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Objetivo: Desenvolver um questionário que permitisse a detecção 

precoce de pacientes em risco de má adesão ao tratamento 

medicamentoso e não medicamentoso para crianças e adolescentes 

com doenças reumáticas crônicas.

Métodos: O Questionário de Adesão em Reumatologia Pediátrica 

(QARP) foi aplicado em pacientes recentemente diagnosticados, 

de um a quatro meses após a confirmação da doença reumática. 

Seis meses depois, foi avaliada a adesão do paciente ao tratamento 

medicamentoso e não medicamentoso. Foi realizada uma análise de 

consistência interna para eliminar questões redundantes no QARP.

Resultados: Ao todo, 33 pacientes foram incluídos no estudo-

piloto. Seis meses após a aplicação do QARP, observou-se baixa 

adesão global em sete pacientes (21,2%) e baixa adesão ao 

tratamento medicamentoso em oito (24,2%) pacientes. Não foi 

encontrada correlação entre os escores QARP e as porcentagens 

de adesão, bem como a estratificação para cada indicador, com 

exceção de uma tendência a uma correlação entre o indicador 

socioeconômico e a baixa adesão ao tratamento medicamentoso 

(p=0,08). Um novo questionário QARP com 25 das 46 perguntas 

originais foi gerado como resultado da análise de confiabilidade.

Conclusões: A utilidade deste questionário na prática clínica 

ainda deve ser avaliada. Devido à importância de uma ferramenta 

para a detecção precoce de pacientes reumáticos em risco de 

má adesão ao tratamento, o novo questionário QARP deve ser 

revisado e aplicado em um estudo maior para que sua validade 

e confiabilidade sejam mais bem definidas.

Palavras-chave: Reumatologia; Pediatria; Adesão à medicação; 

Cooperação do paciente; Inquéritos e questionários.

Objective: To develop a questionnaire that allows the early 

detection of patients at risk for poor adherence to medical and 

non-medical treatment in children and adolescents with chronic 

rheumatic diseases. 

Methods: The Pediatric Rheumatology Adherence Questionnaire 

(PRAQ) was applied in recently diagnosed patients within a period 

of one to four months after confirmation of the rheumatic disease. 

After six months, the patients’ adherence to the medical and non-

medical treatment was assessed. An internal consistency analysis 

was conducted to eliminate redundant questions in the PRAQ. 

Results: A total of 33 patients were included in the pilot study. 

Six months after the PRAQ had been applied, poor global adherence 

was observed in seven (21.2%) patients and poor adherence to 

medical treatment in eight (24.2%) patients. No correlation was 

observed between the PRAQ scores and the percentages of 

adherence, as well as the stratification for each index, except for 

a tendency to a correlation between socioeconomic index and 

poor adherence to medical treatment (p=0.08). A new PRAQ 

questionnaire with 25 of the 46 original questions was generated 

as a result of the reliability analysis.

Conclusions: The usefulness of this questionnaire in clinical 

practice should be still evaluated. Due to the importance of a 

tool for the early detection of rheumatic patients at risk of poor 

adherence to treatment, the new PRAQ questionnaire should 

be reviewed and applied in a larger study to better define its 

validity and reliability. 

Keywords: Rheumatology; Pediatrics; Medication adherence; 

Patient compliance; Surveys and questionnaires.
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INTRODUÇÃO
O interesse na avaliação da adesão de crianças e adolescentes 
ao tratamento de doenças crônicas aumentou nas últimas três 
décadas. Isso se deve principalmente aos efeitos prejudiciais, 
onerosos e irreversíveis que podem ocorrer no caso de falha 
no tratamento.1,2

Os objetivos primários dos estudos sobre adesão a tratamen-
tos de doenças crônicas são predominantemente a avaliação de 
dificuldades e o desenvolvimento de estratégias que promovam 
uma adesão mais rigorosa, incluindo informações ao paciente, 
manejo terapêutico e mudanças ambientais.1,3

Dentre outras doenças crônicas, as reumáticas pediátricas 
são caracterizadas pela alta taxa de morbidade e mortalidade, 
particularmente em casos de falha do tratamento. Em geral, o 
tratamento é demorado e requer interação multidisciplinar, uso 
diário de múltiplos medicamentos e fisioterapia com eventual 
uso de órteses. Portanto, é necessário monitorar o paciente con-
tinuamente e o tratamento acaba sendo um processo complexo, 
difícil de ser seguido por pacientes e cuidadores.4 Os fatores 
mais comumente relacionados à baixa adesão são os demográ-
ficos, o que é particularmente verdadeiro no que diz respeito 
à idade do paciente e à especificidade do quadro clínico indi-
vidual. São discutidos, ainda, fatores psicológicos, sociocul-
turais, econômicos e familiares.1,3-5 A detecção precoce desses 
fatores entre os pacientes com doenças reumáticas contribui 
para o desenvolvimento de estratégias de promoção de adesão 
ao tratamento, melhorando a qualidade de vida e o prognós-
tico desses pacientes a longo prazo.6,7

