
Abstract

Objective: There are several factors that contribute to poor adherence 
to treatment in children and adolescents with chronic rheumatic diseases, 
worsening their quality of life and prognosis. Our aim was to assess the 
rates of adherence to treatment and to identify the socioeconomic and 
clinical factors associated. 

Methods: The sample included 99 patients with juvenile idiopathic 
arthritis, systemic erythematosus lupus, dermatomyositis or juvenile 
scleroderma. All patients were followed at the outpatient pediatric 
rheumatology for a minimum period of 6 months. To assess adherence, 
a questionnaire was administered to the providers, which included three 
blocks: 1) demographic, clinical and laboratory data; 2) medication 
adherence; and 3) attending follow-up appointments, examinations and 
use of orthoses. A value lower than or equal to 80% of the prescribed 
was considered poor adherence. 

Results: A total of 53% of patients showed good overall adherence, 
observed when the caregiver lived in a stable union marital status 
(p = 0.006); 20 patients (20.2%) presented poor medication adherence, 
related to the use of three or more medications daily (p = 0.047). The 
causes of poor adherence were forgetfulness, refusal, incorrect dose or 
lack of medication, personal problems, and financial difficulties. 

Conclusions: We observed good overall treatment adherence in 
patients whose providers lived in stable union and poor adherence to 
medication in patients who used more than three types of medication 
daily. There was no association between the adherence rates and sex, 
age, time since diagnosis and disease activity. 
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Resumo

Objetivo: São vários os fatores que contribuem para a má adesão 
ao tratamento de crianças e adolescentes com doenças reumáticas 
crônicas, gerando piora da qualidade de vida e do prognóstico. Nosso 
objetivo foi avaliar as taxas de adesão ao tratamento e identificar os 
fatores socioeconômicos e clínicos associados.

Métodos: Foram incluídos 99 pacientes com artrite idiopática juvenil, 
lúpus eritematoso sistêmico, dermatomiosite ou esclerodermia juvenil. 
Todos os pacientes eram acompanhados no ambulatório de reumatologia 
pediátrica por um período mínimo de 6 meses. Para avaliação da adesão, 
foi aplicado aos cuidadores um questionário composto por três blocos: 
1) dados demográficos, clínicos e laboratoriais; 2) adesão ao tratamento 
medicamentoso; e 3) comparecimento às consultas, realização de exames 
e utilização de órteses. Foi considerada má adesão, quando realizado 
valor menor ou igual a 80% do prescrito. 

Resultados: Um total de 53% dos pacientes apresentou boa ade-
são ao tratamento global, observada quando o cuidador possuía união 
estável (p = 0,006); 20 pacientes (20,2%) apresentaram má adesão ao 
tratamento medicamentoso, relacionada à utilização de mais que três 
medicamentos diários (p = 0,047). As causas de má adesão ao tratamento 
foram esquecimento, recusa, dose incorreta ou falta de medicamento, 
problemas pessoais e dificuldades financeiras. 

Conclusões: Observamos boa adesão ao tratamento global nos 
pacientes cujos cuidadores possuíam união estável e má adesão ao 
tratamento medicamentoso nos pacientes que utilizavam mais que três 
tipos de medicamentos diariamente. Não houve associação entre as 
taxas de adesão ao tratamento e sexo, idade, tempo de diagnóstico e 
atividade da doença. 

J Pediatr (Rio J). 2012;88(6):483-8: Cooperação do paciente, tera-
pêutica, doença crônica, pediatria, reumatologia.
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Introdução

Segundo a Organização Mundial de Saúde, a adesão ao 
tratamento é definida como o grau de concordância entre 
o comportamento do paciente ao utilizar os medicamentos, 
seguir uma dieta ou executar mudanças no estilo de vida e o 
plano terapêutico orientado pelo agente promotor de saúde1,2. 
Com relação à terapêutica, o termo “boa adesão” é utilizado 
quando há o uso regular de mais de 80% dos medicamentos 
e de outras modalidades de tratamento prescritas2-6.

