UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS FARMACEUTICAS
CURSO DE GRADUAGAO EM FARMACIA

Nathalia Nunes Loureiro

Artrite reumatoide: Desenvolvimento de um banco de dados para um programa

de suporte ao paciente

Florianopolis
2023



Nathalia Nunes Loureiro

Artrite reumatoide: Desenvolvimento de um banco de dados para um programa

de suporte ao paciente

Trabalho de Conclusdo de Curso submetido ao
curso de Farmacia do Centro de Ciéncias da Saude
da Universidade Federal de Santa Catarina como
requisito parcial para a obtengdo do titulo de
Bacharela em Farmacia.

Orientador(a): Profa. Dra. Marina Raijche Mattozo
Rover

Florianopolis
2023



Loureiro, Nathalia Nunes

Artrite reumatoide: Desenvolvimento de um banco de dados para
um programa de suporte ao paciente / Nathdlia Nunes Loureiro ;
orientadora, Marina Raijche Mattozo Rover, 2823.

68 p.

Trabalho de Conclusdo de Curso (graduacdo) - Universidade
Federal de 5anta Catarina, Centro de Ciéncias da 5audde,
Graduacdo em Farmicia, Floriandpolis, 2823.

Inclui referéncias.

1. Farmacia. 2. artrite reumatoide. 3. programa de suporte ao
paciente. 4. tratamento. 5. assisténcia farmacéutica. I. Rover,
Marina Raijche Mattozo . II. Universidade Federal de 5Santa
Catarina. Graduacdo em Farmdcia. III. Titulo.




Nathalia Nunes Loureiro

Artrite reumatoide: Desenvolvimento de um banco de dados para um programa de

suporte ao paciente

Este Trabalho de Concluséo de Curso foi julgado adequado para obtengao do titulo de

Bacharel em Farmacia e aprovado em sua forma final pelo Curso de Farmacia.

Local Floriandpolis, 29 de novembro de 2023

Coordenacao do Curso

Banca examinadora

Prof. Filipe Carvalho Matheus, Dr.
Instituicdo UFSC

Prof.(a) Rosana Isabel dos Santos, Dra.
Instituicado UFSC

Florianépolis, 2023.



AGRADECIMENTOS

Agradeco a Deus por todas as bengdes ja recebidas, por sempre me guiar nessa

jornada e iluminar as minhas escolhas.

A minha familia pelo amor e apoio incondicionais, em especial aos meus pais Marcos
e Eliane e a minha irma Luiza que sdo o meu porto seguro, que me acolhem e

impulsionam em todos 0os momentos. Amo muito vocés!

Aos meus grandes amigos que fiz durante o curso, Marcos, Milena, Natalia, Pedro,
Tamires e Vanessa. Obrigada por sempre me apoiarem e fazerem os meus dias mais
felizes. Vocés foram uma das melhores coisas que me aconteceu nesses ultimos 5
anos, e com certeza foram um incentivo constante para continuar essa caminhada.

Amo vocés!

A minha melhor amiga Maria Fernanda que mesmo estando longe sempre se fez
presente, me apoiando, incentivando, escutando e cuidando. Vocé € essencial na

minha vida. Te amo!

As minhas colegas de projeto Anna Giuliae Bruna por me ajudarem a realizar essa

pesquisa. Obrigada por todo esfor¢o e dedicagdo meninas!

A minha orientadora, Prof. Dra. Marina Raijche Mattozo Rover por me aceitar e

acolher, me dandoa oportunidade de trabalhar ao seu lado nesta pesquisa. Obrigada!
A Universidade Federal de Santa Catarina, e ao curso de Graduagao em Farmacia
por proporcionar um aprendizado amplo, de alta qualidade e diverso, que nos

destacara como profissionais capacitados e competentes!

A todos os entrevistados que aceitaram fazer parte dessa pesquisa e contribuiram

para os resultados desse trabalho.

Meus mais sinceros agradecimentos!



“O maior erro que um homem pode cometer é sacrificar a sua saude a
qualquer outra vantagem.”

(Arthur Schopenhauer)



RESUMO

A Artrite Reumatoide (AR) é uma doenca inflamatédria, sistémica e cronica,
caracterizada por poliartrite periférica e simétrica, que conforme progride, pode levar
a destruicao das articulagcbes e a deformidade. O grupo populacional formado de
individuos com AR desperta especial preocupacao por apresentar elevada incidéncia
de polimedicagao, maior necessidade de consultas, exames e hospitalizagao, bem
como maior risco de desenvolvimento de outras doengas. Assim, a cronicidade da
doenca, os riscos associados ao uso de medicamentos, o impacto da doenca e do
tratamento na qualidade de vida dos pacientes, e a série de empecilhos existentes no
acompanhamento sistematico dos tratamentos sédo alguns dos fatores que justificam
a realizagao deste trabalho. Desta forma, ha a necessidade do planejamento e do
desenvolvimento de alternativas complementares, focadas em prover melhores
condi¢des ao cuidado. Tendo isso em vista, foi proposta a criagdo de um banco de
dados para um aplicativo de suporte ao paciente em tratamento de AR. Para isso
foram levantadas as caracteristicas gerais desta populagédo atendida pelo SUS em
Santa Catarina e no municipio de Florianépolis. Além disso, os dados referentes as
necessidades desta populacado foram coletados por meio de entrevistas a pacientes
de Florianépolis, e com experts na tematica. O banco de dados foi criado no Google
Sheets® entre fevereiro e junho de 2023. As informagdes sobre a doencga,
medicamentos e tratamento foram levantadas por meio de pesquisas em sites oficiais;
Drugs.com e artigos cientificos, por exemplo. Para validagao por profissionais da
saude foi elaborado um formulario no Google®. A analise do banco envolvera os
seguintes aspectos: estrutura; funcionalidade; objetivo; conteudo e relevancia e as
perguntas serao respondidas através de uma escala Likert. Para as analises das
respostas serdo utilizados o indice de Validade de Contetido e o alfa de Cronbach.
Para tal foram convidados profissionais da saude de diferentes campos e
pesquisadores da area. Com relagcédo aos resultados, pouco mais de 8.800 pacientes
recebiam medicamentos para AR no estado, a maior parte era do sexo feminino entre
40 e 59 anos. Referente ao municipiode Floriandpolis, 592 pacientes eram atendidos,
com perfil semelhante. O medicamento mais utilizado, era a leflunomida 20 mg,
seguido de metotrexato 2,5 mg e a maior parte era polimedicada. Todas as duvidas e
necessidades pontuadas foram incluidas no banco, o qual foi dividido em uma aba
central chamada MENU e mais 12 abas, sendo elas: Sinais; Sintomas; Tempo médio
de resposta ao tratamento; Como e onde conseguir seu medicamento no SUS;
Formas para facilitar o uso dos medicamentos; Manejos de reag¢des adversas; Modo
de armazenamento/Via de administracao; Contraindicacdes e cautelas; Direitos dos
pacientes; Outros servicos disponiveis no SUS; Outros cuidados; Orientacdes
profissionais. O desenvolvimento deste trabalho contribuiu para uma maior
compreensao sobre os tratamentos, as necessidades dos pacientes e dos recursos
disponiveis no SUS. Espera-se com esta pesquisa, ampliar o acesso a informacgoes
seguras sobre a AR e os cuidados envolvidos, que sirvam de base para o autocuidado,
assim como, para os profissionais que atendem ou acompanham esta populagéo.

Palavras-chave: artrite reumatoide; programa de suporte ao paciente; tratamento;
assisténcia farmacéutica; cuidado farmacéutico.



ABSTRACT

Rheumatoid arthritis (RA) is an inflammatory, systemic and chronic disease
characterized by peripheral and symmetrical polyarthritis which, as it progresses, can
lead to joint destruction and deformity. The population group of individuals with RA is
of particular concern becauseithas a high incidence of polymedication, a greater need
for consultations, exams and hospitalization, as well as a higherrisk of developing
other diseases. Thus, the chronicity of the disease, the risks associated with the use
of medication, the impact of the disease and treatment on the quality of life of patients,
and the series of obstacles that exist in the systematic monitoring of treatments are
some of the factors that justify this work. Thus, there is a need to plan and develop
complementary alternatives, focused on providing better conditions for care. With this
in mind, the creation of a database for a patient support application in RA treatment
was proposed. To this end, the general characteristics of this population served by the
SUS in Santa Catarina and in the city of Floriandpolis were surveyed. In addition, data
on the needs of this population was collected by interviewing patients in Florianpolis
and experts on the subject. The database was created in Google Sheets® between
February and June 2023. Information about the disease, medications, and treatment
was collected through research in was collected through research on official websites;
Drugs.com and scientific articles, for example. For validation by health professionals,
a Google® form was created. The analysis of the database will involve the following
aspects: structure; functionality; objective; content and relevance and the questions
will be answered using a Likert scale. For the analysis of the answers, the Content
Validity Index and Cronbach's alpha will be used. To this end, health professionals
from differentfields and researchers in the area were invited. Regarding the results,
just over 8,800 patients received RA medications in the state, most of them were
female between 40 and 59 years old. Regarding the city of Floriandpolis, 592 patients
were treated, with a similar profile. The most commonly used drug was leflunomide 20
mg, followed by methotrexate 2.5 mg, and most of them were polymedicated. All the
doubts and needs pointed outwere included in the database, which was divided into a
central tab called MENU and 12 more tabs, namely: Signs; Symptoms; Average
response time to treatment; How and where to get your medicine from SUS; Ways to
facilitate the use of medications; Management of adverse reactions; Mode of
storage/Route of administration; Contraindications and precautions; Patients' rights;
Other services available at SUS; Other care; Professional guidance. The development
of this study contributed to a greater understanding of the treatments, the needs of
patients and the resources available in the SUS. It is hoped that this research will
expandaccess to safe information aboutRA and the care involved, which will serve as
a basis for self-care, as well as for the professionals who care for or accompany this
population.

Keywords: rheumatoid arthritis; patient support program; treatment; pharmaceutical
assistance; pharmaceutical care.
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1 INTRODUGAO

A Artrite reumatoide (AR) é uma doenca inflamatdria, autoimune,
sistémica e cronica, que se caracteriza por poliartrite periférica, simétrica, que
conforme progride, leva a deformidade e a destruicdo das articulagdes, em
vitude da erosdo oOssea e da cartilagem (LOUZADA-JUNIOR; SOUZA;
TOLEDO; CICONELLI, 2007; SMOLEN; ALETAHA; MCINNES, 2016). Com
isso, os pacientes podem desenvolver deformidades e incapacidade para
realizacdo de suas atividades tanto de vida diaria como profissional
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2023).

A etiologia ainda ndo é conhecida, porém sabe-se que fatores genéticos
e ambientais influenciam a ocorréncia da AR. De acordo com hipdteses, a AR
provavelmente se desenvolve em individuos geneticamente predispostos
devido a uma combinac&o de variacdo genética, modificagdo epigenética e
fatores ambientais iniciados por um evento estocastico (por exemplo, lesdo ou
infeccao). Além disso, foram relatados alguns fatores de risco para o
desenvolvimento de AR, dentre eles o tabagismo, a obesidade e infecgdes
(LIN; ANZAGHE; SCHULKE, 2020).

A respeito da fisiopatologia da doenca, ha a destruicdo autoimune dos
tecidos, que se apresenta como sinovite, umainflamag¢ao da capsula articular,
que consiste na membrana sinovial, no liquido sinovial e nos respectivos
ossos (ALETAHA; SMOLEN, 2018).