Entretanto, a detecção precoce desses fatores de risco é uma 
tarefa difícil na prática diária, uma vez que a anamnese médica 
é focada principalmente em aspectos clínicos e não inclui deta-
lhes que possam indicar risco de baixa adesão ao tratamento. 
Logo, o objetivo deste estudo foi desenvolver um questionário 
que permitisse a detecção precoce do risco de baixa adesão ao 
tratamento médico e não médico por crianças e adolescentes 
com doenças reumáticas crônicas.

MÉTODO
Pacientes atendidos em um ambulatório de Reumatologia 
Pediátrica, com idade entre 2 e 18 anos e diagnóstico recente, 
de até quatro meses, foram incluídos consecutivamente no 
estudo. Todos os pacientes preenchiam os critérios diagnósti-
cos ou de classificação aplicáveis para artrite idiopática juvenil 
(AIJ), lúpus eritematoso sistêmico, dermatomiosite juvenil ou 
esclerodermia localizada.8-12 Todos eles deveriam estar em uso 
de pelo menos um medicamento no momento da avaliação.

O questionário intitulado Questionário de Adesão em 
Reumatologia Pediátrica (“Pediatric Rheumatology Adherence 

Questionnaire”, PRAQ) foi desenvolvido com estruturação 
em cinco etapas:

•	 Seleção de um painel de cuidadores e profissionais 
(médicos, fisioterapeutas e psicólogos).

•	 Desenvolvimento de um conjunto de questões que o pai-
nel julgasse determinantes na adesão ao tratamento (cada 
cuidador e profissional apresentou 10 a 20 itens relevantes).

•	 Validação e limitação das questões relevantes por meio de 
uma escala de classificação (1 – pouco relevante e 5 – muito 
relevante) pelo mesmo painel de cuidadores e profissionais.

•	 Organização das questões em grupos temáticos e elimi-
nação de questões redundantes, para garantir um bom 
entendimento e evitar vieses.

•	 Realização de um pré-teste de compreensão com os cui-
dadores para ajustar o modelo final do questionário.

Cento e cinco questões foram consideradas relevantes para 
a análise a adesão ao tratamento. Após avaliação de redundân-
cia pelos membros do painel (quatro médicos, dois fisiotera-
peutas, um psicólogo e dois cuidadores), restaram 51 questões. 
Em seguida, com base em um pré-teste de compreensão reali-
zado com os cuidadores, 46 questões foram selecionadas para 
o modelo final do PRAQ.

As questões do PRAQ foram divididas em cinco blocos 
contendo os seguintes índicadores:

•	 Socioeconômicos.
•	 Relacionamento com a equipe de saúde e sistema.
•	 Condições de saúde.
•	 Tratamento.
•	 Relação cuidador-paciente.

O questionário foi aplicado aos cuidadores por dois ava-
liadores que não participavam do tratamento regular dos 
pacientes. Para cada questão, as opções de resposta eram as 
três seguintes: “sim”, “não” e “não aplicável”. Para cada res-
posta “sim”, um ponto era adicionado, e quanto maior a pon-
tuação final do questionário, mais forte a hipótese de risco 
de baixa adesão.

O PRAQ foi aplicado apenas aos cuidadores de um até 
quatro meses após o diagnóstico da doença. Seis meses após 
a aplicação do PRAQ, a adesão dos pacientes foi avaliada por 
um questionário quantitativo previamente desenvolvido, que 
avalia os três itens a seguir4:

•	 Dados demográficos, clínicos e laboratoriais.
•	 Adesão ao tratamento medicamentoso nas últimas qua-

tro semanas.
•	 Comparecimento a consultas e interconsultas (consultas 

de outras especialidades) e realização de exames nas 
últimas 12 semanas.
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As taxas de adesão foram calculadas para os dois últimos 
blocos do questionário, pela razão entre o total realizado pelo 
paciente e o total prescrito pela equipe de saúde. Com base 
nessa avaliação, os pacientes foram divididos em dois grupos: 
boa adesão (igual ou superior a 95%) e baixa adesão (menor que 
95%). Além do PRAQ, foram aplicados mais três questionários: 
Critério de Classificação Econômica Brasil (CCEB),13 Pediatric 
Quality of Life Inventory (Inventário Pediátrico de Qualidade de 
Vida, PedsQL)14 e Childhood Health Assessment Questionnaire 
(Questionário de avaliação de Saúde na Infância, CHAQ).15

