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RESUMO

Introducgao: O transplante renal (TxR) é reconhecido como a terapia substitutiva mais
eficaz para pacientes com doenca renal crénica em fase de faléncia funcional do rim.
Todavia, a eficacia desse tratamento depende substancialmente da aderéncia aos
varios aspectos do tratamento pés TxR. A ndo aderéncia as consultas ambulatoriais
(NadCA) é um comportamento de risco, associado a desfechos adversos, como
rejeicdo aguda e pior sobrevida do enxerto. O estudo multicéntrico ADERE Brasil
reportou prevaléncia elevada de NadCA, 12,7%. Objetivo: O presente estudo tem
como objetivo identificar os fatores multiniveis: paciente, micro (profissional de saude),
meso (servigo de saude) e macro (sistema de saude) associados a NadCA apds o
TxR. Método: Realizou-se um estudo transversal, parte integrante do projeto ADERE
Brasil, utilizando uma amostra aleatéria composta por 1.105 pacientes provenientes
de 20 centros transplantadores selecionados por critérios de conveniéncia. A selegao
dos centros transplantadores abrangeu uma representagao significativa das diversas
regides do pais e atividade transplantadora. A aderéncia as consultas foi avaliada por
questionario de autorrelato, baseado na recordacdo das cinco ultimas consultas.
Considerou-se ndo aderente o paciente que faltou a uma ou mais dessas consultas.
Realizamos analise multivariada por regressao logistica sequencial, pelo método de
equacao de estimativa generalizada (GEE) com fungédo de ligagdo para avaliar a
associagao entre as variaveis multiniveis, seguindo o Modelo Ecologico, tendo como
desfecho a NadCA. Resultados: Os pacientes estudados eram predominantemente
masculinos (58,5%), brancos (51,3%) com média de idade de 47,6 + 12,6 anos. A
maioria referiu ter ensino fundamental (39,1%), parceiro estavel (60,1%), e renda
familiar de 1 a 3 salarios minimos (52,8%). Estavam predominantemente em
hemodialise previamente ao TxR (93%), o tempo de transplante era menor que 5 anos
(51,13%) e receberam enxerto de doador falecido (65,2%). Além disso, a maioria nao
residia na cidade do centro transplantador (68,9%), e ndo possuia plano de saude
privado (76,6%).0s fatores independentes associados a ndo aderéncia a frequéncia
de consultas foram no nivel do paciente: idade (OR 0,97; IC 0,96-0,99; p=0,001); mais
que 5 anos poés TxR (OR 2,03; IC 1,38-3,00; p<0,001); ndo aderéncia aos
imunossupressores (OR 2,41; IC 1,66-3,50; p<0,001); no nivel micro (profissionais de
saude): escala de confianga na equipe (OR 0,98; IC 0,95-1,00; p<0,079), e no nivel

meso (centro de TxR): consultas frequentes (mensais) (OR 1,75; IC 1,10-2,77;



p<0,018) e dificuldade de agendamento (OR 1,91; IC 1,16-3,17; p<0,011).
Conclusées: Neste primeiro estudo avaliando fatores multiniveis associados a
NadCA em TxR, encontramos além dos fatores do paciente, associagdo com variaveis
da equipe e da pratica do centro transplantador. Estes achados sugerem que as
intervengdes direcionadas para reduzir a NadCA em TxR envolvam medidas no
modelo de cuidado focado na qualidade da relagcédo equipe/paciente como também na
dinamica nas praticas de funcionamento dos centros transplantadores, contribuindo,

para a reducao dos desfechos desfavoraveis.

Palavras-chave: Nao aderéncia do paciente. Transplante renal. Agendamento de

consultas. Estudo multicéntrico.



ABSTRACT

Introduction: Kidney transplantation (KT) is recognized as the most effective
replacement therapy for suffering from chronic kidney disease patients in functional
failure phase. However, the effectiveness of this treatment substantially depends on
the adherence of the several aspects of post KT treatment. Non-adherence to
outpatient appointments (NApp) is a risky behavior, associated with adverse
outcomes, such as acute rejection and worse graft survival. The ADHERE Brazil study
reported a high prevalence of NApp of 12.7%. Objective: The present study aims to
identify multilevel factors [patient, micro (health professional), meso (health service)
and macro (health system)] associated with NApp after KT. Method: We did a cross-
sectional study, as part of the ADHERE Brazil project, using a random sample of 1,105
patients from 20 KT centers selected by convenience criteria. The selection covered a
comprehensive representation of the country's regions and transplant activitie.
Adherence to appointments was assessed by a self-report questionnaire, based on the
recall of the last five appointments. Patients who missed one or more of these
appointments were considered non-adherent. We performed sequential multivariate
analysis by generalized estimated equations (GEE) and linkage function to assess the
association among multilevel variables, following the ecological model, and the NApp
as outcome. Results: The studied patients were predominantly male (58.5%), white
(561.3%) and had a mean age of 47.6 + 12.6 years. The majority of patients reported
elementary school education (39.1%), stable partner (60.1%), and family income of 1
to 3 reference salaries (52.8%). They were predominantly on hemodialysis before KT
(93%), time post-KT was less than § years (51.13%) and received grafts from
deceased donors (65.2%). Most of them did not live in the same city of the KT center
(68.9%), and did not have private insurance (76.6%).The independent factors
associated with NApp at the patient level: age (OR 0.97; Cl 0.96-0.99; p=0.001), more
than 5 years after KT (OR 2.03; CI 1.38-3.00; p<0.001), and non-adherence to
immunosuppressives (OR 2.41; Cl 1.66-3.50; p<0.001); at the micro level (health
professionals): team trust scale (OR 0.98; ClI 0.95-1.00; p<0.079), and at the meso
level (KT centre): frequent (monthly) consultations (OR 1.75; CI 1.10-2.77; p<0.018)
and difficulty scheduling (OR 1.91; Cl 1.16-3.17; p<0.011). Conclusions: In this first
study evaluating multilevel factors associated with NApp, we found beyond the patient

level, associations with KT health team and practice patterns variables. These findings



suggest the interventions to decrease NApp in KT should include to changes in the
care model strategies focused on the quality of team-patient relationship, and dynamic

of clinical practice of KT centers, aiming to reduce unfavorable outcomes.

Keywords: Patient non-adherence. Kidney transplant. Appointments and schedules.
Multicenter study.
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1 INTRODUGAO

A Doenca Renal Crénica (DRC) representa um importante problema de saude
publica no pais. De acordo com o Censo Brasileiro de Dialise de 2023, da Sociedade
Brasileira de Nefrologia, estima-se que haja aproximadamente 157 mil pacientes em
programa de dialise com DRC em estagio de faléncia renal (NERBASS, 2023; SBN,
2023). Neste estagio, os tratamentos substitutivos disponiveis para a DRC séo a
hemodialise, a didlise peritoneal e o Transplante Renal (TxR) (BRASIL, 2014). O TxR
€ a melhor terapéutica para pacientes em estagio de faléncia renal por promover
melhora na qualidade de vida, redu¢cédo de comorbidades e diminuicdo dos custos em
saude se comparado a hemodialise (CHAUDHRY et al., 2022; TONELLI et al., 2011).

Pacientes que optam pelo TxR tém o desejo de evitar a dialise ou de melhorar
sua qualidade de vida, por crerem que esta pode ser levada normalmente. Porém, os
pacientes que sao submetidos ao TxR devem fazer uso, no periodo pds transplante,
de drogas imunossupressoras, medicamentos que evitam a rejeicdo do o6rgéo
transplantado, que € a principal causa de perda do enxerto (RIELLA, 2018). Desta
forma, o tratamento do paciente com DRC apds o TxR continua sendo de doenga
cronica, uma vez que requer terapia medicamentosa e acompanhamento ao longo da
vida (DE GEEST et al., 2011a).

