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RESUMO

A Sindrome de Apneia Obstrutiva do Sono (SAOS) é um distdrbio respiratério muito
prevalente correndo entre 2 a 4% na populagdo adulta com importantes repercussdes na
salde e na qualidade de vida. Esta doenca representa em salde elevados custos indiretos
decorrentes da diminuicdo do desempenho profissional com co morbilidades. Apesar da
sua cronicidade e morbilidade esta doenca € tratavel com ventilacdo por pressao positiva
continua das vias aéreas (CPAP).

Objetivos: o principal objetivo desta dissertacdo foi o de avaliar a taxa de ndo adeséo a
longo termo de doentes com SAOS em tratamento com ventilagdo por pressdo positiva
apos alta da consulta hospitalar e analise de eventuais fatores de ndo-adesao.

Métodos: Foram selecionados aleatoriamente 350 com SAOS e em tratamento com
ventilacdo que tivessem tido alta do Centro de Medicina do Sono aderentes ha mais de um
ano. A adesdo foi definida como utilizagdo de mais de 70% dos dias, mais de 4h por noite.
Do registo clinico foram extraidos todos os dados clinicos considerados relevantes para o
estudo. Segundo os dados os doentes foram incluidos em dois grupos: aderentes e nao
aderentes. Foi distribuido a todos os doentes dois questionarios para auto preenchimento.
Um questionario elaborado para o efeito que incluiu possiveis preditores de adesdo e nao
adesdo como (educacdo, literacia, adesdo ao tratamento, razdes para interrup¢do do
tratamento, iatrogenia, suporte familiar, prescricdo e governacdo) e um outro, o DS* para
avaliacdo psicolégica do doente definindo a personalidade tipo D através da juncdo de duas
componentes (afetividade negativa e inibigdo social) em doentes com SAOS.

A analise estatistica foi tratada em programa informatico donde os dados continuos foram
expressos em médias (xdp), os ndo continuos em dados percentuais e frequéncias. A
comparacéo entre grupos foi feita pelo t-Student e para mais de dois grupos (ANOVA). O
questionario foi dividido em 5 dominios e agrupados em subdominios segundo varimax. A
interpretacdo dos testes estatisticos foi realizada com base no nivel de significancia a=0,05
com IC de 95%.

Resultados: 350 doentes estudados (84% homens), com idade média (63,1 anos). A
maioria residia em ambiente urbano (64%) com uma distribui¢do geogréafica da zona centro
do pais e pertenciam maioritariamente ao SNS (93,7%). Tem termos médios apresentavam
um SAOS grave (IAH>30 eventos/h) de 72,1% e uma SDE com score >11, (22%)



manifestavam insonia com patologia cardiovascular (HTA e diabetes). Foram obtidos
dados de adesdo em 235 doentes que corresponderam em termos médios a 2542+888 dias
de tratamento (6,9 anos) e 1942+786 dias apos alta (5,3 anos) sem recurso ao centro
prescritor. Oitenta e quatro virgula cinco por cento dos doentes eram aderentes. Os doentes
aderentes diferiam dos ndo aderentes na idade com (p=0,05), no IAH (p=0,003) em
percentagem do n° de horas, e em percentagem dos dias de utilizacdo quer na primeira
avaliacdo quer na altura da alta (p=0,000). N&o se encontrou associa¢do na sintomatologia
entre aderentes vs ndo aderentes nas caracteristicas da sintomatologia, embora doentes com
insonia e ansiedade facam menos horas de tratamento (6,45+2,2 h e 5,9+2,5) com vs sem
ansiedade. Dos 158 questionarios recebidos as perguntas relacionadas com
educacdo/literacia (melhoria atribuida ao tratamento (p<0,01) e razBes de utilizacdo
(melhoria no companheiro de leito p=0,005) foram onde se verificou melhor correlacdo
com o meio de diagnostico. A ansiedade também mostrou correlagdo com a latrogenia
(fatores respiratorios e beneficio).N&o se verificaram correlacBes nas caracteristicas
clinicas. A presenca de personalidade D do questionario DS™ originou diferencas
significativas com a iatrogenia e a percecdo do beneficio embora a caracteristica de
personalidade tipo D ndo estivesse associada a adesao.

Conclusédo: Os problemas da ndo adeséo ao tratamento por parte dos doentes com SAOS
sdo complexos e multifatoriais nas suas causas. Diante desta multiplicidade, os dados de

adesdo sdo cruciais para a garantia de eficacia do tratamento e a relagédo custo-beneficio.

Palavras - Chave: Sindrome de Apneia Obstrutiva do Sono; Pressdo Positiva Continua na
Via Aérea; Ventilacdo N&o Invasiva; Servico Nacional de Saude; Adesdo; indice de

apneia Hipopneia (IAH); Sonoléncia Diurna Excessiva.
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ABSTRACT

The Obstructive sleep apnea Syndrome (OSA) is a common breathing disorder much
prevalent running between 2-4% in the adult population with important repercussion on the
health and quality of life. This disease represents high indirect costs on health resulting
from a decreased performance with professional co morbidities. Despite its chronicity and
morbidity this disease is treatable with continuous positive airway pressure ventilation
(CPAP)

Study objective: The aim of this thesis was to evaluate the rate of non-adherence to long-
term patients with OSA treated with positive pressure ventilation after discharge from
hospital consultation and analysis of possible factors for non-adherence.

Methods: We randomly selected 350 patients with OSA treated with ventilation and who
had been discharged from the Sleep Center of Medicine and had been adherents for over a
year. Adherence was defined as using ventilation more than 70% of the days, 4h during
the night . From clinical records were extracted all clinical data considered relevant to the
study. According to data patients were enrolled in two groups: adherent and non adherent.
All patients received two questionnaires to complete by themselves. A questionnaire
developed for this purpose which included possible predictors of adherence and non-
adherence to (education, literacy, reasons for discontinuation of therapy, iatrogenesis,
family support, prescription and governance) and another for the DS 14 psychological
evaluation of the patient defining the type D personality across the junction of two
components (negative affectivity and social inhibition) in patients with OSA. Statistical
analysis was treated in computer program where continuous data were expressed as mean
(xSD), the non continuous data in percentages and frequencies. Comparisons between
groups were performed by t-Student and for more than two groups we use (ANOVA). The
questionnaire was divided into five domains and grouped into subdomains according to
varimax. The interpretation of statistical tests were based on the significance levels o =
0,05 with 95% CI.

Results: We studied 350 patients (84% male), mean age (63,1 years). The majority lived in
the urban centers (64%) with a geographical of the center of the country and belonged
mostly to the NHS (National Health Service) (93,7%). In average terms they have had a
severe OSA (AHI>30 events/h) of (72,1%) and a EDS with score>11, (22%) expressed

insomnia with cardiovascular disease (Hypertension and diabetes). Data were obtained in

vii



235 patients whose adherence correspond on average to 2542+888 days of treatment (6,9
years) without recourse to the prescriber center. Eighty four point five percent of patients
were adherent. Adherent patients differed from non-adherent in age (p=0,05), AHI
(p=0,003) in the percentage of the number of hours, and percentage of days of use at the
first assessment and also at the date of discharge (p=0,000). There was no association
between symtomatlogy in adherent vs non-adherent characteristics of symptoms, although
patients with insomnia and anxiety do fewer hours of treatment (6,45+2,2h and 5,9+2,5)
with vs without anxiety. Of the 158 received questionnaires questions related to
education/literacy (improvement attributed to treatment (p< 0,01)and reason for use
(improved bed companion p=0,005) were where there was a better correlation with the
means of diagnosis. Anxiety also showed a correlation with iatrogeny (respiratory factors
and benefit). There were no correlations in clinical characteristics. The presence of type D
personality in questionnaire DS™ caused significant differences with iatrogenesis and
perception of benefit although the characteristics of personality type D were not associated
to adherence.

Conclusion: The problems of non-adherence to treatment by patients with OSAS are
complex and multifactorial in their causes. Given this multiplicity, adherence data are
crucial for ensuring treatment efficacy and cost-effectiveness.