As características demográficas e clínicas dos pacientes 
foram descritas em frequência absoluta e relativa, média, des-
vio padrão e valores mínimos e máximos, dependendo da natu-
reza das variáveis. O teste de qui-quadrado e o teste exato de 
Fisher foram utilizados para comparar as variáveis categóricas. 
Para comparar variáveis contínuas, foi utilizado o teste de Mann-
Whitney. Em relação ao PRAQ, foram avaliadas as frequên-
cias absolutas e relativas das respostas dos pacientes para cada 
item do questionário. Para avaliar a redundância entre pares 
de itens dentro de um bloco, calculou-se o coeficiente Kappa, 
com vistas ao nível de concordância. Para cada um dos cinco 
blocos de itens, o alfa de Cronbach foi avaliado como medida 
de confiabilidade (consistência interna).16

Na análise estatística descritiva, foram calculadas médias, 
medianas, mínimo, máximo e desvio padrão para todos os indi-
cadores. Além disso, o coeficiente de correlação de Spearman 
foi utilizado para analisar a correspondência estatística entre 
o valor percentual para a adesão e o escore total do PRAQ e 
cada indicador. Valor igual ou superior a 95% foi adotado para 
indicar boa adesão. O nível de significância foi estabelecido em 
5%, e utilizou-se o software estatístico Statistical Package for 
the Social Sciences (SPSS)20.

Este estudo foi aprovado pelo Conselho de Ética em Pesquisa 
da instituição.

RESULTADOS
Trinta e três pacientes foram incluídos consecutivamente no 
estudo. Seis meses após a conclusão do PRAQ, a adesão foi 
avaliada pelo questionário quantitativo. Houve baixa adesão 
ao tratamento global por sete (21,2%) pacientes e baixa ade-
são ao tratamento medicamentoso por oito pacientes (24,2%). 
Não houve diferenças entre os grupos em relação aos fatores 
avaliados, exceto na variável sexo, sendo que o feminino apre-
sentou maior adesão global que o sexo masculino. No momento 
da avaliação, estavam sendo utilizados os seguintes medica-
mentos: 21 (63,6%) metotrexato, 19 (57,6%) prednisona, 
oito (24,2%) hidroxicloroquina, sete (21,2%) azatioprina, três 
(9,1%) imunobiológicos, dois (6,1%) ciclosporina, um (3%) 

leflunomida e um (3%) ciclofosfamida. Dados demográficos, 
socioeconômicos e clínicos dos pacientes relacionados à adesão 
global estão listados na Tabela 1.

Os dados sobre adesão do paciente a partir do questionário 
quantitativo — adesão global, adesão medicamentosa e adesão 
não medicamentosa (consultas, exames, fisioterapia e uso de 
órteses) — são apresentados na Tabela 2.

Um novo questionário PRAQ com 25 das 46 questões ori-
ginais foi gerado como resultado da análise de confiabilidade. 
Portanto, foram selecionadas 25 questões finais para analisar 
os dados estatísticos. A versão final do questionário se encon-
tra na Tabela 3.

Não foi observada correlação entre os escores do PRAQ e 
os percentuais de adesão (p=0,763 para adesão global e p=0,46 
para adesão medicamentosa), assim como a estratificação para 
cada indicador, exceto pela tendência de correlação entre o 
índice socioeconômico e baixa adesão ao tratamento medica-
mentoso (p=0,08) (Tabela 4).

DISCUSSÃO
A proposta deste estudo foi o desenvolvimento de um ques-
tionário que possibilitasse a detecção precoce de risco de baixa 
adesão ao tratamento medicamentoso e não medicamentoso 
em crianças e adolescentes com doenças reumáticas crônicas, 
relacionando os indicadores avaliados e as taxas de adesão ao 
tratamento. Quanto aos indicadores avaliados pelo questionário 
PRAQ, houve uma tendência a uma correlação negativa entre 
índice socioeconômico e baixa adesão ao tratamento medica-
mentoso. Isso pode significar que os pacientes que obtiveram 
escores mais altos no indicador socioeconômico podem estar 
em risco de progressão para baixa adesão ao tratamento medi-
camentoso. Estudos avaliando a adesão ao tratamento em doen-
ças crônicas reportam vários fatores relacionados à baixa ade-
são e diferentes graus de associação entre eles, incluindo fatores 
socioeconômicos, como dificuldades financeiras.17,18

Os profissionais de saúde muitas vezes negligenciam a impor-
tância de pacientes pouco aderentes, apesar das consequências 
negativas na saúde e nos custos.19 O uso de questionários para 
avaliar a adesão dos pacientes a tratamentos é muito útil, par-
ticularmente em pacientes com doenças crônicas diagnostica-
das recentemente. Nessas situações, a boa adesão pode condu-
zir à melhor resposta ao tratamento e melhorar o prognóstico 
e a qualidade de vida a longo prazo.

