psicologia.
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Consideracgoes finais

Pode-se dizer que a producdo de pesquisas que avaliam a adeséo
ao tratamento do diabetes do tipo 1 cresceu ao longo dos anos de 2000 a 2010,
sobretudo da area da Psicologia e da Medicina.

Avaliando o impacto das publicaces em termos de indicadores da
producdo cientifica, os dados mostram que os estudos levantados encontram-se
predominantemente em perioddicos de alto fator de impacto, com ndimero de citacbes
consideraveis entre outras publicacbes, e sao realizados por grupos de
pesquisadores conceituados, com formacdo em psicologia. A média de citacdes
indica, de forma geral, que esses estudos estdo sendo disseminados no campo
cientifico.

A avaliacdo desses indicadores, no entanto, pode dizer sobre o grau
de importancia do estudo dentro de cada area do conhecimento, mas ndo avalia a
qualidade das pesquisas, em termos de tipo de pesquisa realizada, quantidade de
participantes e/ou delineamento utilizado. Esses aspectos também devem ser
investigados, pois sendo a adesdo uma variavel dificil de ser medida, sugere-se a
necessidade de estudos empiricos bem controlados sobre a adesdo ao tratamento

do diabetes do tipo 1.
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4 ARTIGO 2

Métodos Utilizados para Avaliar a Adesdo ao Tratamento do Diabetes Tipo 1:
Reviséo de Literatura

Resumo: Identificar os métodos de avaliacdo da adesdo é uma forma de contribuir
para 0 avanco de pesquisas na area da saude, além de auxiliar profissionais na
avaliacdo do tratamento durante os atendimentos clinicos. Esse trabalho buscou
identificar os métodos de avaliacdo da adesao ao tratamento do diabetes do tipo 1
de estudos empiricos publicados entre 2000-2010. Foram analisados 101 artigos,
levantados em busca feita pela base de dados Web of Science. Os resultados
indicaram que 77,2% das pesquisas sdao de levantamento de dados, com
participantes predominantemente adolescentes (55%) e criancas (34%). Em relagéo
ao método utilizado para avaliar a adeséo, prevaleceram aqueles que: utilizaram um
informante (n=60), sendo o portador da doenca quem mais informou os dados;
avaliaram um (n=34) ou cinco (n=25) componentes do tratamento médico; por meio
de um uUnico procedimento de avaliacdo (n=68), sendo os instrumentos padronizados
a medida de avaliagdo mais utilizada (n=39). Os dados levam ao questionamento de
gue os métodos utilizados para avaliar a adesao, nos estudos levantados, ndo estao
de acordo com sugestdes apresentadas na literatura para tornar resultados da
avaliacdo da adesao mais confiaveis: utilizar diversos informantes e procedimentos
para avaliar um Unico componente tratamento médico, abrangendo todas as
dimensdes desse componente (como por exemplo, dimensfes de ajuste da dose e
horarios de aplicacdo do componente insulina). O ajustamento adequado de tais
sugestbes ndo € uma tarefa facil, pois sabe-se que a adesao é variavel dificil de ser
medida. Discussdes a respeito de métodos de avaliacdo da adesdo precisam ser
mais desenvolvidas.

Palavras-chave: Adesao ao tratamento. Revisado de literatura. Diabetes mellitus.

Methods Used to Measure Adherence to the Treatment of Type 1 Diabetes:

Literature Review

Abstract: Identifying methods of assessing adherence is a way of contributing to
advances in health research, and help professionals in the evaluation of treatment
during clinical care. This work aimed to identify methods of assessing adherence to
the treatment of type 1 diabetes from empirical studies published from 2000 to 2010.
We analyzed 101 articles, collected in the survey by the Web of Science database.
The results indicated that most researches accomplished data collection (77.2%),
with prevalence of adolescents (55%) and children (34%). Regarding the method
used to assess adherence, those were preponderated: We used an informer (n = 60),
the carrier of the disease who reported more data, evaluated one (n = 34) or five (n =
25) treatment medical, by means of an procedure (n = 68), being standardized



40

instruments the most used procedures in this assessment (n = 39). Data leaded to
the conclusion that the methods used to assess adherence, in the studies analyzed,
do not comply with the suggestions made in Literature to make the results in
adherence more reliable’'using multiple informants and instruments to assess a single
medical procedure covering all its dimensions (such as dimensions adjustments of
the dose and application times of the insulin component). Proper adjustment of all these
suggestions is not easy, as it is known that adherence is difficult to be measured.
Discussions about adherence evaluation methods need to be further developed.

Key words: Adherence to treatment. Literature review. Diabetes mellitus.

Introducéo

A nao adesdo ao tratamento de doencas crbnicas pode afetar de
forma adversa a saude e o bem estar do individuo, bem como a relacdo custo-
beneficio de cuidados médicos, elevando gastos para a populacédo e o Estado, com
medicamentos desperdicados, aumento de internacbes e atendimentos
ambulatoriais (RAPOFF, 2009).

A adesdo ao tratamento médico pode ser entendida por alguns
autores (ALMEIDA; VERSIANI; DIAS; NOVAES; TRINDADE, 2007; HAYNES et al.,
2008) como o grau de conformidade entre as recomendacfes dos profissionais de
saude e o comportamento da pessoa direcionado a executar o tratamento proposto.
O tipo do tratamento vai depender da gravidade da doenca, das caracteristicas do
portador e do seu estado de saude atual (ARRUDA; ZANNON, 2002). Para o
diabetes do tipo 1, o tratamento envolve a administracdo do nivel de glicose no
sangue e a aplicacdo da insulina, cuja dose e frequéncia da aplicacdo varia de um
individuo para outro, dependendo do grau de insuficiéncia da insulina e da
manutencdo dos cuidados com a saude, como alimentacdo e atividade fisica
(COSTA; NETO, 2004).

Avaliar a adesdo ao tratamento envolve, no entanto, mensurar a
forma, a frequéncia e/ou a duracédo (entre outras dimensdes) com que o portador da
doenca executa cada componente do tratamento prescrito (exemplo: aplicacdo da
insulina, dieta, atividade fisica, entre outros) e, a partir disso, utilizar critérios para
classificar os pacientes que aderem ou ndo. Existem diferentes procedimentos para
avalia-la, que podem ser classificados em diretos ou indiretos (BALKRISHNAN;
JAYAWANT, 2007; MARGALHO et al, 2009). Os procedimentos diretos geralmente
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sdo de alto custo, mas contam com a precisdo dos dados objetivos. Esses podem
ser, por exemplo, o monitoramento eletrénico e os indicadores bioldgicos. Os
procedimentos indiretos se referem a obtencdo da informacdo do nivel de adeséo
por meio do relato dos portadores da doenca e/ou cuidadores, como 0s auto-relatos
e 0S auto-registros. Esses ultimos sdo mais baratos, porém, estéo sujeitos ao viés da
informacéo fornecida pelos participantes e da interpretacdo dos entrevistadores
sobre tais informagdes (BOSWORTH, 2005: BALKRISHNAN; JAYAWANT, 2007).

Dependendo da finalidade da avaliagdo, um procedimento pode ser
preferivel em relacdo a outro. O que deve ser ponderado € a conveniéncia e a
aceitabilidade do participante, o custo financeiro e a abrangéncia do procedimento
para o que se pretende estudar (VITOLINS et al, 2000; QUITTNER et al., 2000).
Segundo Quittner et al. (2008), na maioria dos casos, a escolha do procedimento
para medir a adesdo ndo é simples, pois 0s procedimentos apresentados Sao
guestionaveis quanto a possibilidade de avaliar a adeséo de todos 0s componentes
do tratamento médico e todas as suas dimensdes (exemplo a intensidade, a
frequéncia e a duragcdo na execucao de cada componente). Tendo em vista essas
desvantagens, outros cuidados devem ser tomados na avaliagdo, como a escolha
dos componentes do tratamento avaliados e a quantidade de participantes
envolvidos.

Rudd (1979) relata que os pesquisadores na década de 70
buscavam um “padrao-ouro para medir a adesédo”. Apds quase 32 anos, apesar do
avanco tecnolégico e muitos estudos empiricos desenvolvidos, a questédo sobre qual
o melhor método para avaliar a adesédo ainda estd em aberto. No Brasil, muitos
estudos sobre essa tematica destinam-se a avaliar a adesdo ao tratamento por meio
de intervencdo ou levantamento de dados (OLIVEIRA; VIANA; ARRUDA; YBARRA,
ROMANHA, 2005; BLOCH; MELO; NOGUEIRA, 2008), ou até mesmo apresentar a
descricdo dos métodos utilizados nessa avaliagdo (LEITE; VASCONCELLOS, 2003;
OIGMAN, 2006; CURCIO; LIMA; ALEXANDRE, 2011; DIAS et al., 2011). Entretanto,
revisbes de literatura sobre as medidas de avaliacdo realizadas por autores
brasileiros ndo foram encontradas. Tal aspecto impulsionou a realizacdo da presente

pesquisa: realizar uma revisdo de estudos publicados em um periodo de 10 anos,
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gue avaliaram a adesao ao tratamento do diabetes mellitus (do tipo 1), identificando

0 método utilizado em cada um deles.

Método

Os documentos selecionados para o estudo foram artigos
disponibilizados na integra pelo Portal de Periddicos Capes, na base de dados Web
of Science, que tiveram como objetivo principal avaliar a adeséo de portadores do
diabetes mellitus (do tipo 1), a um ou mais componentes do tratamento meédico
recomendado (ex.. seguir dieta alimentar, fazer atividades fisicas, controlar a
glicemia, entre outros). A busca foi realizada no periodo de janeiro a maio de 2011,
de estudos que foram publicados no periodo de 2000 a 2010. O Diabetes mellitus foi
a doenca crbnica escolhida porque exige tratamentos administrados pelo portador
da doenca ou cuidador, e a ndo adesdo a esses cuidados pode levar a sérias
complicagBes da saude do diabético (COSTA; NETO, 2004). Para a estratégia de
busca foram utilizadas as palavras, “diabetes AND adherence OR nonadherence OR
compliance OR noncompliance NOT type 2 OR gestational”’, que deveriam constar
no titulo do artigo.