Ainflamagao na AR é induzida porcélulas T autorreativas Th1 ou Th17
preparadas nos linfonodos ou localmente por células apresentadoras de
antigenos (APCs) ativadas que apresentam peptideos derivados de
autoantigenos. Na articulagcdo afetada, as células T autorreativas ativadas
subsequentemente ativam macréfagos e fibroblastos por meio da secregao dos
mediadores pré-inflamatoérios TNF-a, IL-17, IFN-y e ativador do receptor do
ligante do fator nuclear KB (RANK-L). Os macréfagos ativados, por sua vez,
secretam grandes quantidades de citocinas fortemente pré-inflamatorias TNF-
a, IL-1B e IL-6, que promovem o estabelecimento e a manutengao de ummeio
inflamatério na sindvia. As células T ativadas também fornecem ajuda as
células B autorreativas, resultando na produg¢do de anticorpos anti-proteina

citrulinada (ACPAs) e autoanticorpos contra fator reumatdide (FR). Esses
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autoanticorpos impulsionam ainda mais a inflamacgao pela ativacéo direta de
macréfagos ou pelo desencadeamento da cascata do complemento. Além
disso, 0 RANK-L produzido pelosfibroblastos ativados promove a diferenciagéo
dos osteoclastos dos macrofagos. Juntamente com metaloproteases de matriz
derivadas de fibroblastos (MMPs), osteoclastos e anticorpos, os neutrdfilos
ativados medeiam a destruicdo da cartilagem dependente da inflamagéo e a
erosdo o6ssea (LIN; ANZAGHE; SCHULKE, 2020).

Com relagao a prevaléncia, afeta aproximadamente 1% da populacao
adulta mundial com predominio no sexo feminino (2 a 3 vezes em relagédo ao
sexo masculino), ocorrendo, sobretudo, em pacientes entre a quarta e sexta
décadas de vida, embora haja registro em todas as faixas etarias (MOTA et al.,
2011; NGO; STEYN; MCCOMBE, 2014; LITTLEJOHN; MONRAD, 2018). No
Brasil, a epidemiologia é semelhante, pois, segundo estudos, como de Brito e
colaboradores (2020), o maior percentual de pacientes com AR foram
mulheres, geralmente caucasianas, com idades entre os 40 e 60 anos. No
estudo de Ayin, Pinho e Koyama (2022) quase 90% dos pacientes estudados
foram do sexo feminino com idade média de 54,09 anos (DP+ 11,33).

Por conta da doencga, esse grupo populacional tem uma maior
necessidade de hospitaliza¢des, de consultas e exames (BUENDGENS et al.,
2013), bem como maior risco de desenvolvimento de outras doencas
autoimunes (SERRANO et al., 2020), cardiovasculares e respiratorias
(RODRIGUEZ et al., 2019), diminuindo assim a sua qualidade e a expectativa
de vida.

Tendo isso em vista, o diagndstico precoce e o inicio imediato do
tratamento sdo fundamentais para o controle da atividade da doenca,
prevencao da incapacidade funcional e lesao articular e a manutengéao das
atividades diarias (SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2023).

O diagndstico de AR é baseado na presenga de sintomas e achados do
exame fisico, como poliartrite simétrica e aditiva, artralgia, rigidez matinal e em
fases tardias, algumas deformidades, como por exemplo, “pescogo de cisne” e
joelhos valgos; nos fatores de risco; antecedentes familiares; alteragdes
laboratoriais, como nos reagentes de fase aguda, velocidade de
hemossedimentagdo (VHS) e/ou proteina C reativa (PCR), que inferem

inflamacao, e nos testes soroldgicos, fator reumatoide (FR) e/ou anticorpos
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anti-peptideo citrulinado ciclico (anti-CCP) (AYIN; PINHO; KOYAMA, 2023).
Além disso, deve considerar os achados em exames complementares, como
radiografias, ressonancias magnéticas e ultrassonografias (BRASIL, 2021).

Contudo, para auxiliar neste processo existem alguns critérios que séo
utilizados para classificaro paciente,sendo esses estabelecidos pelo American
College of Rheumatology — ACR 1987 e pela ACR/European League Against
Rheumatism — ACR/EULAR 2010. Os critérios do ACR de 1987 sao
relacionados a: rigidez matinal; artrite de trés ou mais areas articulares; artrite
de maos; artrites simétricas; nddulos reumatoides; FR positivo e alteragdes
radiograficas. A presenca de quatro ou mais desses critérios por um periodo
maior ou igual a 6 semanas é sugestivo de AR. Ja os critérios do ACR/EULAR
de 2010 estao naforma de um sistema de pontuacdo com base em um escore
de soma direta. Existem quatro grupos de manifestagbes, sendo eles:
acometimento articular; sorologia; provas de atividade inflamatdria e duracgéo
dos sintomas. Quando a pontuagédo for maior ou igual a 6 se classifica um
paciente com AR (BRASIL, 2021).

O tratamento envolve necessariamente medicamento, cuja escolha
varia de acordo com o estagio da doenca, sua atividade e gravidade. No Brasil,
o Sistema Unico de Saude (SUS), por meio do Componente Basico (CBAF) e
Especializado da Assisténcia Farmacéutica (CEAF) disponibiliza uma ampla
variedade de medicamentos para o tratamento da AR. As linhas de cuidado
estdo definidas nos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas publicados
pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2021).

Atualmente, de acordo com o PCDT de 2021, o tratamento
medicamentoso de AR inclui o uso de anti-inflamatérios ndo esteroidais
(AINEs), glicocorticoides, imunossupressores e medicamentos modificadores
do curso da doenga (MMCD) — sintéticos e bioldgicos.

Dentre os MMCD sintéticos (MMCDs) estdo: metotrexato (MTX),
leflunomida (LEF), sulfassalazina (SSZ), cloroquina e hidroxicloroquina (HCQ)
(BRASIL, 2021). Os MMCDs séo utilizados para conter a inflamacao, prevenir
maiores danos nas articulagbes e progressao da doencga. Apesar dos
mecanismos de agao n&o serem totalmente compreendidos e multiplas vias de

sinalizacdo poderem estar envolvidas, os MMCDs sao muito utilizados dada
sua boa relagdo custo/efetividade (HUANG et al., 2021; LIN; ANZAGHE;
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SCHULKE, 2020). Entretanto, estdo associados a uma quantidade significativa
de reagdes adversas, principalmente relacionados ao MTX, como perda de
cabelo, estomatite, nausea e hepatotoxicidade (LIN; ANZAGHE; SCHULKE,
2020).

Ja com relagdo aos MMCD biolégicos (MMCDbio) fazem parte:
certolizumabe pegol, golimumabe, infliximabe, etanercepte, adalimumabe -
antifator de necrose tumoral (anti-TNF); abatacepte (inibe seletivamente a
ativacao das células T do sistema imune)e tocilizumabe (inibidorde IL-6). Além
desses, hatambém rituximabe (age contra a molécula CD20 da superficie das
células B), porém esse deve ser reservado somente aos individuos com
contraindicagao absoluta, toxicidade ou falha terapéutica a todos os MMCDbio
anti-TNF e também aos ndo-TNF, bem como aos MMCDsae (BRASIL, 2021;
HUANG et al., 2021). A inibicao destes alvos resulta em reducgao significativa
da inflamagéo nas articulagées e dos danos radiograficos e no alcance da
remissdo (LITTLEJOHN; MONRAD, 2018). No entanto, devido os mecanismos
de acao e vias de administragao, apresentam risco de rea¢gdes adversas como
o0 aumento da frequéncia de infecgbes, fadiga, erupgao cutanea, reacdes no
local da inje¢éo (LIN; ANZAGHE; SCHULKE, 2020).

Ainda,hano PCDTda AR MMCD sintéticos alvo especifico (MMCDsae):
baricitinibe, tofacitinibe ou upadacitinibe (BRASIL, 2021). Esses foram
desenvolvidos especificamente para atingir um passo chave na inducéo de
respostas inflamatérias mediada por citocinas, nomeadamente a via JAK-
STAT. Ao inibir esta ativacdo de JAKSs, previnem a ativacdo de células
imunitarias e subsequentes respostas inflamatérias. Entretanto, como as
demais classes, apesar da eficacia comprovada, sdo passiveis de reacgdes
adversas, como aumento da frequéncia de infecg¢des (frequentemente com
Herpes zoster), formagdo de coagulos sanguineos, elevagado dos niveis de
colesterol no sangue, citopenia e efeitos gastrointestinais (LIN; ANZAGHE;
SCHULKE, 2020).

Sobre os imunossupressores estdo definidos a azatioprina e a
ciclosporina. Esses medicamentos sdo efetivos na modificagdo do cursonatural
da doenca, mas estdo associados a significante incidéncia reacbes adversas,
em especial devido a imunossupressao (BRASIL,2021). Ainda, devido ao seu

perfil de seguranca, estes nao sado frequentemente empregados, sendo
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normalmente reservados para pacientes com AR muito agressiva ou
complicagdes da doenga (RADU; BUNGAU, 2021; BULLOCK et al., 2018).

Os AINEs incluidos no protocoloséo o ibuprofenoe naproxeno (BRASIL,
2021). Os AINEs podem ser prescritos para o controle sintomatico, com a
menor dose pelo menor tempo possivel. Idealmente, seu uso deve ser
reservado para alivio sintomatico enquanto sdo aguardados os efeitos dos
MMCD sintéticos ou biolégicos, pois nao tem influéncia sobre a progressao da
doenca (LIN; ANZAGHE; SCHULKE,2020). Esses dois AINE estio associados
a sintomas do trato gastrointestinal, incluindo nausea, gastrite e dispepsia,
podendo-se também observar hemorragia digestiva com seu uso prolongado.
Pacientesidosos podem ter risco aumentado de apresentar efeitos indesejados
(BRASIL, 2021).

Por fim, quanto ao uso de glicocorticoide, tanto a prednisona quantoa
prednisolona podem ser usadas, de acordo com o PCDT, em doses baixas (<
10 mg/dia) por curtos periodos (< 3 meses) como “ponte” para o inicio do efeito
do(s) MMCDs durante o tratamento (BRASIL, 2021). A supressao inespecifica
do sistema imune tem efeitos modificadores rapidos da doenca, mas a sua
utilizacdo em longo prazo € limitada devido a efeitos secundarios graves (LIN;
ANZAGHE; SCHULKE, 2020).

O objetivo do tratamento é a remissao clinica ou pelo menos a baixa
atividade da doenca, a fim de prevenir a progressdo do dano estrutural e a
incapacidade (RODRIGUEZ et al., 2019). Além dos medicamentos, fisioterapia,
terapia ocupacional e o condicionamentofisico contribuem para que o paciente
possa exercer melhor suas atividades diarias (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
REUMATOLOGIA, 2023). Ou seja, os tratamentos normalmente envolvem
diferentes recursos terapéuticos, aos quais a adesao é fundamental para o
controle da doenca e da menor demanda de outros cuidados (LUNDQVIST;
KASTANG; KOBELT; JONSSON, 2007; BUENDGENS, 2017).

No tocante as dificuldades que os pacientes com AR enfrentam em
relacdo aos seus tratamentos podem-se citar os problemas no acesso a:
consultas com reumatologistas; aos exames de imagem e laboratoriais;
procedimentos e hospitalizagdes; cirurgias e a medicamentos. Esses
problemas de acesso devem-se tanto pelo custo, quanto pela indisponibilidade

dos servicos. Além disso, fatores como a baixa escolaridade pode comprometer
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0 acesso a informacdo, a assisténcia, aos servicos e cuidados em saude
prejudicando a adesé&o aos tratamentos (BUENDGENS, 2017).