Civita et al. desenvolveram questionários validados em inglês 
e francês.7 Esses questionários focam na avaliação da adesão 
ao tratamento da AIJ e compõem o Parent Adherence Report 
Questionnaire (PARQ), que avalia a adesão do ponto de vista do 
cuidador e questões específicas de adesão, como a dificuldade 
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Tabela 2 Porcentagem dos tipos de adesão para pacientes com boa adesão global.

Total Boa adesão Baixa adesão

Adesão global 33 26 (78,8%) 7 (21,2%)

Adesão medicamentosa 33 25 (75,8%) 8 (24,2%)

Adesão a consultas 33 32 (97,0%) 1 (3,0%)

Adesão interconsultas* 24 23 (95,8%) 1 (4,2%)

Adesão à fisioterapia 6 4 (66,7%) 2 (33,3%)

Adesão a órtoses 5 3 (60,0%) 2 (40,0%)

Adesão a exames 33 31 (93,9%) 2 (6,1%)

*consultas de outras especialidades.

Tabela 1 Dados demográficos e clínicos relacionados à adesão global (total n = 33).

Boa adesão (n=26) Baixa adesão (n=7) p-valor

Sexo feminino 20 2 0,02

Idade no PRAQ em anos 10,7±3,8 9,2±5,7 0,39

Adolescentes (≥12 anos) 14 3 0,68

Diagnóstico 0,41

Artrite idiopática juvenil 9 4

Lúpus eritematoso sistêmico 8 2

Dermatomiosite juvenil 7 0

Esclerodermia localizada 2 1

Duração da doença desde o diagnóstico em meses 
(média±DP)

2,8 (±1,2) 3 (±1) 0,81

Doença ativa 16 4 1

PedsQL dos pais (n=26) 72,6±20,0 84,2±0,7 0,4

PedsQL dos pacientes (n=22) 76,9±15,1 69,7±8,6 0,22

CHAQ (n=26) (mediana, min–máx) 0 (0–2) 0 (0–1) 0,75

Nível de escolaridade da mãe (n=31) 0,75

Ensino fundamental incompleto 9 3

Ensino fundamental completo 6 1

Ensino Médio concluído 7 3

Ensino superior completo 2 0

Número de pessoas no domicílio 4,4±1,1 4,3±1,1 0,87

Número de crianças no domicílio 2,1±0,6 1,7±0,7 0,27

CCEB (n = 28) 0,6

Classe B 2 0

Classe C 19 5

Classe D 2 0

PRAQ: Pediatric Rheumatology Adherence Questionnaire; PedsQL: Pediatric Quality of Life Inventory; CHAQ: Childhood Health Assessment 
Questionnaire; CCEB: Critério de Classificação Econômica Brasil; DP: desvio padrão.
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Tabela 3 Versão final do Questionário de Adesão em Reumatologia Pediátrica - PARQ.

Indicadores socioeconômicos

Q1. A distância entre sua casa e o hospital/ambulatório atrapalha o tratamento do seu filho?

Q2. O meio de transporte utilizado para vir às consultas e exames atrapalha o tratamento?

Q3. O número de filhos atrapalha o tratamento do seu filho doente?

Q4. O seu trabalho em casa ou fora de casa atrapalha o tratamento do seu filho?

Q5. As consultas e exames do seu filho atrapalham seu trabalho?

Indicadores relacionados à equipe e ao sistema de saúde

Q6. Você tem dificuldades para entender as explicações que o médico dá?

Q7. O médico dá pouca informação sobre a doença do seu filho?

Q8. O médico dá pouca informação sobre os remédios que o seu filho está tomando?

Indicadores relacionados à condição de saúde

Q9. Você considera seu filho saudável?

Q10. Você acha que as queixas do seu filho algumas vezes são exageradas?

Q11. Você acha que, mesmo doente, seu filho tem boa qualidade de vida?

Q12. Você acha que, mesmo com um filho doente, sua família tem boa qualidade de vida?

Indicadores relacionados à terapia

Q13. Seu filho recusa ou já recusou algum remédio?

Q14. Seu filho tem/ teve alguma reação relacionada a algum remédio?