Sabemos que uma má adesão ao tratamento contribui 
para o aumento da sintomatologia e de hospitalizações des-
necessárias, causando danos muitas vezes irreversíveis1,6-11. 
É caracterizada como intencional quando o paciente decide 
não seguir as orientações por estar assintomático, por não 
compreender a necessidade do tratamento ou porque o 
uso das medicações interfere em sua qualidade de vida. 
Por outro lado, pode não ser intencional quando ocorre por 
esquecimento do paciente/cuidador ou por dificuldade de 
acesso às medicações2,12.

Os estudos que avaliam adesão ao tratamento em do-
enças crônicas relatam diversos fatores relacionados à má 
adesão e diferentes graus de associação entre eles1,2,7,10,13. 
São citados: dificuldades financeiras, complexidade do plano 
terapêutico, eventos adversos, relação médico/paciente 
insatisfatória, desconhecimento quanto à fisiopatologia da 
doença e do mecanismo de ação dos medicamentos e seus 
benefícios, ausência de motivação por parte da família e 
demais pessoas do convívio social, entre outros.

O interesse na avaliação da adesão de crianças e ado-
lescentes com doenças crônicas tem aumentado nas últimas 
décadas, e os estudos que avaliam adesão em doenças 
reumáticas, em sua maioria, incluem apenas pacientes 
com artrite idiopática juvenil (AIJ)3,4,6,7,9,11-14. As taxas de 
adesão à medicação em doenças reumáticas crônicas em 
crianças e adolescentes variam de 38 a 96%2,4,6,7,11,13-15, 
sendo menores em adolescentes (50-55%)2,15. Em relação 
ao tratamento não medicamentoso, a adesão varia de 40 a 
86% para exercícios2,6,11,13,14 e cerca de 50% para uso de 
órteses2.

A identificação dos fatores que levam à má adesão 
entre os pacientes com doenças reumáticas contribui para 
a formulação de estratégias de promoção da adesão, me-
lhorando a qualidade de vida e o prognóstico a longo prazo 
dos pacientes. O presente estudo sistematizado avaliou 
as taxas de adesão ao tratamento medicamentoso e não 
medicamentoso em crianças e adolescentes com doenças 
reumáticas crônicas, as causas de má adesão e associação 
com as variáveis estudadas. 

Métodos

Estudo prospectivo, no qual foram incluídos 99 pacientes 
selecionados consecutivamente, com idades entre 2 e 18 anos, 
com diagnósticos definitivos (segundo critérios internacionais) 
de AIJ16,17, lúpus eritematoso sistêmico18, dermatomiosite 
juvenil19 e esclerodermia20, com seguimento mínimo de 6 
meses em nosso Ambulatório de Reumatologia Pediátrica 
e em uso de um ou mais medicamentos no momento da 

avaliação. Para a avaliação da atividade da doença, foram 
considerados parâmetros clínicos e laboratoriais usados na 
prática clínica diária21-24. 

Foi elaborado um questionário quantitativo, dividido em 
três blocos: 1) bloco referente aos dados demográficos e 
dados sobre a doença, obtidos por revisão de prontuários; 
2) bloco referente à adesão ao tratamento medicamentoso 
nas últimas 4 semanas; e 3) bloco referente à adesão a 
consultas e interconsultas (incluindo fisioterapia), exames 
e uso de órteses nas últimas 12 semanas. 

Os índices de adesão foram calculados para os últimos 
dois blocos do questionário, através da relação entre o total 
realizado pelo paciente e o total prescrito pela equipe de 
saúde. Os limiares para avaliação da adesão foram base-
ados na literatura2-6 e definiram pacientes com má adesão 
como aqueles com valores menores ou iguais a 80%. Essa 
margem de 20% foi utilizada para contemplar pacientes 
normalmente aderentes, mas que tenham apresentando 
falhas pontuais durante o período de avaliação. 

Os questionários foram aplicados ao cuidador principal 
por dois avaliadores que não faziam parte do atendimento 
regular do paciente. O estudo foi aprovado pelo comitê de 
ética da instituição, e os participantes assinaram termo de 
consentimento livre e esclarecido.

Foi realizada análise descritiva para caracterizar a po-
pulação do estudo (médias e desvio padrão de idade, idade 
de início e tempo de evolução dos pacientes). Para avaliar 
os fatores de risco relacionados à adesão ao tratamento, 
foram utilizados o teste de Mann-Whitney e o qui-quadrado. 
Foram considerados estatisticamente significantes os valores 
de p < 0,05.