O acesso aos medicamentos pelo SUS é, para muitos, a unica
possibilidade de tratamento, tanto pelo custo, quanto pela indisponibilidade
destes nas farmacias privadas. Por outro lado, ha pacientes recebendo os
medicamentos pela via judicial, por ndo cumprirem, ou ndo se adequarem 0s
requisitos definidos no SUS. Além da problematica de ser uma via paralela, e
assim, ndo garante que os demais servigos necessarios para o tratamento
estejam disponiveis, é elevado o impacto financeiro (ROVER et al., 2016).

No Brasil, embora tenhamos avancgosimportantes em relacdo ao acesso
aos servigos de saude, as limitacdes da oferta de servicos de alta e média
complexidade continuam sendo desafios para o setor publico do SUS (PAIM et
al., 2011; ARAUJO; NASCIMENTO; ARAUJO, 2020).

Como opcao de recurso em saude, o uso da telemedicina é crescente e
foi ampliado como um meio de fornecer assisténcia durante a pandemia do
coronavirus, visando garantir alguns servigos, de forma segura, a parte da
populagdo (CAMERON; MUNYAN, 2021). A telemedicina faz parte de um
conceito maior chamado de e-Health (saude digital), a qual se caracteriza pela
prestacado de servigos de saude usando tecnologias eletrbnicas de informacéo
e comunicagao (KLUGE, 2020); (EYSENBACH, 2001). Essa tecnologia ja se
mostrou eficaz no gerenciamento de condi¢des cronicas de saude e em
fornecer atendimento episddico para doencgas agudas menores (CAMERON;
MUNYAN, 2021).

Outro recurso da e-Health sdo os aplicativos em saude, os quais estao
mudando o cenario atual dos cuidados com a saude (RONCERO et al., 2020).
Estudos confirmam seu potencial ao oferecer monitoramento de dados
acessivel, barato e continuoem casa (BAPTISTA et al., 2022). Além disso, ja
demonstraram potencial em melhorar a adesdo aos tratamentos (LIMA;
DUARTE; LIMA; SA, 2022; AL-ARKEE et al., 2021).

Atualmente, ja existem aplicativos destinados a pacientes com AR,
porém, a maioria deles ndo oferece uma experiéncia abrangente para os
usuarios (COZAD et al., 2022), sendo que alguns s6 oferecem o rastreamento
dos sintomas, nao englobando outros pontos do tratamento (LUO et al., 2019).

Ainda, segundo o estudo de Grainger et al. (2017), os aplicativos disponiveis
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se enquadravam em duas categorias: calculadoras simples, principalmente
para reumatologistas, e ferramentas de rastreamento. Por isso, ha a
necessidade de aplicativos que possam auxiliar no cuidado de uma maneira
mais abrangente.

A cronicidade da doenga, o alto risco de agravamento do quadro clinico
por falhas no tratamento e a alta frequéncia de polimedicacéo ressalta a
importancia dos cuidados a esta populagado. Destaca-se aqui que o papel do
farmacéutico como membro da equipe de saude no acompanhamento e
suporte aos tratamentos.

Considerando o anterior, um programa de suporte remoto ao paciente
com AR por meio de um aplicativo, pode contribuir para o tratamento, ao
possibilitar, por exemplo, a disponibilizagao de informagdes que proporcionem

tratamentos mais seguros e efetivos.
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2 JUSTIFICATIVA

A cronicidade da doenca, os riscos associados ao uso de
medicamentos, o impacto da doenca e do tratamento na qualidade de vida dos
pacientes, e a série de empecilhos existentes no acompanhamento sistematico
dos tratamentos sdo alguns dos fatores que justificam a realizagdo deste
trabalho.

Este grupo populacional desperta especial preocupagéao por apresentar
maior incidéncia de hospitalizagao e necessidade de servigos especializados,
em relagdo a populagéo geral, e alto risco de agravamento do quadro clinico
por falhas no tratamento. Além disso, os tratamentos, normalmente, envolvem
diferentes recursos terapéuticos, aos quais a adesao é fundamental para o
controle da doenga (LUNDKVIST, KASTANG, KOBELT, 2007; BUENDGENS,
2017).

Nesse contexto, evidencia-se a importancia do cuidado e do papel do
farmacéutico no monitoramento dos tratamentos, e na disponibilizagao de
informacgdes que possibilitem tratamentos mais seguros e efetivos.

As limitacbes na oferta de servicos demandam o planejamento e o
desenvolvimento de alternativas complementares e/ou auxiliares, como o uso
de tecnologias de informacéao, focadas em prover melhores condigbes aos
processos clinicos e ao tratamento dos pacientes.

Por mais que ja existam aplicativos voltados para pacientes com artrite
reumatoide, (BEARNE et al., 2020), (SEPPEN et al., 2020), (NAJM et al., 2019),
(SOLOMON et al., 2022), sao poucos os que tém a funcionalidade de engajar
o paciente no seu tratamento (COZAD et al., 2022). Além disso, a grande
maioria so esta disponivel em paises de linguainglesaenaopossuemtraducao
para outros idiomas.

Dessa forma, no Brasil ainda ndo ha nenhuma tecnologia com estas
caracteristicas disponiveis, bem como ha poucos dados de vida real sobre os
tratamentos para este grupo de pacientes, os quais sao fundamentais para a
compreensao dos impactos causados, e para o planejamento de agdes que
visem a melhoria da qualidade de vida desta populagao.

Assim, o desenvolvimento dessa pesquisa auxiliara na melhor

compreensao deste cenario, na identificacdo de necessidades e desafios, e na
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sistematizacido de dados relevantes para a construcido de uma ferramenta

tecnoldgica que visa auxiliar nos processos de cuidado em saude.
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3 OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GERAL
Construirumbancode dados para um aplicativo de suporte ao paciente em tratamento

de artrite reumatoide.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS
I.  Caracterizar o perfil demografico dos pacientes com AR atendidos em
Florianopolis, bem como do estado de Santa Catarina;
Il.  Levantar dados sobre o tempo de tratamento, esquemas terapéuticos, duvidas
e necessidades desta populacao;
lll.  Construir um modelo de banco de dados contendo as informagdes
demandadas e outras pertinentes aos tratamentos para esta condi¢ao clinica;
IV. Planejar e organizar o processo de validagdo do banco de dados com

profissionais da saude.
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4 MATERIAL E METODOS

Este trabalho é parte do projeto: Contribuindo para a melhoria da qualidade
de vida de pacientes com artrite reumatoide: desenvolvimento de um programa
de suporte remoto, aprovado no edital de chamada publica FAPESC n° 03/2022 -
Programa de ciéncia, tecnologia e inovagao aos grupos de pesquisa da Universidade
Federal de Santa Catarina — UFSC sob Termo de Outorga n°: 2022TR001393.

4.1 CARACTERIZACAO DO PUBLICO ALVO

4.1.1 TAMANHO DA POPULACAO, CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS,
TRATAMENTO E NECESSIDADES

Inicialmente foram levantados dados gerais de pacientes com diagndstico de
AR atendidos via CEAF no estado de Santa Catarina e do municipio de Florianépolis,
no sistema para gerenciamentodo CEAF (SISMEDEX) referentes ao anode 2022. Os
dados levantados foram: numero de pacientes, medicamento utilizado, e
caracteristicas demograficas gerais (sexo e idade).

Os dados referentes as necessidades relativas ao tratamento, desta
populacéao, foram coletados por meio de entrevistas a pacientes atendidos pelo CEAF
e/ou no servigco de reumatologia HU/UFSC durante os meses de novembro e
dezembro de 2022. As questdes abordaram os seguintes dados:

e Demograficos: idade e sexo;

e Clinicos:tempo de tratamento, numero de medicamentos utilizados no
total e para AR, a viade administracdo do(s) medicamento(s) para AR,
dificuldades em administrar os medicamentos, queixas de reacgdes
adversas e o que faz para diminuir esses efeitos indesejados,
frequéncia de consultas com o reumatologista e percep¢ao de melhora
desde que iniciou o tratamento;

e Acesso: dificuldade em conseguir os medicamentos, dificuldade de
renovagao de receita e outros documentos necessarios para acesso ao

tratamento e como faz para tirar duvidas sobre o seu tratamento.

Para as questdes sobre dificuldades em conseguir os medicamentos, renovar
a receita e outros documentos necessarios para acesso ao tratamento, além da

questao aberta, o paciente deveria classificar o grau de dificuldade em uma escala de
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1 a 5, sendo 1 pouco dificil e 5 muito dificil. De forma semelhante, na questao sobre
reagdes a escala variou de 1, poucos efeitos indesejados, a 5 quando na presenga de
muitos efeitos. Por fim, quanto a percepcdo de melhora desde que iniciou o
tratamento, a escala variou de 1, pouca melhora, a 5 melhora significativa.

Com a mesma finalidade, foram realizadas entrevistas com uma pesquisadora
da area, uma paciente socialmente engajada e uma farmacéutica com diagnostico de
AR entre os meses de outubro e dezembro de 2022. Nestes trés casos as entrevistas
foram realizadas de forma remota. Os questionamentos foram sobre:

¢ Dificuldades que experimentou e/ou que observou em outros pacientes
com AR em relagao ao tratamento medicamentoso e como lidam com
essas dificuldades;

¢ Dificuldades de acesso ao tratamento;

¢ Queixas de reagdes adversas, como lidam com tais efeitos indesejados;

e Acbes que os profissionais de saude podem fazer para evitar ou
amenizar essas dificuldades.

Com o consentimentodos participantes, as entrevistas poderiam ser gravadas

para futura transcricdo e analise.

4.1.2 ANALISE DOS DADOS
Todos os dados coletados foram registrados em arquivo digital, por meio do
editor de planilhas de Microsoft Office Excel®, versdo 2019. Apds a analise dos dados,

os resultados foram apresentados de forma descritiva.

4.2 CONSTRUCAO DO BANCO DE DADOS

Com intuito de desenvolver um programa de suporte, foi criado um banco de
dados com os temas identificados na etapa anterior. O aplicativo tem como publico
alvo os pacientes com AR, porém como sera de acesso livre, podera ser acessado
por qualquer pessoa, inclusive estudantes e profissionais da saude. Desta forma,
preocupou-se em algumas situagdes de produzir o conteudoem diferenteslinguagens
(simples/acessivel e técnica). Outro aspecto importante, foi que nas informacgdes de
acesso, priorizou-se aquelas validas para o estado de Santa Catarina, quando as

mesmas sio diferentes entre os estados.
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Para isso, foi desenvolvida uma planilha no Google Sheets durante os meses
de fevereiro a junho de 2023. Quando aplicavel foram diferenciadas as informacoes
que serao disponibilizadas apenas para pacientes daquelas que poderdo ser
visualizadas por profissionais ou estudantes da area da saude.

Ao total foram elencados doze diferentestemas, e para cada umdeles foi criada
uma aba na planilha. Para a organizacao e visualizagdo dos dados, sempre que
possivel, foram incluidas caixas de selecao de texto e realizada a padronizagao das
informacoes.

Optou-se por incluir, neste momento, os dados do elenco de medicamentos e
de servicos disponiveis no SUS.

O formato foiaprimorado visando a tradu¢ao das informagdes para a linguagem
do aplicativo e considerando a compreensao pelos publicos alvo. Esse processo foi
executado em conjunto com mais duas estudantes do curso de farmacia e contou com
o0 auxilio da professora orientadora, e do professor Dr. Luciano Soares do

Departamento de Ciéncias Farmacéuticas.

4.2.1 BUSCA DE INFORMAGOES
As informagdes para alimentar o banco foram levantadas por meio de
pesquisas em:
e Sites oficiais;
¢ Enciclopédia farmacéutica online Drugs.com,;
e Artigos cientificos (nas bases de dados Pubmed, LILACS, ScienceDirect
e SciELO);
e PCDTdaAR;
e Bulario eletrénico da ANVISA.
As buscas de informacgao foram realizadas entre os meses de fevereiro e
junho, de 2023 com o continuo refinamento dos dados. A etapa final correspondeu a

revisao dos textos para que a linguagem esteja acessivel para o publico alvo.