As referéncias bibliograficas dos estudos levantados foram
armazenadas no programa End Note X4® (versdo para desktop) e os dados dos
estudos foram arquivados em 16 campos do programa Microsoft Office Access 2007,
dentre os quais: tipo de pesquisa, objetivos dos estudos, dados sobre a populacao
portadora do diabetes (como idade e quantidade de individuos diabéticos do tipo 1),
além de informantes, componente de tratamento avaliado, e procedimentos

adotados na avaliacdo da adesado, em cada estudo.

Resultados

Foram levantados e analisados 101 estudos empiricos que
avaliaram a adesao ao tratamento do diabetes do tipo 1. Ao selecionar os estudos,
constatou-se que uma grande parte (n=46) incluiam na amostra também diabéticos

do tipo 2. A Figura 1 indica a frequéncia da populacdo portadora do diabetes do tipo
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1 nos 71 estudos que fizeram esta indicacao.

Figura 1 — Quantidade de individuos portadores do diabetes do tipo 1 (71 estudos).
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Verificou-se que 55% dos estudos foram realizados somente com
diabéticos do tipo 1, 15% com diabéticos do tipo 1 e do tipo 2 e em 30% dos estudos
nao foi possivel identificar a distribuicdo dos tipos de diabetes. O estudo que
apontou menor indice de diabéticos do tipo 1 (0,2%) indicou que de 3.684 individuos
diabéticos da amostra, somente 6 apresentaram diabetes do tipo 1 (BOVIER; SEBO;
ABETEL; GEORGE; STALDER, 2007).

Nas andlises a seguir foram considerados todos os 101 artigos
selecionados, ainda que uma parte deles ndo tenha especificado na publicacdo a
porcentagem de participantes portadores de diabetes do tipo 1 e do tipo 2.

Os objetivos dos estudos foram distribuidos em nove categorias
formuladas para esse estudo (Tabela 2) que, submetidas a avaliacdo de juizes,

apontaram 80% de concordancia em relacao a distribuicdo feita pela pesquisadora.
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Tabela 1 — Objetivos dos estudos em relacdo a adeséo ao tratamento (101 estudos).

0,

Objetivos dos estudos Descricéo Freq. %

Relacgéo familiar Investigacdo de qualquer aspecto da relagdo familiar (ex: 19,4
mae, pai, cbnjuge, outros cuidadores) e a relacdo com a
adeséo.

Variaveis do individuo Variaveis demogréficas (ex: idade, sexo, g@género), 16,5
psicossociais (ex; auto-estima, auto-eficacia), cognitivas
(percepgbes e/ou crengas sobre a saude), e/ou transtornos
psicossociais (ex: depressdo, estresse), que podem estar
relacionados a adesao.

Comparacao entre Avaliacdo comparativa de resultados de um procedimento 15,5

componentes do do tratamento com outro (ex: controle alimentar x taxa de

tratamento médico glicemia).

Efeito da intervencao Avaliacdo do efeito de intervenc8es sobre a adesao. 12,6

Descricédo da adesao Descricdo/levantamento de comportamentos de adeséo de
uma determinada populacdo, embasados (ou nao) em 9,7
padrées/modelos tedricos explicativos ou diretrizes
médicas.

Avaliacdo/validacdo de Elaboracdo de instrumento, avaliacdo e adaptacdo de nova 6,8

instrumento versdo e/ou validacdo de inventarios ou escalas para
avaliar a adesao.

Avaliacdo da atuagdo Avaliacdo da conduta médica ou se as recomendacdes 5,8

médica dadas pelos médicos estdo de acordo para tratar a doenca
e sua relacdo com a adeséao.

Resultados clinicos Avaliacdo da relacdo entre resultados clinicos com os 29
comportamentos de adesdo ao tratamento (ex.: exame de
hemoglobina glicada x adesao a medicacao).

Outro Obijetivo diferente das categorias acima. 10,7

Houve maior frequéncia das categorias que representaram estudos

que avaliaram a influéncia da relacdo familiar

(p. ex.,

a interacdo entre

criangas/adolescentes e seus pais) na adesdo (19,4%); a influéncia das variaveis

e/ou caracteristicas do individuo diabético (16,5%), ou que compararam os efeitos

da adeséo em relacdo a componentes do tratamento medico (15,5%).

As pesquisas tinham diferentes niameros de participantes portadores

do diabetes. Assim, para analisar o numero de individuos diabéticos e o tipo de
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pesquisa que participaram, agruparam-se 0s participantes quanto a modalidade do
estudo (de validacdo, de levantamento de dados, ou de intervencao). A Figura 2

representa os achados.

Figura 2 — Participantes portadores do diabetes e tipo de pesquisa dos estudos
analisados (101 estudos).
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Foram predominantes os estudos que realizaram levantamento de
dados sobre a adeséao (77,2%), ou seja, estudos nos quais ndo ha variaveis a serem
manipuladas. As pesquisas de intervencdo abrangeram 14,9% dos estudos, e
apenas 7,9% dos estudos se propuseram a validar instrumentos.

Quanto ao tratamento da amostra, houve predominio de estudos
envolvendo amostras grandes (101 a 1.000 individuos, 50,5%), sendo também
expressiva a frequéncia de estudos com 11 e 100 pessoas (22,8%). Os estudos com
maior numero de individuos reconstituiram em pesquisas de levantamento de dados
e envolveram até 1.888.682 pessoas (YANG; THUMULA; PACE; BANAHAN;
WILKIN; LOBB, 2009). Os estudos com menor nimero de participantes (até 10
pessoas) foram todas pesquisas de intervencao. Entretanto, houve também estudos
de intervencdo com centenas de participantes (KIRKMAN; WILLIAMS; CAFFREY;
MARRERO, 2002; WYSOCKI, et al., 2006; THIEBAUD et al., 2008).
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A analise dos estudos sob o viés dos participantes permitiu
identificar a faixa etaria dos individuos portadores do diabetes incluidos nas
pesquisas. Visando padronizar a apresentacdo dos dados convencionou-se que 0S
estudos nao apresentassem a faixa etaria da populacdo estudada ou que
descrevessem somente a média da idade, fossem classificados como “faixa etaria
nao identificada” (n=20), e para os que descreveram “faixa etaria acima de 18 anos”,

seriam classificados nas trés categorias: adolescentes, adultos e idosos. A figura 3
ilustra os resultados.

Figura 3 — Faixa etéria informada dos portadores de diabetes participantes nos
estudos (81 estudos)
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Houve predominancia de estudos voltados a adesdo ao tratamento
do diabetes do tipo 1 em adolescentes (40%), seguido de estudos direcionados a
infancia (24%).

A analise dos estudos levantados indicou que nem sempre foram os
individuos portadores do diabetes que informaram os dados para a pesquisa. A
Figura 4 mostra a frequéncia de quem foram os participantes na coleta de dados
sobre a adesdo® ou seja, quem informou os dados sobre a ades&o do individuo

portador da doenca, podendo ser o proprio individuo e/ou os dados foram retirados
de outras fontes.

® Informantes gue forneceram outros dados, que nao a respeito da adesédo, foram excluidos dessa analise.
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Figura 4 — Informantes dos dados sobre a adesao ao tratamento (101 estudos).
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Predominaram os estudos nos quais os dados foram coletados com
apenas um informante (n=60), sendo as principais fontes de informacéo, o portador
da doenca (n=28) e os registros obtidos de prontuarios médicos/farmécia* (n=24).
Quando foram dois informantes (n=35), o grafico indica a predominancia de
portadores do diabetes (n=30), cuidadores (n=18) e registros de
prontuérios/farmacia (n=17). Poucos estudos coletaram dados com trés informantes

(n=6) e, entre esses, foi observada distribuicio homogénea para todos os
informantes identificados.

Dados sobre os procedimentos de avaliacdo da adesé&o

A Tabela 3 apresenta informacBes sobre 0s componentes do
tratamento médico avaliados como forma de indicar dados sobre a adesdo. Uma

4 Registro de farmécia refere-se a uma base de dados eletrbnica que registra a quantidade de medicamentos
obtidos na farmacia pelo portador da doenca. S&o disponibilizados nessa base os dados da prescricdo médica,
de forma que é possivel calcular a quantidade de medicag&o e a data em que ela deveria ser obtida.
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pequena parcela dos estudos (n=2) nado identificou quais componentes foram

avaliados, e foi excluida desta analise.

Tabela 2 — Componente(s) do tratamento médico avaliado(s) nos estudos sobre
adeséao (99 estudos)

Componentes do tratamento medico

N® de
componentes Freq.
avaliados ‘ﬁ'tt',:';icllzﬂ;le Cﬂ?g;ﬂ;ﬂ; Insulina Diea  Medicagio Glicemia Outra tofalde
estudos
1 1 1 1 3 18 10 Z e
2 2 1 3 5 Z 1 6 15
3 Z 0 Z 3 1 Z Z z
z 10 0 14 14 0 13 3 14
3 22 1 24 24 3 25 25 25
6 7 2 6 7 G 7 7 7
Freq. total por
componente 45 B &0 56 28 63 47 99

avaliado

Como mostra a Tabela 2, predominaram os estudos que avaliaram 1
ou 5 componentes do tratamento para o diabetes, respectivamente, 34 e 25 estudos.
Para os estudos que buscaram medir a adesdo a um Unico componente do
tratamento, a medicacdo (n=16) e a glicemia (n=10) foram os componentes mais
avaliados. E para os estudos que avaliaram 5 componentes do tratamento, 0s
estudos mediram predominantemente a glicemia, dieta, insulina, atividade fisica e
outros (ex.: reacdes do individuo em situacdes de hipoglicemia ou hiperglicemia,
exame dos pés e dos olhos, avaliagdo do peso corporal, exame da pressao arterial e
perfil lipidico®).