O aspecto mais relevante do tratamento pds transplante € o uso dos
imunossupressores (IMS) (HARIHARAN; ISRANI; DANOVITCH, 2021). Eles sao
necessarios para controle da resposta imune ao enxerto e sua importancia pode ser
ilustrada pelas consequéncias da ndo-aderéncia (Nad) a esta recomendacgao. A Nad
a terapia imunossupressora é fator de risco para menor sobrevida do enxerto e maior
morbidade, além de um custo maior para os sistemas de saude (BUTLER et al., 2004;
DE GEEST; DENHAERYNCK; DOBBELS, 2011).

Para que se obtenha melhores resultados de sobrevida, € necessario que o
paciente participe ativamente do processo de cuidado da saude, ndo somente em
relagdo ao uso regular e correto dos medicamentos, mas também mantendo
assiduidade as consultas, praticando atividade fisica regular, cessando tabagismo e
etilismo e se protegendo da radiacdo ultravioleta (DE GEEST et al., 2011b;
SANDERS-PINHEIRO et al., 2018; WHO, 2003).

A maioria dos estudos sobre a aderéncia ao tratamento pos transplante avalia

as recomendagdes de medicagao imunossupressora (BUTLER et al., 2004; DE
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GEEST et al., 1995). Uma metanalise (DEW et al., 2007) incluindo 147 estudos de
receptores de rim, coracdo, figado, pancreas/rim, pancreas ou pulméao/coragéao e
pulmao publicados entre os anos de 1981 e 2005, avaliou a Nad aos comportamentos
em saude (terapia imunossupressora, comparecimento as consultas, realizagdo de
exames, seguimento de dieta, atividade fisica regular e uso de substancias) e a
associagao com as caracteristicas psicossociais do paciente, definindo estimativas de
risco como a base para a formulagdo de estratégias clinicas. A prevaléncia de Nad
aos comportamentos em saude variou consideravelmente, o que corrobora com a
visao de que a Nad pos transplante ndo pode ser conduzida como uma entidade unica,
pelo contrario, cada area comportamental especifica deve ser considerada
individualmente (BUNZEL; LAEDERACH-HOFMANN, 2000; DIMATTEO, 2000;
DUNBER-JACOB; SWITZER & CARUTHERS, 2002).

Uma metanalise que avaliou 11 estudos, mostrou que a n&o aderéncia as
consultas ambulatoriais (NadCA) foi mais baixa do que aos IMS, com 4,7 casos por
100 pessoas por ano, variando de 4,2% a 7,7% de acordo com o método diagnostico
adotado, e associada a pior renda (DEW et al., 2007). Apenas cinco estudos foram
publicados apds esta metanalise. E neles, a prevaléncia de NadCA variou de 7,6% a
46,6% (KENAWY et al., 2019; KOBUS et al., 2011; MOHAMED et al., 2021; TABER
et al., 2017; YAMANAGA et al., 2023). E importante ressaltar que os estudos acima
citados possuem metodologias e periodo de analise distintos, o0 que pode explicar
essas prevaléncias tao discrepantes.

O cuidado ap6s o TxR inclui o acompanhamento através de consultas
ambulatoriais de forma sistematica, com a frequéncia definida de acordo com o tempo
de poés transplante e a rotina de cada servico. Recomenda-se que este
acompanhamento seja feito por uma equipe multiprofissional (BAKER et al., 2017). A
NadCA é um comportamento multifatorial, modificavel e ndo ha uma metodologia
padrao ouro para seu diagnostico. De fato, as definicdes utilizadas variam muito nos
estudos publicados (DEW et al., 2007). Uma definicdo interessante foi a utilizada no
estudo BRIGHT (Building Researrch Initiative Group: Chronic liness Management and
Adherence in Transplantation), que considera pacientes como Nad os que faltaram
uma ou mais (= 20%) das ultimas cinco consultas agendadas (BERBEN et al., 2015).

Como a maioria do cuidado a longo prazo é realizado em regime ambulatorial,
€ neste momento que a melhoria nestes se faz necessaria (DEW et al., 2007). A

NadCA pos transplante foi associada a pior sobrevida do enxerto, com aumento de
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65% do risco de perda do enxerto (TABER et al., 2017). Além disso, a NadCA mostrou
ser um fator de risco para outros desfechos clinicos deletérios, como fungéo tardia do
enxerto (OR (odds ratio) 1,27), rejeicao aguda (OR 2,5), perda do enxerto (OR 1,71)
e obito (OR 1,31). Foi também descrita forte correlagdo entre a NadCA com a Nad
medicamentosa, com efeito somativo para o risco de perda do enxerto (TABER et al.,
2017). E, considerando a NadCA como sendo um comportamento facil de monitorar,
esses resultados sugerem que intervengdes com foco na identificagéo e resolugéo dos
fatores responsaveis possam levar a melhores desfechos a longo prazo (TABER et
al., 2017).

Os estudos que avaliaram as causas potenciais para este comportamento sao
escassos. Eles reportam que este comportamento estd associado a fatores
demograficos (sexo masculino, raga ndo branca, baixa renda, desemprego), tipo de
doador e Nad aos IMS (GOLDADE et al., 2011; KOBUS et al., 2011; MOHAMED et
al., 2021; TABER et al., 2017; YAVUZ et al., 2004). Os aspectos relacionados as
caracteristicas do cuidado pos transplante renal, como equipe e servigo de transplante
renal, ndo foram ainda explorados.

O estudo observacional multicéntrico, nacional, ADERE Brasil incluiu 20
centros transplantadores brasileiros e 1.105 pacientes com o objetivo de explorar a
prevaléncia e fatores associados a Nad IMS e a outros comportamentos em saude de
transplantados renais (SANDERS-PINHEIRO et al., 2018). Os fatores associados aos
comportamentos foram amplamente avaliados sob a perspectiva do modelo ecoldgico,
em quatro niveis: do paciente, dos profissionais de saude e cuidadores (nivel micro),
do centro transplantador (nivel meso) e do sistema de saude (nivel macro)
(SANDERS-PINHEIRO, et al., 2018). Neste estudo a prevaléncia de NadCA foi
elevada, de 12,7% (MARSICANO-SOUZA et al., 2021).

Esse estudo tem como objetivo identificar os fatores associados a NadCA apés
o TxR em transplantados renais brasileiros e avaliar os fatores associados a NadCA
nos niveis do paciente, dos profissionais de saude e cuidadores (nivel micro), do
centro transplantador (nivel meso) e do sistema de saude (nivel macro).

Esperamos que a partir das informacgdes geradas por este estudo possamos
identificar os pacientes sob risco e assim constatar possiveis alvos para que os
centros transplantadores possam desenvolver estratégias de intervengbes

preventivas.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

A revisao bibliografica foi realizada nas bases de dados cientificos PUBMED e
LILACS, utilizando os seguintes descritores: non-adherence to appointments and;
non-adherence to treatment; kidney transplantation; health behaviors; multicenter
study. Foram realizadas buscas secundarias a partir de artigos selecionados. Esta

reviséo foi realizada entre abril de 2021 a agosto de 2023.

2.1 Transplante renal como terapia renal substitutiva (TRS)

O TxR é uma modalidade de TRS para pacientes com DRC em estagio 5 com
faléncia funcional do rim (BRASIL, 2014; KDIGO, 2012). Pode ser realizado com
doador vivo ou doador falecido e quando é realizado como primeira TRS é chamado
de preemptivo. O TxR é considerado a melhor opgao por apresentar menor custo
econdmico (JHA et al., 2023) além de oferecer maior sobrevida e melhor qualidade de
vida ao individuo (CHAUDHRY et al., 2022; TONELLI et al., 2011).

