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RESUMO

Introducdo: A hemofilia é uma enfermidade congénita ocasionada pela deficiéncia de fator
VIII ou fator IX de coagulacdo e se caracteriza pela presenca de sangramentos,
principalmente, articulares ou musculares. O tratamento é feito por meio da reposicdo
intravenosa do fator deficiente e pode ocorrer por demanda, ap6s o sangramento, ou como
profilaxia com a reposicdo continua do fator. A indicacdo da profilaxia é o tratamento mais
efetivo ao longo da vida, no entanto, por ser um tratamento intravenoso, a adesao ¢ um ponto
critico e pode impactar no sucesso da terapia. Objetivo: Avaliar o nivel de adesdo ao
tratamento profilatico dos pacientes hemofilicos tratados na Fundagdo Hemocentro de
Brasilia, bem como identificar as barreiras capazes de interferir na adesdo e correlacionar o
registro de episddios de sangramento com a variavel adesdo. Materiais e Métodos: Trata-se
de um estudo transversal conduzido entre 25 de maio de 2022 e 15 de outubro de 2022 na
Fundacdo Hemocentro de Brasilia em pacientes com hemofilia. Foram aplicados dois
questionarios de autorrelato, sendo o primeiro validado, a ferramenta VERITAS-Pro
instrumento que mensura a adesao por meio de dominios que interferem na profilaxia: Rotina,
Dosagem, Planejamento, Lembranca, Omissdo e Comunicacdo, bem como de forma global
por meio de uma pontuagdo com corte > 57. O segundo instrumento foi desenvolvido para a
pesquisa. Além disso, fez-se analise retrospectiva de dados de prontuario para variaveis
clinicas. Resultados: Dos 169 pacientes elegiveis, 122 foram contatados e 101 efetivamente
participaram do estudo. Considerando a ferramenta VERITAS-Pro, 78,2% dos pacientes
apresentam adesdo a profilaxia, sendo a faixa etaria de 0-11 anos o grupo com maior adesao
96,4%. A adesdo reduziu entre os adolescentes (66,7%) e foi ainda menor para 0s idosos
(33,3%). Considerando a pontuacdo geral do VERITAS-Pro, a pontuacdo media foi de 42,5
pontos (Mediana = 39 pontos). As variaveis relatadas com maior frequéncia foram “Falta de
Tempo”, “Dose de 250U1”, “Distancia”, “Veia”, “Esquecimento” e “Medo”. Com base nos
testes de hipoteses, constatou-se que ndo ha evidéncias para associar as variaveis estudadas e
a adesdo. O teste de correlagdo tambem apontou auséncia de relagdo entre a variavel registro
de sangramento e adesdo. Consideragfes Finais: Espera-se que este trabalho possa motivar
intervencdes e melhorias no contexto de atendimento aos pacientes com hemofilia e que
outros estudos possam ser desenvolvidos com amostras maiores e uso de outras metodologias.
Palavras- chave: Hemofilia. Fator VIII. Fator IX. Profilaxia. Adesdo. VERITAS-Pro.



ABSTRACT

Introduction: Hemophilia is an inherited bleeding disorder caused by a deficiency of blood
clotting factor VIII or factor 1X and is characterized by bleeding, mainly in joints or muscles.
Treatment includes intravenous replacement of the deficient factor and can be on demand,
after bleeding, or as prophylaxis with continuous replacement of the factor. Prophylaxis is the
most effective treatment throughout life, however, as it is an intravenous treatment, adherence
is a critical point and can impact the success of therapy. Objective: Evaluate the level of
adherence to prophylactic treatment of patients with hemophilia treated at Blood Center
Foundation of Brasilia, as well as to identify the barriers capable of interfering with adherence
and to correlate the recording of bleeding episodes with the variable adherence. Materials
and Methods: This is a cross-sectional study conducted between May 25, 2022 and October
15, 2022 at Blood Center Foundation of Brasilia in patients with hemophilia. Two self-report
questionnaires were applied, the first being validated, the VERITAS-Pro tool, an instrument
that measures adherence through domains that interfere with prophylaxis: Routine, Dosage,
Planning, Reminder, Omission and Communication, as well as globally through of a cut-off
score > 57. The second instrument was developed for the research. Besides, a retrospective
analysis of medical records was performed for clinical variables. Results: Of the 169 eligible
patients, 122 were contacted and 101 actually participated in the study. Considering the
VERITAS-Pro tool, 78.2% of patients adhere to prophylaxis, with the age group 0-11 years
being the group with the highest adherence, 96.4%. Adherence reduced among teenagers
(66.7%) and was even lower among the elderly (33.3%). Considering the overall VERITAS-
Pro score, the average score was 42.5 points (Median = 39 points). The most frequently
reported variables were “Lack of Time”, “Dose of 250UI”, “Distance”, “Vein”,
“Forgetfulness” and “Fear”. Based on the hypothesis tests, it was found that there is no
evidence to associate the studied variables and adherence. The correlation test also showed no
relationship between the variable bleeding record and adherence. Final Considerations: It is
expected that this study can motivate interventions and improvements in the context of care
for patients with hemophilia and that other studies can be developed with larger samples and
the use of other methodologies.

Keywords: Hemophilia. Factor VIII. Factor IX. Prophylaxis. Adherence. VERITAS-Pro.
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1 INTRODUCAO

A Hemofilia é uma enfermidade hemorragica congénita relacionada a transmissao
do cromossomo materno X, manifesta-se na maioria dos casos em homens e se relaciona a
deficiéncia qualitativa ou quantitativa de fator VIII (Hemofilia A) ou fator 1X (Hemofilia B).
A mulher sera portadora, mas raramente desenvolverd a doenca. Nesses casos, ambos 0S
cromossomos X apresentam mutacdo ou ainda um deles é afetado enquanto o outro é inativo.
Além disso, é sabido que nem sempre a hemofilia decorre de histéria familiar pregressa, cerca
de 30% dos casos sdo resultantes de variantes genéticas espontaneas denominadas mutagoes
de novo (1).

A hemofilia ocasiona sangramentos musculares e articulares, bem como
complica¢Bes musculoesqueléticas e outras que podem levar a morte. Esta enfermidade pode
ser classificada segundo o grau de deficiéncia do fator de coagulacdo, sendo que pacientes
com nivel de fator < 1% sdo considerados graves, enquanto pacientes com nivel de fator entre
1% e 5% sdo moderados. Ha ainda os pacientes leves que apresentam nivel de fator > 5% e <
40%, estes raramente apresentam sangramentos, quando acontece geralmente sdo em razdo de
trauma grave ou cirurgia (1).

Estima-se que a prevaléncia no mundo é de cerca de 1.125.000 homens
hemofilicos, sendo que 418.000 apresentam a forma grave da doenca. A proporcao,
considerando os nascimentos, é de 24,6 casos para cada 100.000 homens na hemofilia A e 5
casos por 100.000 homens na hemofilia B (2). No Brasil, dados de 2016 apontam que a
hemofilia A apresenta prevaléncia de 1:5.000 a 1.10.000 casos enquanto a prevaléncia da
hemofilia B é de 1:35.000 a 1:50.000, ao se considerar apenas o DF tem-se 1,9:10.000 e

1,5:35.000 respectivamente (3).
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Considerando a gravidade da doenca, a estimativa mundial de nascimentos é de
9,5:100.000 para Hemofilia A grave e 1,5:100.000 para Hemofilia B grave. No Brasil, ndo é
possivel estimar a prevaléncia de gravidade considerando o momento do nascimento, mas a
base de dados do Ministério da Salde (sistema Hemovida Web Coagulopatias — HWC)
apresenta a proporcédo dentre o total de diagndsticos. Para a hemofilia A 39,54% dos pacientes
apresentam a forma grave, enquanto 24,58% relativos a forma leve e 22,65% representam
aqueles com a forma moderada. J& na hemofilia B, 32,26% foram diagnosticados com a forma
grave, enquanto 32,11% apresentam a forma moderada e 21,97% relacionados a forma leve.
Vale mencionar que ha um alto percentual de pacientes cadastrados no sistema HWC do qual
ndo ha informacoes referentes ao nivel de gravidade da doenca. No DF, os pacientes graves de
hemofilia A correspondem a 60,98%, leves sdo 18,56% e moderados 12,88%, enquanto para
hemofilia B, os graves representam 46,67%, leves 25% e moderado 23,33% (3).

Historicamente, muitos avancos foram promovidos pelo Ministério da Saiude no
que diz respeito a cobertura de atendimento, a oferta de medicamentos e o aprimoramento da
modalidade de tratamento. Antes da década de 90, o tratamento dos pacientes hemofilicos era
conduzido por meio da introducdo de plasma fresco congelado ou crioprecipitado,
componentes do sangue rico em proteinas plasmaticas. No entanto, a comercializagdo de
hemocomponentes contaminados levou o governo brasileiro a criar o Programa Nacional de
Sangue e Hemocomponentes e a incorporar a partir de 1990, fatores pro-coagulantes
industrializados (4).

Em 1999 a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) passou a
coordenar o Programa Nacional de Sangue e Hemoderivados. Uma das primeiras e mais
importantes iniciativas foi elaborar o 1° cadastro nacional de pacientes com coagulopatias

hereditarias (4).
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Em 2001, foi aprovada a lei n° 10.205 de marco de 2001 que surge para
regulamentar uma necessidade evidenciada no artigo 199 da Constituicdo Federal, no que diz
respeito a coleta, processamento, estocagem e distribuicio de sangue, componentes e
hemoderivados. Conhecida como “Lei do sangue” a normativa que prevé a vedacdo da
comercializacdo de sangue ou qualquer outro componente a ele relacionado no ambito
nacional, tem por objetivo promover a autossuficiéncia de sangue, hemocomponentes e
hemoderivados no pais e unificar as acGes em todas as esferas de governo por meio da
atuacdo do SINASAN (Sistema Nacional de Sangue Componentes e Derivados) a quem
coube a execucéo das acoes (5).

Apesar da atuagdo do SINASAN, a Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados
era dirigida por 6rgdo especifico do Ministério da Satde. Por meio do decreto n° 5.045 de
2004, a coordenacdo do SINASAN foi transferida a Secretaria de Atengdo a Saude, mais
especificamente para a Coordenacédo Geral de Sangue e Hemoderivados (CGSH) (6).

Na ocasido o SUS importava de grandes laboratérios farmacéuticos o concentrado
de fator VIII e fator IX para o tratamento da hemofilia A e B. O calculo para a compra de
fator VIII era feito considerando-se 10.000 Ul de fator por paciente ao ano enquanto a
recomendacéo era de 40.000 Ul pela federagdo mundial de hemofilia (7).

Utilizava-se como base para propor o tratamento dos pacientes o Manual de
Tratamento das Coagulopatias Hereditarias do Ministério da Saude (8), ndo havia protocolo
oficial, eram dispensadas doses domiciliares, uma vez que o Brasil ainda ndo dispusera na
época de quantitativo suficiente para garantir a profilaxia de todos aqueles com indicacédo
clinica (4).

Apenas em 2011, o tratamento de profilaxia foi preliminarmente implantado no
Brasil. Apesar da ampliagdo constante ao acesso de medicamentos, somente em 2013 o

protocolo foi encaminhado para consulta publica. Além disso, em 2012, o Ministério da
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Salde duplicou as quantidades de concentrado de Fator VIII e fator 1X adquiridos,
aumentando a disponibilidade de medicamentos, aproximando-se das recomendacoes
internacionais da Organizacdo Mundial de Saude que sugere a oferta de 3,0 per capita de fator
VIII. Ainda em 2013, o Ministério da Saude incorporou o fator VIII de origem recombinante
e 0s pacientes com hemofilia A passaram a ter acesso a um medicamento produzido por
engenharia genética, aumentando a disponibilidade de fator pro-coagulante, uma vez que nao
se dependeria mais de matéria prima humana para a fabricagdo de medicamentos (9).

O tratamento da hemofilia pode ocorrer na modalidade de demanda quando o
paciente apresenta hemofilia grau leve ou profilaxia quando manifesta a forma grave ou
moderada da doenga. Dessa forma é o nivel de fator e o perfil de sangramento que vai definir
em qual modalidade o paciente ira se enquadrar. O tratamento sob demanda ocorre por meio
da reposicéo do pro-coagulante quando o paciente manifesta algum episédio de sangramento,
ja o tratamento de profilaxia incide na reposicdo regular do fator deficiente. A reposicdo
ocorre por meio da infusdo intravenosa do medicamento. Corresponde a um tratamento
invasivo, a principio o paciente é assistido por toda a equipe multiprofissional, mas aos
poucos desenvolve habilidades até tornar-se gestor do autocuidado (10).

Uma complicacdo importante e comum que pode surgir em decorréncia da
reposicdo de fator e que pode mudar o curso do tratamento é o desenvolvimento de inibidor
(12).

Trata-se de um anticorpo policlonal desenvolvido pelo préprio organismo que
acaba reconhecendo o fator administrado como um antigeno, inativando-o. Os inibidores sdo
complicacdes sérias que acometem principalmente os pacientes com Hemofilia A (20 a 30%)
em comparacdo aos pacientes hemofilicos B (1 a 5%). Em consequéncia, individuos que

manifestam essa complicagao apresentam maior morbidade (11).
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O risco de desenvolvimento de inibidor é maior dentro dos primeiros 50 dias de
exposi¢do. O tipo de mutagdo do gene esta associado ao aumento do risco de inibidores. Na
hemofilia A o risco é maior quando ocorre as inversdes especialmente do intron 22, ja na
hemofilia B ocorrem principalmente as mutagcdes de grandes dele¢cdes do gene de fator 1X,
tais fatores provocam mudanca conformacional na proteina de fator e aumentar em 50% o
risco de se desenvolver inibidor (12).

Outros fatores podem contribuir ao surgimento de inibidores como, por exemplo,
o0 historico familiar, raca sendo mais prevalente entre os negros, o tipo de medicamento
utilizado, troca constante de marcas de produto e a idade do paciente a primeira exposi¢ao ao
fator (11).

O diagnostico clinico ocorre quando se observa a reducdo da resposta ao fator
infundido ou aumento do niamero de sangramentos de dificil controle. A confirmacao ocorre
por meio de exames de pesquisa de inibidor que devem ser feitos rotineiramente,
principalmente nos primeiros 50 dias de exposicdo, posteriormente recomenda-se realizar o
exame a cada 6 meses ou 1 ano (12).

O tratamento para o desenvolvimento do inibidor consiste na infusdo diéria ou
alternada de doses elevadas do fator deficiente com o intuito de dessensibilizar o paciente.
Esse tratamento é conhecido como imunotolerancia e é considerado eficaz em cerca de 70%
dos casos de pacientes hemofilicos A (13).

Outro fator que pode comprometer a condi¢do de saude do paciente é a falta de
adesdo ao tratamento, segundo Mortensen et. al (2006, p. 862), diversos sdo 0s determinantes
que podem interferir na adesdo ao tratamento profilatico desses pacientes, vale considerar que
a baixa carga de sangramento ou auséncia de sintomas pode reduzir a percepcdo da
necessidade de fazer a infusdo da dose. Além disso, a dificuldade de acesso venoso, a falta de

habilidade no manuseio, o esquecimento, a falta de aceitacdo da doenca, a falta de empatia
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com a equipe de salde e a fase de transicdo para autogestdo do tratamento sdo consideradas
barreiras que dificultam o tratamento (14). Por outro lado, existem fatores denominados
motivadores que influenciam positivamente na adesdo ao tratamento, séo eles: um tratamento
concordante entre equipe de salde e 0 paciente, empatia com a equipe de salde e o tratamento
ser assistido por cuidadores (14) .

Com o desenvolvimento do estudo espera-se caracterizar o perfil de adesdo ao
tratamento profilatico dos pacientes com hemofilia tratados na Fundagdo Hemocentro de
Brasilia, bem como conhecer barreiras que possam atuar interferindo na adesdo. Além disso,
espera-se estabelecer correlacdo entre a auséncia de adeséo e o registro de intercorréncias no
periodo de 12 meses que antecede a pesquisa.

Considera-se intercorréncia qualquer manifestacdo hemorragica apresentada em
decorréncia da condigdo clinica do paciente. Geralmente as principais intercorréncias sdo 0s
sangramentos articulares em ombro, cotovelo, tornozelo, ileopsoas e hematomas.
Complicacdes mais sérias sdo, por exemplo, 0s sangramentos de mucosa gastrica e

intracraniano.
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2.1 PROFILAXIA
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A Federacdo Mundial de Hemofilia — WFH (2020, p.10) recomenda a profilaxia

como o padrdo ouro de tratamento aos pacientes com hemofilia grave ou moderada com

fendtipo de sangramento (15). A ideia da profilaxia surgiu a partir da observacdo de que

pessoas com hemofilia leve e moderada apresentavam menos sangramentos e complicagdes

quando comparado aqueles classificados como graves, logo se atribuiu essa situacdo ao nivel

de atividade de fator. Dessa forma, a intencdo de se instituir o tratamento profilatico foi para

manter continuamente os niveis de fator acima de 1%, o que de fato reduziu os agravos da

doenca (16).

A WFH preconiza que a profilaxia seja individualizada para cada paciente,

levando em consideracdo situacdes como gravidade da doenca, fen6tipo de sangramento,

farmacocinética individual, estado da articulacdo e as proprias consideracdes do paciente.

Dessa forma, a dose e a frequéncia sdo estipuladas conforme a necessidade individual (16).

Segundo Blanchette et. al (2014, p.1936) a profilaxia pode ser continua sendo

classificada como primaria, secundaria ou terciaria, ou intermitente sendo nesse caso de curta

duracéo, conforme detalhado no Quadro 1 abaixo (17).

Quadro 1 — Classificacdo da profilaxia

Profilaxia Modalidade

Definicéo

Profilaxia Primaria
Profilaxia

continua

Reposigdo regular e continua com inicio antes
de doenga articular e antes do segundo
sangramento articular evidente e idade de até 3

anos.

Profilaxia Secundaria

Reposigdo regular e continua com inicio apds
2 ou mais hemartroses e antes da evidéncia de

doenca articular.

Profilaxia Terciaria

Reposicao regular e continua com inicio apds
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evidéncia de alteracdo articular.
Profilaxia Profilaxia ~de  curta | Tratamento utilizado com o objetivo de

intermitente duracéo prevenir sangramentos. Realizado durante

periodos inferiores a 45 semanas ao ano.
Fonte: Blanchette et. al, 2014.

O protocolo brasileiro assemelha-se ao modelo canadense e holandés de
escalonamento, ou seja, o tratamento profilatico deve ser feito inicialmente com dose de 50
Ul/kg uma vez por semana, caso ocorra alguma das modalidades de sangramento do quadro 2,
a dose deve ser alterada para 30 UI/Kg duas vezes por semana, mas se ao utilizar essa dose o
paciente se deparar com alguma situacdo descrita no Quadro 2, modifica-se a dose para 25
Ul/kg trés vezes por semana (18).