De forma geral, os componentes mais avaliados foram a glicemia
(n=68), seguido da dieta (n=56) e da insulina (n=50). Por serem 0s trés principais
componentes entre os estudos, buscou-se identificar as dimensdes avaliadas, ou
seja, as medidas atribuidas para classificar os niveis de adesdo (exemplo: a
frequéncia, a quantidade e os horarios em que o individuo administra o que foi

recomendado pelo médico).

> Grupo de exames laboratoriais para avaliar o risco de doenga cardiaca coronariana, frequente também em
portadores do diabetes. Inclui exames de colesterol e triglicerideos.
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Os estudos avaliam diferentes dimensdes em cada componente, 0
que torna dificil apresentar todas elas. Mas por meio de uma analise quantitativa foi
possivel agrupar a quantidade de dimensdes avaliadas nos trés principais
componentes. Para a glicemia, 5 estudos avaliaram 3 dimensdes, 15 estudos
mediram 2 dimensdes e 23 estudos avaliaram uma Unica dimensdo. As avaliacdes
para este tipo de tratamento foram, em geral, referentes a frequéncia e nivel da taxa
de glicemia medida em casa e resultados do exame Hbalc.

Sobre a dieta, 3 estudos avaliam 2 dimensdes e 16 estudos avaliam
uma dimensdo, que em geral foi a quantidade de refeicbes realizadas e a
quantidade de carboidratos consumidos ao dia.

Os estudos que avaliaram o uso de insulina mediram o horario e a
frequéncia de aplicacdo, e o ajuste da dose de insulina; 3 estudos avaliaram 2
dimensdes e 10 estudos mediram somente uma dessas dimensoes.

Na revisdo realizada, foi possivel identificar quais foram os
procedimentos utilizados para coletar os dados sobre a adesdo. A Figura 5
apresenta a relacéo entre procedimentos e frequéncia de utilizacdo, considerando os

estudos quando utilizaram um, dois ou trés procedimentos.



Figura 5 — Procedimentos de avaliagdo da adeséo (100 estudos).
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Foi predominante o numero de estudos que utilizou um

procedimento para medir a adesdo (n=68), sendo que a maior escolha neste

agrupamento recaiu sobre 0s instrumentos padronizados (n=24)
entrevistas/questionérios (n=18).

e

Para os estudos que utilizaram dois procedimentos de avaliacdo da
adesédo (n=26), houve maior utilizacdo de registro de prontuario meédico (n=18), de
instrumentos padronizados (n=12) e de entrevistas/questionérios (n=11).

Apenas cinco estudos utilizaram mais de um procedimento para
coletar dados sobre a adesao a um Unico componente do tratamento. Um exemplo é

0 estudo de Williams et al. (2009), que avaliou, por meio de entrevistas e registros
de farmécia, a adesdo a medicacao para 2.973 diabéticos.

50
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Constatou-se que 27 estudos usaram formas multiplas de coletar os
dados, mas para avaliar uma grande quantidade de componentes (de trés a seis
componentes do tratamento). Como exemplo, pode-se citar o estudo de Ahmed,
Karter e Liu (2006), no qual os pesquisadores utilizaram trés procedimentos de
avaliacdo da adeséo, envolvendo 65.996 diabéticos. Os dados do prontuario medico
foram utilizados como forma de avaliar o uso da medicacdo e os resultados do
exame glicémico (Hbalc); o auto-registro para avaliar a frequéncia e a taxa da
glicemia administrada em casa; e as entrevistas para obter dados da dieta, atividade
fisica e outros (consumo de alcool).

Devido a quantidade de estudos que utilizaram como meio de coleta
de dados para avaliar a adesdo os instrumentos padronizados (n=39), buscou-se
identificar quais desses foram utilizados (Fig. 6).
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Figura 6 — Instrumentos padronizados usados nos estudos para medir a adeséo (39
estudos)
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Nota: Autoria dos instrumentos, na ordem sequencial do grafico: BPFAS (CRIST et al., 1994); SRQA (ALMEIDA;
PEREIRA, 2003); DCQ (BROWNLEE-DUFFECK, et al.,1987); SDCSA (TOOBERT; HAMPSON; GLASGOW,
2000); SCI (LA GRECA, 2004); HCPQ (LA GRECA; FOLLANSBEE; SKYLER, 1990); DSMP (HARRIS et al.,
2000); DMS (FREY; ELLIS; NAAR-KING; GREGER, 2004); D-FAM (LEWIN et al., 2010); DBRS (COOK;
ALKENS; BERRY; MCNABB, 2001); BRFSS (CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION, 2006);
24-Hour Recall Interview (JOHNSON; SILVERSTEIN; ROSENBLOOM; CARTER; CUNNINGHAM, 1986).
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Foram identificados 12 instrumentos padronizados utilizados como
forma de avaliar a adesdo ao tratamento do diabetes do tipo 1. Os mais utilizados
entre os estudos foram o inventéario Self-care Inventory — SCI (LA GRECA, 2004) e o
roteiro de entrevista padronizado, Diabetes Self Management Profile — DSMP
(HARRIS et al., 2000), ambos utilizados em 29,8% dos estudos.

Discussao

O presente estudo fornece evidéncias de que embora a adeséo ao
tratamento seja definida como “o seguimento de prescricdes meédicas”, novas
discussbes sobre esse conceito sdo construidas a partir de cada estudo, e se
iniciam com a escolha dos componentes do tratamento médicos a serem avaliados e
0s métodos empregados na avaliacdo (RAPOFF, 2009). A presente pesquisa teve
por objetivo apresentar a diversidade dos métodos utilizados em estudos empiricos
gue avaliam a adesdo, e para isso abrangeu 101 estudos realizados em diferentes
areas da saude, com portadores do diabetes do tipo 1, de todas as faixas etarias.

Os estudos tiveram como populagdo predominante as criangas e
adolescentes, e embora tenham relacionado diversas variaveis a adesdo, a mais
estudada foi o impacto da relacdo familiar na adeséo, sobretudo para as criancas e
os adolescentes diabéticos e seus familiares (19,4% dos estudos com esse objetivo
envolveram criancas/adolescentes e seus pais). Os dados predominantemente
levantados sdo condizentes com afirmativas apontadas na literatura, as quais
indicam que o diabetes do tipo 1 € uma doenca crénica que tem maior incidéncia na
populacao infantil e de adolescentes (PATTON, 2006) e que estudos envolvendo a
interacéo familiar sédo prevalentes, devido a essa populacéo envolver a participagao
dos pais como mediadores na adesdo (GREENING; STOPPELBEIN; REEVES,
2006; MACKEY; LA GRECA, 2007).

Cada doenca cronica envolve tratamentos especificos, de acordo
com o tipo e a gravidade da doenca. Embora seja do grupo do diabetes mellitus, o
diabetes do tipo 1 e 2 sdo doencas que agem de formas diferentes no organismo,
sendo os cuidados e efeitos com o tratamento diferenciados, o que pode causar
discrepancia nas taxas de adesdo (JONHSON, 1992; PATTON, 2006). Dos 101
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estudos levantados, 45% avaliaram a ades&o ao tratamento do diabetes mellitus do
tipo 1 e 2, sem fazer distincdo entre esses tipos de diabetes, e ainda, 30% deles
nem mesmo mencionaram a distribuicdo de individuos portadores do diabetes do
tipo 1 ou 2.

A adeséo ao tratamento de doencas cronicas ndo esta delimitada a
padrées fixos de comportamentos a serem seguidos, pois diante do mesmo
diagnéstico, os sintomas apresentados pelo paciente sdo 0s que estabelecem o0s
critérios para as recomendacdes médicas (JONHSON, 1992; MALERBI, 2001;
ARRUDA; ZANNON, 2002). Essa afirmativa mostra a importancia de se considerar
as variaveis individuais na avaliacdo da adesdo, compreendendo que o tratamento
tem implicagBes diferentes para cada individuo. No entanto, algumas pesquisas
levantadas parecem néo ter tomado esses cuidados, ao descrever os dados da
populacdo estudada. Verificou-se que 20 estudos nao identificaram a faixa etaria da
populacdo diabética, e muitos envolveram, de forma geral, grande quantidade de
participantes (até no maximo 1.888.682 pessoas). A amostra foi de 101 a 1.000
individuos para 50,5% estudos e 11 a 100 para 22,8% estudos, sendo prevalentes
as pesquisas de levantamento de dados. Em relacdo a isso, Sackket (1976) pontua
que pesquisas que envolvem grande quantidade de participantes, geralmente
realizadas em centros de referéncia médica, tomam como base de avaliagdo poucas
dimensbes do tratamento (exemplo: mede a frequéncia diaria de aplicacdo da
insulina, mas ndo o horéario e se a dose aplicada esta adequada a taxa glicémica) e
por esse motivo podem tendenciar os dados relativos a adeséao.

Para Cozby (2003), deve-se considerar que a probabilidade de uma
amostra fornecer dados que reflitam o valor real da populagcdo, aumenta com o
aumento do tamanho da amostra. No entanto, essa afirmativa € valida quando se
pretende avaliar medidas objetivas e relativamente estaveis. No caso da adeséo,
cujas recomendacfes médicas e as respostas ao tratamento sdo diferenciadas para
cada individuo, a avaliacdo deve envolver menor quantidade de participantes e
abranger as medidas do tratamento de forma peculiar (QUITTNER et al, 2000).

Outra questao que pode interferir na confiabilidade dos dados refere-
se a quantidade de fontes utilizadas para informar sobre a adesdo do portador da
doenca. Quando o portador da doenca fornece os dados sobre o0s seus
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comportamentos de adesdo, pode superestimar o0s resultados evitando a
desaprovacdo médica por ndo estar aderindo (RAPOFF, 2009; SMITH; HANKINS;
HODSON; GEORGE, 2010). Para evitar tal viés, é interessante que mais pessoas
prestem o0s mesmos tipos de informacdo sobre a adesdo (pais, médicos,
enfermeiras, professores, entre outros), a fim de poder cruzar os dados obtidos ou
conseguir informacdes sob outro angulo de observacdo (RAPOFF, 2009; QUITTNER
et al., 2008).