Key-words: Obstructive Sleep Apnea Syndrome; Continuous positive Airway Pressure,
Noninvasive Ventilation, National Health Service, Adherence; Apnea Hipopnea Index

(AHI); Excessive daytime sleepiness (EDS)
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ANALISE DOS FATORES DA NAO ADESAO AO TRATAMENTO NOS DOENTES COM SINDROME DE APNEIA
OBSTRUTIVA DO SONO (SAOS)

1.1 Contextualizacéo

A Sindrome da Apneia Obstrutiva do Sono (SAOS) faz parte de um conjunto de
doencas respiratorias crénicas graves que afetam, juntamente com outras doencas do foro
respiratorio, mais de um milhdo de doentes em Portugal. A prevaléncia do SAQOS ronda os
5 % na populacdo geral entre os 30 a 60 anos de idade, mas podera estar subestimada. A
incidéncia aumenta com a idade e é maior no sexo masculino (2 a 3:1). No sexo feminino é

mais frequente ap0s a menopausa.

Esta doenca representa um fator de risco significativo para as doencas
cardiovasculares e cerebrovasculares podendo estar relacionado com outras doengas como
a Diabetes Mellitus. A sonoléncia diurna excessiva (SDE) sendo das principais
manifestacdes da doenca € uma das principais causas de acidentes de viacdo, tendo custos
indiretos em saude elevados decorrentes da diminuicdo do desempenho profissional com

co morbilidades como depressédo, desintegracao social e familiar.

A obesidade é o principal fator de risco. Contudo, 0 SAS, muitas vezes na sua
expressao mais grave, ocorre também em individuos sem excesso de peso, particularmente
naqueles que apresentam dismorfias cranio faciais que predispdem ao estreitamento da
faringe. Os doentes com SAOS moderado a grave tém maior risco global de morte,
particularmente quando sdo homens com menos de 50 anos (Lavie et al., 2005). Cerca de
50% dos doentes com SAOS tem hipertensdo arterial. A evidéncia unindo estas duas
entidades é tdo forte que o SAS foi assumido como a primeira causa identificavel e tratavel
de HTA (Chobanian et al., 2003b) Individuos com SAOS tém maior risco (2 a 4 vezes) de
desenvolver arritmias complexas (Mehra et al.,, 2006) O tratamento do SAOS com
ventilagdo por pressdo positiva (CPAP) diminui o risco de doenga cardiaca isquémica. O
intervalo entre episodios aumenta (Milleron et al., 2004). A SAOS aumenta a incidéncia e
mortalidade por Acidente Vascular Cerebral (AVC). Esta associacdo € independente de
outros fatores de risco como a HTA. O risco de contrair AVC correlaciona-se com a
gravidade do SAS, o que releva a importancia do diagnostico precoce (Yaggi et al., 2005).
A SAOS e um fator de risco independente para o desenvolvimento de resisténcia a insulina
e Diabetes Mellitus (Resnick et al., 2003). A fragmentacdo do sono e a hipoxia parecem
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estar associados as alteragbes metabolicas. O uso de CPAP melhora o controlo das

glicemias.

O SAOS parece ser um dos componentes do Sindrome Metabdlico associado a
obesidade visceral, HTA, dislipidémia e resisténcia a insulina. Na SAOS ndo tratado, a
sonoléncia diurna excessiva (SDE) é responsavel pelo aumento da incidéncia de acidentes
profissionais e de viagdo (Chobanian et al., 2003b). A SDE, juntamente com a co
morbilidade cardiovascular, comprometem a atividade profissional, como baixa
rentabilidade, absentismo ou, mesmo, o desemprego e a consequente diminuicdo da

qualidade de vida (JennumeKjellberg, 2011).

O diagndstico da doenca esta padronizado segundo critérios consensuais e admite-
se que deva pertencer a centros creditados em Patologia do Sono (processo, no momento,
em evolucdo e de algum modo dependente da constituicdo de competéncia em Medicina do
Sono pela Ordem dos Médicos). O diagnostico da SAQS faz-se em estudo poligrafico do
sono noturno que documenta as apneias, quantifica 0 seu ndmero e exprime a sua
gravidade enquanto repercussdo na oxigenacdo do sangue e/ou na alteracdo do sono

associada. Os critérios de diagndstico estdo definidos internacionalmente por consenso.

Apesar da sua cronicidade e morbilidade, a SAOS é uma entidade clinica tratavel,
em primeira linha, com ventiloterapia por pressao positiva continua (Continuous Positive
Airway Pressure - CPAP ou Auto-CPAP) e, em casos complexos, por pressdo positiva bi-
nivel (Bilevel Positive Airway Pressure- BIPAP), ou por servo ventilacdo auto adaptativa.
Estd comprovado que o tratamento diminui a incidéncia e risco de morte por doenca
isquémica coronaria e acidentes vasculares cerebrais (Young et al., 2009),(Marin et al.,
2005), para além da remissdo de sonoléncia diurna excessiva (Giles et al., 2006), desde que
utilizado regularmente, estando consensualmente estabelecida que a sua eficacia depende
de uma adesdo, no minimo, superior a 4 horas por noite, 5 dias por semana.
(WeavereGrunstein, 2008). O tratamento da SAOS com ventilagdo (CPAP ou Auto-CPAP)
é comparticipado a 100 % pelo SNS integrando-se, deste modo, no leque de Cuidados

Respiratdrios Domiciliarios.

Estima-se que, entre nds, s6 25.000 doentes (cerca de 5% do total previsto de

casos) beneficiem de forma eficaz de tratamento. As despesas em Portugal pelo Servico
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Nacional de Saude (SNS) em Cuidados Domiciliarios sdo da ordem dos 55,5 milhdes de
euros/ano e estima-se pelos dados fornecidos pela ACSS

http://www.portaldasaude.gov.pt/portal/conteudos/a+saude+em-+portugal/publicacoes/estu

dos/cuidados+respiratorios.htm que a terapéuticas respiratoria domiciliaria para a SAOS é

que comporta maior valor global de encargos (acima dos 50% do total). Também é a que
apresenta maior crescimento.

Os equipamentos atualmente utilizados no tratamento da SAOS dispéem da
capacidade de armazenar em memdria informacdo sobre estes e outros dados,
concretamente: numero de dias de utilizacdo, numero de horas de utilizacdo, niveis de
presséo realizados, existéncia de fugas de ar pela interface, etc. Sobretudo os dados de

adesdo sdo cruciais para a garantia da eficacia do tratamento.

As taxas de adesdo ao tratamento, essencial para garantir a relacdo custo-
beneficio, sdo varidveis de pais para pais (genericamente superiores na Europa
relativamente aos EUA o que tera a ver com o enguadramento do tratamento em CRD) e
de centro para centro. Do que se reconhece da realidade portuguesa, entre 15 a 30 % dos
doentes com SAOS em tratamento com CPAP ndo sdo aderentes.

O problema da ndo-adesdo ao tratamento por parte de doentes com SAOS, é
complexo e multifatorial nas suas causas (WeavereSawyer, 2010) e inclui a educacdo do
doente (uma vez que ndo reconhece a doenca em si mesma que se manifesta durante o
sono, o doente é frequente referido para diagnéstico por outrem que o tenha visto dormir),
o suporte familiar, em especial do conjuge, fatores psicoldgicos (como o perfil de
personalidade ou existéncia de psicopatologia como claustrofobia), outra patologia do sono
associada (como a insénia nas suas diferentes causas), os fatores relacionados com
tratamento (iatrogenia) ou o apoio domiciliario. Também fatores de natureza
administrativa tém impacto na adesédo: é possivel que a vontade de aderir seja menor se 0

tratamento for gratuito para o doente.

Nas normas apresentadas para discussdo publica pela DGS admite-se o corte da
subvengdo ao tratamento em caso de ndo-adesdo apds 6 meses “experimentais”. No
entanto, no caso concreto da SAOS estima-se que a auséncia de diagndstico e tratamento
duplique os custos com despesas médicas relacionadas com as co morbilidades

(WittmanneRodenstein, 2004). Por outro lado, estd comprovada a relagdo custo-beneficio
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do tratamento da SAOS com ventilacdo com pressdo positiva (AlGhanim et al., 2008),

(Alaymi et al., 2007) desde que esteja garantida a adesdo ao tratamento.

1.2 Planificagdo

Apresenta-se a planificacdo das principais tarefas necessarias para atingir 0s

objetivos requeridos neste trabalho. Esta planificacdo refere-se ao cronograma real,

efetivamente levada a cabo ao longo da sua realizagéo.