O tratamento € realizado utilizando-se os seguintes farmacos, concentrado de fator
VIII e fator V11l recombinante para os pacientes com Hemofilia A e Concentrado de Fator 1X
para os pacientes com Hemofilia B (18).

Quadro 2 - Critérios de escalonamento

A dose devera ser escalonada cada vez que ocorrer uma ou mais das situagdes:

(1) Apds 2 hemartroses na mesma articulacio dentro de 3 meses consecutivos ou;

(1) Apds 3 hemartroses em qualquer articulacio em qualquer periodo de tempo ou

(1) Apds 3 sangramentos dentro de 3 meses consecutivos.

Fonte: Ministério da Saude, 2011.

A profilaxia primaria deve ser iniciada antes ou apds a primeira hemartrose e
antes dos dois anos de idade por periodo superior a 45 semanas por ano. O paciente que deve
receber essa modalidade de tratamento é o hemofilico grave (18).

Agqueles que iniciaram tardiamente a profilaxia, apds os dois anos de idade ou
posterior a ocorréncia de duas ou mais hemartroses em grandes articulacfes, sdo enquadrados
no modelo de tratamento da profilaxia secundaria, que por sua vez pode ser de curta duragao

ou longa duracao (19).
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Quando se inicia a profilaxia apés comprometimento osteocondral, objetiva-se
amenizar o comprometimento articular, reduzindo a dor e a inflamagéo. Esta modalidade de
tratamento é conhecida como profilaxia terciaria. Estudos tém demonstrado que os beneficios

da profilaxia para este grupo de pacientes séo reduzidos (20,21).

2.2 ADESAO AO TRATAMENTO DE PROFILAXIA

A adesdo é um conceito abrangente que extravasa 0 dominio de cumprimento da
prescricdo médica, adesdo também corresponde a mudanca de habitos, estilo de vida, é se
envolver no tratamento, correspondente a concordar com o que foi prescrito e se comprometer
com os conselhos do médico ou dos demais profissionais de salde. Para o completo
engajamento é necessario conhecer os ganhos em salde com o tratamento proposto. Apenas
cumprir com o que foi prescrito, denota obediéncia e ¢ eficaz a curto prazo, ja adesao exige
participacdo ativa do paciente e 0 processo de comunicagdo com a equipe é primordial ao
tratamento (22).

Diferentes metodologias foram empregadas pelos diversos autores com o intuito
de avaliar a adesdo ao tratamento profilatico. Dessa forma, torna-se dificil comparar trabalhos,
tendo em vista que cada autor acaba priorizando determinado aspecto em detrimento de outro
e muitas vezes utilizam pontos de corte diferentes.

No estudo conduzido por Schrijvers et al. (2016) a respeito da adesdo a profilaxia
em hemofilia, utilizou-se os seguintes parametros de aderéncia: Perder < 15% das doses
prescritas, desviar-se no maximo em 10% da dose prescrita (administrar quantitativo maior ou
menor) e oscilar até 30% no que diz respeito ao tempo correto de administracdo. Além disso,
estabeleceu-se também o padrdo subotimo de adesdo que corresponde aqueles que ndo sdo

completamente aderentes, mas que ndo podem ser considerados ndo aderentes, para esta
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classificagdo assumiu-se os seguintes parametros: Perder entre 15 a 25% das infus@es, desvio
maximo de 25% na dose prescrita ou ainda apresentar mais de 30% no desvio de tempo (23).

Outra metodologia foi desenvolvida por Duncan et al. (2010) que validou uma
ferramenta denominada VERITAS-Pro utilizada para avaliar a adesdo a profilaxia em
hemofilia, consiste na aplicacdo de 24 perguntas divididas em 6 subescalas respondidas e
convertidas em pontuacgdes, conforme escala de likert (1-5). A pontuacdo total varia de 24 a
120 sendo que pacientes com pontuagdo superior a 57 sdo considerados nao aderentes. Essa
metodologia permite insights sobre novas questbes a respeito da ndo adesdo, podendo
inclusive aumentar a sensibilidade do servico para os problemas relacionado a adeséo (24).

Como ndo h& um padrdo, os profissionais devem avaliar dentre os métodos
disponiveis as vantagens, limitacdes e aplicabilidade. Dessa forma, a adesdo ao tratamento
pode ser avaliada direta ou indiretamente. Na primeira é considerado dosagem serica do
medicamento que sdo coletadas de amostras de sangue ou urina, por exemplo. Para 0 metodo
indireto, utilizam-se dados como contagem de frascos, dispensacdo de medicamentos, registro
de infusdo e questionarios de autorrelato (25).

Segundo Kyngas et al. (2000) métodos diretos como dosagem no sangue e urina
ndo sdo relevantes, pois aferem o resultado em vez do processo de conformidade. Dessa
forma, métodos indiretos como entrevistas sdo mais usuais, porque eles tém a vantagem de
revelar a prépria avaliagdo do individuo acerca de sua conformidade com o tratamento.
Questionarios de autorrelato sdo geralmente de facil aplicabilidade e de baixo custo, sdo
utilizados ndo somente na hemofilia como também para avaliar a adesdo em outras doencas
cronicas (26).

Os questionarios de autorrelato também fornecem um feedback em tempo real
sobre 0 comportamento do paciente, permite conhecer os desafios ou fatores motivadores que

impactam na adesdo do tratamento (25).
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Em um ensaio clinico randomizado, Manco-Johnson et al. (2007) comparou as
modalidades de tratamento da hemofilia: profilaxia e demanda. O resultado foi que a
profilaxia reduzia significativamente o numero de sangramentos articulares, melhorando
inclusive a condicdo da saude articular do paciente com hemofilia grave (27).

Outro estudo observacional realizado posteriormente em Taiwan também
evidenciou algo parecido, ao comparar um grupo de pacientes que faziam profilaxia
secundaria com outro grupo de pacientes que tratava apenas episddios hemorragicos.
Percebeu-se que a média de sangramentos anuais em pacientes que fazem profilaxia
secundaria (oito episodios hemorragicos) foi inferior que a média do segundo grupo em
tratamento sob demanda (trinta e dois episodios hemorragicos) (28).

De outro modo, Schrijers et al. (2016) em sua pesquisa ndo encontrou associacdo
entre o nivel de adesdo e sangramento. O autor presumiu que pacientes ndo aderentes
experimentam menos sintomas sentindo menor necessidade de administrar o medicamento,
enquanto aqueles pacientes com sangramentos frequentes sdo estimulados a aderir a
profilaxia. Segundo o trabalho as principais barreiras relacionadas a adesdo ao tratamento
profilatico dizem respeito a aceitacdo da doenca, a auséncia de sintomas e a autogestdo do
tratamento (23) .

Krishman et al. (2015) evidenciou em pesquisa realizada com 110 pacientes ou
cuidadores, utilizando a ferramenta VERITAS-Pro e o registro autorreferido de sangramento,
que pacientes adultos apresentaram menor adesdo ao tratamento profilatico quando
comparado as criangas, além disso, no periodo de 1 ano, 80% dos pacientes adultos referiram
episodios de sangramento, enquanto dentre as criangas 65% manifestaram esse sintoma (29).

Tambem € importante ressaltar que a realizagdo da profilaxia reduz

significativamente as chances de o paciente apresentar dor crénica elevada, conforme aponta
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estudo desenvolvido por Mclaughlin et al. (2014) com adolescentes e adultos hemofilicos
(30).

Com relacdo a fatores que interferem na adesdo ao tratamento, no estudo de
revisao sistematica de Lee Mortensen et al. (2016) a adesdo ao tratamento de profilaxia é
superior entre os europeus quando comparado aos estado-unidenses, tal fato pode estar
relacionado ao fato da populacdo europeia ter um maior acesso ao tratamento por meio do
servico publico de satde, enquanto nos EUA o tratamento depende da saude privada (14).

Além disso, Lee Mortensen et al. (2016) destaca que a fase de transicdo impacta
diretamente a adesdo a profilaxia, ou seja, a adesdo € superior na fase da infancia quando
comparado com a fase da adolescéncia e de jovem adulto, o que pode ser explicado pela
transferéncia de gestdo do tratamento (14).

Em um estudo proposto por Witkop et al. (2016) constatou-se que a medida em
que ocorre a transicdo para a fase adulta, o paciente comeca a assumir a responsabilidade pelo
tratamento e a adesdo ao regime profilatico piora, pois, a profilaxia deixa de ser prioridade na
vida do jovem adulto, que por sua vez amplia o nivel de atividades desenvolvidas aumentando
o risco de lesdes e sangramentos (31).

O estudo demonstra que durante a adolescéncia (13 a 17 anos) apenas 17% dos
pacientes eram considerados ndo aderentes, enquanto dentre os jovens adultos (18 a 25 anos)
a incidéncia de nao aderentes quase triplicou 47%. Isso pode ser explicado pelas escolhas do
paciente nessa fase como entrar no mercado de trabalho, deixar a casa da familia, fazer
treinamento profissional ou educacional, administrar financas, casar, ser pai, todos esses
fatores sdo concorrentes e disputam a prioridade do tempo do paciente que nesta fase da vida
deixa de ser assistido pelos pais e torna-se gestor do tratamento (31,32).

O autogerenciamento do tratamento requer ao individuo habilidades de

autoadministracdo (reconstituicdo e infusdo), manutencdo de registros de sangramento e
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infusdo, gerenciamento de estogue e armazenamento e boa comunicacdo com a equipe de
saude. Para lidar com tantos desafios e as inimeras mudancas na vida do jovem adulto, muitas
vezes é necessaria a criacao de um programa de transi¢do multidisciplinar (32,33).

Além da fase de transicdo Witkop et al. (2016) relatou uma percepc¢do ainda nao
descrita por outros autores. Em seu trabalho foi identificado que a adesdo a profilaxia foi pior
entre os adolescentes e jovens adultos que possuem méde com menor grau de instrucdo (ndo
possuem ao menos bacharelado). Tal fato sugere que o conhecimento sobre a condi¢do da
doenca e a importancia do tratamento pode estar relacionado a melhor adesdo (31).

Considerando os achados da literatura e o deéficit de trabalhos no contexto
brasileiro, este estudo utilizar-se-a da ferramenta VERIT AS-Pro para aferir adesdo e conhecer
aspectos importantes no que diz respeito a adesdo a profilaxia no tratamento da hemofilia no

cenario do Distrito Federal.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

e  Caracterizar o perfil de adesdo ao tratamento profilatico dos pacientes diagnosticados
com hemofilia A e B tratados na Fundacdo Hemocentro de Brasilia, bem como conhecer

as barreiras que possam atuar interferindo nessa adesao.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Avaliar por meio da aplicacdo de questionario validado, VERITAS-Pro, o nivel de
adesdo a terapia de profilaxia para hemofilia;

e Identificar barreiras que possam contribuir com a baixa adesdo ao tratamento profilatico;

e  Correlacionar a adesdo ao numero de registros de sangramentos (intercorréncia)
apresentados pelo paciente nos ultimos 12 meses a partir da data inicial da coleta de

dados.
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4 MATERIAL E METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

A pesquisa foi pensada com intuito de responder questdes ainda pouco exploradas
no contexto brasileiro, sendo pioneira no Distrito Federal. A definicdo da pergunta de

pesquisa ocorreu por meio da utilizacdo do acrénimo PICO, onde tém-se:

POPULACAO = pacientes diagnosticados com hemofilia grave ou moderada em tratamento

na Fundacdo Hemocentro de Brasilia

INTERVENCAO = tratamento profilatico

CONTROLE DE COMPARADOR = ndo se aplica

DESFECHO = adeséo ao tratamento profilatico e fatores intervenientes

Foi realizado um estudo observacional com delineamento transversal no qual se
realizou a coleta de dados por meio de preenchimento de dois questionarios, sendo o primeiro
com a coleta de caracteristicas sociodemograficas e caracteristicas de acessibilidade ao
tratamento do paciente com perguntas subjetivas que permitam ao sujeito a possibilidade de
elencar fatores que podem interferir na adesdo ao tratamento, e o segundo o questionario
VERITAS-Pro um instrumento validado que mensura a adesdo por meio de aspectos
especificos interferentes no cumprimento da profilaxia, bem como de forma global.

Além dos questionarios aplicados, realizou-se analise retrospectiva de dados de
prontuario médico, onde foram coletados variaveis de interesse de prontuario eletrdnico e

prontuario fisico de cada paciente participante da pesquisa.

4.2 POPULACAO DO ESTUDO
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Foram recrutados para participar do estudo os pacientes de todas as idades, desde
criancas a idosos, e de ambos os sexos assistidos na Fundagdo Hemocentro de Brasilia e
diagnosticados com hemofilia A ou B classificados como grave ou moderado em tratamento
de profilaxia primaria, secundaria ou terciaria, que tenham sido previamente cadastrados no
Hemovida Web Coagulopatias e tenham comparecido a instituicdo ou tenham sido contatados
em domicilio no periodo de coleta de dados de 27/05/2022 a 15/10/2022.

Foram excluidos do estudo pacientes considerados leves que faziam tratamento
sob demanda, pacientes que apresentavam inibidor e, portanto, faziam tratamento de
imunotolerancia, ou ainda pacientes que estavam em transito, ou seja, que se encontravam
temporariamente no Distrito Federal sendo cadastrado em outro ente federado.

No desenho da pesquisa, em agosto de 2021 considerando os critérios de inclusdo
e exclusdo descritos e utilizando a base atual de dados do servico, disponivel em planilha de
Excel, 188 pacientes estariam aptos a participar do estudo, com idades entre 01 e 79 anos,

sendo que destes apenas 1 paciente do sexo feminino.

4.3 CONTEXTO DA PESQUISA

A atencdo ao paciente diagnosticado com hemofilia, assim como aos demais
pacientes com coagulopatias hereditarias no &mbito do Distrito Federal, ocorre na Fundacéao
Hemocentro de Brasilia — FHB desde 2012, quando a portaria n°® 162 de agosto de 2012 do
Distrito Federal atribuiu competéncia para que a FHB passasse a coordenar e regular a
atencdo integral aos pacientes com coagulopatias hereditarias (34).

A portaria n°® 162/2012 instruiu 0 processo de cuidado e assisténcia a estes
pacientes na rede de satude do DF, determinou a transferéncia de guarda de prontuario médico
do Hospital de Apoio de Brasilia a FHB, estabeleceu a necessidade de acompanhamento por

equipe multiprofissional, atribuiu responsabilidades para atendimento ambulatorial, urgéncia
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e emergéncia, ampliou o acesso aos medicamentos, determinou a criacdo de estoque
estratégicos nos hospitais da rede SES/DF das localidades com maior demanda de paciente,
exigiu o treinamento dos servidores lotados nas unidades de hematologia e hemoterapia que
realizavam a guarda de hemoderivados e revogou a legislacao anterior, a portaria n® 91 de 12
de maio de 2003 que atribuiu o titulo de Centro de Tratamento de Coagulopatias Hereditarias
do Distrito Federal ao Hospital de Apoio de Brasilia (34).

Com a finalidade de regulamentar a disponibilizacdo do estoque estratégico de
hemoderivados para o atendimento aos pacientes com coagulopatias, publicou-se a instrugao
normativa n° 129 de 2014, que orientou todo o processo para requisi¢cdo desse fator pro-
coagulante ao hemocentro, bem como se recomendou que fosse mantido estogque nos
seguintes hospitais 24 horas por dia: Hospital de Base do DF, Hospital Materno-Infantil,
Hospital Regional do Gama, Hospital Regional de Planaltina, Hospital Regional de
Sobradinho, Hospital Regional de Taguatinga (35).

A principio conforme a supracitada instrucdo n° 162/2012 a responsabilidade pelo
controle de estoque, solicitacdo de fator e informacdo de uso ficou a cargo da agéncia
transfusional, posteriormente com a incorporacdo do Hemovida Web Coagulopatias e
mediante inGmeros erros de registro, as a¢fes de gerenciamento do estoque foram designadas
a equipe de farméacia do hemocentro (34).

Em 2011, o atendimento a esses pacientes ocorria no Hospital de Apoio de
Brasilia— HAB e a mudanca de local de atendimento ocasionou revolta e gerou manifestacoes
de grupos de pacientes. Mesmo diante de toda infraestrutura oferecida pelo hemocentro e da
presenca de equipe multidisciplinar disponivel para atendé-los, parte destes se sentiam muito
acolhidos até entdo, e temiam perdas relacionadas a qualidade do atendimento, da assisténcia

e uma menor acessibilidade aos medicamentos.
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A mudanca do local de tratamento ocorreu em face a precariedade do servigo
prestado no Hospital de Apoio de Brasilia que se revelou ineficiente em relagdo a implantacéo
do Programa de Atendimento Integral aos portadores de coagulopatias hereditarias (4).

Ao assumir o atendimento do pacientes com coagulopatias a FHB exigiu o
recadastramento destes pacientes. Segundo o Hemovida Web Coagulopatias no DF haviam
457 pacientes registrados, mas apenas 215 se recadastraram, até 30/09/2014 (4). Embora a
assisténcia aos hemofilicos e demais coagulopatias tenha sido atribuida ao hemocentro,
muitos pacientes se recusavam a serem avaliados pela equipe medica da instituicdo e traziam
prescricdes oriundas de outros hospitais da Secretaria de Estado de Saude, comparecendo ao
centro tratador apenas para a retirada do medicamento.

Considerando o elevado namero de judicializacdes envolvendo pacientes e a
Secretaria de Estado de Saude do DF (SES-DF) e/ou Ministério da Saude (MS), e obedecendo
os termos do Acordao n° 1107926 (20120111508022AP0), da 5 @ Turma Civil do TIDFT, a
SES-DF instituiu em julho de 2018, por meio da portaria n° 725, a FHB como o Centro de
Referéncia no tratamento das coagulopatias hereditarias (36).

Assim, as prescri¢des dos fatores de coagulacdo para os programas de profilaxia,
imunotolerancia e tratamento sob demanda previstos em protocolo da SES/DF e MS passaram
a ser atribuicdes exclusivas da equipe médica da FHB, cabendo aos demais hospitais da rede
prescrever apenas em carater de urgéncia (36).

Ademais coube a FHB regular a dispensacdo de medicamentos pro-coagulantes
por meio de instrucdo normativa complementar, definir o modelo de atencdo e cuidado
integral dos pacientes portadores de coagulopatias hereditarias no ambito do DF e viabilizar
junto & SES o atendimento de todas as demandas, referente a insumos, recursos humanos,

internagoes.