4.3 PLANEJAMENTO E ORGANIZACAO DO PROCESSO DE VALIDACAO
DO BANCO DE DADOS COM PROFISSIONAIS DA SAUDE
Apds a conclusao do banco de dados, foram realizadas buscas na literatura

visando a identificacdo de métodos de validacdo de conteudo e adequabilidade do
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instrumento construido. Dessa forma, a construg¢ao do formulario para validagao do
banco de dados se baseou nos artigos de Marques et al. (2021) e de Tiburcio et
al. (2014) os quais elaboraram uma lista de perguntas a serem respondidas pelos
juizes e depois validadas por métodos como o indice de Validade de Contetdo (IVC)
e o alfa de Cronbach. As questbes foram adaptadas considerando a condigao clinica
alvo da pesquisa — AR.

Visando facilitar o processo, decidiu-se realizar a validagdao de forma remota,
para tal, foram elaborados os seguintes instrumentos ou documentos:

e Um formulario no Google (ANEXO 2) com uma breve introducao sobre
do que se trata a pesquisa e 0 objetivo que se deseja alcancgar, por meio
da validagao dos dados; um espaco destinado ao preenchimento dos
dados do avaliador; as perguntas e os espagos para as respostas e
sugestoes.

e Uma lista com profissionais da saude, entre eles, farmacéuticos,
meédicos, enfermeiros, fisioterapeutas e nutricionistas, além de
pesquisadores com expertise na area, para envio do convite para
participacao nesta etapa;

e Carta convite para profissionais da saude e pesquisadores a ser
encaminhada por e-mail;

e O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que devera ser

assinado por aqueles que concordassem em participar da pesquisa.

Os participantes deverdo analisar cada um dos itens e o0 conjunto de
informagdes do banco quanto a:
e Estrutura;
e Funcionalidade;
e Obijetivo;
e Conteudo;

e Relevancia.

Para as respostas inclui-se uma escala de 4 pontos:
e 1 (item inadequado);

e 2 (item parcialmente adequado);
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e 3 (item adequado);

e 4 (item totalmente adequado)

Nos casos que forem selecionados os numeros 1 ou 2, os participantes
deverdo justificar a avaliacdo. Além disso, foi inserido um campo de sugestao e
comentarios adicionais. Com base nos apontamentos o banco sera revisado. As
adaptacgdes priorizadas serao dos itens com pontuagao 2 ou menor.

Selecionou-se como método de analise o IVC. O IVC é calculado a partir da
soma do numerode respostas “3” e “4” selecionadas pelos especialistas divididas pelo
numero total de repostas obtidas noitem. Para que o item seja representativo, nocaso
de 6 ou mais avaliadores, Lynn (1986) sugere uma concordancia minima de 0,78
(ALEXANDRE; COLUCI, 2011; PSICOMETRIA.ONLINE, 2021).

Depois de calcularo IVC de cada item, devera ser calculado o S-IVC/Ave que
€ a soma de itens avaliados como “3” ou “4” divididos pelo numero total de questoes,
ou seja, a propor¢ao dos itens da escala avaliado como relevante e absolutamente
relevante por cada juiz. Os valores recomendados para S-IVC/Ave nao devem ser
menores que 0,90. Por fim, devera ser calculado o S-CVI, o qual se baseia na soma
dos S-IVC/AVE dividido pelo numero total de juizes, o que significa, a propor¢cao dos
itensque atingiramo patamar de relevante ou absolutamente relevante pelos mesmos
(POLIT; BECK, 2006).

Por fim, selecionou-se o alfa de Cronbach para analise da consisténcia intema.
Esse coeficiente € utilizado como uma forma de estimar a confiabilidade de um
questionario, pois mede a correlacado entre respostas por meio da analise do perfildas
respostas dadas pelos juizes (HORA; MONTEIRO; ARICA, 2010). O alfade Cronbach
pode variar de 0 a 1, onde 1 demonstra presenca de consisténciainternade 100% e
zero significa a auséncia total de consisténcia entre os itens (COSTA, 2013). Valores
acima de 0,70 sao considerados desejaveis pela maior parte dos estudos
(BALBINOTTI; BARBOSA,2008). Desta forma, este sera o valor utilizado para analise
da consisténcia do instrumento.

Programou-se a data de envio (06/11/2023) e o prazo de resposta de até 10
dias. Todos que aceitarem participar terdo que enviaro TCLE assinado para o e-mail

da pesquisadora.
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4.4 ASPECTOS ETICOS
A metodologia da pesquisafoi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (CEPSH-UFSC) CAAE
74833423.5.0000.0121- Numero do Parecer: 6.481.416. Todos os participantes da
pesquisa, para serem incluidos assinaram ou deverao assinar o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).
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5 RESULTADOS
5.1 CARACTERIZACAO, QUANTO AO SEXOE IDADE, DOS PACIENTESE
TRATAMENTOS DA AR, EM SANTA CATARINA E FLORIANOPOLIS
Inicialmente foram levantados dados gerais de pacientes com diagndstico de
AR atendidos via CEAF no estado de Santa Catarina em 2022. De acordo com os
dados levantados, 8.823 pacientes recebiam medicamentos para AR no estado, a
maior parte do sexo feminino. Ainda, 890 pacientes tinham 39 anos ou menos e 3.705

entre 40 e 59 anos (figura 1).

Figura 1 — Numero de usuarios com AR ativos no CEAF/SC por faixa etaria e

SexXo.

Usuarios ativos Santa Catarina
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anos oz

Fonte: elaborada pela autora (2023)

Os medicamentos disponibilizados eram os seguintes: Abatacepte; Azatioprina;
Baracitinibe; Certolizumabe Pegol; Ciclosporina; Cloroquina; Golimumabe; HCQ;
Infliximabe; LEF; Metilprednisolona; MTX; Naproxeno; Rituximabe; SSZ
Tocilizumabe; Tofacitinibe e Upadacitinibe.

Referente ao municipio de Floriandpolis obteve-se que o numero total de
pacientes atendidos no ano de 2022 foi de 592. A maioria era, também, do sexo
feminino e com 40 anos ou mais. O maior percentual correspondeu a faixa etaria dos

60 aos 69 anos.
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Figura 2 — Numero de usuarios com AR ativos no CEAF/Floriandpolis por

faixa etaria e sexo.
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Fonte: elaborada pela autora (2023)

O medicamento mais utilizado, por esta populacéao, era a leflunomida 20 mg,
seguido de metotrexato 2,5 mg. Observou-se que, em relagao a via de administragao
dos medicamentos, 71% dos usuarios utilizam medicamentos administrado por via
oral e 29% injetaveis.

Referente aos dados dos quinze pacientes entrevistados, todos eram
mulheres, com idades que variam de 40 a 80 anos. Quanto ao tempo de tratamento,
a maioria tratava ha mais de 5 anos, e nao relataram dificuldades para conseguiros
medicamentos (Figura 3).

A maior parte era polimedicado (Figura 5), e no que dizrespeito as reagdes
adversas dos medicamentos, alguns participantes relataram desconforto
significativo (Figura 7). Quase metade conseguia retorno no reumatologista a cada
6 meses.

Sobre as duvidas relacionadas ao tratamento, os participantes informaram,
principalmente, procurar seu reumatologista ou pesquisarnainternet para obterem
informagdes. Outras informagdes coletadas sdo apresentadas nos graficos a seguir

(Figura 3-8) e representam um resumo das dificuldades e demandas dos
participantes.
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Figura 3 — Dificuldade em conseguir o tratamento.

11 (73,3%)
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Fonte: elaborada pela autora (2023)

Figura 3 - Escala de 1 a 5, sendo 1 pouco dificil e 5 muito dificil

Entre as dificuldades descritas pelos participantes podem-se citar
e “As vezesnao tinha o medicamento, as vezes néo tinha disponivel no SUS.”
e “Agora as vezes falta 0 medicamento, mas consigo por doagbes ou consigo
de outro jeito.”
o ‘Receituario precisa estar rigorosamente preenchido. Se tem algo menos
que perfeito, eles ndo dispensam o medicamento.”
e “Muita burocracia com exames atrapalhou para conseguir 0s

medicamentos.”

Figura 4 — Dificuldade em renovar as receitas, LMEs e outros documentos

necessarios.
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Fonte: elaborada pela autora (2023)

Figura 4 - Escala de 1 a 5, sendo 1 pouco dificil e 5 muito dificil
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Quanto a este aspecto, as principais dificuldades descritas pelos
participantes foram:
e “Um pouco dificil por conta do deslocamento. Moro em outra cidade.”
e “Nao tenho dificuldades, so6 tive um problema com preenchimento de data
as vezes e precisa ser assinada pela reumatologista.”

e “A doutora acaba errando a receita.”

Figura 5 — Quantidade de medicamentos utilizados no momento da

entrevista.

Quantidade de medicamentos usados atualmente

Apenas 1 . 2 medicamentos . Entre 3 & 5 medicamentos . Entre 5 e 10 medicamentos
@ > de 10 medicamentos

Fonte: elaborada pela autora (2023)

De acordo com a figura 5, é possivel observar que a maioria dos pacientes
utilizavam 5 medicamentos ou mais nomomento da realizagdoda entrevista. Na figura
6, verifica-se que a via oral é a mais utilizada pelos pacientes, seguida pela via

subcutanea e via endovenosa, respectivamente.
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Figura 6 — Via de administragao utilizadas para os medicamentos da AR.

Comprimido/ Capsula Oral 14 (93,3%)
Injecdo subcutinea
Injecio endovenoza
{administrado em clinicas ou 2 (13,3%)
hospitais)
0 5 10 15

Fonte: elaborada pela autora (2023)

Figura 7 — Efeitos indesejaveis no uso de medicamentos para o tratamento
da AR.

9 (60%)

7.5

5.0

25 3 (20%)

2 (13,3%)

0 (?%J 1 (6,7%)

1 2 3 4 5

0.0

Fonte: elaborada pela autora (2023)

Figura 7 - Escala de 1 a 5, sendo 1 poucos efeitos se 5 muitos efeitos

Os principais efeitos indesejaveis no uso de medicamentos descritos pelos

participantes foram:

“Metotrexato causa muito enjoo. Sinto enjoos e fadiga”

“Enjoo, dor de cabecga, inchago”

“Tive reagdo alérgica nas primeiras administragées, precisei ser hospitalizada”
“Sentia muito enjoo, agora esta muito controlado”

A injecdo causa coceira. Metotrexato causa enjoo”

“Sinto cansacgo”

“Muito enjoo, vomitava direto”

"

“Cessei um medicamento recentemente por "problema no estbmago
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Figura 8 - Melhora descrita pelos participantes apds o inicio do tratamento.

10 11 (73,3%)

0(0%) 0(0%) 2 (13,3%) 2 (13,3%)

Fonte: elaborada pela autora (2023)

Figura 8 - Escala de 1 a 5, sendo 1 pouca melhora e 5 muita melhora

De acordo com os dados apresentados na figura 7, as principais queixas de
efeitos indesejados no uso dos medicamentos foram os gastrointestinais associados
ao metotrexato e as reagdes alérgicas associadas aos bioldgicos. A maior parte dos

participantes relatou melhora apds o inicio do tratamento.