Atividades 2011 2012
Meses Out Nov Dez Jan Fev Mar Abri Mai Jun Jul Agos Set
Projeto

Pesquisa Bibliogréfica

Elaboragdo do projeto

Selecdo da amostra

Elaboragdo do

questionario

Entrega do pré-projeto

Pré-teste

Execucéo

Construgdo da amostra

Aplicagéo do

Questionario

Recolha dos dados

Analise dos resultados

Descricéo: Tabulagdo e
tratamento dos dados

Andlise interpretativa

Conclusdes

Relatério Final da

Dissertacgéo
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1.3 Organizagéo da tese

Este trabalho esta organizado em cinco capitulos, conforme abaixo se descreve:
CAPITULO I — Introducéo

Contextualizacdo do estudo em questdo. Explicacdo da motivacdo para a sua
realizacdo e exposicdo dos seus objetivos, descricdo do planeamento e organizacgdo geral

da tese.
CAPITULO Il — Enquadramento Tedrico

Sintese de alguns conceitos fisiopatolégicos que podem ser necessarios a
compreensdo do trabalho em estudo. Fez-se uma contextualizacdo clinica onde sdo
expostos detalhadamente as causas 0s sintomas as consequéncias e o tratamentos dos
disturbios respiratérios do sono com especial destaque para a sindrome da apneia
obstrutiva do sono (SAOS).

CAPITULO Il — Metodologia

Consta a metodologia adotada na concretizacdo deste trabalho.
CAPITULO IV — Resultados

Dedicado ao estudo, integrando a apresentacao dos resultados obtidos.
CAPITULO V - Discusséo e Concluséo

Composto pela discussdo dos resultados, e suas conclusdes.

Por ultimo sdo apresentadas as referéncias bibliograficas e 0s anexos.
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2.1 — A Sindrome de Apneia Obstrutiva do Sono

A Sindrome de Apneia Obstrutiva do Sono (SAOS) é um distarbio respiratdrio do
sono caraterizado por paragens respiratorias (apneias), por colapso da faringe, que ocorrem
durante o sono. No adulto, valorizam-se as paragens respiratorias com mais de 10
segundos de duracdo e o diagndstico é estabelecido, por estudo poligrafico do sono, onde o
doente é monitorizado para os parametros fisiologicos que definem o sono (EEG, EOG e
EMG) quando as apneias correm num ndmero superior a 5 por hora de sono. Outro tipo de
eventos respiratérios do sono similares e clinicamente interpretados do mesmo modo que
as apneias sdo as hipopneias, que correspondem a obstrucdo parcial da faringe e
determinam reducdo da passagem do fluxo aéreo. Os dois tipos de eventos sdo associados
nos critérios de diagnostico de SAOS quando o numero de ambos por hora de sono

(denominado como indice de Apneia+Hipopneia — IAH) é superior a 10.

Estes eventos respiratdrios obstrutivos acompanham-se de dois epifendmenos que
sdo responsaveis pela apresentacdo e relevancia clinica da doenca: fragmentacdo do sono
por microdespertares necessarios para interromper a apneia ou hipopneia que condiciona a
sonoléncia diurna excessiva (SDE) e manifestacbes neuro-psicoldgicas (deficit cognitivo,
alteracdo do humor); periodos de hipoxia transitérios mas repetidos, habitualmente
traduzidos por quedas da saturacdo da hemoglobina em oxigénio (SaO2), pelos quais se
responsabiliza a repercussdo cardiovascular da doenca com aumento do risco de
hipertensdo arterial (HTA), (Chobanian et al., 2003b, Gottlieb et al., 2010), arritmias,
doenca cardiaca isquémica, AVC e, também, diabetes (SHAHAR et al., 2001)
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Figura 1: Apneias do sono e epifenOmenos associados: microdespertares e

dessaturacéao
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Fonte: Moutinho dos Santos (2010).

A SAQOS é considerada o distirbio do sono clinicamente mais relevante ndo s6

pelas repercussdes associadas como pela sua elevada prevaléncia.

Em estudo, epidemioldgicos, bietapicos, com inclusdo de estudo poligrafico do
sono para diagnostico, a prevaléncia da doenca oscila entre 25%, se assumido o critério
diagnostico pela IAH, a 4% nos homens e 2 % nas mulheres, se a esse diagndstico for
adicionada a presenca de sonoléncia diurna excessiva (INE, 2012). Estas taxas de
prevaléncia a populagdo Portuguesa implicariam que haveria entre 206000 e 694000

doentes com SAOS no nosso pais.

Para além das co morbilidades de natureza cardiovasculares, nas manifestacGes
sintomaticas num doente com SAOS séo referidas as manifestacfes diurnas, uma vez que
0s eventos respiratorios ndo sdo percebidos por ocorrerem durante o sono. O sintoma mais
frequentemente associado a SAOS, é a sonoléncia diurna excessiva (SDE) com o
consequente risco de acidentes de viagdo ou laborais. Outras manifestagdes com impacto

sdo a deterioracdo cognitiva e os disturbios de humor, que juntamente com a SDE
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contribuem para a diminuicdo da capacidade de desempenho profissional e perturbacéo da
vida de relagao familiar e social.

A deterioracdo cognitiva em doentes com SAOS e a sua consequéncia
psicossocial, é objeto de relato em estudos inaugurais sobre a doenga. Em 50 doentes com
SAOS (Kales et al., 1985) detetaram em 76 % deficits de raciocinio, percecdo, memoria,
comunicagdo e capacidade de aprendizagem de nova informagéo, com o aumento do
potencial de distragdo, confuséo e irritabilidade. Uma elevada percentagem de doentes
relatava igualmente, e por consequéncia, graves problemas psicossociais envolvendo a
familia, interacdes sociais e laborais. Num estudo Sueco em individuos que realizaram
estudo poligréafico do sono por suspeita de SAS e populacdo geral, o risco de sonoléncia
diurna era 4 vezes maior nos ressonadores da populagéo geral, 20 vezes maior nos doentes
ressonadores sem SAOS e 40 vezes maior nos doentes com SAOS (Ulfberg et al., 1996).
Os doentes ressonadores e com SAOS mostraram maiores taxas de dificuldades na
concentracdo, aprendizagem de novas tarefas e realizacdo de tarefas monotonas que a
populacdo geral. De um modo geral, os deficits de memoria e de atencdo tem sido atribuida
a sonoléncia, enquanto deficits de funcionamento verbal e capacidade de desempenho
(solucdo de problemas, funcbes executivas) tem sido atribuidos a hipoxia (Decary et al.,
2000).

2.2 - Ventilagdo Mecanica N&o Invasiva na Sindrome de Apneia do Sono

A SAOS é uma doenca tratdvel eficazmente, apesar da sua cronicidade e
morbilidade, em primeira linha com ventiloterapia por pressdo positiva continua
(Continuous Positive Airway Pressure - CPAP ou AutoCPAP) nas formas moderada (15 a
30 eventos por hora de sono) e grave (superior a 30 eventos por hora) e, em casos
complexos, por pressdao positiva bi-nivel (Bilevel Positive Airway Pressure- BIPAP) pelo
que é expectavel que a correcdo dos eventos respiratorios, a normalizacdo da oxigenagéo e
da estrutura do sono, responsaveis pelo quadro sintomatico, possa influir na alteracdo do
estado de saude e consequente qualidade de vida controlando as manifestagdes clinicas.

Os beneficios desta terapia ndo invasiva para a salde sdo elevados. Esta
comprovado que o tratamento diminui a incidéncia e risco de morte por doenca isquemica

coronaria e acidentes vasculares cerebrais (Young et al., 2009), (Marin et al., 2005) para
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além da remissdo de sonoléncia diurna excessiva (Giles et al., 2006), desde que utilizado
regularmente, estando consensualmente estabelecida que a sua eficacia depende de uma
adesdo, no minimo, superior a 4 horas por noite, 5 dias por semana em 70% das noites
(WeavereGrunstein, 2008). Contudo o principal desafio desta forma de tratamento é a
adesdo do paciente: a sua eficAcia s6 é alcangada se utilizado regularmente, néo
abandonando o tratamento ou fazendo-o de forma intermitente (terapia a longo prazo).
(Huang et al., 2012, listed], 1996, Means et al., 2004) No entanto e apesar dos beneficios
os efeitos secundarios associados a esta terapia tem conduzindo a uma baixa adesdo destes
doentes, ndo existindo um claro consenso relativamente as causas que estdo na base de tdo
baixas taxas (Brostrom et al., 2010). Sabe-se no entanto que multiplos fatores estdo
presentes nesta matéria, que envolve caracteristicas individuais (incluindo o estado
sintomatico, por exemplo sonoléncia diurna excessiva, mas também do perfil da
personalidade), educacdo e alfabetizacdo, apoio familiar, iatrogenia, literacia, apoio de
salde ou politicas de reembolso (Governacao).