As fontes de informacéao identificadas nos estudos analisados foram:
o portador da doenca, o cuidador, o profissional de salude e o0s registros de
prontuéarios médicos/farméacia. E importante destacar que dentre os estudos
levantados, predominaram aqueles que coletaram dados com apenas um informante
(n=60), sendo o portador da doenca a principal fonte de informacgéo (n=28), seguido
de registros de prontuarios meédicos/farméacia. Essas duas fontes de informacéao,
segundo a literatura, sdo as que mais apresentam desvantagens. A primeira porque
o portador da doenca falando sobre a sua adesédo pode superestimar os dados,
(RAPOFF, 2009; SMITH et al., 2010), e a segunda porque O0S registros nos
prontuarios medicos/farmacia sao geralmente feitos por profissionais de saude (ndo
propriamente pelo pesquisador), e a coleta de dados da pesquisa acaba sendo feita
sem nenhum contato com os participantes (MODI; QUITTNER, 2006).

Para os estudos que utilizaram dois ou trés informantes (n=41), a
maior parte deles (n=29) mostrou adequar-se as sugestdes apresentadas por
Quittner et al. (2008), de utilizar mais de um informante para obter dados mais
precisos sobre o0 mesmo componente do tratamento médico. Holmbeck et al. (1998)
alertam que usar varios informantes, para avaliar a adesdo, ndo é uma tarefa facil.
Esses autores avaliaram a adesdo da crianca ao tratamento da espina bifida por
meio de mudltiplos informantes (pai, mae, professor e profissional de saude) e
verificaram que eles apresentaram dados contraditorios, ou seja, enquanto 0s pais
relatavam baixa adesao, os professores relatavam que a crianca aderia em todos 0s
procedimentos do tratamento. Jonhson (1995) justifica essa discrepancia entre os
dados afirmando que cada respondente tem acesso ao comportamento da crianca

em um contexto diferente, e, portanto, relatam somente aquilo que observam.
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Os componentes do tratamento mais avaliados pelos estudos
levantados, de forma geral, foram: glicemia, dieta e insulina, e acredita-se que
predominaram por serem 0S componentes do tratamento mais difundidos nos
estudos sobre diabetes do tipo 1 (JONHSON, 1992; OLIVEIRA, 2004).

O tratamento mais avaliado isoladamente foi a medicacdo oral
(n=16), sendo medida por uma UuUnica dimensdo: o calculo da quantidade de
medicagdo obtida na farmacia, dividido pelo numero de dias prescritos para 0 uso,
ou o calculo de “interrupcfes” ou “dias de atraso” do individuo para buscar o remédio
na farméacia. Karve et al. (2008) pontua que essa forma de medir a adesdo a
medicacdo ganhou destaque nos ultimos anos, pois permite avaliar um grande
namero de participantes, sem que eles tenham o conhecimento explicito de estarem
sendo avaliados, minimizando os problemas de reatividade. Em contrapartida, esta
medida parece estar muito distante de avaliar o comportamento de adeséo, pois
comprar a medicacdo prescrita ndo envolve necessariamente toma-la na
quantidade, dia e horério recomendado (CLEEMPUT; KATRIEN KESTELOOT,
DEGEEST, 2002).

Cada um dos componentes do tratamento médico recomendado é
complexo e abrange dimensdes que devem estar claramente definidas no momento
da avaliacdo (QUITTNER et al., 2000). Por exemplo, a avaliacdo da adesdo a
atividade fisica ndo pode considerar apenas a frequéncia com que o individuo se
exercita, mas também as outras dimensdes do exercicio, como a intensidade e a
duracdo. Devido a complexidade na avaliacdo de cada medida, Jhonson (1993) e La
Greca e Shumam (1995) sugerem ser mais apropriado avaliar um Unico componente
do tratamento e abranger todas as suas dimensoes.

Um estudo realizado por Keulen et al. (2010) comparou niveis de
adesdo por meio da avaliagdo de um unico componente do tratamento e de varios
componentes do tratamento médico. Os autores verificaram que quando sao
avaliados varios componentes do tratamento, os participantes tendem a emitir
respostas globais sobre os seus comportamentos e a superestimar os niveis de
adesdo. Este dado parece indicar que quando sdo avaliados varios componentes do
tratamento médico, os procedimentos de avaliagdo ndo conseguem abranger as

dimensdes de todos eles, oferecendo dados imprecisos sobre a adeséo.
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Dos 101 estudos levantados, verificou-se que 34 avaliaram um Unico
componente do tratamento e um namero expressivo de estudos (n=25) avaliou cinco
desses componentes, demonstrando que mais discussfes sobre a avaliacdo da
adesdo ao tratamento médico precisam ser desenvolvidas, a fim de esclarecer a
necessidade de avaliar um componente por vez. O presente trabalho realizou uma
analise da frequéncia dos componentes do tratamento abordados, mas néo se ateve
a avaliar cautelosamente a forma como cada componente foi avaliado, ou seja, suas
dimensbes. Pesquisas com este objetivo também precisam ser desenvolvidas.

De acordo com Rand (1990), é necessario ter clareza de quais
componentes do tratamento e dimensdes serdo consideradas, para posteriormente
selecionar procedimentos mais apropriados para avaliad-los. Rapoff (2009) pontua
que nao ha critérios para optar em avaliar um ou outro componente do tratamento
médico, e a selecdo do procedimento de avaliagdo dependera da possibilidade de
abrangéncia do procedimento para o(s) componente(s) que se pretende avaliar, o
seu custo financeiro e a aceitabilidade do participante (VITOLINS et al.,, 2000;
QUITTNER et al., 2000).

Os procedimentos de coleta identificados nos estudos foram os
instrumentos padronizados, as entrevistas/questionarios, 0s auto-registros, a
observacéo direta, os registros de prontuario médico e os registros de farmécia. Os
instrumentos padronizados foram, expressivamente, os procedimentos de avaliagao
mais utilizados (n=39), isoladamente ou em conjunto com outros. Autores sugerem
que, de fato, esses procedimentos sejam os mais adotados entre as pesquisas que
avaliam a adesao, por diversas vantagens: ser simples e barato para avaliar a
adesao, ser facilmente incorporado a pratica clinica (BOSWORTH, 2005; RAPOFF,
2009), apresentar categorias de avaliacdo padronizadas e pré-estabelecidas
(SHILING; GREY; KNALF, 2002), e ter alcancado progressos quanto a validacéo
(RAPOFF, 2009). As desvantagens dessa medida é que ela esta sujeita ao viés da
informacédo (JERANT et al., 2008), pode gerar problemas para recordar situacoes
passadas (ex: quantas vezes vocé tomou a medicacdo esta semana?), envolver
geralmente perguntas globais sobre a adesdo (ex: qual a porcentagem de dias, ao

longo dos ultimos 6 meses, que vocé tomou o remédio prescrito?), e ser limitada
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quanto a avaliacdo de multiplas dimensfes dos componentes do tratamento
avaliados (SHILING; GREY; KNALF, 2002).

Os instrumentos padronizados mais utilizados para os estudos foram
o Diabetes Self Management Profile — DSMP (HARRIS et al., 2000) e Self Care
Inventory — SCI (LA GRECA, 2004), cada um utilizado em 29,8% dos estudos.
Segundo Schilling, Grey e Knafl (2002), ambos tém versbes adaptadas para os pais
e para a crianga/adolescente (de 6 a 15 anos), investigam a frequéncia de cuidados
quanto a: glicemia, dieta, insulina, atividade fisica e controle da hipoglicemia (para o
DSMP) ou precaucdes de emergéncia (para o SCI), e foram avaliados quanto as
propriedades psicrométricas. De acordo com DiMatteo et al. (2002), mesmo tendo
validade empiricamente testadas, ndo deixam de ser medidas de auto-relato para
estimar dados sobre o comportamento real de adeséo.

As entrevistas ou questionarios ndo padronizados ou desenvolvidos
pelos préprios pesquisadores para os estudos também foram procedimentos
utilizados em alta frequéncia (n=34) para investigar um ou mais componentes do
tratamento médico. Tinham formatos diversos, como a recordacdo dos cuidados do
dia anterior, roteiros de perguntas abertas e fechadas para investigar diversos
componentes do tratamento, ou questdes breves sobre o tratamento médico (ex.:
guantas vezes essa semana vocé mediu sua glicemia?).

A terceira maior fonte de informacdo para os estudos levantados
apoiou-se em registros de prontuario médicos (n= 33). As informacdes obtidas com
esses registros foram predominantemente os dados de exames (n=32) laboratoriais
(ex.: HBalc, perfil lipidico) ou clinicos (ex.: avaliagdo médica de complica¢des renais
ou oculares). Para Jonhson (1992), os resultados de salude sdo comumente
utilizados como medidas de adeséo, sugerindo que o bom controle metabdlico indica
melhores niveis de adeséao.

De acordo com Nemes, Helena, Caraciolo e Basso (2009) e
Markowitz et al. (2011) resultados de saude e ades&o ndo sdo a mesma coisa, mas
os dados das duas medidas séo utilizados para estabelecer importantes correlagdes,
validar medidas de adesdo ou até mesmo constituir pontos de corte entre individuos
gue aderem ou ndo. Em alguns estudos levantados, o nivel glicémico foi atribuido

explicitamente, pelos autores, como forma de medir a adesdo (HALER; GIL;
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GARDNER; WHITTIER, 2009; MANZANO et al., 2006) e para outros estudos, este
dado foi incluido em pesquisas nas quais nao foram feitas distincdes entre medidas
de adesédo e resultados de saude (KIRKMAN; WILLIAMS; CAFFREY; MARRERO,
2002; LEWIN et al., 2005). DiMatteo et al. (2002) e Moraes, Rolim e Costa-Junior
(2009) sugerem que embora sejam formas praticas para se obter resultados
objetivos, os resultados de salde e a adesdo devem ser avaliados de forma
independente, pois podem sofrer alteracdes devido a variagbes genéticas ou
reacbes adversas aos medicamentos, além de ndo envolverem o estudo do
comportamento de ades&o propriamente dito.