Quando questionados sobre o que seria importante ter em um programa de

suporte/aplicativo aos pacientes, os participantes apontaram:

o “Seria muito importante ter apoio psicologico. A doenca esta muito associada
ao emocional’.

e “Precisaria ter apoio psicologico. Tenho depressdo por conta da doencga’.

o “Apoio psicologico’.

e “‘E importante conversar com outros pacientes. Gostaria de ter mais
oportunidades de compatrtilhar experiéncias’.

e “Auxilio psicolégico seria importante”.

e “Tenho duvidas sobre o que comer, talvez seja interessante um
acompanhamento nutricional remoto”.

Outros comentarios relevantes:

e “Os médicos poderiam se atentar melhor a esses sinais. Tive um diagnostico

tardio”.

o ‘“Faltam informagbes sobre a doenga”.
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Outras informagoes coletadas

Dados - farmacéutica e paciente com Artrite Reumatoide:

Relatou reacbes adversas ao tratamento e bastante dificuldade de aplicar o
medicamento sozinha. Quando precisou utilizar medicamentos, via Componente
Especializado, teve dificuldades no cadastro: problemas no Laudo de Medicamentos
Especializados (LME). Ao retirar o medicamento pela primeira vez nao recebeu
nenhuma instrucao de administragao.

Ja precisou suspender o medicamento por conta propria apos sentir que algo
estava “estranho”

“Os sintomas da histoplasmose se tornaram mais evidentes: febre alta,
sudorese noturna, muito cansacgo e perda de peso. Fui ao médico e ao examinar a
tomografia, suspeitou-se de tuberculose biliar. Iniciou o tratamento para tuberculose
(durou 2 meses antes do diagnostico correto) e fez uma broncoscopia. Como o
diagndstico demorou, era possivel que a histoplasmose se disseminasse para outros
6rgéos, entédo foi necessario iniciar o tratamento com medicamentos intravenosos...”

Relatou ainda outras dificuldades:

“Precisa fazer infusdo todos os meses, tem que planejartoda a vida em torno
do tratamento, dificulta viajar. E dificil a locomocdo até o CEAF para retirar a
medicagdo, o armazenamento também. Conhecgo outra paciente que na regiao em
que ela mora é bem comum ter queda de energia, entdo ela precisa armazenar o
medicamento na casa de um familiarpara néo correr o risco de perder o medicamento
por armazenamento incorreto devido a falta de energia da geladeira. Quando a
paciente tem menos de 49 anos é necessario apresentar um exame comprovando que
néo ha gravidez. Pelo SUS é complicado, pois o tempo de fazer o exame e receber o
resultado extrapola o tempo de validade do exame exigido pelo CEAF. Entdo é preciso
fazer o exame no sistema de saude particular para conseguir o medicamento.
Basicamente o processo € bem burocratico, e as vezes é necessario gastar dinheiro

para fazer dar certo”.

Os principais pontos que chamaram a atencao nesta entrevista foram as

duvidas sobre as reagdes adversas e as dificuldades de acesso.
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Dados - Paciente socialmente engajada na tematica - AR:

A paciente teve hepatite medicamentosa grave, no passado, devido uma
interacao entre medicamentos utilizados no seu tratamento.

Segundo a mesma, é necessario orientar os pacientes sobre o tempo de
resposta das terapias, pois muitos acreditam que a melhora deva ser imediata.

Além disso, deve ser realizado aprazamento para melhorara comodidade no
uso dos medicamentos e orientagdes sobre as reacdes adversas. Relatou reacdes
adversas também associadas ao metotrexato e ao Rituximabe.

Acredita que os habitos saudaveis ajudam muito na adeséo e reducgéo das
reagcdes adversas e que seria muito importante o sistema de saude oferecer ao
paciente com AR e outras doencas crénicas um acompanhamento/consulta com o
farmacéutico e com o enfermeiro, pois a adesao do tratamento depende muito da
educacéao do paciente. Segundo a mesma:

“Se o paciente ndo tem acesso a um farmacéutico e enfermeiro, ele tera muito
mais dificuldade de gerenciar tanto o uso da tecnologia quanto o manejo de potenciais
efeitos adversos dentro da sua jornada de tratamento. Conseguimos observar que,
quanto maior a dificuldade de um paciente de compreensao do autocuidado,
maior dificuldade ele tem de permanecer tomando o medicamento. Podemos ver
que pacientes com situagdo socioecondémica menor/ menos recursos financeiros tem
maistroca de terapia, muita mudanca de medicamentos em curtos periodos de tempo,
enquanto pacientes que tém uma assisténcia em saude de maior qualidade
permanecem com o mesmo medicamento por mais tempo e costumam ter uma
qualidade de remissao melhor do que os pacientes que nao tem tanto acesso a
assisténcia em saude. Esses profissionais sdo fundamentais nessa jornada de

autocuidado para promogao do uso racional adequado de medicamentos’.

Os pontos destacados desta entrevista foram a necessidade de orientar os
pacientes sobre o tempo de resposta das terapias; de melhorara comodidade no uso
dos medicamentos e de orientar sobre as reacdes adversas. Chamou a atencao ainda
o reconhecimento da importancia do farmacéutico, pois a adesdo do tratamento
depende muito da educacdo do paciente; da mencao sobre a importancia do
autocuidado e da necessidade de assisténcia continua a estes pacientes visando os

melhores resultados terapéuticos.
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Dados de uma pesquisadora na area:

Os pacientes ttm muitas duvidas sobre os seus direitos. Precisam saber
aonde buscar ou de alguém que oriente.

“Cada informagéo é em um lugar diferente e ndo séo de facil acesso para as
pessoas.”

Ainda destacou a importancia de um olhar atendo dadas as caracteristicas
desta populagao.

“O cuidado interdisciplinar é fundamental.”

Novamente foi dado destaque ao cuidado continuo e qualificado desta
populacao e, pela primeira vez, foi levantada a questao dos direitos dos pacientes.

As informagdes até entdo coletadas, auxiliaram na identificacdo das
necessidades desta populagdo. Entre as necessidades levantadas, destacaram-se
0 manejo de reagdes adversas, a necessidade de informagdes sobre os tratamentos,
outros recursos em saude que possam auxiliar no tratamento e os direitos das
pessoas que vivem com AR. Com base nestas informagdes o banco de dados foi

proposto.

5.2 MODELO DE BANCO DE DADOS
@) banco de dados, disponivel no link:
https://docs.google.com/spreadsheets/d/1bdL7kXObrcEN4OQSIiLWo9_ pX15ryVeg8
9ZeA9ggVsWgledit?usp=sharing, foi dividido em uma aba central chamada MENU
(ndo esta presente no link), que sintetiza as informagdes contidas, tornando mais
simples o processo de atualizagdo das informagdes, e mais 12 abas, sendo elas:
e Sinais;
e Sintomas;
e Tempo médio de resposta ao tratamento;
e Como e onde conseguir seu medicamento no SUS;
e Formas para facilitar o uso dos medicamentos;
e Manejos de reagdes adversas;
e Modo de armazenamento/Via de administracao;
¢ Contraindicagdes e cautelas;

¢ Direitos dos pacientes;
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e Qutros servigos disponiveis no SUS;
e Qutros cuidados;

e Orientagdes profissionais.

Na figura 9 observa-se parte da aba referente aos manejos de possiveis
reacdes adversas, de acordo com cada medicamento. Apenaspara as reagdes mais
frequentes, de facilidentificagao pelo paciente e de menor gravidade foram descritos
manejos. Para as reagbes que necessitam de diagnéstico médico e de maior
gravidade, inclui-se a orientacdo de “consulte seu médico ou um profissional da
saude.”

Os manejos foram classificados em: medicamentoso, alimentagao e outro. E
o tipo de orientacdo em: sele¢cdo de medicamentos, selegado de alimentos, outros
cuidados de alimentos, cuidados com a pele, outros cuidados e procure profissional
da saude. A ultima coluna é dedicada a vigéncia, que serve para indicar se
determinada instrucéo ainda é valida.

A respeito dos dados sobre o armazenamento dos medicamentos, foram
construidos dois tipos de texto distintos para orientagdao, um que sera destinado aos
profissionais da saude e um que sera destinado aos pacientes, pois a linguagem
deve ser diferente (Figura 10).

Sobre as contraindicagdes e cautelas (Figura 11) associadas a cada um dos
medicamentos, também foi desenvolvidoumtexto de orientacéo para o pacientee um
para o profissional de saude, de acordo com cada situagdo (exemplo: gestacgéao,
lactacéo e vacinas).

Nos dados sobre outros servigos, como outras formas de tratamento
disponiveis no SUS, incluiu-se, por exemplo, a psicoterapia e as praticas integrativas
e complementares em saude (PICS). Foram adicionadas informagdes sobre o local
aonde o determinado servigo pode ser encontrado e a indicagao de como acessa-lo.

A figura 12 é referente aos dados sobre como e onde conseguir seu
medicamento no SUS. Nesta aba, os medicamentos foram categorizados por
componente e nivel de atenc&do. Para cada medicamento foi incluido links que
direcionam para as seguintesinformacgodes: locais de acesso, relacdo de documentos
pessoais necessarios e de documentos médicos exigidos para a solicitagdo do

tratamento.
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Figura 9 - Aba de manejos das reagdes adversas associadas ao uso dos medicamentos para AR.

Medicamento

Abatacepte
Abatacepte
Abatacepte
Abatacepte
Abatacepte
Abatacepte

Abatacepte

Abatacepte

Abatacepte

RAM

Dor de cabeca
Enjoo
Enjoo
Enjoo
Enjoo
Enjoo

Enjoo

Enjoo

Enjoo

Tipo de manejo Tipo de Orientacéo

Selecao de
medicamentos

-

Medicamentos -

Alimentacdo - S?IEQM L2 hd
alimentos
, " Qutros cuidados
Alimentacdo - X hd
de alimentos
Alimentacio - S?Iegan L2 -
alimentos
, o Qutros cuidados
Alimentacio - X -
de alimentos
. " Outros cuidados
Alimentacdo - . -
de alimentos
Alimentacdo - S?IEQBD de -
alimentos
Alimentacdo - S?IEGED 12 -
alimentos
Selecao de

Medicamentos - ;
medicamentos

Fonte: elaborada pela autora (2023)

Orientacéo Vigente

Uso do analgésico de costume.

Prefira alimentos leves.

Coma devagar em porcdes
menores, mais vezes ao dia.

Evite comida frita, com muita
gordura ou doce.

MN&o misture alimentos frios com
quentes.

Beba liquidos aos poucos ao longo
do dia e evite durante as refeicées.

Prefira bebidas gaseificadas
frescas e com gelo.

Coma bolachas salgadas/torradas
ou alimentos ricos em proteina,
como queijo, ao levantar, para
evitar nauseas pela manha.

Medicamentos antieméticos
previnem ou limitam,
consideravelmente, a nduseaea
vantade de vomnitar.

O O 00000 aO0O0
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Medicamento

Abatacepte

Abatacepte

Adalimumabe

Az atioprima

Baracitinibe

Baracitinibe

Cerfolizumabe Pegol

Detalhamento

P6 para solucdo
injetavel de 250 mg

Solucdo injetavel de
125 ma/mL

Solucdo injetavel de
200 mg

Comprimidos de 50
mg

Comprimidos de 2
mg

Comprimidos de 4

mg

Solucdo injetavel de
200 mg
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Figura 10 — Aba de armazenamento / via de administragao.

Forma Farmacéutica

Injetavel

Injetavel

Injetavel

Comprimido

Comprimida

Comprimido

- Injetavel

Via de Administracdo

Via Intravenosa .

Via Subcutinea v

Via Subcutanea

Via Cral -
Via Oral b
Via Cral hd

Via Subcutinea -

Amnazenamento (pacientes)

Devem ser refrigerados e protegido da luz. Mantenha o medicamento deniro da embalagem. O local mais adequado € em uma
prateleira mais no centro da geladeira ja que nas lateraiz e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também ndo &
indicada, pois as aberfuras frequentes causam variacde da temperatura.