32

Além da portaria n° 725 de julho de 2018, foram publicadas as instrucdes
normativas n° 117 e n° 118, ambas de julho de 2018. A primeira dispde sobre a
disponibilidade de estoque estratégico destes medicamentos pro-coagulantes em hospitais
escolhidos como referéncia para o tratamento das intercorréncias médicas e a segunda regula
o funcionamento da farmacia da FHB para a retirada de medicamentos (36,37,38).

Considerando todo o arcabouco legal que ampara a atuacdo da FHB no que diz
respeito a assisténcia ao paciente com coagulatopatia, incluindo o paciente hemofilico, vale
ressaltar que foram estabelecidos fluxos de atendimento para melhor compreender os
processos desenvolvidos, dentre eles destaca-se o fluxo de atendimento de urgéncia e
emergéncia (Figura 1), e o fluxo da dispensacdo de medicamentos (Figura 2).

O paciente deve ser encaminhado a FHB quando houver o diagnostico fechado de
coagulopatia, ou ainda quando houver uma suspeita, durante a fase de investigacdo
diagnostica que incorra na necessidade de exames complementares mais especificos para
elucidar o diagnostico.

Dessa forma, o diagndstico pode ser esclarecido em outra unidade hospitalar, bem
como na FHB, no entanto, todo o tratamento sera efetivado no hemocentro.

Apbs diagnoéstico fechado, o paciente sera cadastrado no Hemovida Web
Coagulopatias do Ministério da Salde e sera assistido por uma equipe multiprofissional
formada por médicos, farmacéuticos, enfermeiros, psicélogos, dentistas, assistentes sociais,
fisioterapeutas.

A equipe de enfermagem é responsavel por coletar dados como, por exemplo,
peso e resultados de exames (soroldgicos e de dosagem de inibidor), inseri-los no Hemovida

Web Coagulopatias e administrar doses.
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Por sua vez, cabe ao médico estabelecer o plano de tratamento e acompanhamento
do paciente. A depender da gravidade da enfermidade, este paciente é incluido dentro dos
protocolos vigentes de tratamento, dentre eles o protocolo de profilaxia.

Ressalta-se que o tratamento profilatico é invasivo, o protocolo brasileiro de
profilaxia utiliza a proposta de doses escalonadas, ou seja, recomenda que se inicie com
infusbes uma vez por semana, posteriormente, a dose pode ser escalonada a 2 ou 3 vezes na
semana, a depender da efetividade no combate a hemorragias com a dose atual. A infusdo é
intravenosa e altera a rotina impactando no convivio social do paciente.

Inimeros fatores podem comprometer a adesdo e consequente eficacia do
tratamento profilatico, como por exemplo, relacionamento entre paciente e profissionais de
salde, dificuldade de acesso ao centro de tratamento, problemas relacionados ao acesso
venoso do paciente, transi¢cdo da adolescéncia para a fase adulta, fase em que o paciente deixa
de ser assistido por um cuidador e se torna gestor do proprio cuidado.

Dentro da equipe multidisciplinar o farmacéutico é o profissional responsavel por
prestar assisténcia e orienta¢do ao paciente quanto ao manuseio do medicamento, transporte,
armazenamento, estabilidade, posologia e reacdo adversa. Além disso, o farmacéutico é capaz
de identificar e intervir quando um paciente esta aderindo ou ndo a determinado esquema
terapéutico.

Além de atender o paciente no ambulatério a farmacia distribui fator pré-
coagulante para 6 hospitais da rede publica de saide do DF sédo eles: Instituto Hospital de
Base - IHB; Hospital Materno Infantil de Brasilia - HMIB; Hospital Regional de Taguatinga -
HRT; Hospital Regional do Gama — HRG; Hospital Regional de Sobradinho — HRS; Hospital
Regional de Planaltina. Dentre esses, o IHB é considerado referéncia para o atendimento de

emergéncias adultas e o HMIB para o atendimento de emergéncias infantis (37).
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O atendimento ambulatorial da farméacia para retirada de medicamentos ocorre
mediante agendamento prévio de 24 horas com a equipe da recepgdo, no entanto, o paciente
também pode optar por receber em domicilio, desde que respeitados 0s seguintes critérios de
elegibilidade: Cadastro no Hemovida Web Coagulopatias, residir no Distrito Federal, ter
hemofilia grave ou moderada em tratamento de profilaxia, estar em conformidade com o
protocolo brasileiro de tratamento, exames atualizados, prescricdo vigente.

O agendamento da dispensacdo domiciliar ocorre via telefone, sendo realizado
pela equipe da farmacia, geralmente no dia anterior a rota.

A dispensagdo domiciliar corresponde a um programa desenvolvido com a
finalidade de viabilizar o tratamento para aqueles que tém dificuldade de acesso ao centro
tratador. Para participar do programa o paciente além de elegivel precisa se comprometer com
0 tratamento e manter sempre sua prescricdo medica e exames atualizados, bem como fazer
periodicamente a devolugéo dos frascos vazios de fator.

Antes de inserir o paciente no programa de dispensacdo domiciliar é realizada
uma visita pelo profissional farmacéutico e o assistente social com intuito de conhecer o
contexto social e econdémico do paciente e orienta-lo quanto a guarda, transporte e infusdo do
fator pro-coagulante, além de verificar a possibilidade de inclusdo do mesmo em outros
programas sociais.

As visitas domiciliares sdo realizadas em todo o territério do DF, as rotas séo
programadas por regido, no qual os pacientes mais proximos sdo agendados para 0 mesmo
dia.

Para o atendimento da prescricdo médica deve-se considerar o prazo de vigéncia
desta. As prescri¢fes para o0s pacientes tratados sob esquema de profilaxia possuem validade

de quatro meses, enquanto 0s pacientes tratados sob esquema de demanda apresentam
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prescricdes com seis meses de prazo de vigéncia. A dispensacdo é mensal (30 dias de
tratamento + doses extras).

No ato do atendimento na instituicdo ou domiciliar o farmacéutico além de
conferir os medicamentos separados e dispensar, realiza o recebimento dos frascos vazios
utilizados pelo paciente, nesse momento, ja é possivel ter uma nocao prévia da adesdo ao se
considerar os seguintes fatores: frequéncia de retirada do medicamento, quantitativo de
frascos devolvidos em comparacéo ao quantitativo retirado.

Por fim, verificada a necessidade de intervencdo farmacéutica no momento da
dispensacdo, é feita uma nova abordagem ao paciente/responsavel em momento oportuno para
identificar falhas no processo de terapéutica e obter ganhos com relacdo ao tratamento
proposto.

Figura 1 - Fluxo de atendimento urgéncia e emergéncia — coagulopatias hereditarias.

FLUXO DE ATENDIMENTO - COAGULOPATIAS HEREDITARIAS / HEMOFILIAS

ATENCAO DE URGENCIA E EMERGENCIA

CLINICA MEDICA PEDIATRIA

A partir de 14 anos completos Até os 14 anos incompletos

Sangramento
SEM

AL

instabilidade TRAUMA

hemodinamica

APOS A AVALIACAD
DO QUADRD

Clinica . (e
Médica Ortopedia de HMIB
vascular Trauma Trauma

Hospital
Regional

UHH DO HOSPITAL

Ol gbes: Todos os enc de pacientes deverdo ser precedidos de contato entre os médicos dos servigos de origem e de destino.
O médico que receber o paciente deve entrar em contato com a UHH do hospital para orientagées e suporte espedializade.
Quando tiver alta hospitalar, o paciente recebera relatério médico para ser entregue no Ambulatério da Fundagio Hemocentro de Brasilia
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CONDUTA NAS EMERGENCIAS - HEMOFILIA

( LOCALIZAGAO DO SANGRAMENTO )

SUSPEITA CLINICA Hemormagia Hemorragla
de sangramento

Pescoco,
assoalho da
lingua ou face

Ferimento
corto-contuso Hemartrose

Politrauma

OBSERVACOES

CALCULO DA REPOSICAQO DO FATOR

Hemofilia A Hemofilia B
(Peso x Elevagido desejada) /2 = Peso x Elevagdo desejada =
Ui Fator VIl Ul Fator IX
Exemplo: Exemplo:
Paciente de 70 kg, elevagao a Paciente de 70 kg, elevacao a
100% B0%
(70x 100)/ 2 = 7000/2 = 70 x 80 = 5600 Ul Fator IX
3500 Ul Fator Vil (Aproximar para 5750 Ui}

Em caso de davida na conduta médica entrar em contato,
de 22 a 62 das 8 as 18h, pelos telefones: 3327-5659/ 3327-1671
Apds as 18h, sabados, domingos e feriados: 99122-0667

ATENDIMENTO DE PEDIDOS DE MEDICAMENTOS

2% a6°das 8 as 12h e das 14 as 18h - FARMACIA: 3326-4136 ) .
- ~ o 201§
Apés as 18h, sabados, domingos e feriados - NUCLEO DE DISTRIBUICAO: PORTARIA SES/DF N° 725/2018
3327-4445 e 3327-1643.

Fonte: Portaria SES/DF N° 162/2012




Figura 2 - Fluxo da dispensacdo de medicamentos.
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4.4 HIPOTESES

Com relacdo as hipdteses a serem consideradas no estudo vale destacar:

e Os registros de intercorréncia hemorragica em pacientes hemofilicos estdo
diretamente relacionados a falta de adeséo ao tratamento?

e Fatores como idade, grau de escolaridade, meio de locomogéo utilizado para
chegar ao centro tratador e distancia da residéncia ao centro de tratamento sao
fatores que reduzem a adesdo ao tratamento de profilaxia em pacientes

hemofilicos?

4.5 MEDIDAS DE DESFECHO

Os desfechos para afericdo da adesdo ao tratamento de profilaxia na populacdo de
hemofilicos A ou B tratados na FHB foram mensurados por meio da aplicacdo de ferramenta
validada denominada Veritas-Pro, trata-se de um questionario de autorrelato que quantifica
aspectos especificos que podem desencadear problemas relacionados a adesao (24).

O conceito de adesdo ja foi bastante discutido por autores, a literatura ja
considerou utilizar termos como ‘“compliance”; “concordance” ou ‘“adherence” como
sindnimos. No entanto, ndo houve consenso com relacdo a abrangéncia dos termos, enquanto
alguns consideram “Compliance” um termo abrangente que leva a concepgao de que a gestdo
vai além da prescricdo médica, ou seja, agrega outros cuidados com o paciente envolvendo
toda equipe de salde, outros pesquisadores sugerem que este termo se restringe a acatar as
ordens médicas de forma a ndo estabelecer boa relacdo médico-paciente (25,39).

Destarte, o termo mais usual e preferido pela equipe de salde atualmente é

adherence que alcanca além do cumprimento da prescricdo médica, a aceitacdo do paciente
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perante o tratamento proposto e o envolvimento entre paciente, familiar e profissional de
saude a fim de propor uma terapia em acordo (25).

Além do questionario validado outras informacdes complementares foram
coletadas por meio do preenchimento de questionario complementar desenvolvido na FHB,
com intuito de coletar dados socioecondémicos e demogréaficos, além de correlacionar a ndo
adesdo a possiveis barreiras relatadas pelos proprios pacientes/responsaveis.

Segundo Lee Mortensen et al. (2016) existem inimeras barreiras descritas que
podem interferir no tratamento da hemofilia, dentre eles se destacam: Esquecimento, falta de
conhecimento, falta de aceitacdo da doenca, auséncia de sintomas, fase de transicdo para auto
infusdo, alta frequéncia de doses, inconveniéncia do tratamento, falta de habilidade para
acesso venoso, auséncia de apoio familiar e relacdo ruim com o profissional de satde (14).

O estudo buscou compreender quais destes fatores sdo relevantes para a realidade
daqueles que séo tratados na FHB, para posteriormente auxiliar no manejo destes pacientes e
consequentemente buscar ganhos futuros no que diz respeito a qualidade do tratamento.

Além de elencar todas as barreiras interferentes no processo de adesdo, este
trabalho correlacionou a ndo adesdo a eventuais sangramentos que ocorreram no periodo que
12 meses que antecedeu a fase de coleta de dados. Para isso buscou-se informacbes em
prontuario médico fisico e eletronico.

Apesar de ser um periodo curto, 12 meses é o periodo em que 0 paciente passa por
pelo menos trés consultas médicas e duas consultas multiprofissionais, além de indmeros
atendimentos farmacéuticos. Dessa forma, trata-se de um periodo razoavel, pois um
sangramento possivelmente seria relatado. Além disso, um periodo maior que 12 meses pode
ndo ser fidedigno, uma vez que a afericdo da adesdo corresponde a um retrato do momento,
ndo podendo se estender por um periodo prolongado, quando outras variaveis do cotidiano do

paciente podem, em algum momento, interferir no tratamento.
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4.6 INDICADORES E VARIAVEIS DE INTERESSE

Os dados sobre as variaveis de interesse foram obtidas por meio da aplicacdo de
questionario elaborado pelo pesquisador (APENDICE 1), bem como pela aplicacdo do
VERITAS-Pro e da analise de prontuario médico (eletrdnico e fisico). Testou-se o grau de
dificuldade do questionario desenvolvido pelo pesquisador com dois pacientes escolhidos
aleatoriamente, para se verificar a eventual necessidade de alteracdo do instrumento. Esses
pacientes ndo fizeram parte da amostra do estudo.

Para o primeiro questionario, foram coletadas as variaveis: data de nascimento,
endereco, tipo de hemofilia, gravidade, renda mensal familiar, nivel de escolaridade do
paciente ou do cuidador (gestor do tratamento), meio de locomocao para chegar ao centro de
tratamento, tempo gasto no deslocamento, quem € o responsavel pela administracdo do
medicamento, locais de recebimento dos medicamentos na instituicdo ou em domicilio. Além
disso algumas perguntas subjetivas como “Que dificuldades te impedem de aplicar a
medicacao?” (aspectos gerais e corriqueiros do dia a dia), “o que prejudica seu acesso ao
medicamento?”, “O que prejudica a infusao do medicamento?” (aspectos relacionados a
técnica, reconstituicdo, apresentacdo do medicamento) e cite aspectos positivos e negativos no
que diz respeito a relacdo com os profissionais de saude.

O segundo instrumento aplicado foi VERITAS-Pro que corresponde a um
questionario validado desenvolvido nos Estados Unidos para aferir, com base em grupos
focais, variaveis especificas do campo adesdo, ou ainda verificar a adesdo total ao tratamento
profilatico (24). A versdo brasileira do formulario foi validada em 2018 e até o0 momento foi
aplicado em poucos centros tratadores no Brasil (ANEXO 1). Vale ressaltar que este trabalho,
teve anuéncia da pesquisadora responsavel pela validacdo deste instrumento no Brasil

conforme (ANEXO II).
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Trata-se de um instrumento composto por 24 questdes divididas em 6 subescalas.
Sdo elas: Rotina, Dosagem, Planejamento, Lembranca, Omissdo e Comunicagdo (Quadro 3).

Cada subescala é composta por 4 perguntas com 5 opcdes de resposta, conforme
escala de Likert: Sempre, Frequentemente, As vezes, Raramente, Nunca. Atribui-se 1 a
resposta que melhor representa a adesdo e 5 cinco a pior. A pontuacdo que se pode atingir em
cada subescala varia de 4 a 20, e a pontuacdo somada varia de 24 a 120 pontos. Quanto maior
a pontuacdo atingida, menor adesdo possui o paciente (40).

A adesdo por meio da aplicagdo ao Veritas-Pro foi dicotomizada utilizando 57
como pontuagdo de corte, assim pacientes com score total < 57 sdo considerados aderentes,
enquanto 0s que obtiveram pontuacdo superior ou igual ao ponto estabelecido ndo aderem ao
tratamento.

Para cada dominio estabelecido no VERITAS, existe também a proposicdo de
uma pontuacao de corte, sendo que scores inferiores a 11 para o dominio “tempo”, 7 para
“dose”, 9 para “planejamento”, 11 para “lembranga”, 11 para “Omissdo” e 10 para
“Comunica¢ao” correspondem adesdo ao tratamento.

A aplicagdo do VERITAS-Pro permite comparar a adesdo dentro de cada
subescala, além da adesdo total e correlacionar com variaveis coletadas, como por exemplo,
idade, acessibilidade ao centro de tratamento, grau de escolaridade, renda familiar.

Concomitante a fase de resposta dos questionarios, iniciou-se a coleta de dados de
prontuario médico no qual se buscou saber se o paciente j& possuia alguma articulagao alvo,
ou artropatia, assim como o local do acometimento articular, se apresentou algum episodio de

sangramento, o tipo de sangramento e o local.
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Quadro 3 - Dominios avaliados no VERITAS-Pro

Rotina

#Refere-se ao cumprimento do tratamento na frequéncia correta, bem como nos dias e horarios
programados.

Dosagem

+Diz respeito ao cuidado de respeitar a dose prescrita pelo médico, ndo fazendo alteragdes sem consulta
prévia.

Planejamento

sCorresponde a ter o cuidado de planejar para que ndo haja falta de medicamento ou outros itens necessarias
a realizacdo da infusdo.

Lembranca

*Trata-se de ndo se esquecer de fazer as infusdes, assim como lembrar do esquema terapéutico proposto pelo
médico.

sDeixar de fazer doses por conveniéncia.

Comunicagio

sComunicar-se com o centro de tratamento para sanar dividas ou para tomar qualguer decisdo relacionada a
conduta do terapia.

Fonte: Autoria propria

4.7 PROCEDIMENTOS

A pesquisa foi realizada no consultério farmacéutico no momento do atendimento
enquanto o paciente aguardava para retirada das doses de tratamento. Devido a dificuldades
de acesso de alguns pacientes ao consultorio, passou-se a disponibilizar o preenchimento dos
questionarios em domicilio.

Dessa forma, os pacientes que recebem os medicamentos para profilaxia em casa,
receberam instrugdes acerca da pesquisa, como por exemplo, riscos e beneficios do estudo, no
momento do agendamento para o recebimento do fator, via telefone. Quando concordava em
participar o servidor treinado se deslocava até a residéncia do paciente para realizar a
dispensacdo domiciliar e para coletar os dados por meio da aplicacdo dos questionarios de

autorrelato.
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Quando a pesquisa era conduzida na Fundacdo Hemocentro, 0 paciente ou
responsavel era encaminhado a sala de atendimento farmacéutico (local utilizado usualmente
para a dispensacdo de medicamentos) onde recebia a explanagdo sobre a pesquisa.