2.3 - Defini¢ao de “Compliance” na SAOS e métodos de monitorizacéo

Existe uma confusdo na definigdo de “cumprimento, ou concordancia”
(compliance) e adesdo (adherence), no caso concreto ao tratamento com CPAP na
literatura, que pode levar a alguma incompreensdo. A compliance enquanto conceito foi
definida como sendo “ o nivel de coincidéncia entre o comportamento de uma pessoa € o
aconselhamento médico ou de outro profissional de saude” (Haynes R, 2002) a adeséo €
um “sinénimo de concordancia, compreendendo a aceitacdo e a intervencdo ativa e
voluntaria do doente, que partilha a responsabilidade do tratamento com a equipa de
profissionais de salde que o segue” (Gugalho, 2004). Isto é, no conceito adesdo

reconhece-se que 0 paciente ndo € um sujeito passivo como tal.

A aderéncia, por seu lado, é em tudo semelhante a adesdo uma vez que ambas se
referem ao cumprimento de normas estandardizadas segundo recomendacdes previamente
definidas. No entanto enquanto a aderéncia sugere um papel passivo, a adesao enfatiza um
papel mais ativo (LutfeyeWishner, 1999) sugerem que a diferenca de terminologia entre
aderéncia e adesdo é insignificante; ambas, de forma geral, indicam o cumprimento de

regras e instrucdes por parte do doente, embora a adeséo, sendo de uso mais comum na
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literatura, parece estar mais dependente de restricGes econémicas e sociais nesse mesmo

cumprimento.

A falta de adesdo ocorre, quando o comportamento de paciente ndo coincide com
as recomendacdes do médico ou de outro profissional de salde, ndo se circunscrevendo a
definicdo do conceito apenas a desvios na aplicacdo doo regime terapéutico tal como foi
prescrito mas também ao facto de ndo se seguir as indicagdes relativas a alteracdes nos
habito e estilos de vida etc. (Brannon e Feist 1997; WHO 2003)

No caso concreto do tratamento da SAOS com ventilacdo existem trés formas de
concretizar a adesdo: A Subjetiva — ou seja a que € percecionada e como tal referida pelo
doente; a Objetiva, que é fornecida pelo temporizador incorporado no ventilador e que
fornece o tempo total em que o aparelho permanece ligado; a Efetiva, acessivel através do
armazenamento digital em chip cuja leitura, para além de outros dados, permite 0 acesso a
utilizacdo efetiva do ventilador (Engleman et al., 1994, Kribbs et al., 1993, Reeves-Hoche

etal., 1994). No presente trabalho serdo consideradas a adesdo subjetiva e a adesao efetiva.

2.4 - Preditores de Adesao/nao- adesao

Muita investigacdo tem sido desenvolvida no sentindo de captar a dimenséo do
fendmeno da ndo adesdo, dadas as importantes repercussdes que a falta de adesédo assume
na salde publica. Qualquer prescricdo médica é feita com o intuito de trazer beneficios
para o paciente. O seu ndo cumprimento pode provocar efeitos colaterais mais amplos em
termos societais e econémicos, podendo levar a uma deterioracdo do estado clinico para
além de ter consequéncias na qualidade de vida e no aumento da mortalidade envolvendo a
necessidade de procedimentos de diagnéstico ou terapéuticos mais custosos e complexos, a
idas a consultas, a utilizacdo dos servigos de urgéncia, a aumento das hospitalizacdes e/ou
despesas desnecessarias. No caso da adesdo ao CPAP indica-se que 25% dos doentes o
usam durante um periodo superior a 4 horas/noite (Massie et al., 1999) Ndo ha um limite
inferior conhecido para a eficacia do CPAP, porém (EnglemaneWild, 2003), foram capazes
de demonstrar melhorias, nomeadamente na SDE, num grupo de pacientes com SAS e com

uma média de utilizacao de 3,4 Horas por noite. (WeavereSawyer, 2010).
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2.4.1 - Caracteristicas pessoais dos pacientes

As varidveis clinicas como a idade, o grau de SDE, méa qualidade de saude, o
indice de massa corporal (IMC), um indice de apneias e hipopneias elevado (IAH) tem
sido demonstrados como preditores da adesdo (Aloia et al., 2005, Wild et al., 2004). As
variaveis clinicas como a idade e 0 género (sexo) e a raga estdo para além do controlo do
doente mas outras ndo, como a perda de peso e a diminui¢do do consumo de &lcool, aliés
contemplada nas guidelines sobre o tratamento (Basner, 2007). No que respeita aos fatores
demogréficos sociais e econdmicos, a relacdo entre as caracteristicas dos doentes e 0 seu
nivel de adesdo as terapéuticas tem produzido alguns resultados contraditérios consoante
as metodologias utilizadas. Por exemplo (Budhiraja et al., 2007), ndo encontrarem
diferenca significativas na idade e género, no entanto outros estudos verificaram que afro-
americanos e doentes jovens apresentavam uma menor adesdo ao CPAP (Budhiraja et al.,
2007). Contudo, neste estudo, ndo verificaram se essa diferenca estava relacionada com
outra varidvel também importante como o status socioecondmico dos doentes e as
diferencas culturais. Outros estudos ha que demonstraram que a idade é um fator
importante, doentes mais idosos apresentam uma maior adesdo devido & deterioracdo do
seu estado de salde, que origina muitas vezes multipatologias que podem requerer varios
regimes terapéuticos em simultédneo e a longo prazo (McArdle et al., 1999). Os doentes
assintomaticos e jovens apresentam em geral grande dificuldade em aderir ao tratamento
porque embora deixem de ressonar, a auséncia de outros sintomas mais incapacitantes
como os que se verificam em doentes graves impedem de alguma maneira a percecao do
beneficio. Para além disso, o uso diério do ventilador mesmo percebido como eficaz nao
deixa de ser incomodativo (estigma social e familiar do uso do ventilador, preocupacao
com a sua prépria imagem em relacéo ao parceiro de cama ou com os filhos) as influéncias
sociais, a falta de supervisdo e uma maior autonomia levam muitas vezes a uma menor
adesdo (Oragnization, 2003). Quanto a idade se a ndo adesdo é um problema complexo e
recorrente em qualquer grupo etario, com o avancar dos anos, ela tende a agudizar-se
avolumando-se também globalmente devido ao crescente envelhecimento da populagdo
(Griffith, 1990).

Num estudo recente (Brostrom et al., 2010) cujo objetivo foi explorar as

experiencias da adesdo, o desejo de evitar os sintomas, 0 conhecimento sobre o risco e

16



ANALISE DOS FATORES DA NAO ADESAO AO TRATAMENTO NOS DOENTES COM SINDROME DE APNEIA
OBSTRUTIVA DO SONO (SAOS)

consequéncias médicas, 0 medo de consequéncias sociais negativas e perturbacGes
significativas do sono dos outros, bem como a confianga nos profissionais de salde, a
sensacdo de envolvimento do conjugue e uma sensacdo de melhoria fisica e psiquica
estavam presentes enquanto fatores no grau de adesdo mas foram considerados igualmente
importantes os fatores socioecondmicos, os baixo nivel de escolaridade, o baixo
rendimento (familiar e per capita), 0 desemprego ou a falta de estabilidade no mesmo,
enquanto barreira efetiva a adesé@o devido a falta de recursos financeiros. O meio social, a
instabilidade habitacional, o fato do doente ndo estar inserido num nucleo familiar
estruturado e coeso, associado a um estado conjugal estavel, bem como o apoio que o
individuo recebe das suas redes sociais podem influenciar o decorrer do tratamento. Com
efeito quem vive s6, como pessoas solteiras, viuvas, divorciadas assim como aqueles que
possuem redes de sociabilidade muito limitadas tendem a desenvolver comportamentos
negativos e a seguir indicagdes médicas com maior dificuldade, principalmente quando

estas aconselham alterac6es nos habitos e estilos de vida (Vermeire et al., 2001).