Resultados

Os 99 pacientes foram avaliados entre junho de 2009 
e agosto de 2010. Destes, 53 (53,5%) apresentaram boa 
adesão ao tratamento global (medicamentoso, consultas e 
exames). Não observamos diferenças significantes entre os 
pacientes aderentes e não aderentes, em relação aos dados 
demográficos e clínicos (Tabela 1).

A Tabela 2 mostra os dados dos pacientes aderentes e 
não aderentes em relação a qual cuidador respondeu ao 
questionário, seu grau de instrução e estado civil, renda 
familiar e número de pessoas em casa. Foi observada uma 
maior frequência de adesão ao tratamento do paciente cujos 
cuidadores possuíam união estável (p = 0,006). Em relação 
aos demais dados, não observamos diferenças significantes 
entre os pacientes aderentes e não aderentes.

Com relação ao tratamento medicamentoso, 79 pacientes 
(79,7%) apresentaram boa adesão. A Tabela 3 apresenta 
os dados dos pacientes aderentes e não aderentes ao 
tratamento medicamentoso, com relação ao modo de aqui-
sição dos medicamentos, quem os administra, quantidade, 
posologia e via de administração. Observamos que a utili-
zação de maior quantidade diária de medicamentos (mais 
de três tipos diferentes) foi associada à menor adesão ao 
tratamento medicamentoso (p = 0,047). 
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Tabela 1 - Dados demográficos e clínicos dos pacientes aderentes e não aderentes ao tratamento

DP = desvio padrão.
* Teste qui-quadrado.
† Teste de Mann-Whitney.

  Pacientes aderentes Pacientes não aderentes

Dados demográficos e clínicos (n = 53) (n = 46) p

Sexo feminino/masculino 33/20 30/16 0,761*

Idade de início (média em anos ± DP) 6,5±3,95 6,8±3,29 0,670†

Tempo de seguimento (média em anos ± DP) 6,4±3,52 6,2±3,46 0,744†

Idade no momento da avaliação (média em anos ± DP) 12,9±3,08 13±3,74 0,611†

Idade ≤ 10 anos 13 14 0,549*

Diagnóstico   

 Artrite idiopática juvenil 27 28

 Lúpus eritematoso sistêmico 12 9

 Dermatomiosite juvenil 5 6

 Esclerodermia localizada 7 2

 Esclerodermia sistêmica 1 0

 Sobreposição 1 1

 Doença ativa 27 22 0,757*

Tabela 2 - Características do cuidador principal e situação socioeconômica dos pacientes aderentes e não aderentes ao tratamento

Tabela 3 - Modo de aquisição e administração dos medicamentos em pacientes aderentes e não aderentes ao tratamento medicamentoso

* Teste qui-quadrado.
† p < 0,05.

* Teste qui-quadrado.
† p < 0,05.

  Aderentes Não aderentes

Características e situação socioeconômica (n = 53) (n = 46) p*

Mãe respondedora 32/53 29/46 0,932

União estável 39/46 22/38 0,006†

Ensino fundamental completo 26/52 29/45 0,152

Renda familiar ≤ 1 salário mínimo 9/52 9/44 0,694

Famílias com mais de 5 pessoas  34/52 28/45 0,746

  Aderentes Não aderentes

Aquisição e administração dos medicamentos (n = 79) (n = 20) p*

Medicamento gratuito 68 18 0,643

Paciente administra o medicamento  47 12 0,117

Mais do que 3 medicamentos ao dia 44 16 0,047†

Medicamento injetável 36 10 0,723

Mais do que 2 tomadas de medicamento ao dia 37 11 0,514
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Dos pacientes com boa adesão medicamentosa, 86,1% 
recebiam medicamentos gratuitamente, sendo 17,8% for-
necidos por doação, 16,5% por distribuição pelo sistema 
único de saúde e 51,8% por ambos.

As causas de má adesão ao tratamento medicamentoso 
foram recusa (n = 3), suspensão por evento adverso (n = 2), 
esquecimento (n = 16), dose incorreta (n = 2) ou falta de 
medicamento (n = 5). Os medicamentos com menor adesão 
foram: metotrexato (n = 7), hidroxicloroquina (n = 3) e 
azatioprina (n = 2).