A observacdo direta, mesmo sendo a medida mais indicada para
avaliar a adesdo, por possibilitar avaliacbes de diferentes dimensbes do
comportamento (como frequéncia, duracdo, desempenho, entre outras) e revelar
algumas variaveis (antecedentes e consequentes) do comportamento estudado
(RAPOFF, 2009), foi a menos utilizada nos estudos (n=2). Os estudos que utilizaram
esta medida realizaram as observacées durante as refeicdes, na casa dos
participantes (PATTON; DOLAN; POWERS, 2006; PANTTON; PIAZZA-
WAGGONER; MODI; DOLAN; POWERS, 2009). Freeman (2008) e Rapoff (2009)
pontuam que por depender da disponibilidade dos participantes e a permissdo para
serem observados, esta é a forma de avaliacdo mais dificilmente executada.

N&o se pretende discutir detalhadamente todos os procedimentos de
avaliacdo adotados nos estudos levantados, mas a necessidade de utilizar mais de
um procedimento ao avaliar a adesdo. Como comentado anteriormente, Rand
(1990), Vitolins et al. (2000), Patton (2006) e Rapoff (2009) sugerem utilizar dois ou
mais procedimentos para avaliar a adesdo, permitindo que as forcas de um
procedimento possam ajudar a compensar as fraquezas do outro e capturar de
forma mais precisa as informacdes necessarias para determinar 0s niveis de
adeséao.

Para Rapoff (2009) a comparacdo de dados entre procedimentos
poderia ser uma forma de acabar com os problemas de validade e confiabilidade, na
avaliacdo da adesdo. Asche, LaFleur e Conner (2011) sugerem que O0S
pesquisadores comparem procedimentos diretos (ex.: registro da frequéncia e
quantidade de insulina) e procedimentos indiretos (ex: auto-relato sobre a aplicacao
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da insulina), mas alertam que mesmo tomando tais precauc¢des, ndo estardo livres
de erros quanto a avaliacdo da adeséao.

DiMatteo (2004) discute a dificuldade em comparar os dados entre
dois ou mais procedimentos de avaliacdo, pois mesmo avaliando um Unico
componente do tratamento, as unidades de medida s&o diferentes para cada
procedimento e apontam diferentes taxas de respostas da adesdo. Para ele, a
comparacao empirica de procedimentos de avaliacdo da adesao continua sendo um
desafio para a area.

Os estudos de Smith et a. (2010) e Muller et al. (2011),
comprovaram empiricamente essa afirmativa. Ambos o0s estudos compararam
procedimentos indiretos (entrevistas e contagens de comprimidos) com
procedimentos diretos e verificaram grande discrepancia entre os dados, com o0s
procedimentos diretos de medida indicando menores niveis de adesao.

Segundo Patton (2006) concepc¢des a respeito da adesdo mudaram
ao longo dos anos. O que era visto como regra do tratamento a ser seguido,
atualmente € observado como uma ampla classe de comportamentos relacionados a
diversos cuidados com a saude (tomar insulina, seguir a dieta recomendada, etc.),
determinados por multiplos fatores (o estado de saude do individuo, os custos-
beneficios para seguir um ou outro componente do tratamento médico, entre outros).

Do ponto de vista metodoldgico, o conceito de adesédo € variavel e
dependera da forma como ela € avaliada, isto €, quem séo os informantes dos
dados, quais as variaveis e as dimensdes medidas e quais 0s procedimentos de
avaliacdo utilizados. A complexidade em acessar dados relativos a adesao alerta
para a necessidade de avaliar os comportamentos de adesao de forma situacional e
continuada, sem comparacgdes entre os dados, tomando por base o individuo como
controle de si mesmo (QUITTNER et al., 2008).

Considerac®es finais
O presente estudo buscou identificar os métodos utilizados para

avaliar a adesdo ao tratamento do diabetes do tipo 1 em estudos publicados entre

2000 e 2010. Foi realizada andlise dos estudos levantados na Web of Science a luz
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das estratégias apresentadas na literatura como mais adequadas para avaliar a
adesdo. Sackett (1976), Rand (1990) e Rapoff (2009) consideram que o0s
pesquisadores devem avaliar, em cada estudo, um Unico componente do tratamento
médico, possibilitando assim abranger a avaliacdo de todas as dimensdes deste
componente; deve envolver mais de um informante, e adotar mais de um
procedimento de avaliacao.

Os resultados mostraram que todos os estudos levantados estdo em
desacordo, em pelo menos uma das sugestfes apresentadas. No entanto, a andlise
da literatura justifica que ndo € facil avaliar a adesdo de acordo com essas
estratégias. Embora teoricamente elas sejam aceitaveis, dados de estudos
empiricos (SMITH et al., 2010; MULLER et al., 2011) comprovam que os resultados
dos niveis de adesdo sado discrepantes para multiplos informantes ou multiplos
procedimentos de avaliacdo. Isso faz com que os estudos distanciem cada vez mais
0s métodos empregados das estratégias sugeridas na literatura.

A dificuldade n&o representa um impedimento para estudos mais
completos, mas alerta futuros pesquisadores para 0 custo de resposta e para a
necessidade de prever mais recursos quando pretendem avaliar a adesao, de forma
gue suas pesquisas atendam as exigéncias de qualidade, podendo fornecer

informacdes Uteis e confiaveis para 0 manejo do diabetes.
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5 CONSIDERACOES FINAIS GERAIS

Este trabalho apresenta o levantamento de estudos que avaliaram a
adeséao ao tratamento do diabetes do tipo 1, desmembrado em dois artigos. O artigo
1 apresentou a analise de indicadores dos estudos levantados, e o artigo 2
identificou os métodos de avaliagdo da adeséo desses estudos.

Os principais dados do artigo 1 referem-se a frequéncia do uso de
palavras-chave nos artigos ndo oriundas de vocabularios estruturados (por ex., Desc
ou Mesh). Esse fato, discutido na literatura, sugere que pode tornar as buscas
posteriores de estudos menos especificas e contribui para a ndo recuperacdo de
alguns artigos em buscas eletrbnicas, tendo como consequéncia a auséncia no
consumo dos dados publicados e o baixo niumero de citagbes em outros artigos
(BRANDAU; MONTEIRO; BRAILE, 2005).

Como aspectos positivos, constatou-se que 0s estudos reuniram
maior numero de publicacbes em periddicos relevantes e de alto fator de impacto
(Journal of Pediatric Psychology e o Diabetes Care) e foram desenvolvidos por
professores doutores, com formacdo em psicologia, e que lideram grupos de
pesquisa na area. A frequéncia média de citagcdes também mostrou ser um dado
positivo para a relevancia dos estudos, estando essa quantidade, para os estudos
apresentados, um pouco acima da média geral indicada para os estudos da Web of
Science.

O artigo 1 apresentou a frequéncia de indicadores (como palavras-
chave, periodicos, niumero de citagcbes, autores e ano de publicacdo), verificando,
por meio desses, a disseminacao dos estudos levantados na comunidade cientifica.
No entanto, ndo avaliou a qualidade das pesquisas, bem como o0s métodos
empregados na avaliacdo da adesédo. Este tipo de analise foi apresentada no artigo
2.

Diante dos dados analisados no artigo 2, verificou-se que o0s
métodos de coleta empregados nos estudos levantados ndo estdo de acordo com as
sugestbes apontadas na literatura (SACKKET, 1976; RAND, 1990; RAPOFF, 2009),
para tornar os procedimentos de avaliacdo da adesdo mais confidveis. Essa deve
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ser uma preocupacao de pesquisadores em todas as areas da saude, e, sobretudo,

da Psicologia, que abrangeu uma grande parte dos estudos levantados.

Como a adesdo é uma variavel dificil de ser medida, ndo ha um

procedimento ideal para avalid-la, sendo que todos os procedimentos de avaliagdo

encontrados apresentam vantagens e desvantagens (QUITTNER et al., 2008).
Diante disso, Sackett (1976), Rand (1990) e Rapoff (2009) apresentam algumas
sugestbes para a condugcdo de pesquisas empiricas que pretendem avaliar a

adesao:

a) a definicdo da adesao precisa ser formulada para cada estudo, de
acordo com o0 que se pretende estudar; deve ser clara e sem

ambiguidades;

b) a doenca e o tratamento avaliado também devem estar bem
definidos, especificando as caracteristicas da doenca e o0s
componentes do tratamento a serem avaliados, bem como as suas

dimensodes:;

c) aconselha-se que os componentes do tratamento sejam medidos
isoladamente, na tentativa de abranger o maior numero de
dimensdes possiveis, como frequéncia, intensidade e duracdo de

cada componente;

d) nos casos em que avalie mais de um componente do tratamento,
estes ndo devem comparados, pois cada componente apresenta

diferentes dimensdes e grau importancia dentro do tratamento;

e) deve-se optar por coletar dados com mais de um informante a
respeito de um mesmo componente do tratamento, reduzindo o0s

vieses da avaliacdo dos comportamentos de adeséo;

f) amostra deve envolver poucos participantes e as avaliacdes
realizadas de forma peculiar e continua (ao longo do tratamento)

para cada participante;
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g) deve-se utilizar mais que um procedimento para avaliar 0 mesmo
componente do tratamento e dar prioridade, sempre que possivel, a

observacéo direta;

h) procedimentos de avaliagdo diretos e indiretos devem ser
utilizados na avaliacdo do mesmo componente, a fim de que os

dados sejam comparados;

i) os resultados de saude ndo devem ser utilizados como medidas de
avaliacdo da adesao.