E importante salientar que neste contexto de pandemia, foram adotadas medidas
de contencdo do novo coronavirus como a higienizacdo da sala apds atendimento, o acesso foi
permitido apenas a quem estivesse de mascara, sendo limitado a 1 acompanhante para cada
paciente e o atendimento foi realizado de porta aberta favorecendo a circulagdo de ar. Para
preenchimento do formulario e apds breve explicagdo sobre a pesquisa, ©
paciente/responsavel ficou sozinho ou com seu acompanhante na sala, evitando aglomeragéo
ou contato com outras pessoas que ndo sejam do seu meio habitual, ressalvadas situagdes em
que o paciente solicitou auxilio.

Trés pesquisadores treinados foram responsaveis por conduzir os pacientes desde
a apresentacdo do projeto até a participacdo efetiva da pesquisa, ressalta-se que 0s
questionarios foram na maioria dos casos preenchidos pelo proprio paciente/responsavel,
evitando qualquer interferéncia do profissional de saude.

No entanto, em algumas situacdes em que se constatou dificuldade de leitura dos
questionarios pelo participante da pesquisa, 0 pesquisador treinado acompanhou e fez a leitura
das questdes e das alternativas e transcreveu a resposta destes aos formularios.

Responderam aos questionarios pacientes adultos ou em caso de criangcas ou
jovens menores de 18 anos o responsavel legal.

Concomitantemente a esta fase, foram coletados dados primarios provenientes de
prontuario médico (Quadro 4), referente a condicdo clinica do paciente e quanto ao

surgimento de algum sangramento nos 12 meses anteriores a data inicial da coleta de dados.
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Quadro 4 — Variaveis coletadas em prontuario médico.
Presenca de Artropatia
Local da Artropatia

Presenca de Articulagdo Alvo

Local da Articulagdo Alvo

Variaveis Clinicas ; R
Numero de episddios de sangramento dos

(intercorréncia) . o
ultimos 12 meses a contar da data inicial da

coleta de dados
Tipo de sangramento

Local do sangramento

Fonte: Autoria Prépria

Os dados foram coletados do prontuario fisico disponivel na Fundacgdo
Hemocentro de Brasilia e complementados pelo Trakcare, sistema de registro médico
eletronico utilizado pela rede da Secretaria de Estado de Sadde do Distrito Federal.

Os dados coletados foram organizados em planilha excel, onde foi elaborado um
dicionario de dados para subsidiar as analises estatisticas, que por sua vez, foi feita utilizando-

se o software estatistico R contando com o apoio de profissional estatistico habilitado.

5 ASPECTOS ETICOS
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Esta pesquisa cumpriu aspectos éticos e legais obedecendo a Resolugdo n°® 466/12
do Conselho Nacional de Salde. A coleta de dados ocorreu mediante autorizagdo e
concordancia da instituicdo coparticipante (APENDICE 11) e ap6s aprovacéo do projeto pelo
CEP/FEPECS (Protocolo CAAE 51735621.7.3001.5553) conforme determina portaria
09/2017 do governo do Distrito Federal (41) .

Os questionarios somente foram aplicados apds aceitacdo do paciente ou
responsavel em participar do estudo, conforme Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) arquivado (APENDICE II1).

Os participantes da pesquisa tiveram a oportunidade de responder aos
questionarios na FHB no momento do atendimento, enquanto aguardavam para a retirada das
doses de tratamento, ou em domicilio para aqueles integrantes no programa de dispensacdo
domiciliar.

Todos os pacientes/responsaveis foram instruidos quanto aos riscos e beneficios
do estudo. Aqueles que concordaram em participar assinaram um termo de consentimento
livre e esclarecido (APENDICE Ill, 1V) e quando foi o caso o termo de assentimento
autorizando a participacdo dos pacientes menores de 18 anos (APENDICE V, VI, VII).

A coleta de dados em prontuério médico ocorreu apds aprovacdo do estudo e
anuéncia institucional por meio de Termo de Concordancia de Instituicdo Coparticipante

(APENDICE II).

6 RESULTADOS
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Inicialmente em agosto de 2021 a populacdo prevista do estudo era de 188
pacientes, no entanto transcorridos pouco mais de um ano e considerando o falecimento de
dois pacientes, a mudanca de estado de quatro individuos e a mudanca de tratamento de treze
pacientes que desenvolveram inibidor e iniciaram a imunotolerancia, tornando-se inelegiveis
ao estudo, a populacdo alvo passou a ser de 169 pacientes.

A coleta de dados foi pensada para ser realizada apenas presencialmente no
momento da dispensacdo quando o paciente aguarda para receber os fatores pro-coagulantes
na sala de atendimento farmacéutico. No entanto, considerando o prazo de coleta de dados
encontrou-se enorme dificuldade para contatar os pacientes.

Em algumas situacOes o endereco cadastral ou telefone do paciente estava errado,
em outros casos 0 paciente era residente em outro estado e o responsavel por fazer a retirada
dos medicamentos na institui¢do era o motorista ou profissional habilitado da prefeitura ou da
secretaria de saude do municipio o que impossibilitou a realizacdo do estudo com alguns
pacientes.

Além disso, considerando que os questionarios do estudo foram aplicados apenas
ao paciente ou responsavel (quando este era menor de idade ou incapaz), houve dificuldade de
acesso a um grupo de pacientes jovens adultos, que ainda dependem de seus genitores para
buscar o tratamento na instituicdo. Apesar do Hemocentro contar com toda infraestrutura de
atendimento multiprofissional, estes optam por ndo ser assistidos na FHB, tornando-se mais
um obstaculo para a coleta de dados do estudo.

Assim, a pesquisa comecou a ser aplicada em 27/05/2022 e finalizou em
15/10/022. Foram contatados 122 pacientes/responsaveis, onde 17 se recusaram a participar
da pesquisa e 105 aceitaram o0 convite. Dentre 0s que aceitaram a participar 101

pacientes/responsaveis entregaram os questionarios completamente preenchidos e 4 optaram
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por preencher e entregar em outro momento, no entanto estes acabaram ndo entregando, logo
foram excluidos do estudo (Figura 3).

Portanto, a amostra é composta por 101 pacientes sendo 100 do sexo masculino e
apenas 1 do sexo feminino.

Figura 3 - Fluxograma da amostra populacional do estudo.

Em 2021, fase inicial do estudo a
populagio era de 188 pacientes

Foram embora Iniciaram
Faleceram 2 do Distrito imunotolerdncia
Federal 4 13

A

Em 2022 no inicio da coleta
de dados a populagio era de
169 pacientes

& Aceitaram

participar do
Foram contactados 122 estudo 105
pacientes/responsaveis J ’L pacientes/responsaveis
Rejeitaram participar Devolveram os instumentos
do estudo de coleta respondidos

A Amostra:

101
17 pacientes/responsaveis participantes

Fonte: Autoria Prépria

Para aqueles que declaram motivos de ndo participar do estudo pode-se destacar:
0 receio em participar da pesquisa e sofrer retaliagdo em virtude de algum comportamento
inadequado relatado na pesquisa, 0 sentimento de apreensdao por medo responder e perder o
direito de receber o tratamento, o simples fato de ndo querer contribuir para o estudo, e ainda

por ndo desejar compartilhar informacdes pessoais com a equipe de pesquisa.
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Apresenta-se 0s resultados da pesquisa no formato de um artigo cientifico a ser

encaminhado para a revista Hematology, Transfusion and Cell Therapy.

6.1 MANUSCRITO

INTRODUCAO

A Hemofilia é uma enfermidade hemorragica congénita relacionada a transmisséo
do cromossomo materno X, manifesta-se na maioria dos casos em homens e se relaciona a
deficiéncia de fator VIII (Hemofilia A) ou fator IX (Hemofilia B). A hemofilia ocasiona
sangramentos musculares e articulares e pode ser classificada em grave quando o nivel de
fator é < 1%, moderado, o nivel esta entre 1% e 5%, ou leve acima de 5% e menor que 40%
Q).

Estima-se que a propor¢do no mundo considerando nascimentos é de 24,6 casos
para cada 100.000 homens na hemofilia A e 5 casos por 100.000 homens na hemofilia B®.
No Brasil, dados de 2016 apontam que a hemofilia A apresenta prevaléncia de 1:5.000 a
1.10.000 casos, enquanto a prevaléncia da hemofilia B é de 1:35.000 a 1:50.000, a forma
grave da doenca predomina no Brasil acometendo quase 40% para Hemofilia A e 32% para
Hemofilia B (3).

Segundo a Federacdo Mundial de Hemofilia — WFH (2020, p.10) a profilaxia é
considerada o padrdo ouro de tratamento para os pacientes com hemofilia grave ou moderada
com fenotipo de sangramento, esse tratamento consiste em realizar infusdes regulares de
fator, mantendo niveis acima de 1% na corrente sanguinea evitando sangramentos e agravos
da doenca (1,16).

A profilaxia foi implantada no Brasil em 2011, para o tratamento de pacientes

graves ou moderados com perfil hemorragico, para os pacientes leves o tratamento ocorre na
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modalidade de demanda, ou seja, a reposi¢do do fator acontece apenas quando o paciente
manifesta algum episddio de sangramento (4).

No entanto, a adesdo ao tratamento de profilaxia é um desafio enfrentado pelos
pacientes, como em todas as doencas cronicas, para protecdo articular e prevencdo de
hemartroses e hematomas. O termo adesdo é bastante abrangente seu conceito vai além do
cumprimento da prescricdo médica, adesdo também corresponde a mudanca de habitos, estilo
de vida, é se envolver no tratamento correspondente, concordar com o que foi prescrito e se
comprometer com os conselhos do médico ou dos demais profissionais de saude. Apenas
cumprir com o que foi prescrito, denota obediéncia e é eficaz a curto prazo, ja adesdo exige
participacdo ativa do paciente e 0 processo de comunicacdo com a equipe € primordial ao
tratamento (10).

Segundo Mortensen et. al (2006, p. 862), diversos sdo 0s determinantes que
podem interferir na adesdo ao tratamento profilatico, vale considerar a baixa carga de
sangramento ou auséncia de sintomas que pode reduzir a percepc¢do da necessidade de fazer
dose, a dificuldade de acesso venoso, a falta de habilidade no manuseio, o esquecimento, a
falta de aceitagcdo da doenca, a falta de empatia com a equipe de saude e a fase de transicéo
para autogestdo do tratamento (14).

Ha diversas metodologias empregadas para verificar adesdo ao tratamento. Os
profissionais devem avaliar dentre os métodos disponiveis as vantagens, limitacGes e
aplicabilidade. A adesdo ao tratamento pode ser avaliada direta ou indiretamente. Na primeira
é considerada a dosagem sérica do medicamento que sdo coletadas de amostras de sangue ou
urina, por exemplo. Para o método indireto, utilizam-se dados como contagem de frascos,
dispensacdo de medicamentos, registro de infusdo e questionarios de autorrelato (25).

O presente estudo utilizou 0 método proposto por Duncan et al. (2010) em que se

verifica a adesdo por meio de questionario de autorrelato validado denominado VERITAS-Pro
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para aferir o perfil de adesdo ao tratamento profilatico dos pacientes diagnosticados com
hemofilia tratados na Fundagdo Hemocentro de Brasilia (24).
Além disso, buscou-se conhecer as barreiras de adesdo enfrentadas pelos pacientes

e correlacionar a adesdo ao tratamento a reducdo do nimero de registros de sangramento.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo transversal onde foi realizada a coleta de dados por meio de
preenchimento de dois questionarios, sendo o primeiro desenvolvido na FHB pelo
pesquisador e o segundo 0 VERITAS-Pro um instrumento validado que mensura a adesao por
meio de aspectos especificos interferentes no cumprimento da profilaxia, bem como de forma
global.

Além disso, realizou-se analise retrospectiva de dados de prontuario médico, onde
foram coletados variaveis de interesse de prontuario eletrdnico e prontuario fisico de cada

participante da pesquisa.

Populacdo do Estudo

A Pesquisa foi previamente aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
FEPECS, bem como pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fiocruz Brasilia, conforme
protocolos 51735621.7.3001.5553 e 51735621.7.0000.8027, respectivamente.

Foram recrutados para participar do estudo os pacientes de todas as idades
assistidos na FHB e diagnosticados com hemofilia A ou B classificados como grave ou
moderado em tratamento de profilaxia que tenham sido previamente cadastrados no
Hemovida Web Coagulopatias e tenham comparecido a instituicdo ou tenham sido contatados

em domicilio no periodo de coleta de dados que se estendeu de 27/05/2022 a 15/10/2022.
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Foram excluidos do estudo pacientes considerados leves, que apresentavam
inibidor ou ainda que se encontravam temporariamente no Distrito Federal sendo cadastrado

em outro ente federado.

Medidas de Desfecho

Os desfechos para afericdo da adesdo do VERITAS -PRO atende aos dominios -
Rotina, Dosagem, Planejamento, Lembranca, Omissdo e Comunicagao.

O VERITAS-Pro é composto por 4 perguntas por dominio, com 5 opcdes de
resposta, conforme escala de Likert: Sempre, Frequentemente, As vezes, Raramente, Nunca.
Atribui-se 1 a resposta que melhor representa a adesdo e 5 cinco a pior. A pontuacdo que se
pode atingir em cada subescala varia de 4 a 20, e a pontuagdo somada varia de 24 a 120
pontos. Quanto maior a pontuacao atingida, menor adesdo possui o paciente (24,40).

A adesdo por meio da aplicacdo ao VERITAS-Pro foi dicotomizada utilizando 57
como pontuacdo de corte, pacientes com score total < 57 sdo considerados aderentes,
pontuacdo maior ou igual ao ponto estabelecido ndo adere ao tratamento (24,40).

Para cada dominio estabelecido no VERITAS, existe também a proposicdo de
uma pontuacdo de corte, sendo que scores inferiores a 11 para o dominio “Rotina”, 7 para
“Dose”, 9 para “Planejamento”, 11 para “Lembranca”, 11 para “Omissdao” e 10 para
“Comunica¢do” correspondem adesdo ao tratamento. Foi desenvolvido nos Estados Unidos
que quantifica aspectos especificos que podem desencadear problemas relacionados a adesdo
(24). No Brasil, a verséo brasileira do formulario foi validada em 2018. Vale ressaltar que este
trabalho teve anuéncia da pesquisadora responsavel pela validacdo deste instrumento no pais

(40).
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Outras informagdes complementares foram coletadas por meio do preenchimento
de questionario complementar desenvolvido na FHB, com a finalidade de conhecer barreiras
interferentes no processo de adesdo ao tratamento de profilaxia.

Para este questionario foram coletadas algumas caracteristicas sociodemogréficas,
caracteristicas de acessibilidade ao tratamento e gestdo da infusdo, além de algumas perguntas
subjetivas com a finalidade de gerar insights quanto a possiveis barreiras de adesao.

A coleta de dados em prontuario médico estava relacionada a desfechos clinicos
como: se 0 paciente possuia alguma articulacao alvo, artropatia ou apresentou algum episodio
de sangramento nos ultimos 12 meses a partir da data inicial de coleta de dados, bem como
local do sangramento.

Os participantes da pesquisa tiveram a oportunidade de responder aos
questionarios na FHB no momento do atendimento, enquanto aguardavam para a retirada das
doses de tratamento, ou em domicilio para aqueles integrantes no programa de dispensacéo
domiciliar.

Todos os pacientes/responsaveis foram instruidos quanto aos riscos e beneficios
do estudo. Aqueles que concordaram em participar assinaram um termo de consentimento
livre e esclarecido e quando foi 0 caso o termo de assentimento autorizando a participacdo dos
pacientes menores de 18 anos.

Os dados foram organizados em planilha excel, onde foi elaborado um dicionario
de dados para subsidiar as analises estatisticas, que por sua vez, foi feita utilizando-se o
software estatistico R contando com o apoio de profissional estatistico habilitado.

Realizou-se analise exploratéria dos dados, com a finalidade de identificar
padrdes, frequéncias e também medidas como posicdo e dispersdo. Em seguida, na anélise
bivariada, foram realizados os testes de hipotese de Kruskall Wallis, método de Dunn (testes

ndo paramétricos), o teste do Qui-Quadrado que verifica associacdo entre duas variaveis
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categoricas e o estudo de correlacdo que é um tipo de teste de hipdtese que compara duas

variaveis quantitativas.

RESULTADOS

Dos 169 pacientes elegiveis do estudo, foram contatados 122
pacientes/responsaveis, onde 17 se recusaram a participar da pesquisa e 105 aceitaram. Dentre
estes, 4 ndo entregaram 0s questiondrios e 101 participantes entregaram 0s questionarios
completamente preenchidos, totalizando a casuistica em 101 pacientes.

A faixa-etaria de 0-11 anos concentra 27,7% (28/101) do total dos participantes da
pesquisa, 0s jovens adultos 18-29 anos correspondem a 22,8% (23/101) e os idosos 3%
(3/101). Cerca de 54% (55/101) dos pacientes residem no Distrito Federal. Quanto ao grau de
escolaridade do gestor do tratamento (paciente/responsavel) 66,3% (67/101) dos participantes
possuem ao menos ensino médio completo e 17,8% (18/101) apresentam baixo ou nenhum
grau de instrucdo (Tabelal).

Em relacdo a renda familiar, 47,5% (48/101) apresentam renda familiar de até 2
salarios-minimos. Para chegar ao centro de tratamento, 51,5% (52/101) utilizam carro ou
moto proprio e pouco mais de 30% (31/101) dos pacientes recebem 0s medicamentos em
domicilio (Tabela 1).

Possuem Hemofilia A 87,1% (88/101) dos pacientes. A maioria dos respondentes
do estudo ¢ classificada como grave 90,1% (91/101). Dentre toda a amostra 16,8% (17/101)
possuem articulacdo alvo e 26,7% (27/101) possuem artropatia hemofilica instaurada. Pouco
mais de 64% (65/101) ndo apresentou nenhum sangramento (Tabela 1). Dentre aqueles que
relataram ao menos um episodio de sangramento, a hemartrose se destacou sendo referenciada

21 vezes nos prontuarios pesquisados.



Tabela 1 — Caracteristicas dos pacientes com Hemofilia A e B participantes da pesquisa.