O TxR é um procedimento que evoluiu durante o século passado devido a
fatores relacionados ao avango tecnoldgico da medicina, como o aprimoramento da
técnica cirurgica e o estudo da imunologia (SHRESTHA; HAYLOR; RAFTERY, 2015).
Outro importante avango no tratamento foi o desenvolvido em relagéo aos IMS. A partir
de 1964 a azatioprina e a prednisona comecaram a ser utilizadas para evitar a rejeigéo
do enxerto. Em 1983 ocorreu a introdug¢ao da ciclosporina, dando origem ao esquema
de triplice imunossupressdao (DANOVITCH, 2005; KALIL; PANAJOTOPOULOS,
2003). Atualmente ha cerca de 15 IMS de classes e alvos terapéuticos diferentes que
s&o utilizados em esquemas individualizados (PESTANA et al., 2022).

E importante ressaltar que faz parte do tratamento p6s TxR o acompanhamento
dos pacientes em consultas ambulatoriais programadas, além da realizagao de
exames laboratoriais que permitem a identificagdo precoce de complicacbes e o
estabelecimento de um adequado esquema imunossupressor (KDIGO, 2009; BAKER
et al., 2017).

2.2 Nao aderéncia ao regime de acompanhamento no poés-transplante renal e
consequéncias a longo prazo
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Segundo a Organizagao Mundial de Saude (OMS), a aderéncia ao tratamento é
a concordancia entre o comportamento do individuo em relagdo as orientagdes do
profissional de saude quanto a tomada dos medicamentos, mudangas de estilo de
vida e nutricdo (WHO, 2022). A Nad pode ser definida como o comportamento
divergente destas recomendacgdes, e em transplantados renais, 0 mais importante e
mais estudado € a Nad ao uso dos IMS. Entretanto, a especifica definicdo do que seria
Nad a cada comportamento e a extensdo da Nad associada com desfechos
desfavoraveis € um desafio (CUKOR, 2017).

Em relagdo ao comportamento de NadCA, esta pode ser entendida como a
situacdo em que o paciente ndo comparece as consultas ou nao realiza os exames
laboratoriais solicitados. Como o paciente nao é visto pelos profissionais de saude,
apresenta grande risco de n&o seguir as prescri¢ées de IMS, ndo implementar a dieta
recomendada, e principalmente nao ser possivel a identificagdo de complicagdes de
forma imediata e preventiva (MOHAMED et al., 2021; TABER et al., 2017).

Apesar de pouco estudada a NadCA é um fator de risco para piores desfechos
em pacientes transplantados renais. Este efeito em geral esteve associado com a
concomitancia de Nad aos IMS, com aumento do risco estimado em pelo menos 60%
(MOHAMED et al., 2021; TABER et al., 2017). E relatado um risco aumentado de 40-
50% de episddios de rejeicao aguda e de aumento de 3,3 vezes de episodios repetidos
de rejeicdo aguda. Em relagdo a perda do enxerto aumentaria o risco de forma isolada
em 65% e quando associada a Nad aos IMS haveria um efeito sinérgico resultando
em 4,1 vezes (MOHAMED et al., 2021; TABER et al., 2017). Foi associada a pior
funcao do enxerto, com valores menores de filtracdo glomerular e maior proteinuria
(YAMANAGA et al., 2023). E considerada um fator modificavel estratégico por ser de
muito mais facil identificacdo do que a Nad aos IMS (CUKOR, 2017).

2.3 Conceito e métodos para avaliar a nao-aderéncia

Uma razéo potencial para que os estudos sobre NadCA sejam escassos, em
relacdo aos outros comportamentos, seriam os desafios metodolégicos de como
definir e medir com precisdo os comportamentos de aderéncia (KENAWY et al., 2017).
As definigbes variam em relagdo ao numero de auséncias (numero absoluto de
auséncias ou percentagem) e ao periodo de observacado (meses, anos, periodo de

estudo).
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A definigdo mais elaborada é a do estudo de Taber et al. (2017), em que foram
utilizados os registros do sistema eletronico de agendamento. Os pacientes com
agendamentos as consultas registrados como ndo comparecimento foram
contabilizados e divididos pelo numero total de consultas por ano por paciente,
resultando numa percentagem de auséncias/ano. Baseados nas distribuicbes de
frequéncia, utilizaram o valor 12% de ndo comparecimento as consultas como o valor
para categorizar os grupos aderente e ndo aderente no periodo avaliado de 10 anos
(TABER et al., 2017).

Alguns estudos conceituam NadCA como qualquer falta as consultas durante
todo o periodo de seguimento do paciente (MOHAMED et al., 2021) ou sem
especificar o periodo considerado (KOBUS et al., 2011). Outro método utilizado, é
classificar como nao aderente aqueles pacientes com 20% de ndo comparecimento
as consultas ambulatoriais regulares, independentemente do tempo observado
(YAVUZ et al.,, 2004). Esta definicdo foi também empregada em estudos de
transplante de coracéo (BERBEN et al., 2015).

2.4 Prevaléncia de nao-aderéncia as consultas ambulatoriais

A prevaléncia de NadCA varia de 4,6% a 46,6%. Chama a atencdo as
metodologias e periodo de analise distintos, o que pode explicar a faixa ampla de
variagao (KENAWY et al., 2019; KOBUS et al., 2011; MOHAMED et al., 2021; TABER
etal., 2017; YAVUZ et al., 2004). Na metanalise de Dew e cols. (2007), em que dados
de 11 estudos foram avaliados, independente da definicao utilizada, a prevaléncia foi
de 4,7 casos/100 pacientes/ano. Nos estudos mais recentes, que utilizaram a
definicdo de NadCA para qualquer auséncia no periodo, o estudo variou de 4,6% a
46,6% (KENAWY et al.,, 2019; KOBUS et al.,, 2011; MOHAMED et al., 2021;
YAMANAGA et al.,, 2023). O estudo multicéntrico ADERE Brasil utilizou como
definicho de NadCA a auséncia de 20% nas ultimas 5 consultas programadas
(BERBEN et al., 2015; SANDERS-PINHEIRO et al., 2018) e encontrou prevaléncia de
NadCA de 12,7%, variando de 0% a 23,7% nos 20 centros estudados (MARSICANO-
SOUZA et al., 2021) (tabela 1).
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Tabela 1 - Estudos, métodos, periodos e prevaléncias da NadCA

Estudos Métodos/Periodos Prevaléncias
DEW et al., 2007 NZo definido / ndo definido 4,7/100pct/ano
YAVUZ et al., 2004 <20% de auséncia / 1986 a 2001 7.7%
KOBUS et al., 2011 Qq auséncia / no definido 4,6%
TABER et al., 2017 <12% de auséncia /Jan 2001 a Dez 2007 14.6%
KENAWY et al., 2019 Qq auséncia / Set a Dez 2017 27%
MARSICANO SOUZA et al., 2021 20% auséncia / ultimas 5 consultas 12,7%
MOHAMED et al., 2021 Qq auséncia / 2005 a 2014 46,6%
YAMANAGA et al., 2023 Qq auséncia / Abr 2011 a Mai 2020 o

%= percentagem, < = menor, > = maior, Qg = qualquer, pct=paciente

2.5 Fatores associados

Os fatores associados a NadCA mais estudados sdo os fatores
sociodemograficos, clinicos e comportamentais (KENAWY et al., 2019; KOBUS et al.,
2011; MOHAMED et al., 2021; TABER et al., 2017; YAVUZ et al., 2004). Os estudos
S80 escassos, e na nossa revisdo, encontramos apenas seis estudos com este
objetivo.

Como a Nad pode ser definida como um comportamento adotado pelo individuo,
uma abordagem para estuda-lo € o modelo ecologico de Bronfenbrenner. Neste
modelo, o comportamento do individuo seria influenciado por fatores divididos em
niveis: do paciente; micro (relacionados aos profissionais de saude); meso
(relacionados as instituicdes de saude) e macro (relacionado as politicas de saude)
(figura 1) (BERBEN et al., 2012; BRONFENBRENNER, 1977).