A adesdo ao tratamento ndo é mais considerada uma medida
estatica e definida como o seguimento das prescricdes médicas, uma vez que 0
tratamento e consequentemente a adeséo sofrem mudangas ao longo do tempo, de
acordo com as caracteristicas do paciente e do seu estado de saude (PATTON,
2006). Sua abordagem abrange o resultado da exposicdo do individuo a situactes
de aprendizagem que interferem na sua qualidade de vida (MORAES; ROLIM;
COSTA-JUNIOR, 2009).

Diante desse pressuposto, a adesao deve ser avaliada de forma
continua e situacional, tomando-se como base o individuo como controle de si
mesmo (QUITTNER et al., 2008). A necessidade de avalia¢des individualizadas e
bem controladas sobre os comportamentos da adeséo parecem indicar, no entanto,
que este seja um campo promissor para a Analise do Comportamento (MORAES;
ROLIM; COSTA-JUNIOR, 2009). Revisdes de literatura devem discutir como 0s
conceitos e as avaliagbes da adesdo tém sido abordados na area da saude, e
pesquisas empiricas precisam seguir alguns critérios, para que possam obter

resultados fidedignos e contribuir com os avancos na area.
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APENDICE A
Método

Apresenta-se a seguir detalhamento do Método utilizado para coleta
e andlise de dados dos Artigos 1 e 2 que compdem esta dissertacao.

Os documentos selecionados para o estudo foram artigos
disponibilizados na integra pelo Portal de Peridédicos Capes, na base de dados Web
of Science, que tiveram como objetivo principal avaliar a adeséo, de portadores de
diabetes mellitus (do tipo 1), a um ou mais componentes do tratamento médico
recomendado (ex.: seguir dieta alimentar, fazer atividades fisicas, controlar a
glicemia, entre outros). A Web of Science foi escolhida por ser uma base de dados
de referéncia, que permite acessar artigos de alto impacto, de 9.300 revistas
abrangidas em 7 é&reas multidisciplinares, dentre elas ciéncias, ciéncias sociais,
artes e humanas. A busca foi realizada no periodo de janeiro a maio de 2011, de
estudos que foram publicados no periodo de 2000 a 2010.

As pesquisas deveriam apresentar dados empiricos sobre o0s
comportamentos de adesdo de um sujeito Unico e/ou de uma determinada
populacado e poderiam ser:

a) pesquisa de intervencao: pesquisas que avaliam a adesdo como
varidvel dependente na condi¢cdo controle, ou seja, deveriam investigar a adeséo
antes e/ou ap6s a manipulacdo de outras variaveis, sendo que a manipulacédo de
variaveis independentes poderia ser apresentada por meio de programas de
intervencdo comportamental, introducdo ou alteracdo de medicamento que prevéem

alteragdo no comportamento de adesao, entre outros.

b) pesquisa de levantamento de informacdes: poderiam ser
apresentados estudos que investigaram a relacdo de duas (ou mais) variaveis pré-
determinadas (ex.: correlacéo entre variaveis, problemas de comportamento, adesao
ao tratamento, e controle metabdlico de portadores do diabetes do tipo 1), ou
pesquisas que apresentaram o levantamento de dados caracteristicos de uma
determinada populacdo (ex.: frequéncia da realizacdo de atividades fisicas em

adolescentes).
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c) pesquisas de avaliacdo, validacdo, e/ou adaptacdo de
instrumentos: estudos que envolveram a descricdo detalhada da aplicagéo,
adaptacao de uma nova versao e/ou validagdo de um instrumento que visava medir

adesao ao tratamento.

Sendo estes os critérios para a busca de estudos, foram excluidas
as pesquisas que tiveram como foco principal avaliar a adesédo ao tratamento para
outros tipos de diabetes (do tipo 2, por anormalidade ou tolerdncia diminuida a
glicose, diabetes gestacional. e/ou associada a determinadas sindromes), estudos
tedricos, revisbes criticas da literatura, relatos de experiéncia profissional, notas
técnicas ou resenhas de livros.

Os Programas de informatica usados para registro dos dados foram
o End Note X4® e o Microsoft Office Access 2007. O material bibliografico coletado
por meio do Portal de Periédicos Capes foi arquivado no programa End Note X4®
(versdo para desktop®), um software gerenciador de material bibliografico
desenvolvido pela Thomson Reuters. Esse software permite importar informacdes de
publicacbes das bases de dados online (tais como, autores, ano, titulo da
publicacdo, nome do periddico e resumo), criar um link para acesso a publicacéo
completa, além de arquivar, organizar e exportar as referéncias bibliograficas de
acordo com diferentes normas ou estilos bibliograficos.

Apés a selecdo dos estudos, as informag@es foram transferidas para
o Microsoft Office Access 2007, um sistema de gerenciamento de banco de dados
da Microsoft, incluido no pacote do Microsoft Office Professional, que permite o
armazenamento de um grande numero informacdes. Os dados armazenados podem
ser agrupados e correlacionados entre si, formando tabelas, gréficos e relatorios. O
programa permite criar bancos de dados personalizados de acordo com o material
gue o usuario pretende armazenar

Com os dados dispostos na tabela, cria-se um formulario, de forma
que o layout e a disposicdo das informacOes séo elaborados de acordo com o
interesse do usuario. As informagdes sdo adcionadas ao banco de dados por meio

do formulario, que cria um novo registro para cada estudo.

® A versdo desktop é um produto licenciado comercializado. A versédo gratuita disponibilizada pela Thomson
Reuters, no Portal de Periddicos Capes, é via web.
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Procedimento

Selecé&o das palavras de busca

Inicialmente, foi realizado um levantamento de descritores no Desc —
Terminologia em Ciéncias da Saude (www.bireme.br), para as areas estudadas
(adesdo e diabetes), como critério de selecdo para as palavras de busca. Os
descritores prevalentes foram: a) relacionado ao termo “adherence”:. Patient
Compliance; Guideline Adherence, Advance Directive Adherence; Medication
Adherence, e b) relacionado ao termo “diabetes™ Diabetes Insipidus; Diabetes
Mellitus; Diabetes Complications. Optou-se por ndo utilizar os descritores sugeridos,
pois ao realizar a busca com esses termos, verificou-se que muitos estudos
encontrados nao estavam relacionados ao tema de interesse.

Para a estratégia de busca foram utilizadas as palavras “diabetes
AND adherence OR nonadherence OR compliance OR noncompliance NOT type 2
OR gestational”, nesta respectiva ordem. A busca na base de dados Web of Science
identificava a palavra exatamente como descrita (ex: type 1) ou outros termos que

contém tais palavras (ex: type 1 diabetes).

Etapas da busca na base de dados

Para a busca no Portal de Periédicos Capes por meio do site da UEL
(www.uel.br) os links acessados foram, respectivamente: “biblioteca”; “portal de
pesquisa’; “portal da Capes”, e na sequéncia foi automaticamente disponibilizada a
versao nova do Portal. Uma vez que a busca foi feita com uma Unica base de dados,
ao digitar “Web of Science” no campo “Buscar base”, foi disponibilizada a interface
desta base.

Na interface da base de dados, foram colocadas as palavras de
busca e informado se a busca foi realizada pelo titulo (title), nome do autor (author),
titulo da publicacdo (publication name), entre outros. Neste campo foi selecionado
titulo (title), indicando que as palavras de busca deveriam estar contidas no titulo do
artigo. Abaixo foi informada a data de publicacéo dos estudos que a busca abrangeu
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(ex.: From Year: 2000; To Year: 2010). Outros critérios de busca disponiveis na
interface, tais como a preferéncia pela busca de artigos completos e/ou tipo do

documento, nao foram selecionados.

Selecdo do material bibliografico

De acordo com os critérios de busca foram encontradas 342
publicacdes e inicialmente rastreadas 234. Estas foram enviadas ao programa End
Note X4®', distribuidas em: 68 estudos empiricos encontrados na integra, 47 que
permitiram acesso somente aos resumos, 119 com acesso permitido somente do
titulo ou estudos cujo acesso pelo sistema da Universidade n&o foi permitido.

Obtendo-se as informacdes principais de cada artigo no End Note
X4® uma nova pesquisa foi realizada na base de dados Web of Science dos estudos
nao disponibilizados na integra (n=166). Mas dessa vez optou-se por realizar a
pesquisa na interface de cada periddico que o estudo abrangeu, inserindo o nome
do artigo, o volume e/ou o ano de publicacdo. Com essa busca foram encontrados
mais 61 artigos, totalizando 129 publicacées completas disponiveis.

A leitura integral restringiu o nimero de estudos selecionados, pois
foram excluidos artigos repetidos® em diferentes revistas (n=9), que n&o relataram
ter utilizado instrumentos para medir a adesédo ao tratamento, embora esse fosse o
objetivo apresentado no resumo (n=6), e/ou que nao estudaram o diabetes do tipo 1
(n=13). A busca foi finalizada com 101 artigos.

A coleta dos dados foi realizada de duas formas. As informacdes
sobre método de avaliacdo da adesdao, objetivos do estudo e tipo da pesquisa foram
obtidas com a leitura integral de cada estudo, e os indicadores dos artigos foram
coletados na interface do Web of Science, disponibilizadas ao clicar no titulo de cada
publicacdo. Os indicadores coletados foram: autores (Author), nome do periddico
(Source), ano de publicacéo (Published), nimero de citacdes do referente artigo em

outras publicacdes indexadas no Web of Science (Times Cited: 0, from Web of

" A base de dados tem um icone gue permite exportar o link de acesso do artigo para o End Note X4®.
® Para os estudos publicados duas vezes ou mais, em revistas diferentes, foi escolhido o estudo que tem a data
de publicagdo mais atual.
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Science), palavras-chave descritas no artigo (Author Keywords) e categorias
descritas pela base de dados (Web of Science Category). A Figura 2 apresenta um
modelo da interface de um dos artigos, evidenciando as informacfes que foram
coletadas, grifadas em vermelho.

Figura 1 — Interface da base de dados Web of Science com destaque em vermelho
nos indicadores selecionados para analise.