Devem ser refrigerados e protegido da luz. Mantenha o medicamento deniro da embalagem. O local mais adequado € em uma
prateleira mais no centro da geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também nio &
indicada, pois as aberfuras frequentes causam variacao da temperatura.

Devem ser refrigerados e protegido da luz. Mantenha o medicamento dentro da embalagem. O local mais adequado & em uma
prateleira mais no centro da geladeira ja que nas laterais e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira tambeém ndo &
indicada, pois as aberfuras frequentes causam variacao da temperatura.

IManter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares Omidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do
alcance de criangas, de preferéncia em armario fechado.

IManter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares Omidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do
alcance de criangas, de preferéncia em armario fechado.

Manter em local arejado, protegido da luz, evitando lugares Gmidos e muito quentes, como cozinha e banheiro. Mantenha longe do
alcance de criangas, de preferéncia em armdrio fechado.

Devem ser refrigerados e protegido da luz. Mantenha o medicamento deniro da embalagem. O local mais adequado € em uma
prateleira mais no centro da geladeira ja que nas lateraiz e na parte superior podem congelar. A porta da geladeira também ndo &
indicada, pois as aberfuras frequentes causam variacde da temperatura.

* A coluna com o texto de armazenamento destinado aos profissionais ndo coube na imagem

Fonte: elaborada pela autora (2023)



1 Medicamento

Abatacepte

Abstacepte

[%]

Abatacepte

Abatacepie

Abatacepte

Abatacepie

Abatacepte

Abatacepte

Situagio Especial

Hipersensibilidade c...

Tuberculose

\acinas

Infecgies por bacten...

Hepatite B ou C agu...

Hepatite B ou C agu...

Gestagdo

Lactacso

Figura 11 - Aba de contraindicacdes e cautela.

Indicagdo Texio para pacients

Reapdo excessiva a.. ™ Caso vood apresente uma reagdo desagradivel excessiva apds o uso do
medicamento, comunique seu médico.

Mecessano axames -
(s para profissional da sadde)

Cuidados com 3 imu... ~
Se vocd for receber vacina avise que estd em uso do medicaments. Algumas vacinas
ndo sdo recomendadas duranis este tratamento.

Cuidados com 3 imu... =
 uso do medicamento pode facilitar & agravar quadros de infeccdo. Cuide com sua
imunidade, se alimentando bem, repousando e praticando atividades fisicas. Evite
ambiantes fechades e com pessoas dosntes. Mantanha sus vacinacdo em dia.

Fungdo hepatica -

Fungao hepatica -

(s& para profissional da sadde)

Cautela *  Sevoos estd gravida ou deseja engravidar e esta em uso do medicamento, converse
com sau médico. Durante 3 gestacdo, & necassario tor cautela no uso de
medizcamentos, ndo use sem a recomendagdo de um profissional de sadde.

Contraindicado ~  Este medicamento ndo deve ser utilizado durante 3 amameniacdo. Se vocé esta

amamentando, comunigue imediatamente seu medico. Este medicamento pode ser
nocivo para o bebé.

Fonte: elaborada pela autora (2023)
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Texte para profissional

Em caso de hipersensibilidade, procurar
outras opgiies de fratamento

Realizar teste para tuberculose antes de
iniciar tratamento com medicamentos
bioldgicas. Avaliar periodicamente o risca.

Ewvitar vacinas de microrganismos vivo ou
atenuado, como 35 vacings de febre
amarzla, rubéola, sarampe & varcela

Oriente o paciente sobre a importincia de
cuidar da sua imunidade, de evitar
expozido a riscos de infecpdes & para
manter calendario vacinal em dia.
Manitorar funcdo hepatica durante o uso e
por alguns meses apds o final do
tratamente. Durante o tratamento: realizar
exames de ASTITGD e ALTITGP: a cada
133 meses.

Fode levar a reativacdo do virus da
hepatite B. Mos casos de hepatite B,
deve-se avaliar exames sonologicos
especificos. Hepafite B crénica ativa ou
inativa ou contato prévio com o virus
tratado, o paciente deve ser avaliado
quanio a necessidade de tratamento
especifico ou terapia profildtica de
reativagdo viral antes do inicio do
tratamento, principalments guando houver
necessidade de corbcosteroide em doses
elevadas ou o uso de terapia anti-THF-a.

Este medicamenio ndo deve ser utilizade
por mulheras gravidas sem orentacdo
médica.

Eszse medicamento € contraindicado
durante a lactagdo.



Medicamento
Abatacepte

Adalimumabe

Azatioprina

Baricitinibe

Cerfolizumabe
Pegol

Ciclosporina

Cloroguina

Etanercepie

Figura 12 — Aba de como e onde conseguir seu medicamento no SUS.
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Fonte: elaborada pela autora (2023)
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Nos dados referentes aos direitos dos pacientes foram incluidas
informacgdes sobre isengao de tarifa no transporte publico, auxilios, beneficios e
cotas universitarias e para concursos publicos. Contém dados sobre como e
quem pode se beneficiar, locais para solicitacao e os documentos necessarios.

Sobre as formas para facilitar o uso dos medicamentos, foram
alimentadas informacbes sobre estratégias que podem ser utilizadas para
facilitar a utilizacdo dos medicamentos.

A aba sobre os sinais da AR foi destinada apenas aos profissionais da
saude, pois cabe a eles a identificacdo e orientagao aos pacientes. Ja com
relacdo aos sintomas foi elaborada uma aba que contém explicagdes sobre as
principais manifestagbes da doenga, porém com linguagens distintas uma para
pacientes e uma para profissionais.

Na aba de tempo médio de resposta ao tratamento, foram colocadas
informagdes para cada um dos medicamentos na forma de intervalo de tempo
em semanas para o alcance do efeito maximo desejado.

Ainda, na aba sobre outros cuidados sdo dadas dicas de habitos e
atividades que podem ajudar no tratamento da doenga, como praticar exercicios
fisicos, ter um sono de qualidade, se alimentar de forma saudavel, realizar
compressas frias/quentes nos locais de dor, dentre outros.

Por fim, ha a aba de orienta¢gdes aos profissionais, na qual existem itens
que os mesmos devem ter aten¢ao no cuidado a estes pacientes. Por exemplo,
atencao a falta de entendimento pelos pacientes sobre a cronicidade da doenca
e sobre protecao articular.

Este banco de dados servira para o desenvolvimento de um aplicativo,
cujo objetivo final é disponibilizarinformag¢des que permitam tratamentos mais

efetivos e seguros.

5.3 VALIDACAO COM PROFISSIONAIS DA SAUDE
O formulario online elaborado para validacdo foi composto por 18
perguntas, divididas em trés se¢des (ANEXO 2). Neste formulario foi adicionada
uma breve introdugao sobre do que se trata a validacédo e o como os profissionais
devem fazé-la. O link para acesso ao banco de dados completo foi também

disponibilizado.
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Os profissionais convidados foram escolhidos por sua experiéncia no
cuidado necessario para atendimento de paciente com AR, sob a perspectiva
multiprofissional. As analises dos dados da etapa de validagcao nédo fazem parte

deste trabalho.
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6 DISCUSSAO

A AR, por tratar-se de uma doenga inflamatéria crénica, pode evoluir
para deformidades e limitacdo funcional, comprometendo a capacidade laboral
e a qualidade de vida, com significativo impacto pessoal e social (ANDRADE;
DIAS, 2019; ALCAIDE et al., 2022; KOZIOWSKA; FORMANOWICZ; BgCZYK,
2022). Assim, as caracteristicas da doencga, os riscos de agravamento e a
condicdo de vulnerabilidade a que estdo expostos os pacientes com AR
justificam a realizacao de estudos como este.

Os poucos estudos de vida real sobre os tratamentos para AR apontam
problemas de adesao e de acesso, bem como riscos envolvidos, frequentemente
decorrentes da polimedicacao. Desta forma, sao necessarios estudos que visem
compreender melhor os desafios na prestacdo de cuidados de saude para esta
populacdo (LUNDKVIST, KASTANG, KOBELT, 2008; BUENDGENS, 2017).

Somado a isso, sabe-se também que, embora o Brasil tenha
apresentado avancos importantes em relacdo ao acesso aos servicos de saude,
ainda ha limitagdes (FRITZEN; MOTTER; PANIZ, 2017; BRITO; ARAUJO,
2022). Assim, é necessario pensar em alternativas que preencham parte das
lacunas no cuidado.

O uso de tecnologias em saude (e-Health) tem se mostrado eficaz no
gerenciamento de condi¢des crdénicas e com potencial para melhorar a adesao
aos tratamentos (RONCERO et al., 2020; CAMERON; MUNYAN, 2021; AL-
ARKEE et al., 2021; BAPTISTA et al., 2022; LIMA; DUARTE; LIMA; SA, 2022).
Desta forma, aplicativos desenvolvidos considerando os aspectos anteriormente
mencionados podem impactar positivamente nos tratamentos e qualidade de
vida dos pacientes.

Com esse objetivo, necessidades foram levantadas com pacientes de
AR, cujas caracteristicas demograficas coincidem com as encontradas na
literatura, predominantemente mulheres com idades entre os 40 e 60 anos
(MOTA et al., 2011; WOUDE; MIL, 2018).

Da mesma forma, a populagao estudada, assim como o identificado na
literatura, possui comorbidades associadas e, desta forma, & polimedicada. Isso
em parte é justificado, pois pacientes com AR tem maior risco de apresentar
outras doengas como as cardiovasculares (ROMAN; SALMON, 2007;
BAGHDADI et al., 2015; ENGLAND et al., 2018). Além disso, a populagao é



46

predominantementeidosae a maioria utilizadois ou mais medicamentos apenas
para controlar a atividade da artrite.

Quanto aos medicamentos mais utilizados destacaram-se a LEF seguido
do MTX. Segundoo PCDT/MS (BRASIL, 2021), o MTX constitui o tratamento
de primeira linhaem monoterapia, porém, na impossibilidade de uso do MTX por
toxicidade, deve-se usar, preferencialmente em monoterapia,a LEF ou SSZ. Na
auséncia de resposta adequada é recomendada a terapia com a combinacao
duplaou tripla de MMCDs, mais comumente MTX ou LEF com HCQ/cloroquina
ou MTX ou LEF com SSZ. A tripla terapia pode ser realizada com a combinacao
de MTX com HCQ/cloroquina e SSZ. Os MMCDbio devem ser usados em
associagao com o MTX, sempre que possivel.

Notou-se também que a via oral foi a mais utilizada, via segura e
conveniente, porém como as demais, exige cuidados na administragdo e nem
sempre apresentam comodidade posologica (GARCIA; SOARES; PINHEIRO,
2018).

As reacdes adversas mais relatadas pelos participantes foram referentes
ao MTX. Além de ser um dos mais utilizados, esta associado a alta taxa de
toxicidade hepatica e gastrointestinal, podendo levar a suspenséao do tratamento
em até um quarto dos casos. Apesar disso, as reagdes adversas mais comuns
sao estomatite ulcerativa, nauseas e vomitos, desconforto abdominal e reacdes
cutaneas (QUINTANILLA; CANDEL; CIFUENTES, 2016).

Para diminuir o risco de toxicidade, deve-se fazer uso de acido félico. O
acido félico compete pelo mesmo transportador que capta o MTX para dentro
das células, diminuindo tais efeitos (CRONSTEIN; AUNE, 2020). Contudo,
mesmo com essa combinacgao, alguns pacientes ainda experimentam muitos
desconfortos no uso deste medicamento, bem como de outros para tratar a
doencga, o que pode comprometer a adesado e a continuidade do tratamento
(OLIVEIRA et al., 2023).