Vinte pacientes (20,2%) apresentaram baixos níveis de 
comparecimento às consultas ou interconsultas, e as principais 
causas foram: dificuldade de transporte por problemas finan-
ceiros (n = 7), equívoco com a data agendada da consulta 
(n = 4), problemas pessoais (n = 4), não comparecimento 
à consulta por não execução dos exames (n = 3), atraso na 
consulta ou consulta desmarcada (n = 2) e outras (n = 2).

Dez de 19 pacientes (52,6%) não fizeram uso de órteses 
prescritas, e as causas foram recusa por parte do paciente 
(n = 9) e dano na órtese (n = 1).

Doze pacientes (12,1%) não realizaram os exames soli-
citados devido a problemas pessoais (n = 5), esquecimento 
(n = 3), problemas técnicos no laboratório (n = 2), recusa 
(n = 1) e dificuldade de transporte por problemas financei-
ros (n = 1).

De 46 pacientes não aderentes, 19 (41,3%) apresentaram 
má adesão para mais de um tipo de intervenção (medica-
ção, consultas/interconsultas, uso de órteses e realização 
de exames).

Discussão

O presente estudo, cuja principal característica foi a 
sistematização da coleta dos dados por um questionário 
específico, avaliou as taxas de adesão ao tratamento 
medicamentoso e não medicamentoso em pacientes com 
doenças reumáticas crônicas, as causas de má adesão e 
as possíveis associações com as variáveis estudadas. Ob-
servamos boa adesão ao tratamento global em pacientes 
cujos cuidadores possuíam união estável e má adesão ao 
tratamento medicamentoso naqueles que utilizavam mais 
que três tipos diferentes de medicamentos diariamente. Por 
outro lado, a atividade da doença, fator determinante de 
um mau prognóstico, não se associou com a adesão. 

Em nosso estudo, a taxa de adesão ao tratamento medi-
camentoso foi de 79,7%, e de uso de órteses foi de 52,6%, 
consistentes com a literatura2,4,6,7,11,13,14. 

Podemos interpretar a união estável dos cuidadores 
dos pacientes como um fator facilitador para maior coesão 
familiar. A relação entre boa coesão familiar e melhores 
taxas de adesão é um fato já observado em estudos 
prévios2,7,9,15. Nesses casos, estima-se que haja maior 
suporte familiar, facilitando a adesão dos pacientes. Apesar 
de os achados sugerirem relação entre coesão familiar e 
boa adesão, nem sempre uma boa coesão familiar se re-
flete numa melhor qualidade de vida relacionada à saúde 
em crianças e adolescentes saudáveis25.

Estudos de adesão em pacientes com AIJ relatam maiores 
taxas de adesão dos pacientes cujas famílias apresentam 
maior nível socioeconômico4,6,7, fato não observado em nossa 
casuística. Tal achado pode ser explicado pelo fato de que a 
maior parte dos nossos pacientes (86,8%) tem baixa renda, 
o que não permitiu uma boa diferenciação entre classes so-
ciais. Por outro lado, todos os nossos pacientes têm acesso 
gratuito às medicações, seja por doações ou por programas 
governamentais de acesso à medicação de alto custo.

Recentemente, elaboramos um questionário específico 
para a identificação de fatores relacionados à má adesão, o 
Questionário de Adesão em Reumatologia Pediátrica (QARP), 
que avaliou os parâmetros socioeconômicos, relação com 
equipe de saúde e sistema, condições de saúde, tratamento 
e relação cuidador/paciente. Nossos resultados preliminares 
mostram que o questionário QARP identificou maior correlação 
entre má adesão e o parâmetro socioeconômico e pode ser 
uma ferramenta útil para a detecção precoce de pacientes 
com risco para baixa adesão ao tratamento26.

A complexidade do regime terapêutico é um fator 
que pode interferir nas taxas de adesão ao tratamento 
medicamentoso5,7,9,10. Em nosso estudo, a utilização diária 
de mais de três medicamentos diferentes foi indicadora de má 
adesão. Esse achado, que comprova uma hipótese feita na 
elaboração do desenho do estudo, é preocupante, pois crian-
ças com doenças reumáticas crônicas fazem uso de diversos 
medicamentos e associações, apresentando maior risco para 
desenvolver má adesão ao tratamento medicamentoso, o que 
poderia piorar seu prognóstico e qualidade de vida.