Caracteristicas dos pacientes do estudo

Faixa etaria N(%) Erro
0 a 11 anos 28 (27,7) +8,7%
12 a 17 anos 9(8,9) +5,6%
18 a 29 anos 23 (22,8) +8,2%
30 a 39 anos 21 (20,8) +7,9%
40 a 49 anos 11 (10,9) +6,1%
50 a 60 anos 6 (5,9) +4.6%
Acima de 60 anos 3(3,0) +3,3%

Cidade (%0)

Distrito Federal 55 (54,5) +9,7%
QOutros Estados 46 (45,5) +9,7%
Escolaridade (%0)
Ensino superior Completo 32 (31,7) +9,1%
Ensino médio completo e Ensino superior incompleto 35 (34,6) 1+9,3%
Ensino fundamental completo e ensino médio incompleto 16 (15,9) +7.,1%
Sem instrugéo e ensino fundamental incompleto 18 (17,8) +7.5%

Renda mensal (%)

Até 2SM 48 (47,5) +9,7%
Acima de 2SM e até 4SM 15 (14,9) 16,9%
Acima de 4SM e até 10SM 17 (16,8) +7,3%
Acima de 10SM e até 20SM 7 (6,9) 15,0%
Acima de 20SM 4 (4,0 +3,8%
N&o sabe informar 10(9,9) +5,8%
Transporte (%)
Carro de terceiros — carona 6 (5,9) +4.6%
Carro/moto préprio 52 (51,5) +9,7%
Onibus/metrd 41 (40,6) +9,6%
Taxi/Aplicativo 2 (2,0) +2,7%
Recebimento do medicamento (%0)
Domicilio 31(30,7) + 9%
Na propria instituicao 70 (69,3) + 9%

Diagnostico




55

Hemofilia A 88 (87,1) + 6,5%

Hemofilia B 13 (12,9) + 6,5%
Gravidade (%0)

Grave 91(90,1) +5,8%

Moderado 10(9,9) +5,8%
Possui artropatia? *

Sim 27 (26,7) + 8,6%

Néo 74 (73,3) + 8,6%
Possui articulacéo alvo? *

Sim 17 (16,8) +7,6%

Néao 84 (83,2) +7,3%
Numero de episddios de sangramento *

0 65 (64,3) +9,3%

1 24 (23,8) +8,3%

2 6 (5,9) * 4,6%

3 3(3,0) + 3,3%

4 2(2) +2,7%

5 1(2) +1,9%

Tipo de Hemorragia* **

Hemartrose 21

Hematoma 8

Sangramento de Mucosa 6

Outras Hemorragias 4

Trauma 3

Fonte: Autoria propria

*Variaveis coletadas em prontudrio médico utilizando dados dos 12 meses anteriores a data
inicial da fase de responder ao questionario (27/05/2021 a 27/05/2022)

** Ndo foi possivel definir porcentagem e margem de erro.

Na tabela 2, os participantes do estudo foram divididos em dois grupos, aqueles
que aderiram e o0s que ndo aderiram ao tratamento de profilaxia. Realizou-se o teste de
hipoteses Qui-Quadrado no qual foi possivel constatar que para nenhuma variavel o p-valor

foi inferior a 0,05, ou seja, ndo ha indicios suficientes para dizer que ha associacdo entre as
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variaveis estudadas e o resultado de adesdo a terapia de profilaxia. No entanto, algumas
varidveis como faixa etdria, renda mensal e administrador da dose obtiveram valores
préximos ao nivel de significancia, o que indica que em uma amostra maior o resultado possa
ser diferente.

Para obtencdo de um resultado fidedigno de p-valor e considerando as condicdes
minimas para a execucdo do teste de Qui-quadrado que sdo a inexisténcia de células com
valor igual a zero e a presenga de menos de 20% das células com valores inferiores a 5, foi
necessario fazer um agrupamento de variaveis.

Assim algumas variaveis de interesse demonstradas na tabela 2, foram agrupadas
da seguinte forma:

o Faixa etéria

o 0-17anos;
o 18 -29 anos;
o 30a49 anos;
o Acima de 50 anos.
e Escolaridade
o Ensino superior Completo;
o Ensino médio completo e ensino superior incompleto;
o Sem instrucdo até ensino médio incompleto
e Transporte
o Carro;
o Onibus/metrd/taxi/aplicativo
e Renda Mensal
o Até2SM;

o Acimade2SM e até 4 SM;
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o Acimade4 SM e até 10 SM;

o Acimade 10 SM;

o Nao sei informar foi desconsiderado por ter contagem zero.
e Principal administrador da dose

o Profissionais;

o Outros
e NUmero de episodios de sangramento

o Apresentou a0 menos um sangramento

o Nao apresentou nenhum sangramento

Quando se analisou a pontuacdo total do VERITAS-Pro, 78,2% (79/101) dos
pacientes aderiram ao tratamento de profilaxia. Ao estratificar a amostra em faixas etarias,
dentro do grupo de criangas (0-11 anos) obteve-se 96,4% (27/28) de adesdo, enquanto dentro
dos grupos de adolescentes (12-17 anos) e de idosos a adesdo foi reduzida para 66,7% (6/9),
33,3% (1/3) respectivamente.

Na amostra do estudo dentre os pacientes que ndo aderem ao tratamento, 77,3%
(17/22) retiram o medicamento no hemocentro, enquanto no grupo de pacientes que aderem
ao tratamento 67,1% (53/79) buscam o fator no centro de tratamento. Em relacdo a
escolaridade, 34,1% (27/79) dos pacientes que apresentaram adesdo possuiam ensino meédio
completo e ensino superior incompleto, daqueles que ndo aderiram 40,9% (9/22) possuiam
nivel superior completo.

Do grupo de pacientes que ndo apresentaram adesdo, 63,6% (14/22) possuem
carro ou moto proprio, 31,8% (7/22) ganham até 2 Salarios minimos (SM), 81,8% (18/22) sao
gestores do proprio tratamento. Para o grupo de adesdo ao tratamento, 48,1% (38/79) possuem
carro ou moto préprio, 51,9% (41/79) recebem até 2 SM e 57% (45/79) sdo responsaveis pela

prépria infusdo.
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Com relacdo as caracteristicas clinicas, dentre aqueles que ndo aderiram a
profilaxia tém-se que 68,2% (15/22) ndo apresentaram artropatia, 90,9% (20/22) ndo
apresentaram articulacdo alvo e 63,7% (14/22) ndo apresentaram nenhum episodio de
sangramento nos Gltimos 12 meses. Para o grupo de pacientes que aderiram a profilaxia,
74,7% (59/79) ndo apresentaram artropatia, 81% (64/79) ndo apresentaram articulacdo alvo e
64,6% (51/79) ndo apresentaram nenhum registro de sangramento. Ndo se pode afirmar que
existe associacdo entre adesdo e a quantidade de episddios de sangramento uma vez que 0

teste de associacgéo realizado apresentou valor de p superior a 0,05.

Tabela 2 - Caracteristicas dos respondentes da pesquisa e o0 nivel de adesdo ao tratamento

mensurado por meio da aplicacdo da ferramenta VERITAS-Pro.

N&o adeséo Adesédo ao *P-

Variaveis ao tratamento tratamento  valor
N (%) N (%) <0,05
22 (21,8%) 79 (78,2%)

Faixa etaria (%0) 0,09
0 - 11 anos 1 (3,6%) 27 (96,4%)
12 — 17 anos 3 (33,3%) 6 (66,7%)
18 — 29 anos 4 (17,4%) 19 (82,6%)
30 — 39 anos 8 (38,1%) 13 (61,9%)
40 — 49 anos 3 (27,3%) 8 (72,7%)
50 — 60 anos 1 (16,6%) 5 (83,4%)
Acima de 60 anos 2 (67,7%) 1 (33,3%)
Local de recebimento dos medicamentos (%0) 0,51
Domicilio 5 (22,7%) 26 (32,9%)
Na propria instituicdo 17 (77,3%) 53 (67,1%)
Escolaridade (%) 0,41
Ensino Superior Completo 9 (40,9%) 23 (29,1%)
Ensino medio completo e Ensino Superior
Incompleto 8 (36,4%) 27 (34,1%)
Ensino fundamental completo e ensino
médio incompleto 3 (13,6%) 13 (16,5%)
Sem instrugdo e ensino fundamental
incompleto 2 (9,1%) 16 (20,3%)
Transporte (%) 0,67
Carro de terceiros — carona - 6 (7,6%)
Carro/moto proprio 14 (63,6%) 38 (48,1%)
Onibus/Metrd 7 (31,8%) 34 (43%)



Taxi/Aplicativo

Renda mensal (%0)

Até 2SM

Acima de 2SM e até 4SM

Acima de 4SM e até 10SM

Acima de 10SM e até 20SM

Acima de 20SM

Néo sabe informar

Principal administrador da dose (%)
Cuidador

Paciente

Profissional de satde

Outros

Possui artropatia? (%) **

Néo

Sim

Possui articulacdo alvo? (%) **

Nao
Sim

Numero de episddios de sangramento **

0

g b~ w N

1 (4,6%)

7 (31,8%)
7 (31,8%)
4 (18,2%)
2 (9,1%)
2 (9,1%)

4 (18,2%)
18
(81,8%)

15 (68,2%)
7 (31,8%)

20
(90,9%)
2 (9,1%)

14(63,7%)
5 (22,7%)
2 (9,1%)
1 (4,5%)

1 (1,3%)

41 (51,9%)
8 (10,19%)
13 (16,5%)
5 (6,3%)

2 (2,5%)
10 (12,7%)

31 (39,2%)

45 (57,0%)
1 (1,3%)
2 (2,5%)

59 (74,7%)
20 (25,3%)

64 (81,0%)
15 (19,0%)

51 (64,6%)
19 (24,0%)
4 (5,1%)
2 (2,5%)
2 (2,5%)
1 (1,3%)

0,06

0,09

0,73

0,41

1,00

Fonte: Autoria propria

* O teste de hipotese utilizado para verificar a associagdo entre cada uma das variaveis e o

grau de adeséo foi o teste de Qui-Quadrado
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** Coleta realizada de prontuério médico utilizando como base os ultimos 12 meses a contar
da data inicial de coleta de dados (27/05/2022)

A Figura 4, mostra a correlacdo entre o nimero de episddios de sangramento e a

pontuacdo do questionario, é possivel perceber que pacientes com baixa pontuacdo no

VERITAS-Pro apresentou inimeros registros de sangramentos, engquanto outros pacientes

com pontuacdo alta ndo possuem registro de sangramento, ndo had uma tendéncia. O teste de
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correlacdo confirma que ndo ha relacdo entre as duas variaveis ao informar p-valor 0,69, com
correlacdo de -0,04.
Figura 4 - Distribuicdo de pacientes por pontuacdo geral do VERITAS-Pro e o nimero de

episodios de sangramento.
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Pontuacao dos respondentes

Fonte: Autoria propria

O questionario VERIT AS-Pro possui seis dominios, detalhados na Tabela 3, nota-
se que o dominio Comunicac¢do possui a maior média de pontuacdo dentre os dominios, de
aproximadamente 10 pontos, bem como o maior desvio padrdo indicando a dispersdo dos
dados (variabilidade) que nesse caso é maior em relagcdo aos demais dominios.

A subescala Dosagem, apresentou a menor média (5,1), mediana (4,0), bem como
a menor dispersao de dados, indicando que os respondedores apresentaram de maneira geral
boa adesdo em relacdo a esse dominio e uma baixa variacdo nas respostas. Observando cada
subescala, verificou-se que a média ficou proxima a mediana, indicando simetria e boa
distribuicdo dos dados.

A meédia de pontos considerando todas as subescalas foi de 42,5 para o total da

amostra, ja a mediana foi igual a 39 e a variacdo da pontuacdo obtida foi entre 24-86.
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Tabela 3 — Resultados do VERITAS-Pro pontuacdo por dominios.

o o 5
c o ¥ b
e £ £ g 3
: &8 $ £ § 5 g
Medidas resumo | = 3 c = 2 S 8
o o S G £ Qo T o
x &) o —J (@] @) i o
Minimo 4 4 4 4 4 4 24
1° Quartil (25%0) 5 4 4 4 4 6 32
Mediana 7 4 5 6 5 9 39
Média 7.8 51 6,5 6,9 6,5 9,7 425
3° Quiartil (75%) 10 6 8 9 9 13 52
Maximo 18 16 16 16 14 20 86
Desvio Padréao 3,13 2 3 3.1 3 4.6 13,8
Margemdeerro | 0,62 #553 7,10 *7,49 7,11 +10,60 2,72

Fonte: Autoria propria.

Na tabela 4 apresentam-se as pontua¢des dos dominios da ferramenta VERITAS-
Pro em relacdo a faixa etaria. Foi realizada uma analise de variancia de Kruskall Wallis, para
verificar se as medianas entre as faixas etarias sdo estatisticamente iguais. Considerando o
nivel de significancia de 5%, qualquer p-valor inferior a 0,05 indica que as médias entre as
faixas etarias sobre determinado dominio sdo significativamente diferentes. Os dominios
planejamento, omissdo e comunicacdo e a pontuacdo total apresentaram p-valores
significativos. Para o dominio dosagem o valor de p esta proximo ao nivel de significancia
sendo inconclusivo, 0 que sugere ser necessario uma amostra maior para se ter uma definicéo.

Ao considerar a pontuacdo por dominio, tem-se para a “rotina” pacientes
ultrapassando a pontuacdo de corte (11) em todas as faixas etarias. Os idosos apresentaram a

maior média e mediana para essa categoria sendo 11 e 10 respectivamente. Para os dominios
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“dosagem” e “planejamento” somente a faixa de 50-60 anos ndo apresentou pacientes acima
da pontuacdao de corte, sendo que para o dominio “dosagem” a faixa de maiores de 60 anos
apresentou média superior a pontuacdo de corte sendo igual a 10,3, enquanto para
“planejamento” todos em média aderiram ao tratamento (Tabela 4).

Em relagdo ao dominio “Lembranga” e “Omissdo” tiveram pacientes com
pontuacdo maxima ultrapassando o ponto de corte em quase todas as faixas etarias, mas em
média todas as faixas ficaram dentro da zona de pontuacdo que configura adesdo ao
tratamento.

Ao tratar da “Comunicacdo”, observa-se que quase todas as faixas etéarias
apresentaram pacientes com pontuagao superior a pontuacdo de corte. Foi neste dominio que
se obteve as maiores médias. Apenas as faixas de 0-11 anos e 50 a 60 anos, se mantiveram
abaixo da pontuacao de corte, ou seja, indicando adesdo nesse quesito.

A pontuacdo média do VERITAS-Pro, demonstrada na Tabela 4, para criangas (0-
11 anos) foi de 34,4 para adolescentes (12-17 anos) e jovens adultos (18 a 29 anos) a
pontuacao foi de 45,9 e 43,8 respectivamente. Na populacéo idosa, a pontuagdo obtida foi de

59,3 ficando acima do ponto de corte estabelecido pela ferramenta.

Tabela 4 — Pontuacdo dos dominios do questionario VERITAS-Pro respondido pelos

participantes, dividido por faixa etaria.

Acima
0-11 12-17 18-29 30-39 40-49 50-60 de60
Variaveis anos anos  anos anos anos  anos  anos
N 28 9 23 21 11 6 3

Rotina (cut off 11)
Minimo 4,0 4,0 4,0 4,0 4.0 4,0 5,0
Mediana 7,0 8,0 7,0 10,0 5,0 6,0 10,0
Média 6,9 8,4 1,7 9,0 7,0 7,0 11,0
Maximo 13,0 14,0 13,0 13,0 14,0 12,0 18,0
Desvio Padrao 2,5 3,5 3,0 2,8 3,4 3,5 6,6

Kruskall Wallis (p-valor): 0,22
Dosagem (cut off 7)
Minimo 4.0 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0 5,0
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Mediana 4,0 4,0 4,0 4,0 5,0 4,0 10,0
Média 4.5 5,2 5,2 51 54 4.8 10,3
Maximo 8,0 8,0 12,0 11,0 8,0 7,0 16,0
Desvio Padrédo 1,0 1,6 2,0 1,9 1,4 1,3 55

Kruskall Wallis (p-valor): 0,07
Planejamento (cut off 9)

Minimo 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0
Mediana 4,0 4,0 6,0 7,0 7,0 4,0 4,0
Média 54 6,0 6,6 8,0 79 4,3 7,0
Maximo 12,0 10,0 11,0 16,0 16,0 6,0 13,0
Desvio Padrdo 2,2 2,6 2,5 3,3 41 0,8 5,2
Kruskall Wallis (p-valor): 0,01*
Lembranga (cut off 11)
Minimo 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0
Mediana 50 6,0 7,0 8,0 5,0 5,0 10,0
Média 57 7,1 7,0 7,8 6,7 6,8 10,0
Méaximo 10,0 10,0 14,0 150 16,0 13,0 16,0
Desvio Padrédo 2,0 2,3 3,0 3,5 3,9 3,8 6,0

Kruskall Wallis (p-valor): 0,39
Omissao (cut off 11)

Minimo 4,0 40 4,0 4,0 4,0 4,0 4,0
Mediana 4,0 7,0 50 7,0 6,0 55 10,0
Média 5,0 7,3 6,7 7,5 7,1 6,2 8,7
Maximo 10,0 13,0 14,0 14,0 14,0 11,0 12,0
Desvio Padrédo 1,6 29 3,1 3,5 3,1 2,8 4,2

Kruskall Wallis (p-valor): 0,04*
Comunicacao (cut off 10)

Minimo 40 4,0 4,0 40 4,0 4,0 4,0
Mediana 6,0 14,0 11,0 10,0 12,0 9,0 13,0
Média 6,9 11,9 10,6 10,9 10,7 8,7 12,3
Maximo 16,0 18,0 20,0 20,0 16,0 15,0 20,0
Desvio Padrédo 3,5 5,2 4,2 45 4,8 4,3 8,0

Kruskall Wallis (p-valor): 0,01*
Pontuacdo Geral

Minimo 240 250 24,0 250 270 240 260
Mediana 340 41,0 42,0 450 390 370 66,0
Media 344 459 43,8 483 448 378 593
Maximo 60,0 70,0 71,0 790 66,0 580 86,0
Desvio Padrdo 7,75 152 12,7 12,7 142 30,6 138

Kruskall Wallis (p-valor): 0,005*

Fonte: Autoria propria

*Valor de p <0,05, portanto significativo.
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Para as variaveis com valor de P significativo, foi realizado o método de Dunn
para definir dentro de cada dominio quais relacbes de faixa etaria diferem ente si
comparando-as duas a duas. Obteve-se 6 relacdes significativas conforme Quadro 5 abaixo.

Quadro 5 - Comparacdo entre faixa etaria por dominios — Método de Dunn

Relacdo entre dominio e | P-valor
faixa etaria ajustado
Planejamento

0-11 anos e 30-39 anos 0,03
30-39 anos e 50-60 anos 0,03
Comunicacéao

0-11 anos e 12-17 anos 0,03
0-11 anos e 18-29 anos 0,04
0-11 anos e 30-39 anos 0,05
Pontuacdo Geral

0-11 anos e 30-39 anos 0,03

Fonte: Autoria propria

No quadro 6, encontram-se as variaveis indicadas pelos participantes da pesquisa,
a partir de perguntas abertas do questionario.