Um dos fatores importantes associados a adesdo é o valor da salde sendo este
definido como a importancia que um individuo d& em manter o seu bem-estar fisico e
psiquico que pode traduzir-se na maior parte das vezes em “ganhos de saade” (Wild et al.,
2004). Um individuo hipocondriaco é exemplo da extensdo da importancia do valor da
saude. Individuos que apreciam atividades ao ar livre, atividades na sua vida, mais pro-
ativos sdo aqueles que apresentam maior motivagdo para adesdo ao tratamento. Estudos
recentes, ttm comecado a identificar que certos perfis psicoldgicos e cognitivos tém um
impacto negativo ou positivo na adesdo, na prontiddo, na cooperacdo ao tratamento; do
mesmo modo, se aplicam certas crencas (estado da doenca, a confianca no tratamento, 0s
internamentos o valor da salde e a sua autoeficacia). Individuos mais stressados, com falta
de tempo, com conflitos familiares, instaveis, deprimidos, com tracos de personalidade
marcados tém uma maior propensdo em abandonar o tratamento ou nem mesmo comeca-lo
(Lau et al., 1986).

2.4.2- Fatores associados ao tratamento (aparelhos e interfaces). latrogenia.

A SAOS é considerada uma doenca crénica sem cura a longo termo sendo a forma

de tratamento consensualmente mais eficaz a aplicagdo de uma prétese que, por si SO,
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constitui uma restricdo, e por um tempo indeterminado de vida. Usar uma interface (de
aplicacdo nasal ou facial) e ser conectado durante 0 sono a uma maquina é considerado,
pelos doentes, mais restritivo do que engolir alguns comprimidos. Mesmo assim e, em
geral, pelo menos 50% dos doentes em tratamento a longo prazo ndo usam a medicacao
prescrita (Cramer et al., 1989),(Mawhinney et al., 1991), O incumprimento da totalidade
das indicacGes dadas pelos médicos deve-se particularmente a dois fatores intrinsecos: os
doentes pensarem que ja ndo precisam de fazer o tratamento até ao fim tal como prescrito
por se sentirem melhor (26,6%) e devido aos efeitos secundarios que a prescricdo de

determinado medicamento ou aparelho provoca (22,2%) (Sousa et al., 2011).

Uma patologia cronica como a SAOS pode ser comparada com varias outras
patologias crénicas como a diabetes, hipertensdo, asma, ou mais aproximado nas suas
caracteristicas com a oxigenoterapia a longo prazo, tratamento domiciliario ao longo da
vida em que é utilizada uma maquina (concentrador). A oxigenoterapia a longo prazo
domiciliaria tem sido também demonstrada melhorar a sobrevivéncia dos doentes com
doenca pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) desde que seja administrada diariamente mais
de 15 h por dia. No entanto somente 45 % dos doentes o fazem com regularidade
(Barjhoux et al., 1994).

Os efeitos colaterais deste tratamento incluem qualquer forma de iatrogenia: 60-
70% dos pacientes referem intolerdncia a pressdo, 46% dos pacientes queixas de
despertares noturnos, (Barjhoux et al., 1994), dificuldades em expirar, dificuldades em
adormecer, intolerancia a mascara nasal ou facial, desconforto claustrofobia, fugas de ar,
ulceras de pele da face ou do nariz, rash cutaneo, irritacdo da mucosa nasal e faringea
congestdo nasal e dos olhos (Aloia et al., 2005). Estudos demonstraram que fugas elevadas
levam a uma menor adeséo e a sua correcdo ao longo das avaliacGes leva ao aumento do
uso da ventilagdo. A maioria dos efeitos secundarios surge nos primeiros meses de uso de
ventilacdo e tendem a desaparecer com a continuacdo do tratamento. A adesdo (n° de
dias/horas de uso) tem, também, tendéncia a diminuir com o tempo uma vez que as queixas

diminuem e consequentemente a gravidade também do IAH (EnglemaneWild, 2003).

A pressdo necessaria para manter a abertura das vias aéreas superiores depende
das alteracdes que ocorrem durante a noite como a posi¢édo corporal, o estadio do sono, a

obstrucdo nasal, a ingestdo de alcool ou de agentes hipotonicos e das alteracbes que
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ocorrem ao longo do tempo no peso ponderal e nas propriedades das vias aéreas. O nivel
de pressdao pode condicionar a adesdo: em geral os doentes com IAH mais elevados (casos
mais graves) e com sintomatologia incapacitante sdo 0s que aderem e mantem o tratamento
com ventilacdo. Casos ha, no entanto, em que pressdes muito elevadas podem levar ao

desconforto e a ndo aderéncia.
2.4.3 - Envolvimento da familia

E muitas vezes crucial para uma boa aderéncia. Existem varios mecanismos
reconhecidos pelo qual a adesdo do paciente se pode ligar a satisfacdo do seu parceiro de
cama com o tratamento. Uma razdo comum para a ndo-adesdo sdo as queixas de sono
perturbador na/o parceira/o de leito por causa do ruido ou do ar frio. Estudos tendem a
confirmar que conflitos conjugais estdo relacionados com taxas de incumprimento
(Cartwright, 2008). A terapia de grupo com a presenca de uma familiar préximo sdo
importantes para minimizar a mé& adesdo bem como assegurar o suporte familiar
(ParisheLyng, 2003). Uma melhoria na qualidade de vida do parceiro de cama pode

predizer a adesdo (Richards et al., 2007).
2.4.4 -Literacia

Os fatores ligados a relacdo do paciente com os profissionais e servi¢os de saude
sdo cada vez mais reconhecidos como determinantes para a adesdo, ndo sé nos elementos
ligados ao regime terapéutico prescrito e a confianca que o doente deposita no seu médico
como no tratamento em si, bem como nos cuidados de salde em geral. No entanto a
qualidade do vinculo assenta, em grande medida nas competéncias de comunicacdo que o
médico estabelece na relagdo com os pacientes de forma a conseguir transformar as
informagdes transmitidas em conhecimentos claros e bem assimilados, uma vez que a falta
de conhecimento ou a existéncia de davidas sobre aquilo que foi dito acerca dos beneficios
e dos procedimentos de aplicacdo dificultam o cumprimento das indicagbes dadas. A
atitude e o comportamento do medico em relacdo ao paciente, para alem da transmisséo de
informacdo relevante de forma concisa e clara, utilizando uma linguagem apropriada,
tendo em conta o nivel educacional e a capacidade cognitiva de cada doente, envolvem a

empatia com estes e 0 saber ouvir, entender e respeitar as suas expectativas e preocupacoes
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bem como saber incentivar a adesao elucidar o doente sobre a eficacia do tratamento.

As dificuldades relacionadas com a transmissdo de informacdo e atitudes
inadequadas dos técnicos de salde em relagdo a comunicacdo podem resultar em
comportamentos de adesdo insatisfatorios em relacdo a adocdo de comportamentos
saudaveis, desenvolvimento de autocuidados, tratamentos realizacdo de outras consultas e
adesdo a medidas de reabilitacdo. O doente ndo percebeu o que é necessario fazer, ndo se
recorda do que foi dito, ndo tem possibilidade de fazer perguntas ou ndo acredita que valha
a pena seguir as recomendacdes dos profissionais de salde. Estas consequéncias gravosas
podem ter consequéncias no bem-estar do doente e dos técnicos de saude e podem ter

custos economicos para os individuos e para a comunidade (Teixeira, 2004).