Q15. O número de remédios que seu filho toma atrapalha o tratamento?

Q16. O tipo de remédio (comprimido, solução, endovenoso, subcutâneo) atrapalha o tratamento do seu filho?

Q17. Os horários de medicação prescritos pelo médico são um problema para o tratamento do seu filho?

Q18. Você permite que seu filho tome os remédios sem a ajuda de um adulto?

Q19. Você já se esqueceu de dar remédios para o seu filho?

Q20. Você já deixou de dar algum remédio porque seu filho o recusou?

Q21. Você já deixou de dar algum remédio porque seu filho estava se sentindo bem?

Q22. Você acha que seu filho não precisa dos tratamentos que foram prescritos?

Q23. Você tem dúvidas sobre os remédios que o seu filho está tomando?

Indicadores relacionados ao paciente/ cuidador

Q24. Você tem problemas de relacionamento com o seu filho?

Q25. Você acha que está perdendo tempo com o tratamento do seu filho?

Table 4 Correlação de Spearman entre indicadores e 
adesão medicamentosa.

Fatores socioeconômicos -0,335 (p=0,0873)

Fatores relacionados à  
equipe e ao sistema de saúde

0,108 (p=0,5552)

Fatores relacionados  
à condição de saúde

0,248 (p=0,1645)

Fatores relacionados à terapia -0,008 (p=0,9696)

Fatores relacionados  
ao paciente/cuidador

-0,080 (p=0,9632)

em seguir o tratamento, a frequência de reações negativas e o 
nível de eficácia do tratamento.7 O PARQ possui quatro pergun-
tas repetidas para cada componente do tratamento, incluindo 
uso de medicamentos, uso de órteses e prática de atividades 
físicas. Em uma revisão recente, acentuou-se a necessidade de 
identificar fatores que interferem na adesão ao tratamento em 
pacientes com AIJ, bem como os meios para avaliar e ações que 
podem ser tomadas para minimizar as suas consequências.20

No passado, já foram desenvolvidos questionários para 
avaliar adesão e melhorar o monitoramento dos tratamentos. 
Recentemente, Hughes et al. publicaram uma versão curta do 
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“Compliance Questionnaire for Rheumatology” com boa confia-
bilidade e validade. A disposição concisa de questões permi-
tiu melhor usabilidade no exame clínico do paciente.21 Até o 
momento, na faixa etária pediátrica, os questionários que 
avaliam adesão estiveram relacionados principalmente a uma 
doença específica, como diabetes, asma, epilepsia e AIDS.22-25

Apesar de superestimar as taxas de adesão, os questioná-
rios de autorrelato são considerados uma boa ferramenta para 
o ambiente clínico, porque são fáceis de aplicar e permitem 
avaliar atitudes, intenções e comportamentos. Uma vantagem 
adicional é que podem ajudar a descobrir como e por que um 
paciente não é aderente, o que permite intervenções objetivas 
condizentes com a situação específica de cada paciente.21,26,27

Este estudo tem algumas limitações. O poder do estudo 
é muito baixo devido ao número pequeno de pacientes. 
Isso limita a diferenciação dos pacientes por diagnóstico e a 
chance de comparar os achados aos de outros sistemas de esco-
res de adesão. As doenças reumáticas crônicas têm incidência 
relativamente rara em crianças, e os critérios de inclusão foram 
restritos a diagnósticos recentes, o que pode ter prejudicado 
a amostra. Um estudo multicêntrico ou de longo prazo pode 
ser necessário para dar à amostra um maior poder de avalia-
ção do questionário.

Na estrutura do PRAQ, há um desequilíbrio no número de itens 
atribuídos a cada indicador de adesão, o que pode levar a interpretações 
equivocadas, e algumas questões podem gerar respostas tendenciosas. 
Revisar a estrutura do questionário e reformular algumas das pergun-
tas pode resultar em melhor consistência interna. Recentemente, o 
questionário PARQ, que avalia a adesão ao tratamento da AIJ, foi 
editado para melhorar suas propriedades psicométricas.28

Outra limitação foi que os cuidadores, não os adolescen-
tes, responderam ao questionário. Sabe-se e se reconhece que 
adolescentes com doenças crônicas costumam ter problemas 
de adesão aos medicamentos.29

A utilidade do questionário PRAQ na prática clínica deve 
continuar sendo avaliada. Devido à importância de uma fer-
ramenta para a detecção precoce de pacientes reumáticos em 
risco de baixa adesão ao tratamento, o novo questionário PRAQ 
deve ser revisado e aplicado em um estudo maior para que sua 
validade e confiabilidade sejam melhor avaliadas.
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