De modo geral a maior parte dos respondedores registraram ndo possuir
dificuldades para realizar a infusdo e que ndo tem problemas em relacdo ao acesso ao
tratamento, no que diz respeito aos aspectos positivos e negativos em relacdo a equipe de
salde, foram feitos mais apontamentos positivos que negativos, mais a maioria dos
participantes preferiu ndo opinar.

Quadro 6 — Respostas as perguntas subjetivas do questionario de autorrelato aplicado.

Variaveis identificadas

Aspectos positivos na relagdo com profissionais de satde
Atendimento
Gentis
Prestativos
Equipe amistosa
Comunicacéo
Competéncia
Respeito
Nenhum

Outros

Sem resposta




Aspectos negativos na relacdo com profissionais de satde
Demora

Falta de profissionalismo

Consulta

Distancia

Nenhum

Outros

Sem resposta

Dificuldade em aplicar a medicagéo
Falta de tempo

Dose de 250 Ul

Medo

Esquecimento

Dificuldade de encontrar a veia
Problemas pessoais

Sem dificuldade

Outro

Sem resposta

O que prejudica 0 acesso ao medicamento?
Nada

Distancia

Transporte

Falta de tempo

Outro

Sem resposta

O que prejudica a infusédo do medicamento?
Nada

Quantidade de frascos/dose

Veia

Esquecimento

Falta de tempo

Medo

Dificuldade com a aplicacéo

Outro

Sem resposta

Fonte: Autoria prépria

DISCUSSAO
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Este estudo avaliou o nivel de adeséo a terapia de profilaxia da hemofilia, buscou

possiveis barreiras que prejudicam a adesdo e correlacionou a variavel adesdo a inUmeras

outras dentre elas o nimero de registros de sangramentos apresentados pelos pacientes nos

ultimos 12 meses.

Com relagdo ao nivel de adesdo, de uma forma geral 21,8% dos participantes ndo

aderiram ao tratamento de profilaxia, nimero superior ao encontrado em outros estudos

europeus 6% -18% e inferior quando comparado ao estudo americano desenvolvido por
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Witkop et al. (2016, p.3) 30%. .Essas disparidades se explicam pelas diferencas das
caracteristicas sociodemograficas, pelas condi¢fes de acessibilidade ao tratamento e até
mesmo pelas diferencas de metodologias empregadas pelos autores para avaliar a adesdo ao
tratamento profilatico (29,31,42,43,44,45,46).

Essa divergéncia de metodologia torna dificil a comparacdo entre trabalhos, uma
vez que cada autor acaba priorizando determinado aspecto em detrimento de outro e muitas
vezes até modificam os métodos existentes e se utilizam de pontos de corte diferentes
(23,42,47).

A pontuagdo total média, utilizando o VERITAS-Pro, obtida foi de 42,5
demonstrando uma boa adesdo geral ao tratamento profilatico, aproximando-se ao estudo de
referéncia que validou o questionario Duncan et al. (2010, p.250). Tal estudo de validacao,
utilizou uma populacdo de 67 pacientes estadunidenses onde a pontuacdo media foi de 41,2
(24). Outros estudos realizados por toda a Europa obtiveram pontuacdes inferiores variando
de 36,7 — 42,1 indicando uma melhor adesdo da populacgdo europeia (43,46,48) .

Novamente essa diferenca pode ser explicada pelas caracteristicas das populagoes
estudadas, além das situacdes peculiares vivenciadas no contexto do Distrito Federal. Em face
a reestruturacdo e mudanca de gestdo do tratamento aos pacientes com coagulopatias no DF
ocorrida em 2011, suscitou-se dentre a populacdo de pacientes com hemofilia sentimentos
diversos que culminaram, por exemplo, na recusa em usufruir dos servigos institucionais e do
atendimento multiprofissional, nas tentativas de deslegitimar o trabalho desenvolvido pela
equipe do ambulatorio e até no excesso de judicializacdes. Essa situacdo acabou afastando
grupos de pacientes dos profissionais de salde e da propria instituicdo, tornando-se uma
barreira de adeséo ao tratamento.

Esse contexto vivenciado pode justificar, por exemplo, a alta pontuacédo alcancada

no dominio “Comunicac¢do” da ferramenta VERITAS-Pro. Para esta subescala, obteve-se as
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maiores médias aferidas, extrapolando a pontuacdo de corte em varias faixas etérias,
indicando baixa adesdo nesse quesito, contudo, alguns estudos realizados na Europa também
evidenciaram essa dificuldade na comunicacdo (entre pacientes e equipes) em seus achados
(42, 43, 44, 45).

Outro estudo estadunidense realizado por Witkop et al. (2016, p.4) com 73
pacientes de idade entre 13 a 25 anos apresentou uma pontuacdo média de 49,5 bem superior
a este trabalho, fato justificAvel por se tratar de uma amostra composta por adolescentes e
jovens adultos (31). E sabido que estes grupos etarios possuem as piores médias de pontuacio
VERITAS-Pro, uma vez que, nessa idade estes se encontram na fase transicdo, ou seja,
tornam-se gestores do proprio tratamento e deixam de assistidos pelos pais ou cuidadores
(14,49,50). Nesta fase da vida, a profilaxia deixa de ser prioridade, haja vista a gama de outras
atividades, como entrar no mercado de trabalho, casar, deixar a casa da familia, fazer
treinamento profissional ou educacional, ser pai, fatores estes concorrentes da atencdo do
jovem que acabam prejudicando a adesdo e aumentando o risco de lesbes e sangramentos
(31,32).

Em um trabalho com 110 pacientes dos Estados Unidos, Canadd e Australia,
utilizou-se pacientes de todas as faixas etarias e a pontuacdo obtida foi estratificada por idade
sendo a média para criangas de 39,6 e a dos adultos de 50,8 (29). Em outro trabalho de
Duncan et al. (2012, p.3) também realizado nos Estados Unidos, obteve para as criancas a
pontuacéo igual 38, e para os adultos 45,8 (51).

Levando em consideracdo os estudos desenvolvidos por Krishman et al (2015,
p.66) e Duncan et al. (2012, p.3) este trabalho apresentou melhores médias de adesdo, fato
que pode ser explicado em funcdo da acessibilidade ao tratamento, pela disponibilidade dos

produtos pelo SUS. Nos Estados Unidos, o acesso a terapia € condicionado a rede privada de
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salide, enquanto em paises da Europa e no Brasil, o sistema de publico de salde permite ao
paciente a realizacdo do tratamento de forma integral (29,51).

Considerando a adesdo por idade, este trabalho apresenta resultados condizentes
aos achados da literatura, dentre os pacientes 0-11 anos a adesdo foi superior a 96%, maior
que da amostra de adolescentes (66,7%) e de jovens adultos (82,6%) e quando se analisa a
adesdo dentro dos dominios da ferramenta VERITAS-Pro, a faixa de 0-11 anos apresentou a
menor média em quase todos os dominios, exceto no quesito planejamento, ficando sempre
abaixo da pontuacéo de corte indicando boa adeséo.

Dentre os idosos a adesdo foi pequena de cerca 33%, diferente dos achados até
entdo. Em um estudo realizado na Poldnia, todos os pacientes acima de 60 anos aderiram ao
tratamento profilatico, situacdo semelhante ocorreu no estudo realizado com a populacao
alema (43,48). Atribui-se uma melhor adesio nesses casos, ao fato de uma maior presenga de
dor nessa faixa etaria. Além disso, Thornburg et al. (2017, p.1680) destaca que 0s idosos
assim como as criangas dependem de terceiros para administrar a dose. O resultado divergente
encontrado neste estudo pode ser atribuido ao pequeno tamanho da amostra, foram apenas trés
pacientes idosos, sendo indicado um estudo com numero maior de pacientes para novas
analises (48,52).

Os idosos superaram a pontuagdo de corte em dois dominios “Dosagem” e
“Comunica¢ao” indicando dificuldades no cumprimento da dose estabelecida pelo médico,
fazendo alteragdes de dosagem quando julgam conveniente e no ato de comunicar-se com 0
centro de tratamento para sanar ddvidas ou estabelecer condutas.

Ademais, ressalta-se que o teste de hipo6tese Qui-Quadrado realizado para associar
adesdo a diversas outras variaveis (Tabela 2), ndo identificou o valor p significativo para
nenhum cruzamento, mas algumas varidveis como faixa etaria, renda mensal e administrador

da dose apresentaram valores proximos ao nivel de significancia (p<0,005), indicando a
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necessidade de utilizagdo de amostra maior no estudo para que se possa ter um resultado
diferente.

O estudo ndo observou associacdo entre o nivel de adesdo e o registro de
episodios de sangramento, uma vez que o teste de Qui-Quadrado apresentou valor de p
superior a 0,05. Essa auséncia de associacdo também foi notada por Schrijvers et al. (2016,
p.6) e Bonanad et al. (2020, p.6) (23,44).

Diversos achados na literatura apontaram uma relagdo significativa entre um
maior nimero de episddios de sangramento dentre os pacientes que ndo adere ao tratamento
(10,27,29,46,47). Em contrapartida, estudo realizado com pacientes do Reino Unido e Pais de
Gales observou que pacientes ndo aderentes tiveram significativamente menos sangramentos
e visitas hospitalares que pacientes aderentes (42). Schrijvers et al. (2016, p.6) sugeriu que
pacientes com poucos sangramentos aderem menos em virtude da menor necessidade de fazer
a infusdo do fator, enquanto pacientes com sangramentos sdo estimulados a aderir. Neste
estudo a regressdo logistica apontou que pacientes com artropatia possui mais chances de
aderir ao tratamento em relacdo aos que ndo possuem (23).

Com relacgdo as perguntas subjetivas que foram aplicadas com intuito de descobrir
novas barreiras de adesdo ao tratamento, vale destacar que a natureza das variaveis de opinido
dificulta a categorizacdo destas, e, por conseguinte a associacdo com a variavel adesdo, uma
vez que as perguntas abertas permitem mais de uma resposta pelo respondedor, portanto a
aplicacdo de um teste de hipdteses possibilitaria, por exemplo, que um participante fosse
contabilizado duas vezes.

Questionarios de autorrelato sdo geralmente instrumentos de facil aplicabilidade e
baixo custo, embora estejam sujeitos a vieses de memoria, superestimacdo da adesdo e
sujeicdo de respostas que ndo correspondem a realidade, seja por receio ou em virtude de

padrdes socialmente aceitaveis (25).
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No entanto, apenas quatro pacientes ndo entregaram o questionario VERITAS -
PRO e o0 questionario com perguntas abertas. Para este Gltimo questionario, 0os apontamentos
registrados pelos pacientes a respeito da dificuldade de realizar a infusdo e aplicar a
medicacdo foram de forma geral situagdes como “Falta de Tempo”, “Quantidade de frascos
para compor dose”, “Veia”, “Esquecimento” e “Medo”.

Quando se trata de acessibilidade ao tratamento trés pacientes dentre 0s que nao
aderem apontaram o transporte como empecilho que pode dificultar a adesao ao tratamento.

A maioria dos respondedores ndo apresentou dificuldades em relacdo ao
tratamento e preferiu ndo opinar no que diz respeito aos aspectos positivos e negativos na
relagédo com os profissionais de saude.

Finalmente, com base nos achados da literatura situagbes como esquecimento e
falta de tempo apontadas por respondedores deste estudo, sdo situacGes decorrentes das
inimeras atividades cotidianas que influenciam negativamente a adesdo (32). Além disso, a
idade, autogestdo do tratamento, foram outras circunstancias identificadas que embora ndo

tenham sido significativas para este trabalho, ja foram elencadas por outros autores (14, 23).

CONCLUSAO

Este estudo foi desenvolvido para compreender por meio da aplicagdo de dois
questionarios de autorrelato alguns aspectos da adesdo ao tratamento de profilaxia na
populacdo de hemofilicos tratados na Fundacdo Hemocentro de Brasilia.

A aplicagdo da ferramenta VERITAS-Pro para mensurar o grau de adesdo ao
tratamento de profilaxia dos pacientes tratados na FHB demonstrou 78,2% de adesdo. O uso
desse questionario tem a vantagem de revelar a prépria avaliacdo do individuo acerca da sua
conformidade com o tratamento. A aplicacdo do segundo questionario com perguntas abertas

permitiu apontar as variaveis como “Falta de Tempo”, “Quantidade de frascos para compor
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dose”, “Veia”, “Esquecimento” ¢ “Medo” como fatores que dificultam o tratamento e podem
interferir na ades&o a profilaxia.

Constatou-se com o estudo que os pacientes atendidos na Fundagcdo Hemocentro
de Brasilia, possuem de forma geral boa adesdo. Pacientes adolescentes e jovens adultos, por
exemplo, possuem adesdo inferior as criangas e 0s pacientes idosos, por sua vez, apresentaram
a menor adesdo do estudo. Vale destacar que a amostra de idosos foi pequena, requerendo
desenvolvimento de outros trabalhos com amostra maior.

Além disso, algumas varidveis como faixa etaria, renda mensal e administrador da
dose quando cruzadas com adesdo ao tratamento na analise bivariada apresentaram valores
proximos ao nivel de significancia (p<0,005), indicando a necessidade de utilizacdo de
amostra maior no estudo, também ndo se verificou associacdo entre episodios de sangramento
e adesdo.

A andlise dos dominios do VERITAS-Pro mostrou que a subescala
“Comunicagdo” apresentou as maiores médias de pontuacdo dentre quase todas as faixas
etarias, indicando que os pacientes tém evitado entrar em contato com a equipe de salde para
sanar davidas ou tomar decis@es, fato que se repete em estudos da Europa.

Adicionalmente, espera-se que este trabalho implique na abordagem de estratégias
de individualizagéo do tratamento e em melhorias no contexto de atendimento aos pacientes
com hemofilia, reduzindo barreiras, ampliando a adeséo ao tratamento e otimizando recursos
investidos pelo SUS.

Novos estudos podem ser direcionados para abordar a adesdo a profilaxia
utilizando amostras maiores e até mesmo utilizando outras metodologias. Além disso, estudos
podem ser propostos para mensurar nivel e eficacia da adesdo ao longo do tempo, ndo se

limitando a um recorte retrospectivo.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Em relacdo as barreiras encontradas, acGes ja foram tomadas para minimizar
alguns apontamentos registrados pelos pacientes como ampliagdo do programa de
dispensagdo domiciliar para atender pacientes do Distrito Federal e da RIDE, realizacéo de
pactuacdo com o Ministério da Salude para reduzir o quantitativo de frascos de apresentacdo
de 250 UI disponibilizados aos pacientes para compor dose, a realizacdo de atendimento
multiprofissional com intuito de aprimorar o atendimento, propor a individualizacdo do
tratamento, conhecer a necessidade do paciente e estabelecer um bom relacionamento dos
profissionais dos familiares com a equipe de satde e também a realizacdo de treinamento de
infusdo junto aos pacientes e familiares, bem como a realizacdo de educacao continuada com

a equipe da rede de satde publica do Distrito Federal.
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Espera-se que este trabalho possa motivar intervengdes e melhorias no contexto
de atendimento aos pacientes com hemofilia, reduzindo barreiras e ampliando a adeséo ao
tratamento. Além disso, haja vista a caréncia de estudos sob a ética desse tema no cenario
brasileiro se almeja estimular o desenvolvimento de novos estudos de adesdo com amostras
maiores e uso de outras metodologias.

Por fim, para compreender as barreiras e determinantes de adesdo ao tratamento
de profilaxia na hemofilia é primordial explorar e conhecer a diversidade socioeconémica e

cultural da populacdo de interesse.
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APENDICE I

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Formularion® __ Data de Nascimento:
Cidade:

Tipo de Hemofilia: ( )A ( )B
Classificacdo: ( ) Grave ( ) Moderado ( )Leve ( ) N&o sabe

Quem manipula e administra a dose?
() Cuidador (Pai/Mae) ( ) Paciente ( ) Profissional de Saude ( ) Outros

Qual o seu nivel de escolaridade do paciente/responsavel (tutor do tratamento)?

() Sem instrucéo e ensino fundamental incompleto

() Ensino fundamental completo e ensino médio incompleto
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() Ensino médio completo e Ensino superior incompleto

() Ensino superior completo

Qual a renda mensal do seu grupo familiar (renda somada dos habitantes de uma mesma
residéncia)? O valor do salario-minimo — SM em 2021 corresponde a R$ 1.100,00

() Até 2SM () Acima de 2e até4SM () Acimade 4 e até 10 SM

( )Acimadel0eaté20SM ( ) Acimade20SM ( ) N&o sabe informar

Qual principal meio de transporte vocé utiliza para vir ao Hemocentro?

() Onibus/metrd ( ) Taxi/aplicativo ( ) Carro/moto proprio

() Carro de terceiros -carona () Outros

Quanto tempo gasta para chegar ao Hemocentro?

Os medicamentos utilizados no tratamento sdo recebidos em:

() Domicilio () Na propria instituicdo

Possui uma boa relacdo com todos os profissionais da equipe de satde?
( )Sim () Nao

Que dificuldades te impedem de aplicar a medicacao?

O que prejudica seu acesso ao medicamento?

O que prejudica a infusdo do medicamento?
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565 GOF T
@ COMITE DE ETICA EM PESOUISA

Termo de Concordincia de Instituicio Coparticipante

[ma (a) Sr.(¥) Meling Swain ,

Solicitamos autorizagio instituclonal para realizacio da pesquisa intitulada
Avaliacio da Adesio a0 Tratamento Profilitico de Pacientes Hemofilicos Tratados na
Fundacio Hemocentro de Brasilia a ser realizada no (a) Fundagdo Hemocentro de Brasilia,
pelo pesquisador Alex Renner Alves Pinto, sob orientacio do Proffa)/Drfa) Fidwia Tavares
Xilva Elias, com ofs) seguinte(s] objetivo(s): caracterizar o perfil de adesio tratamento
porfilitico, conhecer as barreiras que possam interferir nessa adesio e correlacionar &
adesdo ao mimero de registros de sangramento, necessitando portanto, ter acesso aos
dados a serem colhidos no setor da Subsecho de Farmdcia da instituigdo. A pesquisa
envolve aplicagio de formuldrios ¢ consulta em pronfudrios médicos de pacientes.

Salientamos que tals dados serdo utilizados tio somente para realizacio deste
estudo. A pesquisa nio acarretari despesas para esta Instituicio, sendo esta, por sua vez,
voluntiria.

Declaro que conhego e cumprirel os requisitos da Resolugio CNS-M5 n? 466/12 e
suas complementares. Comprometo-me a utilizar os materials e dados coletados

exclusivamente para os fins previstos no protocolo desta pesgquisa.

Agradecemos antecipadamente a colaboracio, e nos colocamos 4 disposiclo para

qualsquer esclarecimentos que se flzerem necessdria

Brasilia, 09 de junho de 2021.