2.4.5 - Médico

O médico tem um papel fundamental na adesdo, em primeira anélise porque a ele
compete a decisdo de prescrever o tratamento com o CPAP. A sua influéncia comeca logo
no acto do diagndstico. Ao médico compete explicar, de modo claro e compreensivel pelo
doente, qual a doenga de que o0 paciente sofre, 0 seu mecanismo, as suas consequéncias e o
modo como o tratamento funciona. Tanto mais porque, uma vez que a doenca se manifesta
durante o sono e, por tal, ndo é percebida pelo doente, ndo é de esperar que a adesdo a uma
prétese ventilatéria como o CPAP seja conseguida se ndo for percebido o porqué. Nesse
sentido, € Gtil mostrar ao doente os registos do estudo diagnostico para que ele possa
visualizar 0 que acontece enquanto dorme: as interrup¢fes da ventilagdo (apneias), as
quedas da oxigenacdo do sangue, os microdespertares. Para além disso, pode, também,
usar a sua influéncia na comunicag¢do com os pacientes e familiares destacando vantagens,
minimizando as desvantagens de CPAP, ressaltando as consequéncias de ndo-adesdo. O
fatores de risco pessoal e “cenarios de pior caso” devem ser descritos com clareza. Por
outro lado, cabe ao médico monitorizar a adeséo e a informacdo de que o tratamento serd
escrutinado deve ser dada. E importante obter, por parte do doente um compromisso
verbal. O risco de retirar a carta de condugdo do paciente, sem a certeza do cumprimento
suficiente deve ser sublinhado. Os pacientes, tem que ter a nocéo precisa do seu estado de

salde e clareza na perce¢do de aderéncia no futuro e o que isso implica na sua satde.
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2.4.6 - Equipe de Saude de profissionais

Os cuidados oferecidos por técnicos, enfermeiros, psicélogos, terapeutas
respiratorios, e outros profissionais de saude sdo de valor inestimavel para a experiéncia o
doente. A atencdo, apoio individualizado pode-se traduzir em uma melhor adeséo, levando
0 doente a aderir. Os técnicos sdo capazes de testar o0 equipamento CPAP, verificar a
aderéncia do paciente a noite, resolver problemas que os médicos ndo teriam
rotineiramente forma de monitorar (por exemplo, queixa de refrigeracdo devido ao
equipamento, ar frio), e uso correto (por exemplo, a colocacdo de mascara); mesmo que
ndo existam estudos que avaliem o papel do técnico de sono em facilitar o cumprimento ha
um crescente papel para os psicologos do desenvolvimento e design dos servicos de salde
particularmente lidar com situacBes especiais que a adesdo compromisso como

claustrofobia ou insénia psicofisioldgica “hang-overs ’(Rauscher et al., 1991).

2.4.7 — Empresas fornecedoras ( Stakeholders )

Em Portugal, os equipamentos de CPAP sdo fornecidos por empresas de saude
que tém contratos de reembolso com o Servico Nacional de Salde, que abrange 0s
equipamentos e assisténcia técnica; a forma como esta assisténcia é oferecida tem um
papel importante na adesdo do paciente. Dois aspetos sdo importantes neste contexto: em
primeiro lugar, a prontidao da resposta a solicitagdo do paciente em problemas técnicos,
com mascaras e aparelhos (ruido, sensacdo de sobre ou sub pressdo); segundo, no
feedback, durante as visitas periddicas, para 0 médico assistente ou centro de referéncia,
em particular, nos problemas no cumprimento ou reclamacéo do paciente ou da familia. Da
qualidade de prestador de servicos de cuidados técnicos respiratorios domiciliarios de
aerossolterapia, de oxigenoterapia e de ventiloterapia, no qual esta incluido o equipamento
(colocacdo e manutengdo), a monitorizagdo e 0 apoio a estes tratamentos aos utentes do
Servigo Nacional de Saude depende muito a capacidade de aderir ao tratamento.

Por assisténcia domiciliaria entende-se a prestacdo ambulatoria de servicos e o
fornecimento dos equipamentos necessarios ao doente na sua residéncia, com a finalidade
de restaurar e manter o seu maximo nivel de conforto, fungéo e saude.

Dispor de servigos de atendimento e prestagdo permanente durante 24 horas por

dia, durante todos os dias do ano, incluindo sabados, domingos e feriados, e de um servico
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permanente de assisténcia aos pacientes em viagem em qualquer ponto do territorio
nacional continental assim como transportar, colocar e instalar no domicilio dos utentes
todo o equipamento necessario (dispositivos e acessorios) aos referidos tratamentos, no
prazo estabelecido e facultar aos utentes as instrucGes necessarias a utilizacdo dos
equipamentos, assume, obviamente, uma importancia fundamental para a adesao.

Nesse sentido, € necessario assegurar que 0 Sservico seja prestado por pessoal com
formacdo adequada a prestacdo dos servicos objeto do presente concurso e perfil idoneo
(sentido de responsabilidade, honestidade, facilidade de comunicacdo, capacidade de
manuseamento dos equipamentos, interesse e aplicagdo, motivacdo, zelo, correcdo e
cortesia na atuacgdo e na relagdo com os utentes), assegurarando a qualidade, manutencéo,
seguranca e bom funcionamento dos aparelhos, dispositivos e acessorios utilizados, e a sua

substituicdo sempre que necessario.

2.4.8 - Governagao (politicas governamentais)

O tratamento da SAOS com ventilacdo (CPAP ou Auto CPAP) é comparticipado
a 100 % pelo SNS tornando-se um importante encargo financeiro para os custos do Servico
Nacional de Saude e integrando-se, deste modo, no leque de Cuidados Respiratorios
Domiciliarios.

Contudo, estima-se que, entre nds, s6 25.000 doentes (cerca de 5% do total
previsto de casos) beneficiem de forma eficaz de tratamento. Tal deve-se, em parte, a
algumas limitacdes no reconhecimento da doenca, sobretudo a nivel dos Cuidados
Primarios de Salde, mas existem, também, graves limitacdes quanto a capacidade instalada
de centros e laboratérios do sono onde o seu diagnéstico clinico e a sua confirmacéo (por
estudo poligrafico ou simplificado do sono) séo realizados e o tratamento orientado.

As despesas em Portugal pelo Servigo Nacional de Saude (SNS) em Cuidados
Domiciliarios sdo da ordem dos 55,5 milhdes de euros/ano e estima-se pelos dados
fornecidos pela ACSS (Domiciliarios, 2011) que a terapéuticas respiratoria domiciliaria
para a SAOS é que comporta maior valor global de encargos (acima dos 50% do total).
Também é a que apresenta maior crescimento particularmente se a plataforma de
recrutamento é cada vez mais alargada, incluindo ndo s6 os pacientes com sintomas
"classicos” mas também hipertensao refractaria ao tratamento ou doenca coronaria, como é

apontado pelo estudo de (Caetano Mota et al., 2012).
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No nosso pais a prescricdo do tratamento é frequentemente (mas nem sempre) da
responsabilidade de centros com experiéncia nesta patologia mas a continuacdo da
prescricdo é, usualmente, da responsabilidade do médico de familia.

Os equipamentos atualmente utilizados no tratamento da SAOS dispéem da
capacidade de armazenar em memoria informacdo sobre estes e outros dados,
concretamente: numero de dias de utilizagcdo, numero de horas de utilizacdo, niveis de
pressdo realizados, existéncia de fugas de ar pela interface, etc. Sobretudo os dados de
adesdo sdo cruciais para a garantia da eficacia do tratamento (Moutinho dos Santos, 2012).

As taxas de adesdo ao tratamento, essencial para garantir a relacdo custo-
beneficio, sdo variaveis de pais para pais (genericamente superiores na Europa
relativamente aos EUA o que tera a ver com o enguadramento do tratamento em CRD) e
de centro para centro. Do que se reconhece da realidade portuguesa, entre 15 a 50 % dos
doentes com SAOS em tratamento com CPAP ndo sdo aderentes.