Web of Science>"

<< Back to results list Record 1 of 1
— Full Text "l'[fj o) | 50 B saveto: (| EndNSl®Web EndNGl& = ResearcherlD
NCB' more gplions

Decision-makina competence and adherence to treatment in adolescents with
diabetes
Authur!s}: Miller, Wa (Miller, Victoria A ), Drotar, D (Drotar, Dennis)

Source: JOURNAL OF PEDIATRIC PSYCHOLOGY Volume: 32 Issue: 2 Pages: 178-188 DOI
10.1093pepsysi122 Bublished: LAR 2007

Times Cited: 14 (from Web of Science)
Cited References: 53 [view related records ]  [E=3 Citation Map

Abstract: Objective To examine decision-making competence (the ability ta form effective plans for managing
different situations) in a sample of adolescents with type | diabetes and their parents. We hypothesized that
adolescent decision- making competence would mediate the relationship between parent-adolescent
Document Type: Article

Language: English
Author Keywords: adherence; decision-making; parent-adolescent communication; type | diabetes

KeyWords Plus: METABOLIC-CONTROL. MATERMAL INVOLVEMENT; PUBERTAL STATUS; AUTOMNOMY;
KMELLITUS; RESPOHNSIBILITY, VALIDATICN, ADJUSTMENT, MAMAGEMENT, CHILDREM

Reprint Address: Miller, VA (reprint author), Childrens Hosp Philadelphia, Cir Res Integr, CHOP N Room
1514,34th 5t & Cic Ctr Blvd, Philadelphia, PA 19104 USA

Addresses:

1. Case Westemn Reserve Univ, Dept Psychol, Cleveland, OH 44106 USA

E-mail Address: millerv@email.chop.adu
Publisher: OXFORD UNIV PRESS INC, JOURNALS DEPT. 2001 EVANS RD. CARY, NC 27513 U3A

Web of Science Category; Psychology, Developmental

Subject Category: Psychology

Registro de estudos no banco de dados

Para o registro das informacdes desta pesquisa foi criado um banco

de dados personalizado, no programa Microsoft Office Access 2007. Os dados foram

registrados em 16 campos do “formulario de analise 1”, sendo que cada estudo
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correspondeu a um registro deste formulario. A seguir sdo apresentadas as
descricbes dos campos que foram preenchidos:

1) Titulo do artigo: corresponde ao titulo pleno do estudo. Este foi
identificado com uma “chave primaria” no banco de dados, que teve a funcdo de
criar um cédigo unico para cada titulo, impossibilitando que o estudo fosse descrito

mais de uma vez.

2) Titulo do periédico: refere-se ao nome do periédico em que o
estudo foi publicado.

3) Autores: identificacdo dos autores do artigo por sobrenome e

iniciais, separados por “;” (ex: Silverman, A.H.; Lewin, A.B).

4) Ano de publicacéo: identificagdo do ano em que o artigo foi
publicado no periddico.

5) Palavras-chave: refere-se aos termos que identificaram o tema da
pesquisa, especificados no artigo. Caso o estudo ndo tenha apresentado as

palavras-chaves, inseriu-se nesse campo o termo “ndo encontrado”.

6) Objetivo (s) do estudo: inicialmente apresentados da forma como
os autores descrevem. Constam no resumo do artigo e/ou ao final da introducao.
Apos esta etapa, foram formuladas nove categorias para que os objetivos pudessem
ser agrupados. Os nomes e as descricdoes das categorias foram submetidos a
avaliacdo de dois juizes da area da saude, apontando 80% e 83% de concordancia,
com a analise realizada pela pesquisadora. As categorias foram:

a) Avaliacdo/validacdo de instrumento: elaboracdo de instrumento,
avaliacdo da adaptacdo da nova versdo e/ou validacdo de inventarios/escalas para

avaliar a adesao.

b) Efeito da intervencédo: avaliacdo do efeito de intervencdes (ex:
terapéutica, multidisciplinar, via telefone) realizada com qualquer pessoa envolvida

com o tratamento (ex: o portador da doenca, médicos, cuidadores, entre outros).

c) Avaliagdo da atuacdo médica: avaliacdo da conduta médica ou
se as recomendacdes dadas pelos meédicos estavam de acordo para tratar a doenca

e sua relacdo com a adesao.
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d) Comparacdo entre componentes do tratamento médico:
avaliacdo comparativa de um procedimento do tratamento com outro (ex:

seguimento da dieta x aplicacao da insulina).

e) Resultados clinicos: avaliacdo da relacdo entre resultados

clinicos com os comportamentos de adesao ao tratamento.

f) Descricdo da adesdo: descricao/levantamento da adesdo de
uma determinada populacdo, embasados (ou ndo) em padrées/modelos teoricos

explicativos ou diretrizes médicas.

g) Variaveis do individuo: variaveis demograficas (ex: idade, sexo,
género), psicossociais (ex; auto-estima, auto-eficacia), cognitivas (percepcdes e/ou
crencas sobre a saulde, e/ou transtornos psicossociais (ex: depressao, estresse),
gue poderiam estar relacionados com a adeséao.

h) Relacdo familiar: investigacdo de qualquer aspecto da relagcéo
familiar (ex: méae, pai, cbnjuge, outros cuidadores) que poderiam estar relacionados

a adeséo.
i) Outro: objetivo que ndo se encaixou nas categorias acima.

7) Quantas vezes citado: indicativo da base de dados Web of
Science, de quantas vezes o referente artigo foi citado em outras publicacGes

indexadas nesta base.

8) Web of Science Category: categorias criadas pela Thomson

Reuters, para agrupar os estudos da Web of Science por area.

9) Tipo de pesquisa:
a) Intervencdo: o estudo avaliou o efeito de um tratamento para

melhorar a adesao dos individuos portadores do diabetes.

b) Levantamento de dados: neste caso ndo houveram variaveis a
serem manipuladas, pois as relacdes entre variaveis foram estabelecidas apenas

pelo levantamento de informacdes.

c) Validacdo de instrumento: o estudo descreveu a aplicacdo e

validacdo de um instrumento para avaliar a adesao ao tratamento.
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10) Dados da populacado-alvo: refere-se a dados dos individuos
portadores de diabetes do tipo 1, participantes no estudo. Este campo foi subdividido
em:

a) Amostra: indicativo numérico da quantidade de individuos.

b) Faixa etaria: Criancas (0-12 anos), Adolescentes (13-20 anos),
Adultos (21-65 anos) e ldosos — Acima de 65 anos. Estudos que descreveram “idade
acima de 18 anos” foram classificados nas categorias Adolescente, Adultos e
Idosos. Estudos que nao descreveram informacdes sobre este campo ou
descreveram somente a média das idades, foram classificados na categoria “nao

identificado”.

c) Género: refere-se a quantidade de individuos masculinos e
femininos. Se a distribuicdo de género nao foi apresentada no estudo, foi assinalada

a categoria “nao identificado”.

11) Informantes: identificacdo de quem participou da pesquisa, no
que se refere a avaliar a adesao ao tratamento para o diabetes do tipo 1, podendo
ser um ou mais informantes, dentre:

a) portador da doenga,;
b) cuidador (pai, m&e ou responsavel);
c) profissional de salude (médico, enfermeiro, outros);

d) informacdes de prontuarios/base de dados (caso os dados

tenham sido coletados de registros eletrdbnicos ou manuais).

12) Identificacdo da doenca cronica: refere-se ao numero de
portadores do diabetes do tipo 1 que participaram do estudo, distribuidos em:
a) Amostra total com diabetes do tipo 1: a populacao-alvo abrangeu

somente individuos portadores do diabetes do tipo 1.

b) Parte da amostra com diabetes do tipo 1: somente uma parte da
populacdo estudada era portadora do diabetes do tipo 1, a outra parte era portadora
do diabetes do tipo 2 ou outras doencgas cronicas. Em um campo ao lado foi

identificada a quantidade de participantes com diabetes do tipo 1. Se o estudo néo
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fez a distincdo entre portadores do diabetes do tipo 1 com outros tipos, este campo

foi preenchido com o termo “néo identificado”.

13) Componentes do tratamento avaliados: descricdo de qual(is)
componente(s) do tratamento médico o estudo avaliou como medidas de adesao.
Uma ou mais dimensdes poderiam ter sido avaliadas em cada medida, como
frequéncia, duracao, entre outras.

a) medicacdo: frequéncia e/ou horario da ingestdo da medicacao
e/ou a quantidade de medicacdo obtida na farmacia.

b) dieta: quantidade e qualidade dos alimentos ingeridos; horéario

e/ou quantidade de refeicoes.

c) glicemia: quantidade de medicdes da taxa de glicemia; niveis de

glicose no sangue.

d) uso de insulina: aplicacdo da quantidade adequada de insulina;

aplicacao de insulina nos horarios recomendados.

e) atividade fisicas: frequéncia, duragéo e tipo de atividades fisicas

realizadas.

f) consultas médicas: registro de abandono das consultas

agendadas, comparecimento as consultas médicas.

g) outras: realizacdo de exame dos pés, exame dos olhos, perfil
lipidico, peso corporal, tabagismo, pressao arterial, controle da hipoglicemia,
reacdes do individuo a situacdes de emergéncia por complicacdes do diabetes,

entre outras.

h) ndao identificado: quando o estudo propde medir a adesdo, mas

nao identifica quais variaveis foram medidas.