Comportamentos de má adesão do tipo não intencional, 
como esquecimento e não uso de medicamentos por indis-
ponibilidade dos mesmos, foram predominantes e também 
relatados em outros estudos2,3,6,7. Caracterizar os tipos de 
má adesão é útil para a formulação de estratégias específicas 
para cada tipo, como a criação de medidas para recordação 
dos horários das medicações, nos casos de má adesão não 
intencional, e a promoção de educação e conscientização de 
cuidadores e pacientes, nos casos intencionais2.

Foi observada menor taxa de adesão aos medicamentos 
imunossupressores e modificadores de doença. Um estudo 
em pacientes com AIJ em Boston e no Rio de Janeiro tam-
bém demonstrou má adesão ao uso do metotrexato6. Desse 
modo, é importante investigar a adesão dos pacientes com 
má resposta ao tratamento medicamentoso, uma vez que a 
falha pode não ser da medicação, o que evitaria mudanças 
desnecessárias na terapia.

As falhas em consultas e interconsultas também foram 
relatadas em outros estudos7,9, e as causas mais comumente 
atribuídas a essas falhas foram dificuldades com transporte 
e com agendamento de consultas, semelhante aos nossos 
achados. É necessária uma avaliação cuidadosa por parte 
da assistente social, de forma que esses problemas sejam 
previstos e o transporte seja garantido. Além disso, a equipe 
de saúde deve facilitar a marcação das consultas médicas e 
da equipe multiprofissional, bem como a coleta de exames 
e realização de procedimentos.

As maiores taxas de adesão encontradas em nosso 
estudo podem estar relacionadas aos fatores intrínsecos 
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de nosso serviço, que conta com apoio multidisciplinar e 
de fornecimento de medicamentos gratuitamente à maior 
parte dos pacientes (86,1% dos pacientes com boa adesão 
medicamentosa receberam medicamentos gratuitamente, 
conforme exposto nos resultados).

Outro fator que pode ter contribuído para obtenção de 
maiores taxas de adesão foi o método utilizado para ava-
liação da mesma. É reconhecido que o uso de entrevistas e 
questionários de autoavaliação pode superestimar as taxas 
de adesão2,6,8,9,14. Outros métodos de avaliação da adesão 
devem ser aplicados para melhor acurácia dos resultados8,10. 
Em estudo para avaliação de adesão à antibioticoprofilaxia 
de pacientes com anemia falciforme, os autores afirmam 
que a adesão deve ser avaliada por vários métodos, devido 
à sua complexidade27.

Dentre as limitações do estudo, apontamos que o pe-
queno número de pacientes incluídos pode ter prejudicado 
seu poder discriminatório, especialmente na associação da 
adesão com dados como atividade de doença e nível escolar 
do cuidador. O fato de não haver um número significativo 
de pacientes com maior poder aquisitivo também pode ter 
prejudicado a avaliação entre as taxas de adesão e fatores 
socioeconômicos. Do mesmo modo, a inclusão de pacientes 
com doenças reumáticas distintas, que requerem planos 
terapêuticos e abordagens diferentes, pode ter prejudicado 
a avaliação da relação entre as taxas de adesão e fatores 
clínicos. Adicionalmente, foi utilizado apenas um método 
(entrevista) para avaliação das taxas de adesão.

Os profissionais de saúde devem estar atentos aos 
fatores relacionados à má adesão, como falta de coesão 
familiar e terapia com mais de três medicamentos diferentes 
diariamente. A criação de estratégias para promoção de 
boa adesão e o acompanhamento contínuo de pacientes 
com doenças reumáticas crônicas na infância e adolescência 
com fatores de risco para desenvolvimento de má adesão 
são importantes para se alcançar a melhor resposta ao 
tratamento medicamentoso e não medicamentoso. 

O real impacto da adesão ao tratamento em crianças 
e adolescentes com doenças reumáticas crônicas ainda é 
pouco conhecido, e são necessários mais estudos, com 
maior número de pacientes, que avaliem as causas de 
má adesão e suas consequências no prognóstico a longo 
prazo desses pacientes.
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