E importante destacar que apresenta excelente perfil de eficacia,
administracao flexivel e baixo custo, e os riscos podem ser diminuidos no uso
bem orientado e acompanhado (RADU; BUNGAU, 2021; FRAENKEL et al.,
2021).

Varias outras reagdes adversas também possuem manejo, as quais

foram descritos no banco de dados de acordo com sua classificacao, visando
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servir de orientagao e suporte tanto aos pacientes, quanto aos profissionais de
saude que venham a atender esta populagao.

Além dessa questdo, ha outros aspectos que podem comprometer a
resposta ao tratamento, como problemas com relagdo ao armazenamento e
acesso aos mesmos. Quanto ao armazenamento, como relatado pela
farmacéutica e paciente, algumas pessoas moram em regides que ocorrem
instabilidade na rede elétrica e precisam usar medicamentos que devem ser
refrigerados. Além disso, muitos acabam nao se atentando ao armazenamento
correto, e ndo observam se o local € arejado e protegido da luz, ou ainda se for
refrigerado ndo cuidam quanto ao espaco da geladeira que devem ser
colocados, o que pode interferir na estabilidade e efetividade do farmaco
(FERNANDES et al., 2020; SANTIN et al., 2020).

Os profissionais da saude devem sempre orientar sob as boas praticas de
armazenamento de medicamentos, explicando os riscos associados. Outros
problemas relatados, como as dificuldades de administrar os medicamentos,
pode ter relagdo com a falta de instrucao, pelos servicos de saude, quanto ao
modo de uso dos medicamentos (MIRA et al., 2015). Todos estes aspectos
podem culminar em problemas de adesdo ou até mesmo o abandono do
tratamento, pela perda de efetividade ou da seguranc¢a dos tratamentos.

Ademais, quanto a dificuldade de acesso, existem alguns fatores que
contribuem para a problematica, sendo eles: a localizagao dos servigos; a falta
de informacgdes; a necessidade de documentos; e as faltas de medicamento
(ROVER et al., 2021).

Sabe-se que para o acesso dos medicamentos via CEAF é necessario
cumprir os critérios constantes nos PCDT/MS, o que inclui a apresentacao de
documentos médicos, com validade e preenchimento em conformidade com as
legislacbes vigentes (DIAF, 2018). Assim, problemas que ocorrem com a
documentacao nestes processos, poderao impactar no acesso dos pacientes
aos seus tratamentos. Este aspecto foi pontuado pelos entrevistados, tanto em
relacdo ha problemas para a continuidade do tratamento, quanto na solicitacao
para dar inicio ao tratamento. As interrupgdes ou atrasos no tratamento podem
ter diversos impactos negativos, pela piora do estado de saude dos pacientes,

uso de terapias e servigos adicionais, e maiores gastos nos tratamentos
(FRITZEN; MOTTER; PANIZ, 2017; ABCD, 2022; BIORED BRASIL, 2022).
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Aqui cabe salientar que o0 acesso aos medicamentos pelo SUS €, para
muitos, a unica possibilidade de tratamento, tanto pelo custo, quanto pela
indisponibilidade destes nas farmacias privadas. E 0 acesso ainformacdes pode
ser um dos fatores predisponentes para a garantia do acesso aos recursos
terapéuticos.

Outro assunto perguntado aos entrevistados foi com relagdo as suas
duvidas a respeito da doenca e do tratamento e como as solucionavam. A
maioria respondeu recorrer ao meédico reumatologista ou ainda aos meédicos do
posto de saude, porém, o segundo meio mais citado foi a internet. E de se
esperar que tirem as duvidas com os medicos, pois possuem uma relagao ja
estabelecida durante o acompanhamento da doenca. Entretanto, o uso
indiscriminado dainternet como fonte de informagao pode ser preocupante, pois
muitos ndo saberdo avaliar a qualidade da informagao, correndo riscos de
seguirem informacgdes falsas, que podem prejudicar sua saude.

No estudo de Moretti, Oliveira e Silva (2012), verificou-se que 90% dos
quebuscavaminformagdesnainternetpara propria saude eram mulheres, e que
86% consideravam a internet uma de suas principais fontes de informagdo em
saude. Alémdisso, dados de uma pesquisa com o objetivo de mapear formas de
uso das tecnologias de informagédo e comunicacao no pais identificaram que,
aproximadamente 46% dos usuarios de internet no Brasil utilizam a rede a
procura de informacdes médicas sobre saude em geral e servicos de saude,
numa incidéncia maior entre mulheres e populacdo economicamente ativa
(PEREZ, 2016). De acordo com outro estudo mais recente, 94,4% dos brasileiros
que participaram afirmaram que buscavam informacdes de saude na internet,
principalmente sobre sintomas e tratamentos de doengas, medicamentos e bulas
(SANTE, 2019).

Outro levantamento, recente com o objetivo de saber como os brasileiros
pesquisam e consomem conteudo de saude no Google e no YouTube mostrou
que 26% de brasileiros buscam o Google como primeira fonte de informagéo em
casos de problemas de saude, demonstrando uma situagao preocupante e a
necessidade de fontes de informacao acessiveis e confiaveis (LOURENCO,
2022). Um dos obijetivos do projeto de pesquisa do qual o presente trabalho faz
parte, € justamente propiciar aos pacientes um espago seguro de pesquisa

rapida e facil voltado para o cuidado das pessoas com a AR.



49

Outro ponto comentado pelos participantes nas entrevistas foi sobre a
melhora dos sintomas e o tempo para observar os beneficios apds o inicio do
tratamento. Quase todos os pacientes perceberam uma boa evolugao com a
utilizagcao dos medicamentos. Entretanto, sabe-se que os tempos de resposta
para cada medicamento podem variar de acordo com a via de administracao, o
proprio medicamento e das caracteristicas do paciente (RANG; RITTER;
FLOWER; HENDERSON, 2016). Assim, é necessario que os pacientes tenham
acesso a informacgao sobre os tempos de resposta dos medicamentos em uso,
pois podem variar de horashameses. A ndopercepcéo de melhorados sintomas
noinicio do tratamento pode levar ao entendimento de que este tratamento n&o
sera efetivo e assim, ao abandono da terapia.

Alguns cuidados no uso de algumas classes de medicamentos também
precisam ser alertados. Por exemplo, alguns medicamentos por atuarem via
citocinas do sistema imunoldgico, podem aumentar o risco de infecgbes. A
utilizacao de vacinas por estes pacientes, pelo mesmo motivo, também deve ser
criteriosamente avaliada.Vacinas contendo microrganismos vivos ou atenuados,
devem ser evitadas segundo as recomendacdes feitas pela European League
Against Rheumatism (EULAR) (VAN ASSEN et al., 2010).

Segundo Fan e Leong (2007), as infecgdes sao problemas associados ao
uso de farmacos que modifiquem a resposta imune, como os agentes anti-TNF:
adalimumabe, certolizumabe, etanercepte, golimumabe e infliximabe.

Ademais, segundo os participantes, um programa de suporte/aplicativo,
deveria ter informacdes sobre suporte psicolégico e nutricional. Estes aspectos
sdo fundamentais e fazem parte do tratamento néo farmacoldgico de diversas
condigdes clinicas. Segundo o estudo de Majnik e colaboradores (2022), na AR
de dificil tratamento (D2TRA), os tratamentos n&o farmacolégicos (TNP) podem
ter um beneficio aditivo significativo juntamente com farmacoterapias
direcionadas. Dentro dos TNP se encontram as intervenc¢des psicoldgicas e as
dietéticas, as quais podem beneficiar todos os pacientes.

Conforme pesquisas, a AR esta associada a diferentes problemas
psicologicos como ansiedade e depressdo (MATCHAM et al., 2013). Alguns
estudos comparativos mostraram que as taxas de depressao sido de 2 a 3 vezes
maiores em pacientes com AR do que na populagdo em geral (SHEEHY;
MURPHY; BARRY, 2006); e que o risco de depressao foi 1,20 vezes maior no
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grupo com AR do que no grupo controle (KIM et al., 2019). A dor e as limitagdes
podem justificar parte destes achados. Devido a isso, diversas intervencoes
neste ambito tém sido estudadas, sendo as principais: técnicas de educacao
(treinamento de autogestado, treinamento de habilidades de enfrentamento,
educacédo comportamental modular, educagéo do paciente); gerenciamento de
estresse e psicoterapias basicas (técnicas de relaxamento, aconselhamento,
terapia de suporte, atencéo plena, terapia de autorregulagdo) e psicoterapias
especificas como terapia cognitivo-comportamental (TCC), revelagdao emocional
(RE), hipnoterapia (MAJNIK et al., 2022).

Ja em relacao as intervencgdes dietéticas, diferentes dietas e suplementos
nutricionais tém sido estudados em doencas reumaticas inflamatorias, incluindo
a AR. A dieta mediterranea, especialmente quando combinada com exercicio
fisico, mostrou algum efeito naqualidade de vida (HAGEN et al., 2009; GARCIA-
MORALES et al., 2019; PINEDA-JUAREZ et al., 2020), embora alguns
resultados tenham sido obtidos em pacientes com AR com menor atividade da
doenca. Ainda a suplementacao de vitamina D, suplementos de 6leo de peixe,
terapias fitoterapicas como sementes contendo acido gama-linolénico e
utilizagdo de probidticos, mostraram alguns efeitos clinicos benéficos
(MAJNIK et al., 2022). Adicionalmente, diminuir/evitar o consumo de carne
vermelha e aumentar o consumo de frutas e peixes oleosos pode estar
associado a uma diminuigao dorisco de AR (NIKIPHOROU; PHILIPPQOU, 2023).

Intervengdes nutricionais e psicoldgicas ndo foram os alvos prioritarios
deste trabalho, por serem de outras areas do conhecimento, mas teve-se a
preocupacao de inserir algumas orientagdes gerais e formas de acesso a outros
recursos terapéuticos.

Por fim, os direitos dos pacientes foi uma demanda da pesquisadora na
area. Segundo a mesma, as informagdes se encontram espalhadas e nao séo
faceis de acessar. Dentre os auxilios e beneficios presentes em legislagao esta
a isencao tarifaria, para transporte publico municipal e intermunicipal; auxilio-
doenca ou licenca para tratamento de saude e cotas para universidade
(GALINDO, 2016). Contudo, as informagdes referentes a tais direitos e aos
documentos necessarios para obté-los, ndo sdo de facil entendimento, e néo
estdo compiladas, desse modo, elas foram organizadas e agrupadas no banco

de dados.
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Assim, tendo em vista tudo que foi levantando durante o estudo, mostrou -
se essencial a elaboracdo e validagdo de um bancode dados para um programa
de suporte voltado aos pacientes com AR.

Como limitagdes desse estudo podem-se citar: a escolha dos pacientes
entrevistados - por conveniéncia (nos dias disponiveis da pesquisadora), sendo
a dos demais participantes de modo intencional, considerando as caracteristicas
e experiéncias de cada convidado; e o pequeno numero de entrevistados, pois

pode nao ter refletido todas as necessidades vivenciadas por esta populacgao.
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7 CONCLUSAO

O presente estudo identificou o perfil de pacientes com AR no estado de
Santa Catarina, com énfase no municipio de Florianopolis.

Além disso, por meio das entrevistas foram levantadas as necessidades
e os desafios enfrentados pelos pacientes, e lacunas no cuidado, os quais
serviram de base para o desenvolvimento do banco de dados.

Este, apesar de priorizar informagdes sobre o tratamento farmacoldgico,
inclui orientagdes gerais sobre tratamentos nao-farmacoldgicos, bem como de
outros aspectos relevantes pontuados pelos participantes.

