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CONSTRU(}AO E ADEQUACAO DE INSTRUMENTOS DE COLETA
DE DADOS PARA ANALISE DA UTILIZAGAO DE MEDICAMENTOS
EM PACIENTES PEDIATRICOS COM FIBROSE CISTICA

CONSTRUCTION AND ADEQUACY OF DATA COLLECTION
INSTRUMENTS FOR THE ANALYSIS OF DRUG UTILIZATION
BY PEDIATRIC AMBULATORY PATIENTS WITH CYSTIC FIBROSIS

Stella Pegoraro Alves', Denise Bueno'

A fibrose cistica (FC) € uma doenca hereditaria autossémica recessiva
letal, muito comum entre caucasianos, caracterizada por uma anormalidade
de producéo e fungdo do gene regulador transmembrana da fibrose cistica'2.
Na Europa, a incidéncia é de 1 para 2.500 nascidos vivos e, no Brasil, é
um pouco maior que 1:7.000%. A sobrevida dos pacientes com FC depende
do acesso irrestrito aos medicamentos e da educagao dos familiares
sobre a melhor forma de administra-los, impedindo possiveis interagoes
e consequentemente a interrupgcdo do tratamento. Para isso, torna-se
necessaria a criagao de instrumentos que possam contribuir para o sucesso
do tratamento farmacoldgico.

O objetivo do estudo aqui relatado foi construir e adequar instrumentos
de coleta de dados (ICD) para uma populagdo de pacientes pediatricos
diagnosticados com FC no ambulatério do Centro de Referéncia de um
Hospital Universitario do Sul do Brasil. Os ICD foram desenvolvidos pelas
autoras deste estudo e construidos em parceria com o Servigo de Farmécia
que atua nesse ambulatério, conforme acompanhamento clinico dos pacientes.
Foram coletados dados e informagdes clinicas dos pacientes, assim como
informacgdes sobre o entendimento a respeito da FC, os medicamentos em
uso e a dindmica do tratamento em domicilio. A escolha da amostra foi por
conveniéncia, conforme atendimento ambulatorial no més de novembro de
2014. O projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
dessa institui¢éo.

Analisaram-se dados de 10 pacientes. ATabela 1 descreve as caracteristicas
gerais desses pacientes. Quanto aos medicamentos, a média foi de
8,6 medicamentos prescritos por paciente. Todos os pacientes receberam
prescricdo de enzimas e polivitaminicos. Dornase alfa, acido ursodesoxicélico,
polimixina E e a associagao de solugao salina hipertdnica e broncodilatador
foram outros medicamentos prescritos. Os entrevistados referiram dificuldades
de aquisi¢ao de alguns medicamentos, assim como dificuldades relacionadas
a sua administragéo. A dificuldade para a realizagdo de exercicios fisicos e
da fisioterapia foi frequentemente citada pelos entrevistados.

Aos ICD foram acrescentadas informagdes clinicas relevantes, como
presenca de manifestagdes intestinais e de complicagdes pulmonares, escore
hepatico e informacdes sobre dificuldades para a realizagdo do tratamento.
Essas informagodes foram adicionadas para que estudos posteriores possam
correlaciona-las com outros dados coletados, como dados do cuidador e
dados referentes a aquisicado dos medicamentos.
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Utilizagdo de medicamentos em pacientes com FC

Tabela 1: Caracteristicas gerais dos pacientes (n = 10).

Caracteristicas Valores
Sexo, n (%)
Feminino 6 (60%)
Masculino 4 (40%)
Idade (anos), média * desvio padrao
14,4458
Procedéncia, n (%)
Interior 7 (70%)
Regido Metropolitana 2 (20%)
Capital 1(10%)
Acompanhamento de saude, n (%)
Somente nesse ambulatério 8 (80%)
Outros* 2 (20%)

Mutacgao, n (%)

Homozigoto F508del 3 (30%)
Heterozigoto F508del 2 (20%)
Outra mutagéo 2 (20%)
Auséncia F508del 1(10%)
Exames em andamento 1(10%)
SIP 1 (10%)
Diagnéstico nutricional, n (%)
Eutrofia 6 (60%)
Desnutricao 3 (30%)
Risco nutricional 1(10%)
Alimentagao, n (%)
VO 9 (90%)
VO+VS 1(10%)
Oxigenoterapia, n (%)
Nao 9 (90%)
Sim 1(10%)

SIP: sem informagées no prontudrio; VO: via oral; VS: via sonda.
*Unidade Basica de Saude (UBS) e consultério médico particular.
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O conhecimento dos aspectos relacionados ao
medicamento, dos habitos dos pacientes e de seus
cuidadores pode influenciar diretamente no curso
da doenca e na qualidade de vida do paciente. Este
estudo possibilitou a observagado da rotina e da
dindmica tanto do atendimento quanto do registro
dos prontuarios eletrénicos dos pacientes desse
ambulatério, elementos que podem ser adaptados
a realidade dos servicos cujo funcionamento nem
sempre ocorre da forma idealizada.

Apos as modificagbes propostas, foi possivel
aprimorar e possibilitar a aplicabilidade do instrumento
a populagao de pacientes com FC avaliada no presente
estudo. Este relato pode servir de auxilio a equipe
assistencial no debate ao acesso de medicamentos
para esse grupo de pacientes.
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