Assimatury do pesquisadar [a]) responsdvel pelo projeto

Mome completo do Pesquisador responsivel pela pesquisa
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Termo de Concordancia de Instituicio Coparticipante

AUTORIZACAO

Eu, Alexamdre Nowino do setor da Divisio Técnica , estou ciemte de minhas
corresponsabilidades como institvicho copamicipante no cumpriments da Resolugio CHS-MS
n* 4662012 | na realizagdo do projeto de pesquisa Avaliaclo da Adeslo ao Tratamento de
Profilaxia de Pacientes Hemofilicos Tratados na Fondagio Hemooceniro de Brasilia, de
responsabilidade dofa) pesquisador(a) Alex Remner Alves Pinto, para aprimorar o servigo de
asaistbneia farmacéutica na instifuigio ¢ minimizar barreiras de adesio ao tratamento de
profilaxia, a partir da aprovagiio pelo {s) Comité (s) de Etica em Pesguisa para ofs) qual (is) a
COMNEP-MS, direcionou a deliberagio.

Esta imstituigio estd ciente de suas corresponsabilidades como institwigio coparticipante
do presente projeto die pesquisa, ¢ de seu compromisso po resguardo da seguranca ¢ bem-estar
dos participantes de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestriora necessiria para a
garantia de tal seguranga ¢ bem-estar,

Diireton|a) responsivel do Fisndagdo Hewocentro de Brasilia:

Nome/Assinatura’Carimbo

Chefia responaiivel pela Secio de Ambulatorios

Nome/Assinatura’Carimbo

Pdgina 2 de 2

Comité de Etica em Pesquisa - CEP/FEPECS (L) g"um"l“

83



APENDICE 111

84



DT GOVERND DO DISTRITO FEDERAL
B e SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE ~>
BHamiLEs Fundagho de Ersing & Pesquisa am Ciénclas da Saddae

F— =

convidard o paciente & responsavel a participar da pesquisa, neste momento todas as ddvidas
serdo esclarecidas, serd garantido o sigilo dos dados por meio da utilizagdo de formuldrio de
coleta de dados sem informagbes gue possam identificar o participante e todas as informagdes
refarentes a este estudo serlo mantidas em computador protegido por senha, 3 recusa em
participar no acarretard prejulzos & continuidade do tratamento na FHB e o preenchimento da
pesquisa ocorrerd no momento em que o paciente |4 estarla aguardando para ser atendido pela
equipe de farmacia, otimizando o tempo na Irlsxtltl.m_:amlr 5e wocd aceltar participar, estard
contribuindo para |mnhecer o perfil de adesdo dos pacientes hemofilicos do Distrito Federal,
bem como identificar fatores que interferem no tratamento de profilaxia destes. Além disso,
serd possivel melhorar a gualidade da assisténcia farmacbutica prestada pela instituig3o, por

meio da proposigdo de apbes gue visem reduzir barreiras de tratamentd.

Ofa) Semhor{a) pode se recusar a responder, ou participar de gualguer
procedimento e de qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir
de participar da pesquisa em gualguer momento sem nenhum prejuizo para ofa)
senhoria). O seu tratamento seguird de acordo com o previsto em protocolos da
instituicdo, de forma gratuita, pelo tempo que for necessario, caso n3o concorde ou
desista de participar da pesquisa.

0OjA) Semhor(a)pode pensar o tempo gue for necessario se deseja ou ndo
participar desta pesguisa, inclusive pode levar este documento para sua casa, para
poder decidir.

As despesas relacionadas com a participa¢ao (ressarcimento) serdo absorvidas
integralmente pelo orcamento da pesquisa.

0O{A) Senhor|a) temn direito a buscar indenizat3o em caso de danos provocados
pela pesguisa, ainda gue sejam danos n3o previstos na mesma, porem a3 ela
relacionados.

0 resultados da pesquisa serdo divulgados ne Fundagdo Hemocentro de Brasfio hu-cleridn
ser publicados posteriormente. Os dados e materiats utilizados na pesquisa ficarfo sobre a

guarda do pesquisadir.

5e ola) Senhor{a) tiver qualguer duvida em relagdo & pesguisa, por favor, telefone para:
Alex Renner Alves Pinto, na Fundagdo Hemocentro de Brasilia e no telefone (61) 33271671 hu
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hordrio 08:00 &s 12:00 e das 14:00 ds 18:000, disponivel indusive para ligagdo a cobrar. h’nmhém
ocessivel por e-mail: a.rex.pmm@,mb.nf.gm.brl

Este projeto fol Aprowado pele Comitdé de Etica em Pesguisa da FEPECS-SES/DF
[CEP/FEPELCS). O CEP é composto por profissionais de diferentes dreas cuja funcdo é defender
os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
deservohimento da pesquisa dentro de padrlles éticos. As dividas com relag®o & assinatura do
TCLE ou aos direitos do participante da pesquisa podem ser encaminhadas a0 CEP/FEPECS por
e-mail: comitedeetica secretaria@gmall.com ou por contato telefdnico: (61) 2017 1145 ramal
GETE.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que fol elaborado em
duas wias, uma ficard sob a responsabilidade do pesquisador Alex Renner Alves Plntd & & outra

com o Senhor{a).

Mome [ assinatura

Pesquisador Responsdvel
Mome & assinatura

Brasila, _ de de
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e GOVERND DO DISTRITO FEDERAL
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@tﬂm DE ETICA EM PESOUISA

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
Responsavel

0O(a) sew [sua) dependente |

estd sendo corvidadofa) a participar do pmjetd Avaliagio da Adesio ao Tratamento Profilitico
di Pacientes Hemofilicos Tratados na Fundagio Hemoceniro de Bu-as[liﬂ, sob a responsabilidade
do pesguisador [Alex Renner Alves Pinto — Formacéutico e chefe do Subseglo de Farmdela da
FHE|

O nosso objetivo & poracterizar o nivel de adesBo oo frotamento de profilaxis, quals
harreiras gue impedem de realizar o trefomento e se ouséncig & odesdo do tretamento estd
relacionedo oo oumento de sangramentos. Esta pesquise estd sendo desemvolvida com o intuito
de aprimorgr o servigo de ossisténcle farmocéutica no institwigdo e minimizor as barreiras de
odesdo oo tratamento de pmﬁ.hm'n.l

Ofa) senhor|a) receberd todos os esclarecimentos necessdrios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe asseguramos gque seu nome ndo serd divulgado, sendo mantido o mais rigoroso

sigilo através da omiss3o total de quaisquer informagdes que permitam identifica-loja)

A participatdo de seu (sua) dependente se dard hnr meio do preenchimento de dois
Jormuldrios de pesquise wma dndco vez, o primedro formuldrio desenvolwido com intuito de se
conhecer mals ¢ participante com coracteristicas socodemagrdficas e peculioridodes que podem
interferir no adesdo, o segunde brote-se do aplicogdo de ferramenta wolidodo denominoda
VERITAS-Pro gue busco conhecer como o pociente Nda com o hemofilie e a profilaxio. O
preenchimento ocorrerd na solo de dispensopdo do Fundopo Hemocentro de Brosflio, onde
geraimente slo retirados os medicamentos, antes do atendimento da equipe de farmdcio. O
tempo povo preenchimento levo em fomo de 15 minutos. Posteriormente sevd necessdrio
realzogio de consulta o informagdes do prontudrio médica. |

Os riscos decorrentes da participagio de sew [sua) dependente na pesquisa sio He £
sentir constrangido a participar ou ficar receoso quanto a0 que pode ocorrer, caso prefira n3o

participar do estudo, pode também se sentir inseguro quanto ao risco de exposicdo dos dados
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pessoais, além do risco de prolongamento do tempo total de permanéncia do participante na
Instituigdo podendo ocasionar cansafo. Mo entanto os riscos serdo mitigados quando o
pesquisador treinado conwidard o paciente e responsdvel a participar da pesquisa, neste
momento todas as dividas serdo esclarecidas, serd garantido o sigilo dos dados, a recusa em
participar ndo acarretard prejulzos & continukdade do tratamento na FHB e o preenchimento da
pesquisa ocorrerd quando o paciente |§ estaria aguardando para ser atendido pela eguipe de
farmacia, otimizando o tempo na institulc3o. Se vocd aceitar, estard contribuindo para knnheuer
o perfil de adesdo dos pacientes hemaofilicos do Distrito Federal, bem como identificar fatores
gue interferem no tratamento de profilaxia destes. Além disso, serd possivel melhorar a
gualidade da assisténcia farmacdutica prestada pela instituigdo, por melo da proposigio de

ales que wisem reduzir barreiras de tratinenm]

Oja)5enhor(a) pode recusar a responder, ou participar de gualguer
procedimento e de qualguer quest3o que traga constrangimento a sua familia ou a sew
[sua) dependente, podendo desistir de participar da pesguisa em gualquer momento
sem nenhum prejuizo. O tratamento do seu (sua) dependente seguira de acordo com o
previsto em protocolos da instituigSo, de forma gratuita, pelo tempo que for necessario,
caso nao concorde ou desista de participar da pesquisa.

0{A) Senhor(a)pode pensar o tempo gque for necessario se deseja ou ndo
autorizar a participagao de seu (sua)dependente, inclusive pode levar este documento
para sua casa, para poder decidir.

As despesas relacionadas com a participa¢do (ressarcimento) serdo absorvidas
integralmente pelo orcamento da pesquisa.

0{A) Senhor|{a) tem direito a buscar indenizat3o em caso de danos provocados
pela pesqguisa, ainda gue sejam danos n3o previstos na mesma, porem a3 ela
relacionados.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados no (a) Fundegdo Hemacentro de Brcrsﬂ.lu|
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materials utilizados na pesquisa ficar3o

sobre a guarda do pesquisador.

5e ofa) senhor{a) tiver qualquer divida em relagdo & pesquisa, por favor, telefone para:
Alex Renner Alves Pinto naFundogdo Hemocentro de Brosdio eno telefone (B1) 332?15?1}113
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hordrio 0800 ds 12:00 e das 14:00 &s 18:000, disponivel inclusive para ligag3o a r_ﬂhrarl tambgm
oressivel por e-mail: alex. pinto@fhb_df gov.br

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FEPECS
[CEP/FEPELCS/SES-DF). O CEP & composto por profissionais de diferentes dreas cuja fungio é
defender os interesses dos participantes da pesguisa em sua integridade e dignidade e
contribuir no deservoblimento da pesguisa dentro de padrbes &ticos. As dividas com relacdo &
assinatura deste TCLE ou aos direitos do participante da pesquisa podem ser encaminhadas ao
CEP/FEPECS através do e-mail: comitedeeticasecretaria@gmail.com ou por contato direto
pela telefone: (61) 2017 1145 ramal GETE.

Caso concorde em autorizar a participagio de seu (sua) dependente, pedimos gue assing
esse documento que fol elaborado em duas vias, sendo gue uma ficard sob a responsabilidade
do pesquisador Alex Renner Alves F'Intch aouftra com o Senhor [a).

Mome [ assinatura

Responsavel por

Pesquisador Responsdvel
Nome e assinatura

Brasilia, _ de de mlll
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APENDICE V

el GOVERNOD DO DISTRITO FEDERAL
Ha Lol I?rn- SECRETARIA DE ESTADD DE SAUDE -y
TR FundagBo de Ersing & Pesquisa am Cidnclas da Sadde L et

@tﬂ“ﬁ DE ETICA EM PESOUISA

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(7 a 12 anos)

Ola, meu nome & Alex Renner Alves Pintah estou
convidando vocé para participar d nestudnhvalia;&u
da Ades3o ao Tratamento Profilatico de Pacientes
Hemiofilicos Tratados na Fundagdo Hemocentro de
Brasilia

* Por que estamos propondo este estudo? *

- hueremus sober comao estd o seu trotamento, que fotores te otrapatham o continuar
[fazendo o medicogdo e o gue ocontece se voog parar de usar 0 medicomento. Este
estudo & impartante porg sober se estamos no cominho certo ou precisomos adotar
olguma ofdo para melharar sew :rurumenm.l

0 QO 0O Esteestudo sera realizado em pessoas com idade entre 1 e 79 anos de idede |

l|'| I-II no(a) Fundogdo Hemocentro de Brosilio e entre setembro e dezembro deiﬂ21,1

0 gque é assentimento ?
Assentimento & um termo gque nds, pesguisadores, utilizamos guando
convidamos uma pessoa da sua idade (menor de idade) para participar de um
estudo. Depois de entender tudo sobre o estudo, e se concordar em participar

dele, wocé pode assinar este documento.
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b» Mds te asseguramos que vocé tera todos os seus direitos respeitados e recebera todas
as informagdes sobre este estudo, por mais simples que possam parecer. Se vocé ndo

guiser participar desta pesquisa ndo tem nenhum problema.

Caso vocé tenha alguma divida ou ndo entenda alguma coisa que esta escrita no
ﬂ Termo de Assentimento, vocé pode fazer todas as perguntas gue guiser ao

.. responsdvel pels peagquisa & at€ mesmo para o3 3EUs PAI3 OU rESpONsSAVEs pOr voos.

Vocé ndo precisa responder agora se deseja ou ndo participar
desta pesquisa. Vocé pode pensar com calma e conversar com
quem quiser para ter certeza se quer ou ndo participar.

Vocé pode sair da pesquisa no momento que desejar, sem que
aconteca prejuizo ao seu tratamento de saade.

©

” Se wocg concordar em participar, iremos bpj‘l‘c-ur dois formuldrios que seus pais ou
responsdveis irdo responder, o tempo pora preenchimento leva em torro de 15 minutos
e serd feito no momento em que vocés oguardom pora ser atendidos pelo formacio, na
mesma salg que vocés pegam o medicamento. Os formuldrios sdo pora conhecer vocés

um pouco melhor, o primeiro € pro conhecer algumaos caracteristicas do swa femilia e pro
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sober se vocé tem dificuldode pro chegor oo Hemaocentro, o segundo busca conhecer
olgumas corocteristicas relocionodas oo seu trotomento, olém disso buscoremos
informagdes em prontudrio mdﬂd‘fn:‘.PudE sET gue acontegam coisas boas tanto para vocé
guanto para outras pessoas Isuberemn-s se estamos no cominho certo do sew trotomento
ou s olgumo coisg preciso ser feita parg mefhnmd. Tambem poderdo acontecer coisas
gue voré ndo gnshd pode ser que vocé figue consodo por participar ow oté mesmao sentir
medo, inseguranga € achar gue é ohrigodo o participar ow serd penu-]'r'mduj. Faremos de
tudo para que nada de ruim te aconteca, ireml:nsi te gorontir que seu trotamento ndo
serd prejudicodo coso ndo queira porticipor, olém disso os pesquisadores treinodos wio
tirar todos as duvidos quondo the entregar os formuldrios. £ muito importante suo
participopdo. Emboro demore um pouco, vocé pode ajudar o methorar o sew trotomento

e 0 servigo do Hemacenrml

b’ M3o falaremaos para ninguém gue vocé estd participando e seu nome nao ird aparecer

guando formos mostrar a outras pessoas o resultado desta pesquisa.

Se vorE ou oS responsdveis por vocé tiverem dividas com relacdo ao estudo ou aos
@ riscos relacionados 3 ele, vocé deve falar comigo ou com P«fex Renner Alves Pinto pelo
r,._.,_] telefone: (51)3327 1671, e-moil: alex pinto@fhb.df.gov.br ou no endereco I'SMHN,

Cuwadra 03, Conjunto A Bloco 3. Asa Ncurte,.i
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Se vore tiver dovidas sobre seus direitos, vocg pode também conversar com o Comité
de Etica em Pesguisa em Seres Humanos (CEP-FEPECS) que avaliou esse projeto e
concordou com a realizag3o da pesguisa. Este Comité pode te atender pelo telefone:

(61) 2017 1145 ramal 6878 ou pelo e-mail: comitedeetica_secretaria@gmail.com.

Se woce n3o se sentir confortavel em participar, figue a vontade para dizer que n3o quer
participar e estard tudo bem.

Se em algum momento n3o tiver mais interesse em participar da pesquisa, pode pedir
para seus pais Ou responsaveis comunicarem os pesquisadores. Seu atendimento n3o
serd prejudicado se vore ndo quiser fazer parte desta pesquisa, e nada de ruim ira te

acontecer.

Vocé entendeu? Quer perguntar mais alguma coisa ?
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DECLARACAO DE ASSENTIMENTO DO PARTICIPANTE

Eu li e conversei com o pesquisador responsavel sobre todos os detalhes deste
estudo. Entendo que eu sou livre para aceitar ou recusar e que posso interromper
a minha participa¢do a qualquer momento sem dar explicag3o. Eu concordo que

os dados coletados para o estudo sejam usados para o propdsito acima descrito.

Cu entendi a informacdo apresentada neste TCRMO DL ASSCNTIMENTO LIVRC C
ESCLARECIDO. Eu tive a oportunidade para fazer perguntas e todas as minhas
perguntas foram respondidas.

Eu receberei uma via assinada e datada deste documento.

Brasilia, de Ide 2021

Assinatura do menor:

Assinatura

Assinatura do(a) Pesquisador(a) Responsavel

Assinatura
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@tﬂ“‘l‘[ DE ETICA EM PESQUISA

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
{12 a 17 anos)

Vocd estd sendo convidado para participar da pesgquisa lﬂm.h‘u;‘ﬁ'-a do Adesio oo
Tratamento Profildtico de Pacientes Hemafilicos Trotados no Fundogio Hemocentro de Brusfﬂd.
Discutimos esta pesquisa com seus responsavets e eles permitiram a sua participagdo, mas vocé
pode escolher se quer ou ndo participar da pesguisa. Queremos 5aberh nfeal de adesdo oo
trotamento de prafiloda, guas fotores impedem de realizar o tratomento e se owséncio & odesdo

do tratamento estd relocionodo oo :rumenmdes:rngmmenms]

Os participantes dessa pesquisa tém de 01 a 79 Iarins de idade. Vocd ndo precisa
participar da pesquisa se ndo guiser, & um direito seu_N3o terd nenhum problema se desistir de
participar da pesquisa a gualguer momento e isso ndo ird prejudicar seu tratamento de sadde.

Até mesmao se disser "sim” agora, poderd mudar de ideia depois, sem nenhum problema.