Assim, o controlo da prescricdo do tratamento e sua monitorizagdo por parte do
SNS surge como essencial até porque o aumento expectavel das terapéuticas domiciliarias
da patologia do sono torna previsivel um maior recurso a cuidados de saude (posteriores
prescricbes de farmacos, necessidade de realizagdo de novos procedimentos de
diagnostico, ou terapéuticos, mas custosos e complexos, idas a mais consultas, maior
utilizacdo dos servigcos de urgéncia, aumento das hospitalizacbes originando despesas
desnecessarias) uma vez que estas doencas tém evolugdes cronicas exigindo tratamentos
prolongados. A titulo de exemplo a ndo adesao ao tratamento conduz a 125 000 mortos por
ano nos EUA e provoca entre 5% a 15% de hospitalizacbes no mesmo periodo de tempo
(Peker et al., 1997, Rosekind, 2005) .Assim sendo 0s comportamentos erréneos no
tratamento prescrito tem repercussdes na utilizacdo e otimizacdo dos recursos do sistema
de saude. Os custos diretos da falta de controlo da terapéutica aplicada sdo quatro vezes
superiores as de um bom controlo. Os custos indiretos, como a diminuicdo da
produtividade, a reforma antecipada, e no limite a morte, apresentam uma magnitude
semelhante. Por conseguinte o controlo e 0 aumento da adesdo sdo beneficios para 0s
sistemas de satde pelo que as intervengdes destinadas a melhoria da adesdo neste sentido
procurando perceber quais os fatores que podem interferir na adesdo constituem uma

importante contribuicdo para a melhoria da satde da populagdo com SAOS.
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Deste modo impde-se uma maior racionalidade e responsabilizacdo, quer na

corregdo da prescri¢do quer no controlo da adesdo ao tratamento.
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3.1 - Métodos

Nesta fase do trabalho descrevemos as opg¢Bes metodoldgicas do estudo.
Comecamos pela definicdo dos métodos, que inclui a populacdo alvo, o instrumento de
recolha de dados, bem como os procedimentos que lhe estdo subjacentes e as
consideragdes de natureza ética, e por fim o tratamento estatistico dos dados.

Ao ser elaborada esta investigacdo refletimos sobre o que seria relevante
investigar no contexto da adesdo a longo prazo bem como a analise dos fatores de nédo
adesdo. Com este estudo pretendemos contribuir para 0 aumento das evidéncias cientificas
nesta matéria e também contribuir para o ndo abandono do tratamento por parte dos
doentes a longo termo identificando os fatores para corrigir os problemas de adeséo e

melhorar a prética clinica.

Assim, definimos as seguintes hipdteses de investigacao:

- Qual ¢ a sensibilidade da adesdo as caracteristicas sociodemograficas e clinicas
dos doentes com SAS?

- A adesdo ou ndo adesdo esté inteiramente ligada a sintomatologia dos doentes?

- De que modo se podera identificar os doentes propensos a terem dificuldades

com a adesao?

Para isso e ao encontro das nossas questdes de investigacdo, definimos como

objetivos:

- Os objetivos primérios deste projeto foram o de avaliar a taxa de ndo adesédo a
longo termo de doentes com SAOS em tratamento com ventilagdo por pressdo positiva
apos alta da consulta hospitalar.

- O objetivo secundario foi a analise dos fatores de ndo adesdo.
De forma atingir os objetivos definidos, caraterizamos a presente investigacao

face as questbes definidas, procedendo a uma representacdo esquematizada no seguinte

modelo conceptual:
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Figura 2 — Modelo conceptual dos dados de adesédo dos doentes com SAOS.

Variaveis sociodemograficas — Varaveis Clinicas

Dados de adesio gerais

. Avaliagdo objetiva
. Avaliacdo subjetiva
. Avaliagdo psicologica

Considerando como variavel dependente a adesdo efetiva estabeleceram-se como
varidveis independentes variaveis sociodemograficas como o género, a idade, a situacdo
familiar, nivel de escolaridade, a profissdo exercida e os sistemas e subsistemas de salde;
variaveis clinicas como os meios de diagndstico, tipo de tratamento instituido e as
manifestacdes associadas — sintomatologia, acidentes de viacdo, patologia associada,
eventos respiratorios; e dados de adesdo subjetiva e avaliacdo psicoldgica, através do
preenchimento de dois questionarios (um construido para o presente trabalho) e outro sobre

a avaliacdo psicologica do doente.

Como tal caraterizamos a presente investigagdo como um estudo néo

experimental, de andlise quantitativa e corte transversal, do tipo prospetivo e descritivo.

O estudo decorreu entre Outubro de 2011 a Agosto de 2012.

Os doentes foram selecionados aleatoriamente a partir da base de dados do Centro
de Medicina do Sono (cerca de 14 000 doentes dos quais 70 % diagnosticados com
distdrbios respiratérios do sono) integrado no Centro Hospitalar e Universitario de
Coimbra (CHUC) E.P.E. (Anexo A- autorizagdes)

3.1.1-Populacéo

A populacéo alvo deste estudo, foram todos os doentes com diagnostico clinico de

SAOS feito com base em estudo poligrafico do sono noturno (Nivel 1 ou Nivel Ill da
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ASDA\) segundo os critérios de diagnostico da AASM, que preenchiam os critérios de

inclusdo. Foi selecionada uma amostra de 1612 doentes de ambos 0s sexos residentes em

Portugal Continental num Universo de 5065 doentes do CMS.

Dado o numero elevado de doentes nestas condicdes a selecéo foi feita a partir da

ultima avaliacdo (alta do centro num periodo de 2004 até 2011).

Critérios de inclusao:

Adultos de ambos 0s sexos

Maiores de 18 anos, em tratamento com ventilagdo por pressdo positiva
(CPAP, Auto-CPAP, BiPAP) ha mais de 1 ano (definicdo de longo termo e
tempo considerado necessario para a resolucdo de problemas de adaptacdo ao
ventilador — mascara, humidificacgdo, etc);

Com alta da consulta por se mostrarem clinicamente melhorados e aderentes ao

tratamento na ultima avaliacgéo;

Critérios de exclusao:

Com base nos registos do Centro de Medicina do Sono foram excluidos da

amostra:

Doente com deficit intelectual grave que impeca a resposta aos questionarios;
Doentes que por algum motivo (estrangeiros ou imigrantes) nao consigam ler e
perceber corretamente o Portugués.

Doentes com outra patologia do sono ndo compensada, que possa por si S0,
prejudicar a adesdo ou a resposta ao tratamento (distirbio psiquiatrico nao
compensado, sindroma de pernas inquietas, movimentos periodicos do sono,
narcolepsia);

Doentes com insuficiéncia respiratoria cronica por doenca respiratoria

concomitante.

29



ANALISE DOS FATORES DA NAO ADESAO AO TRATAMENTO NOS DOENTES COM SINDROME DE APNEIA
OBSTRUTIVA DO SONO (SAOS)

3.1.2 -Instrumentos de recolha de dados

De uma populacdo de 1612 doentes que a partida, cumpriam os critérios de
inclusdo e exclusdo, referenciados na base de dados do CMS foram aleatoriamente
selecionados 350 dada a necessidade de serem contatados para responderem ao
questionério. Este numero foi considerado o ajustado face a limitacdo de tempo deste
trabalho. Em relacdo a todos os doentes selecionados foi pedido as empresas o registo dos
dados do ventilador dos ultimos 6 meses; segundo os dados do registo, os doentes foram
incluidos em dois grupos: aderentes e ndo-aderentes. A adesdo ao ventilador foi definida
como utilizagdo de mais de 70% dos dias, mais de 4 horas por noite. Do registo clinico dos
doentes foram extraidos todos os dados clinicos considerados relevantes para este estudo.
A todos os doentes foi distribuido, para auto preenchimento, um questionario estruturado e
elaborado propositadamente para o efeito. Este questionario inclui perguntas consideradas
como possiveis preditores de adesdo/ndo adesdo (educacdo e literacia, adesdo ao
tratamento, razbes para a interrupcdo do tratamento, iatrogenia, suporte familiar e
governacdo). Algumas perguntas foram baseadas nos questionarios Percecdo do Risco,
Expectativas de Outcome e Auto-eficacia (Olsen et al., 2010), que é uma medida genérica
de auto eficécia para a apneia do sono composta por perguntas que avaliam a adesdo ao
CPAP e as relagbes cognitivas e no Cues to CPAP Use Questionnaire, The Apnea Beliefs
Scale (ABS) (Smith et al., 2004) que contem 24 perguntas que avaliam a percecdo da
doenca (SAOS) e o seu tratamento, and Apnea Knowledge Test (AKT) composto por 15
perguntas. Em conjunto estes questionarios medem as crencgas € 0 conhecimento sobre a
SAQOS e o seu tratamento (Smith et al., 2004).