- Fatores associados ao nivel do paciente (fatores demograficos, clinicos e
condi¢oes relacionadas ao comportamento)

Os fatores do nivel do paciente podem ser divididos em demograficos, clinicos e
comportamentais (quadro 1). Em relag&o aos fatores sociodemograficos, os pacientes
do sexo masculino sdo reportados como menos aderentes (TABER et al., 2017;
YAMANAGA et al., 2023; YAVUZ et al., 2004). Em relagdo a idade, ha relatos de
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associagao de NadCA com pacientes mais velhos (KOBUS et al., 2011) porém mais
frequentemente em individuos mais jovens (MOHAMED et al., 2021; TABER et al.,
2017; YAMANAGA et al., 2023). Também ha controvérsia em relagao ao estado civil,
com relato de maior NadCA em casados (KOBUS et al., 2011), mas também em
solteiros (TABER et al., 2016). Outros fatores reportados foram a raga afro-americana
(MOHAMED et al., 2021; TABER et al., 2017) e um menor nivel de escolaridade
(YAVUZ et al., 2004).

Figura 1 — Modelo Ecoldgico de Bronfenbrenner

Macro
Meso

Micro

Paciente

Profissionais
de saude

Servigo
de saude

Politicas
de saude

Fonte: Adaptado de BERBEN et al., 2012; BRONFENBRENNER, 1977; SANDERS-
PINHEIRO et al., 2021.

Em relacdo aos fatores clinicos foram relacionados a pacientes com NadCA:
maior tempo em didlise (TABER et al., 2017), ter recebido TxR apés inicio de TRS por
dialise (MOHAMED et al., 2021; TABER et al., 2017), doador vivo (YAMANAGA et al.,
2023; YAVUZ et al., 2004), doador falecido (TABER et al.,, 2017), esquema
imunossupressor com prednisona e sem micofenolato (TABER et al., 2017) e fungéo
do enxerto (YAMANAGA et al., 2023). Dos fatores comportamentais o mais reportado
€ a Nad aos IMS (MOHAMED et al., 2021; TABER et al., 2017), mas tabagismo, a
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ingestao de alcool (YAVUZ et al., 2004) e excesso de peso (MOHAMED et al., 2021)

sdo descritos.

Quadro 1 - Fatores associados a nao aderéncia as consultas em transplantados

renais dos niveis do paciente, meso e macro

Niveis Fatores associados

Paciente | Demograficos: sexo, idade, estado civil, raga, escolaridade.

Clinicos: maior tempo em dialise, receber TxR apés inicio de TRS por
dialise, doador vivo, doador falecido, esquema imunossupressor,
funcao do enxerto.

Comportamentais: Nad aos IMS, tabagismo, ingestédo de alcool,
excesso de peso.

Micro Servigcos de saude.

Meso Distancia do centro transplantador.

Macro Seguro saude privado.

- Fatores associados ao nivel micro

Nos poucos estudos de fatores relacionados a NadCA nao encontramos relatos

de fatores associados deste nivel (quadro 1).

- Fatores associados ao nivel meso

Um unico estudo transversal, relatou maior frequéncia de NadCA em pacientes
que moravam em pequenas cidades ou aldeias, e, portanto, mais distante do centro
transplantador (KOBUS et al., 2011) (quadro 1).

- Fatores associados ao nivel macro

Encontramos apenas um relato de maior NadCA em paciente que possui
seguro de saude privado (MOHAMED et al., 2021) (quadro 1).



22

3 JUSTIFICATIVA

Apesar de pouco estudada, a NadCA esta relacionada a piores desfechos no
TxR, como Nad aos IMS e perda do enxerto. E de facil identificacdo e possibilita o
desenho de acbes preventivas. Os fatores associados a este comportamento foram
poucos estudados e ndo ha dados brasileiros. Esperamos, que as informacdes
geradas por este estudo, facilitem a identificagdo de pacientes sob risco e alvos
potenciais para estratégias de intervengdes preventivas para este comportamento.
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4 HIPOTESE DO ESTUDO

A hipétese deste estudo € que haja associagdo da NadCA apds o TxR com os
fatores dos niveis do paciente, do nivel micro, do nivel meso e do nivel macro, além

de outros comportamentos em saude.
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5 OBJETIVOS

Os obijetivos do estudo foram subdivididos em primario e secundario.

5.1 Objetivo primario

Identificar os fatores associados a NadCA apds o TxR em transplantados renais

brasileiros.

5.2 Objetivo secundario

Avaliar os fatores associados a NadCA nos niveis do paciente, dos profissionais
de saude e cuidadores (nivel micro), do centro transplantador (nivel meso) e do

sistema de saude (nivel macro).
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6 METODOLOGIA

O presente trabalho € um subprojeto do estudo intitulado “Nao-Aderéncia aos
imunossupressores em pacientes apos o transplante renal no Brasil: estudo
multicéntrico ADERE Brasil, aprovado previamente pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP) do Hospital Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora
(691.120/2014; CAAE — 27972914.1.1001.5133); (Anexo A) pelos demais CEP’s dos
centros participantes e registrado no site Clinical Trials (NCT02066935) e na
Plataforma Open Science Framework (SANDERS-PINHEIRO et al., 2018).

6.1 Tipo de estudo e Amostra

Estudo multicéntrico, transversal que utilizou dados previamente coletados e

armazenados em um banco de dados, no estudo ADERE Brasil.

6.2 Calculo da amostra

O tamanho da amostra foi definido com base nos dados do Registro Brasileiro
de Transplantes (RBT) de 2012 e disponibilizados pela Associagao Brasileira de
Transplantes (ABTO) (RBT, 2012). Segundo esses dados, de 2000 a 2012, 0 numero
de pacientes transplantados renais no Brasil foi de 57.815 e 31.241 pacientes estavam
em acompanhamento pelos centros transplantadores (RBT, 2012; SANDERS-
PINHEIRO et al., 2018). Assim, utilizando o programa estatistico OpenEpi, a amostra
foi calculada para estudos de frequéncia populacional, considerando a hipétese de
prevaléncia de Nad aos IMS de 50%, intervalo de confiangca de 5% e efeito de
delineamento de 3,0. O tamanho da amostra foi calculado para a Nad aos IMS foi de
1.130 pacientes (figura 2). Apesar dessa amostra nao ter sido calculada para com o
objetivo especifico do estudo de NadCA, a prevaléncia do evento de interesse de 50%
estima amostra de maior tamanho possivel e que também contemplaria a prevaléncia
de interesse que varia de 4,6% a 46,6% (DEW et al., 2007; KENAWY et al., 2019;
KOBUS et al., 2011; MARSICANO-SOUZA et al., 2021; MOHAMED et al., 2021;
TABER et al., 2017; YAMANAGA et al., 2023; YAVUZ et al., 2004).
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Figura 2 — Fluxograma da seleg¢ao dos pacientes

‘ 5785 pacientes triados ‘

1763 pacientes selecionados
aleatoriamente

-116 pacientes selecionados ndo
» atenderam aos critérios de inclusdo:
>18 anos, + de ano pos-Tx

v

1647 pacientes cumpriram os critérios de
inclusdo

- 542 pacientes excluidos:
296 questdes operacionais
143 recusa

‘ 103 auséncia

v

‘ 1105 pacientes - amostra final

Taxa de resposta: 67%

Fonte: Elaborado pelo autor 2024.