A pesquisa serd feita noja) [Fundu;ﬂﬂ Hemocentro de Brasilio entre os meses de
setembvo e derembro de 2021 |, e a sua participagdo serd hﬂr meio da opiicacio de dois
Questiondrios enguanto oguardom com seus responsdvels o dispensoplo de medicomentos pela
equipe de farmdcie e por meio do ocesso 0o seu prontudrio em momento posterior apds
responder o5 perguntas. O primeiro formuldrio busco conhecer o5 corocteristicas socnis e
demogrificas do pocentefresponsdvel, enquanto o segunde busco sober como o
paciente/responsdvel, lido com a hemaofibo e o profiloxia. O tempo pora preenchimento leva em
tarno de 15 minutas.. A realizac3o da pesquisa é considerada segura, mas podem ar_nntecerh
prolpngaments do tempo na instifwiplo tomando-se consotive, o parficipante pode se sentir
insegurg ou receaso pelo foto do formuldrio conter informaogfes pessools, aldm de se sentir
coogide o participor. No entanto, os informagdes prestodos ficardo openos sob @ guorde do
pesquisador sendo confidenciois. O sew nome pdo serd divwlgodo de forma alguma, gorantimos
que @ recuss ne participegio ndo ocorretard prejuizos oo seu trotamento & que 0 pesquisadores
serfio treingdos parg sangy Quaisguer duvidas no momento de aplicepdo do farmufdnd. Caso
aconteca algo errado, vock receberd tudo que precisar para ficar bem e vocg pode nos procurar

pelafs] telefone(s): (81)33271671dola) pesquisador(a) Alex Renner Alves P.lnrd.
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Esperamos gue esta pesquisa contribua para h desemvalvimento do servigo de
ossisténcia farmocéutico do instituipdo, ossim como pora os pocientes em gerol. Agdes gue
interferem ng odesdo oo trotomento podem ser mitigedas por meio de proposicio de condutos
Que muitas veres devem ser adotodos em senso comum entre o pacente e o profissional de
soude, promowendo ganhos oo tratamento do pﬂﬂeﬂtd

Seus responsavels ndo terdo gastos para que vool participe desta pesquisa, e todas as
despesas gue se fizerem necessdrias para sua participacio serdo pagas pela equipe de pesgquisa

[se houver necessidade de algum ressarcimento).

Seus responsaveis também foram informados sobre o direito a buscar
indenizagdo em caso de danos provocados pela pesguisa, ainda que sejam danos ndo
previstos na mesma, porém a ela relacionados.

Ninguém saberd que vocd estd participando da pesquisa, ndo falaremos a ouwtras
pessoas, nem daremaos a estranhos as informagdes que vock nos der. Os resultados da pesgquisa
serdo publicados, mas sem Identificarninguém que venha a participar da pesguisa. Quando
terminarmaos a pesquisa a mesma podera ser divulgada ha Fundagio Hemocentro de Brasilia

podendo ser publicados posteriormente, mas sem identificar o8 participantes do L'-smdcﬂ.

Vocé ndo precisa decidir agora se ird participar da pesquisa. Vocd pode discutir essas
Iinformagbes com seus responsdvels, & se houver alguma dinvida, fique & vontade para me
perguntar agora ou depois ligando no meu telefone, mesmo a cobrarfsl) 332?15?11 Este projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FEPECS-5E5/DF. As dividas com relacdo a
assinatura deste Termd de Assentimento ou sobre os direitos dos participantes da pesquisa
podem  ser esclareckdas através do telefone (61) 2017 1145 ramal 6878 ou e-

mail:comitedeetica_secretara@gmail.com.

Eu, , acelto participar da pesqulsalﬁm#n;ﬂﬂ dia

Adesfio oo Trotomento Prafifdtico de Pacientes Hemafilicos Tratodas no Fundogio Hemocentro
de Brasilig, que tern como objetivos Llenfh:ar o nivel de adesdo oo tratamento de profilaxia, guais
[fotores impedem de realizor o trotomento e se ouséncio & odesfio do trotomento estd
relacionado oo gumento desangrmnenl:u.ﬂ. Entendi os beneficios e os riscos gue envolvem essa
pesquisa. Entendi gue posso dizer "sim” e participar, mas que, a qualguer momento, posso dizer
“ndo” e desistir. Os pesquisadores tiraram minhas dividas e conversaram Com o5 Meus

responsdvels.
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Eu entendi a informacao apresentada neste TERMO DE ASSENTIMENTO e que
receberei uma via assinada e datada deste Documento.

Brasilia, de de2021 |

Assinatura do menor

Assinatura

Assinatura do (a) Pesquisadorfa Responsdwel:

Aszimatura
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Termo de Assentimento Livre & Esclarecido

Canfarme ResolugBes n? 456/2012 & 510/2016 do Consetho Macional de Sakde — CNS
(Pare pessog legalimente incopoz)

Olal

Wim comvida-lo (2) para participar de uma pesquisa. Por favor, lela com atengio este
documento e me diga se vood concorda. Se concordar, te pedirel para assinar na cabxa onde term
escrito “Rubrica” em todas as pdginas e, também, 13 mno final, na linha “Assinatura do
Participanta”.

O sew pal, mie ou cwtro responsdvel precisard ler e assinar um documento bem parecido
com este, chamado "Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do Responsdwvel” gue o
pesquisador entregard a um deles. Sem isso vocg ndo poderd participar da pesguisa, ok?). Desde
14, obrigado!

1. QUEM SAD AS PESS0AS RESPONSAVEIS POR ESTA PESOQUISA?
1.1. PESQUISADOR RESPONSAVEL: Alex Renner Alves Pinto|

1.2. ORIENTADOR/ORIENTANDO: Dra. Flévia Tavares Silva Elias/Alex Renner Alves Pintd

2. QUAL O NOME DESTA PESQUISA, POR QUE E PARA QUE ELA ESTA SENDO FEITA?

2.1. TITULD DA PESCILISA

Lb.ualia;éu da Adesdo a0 Tratarmento Profildtico de Pacientes Hemofilicos Tratados na Fundag3o
Hemocentro de Braslli.al

2.2 POR QUE ESTAMOS FAZEMDO ESTA PESOUISA? (Justificativa):

}:ssa pesquisa & muito importante para tentar melhorar @ qualidade do servigo prestado ao
paciente. E importante conhecer as dificuldades de adesio de cada paciente para tentar propor
aflies capares de assegurar melhorias na qualidade de '.llda]

2.3, PARA CQUE ESTAMOS FAZENDO ESTA PESOUISA [Objetivos):

hueremus zaber o nivel de adesdo ao tratamento de profilaxia, quais fatores impedem de
realizar o tratamento e se a auséncia 3 adesio ao tratamento estd relacionada ao aumento de
sangramentos |

Riibrica:
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3.0 QUE VOCE TERA QUE FAZER? ONDE E QUANDO 1550 ACONTECERA? QUANTO TEMPO
LEVARA? [Procedimentos Metodol dgicos)

3,10 QUE SERA FEITO:

|5-e-ré feita a aplicagdo de dois guestiondrios enguanto wocd e seu responsdvel aguardam para
receber o fator com a equipe de farmidcia. O primeiro questiondrio buscar conhecer melhor o
perfil da sua familia, j4 o sepundo & para conhecer as dificuldades apresentadas para manter seu
tratamento|

3.2 0ONDE E QUANDO FAREMOS 1550

Fundagdo Hemocentro de Brasilia de setembro a dezembro de 2021

3.3 QUANTO TEMPO DURARA CADA SESSAD:

15 minutos

4. HA ALGUM RISCO EM PARTICIPAR DESSA PESQUISA? [Riscas da pesquisa)

Segunda a5 normas gue tratam da ética em pesguisa com seres humanos na Brasil, sempre ha
risoos em participar de pesquisas clentificas. Mo caso desta pesquisa, podemos dizer gue o risco
]

# MINBIO 7 MODERADD T ALTOD

4.1 NA VERDADE, O QUE PODE ACONTECER E: (detalhamento dos riscos)

':nm relagio aos risoos da pesquisa vocd pode se sentir constrangido a participar ou ficar receoso
guarts ao gue pode ocorrer caso prefira ndo participar do estudo, pode também sentir-se
Inseguro quante a0 risco de exposicdo dos dados pessoais. Além disso, existe o risco de
prolongamento do tempo total do participante na institulcdo, podendo gerar IIHI'IE-HI;-D.I

4.2 MAS PARA EVITAR QUE 1550 ACONTECA, FAREMOS O SEGUINTE: (melos de evitarfminimizar
05 riscos):

Esclaraceremos todos os procedimentos a serem adotados e garantimos que independente da
sua declsdo quanto 3 participacdo no estudo, a continuidade do seu tratamento ndo serd
prejudicada, portants, ird continuar recebendo o medicamento normalmente. Quanto ao
prolongaments do temgo na institulgdo, o estudo val ser realizado durante o tempo gue vock
espera normalmente para ser atendido pela equipe de farmacia. Serdo necessdrios apenas 15
minutos & caso ndo gueira participar maks posteriormente poderd desistir sem qQue 550 cause
fualquer transtorno, rejelgdo ou diferenca. Garantimos também que sews dados serdo mantidos
em sigilo, seu nome nem oonstard nos questinnirln&]

Riibrica:
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5. O QUE E QUE ESTA PESQUISA TRARA DE BOM? |Beneficios da pesgulsa)

5.1 BENEFICIOS DIRETOS (20s participantes da pesquisal:

IS-aheremurs como estd seu comportarments em relagdo a0 tratamento de profilaxia prescrito
pelo médico, poderemos propor alternativas para melhorar sua adesdo e conseguentemente
vopd podera obter uma melhor qualidade de -.rida.l

5.2 BENEFICIOS INDIRETOS (& comunidade, sociedade, academia, ciéncla...):

b trabalho estard disponivel para quem quiser consultar e akém disso, poderemos melhorar o
servigo assistencial prestado pela instituig3o atualmentel

6. MAIS ALGUMAS COISAS QUE VOCE E O SEU RESPONSAVEL PODEM QUERER SABER: [Direitos
dos participantes)

6.1. Recebe-se dinheiro ou & necessdrio pagar para participar da pesquisa?
R: Menhum dos dois. A participacio na pesquisa € voluntaria.
6.2, Mas e se acabarmos gastando dinheiro sd para participar da pesguisa?
R: 0 pesquisodor responsdwe! precisard [he ressarcir estes custos.
6.3. E se ocorrer algum problema durante ou depais da participacdo?
R: Vioce pode solicitar pssisténdio imedioto e integral e aindo indenizoecdo oo pesquisodor &
i universidode.
6.4. E obrigatério farer tudo o que o pesquisador mandar? (Responder questiondrio, participar
de entrevista, dindmica, exame..)
R: Nifo. 5d e pracisa participor dageilo em gue s sentlr confortduel o fozer.
6.5. Dd pra desistir de participar no mebo da pesguisa?
R: Sim. Em quolguer momento. £ 58 avisor ao pesguisador.
6.6. Ha algum problema ou prejulzo em desistir?
R: Nenhum.
6.7. Os participantes ndo ficam expostos publicamente?
R: Nio. A privecidode € garontide. Os dodos podem ser publicodos ow apresentados em
EWEfios, Mos 0 NaMe & & imogem dos voluntdros sdo sigilosos e, portanto, sd serdo
conhecigdos pelos pesguisadores.
6.8. Depois de apresentados ou publicados, o gue acontecerd com os dados e com os materiais
coletados?
R: Serfio arguivadas par 5 anos com & pesguisador e depais destruidas.
6.9, Qual a “lei” gue fala sobre os direitos do participante de uma pesquisa?
R.: 580, principofmente, duos normos de Conselho Noclonol de Sodde: o Resolupdo CNS
4652012 e o 510/2016. Ambos podern ser encontrodas focilmente na internet.
6.10. E se eu precisar tirar dividas ou falar com alguém sobre algo acerca da pesquisa?
R: Enfre em contate com ofo) pesquisodorfa) responsdvel ou com o Comité de ético. Os
meigs de contoto estdo Nstedos no ponto 7 deste documento.

Riibrica:
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7. CONTATOS IMPORTANTES:

Pesquisador(a) Responsdvel: Alex Renner Alves leol

Endere¢o: SMHN Quadra 03 Bloco 3 Conjunto A, Asa Norte - Fundagdo Hemocentro de Brasllld
Fone: 33271671/ E-mall: alex.punoeﬂ\b.df.gov.bf]
Comité de Etica em Pesquisa {CEP/FEPECS)

Horério de Funcionamento:
7h - 12h (atendimento ao pesquisador por Iivre demanda)

13-19 h (expediente interno do CEP, com atendimento ao pesquisador por agendamento prévio,
via e-mail).

Enderego para correspondéncia:
SMHN 03, Conjunto A, Bloco 1, Edificio FEPECS, Térreo, Sala CEP
Asa Norte — Brasilia - DF
CEP:70.710-907
Telefone:
(061) 2017-1145 Ramal 6878

E-mail: cep@fepecs.edu.br e comitedeetica.secretarla@gmail.com

8. ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (Concordincia do participante)

Declaro que estou ciente e concordo em participar deste estudo. Além disso, confirmo ter
recebido uma via deste Termo de Assentimento e asseguro que tive a oportunidade de ler e
esclarecer todas as minhas dividas.

LOCAL, Cligue agqul para inseslr uma cata]

Assinatura do(a) participante

Impressdo Digital
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9. COMPROMIZS0 DD PESQUISADOR

Declaro comhecer todos o5 meus deveres e os direltos dos participantes e dos seus responsdveds,
previstos nas Resolughbes 466/2012 e 510/2016, bem comao na Morma Operacional 0012013 do
Consalho Macional de Salde. Asseguro, tambérn, ter feito todos os esclarecimentos pertinentas
a todos 05 ervolvidos direta ou indiretamente na pesqguisa, e reafirmo gue o iniclo da coleta de
dados ooorrerd apenas apdc prestadas as assinaturas no presente documento e aprovado o
protocolo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa competente.

Broslfao. Cligue agui para inserir uma data.

Assinoturg dofo) pesquisador
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ANEXO I

VERITAS - Pro

O manejo da hemofilia & uma tarefa desafiadora. As perguntas abaixo
sdo sobre como vocé lida com a hemofilia e a profilaxia. Nos gostariamos de ter uma
idéia de quantas vezes vocé fez cada uma dessas coisas nos Ultimos trés meses. Nao
existem respostas certas ou erradas. O mais importante &€ que vocé responda a cada
pergunta da forma mais sincera possivel. Por favor, responda a cada questao,

utilizando a seguinte escala:

SEMPRE: toda hora, 100% das vezes.

FREQUENTEMENTE: na maioria das vezes; pelo menos em 75% das vezes.
AS VEZES: de vez em quando; pelo menos metade das vezes.
RARAMENTE: guase nunca; 25% das vezes.

NUNCA: de modo nenhum.

103



104

ROTIMA

1 - Eu fago as infusdes da profilaxia nos dias programados.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

2 - Bu fago as infusdes de fator o nimero de vezes recomendado por semana.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) Nunca

3 - Eu fago as infusdes da profilaxia pela manha, como recomendado.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

4 - Eu fago as infusGes de acordo com a programacgao fornecida pelo centro de
tratamento.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

DOSAGEM

5 — Eu uso nas infusfes a dose recomendada pelo médico.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) Munca

6 — Eu aplico uma dose menor do que a prescrita.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) Munca

7 — Eu aumento ou diminuo a dose sem telefonar para o centro de tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) Nunca

8 — Eu uso o numero correto de frascos de fator para a dose total recomendada para
mim.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca



105

PLANEJAMENTO

9 — Eu planejo com antecedéncia. Entdo, eu tenho fator suficiente em casa.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

10 — Eu acompanho de perto o quanto de fator e suprimentos (seringas, agulhas e
curatives) eu tenho em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

11 — Eu fico sem fator e sem suprimentos antes de pedir mais.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

12 — Eu tenho um sistema para manter o controle da quantidade de fator e suprimentos
em casa.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

LEMERANCA

13 — Eu me esguego de fazer as infusdes da profilaxia.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes |( )Raramente ( ) MNunca

14 — Lembrar de fazer a profilaxia & dificil.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

15 — Eu me lembro de fazer a infuso conforme o esquema prescrito pelo centro de
tratamento.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( ) MNunca

16 — Eu perco infusdes recomendadas porgue me esguego delas.

( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes |( )Raramente ( ) MNunca



OMISSAO

17 — Eu deixo de aplicar doses da profilaxia.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )MNunca

18 — Eu escolho fazer as infusdes com menos frequéncia que o prescrito.
( )Sempre | )Freguentemente | )Asvezes ( )Raramente ( )MNunca

19 — Se for inconveniente, eu deixo de fazer a infusio naquele dia.
( )Sempre ( )Freguentemente (| )Asvezes ( )Raramente ( )MNunca

20 — Eu perco doses recomendadas porgue eu deixo de aplica-las.

( )Sempre | )Frequentemente ( )Asvezes ( )Raramente ( )MNunca

COMUNICACAO

21 — Eu telefono para o centro de tratamento quando eu tenho dividas scbre a
hemaofilia ou sobre o tratamento.
( )Sempre | )Freguentemente | )Asvezes ( )Raramente ( )MNunca

22 — Eu telefono para o ceniro de tratamento quanto tenho problemas de salde
relacionados & hemofilia ou quando ocomrem alteragdes.
( )Sempre ( )Frequentemente ( )Aswvezes ( )Raramente ( )Nunca

23 — Eu mesmo tomo as decisbes sobre o tratamento em vez de telefonar para o
centro de tratamento.
( )Sempre ( )Freguentemente (| )Asvezes ( )Raramente ( )MNunca

24 — Eu telefono para o centro de tratamento antes de intervenc@es médicas como
extragdes dentarias, colonoscopias, consultas de emergéncia ou intemagdes
hospitalares.

( )Sempre | )Freguentemente | )Asvezes ( )Raramente ( )MNunca
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ANEXO I1

ParaAlex Renner Alves Pinto <alex pinto@fhb.dtgovbr;

Cara Alex,
Hao vejo nenhum problema na wtilizagin, desde que as referéncias sejam devidamente citadas nas publicages.
Att.
Adriana
Em sex, 23 de abr. de 2021 as 19:07, Alex Renner Alves Pinto <alex pinto@thb df gowbr» escrevew:
Prezada Dra. Adriana.
Ha alguns meses entrei em contato demonstrando interesse em fazer um trabalho a respeito da ades3o ao tratamento profilatico agui no
Hemocentro de Brasilia.
Alem disso, solicitei acesso ao formulario VERITAS-Fra, agradeqo que na ocasido fui prontamente atendido.

Apos ter acesso ao formularnio, percebi a viabilidade de aplicago do mesmo aqui no Hemacentro de Brasilia e elaborei um pré-projeto.

Dessa forma gostaria de obter a autorizagdo para uso do VERITAS-Pro aqui na instituicio, desejo aplic3-lo aos hemofilicos A e B em tratamento
profilatico.

Voré me autoriza utiliza-lo? Desde ja, agradeqn.

Alex Renner

Farmacéutico
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