14) Procedimentos utilizados para avaliar a adesao:

a) Entrevista/questionario: elaborado pelo pesquisador, com
perguntas abertas e/ou fechadas, que poderiam ser feitas pelo pesquisador em
formato de entrevista, ou lidas e respondidas pelo proprio participante.
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b) Instrumento padronizado: inventario, escala ou roteiro de
entrevista padronizado, testados quanto as propriedades psicométricas. Exemplos:
Self-Care Inventory (SCI; LA GRECA, 2004), Diabetes Self-Management Profile
(DSMP; HARRIS et al., 2000).

c) Auto-registro: registro que o portador da doenca e/ou seu
cuidador fazem periodicamente no qual informam os dados solicitados. Exemplos:
registro de quantidade de alimentos ingeridos, registro de medi¢cdo e/ou nivel de

glicose, entre outros.

d) Registro de prontuario médico: dados anotados manualmente
pelo profissional de salde como resultados de exames laboratoriais, clinicos, ou
outras informagdes obtidas durante a consulta, que eram armazenados no sistema
eletrdnico da clinica/hospital, e permitiam a facil recuperacdo dos dados apds um
longo periodo de tempo. Exemplos: HbAlc, teste de glicemia em jejum, exame

clinico dos pés, avaliacdo do peso corporal, entre outros.

e) Registro eletronico de medicamento: registro eletrénico de
farmécia para controle da medicacao oral. Foram disponibilizados automaticamente
do plano de saude para a farmacia onde o portador adquiria 0 medicamento, e
continham registros de dados demograficos do portador da doenca, data da
prescricdo e de retirada de cada medicacdo, tipo das medica¢gbes e dosagem

mensal/diaria.

f) Observacdo direta: observacdo em situacdes estruturadas da
ocorréncia de comportamentos de adesdo/ndo adesdo, registrados em protocolos

previamente formulados.

g) Na&o identificado: procedimento nédo identificado para medir os

dados sobre a adesao.

15) Instrumentos padronizados: apos a identificacdo de quais o0s
procedimentos foram utilizados na coleta, criou-se este campo, que apresenta os 12
instrumentos padronizados que foram utilizados nos estudos:

a) 24-Hour Recall Interview (Johnson et al., 1986): roteiro de

entrevista semi estruturado e validado, composto por 13 itens, subdivididos nos
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campos: regularidade na aplicagcdo da insulina, total de calorias consumidas
estimadas por idade, sexo e peso corporal, frequéncia alimentar e porcentagem de
calorias consumidas, frequéncia, duracdo e tipo de exercicio fisico, e frequéncia na
testagem da glicose. A andlise do nivel de adesao é feita medindo-se o escore de
cada campo, relacionado a uma frequéncia recomendada para cada procedimento

médico. A soma total dos itens indica o nivel de adesao.

b) Behavioral Risk Factor Surveillance System (BRFSS; CENTERS
FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION, 2006): roteiro de entrevista
padronizado e validado, que investiga os comportamentos de risco a saude do
individuo, tais como: estado geral de saude, a frequéncia do tabagismo ou o habito
de beber e dirigir. Também contém perguntas sobre o0s cuidados com o tratamento
da doenca cronica, que sao direcionadas dependendo do tipo da doenca do
respondente. Nos estudos levantados foram avaliados, além do estado geral de
saude, os cuidados com a aplicacdo da insulina, a ingestdo medicamentos orais, a
manutencdo dos cuidados com os pés e a frequéncia de auto-monitorizagdo da

glicose.

c) Diabetes Self-Management Profile (DSMP; HARRIS et al., 2000):
entrevista estruturada e validada, com 23 questdes que mede a frequéncia do
cumprimento de alguns procedimentos do tratamento (administragdo da insulina,
controle glicémico, exercicio fisico, controle da hipoglicemia), com perguntas como,
por exemplo: Nos ultimos trés meses, quantas vezes vocé comeu algo sem tomar a
insulina antes? Quantas vezes vocé mediu sua glicose?. As respostas sao

pontuadas e maiores escores indicam maiores niveis de adeséao.

d) Diabetes Behavior Rating Scale (DBRS; COOK et al., 2001): os
pais e/ou a crianca devem pontuar numa escala de 5 pontos, a frequéncia dos
comportamentos ao longo de aproximadamente uma semana, que envolvem o0s
dominios: comportamentos de prevencgdo diaria, modificacdo no plano de cuidados
com o diabetes, intervencbes comportamentais, e praticas de cuidados com o
diabetes. Cada dominio envolve perguntas sobre a dieta, aplicacdo de

insulina/lbomba de insulina, controle glicémico, atividade fisica e manutencdo das
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consultas. A pontuacao é calculada somando os itens indicados. Escores mais altos
refletem maior adeséo.

e) Diabetes Family Adherence Measure (D-FAM; LEWIN et al.,
2010): composto por 23 perguntas que devem ser respondidas pela
crianca/adolescente, e descrevem em uma escala de likert (1, nunca a 5, sempre),
0S comportamentos entre pais-filhos em relacdo a adesdo nos ultimos 3 meses,
como por exemplo: 1) Meus pais me culpam quando a minha glicose esta muito alta;
2) Meus pais decidem o quanto eu devo tomar de insulina. As questdes envolvem os
campos: monitoramento da glicose, auto-cuidado com o diabetes, dieta e contagem
de carboidratos, aplicacdo de insulina e atividade fisica. A pontuacdo é calculada

somando os itens indicados. Escores mais altos refletem maior adeséao.

f) Diabetes Compliance Questionnaire (DCQ; BROWNLEE-
DUFFECK et al., 1987): avalia 13 aspectos da adesdo ao componente de diabetes/
auto-cuidado® em uma escala de Likert de 5 pontos, ancorado na freqtiéncia de cada
comportamento variando de 1 (baixa ades&o) a 5 (excelente adesao). A pontuacao
total € calculada e varia 14-70, com escores mais altos representando melhor

adesao.

g) Summary of Diabetes Self-Care Activities (SDSCA; TOOBERT et
al., 2000): composto por 18 questdes que avaliam a frequéncia dos cuidados com o
tratamento nos ultimos sete dias, considerando: a alimentacdo geral, a alimentacdo
especifica, a atividade fisica, a monitorizacdo da glicemia, o cuidado com os pés, o
uso da medicacao, e a avaliacdo do tabagismo. As respostas variam na pontuagao

de 0 a 7, com 0s escores mais alto indicando melhor nivel de adeséao.

h) Diabetes Self-Management Scale (DMS; FREY et al., 2004):
baseia-se no instrumento Summary of Diabetes Self- Care Activities (SDSCA;
TOOBERT; HAMPSON; GLASGOW, 2000). Avalia, por meio de 13 questdes, a
frequéncia dos cuidados com o tratamento nos ultimos sete dias, considerando: a
dieta regular, a pratica de exercicio fisico, a ingestdo de medicamentos (insulina ou

medicacédo oral), monitoramento dos niveis de glicose, e cuidados com os pés. As

°A descrigcdo das variaveis do tratamento que este instrumento mede ndo foram encontradas. Para os estudos
que utilizam este inventario, no campo “procedimentos avaliados” foi selecionada a categoria “nédo
identificado”.
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respostas variam na pontuacdo de 0 a 7, com 0s escores mais alto indicando melhor

nivel de adesao.

i) Self-Care Inventory (SCI; LA GRECA, 2004): contém 14
questbes que avaliam por meio de uma escala de likert de 5 pontos, a frequéncia
dos comportamentos de cuidado no més anterior. S&o avaliados os procedimentos:
testes de glicemia, monitorizardo da insulina, regulacéo de alimentos e exercicios, e
cuidados tomados com reagdes de hipo ou hiperglicemia. E somado o valor indicado
em cada item, dividido pelo nimero total de itens aplicAveis e/ou preenchidos.
Escores mais altos refletem maior adesdo. Ha versbes para a aplicacdo com

criancas acima de 6 anos, adolescentes e adultos.

j) Health Care Provider Questionnaire (HCPQ; LA GRECA et al.,
1990) ou Health Care Provider Rating Questionnaire: S8o as mesmas perguntas do
Self-Care Inventory (SCI), com a diferenca de que o informante é profissional de
saude. Este indica 0 grau em que a crianca e sua familia tém cumprido nove
aspectos do cuidado com o diabetes. Somada a frequéncia total, os maiores escores

indicam maior adesao ao tratamento.

k) Self-Report Questionnaire on Adherence (SRQA; ALMEIDA;
PEREIRA, 2003): avalia em uma escala de likert de 5 pontos, dois tipos de adeséo
atribuidos como: adesdo comportamental (tipo de alimentos ingeridos nas refeigdes,
frequéncia de exercicios fisicos) e auto-responsabilidade para adesao médica (auto-
administracdo da insulina e frequéncia do teste de glicose). Somadas as pontuacdes

de cada dimensao, maiores pontuacdes indicam melhor nivel de adeséo.

I) Behavioral Pediatrics Feeding Assessment Scale (BPFAS;
CRIST et al.,1994): composto de 35 itens nos quais 0s pais pontuam numa escala
de likert (1, nunca a 5, sempre), a sua percepc¢ao sobre 0s seus comportamentos e
os comportamentos do seu filho na hora das refeicbes. Os primeiros 25 itens da
escala estdo focados especificamente sobre comportamentos das criancas (ex.:
comer frutas, fazer a refeicdo no horario), e os ultimos 10 itens focam nos
sentimentos dos pais e estratégias para o0 gerenciamento de problemas com a
alimentacdo (ex.: utilizo de ameacas para conseguir fazer meu filho comer; se meu

filho ndo gosta do que é servido eu fago outra comida). O pai deve indicar, para cada
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item, se o comportamento em questao é dificil de ser cumprido (sim / ndo). Esta
escala produz quatro pontuacdes distribuidas entre: Frequéncia do Comportamento
Infantil (soma da pontuacéo de cinco itens da escala de Likert, variando de 25-125),
Problemas de Comportamento Infantil (nmero de comportamentos classificados
como "sim" em um intervalo de 0 -25), Sentimentos dos pais / Estratégias de
frequéncia (soma de cinco itens da escala de Likert, de 10-50), Sentimentos dos pais
| Estratégias de problemas (nimero de comportamentos avaliado sim; intervalo de 0
-10).

16) Resumo: resumo em inglés, como publicado no artigo.
A Figura 2 llustra a forma como foram organizados 0os campos na

base de dados.



Figura 2 — Organizagéo dos dados no banco de dados Microsoft Office Access 2007.
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e pequenas escalas.
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