6.3 Selecao dos centros participantes

Em 2012, o RBT referiu 123 centros de transplante ativos no Brasil, distribuidos
em 22 estados, que realizaram 5.385 transplantes renais no ano referido. Os centros
transplantadores foram escolhidos por conveniéncia levando em consideragao, alguns
aspectos. Inicialmente por regido brasileira, foram consideradas 2 regides, de acordo
com a atividade transplantadora: regiao 1, com alta atividade — incluindo centros das
regides Sul e Sudeste — e regido 2, com baixa/moderada atividade, englobando
centros do Norte, Nordeste e Centro-Oeste. Além disso, visando garantir a
representatividade, foram também levadas em conta algumas outras caracteristicas
como: numero de transplantes realizados por ano, ser centro universitario e ter equipe
multidisciplinar (figura 3) (MARSICANO-SOUZA et al., 2021, SANDERS-PINHEIRO et
al., 2018).
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Figura 3 - Mapa da localizagao dos centros participantes do estudo ADERE
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Legenda: Atividade transplantadora: vermelho, alta atividade (> 150 TxR/ano);
verde, atividade moderada (50 a 150 TxR/ano); azul, atividade baixa (< 50 TxR/ano).
Fonte: MARSICANO-SOUZA et al., 2021.

6.4 Selegcao dos pacientes

Os pacientes foram selecionados de forma aleatéria por meio de método
computadorizado previamente definido, e os que atenderam aos critérios de inclusao
foram convidados a participar do estudo durante as consultas médicas de rotina.
Foram incluidos no estudo aqueles que assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice A). O numero de pacientes de cada centro foi definido
com base na percentagem obtida com a divisdo do numero de pacientes de cada
centro pelo numero total de pacientes acompanhados no conjunto dos centros
(SANDERS-PINHEIRO et al., 2018).
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6.4.1 Critérios de inclusiao e nao inclusao

Foram incluidos no estudo pacientes maiores de 18 anos de idade, com mais
de um ano de transplante, que tivessem capacidade de compreender os objetivos do
estudo e que assinaram o TCLE. Devido ao estudo ter tido um desenho que tinha
como obijetivo principal a avaliagdo da Nad aos IMS, foram excluidos os pacientes que
utilizavam regime imunossupressor contendo medicamentos para os quais o
monitoramento do sangue ndo estava disponivel ou ndo fosse coberto pelo sistema
de saude do Brasil, uma vez que esta € um dos métodos de avaliacdo da nao-
aderéncia aos imunossupressores (SANDERS-PINHEIRO et al., 2018).

Para os centros, foram incluidos os que haviam realizado pelo menos 5
TxR/ano nos ultimos 5 anos e que os responsaveis pelo centro aceitaram participar
da pesquisa (SANDERS-PINHEIRO et al., 2018).

6.5 Coleta de dados

Os dados foram coletados entre dezembro de 2015 e junho de 2017 durante as
consultas de rotina no centro transplantador e registrado por profissionais treinados
no Research Electronic Data Capture (RedCap). O RedCap é um programa criado
pela Vanderbilt University, para captura e armazenamento de dados, que podem ser
alimentados a distancia por pessoas treinadas. Em uma so6 agao, esses dados séo
coletados, organizados e armazenados, o que facilita o processo de analise dos
mesmos (http://www.project-redcap.org/) (SANDERS-PINHEIRO et al., 2018).

Aos pacientes participantes, foram aplicados questionarios sobre dados
demograficos e avaliagdo da NadCA (Apéndice B). Foram colhidos dados clinicos
complementares dos prontuarios. Profissionais de saude e gestores dos centros
também responderam a questionarios sobre informacdes de estrutura e pratica
clinica. (SANDERS-PINHEIRO et al., 2018).

6.5.1 Nao-aderéncia a frequéncia das consultas

Optamos por seguir a definigdo utilizada no estudo BRIGTH (BERBEN et al.,
2015) por ser baseada na percentagem de consultas programadas e, portanto, ser

passivel de ser aplicada em diferentes tempos pdés TxR, uma vez que a frequéncia
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muda com o tempo. A NadCA foi analisada por meio de questionamento baseado na
recordacdo das 5 ultimas consultas. Foi aplicada a seguinte pergunta: “dentre as
ultimas cinco consultas com a sua equipe de transplante, a quantas vocé faltou sem
antes informar a equipe?”. Como resposta o paciente tinha como alternativas: “eu fui
a todas as consultas agendadas; perdi 1 consulta; perdi 2 consultas; perdi 3 consultas;
perdi 4 consultas; perdi todas as 5”. Foi considerado ndo aderente o paciente que
faltou uma ou mais das ultimas cinco consultas. (BERBEN, 2015; SANDERS-
PINHEIRO et al., 2018).

6.5.2 Fatores associados

Apos uma avaliagao critica das variaveis disponiveis e inicialmente escolhidas
para avaliagdo de Nad aos IMS do estudo ADERE Brasil, foram escolhidas 49
variaveis, baseados em estudos prévios (KOBUS et al., 2011; MOHAMED et al., 2021;
SANDERS-PINHEIRO et al., 2018; YAVUZ et al., 2004).

Utilizamos o Modelo Ecolégico na avalicdo dos fatores associados ao
comportamento de NadCA, divididos nos quatro niveis: nivel do paciente (28
variaveis); nivel micro (duas variaveis); nivel meso (14 variaveis) e nivel macro (duas
variaveis) (quadro 2). (BERBEN, 2012).

6.5.2.1 Nivel do paciente

Para analise do nivel do paciente subdividimos em fatores sociodemograficos,

clinicos, relativos ao tratamento e comportamentais (quadro 2).

Fatores sociodemograficos

Foram analisados: idade (anos), sexo (feminino e masculino), nivel
educacional (analfabeto, ensino fundamental, ensino médio, ensino superior), raca
(bancos e nao brancos), estado civil (sem ou com parceiro estavel), situagdo de
trabalho (ativo e ndo ativo), renda familiar (0-1, 1-3, >3 salarios-minimos), religido

(sem ou com religiao).
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Quadro 2 - Variaveis utilizadas no estudo de NadCA a partir das estudadas na Nad

aos IMS do estudo ADERE Brasil, dispostas segundo modelo ecoldgico

Niveis Variaveis

Sociodemograficos: idade, sexo, nivel educacional, raga, estado civil,
situacao de trabalho, renda familiar, religido.

Clinicos: etiologia da DRC, modalidade de tratamento antes do TxR,
comorbidades, episodios de rejeicdo aguda, creatinina, TFG, estagio da

_ DRC, numero de internagdes pos TxR.
Paciente

Relativos ao tratamento: tempo pds TxR, tipo de doador, drogas IMS
(tacrolimo, sirolimus, everolimo, ciclosporina, azatioprina, micofenolato

de sodio, micofenolato de mofetila), numero de doses dos IMS.

Comportamentais: atividade fisica, tabagismo, Nad ao IMS.

Micro Satisfacdo na equipe TxR e confianga na equipe de TxR.

Meso Caracteristicas estruturais: regido do centro transplantador, atividade
do centro, limpeza da unidade, conforto da sala de espera, transporte.

Caracteristicas operacionais: tempo de consulta, funcionamento do
ambulatério, atendimento, tipo de agendamento, dificuldade de
agendamento, frequéncia das consultas, numero de consultas, falta e

composi¢cao da equipe: médico/enfermeiro/outro, n° de profissionais.

Macro Distancia do centro transplantador e possui plano de saude.

TFG = taxa de filtracdo glomerular

Fatores clinicos

Etiologia da DRC (glomerulopatia crbnica, nefropatia hipertensiva, doenca
renal diabética, indeterminada, doenca renal policistica, outras), modalidade de
tratamento antes do TxR (hemodialise, didlise peritoneal, tratamento pre-emptivo),
comorbidades (hipertensdo arterial, insuficiéncia cardiaca, doenga coronariana,
diabetes, doenga vascular periférica), episddios de rejeicdo aguda (ndo ou sim),
creatinina (mg/dl), taxa estimada de filtragdo glomerular (ml/min), estagio de DRC

(1,2,3,4 ou 5), numero de internagdes pos TxR (0, 1, 2, 3, >3).