Assim, teve-se a preocupagdo na construgdo, de considerar as
perspectivas dos envolvidos. Ainda, a validagao, inicialmente com profissionais
para depois incluir pacientes, aumentara as chances de que o instrumento
proposto alcance os objetivos a que se propdem.

O desenvolvimento deste trabalho contribuiu para uma maior
compreensao sobre os tratamentos, as necessidades dos pacientes e dos
recursos disponiveis no SUS.

Espera-se com esta pesquisa, ampliar o acesso a informagdes seguras
sobre a AR e os cuidados envolvidos, que sirvam de base para o autocuidado,
assim como, para os profissionais que atendem ou acompanham esta
populagao.

O banco de dados desenvolvido possibilitara a criagdo de um aplicativo
voltado a AR, centrado na melhoria dos tratamentos e da qualidade de vida

destes individuos.
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ANEXOS

ANEXO 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS FARMACEUTICAS
CURSO DE FARMACIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
N° do projeto CAAE: 74833423.5.0000.0121

Titulo do Projeto: Contribuindo para a melhoria da qualidade de vida de pacientes
com artrite reumatoide: desenvolvimento de um programa de suporte remoto

Vocé esta sendo convidado a participar de uma pesquisa cujo objetivo ¢ validar
um banco de dados para desencolver um programa de suporte remoto do tratamento de
pacientes com artrite reumatoide, que se dard na forma de um aplicativo. Esta pesquisa
esta sendo coordenada por Marina Raijche Mattozo Rover, que se compromete a seguir
a Resolugdo 466, de 12de dezembro de 2012 e suas complementares.

Se vocé aceitar participar da pesquisa, os procedimentos envolvidos em sua
participagdo sdo os seguintes: serd enviado um questiondrio online através do seu e-
mail, que visa a validacio dos dados referentes a estrutura, funcionalidade, objetivo,
conteudo e relevancia dos temas contidos no banco de dados. As informagdes a serem
validadas sdo referentes a sinais e sintomas da doenca; tempo médio de resposta ao
tratamento; acesso aos medicamentos; formas para facilitar o uso dos medicamentos;
manejos de reagdes adversas; modo de armazenamento/via de administracdo;
contraindicagdes e cautela; direitos dos pacientes e outros servigos disponiveis no SUS
que podem auxiliar no tratamento.

Os resultados deste estudo poderdo contribuir, para o desenvolvimento de um
programa de suporte que auxilie no alcance de tratamentos mais efetivos, oportunos e
seguros. O tempo estimado para o preenchimento do questionario online, devera ser
entre 15-20 minutos. As informagdes coletadas serdo armazenadas pela pesquisadora
principal da pesquisa durante 5 anos, garantindo o sigilo e o anonimato dos
respondentes.

Os riscos relacionados sdo minimos, porém ha a possibilidade remota de quebra
de sigilo involutaria e ndo intencional ¢ ¢ possivel que as perguntas realizadas no
questiondrio possam causar desconforto, tais como: cansaco, tempo de resposta ao

questionario, mobilizagdo de memorias e emogdes.
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63

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE CIENCIAS FARMACEUTICAS
CURSO DE FARMACIA

De modo a minimizar ou evitar tais desconfortos, o questiondrio foi dividido em
segoes as quais serdo salvas conforme o seu andamento, permitindo a vocé responder o

mesmo em diferentes momentos.

A quebra de sigilo, ainda que involuntéria e ndo intencional deve ser considerada.
Contudo, pretendemos garantir a manutencdo do sigiloe da privacidade da sua
participagdo durante todas as fases desta pesquisa, por meio da anonimizagao dos dados.
Assim, o seu nome sera usado apenas no primeiro momento de coleta de dados. Em
seguida, os dados serdo identificados por codigos.

A sua participagdo no estudo pode nao lhe trazer beneficios diretos, contudo,
contribuird para o aumento do conhecimento sobre a artrite reumatoide e podera
beneficiar futuros pacientes. A presente pesquisa visa fornecer subsidios para o
aprimoramento da assisténcia farmacéutica no Sistema Unico de Saude (SUS).

Sua participagdo na pesquisa ¢ totalmente voluntéria, ou seja, ndo ¢ obrigatoria.
Caso vocé decida ndo participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu
consentimento, ndo haverd nenhum prejuizo ao atendimento que vocé recebe ou possa
vir a receber na instituigao.

Nao esté previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participagdo na pesquisa e
vocé ndo terd nenhum custo com os procedimentos envolvidos. Se houver necessidade,
esta garantido o ressarcimento das despesas decorrentes de sua participagdo, ainda que
ndo previstas inicialmente.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante de sua participagdo na
pesquisa, vocé recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo pessoal.
Diante de eventuais danos, estd assegurado o seu direito a solicitar indenizagdes que

forem, comprovadamente, causadas pela pesquisa.

Os dados coletados durante a pesquisa serdo sempre tratados confidencialmente.
Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos

participantes, ou seja, 0 seu nome ndo aparecera na publicacdo dos resultados.
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Caso voceé tenha duvidas, podera entrar em contato com o pesquisador responsavel
Marina Raijche Mattozo Rover, pelo telefone (48) 3721-4455, ou no marina.rover@ufsc.br,
enderego Centro de Ciéncias da Saude da UFSC, Campus Universitario Reitor Joao David
Ferreira Lima, s/n°. Trindade — Floriandpolis — SC, CEP: 88040-900 ou com o Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH-UFSC), pelo telefone (48) 3721-6094, ou
na Rua Desembargador Vitor Lima, n® 222, Trindade, Florian6polis/SC, CEP 88.040-400
7° andar do Prédio Reitoria II, sala 701, de segunda a sexta, das 8h as 12h e das 14h as 18h.

O documento podera ser assinado por meio digital, via plataformas certificadas
como, por exemplo, o “Assin@UFSC” e a plataforma “gov.br.”. Em caso de assinatura a
mao, o TCLE devera ser rubricado em todas as paginas e o documento devera ser assinado
em duas vias, escaneado e enviado por e-mail para as pesquisadoras. Uma das vias do
documento fica com a pesquisadora principal e a outra via sera assinada pela mesma e

reencaminhada aos participantes da pesquisa.

Nome do participante da pesquisa Assinatura do participante da pesquisa

Nome do pesquisador responsavel Assinatura do pesquisador responsavel

Local e Data:

Rubrica do participante Rubrica do pesquisador Pagina 3 de 3



65

ANEXO 2 — Questionario para Validacdo do Banco de Dados
QUESTIONARIO PARA VALIDAGAO DO BANCO DE DADOS

Descrigao:

Vocé esta sendo convidado (a) a participar voluntariamente da validagdo da pesquisa:
ARTRITE REUMATOIDE: DESENVOLVIMENTO DE UM BANCO DE DADOS PARA
UM PROGRAMA DE SUPORTE AO PACIENTE. O objetivo deste estudo é elaborar
um banco de dados que servira como base de um futuro aplicativo voltado para
pacientes com artrite reumatoide. O estudo consiste na coleta de dados sobre os
tratamentos que realizada por bolsistas da Universidade Federal de Santa Catarina.

Para realizagdo da validagdo, é necesséario consultar a planilha VALIDACAO DO
PROJETO (link de acesso disponivel abaixo).

Este estudo permitira identificar lacunas no cuidado e buscar solugdes. Os resultados
poderao contribuir, ainda, para o estabelecimento de novas diretrizes que fortalegam as
redes de atencao, para o atendimento adequado, oportuno e seguro dos pacientes.

Vocé tem o direito de negar-se a participar da presente pesquisa, se assim o desejar,
nao sofrendo qualquer risco ou prejuizo. Vocé pode desistir da pesquisa, sem sofrer

quaisquer sangdes ou constrangimentos.

Sua participagédo permanecera anénima, nao serdo divulgados dados de identificagdo
dos participantes.

Link de acesso a planilha:

OBS: antes de iniciar o questionario vocé deve assinar o TCLE assinado que foi
encaminhado para o seu e-mail e envia-lo na proxima sessao do formulario.

Dados Pessoais
1) Nome Completo:

2) Idade (em anos):
3) Género:
- Feminino
- Masculino
- Neutro
- Prefiro ndo registrar

4) Profisséao:

5) Especialidade/Area de atuacg&o:



6) Nivel de escolaridade:

- Graduacéao

- Pés-graduacéo
- Mestrado

- Doutorado

7) Tempo de profissao:

-0ab5anos

-6 a 10 anos
-11 a 15 anos
-16 a 20 anos
-21a 25 anos
- 26 a 30 anos
- 31 ou mais

8) Cidade que atua no momento:

66

Atencao! Ao classificar a adequacao de cada item do formulario lembre-se o que cada
ponto significa. Estamos utilizando uma escala de 4 pontos para essa avaliagéo, onde:

1 = item inadequado;
2 = item parcialmente adequado;
3 = item adequado;

4 = jtem totalmente adequado.

Estrutura e funcionalidade

1) O conteudo apresenta orientagées de cuidados com a artrite reumatoide
- Se a pontuagdo da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

2) As mensagens sao exibidas de modo objetivo e claro

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "N&o"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o tépico, utilize este campo

3) O conteudo exibido é cientifico

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliagado. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

4) Existe um seguimento coerente do assunto

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "N&o"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo



5)

6)

7)

8)

9)
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O conteudo é apropriado ao publico de interesse

- Se a pontuacio da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

O texto apresenta boa concordancia e grafia

- Se a pontuacao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestéo para o topico, utilize este campo

O estilo literario empregado esta de acordo com o publico de interesse

- Se a pontuacgéo da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o tépico, utilize este campo

A estrutura do titulo, subtitulo e dos tépicos sao apropriados

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliacdo. Avaliacdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

A quantidade de tépicos é satisfatéria

- Se a pontuacao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagio. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

Atencao! Ao classificar a adequacao de cada item do formulario lembre-se o que cada
ponto significa. Estamos utilizando uma escala de 4 pontos para essa avaliagdo, onde:

1 = item inadequado;

2 = item parcialmente adequado;
3 = item adequado;

4 = item totalmente adequado.

Objetivos e conteudo

10) A redacgao dos textos é compativel ao publico de interesse (profissionais e

pacientes)

- Se a pontuacao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagdo. Avaliagbes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"
- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

11) As informago6es/conteudo sdao adequadas para a orientagcdo quanto ao

tratamento da artrite reumatoide

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para
sua avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo
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12) Podera promover mudangas de comportamento em relagao ao autocuidado
referente a doenga

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliacdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

13) O conteudo atende as necessidades de pessoas com artrite reumatoide
- Se a pontuacao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliacdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

14) O contetido podera ser utilizado para a construgao de um aplicativo
informativo

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliacdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o tépico, utilize este campo

15) E possivel ser divulgado cientificamente na tematica da AR

- Se a pontuacgao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliagao. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

Atencao! Ao classificar a adequacao de cada item do formulario lembre-se o que cada
ponto significa. Estamos utilizando uma escala de 4 pontos para essa avaliagéo, onde:

1 = item inadequado;

2 = item parcialmente adequado;
3 = item adequado;

4 = item totalmente adequado.

Relevancia

16) O conteudo expressa assuntos evidentes (problemas e duvidas que podem
existir durante os tratamentos)

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliagdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

17) As informagoes disponibilizadas possibilitam melhoria da proficiéncia e
estimula cuidados com a artrite reumatoide

- Se a pontuagao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliacdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o topico, utilize este campo

18) Pode ser empregado por profissional de saude durante educagdao em saude
- Se a pontuacao da questao anterior for inferior a 3, deixe a justificativa para sua
avaliacdo. Avaliagdes iguais ou superiores a 3, responda "Nao"

- Caso queira deixar alguma sugestao para o tépico, utilize este campo