Fatores relativos ao tratamento
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Tempo pos TxR (até 5, >5 anos), tipo de doador (vivo ou falecido), drogas IMS
(tacrolimo, sirolimus, everolimo, ciclosporina, azatioprina, micofenolato de sddio,

micofenolato de mofetila), nUmero de doses dos IMS (1 a 2 x ao dia, 3 ou mais vezes).

Fatores comportamentais

Atividade fisica (< ou = 150 minutos por semana), tabagismo (sim ou n&o), Nad
ao IMS (sim ou nédo, avaliada pela escala Basel Assessment of Adherence with
Immunosuppressive Medication Scale — BAASIS (MARSICANO et al., 2013).

6.5.2.2 Nivel micro

Para analisar o prestador de cuidados de saude foram incluidas a satisfagéao
na equipe TxR (quantificacdo de 1 a 100) e confianga na equipe de TxR (quantificagao
de 1 a 100) (quadro 2).

6.5.2.3 Nivel meso

As caracteristicas dos centros foram divididas em estruturais e operacionais
(quadro 2).

Caracteristicas estruturais

Regido do centro transplantador (norte/nordeste/centro oeste, sul/sudeste),
atividade do centro (baixa, moderada, alta), adequacdo da estrutura da sala de

espera, adequacao da limpeza e dificuldade de acesso ao centro.

Caracteristicas operacionais

Sistema de agendamento (dificuldade de agendamento), periodicidade das
consultas nos ultimos seis meses (< ou 21vez/més), adequagdo no numero de
consultas, dias de funcionamento do ambulatério (até 3 dias na semana, 4 ou mais
dias), tipo de agendamento (por ordem de chegada, horario definido), atendimento

pela mesma equipe, sistema de busca de faltosos, composicdo da equipe



32

(multiprofissional — médico, enfermeiro mais outro profissional), adequag¢ao do numero

de profissionais.

6.5.2.4 Nivel macro

Caracteristicas do sistema de saude. Foram analisadas: residéncia na mesma

cidade do centro, seguro privado (quadro 2).

6.6 Analise estatistica

Para a analise descritiva das variaveis continuas, foram utilizadas as medidas
de tendéncia central (médias e medianas) ou medidas de dispersao e de proporgéao
(desvio padrao, porcentagens).

Consideramos a NadCA como uma variavel binaria e utilizando o método de
equacao de estimativa generalizada (GEE) com fungédo de ligagdo para avaliar a
associacao entre as variaveis e a NadCA

Nas variaveis em que foi observada associagdo na analise bivariada foram
incluidas em um modelo multivariado de regressao logistica exploratéria tendo como
variavel desfecho a ndo-aderéncia a consulta. Utilizou-se como nivel de associacao
para a composi¢cao do modelo multivariado os critérios de OR <0,750u OR>1,25¢ep
< 0,20 ou p<0,05 independente do valor do OR. Foram selecionadas para esse modelo
13 variaveis sendo nove do nivel do paciente, uma do nivel micro e trés do nivel meso.
As variaveis de cada nivel foram: nivel do paciente: idade, género, tempo pos TxR,
Nad IMS, parceiro estavel, renda, tipo de doador, everolino, azatioprina; nivel micro:
confianga na equipe; nivel meso: atividade transplantadora, dificuldade de
agendamento, periodicidade da consulta.

Na analise multivariada também utilizamos o GEE com uma abordagem
seguindo o modelo ecoldgico (SANDERS-PINHEIRO et al., 2018). Na primeira analise
foram incluidas as variaveis do nivel do paciente. Apds essa primeira analise, as
variaveis que tiveram OR < 0,75 ou OR = 1,25 ou p =< 0,10 foram selecionadas para
proxima etapa. Na segunda analise, foram analisadas as variaveis selecionadas na
primeira parte acrescidas das variaveis do nivel micro. Na terceira e ultima analise

foram analisadas as variaveis do nivel micro acrescidas das variaveis do nivel meso.
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As andlises foram realizadas utilizando o programa STATA (verséo 15,
StataCorp LP, CollegeStation, TX, EUA).
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8 CONCLUSOES

Nesta grande amostra de pacientes apdés o TxR, encontramos fatores
associados a NadCA em trés dos quatro niveis do modelo ecoldgico estudado:

paciente, micro (profissionais de saude) e meso (servigo de TxR).

No nivel do paciente, menor idade, maior tempo pos-TxR e ser ndo aderente
aos IMS aumentou a chance de NadCA. No nivel dos profissionais de saude (micro),
pacientes que relataram maior confiangca na equipe tinham menor chance de serem
nao aderentes as consultas. Em relacdo ao nivel meso, consultas frequentes e

dificuldades no agendamento foram associadas a maior chance de NadCA.
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9 CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo apresenta uma compreensao aprofundada dos fatores
associados a nao aderéncia a frequéncia as consultas ambulatoriais. Os resultados
obtidos destacam a complexidade dessa questdo multifatorial, evidenciando a
influéncia de variaveis no nivel do paciente, micro e meso, delineando um modelo que
contribui significativamente para mudancgas na relagao equipe-paciente como também
na dindmica nas praticas de funcionamento dos centros transplantadores do pais.

No nivel do paciente, a idade e o tempo pdés TxR indicam os grupos de
pacientes sob maior risco de NadCA e sinalizam, portanto, o grupo de maior vigilancia
e para o qual as medidas de intervencdo devem ser direcionadas.

A confianga na equipe de transplante (nivel micro) apresentou-se como uma
variavel influente, indicando que estratégias para fortalecer o vinculo entre pacientes
e profissionais de saude podem desempenhar um papel vital na promocgédo da
aderéncia ao tratamento. No ambito meso, a frequéncia das consultas de retorno
mostrou uma associagao inversa, sugerindo que uma maior interagao entre o paciente
e o centro de saude pode contribuir para uma melhor aderéncia. No entanto, a
dificuldade no agendamento de consultas surgiu como um desafio, apontando para a
necessidade de aprimorar os processos logisticos para melhorar a acessibilidade e a
conveniéncia para os pacientes.

Esses achados ndo apenas enriquecem a compreensao académica sobre a
NadCA em pacientes transplantados renais, mas também tém implica¢des praticas
significativas. A implementacdo de estratégias direcionadas, como programas de
educacédo do paciente e otimizagédo dos processos de agendamento, pode ser crucial
para melhorar a aderéncia do paciente no acompanhamento ambulatorial e, por
conseguinte, melhores resultados em longo prazo. Esta dissertagdo oferece uma base
soélida para futuras investigacdes e intervengdes, contribuindo para o avango continuo

na qualidade de vida e resultados clinicos desses pacientes.
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APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido do estudo ADERE
Brasil

Nucleo Interdisciplinar de Estudos e Pesquisas em Nefrologia
Universidade Federal de Juiz de Fora

Pesquisador responsavel: Hélady Sanders Pinheiro

Endereco: Rua José Lourengo Kelmer, 1300 — Bairro Sao Pedro
Juiz de Fora - MG CEP:36036330

Telefone: (32) 32178528; (32)99828439

E-mail: heladysanders@gmail.com

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntario (a) a participar da pesquisa
“Nao aderéncia aos imunossupressores em transplante renal no Brasil:
diagnéstico e associagoes - Estudo multicéntrico ADERE Brasil”. Neste estudo
pretendemos identificar a prevaléncia de ndo aderéncia a medicagao
imunossupressora.

O motivo que nos leva a estudar este tema esta relacionado a importancia da
aderéncia do paciente transplantado renal ao tratamento o que é fundamental para a
manutengdo do rim em funcionamento e prevencdo da rejeicdo do orgao
transplantado e também para conhecer a realidade da populagao brasileira em relagao
a aderéncia ao tratamento.

Neste estudo adotaremos os seguintes procedimentos para avaliar a aderéncia
do paciente as medicag¢des imunossupressoras:

a) Aplicacdo em transplantados renais em acompanhamento pos transplante,
de vinte servigos (hospitais) que realizam transplante renal no Brasil dos seguintes
instrumentos: uma de entrevista sobre questdes relacionadas com a tomada dos
remédios (chamada Escala Basel para Avaliagdo de Aderéncia a Medicamentos
Imunossupressores - BAASIS), um questionario com perguntas sobre a historia da
sua doenca, dados sociais e econdmicos, atendimento no ambulatério, dificuldades
sobre o acesso ao atendimento e as suas medicagdes e caracteristicas do hospital
onde foi feito o transplante.
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b) Sera perguntado aos médicos e enfermeiros que fazem parte do seu
atendimento sobre opinidao deles em relagdo a aderéncia dos pacientes as
medicagdes do transplante (imunossupressoras).

c) A sua dosagem no sangue dos remédios do transplante sera coletada do seu
prontuario.

d) Questionario sobre sua qualidade de vida, chamado WHOQOL-brief, sdo 26
perguntas sobre aspectos gerais de como esta sua vida com sua doenga.

Para participar deste estudo vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera
qualquer vantagem financeira. Vocé sera esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer
aspecto que desejar e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Podera
retirar seu consentimento ou interromper a participagéo a qualquer momento. A sua
participacao é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara qualquer penalidade
ou modificacdo na forma em que € atendido pelo pesquisador. Este estudo
apresenta risco minimo ao participante, isto €, 0 mesmo risco existente em atividades
de sua rotina como, por exemplo, constrangimento em responder questionarios,
vazamento de informagdes, etc. Apesar disso, vocé tem assegurado o direito a
ressarcimento ou indenizagao no caso de quaisquer danos eventualmente produzidos
pela pesquisa.

Os pesquisadores tratarao a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo,
atendendo a legislagao brasileira (Resolugéo N° 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude), utilizando as informagdes somente para os fins académicos e cientificos.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu
nome ou o material que indique sua participagdo nao sera liberado sem a sua
permissao.

O (A) Sr (a) ndo sera identificado em nenhuma publicagdo que possa resultar
deste estudo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que
uma copia sera arquivada pelo pesquisador responsavel por 5 anos contados a partir
do término da pesquisa, no IMEPEN e a outra sera fornecida a vocé, e apds esse
tempo serao destruidos.

Eu, , portador do
documento de ldentidade fui informado (a) dos objetivos do
estudo “Nao aderéncia aos imunossupressores em transplante renal no Brasil:
diagnodstico e associagdes - Estudo multicéntrico ADERE Brasil”, de maneira clara e
detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar
novas informagdes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.
Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as
minhas duvidas.
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Juiz de Fora, de de 20 .

Nome Assinatura do participante Data
Nome Assinatura do pesquisador Data
Nome Assinatura da testemunha Data

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera
consultar o Comité de Etica em Pesquisa envolvendo seres humanos do Hospital
Universitario da Universidade Federal de Juiz de Fora.

HOSPITAL UNIVERSITARIO

RUA CATULO BREVIGLIERI, S/N, BAIRRO SANTA CATARINA, CEP: 36036-110
FONE: (32) 4009-5205



APENDICE B - Instrumentos elaborados pelos pesquisadores do estudo
ADERE Brasil para coleta de dados

Paciente:
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Nome Centro Transplantador:

N° Prontuario Local: Data da coleta:

Nivel do paciente/Comportamentos de saude/Socioeconémicos

1) Idade em anos: Data de nascimento: / /

2) Género () Masculino () Feminino

3) Racga: () Branca () Preta ( ) Amarela ( ) Parda () Indigena

4) Cidade de Origem:

Distancia em relagéo ao centro transplantador (km):

5) Estado Civil:

() solteiro () viavo () casado () divorciado ( ) unido estavel

6) Escolaridade/Nivel de instrucéo:

() alfabetizado funcional ( ) fundamental incompleto ( ) fundamental completo
( ) médio incompleto ( ) médio completo ( ) superior incompleto

() superior completo () PG incompleto ( ) PG completa

Anos de estudo:

7) Trabalho:



() empregado ( ) ndo empregado () do lar ( ) estudante
( ) aposentado: () por doenga () por tempo de servigo () recebe auxilio doenca

() outro — especificar :

8) Renda familiar: R$
() até 1 salario minimo
()>1 < a 3 salarios minimos

() 3 ou + salarios minimos

9) Vocé realiza atividade fisica: (') Sim (') Nao

9.1) Se sim, quantos minutos/dia:

9.2) Se sim, quantas vezes/semana:

()Ix()2x ()3 x()4x()5x()6x()diariamente

9.3) () Sedentario (ndo faz atividade) ( ) Parcialmente ativo (< 150 min)

() Ativo (>= 150min)

10) O senhor ou senhora fuma? (assinalar apenas uma resposta)
) Sim
) Nao, parei de fumar ha menos de um ano

(
(
( ) Nao, parei de fumar ha mais de um ano
() Nao, eu nunca fumei

(

) passivo familiar

11) O senhor ou senhora consome bebida alcodlica? (') Sim () Nao

11.1) Com que frequéncia o senhor ou senhora geralmente consome bebida
alcodlica, no ultimo ano?

() Diariamente

()3 a4 vezes por semana
()1 a2vezes por semana
()

1 a2 vezes por més
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() <1 vezpormés

() Nunca

12) Quantos medicamentos o Sr. toma por dia?

13) Sabe quais séo para rejeicédo?

()sim () néao
14) Quem orienta o Sr. a tomar corretamente os remédios?
1) Médico

2) Enfermeiro

4) Outro:

(

(

(3) Farmacéutico
(

(5) médico e enfermeiro

15) O Sr. utiliza algum lembrete para tomar os remédios nos horarios certos?

() sim ( )ndo

Qual?

16) Quem é responsavel pela preparagcédo da sua medicagao imunossupressora?
() Eu mesmo preparo
() Eu as preparo juntamente com o meu companheiro ou membro da familia

( ) O meu parceiro ou membro da familia € quem prepara a medicacéo e eu so as
tomo

( ) Uma enfermeira vem a minha casa e prepara a medicagao

Dados que podem ser coletados do prontuario do paciente:

17) Doenga de base:

( ) Glomerulonefrite crénica



) Nefropatia hipertensiva

) Nefropatia diabética

) Doenca Policistica

(

(

() Indeterminado
(

() Outros:

18) Modalidade de tratamento pré tx:

( ) hemodialise () didlise peritoneal ( ) tratamento conservador () preemptivo

19) Tempo do tratamento pré transplante em meses:

20) Comorbidades: () HAS () ICC () ICO ( )DM ( ) Doenga vascular

21) Tempo pos Tx em meses:

22) Tipo de doador:
() Falecido
() Vivo relacionado () pai ( ) mae () irmao () filho () outro

() Vivo nao relacionado Quem: ( ) amigo ( ) cdnjuge

23) Medicagbes imunossupressoras utilizadas:
) Prednisona

) Tacrolimus

) Rapamune

) Certican

) Ciclosporina

) Azatioprina

) Micofenolato sodico

(
(
(
(
(
(
(
(

) Micofenolato mofetil
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24) Numero de tomadas das medicag¢des imunossupressoras por dia:

25) Episodio de rejeicao aguda: () sim () néo

26) Numero de episodios de rejeicdo aguda:

27) Valor do ultimo exame de Creatinina no sangue:

28) Valor da ultima TFG:

29) Numero de internagdes pos transplante:

30) Peso: Kg Altura: cm

Nivel Micro:

Satisfacdo do cliente:

31) Em uma escala de 0 a 10 qual é o grau de satisfacdo que vocé tem na sua
equipe de transplante (ex.: médicos cirurgides, meédicos clinicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicélogos, nutricionistas, etc...).

Nota:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

D| D| I:I| I:I| I:I| I:I| I:I| I:I| D| D| D|

Confianca na equipe:
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32) Em uma escala de 0 a 10 qual € o grau de confianga que vocé tem na sua
equipe de transplante (ex.: médicos cirurgides, meédicos clinicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicélogos, nutricionistas, etc...).

Nota:

0 1 2 3 8 5 6 7 8 9 10

D| D| I:I| I:I| I:I| I:I| I:I| I:I| D| D| D|

Nivel Meso/Intermediario:

Caracteristicas do Centro de Transplante (para o enfermeiro ou médico responder):

32) Cidade do Centro: Estado:

33) Numero de leitos do hospital:

34) Numero de transplantes realizados nos ultimos 5 anos:

35) Taxa de rejeicdo primeiro ano pos transplante [apenas numeros (taxa em
porcentagem) |

36) Sobrevida do paciente no primeiro ano apods o transplante:

37) Sobrevida do paciente no terceiro ano apos o transplante:

38) Sobrevida do paciente no quinto ano apés o transplante:

39) Numero de médicos da equipe de transplante:

40) Numero de enfermeiros da equipe de transplante:
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41) O servigo de transplante é:

() publico () privado (') publico/privado () universitario
42) Possui equipe multiprofissional: (') sim () ndo

42.1) Membros da equipe multiprofissional:
( ) médico () enfermeiro () psicélogo ( ) assistente social ( ) nutricionista

() farmacéutico ( ) educador fisico () fisioterapeuta

42.2) Além dos profissionais da equipe multiprofissional, seu centro possui: (Podera
marcar mais de uma opg¢ao):

() Estudante de graduagao ( ) Gestor Coordenador de pesquisa clinica ( ) Secretario

43) O servigo possui programa de residéncia: (Podera marcar mais de uma opgéo)

() Médica ( ) Enfermagem ( ) Multiprofissional

44) Quantos dias por semana o ambulatério de transplante funciona para
atendimento?

1) 1 dia por semana

2) 2 dias por semana

(
(
(3) 3 dias por semana
(4) 4 dias por semana
(

5) 5 dias por semana

45) O acompanhamento ambulatorial ao paciente é sempre realizado pelo mesmo
profissional em todas as consultas agendadas.

() Nao () Sim
46) Numero de pacientes atendidos por periodo na parte da manha:

47) Numero de pacientes atendidos por periodo na parte da tarde:
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48) As consultas médicas sao agendadas: ASSINALE APENAS UMA
ALTERNATIVA:

1) Com hora marcada para cada paciente

2) Por grupos de pacientes por hora (por bloco)

(
(
(3) Todos os pacientes no inicio do turno
(4) Para cada médico existe uma rotina

(

5) As consultas ndo sdo agendadas antecipadamente

48.1) Se o agendamento for realizado de outra maneira especificar:

49) Qual o tempo médio de duragao da consulta médica? ASSINALE APENAS UMA
ALTERNATIVA

(1) 15 minutos
(2) 30 minutos
(3) 45 minutos
(4) 60 minutos

50) Quando o paciente falta ao atendimento agendado, esse servigo: ASSINALE
UMA OU MAIS ALTERNATIVAS

(1) Aguarda retorno espontaneo em todos os casos

(2) Convoca os casos com maior gravidade clinica

(3) Convoca quando é caracterizado o abandono

(4) Convoca os casos que apresentam exames alterados

(5) Convoca todos os faltosos

(6) Outros

(7) Nao se aplica, pois esse servigo nao faz controle de faltosos.

(8) Nao se aplica, pois esse servigo nao trabalha com agendamento

50.1) Se a resposta anterior foi outro, especificar como:

51) Quem é o contato inicial do paciente, em casos de emergéncia fora do horario
comercial?

( ) Enfermeiro do servigo de transplante( ) Médico do servigo de transplante
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() Cirurgiao do transplante () outro

51.1) Se outro, especificar:

52) No ultimo ano, esse servigo promoveu ou enviou quais profissionais para
reciclagem/capacitagao? (Cursos, Congressos) () Sim () Nao

53) Esse servigo promove sistematicamente reuniées para discussao de casos e
condutas clinicas? ASSINALE APENAS UMA ALTERNATIVA
1) Nao

2) Sim, semanalmente

(
(
(3) Sim, quinzenalmente
(4) Sim, mensalmente

(

5) Sim, apenas quando ha necessidade

53) Os médicos do programa de transplante renal, conduzem projetos de pesquisa?

() Sim () Nao

54) Os médicos do programa de transplante renal, conduzem projetos de pesquisa?

()Sim () Nao

Para o paciente responder:

55) Marcar o que vocé acha que pode melhorar na estrutura fisica do Ambulatério de
Transplante?

() limpeza da unidade ( ) conforto na sala de espera

() condigdes higiénicas do banheiro

56) O senhor foi atendido no horario marcado? () Sim () Nao

57) Vocé acha que deveria aumentar o numero de médicos e enfermeiros?
(1) sim (2) ndo

Porqué?

58) O senhor foi atendido no horario marcado? () Sim () Nao



59) A marcacgao de consultas poderia melhorar:
(1) sim (2) ndo

Como:

53

60) Dentre as ultimas cinco consultas com a sua equipe de transplante, a quantas
vocé faltou sem antes informar a equipe pos-transplante? (assinalar apenas uma
alternativa)

) Eu fui a todas as consultas agendadas

) Perdi 1 consulta

(

(

() Perdi 2 consultas
() Perdi 3 consultas
() Perdi 4 consultas
(

) Perdi todas as 5 consultas

61) Em relagao ao acesso ao servigo de transplante: ASSINALE UMA OU MAIS
ALTERNATIVAS

(1) Esse servigo esta localizado em regido com facil disponibilidade de transporte
(2) Esse servigo esta localizado em regido de dificil acesso a transportes coletivos
(3) O prédio tem planta fisica que facilita a circulagao interna

(4) Existem barreiras fisicas nesse servico como escadas e outros que dificultam a
circulagao interna

62) Tem dificuldades em agendar as consultas:
(1) sim (2) nao

Se sim, quais?

63) De quanto em quanto tempo vocé vai as consultas (nos ultimos 6 meses):
(1) mais de uma vez ao més
(2) uma vez ao més

(3) 2/2 meses

(4) 3/3 meses

(

5) outro especificar:

64) Vocé considera o numero de consultas:
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(1) Adequado
(2) Ter mais

(3) Ter menos

65) Vocé considera o tempo de atendimento das consultas adequado?
(1) sim (2) ndo

Deveria aumentar o tempo (1) sim (2) ndo

Nivel Macro:

66) Vocé retira o medicamento para rejeicado em outra cidade?

(1) sim (2) no

67) O local da entrega/retirada do medicamento para rejeigéo € distante do seu
domicilio?

(1) sim (2) ndo

68) Qual é a distancia do local da retirada da sua medicagéo até sua cidade
(Distancia em KM do local da retirada da medicagao até a sua cidade)?

69) O Sr. faz os exames solicitados pelo médico gratuitamente?
(1) sim (2) ndo
69.1) Se n&o, quantos n&o faz gratuitamente? (1) Todos (2) Alguns

69.2) Se nao faz algum exame gratuitamente, como faz (Por exemplo se paga
particular, tem algum Convénio?

70) O Sr. Possui plano de saude privado? (1) sim (2) ndo
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