A todos os doentes selecionados foi-lhes explicado, através de contato telefénico e
por carta o projeto de investigacdo, os objetivos do estudo, a sua metodologia, e foi
assegurada a sua participacdo através do consentimento por escrito de forma livre e
voluntéria (Anexo B). Os doentes a quem nao foi possivel obter os dados de adesdo assim
COmMO 0S que recusaram participar ou ndo responderam ao questionario foram excluidos do
tratamento dos dados, mas foram comparados em termos de caracteristicas clinicas e de
adesdo com os doentes respondentes.

Os questionarios foram enviados aos doentes por via postal ou por entrega direta

pelos colaboradores das empresas e foram recolhidos também por via postal em envelopes
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RSF ou, em alguns casos, por recolha direta dos funcionérios das empresas. Os
questionarios foram analisados e tratados de forma confidencial segundo as normas de
protecdo de dados com o devido consentimento informado expresso pelo doente. Todas as
variaveis recolhidas foram integradas em base de dados para tratamento estatistico.

No ambito deste projeto de investigacdo foi também feita a adaptagdo cultura e
linguistica do questionario DS 14 (Standard Assessment of Negative Affectivity, Social
Inhhbition, and Type D Personality) (Denollet, 2005) para a populacdo Portuguesa e sua

validacdo em doentes com SAOS.

3.1.3 -Tratamento e analise de dados

A andlise estatistica foi realizada em programa informético utilizando o SPSS
(Statistical Package for the Social Sciences) versdo 18 para windows, onde os dados
continuos foram expressos em médias e desvios padrdo, e 0s ndo continuos em dados
percentuais e de frequéncias absolutas, e valores minimo e maximo. Sendo um estudo
prospetivo, descritivo e transversal as comparagdes entre grupos e as correlagdes entre
variaveis foram realizados aplicando o coeficiente de correlacdo de Pearson para variaveis
continuas e o de Spearman para variaveis ndo continuas, com os respetivos coeficientes de
determinacdo e de significancia. A comparacdo entre dois grupos foi feita pelo teste t-
Student, e para mais de dois grupos, pela analise da variancia (ANOVA).

A andlise do nivel de escolaridade e profissao foram tratados segundo a Escala de
Graffar adaptada por (Amaro, 1990)

O questionario principal foi elaborado para avaliar a adeséo subjetiva do doente e
dos fatores de adesdao (Anexo C). O conceito deste questionario deriva da observacgdo e
experiéncia clinica acerca da natureza e ocorréncia de sintomas e fatores de adeséo.
Constou em 80 perguntas, avaliadas numa escala de 1 a 5 (1= Discordo totalmente; 2-
Discordo; 3= Ndo tenho a certeza; 4= Concordo; 5=Concordo totalmente). Perguntas de 1
a 15 relacionadas com a educacdo; 16 a 39 —adesdo subjetiva; 40 a 57 relacionada com a
latrogenia e 58 a 70 percecgdo do beneficio. As perguntas 71 a 74 foram relacionas com as
empresas; 75 a 76 servico prescritor e da 77 a 80 relacionadas com a governagdo. Foi feita

a analise fatorial para a determinacéo dos dominios.
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Tabela 1- Avaliacdo do questiondrio da percecao subjetiva da adesdo nos doentes com
SAOS

Questionario Subdivistes Perguntas

Percecdo subjetiva da adeséo Educacéo 1-23
Adeso subjetiva 24-39
latrogenia 40-57
Percecéo do beneficio 58-70
Relativamente as empresas 71-74
Servigo prescritor 75,76
Governagao 77-80

O questionario construido para o efeito foi dividido em cinco dominios sendo os

itens do questionério agrupados em subdominios segundo rotacao varimax.

Tabela 2- Determinacéo do dominio e subdominios para as perguntas em

percentagem da variancia explicada.

Dominio/Subdominio Perguntas % Variancia
explicada
Educacao/Literacia 57,1%
Impacto no Sistema cardiovascular e no trabalho 3-6
Explicacdo 1,79
Melhoria atribuivel ao ventilador 10, 12-15
Risco na condug&o 2,11
Razbes da Utilizagédo 59,8%
Cansago, risco de acidentes de viacéo 20-21
Oultras razbes 17-19, 22-23

Efeitos no companheiro(a) de leito

latrogenia 1 64,8%
Outros 33-35, 37-39
Fatores externos 26,28,30-32, 36
Avaria do equipamento 25
latrogenia 2 62,5%
Do ventilador 53, 5-57, 59
Humidade e temperatura do ar 47,48,50,54
Da interface 40-42,46
Ajuste do ventilador 43-45,52
Condensagio 51
Beneficio 65,3%
Relagdes sociais 64-67,69
Sonoléncia e cansaco 58,59,62,63
Outros 60,61,68,70

32



ANALISE DOS FATORES DA NAO ADESAO AO TRATAMENTO NOS DOENTES COM SINDROME DE APNEIA
OBSTRUTIVA DO SONO (SAOS)

Para cada subdominio e para as perguntas terem uma leitura mais fécil, os valores
adicionados foram transformados numa escala de 0-100.

O score obtido para os subdominios de cada dominio definido foi avaliado,
primeiro, para os dados demograficos e gerais, para os dados clinicos da SAOS e para 0s
dados do tratamento instituido e, depois, para os dados de adesao.

Os scores dos subdominios foram tratados como variaveis paramétricas e a
comparacdo entre grupos foi feita pelo teste t-Student para 2 grupos independentes, ou
ANOVA para mais de dois grupos. Para correlagBes entre variaveis usou-se a correlagéo de
Spearman e para teste de associacao entre variaveis usou-se o y°.

As perguntas do questionario 71 a 80 (perguntas relacionadas com as empresas;
servico prescritor e governacdo) foram tratados, isoladamente, como varidveis ndo

paramétricas.

O DS 14 (Standard Assessment of Negative Affectivity, Social Inhhbition, and
Type D Personality) é um questionario composto por 14 perguntas que mede a afetividade
negativa e a inibicdo social e personalidade tipo D. & composta por uma escala de 5 pontos
variando do O= Falso a 4=Verdadeiro (Anexo C). Para este efeito foram utilizadas

variaveis continuas para cada uma das dimensoes.

Tabela 3 — Personalidade tipo D

Questionario Subdivistes Perguntas
DS 14 personalidade tipo D Afetividade negativa 2,45,7,9,12,13
Inibig&o social 1,3,6,8,10,11,14

Na inibicéo social o score da pergunta 1 e 3 é efetuado de forma contaria ao que ela representa.

De acordo com os criadores do questionario a personalidade tipo D foi definida

quando o score de afetividade negativa foi >10 e o score de inibi¢do social >10
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4.1 — Amostra

A amostra foi constituida por 350 doentes selecionados aleatoriamente que
cumpriam os critérios de inclusdo: SAS em tratamento eficaz com CPAP com alta do
servico em situacdo de adesdo ao tratamento. As tabelas 3 e 4 apresentam a caraterizagdo

sociodemogréfica e clinicas da amostra.

Tabela 4- Distribuicdo Sociodemogréfica dos doentes com SAS

Variavel Valor N %
Género Masculino 296 84,6
Feminino 54 15,9
Idade 20-40 6 1,7
41-60 120 34,3
61-80 204 58,3
81-100 20 57
Min 27
Max 85
Média 63,1
Desvio padréo 10,3
Situacao familiar Casado 317 90,6
Unido de fato 2 0,6
Divorciado 5 14
Solteiro 6 1,7
Viavo 13 3,7
Distrito de residéncia Aveiro 17 4,9
Castelo Branco 10 2,9
Coimbra 123 351
Guarda 6 1,7
Leiria 174 49,7
Santarém 9 2,6
Viseu 11 3,1
Nivel de Escolaridade 1(Lic;Mestrado;Doutor.) 22 6,3
2 (Bacharelato) 17 4,9
3 (12* Ano; 9 > anos) 41 11,7
4 (Esc>4 anos e <9 anos) 188 53,7
5(Esc<4anos;Analfabetos) 26 7,4
Profissédo 1 (alto cargo) 20 5,7
2 (médio cargo) 10 29
3 (Pequenos cargos e rend) 47 13,4
4 (Operérios) 44 12,6
5 (trabalhadores indiferenciados) 225 64,3
Sistema/subsistema SNS 328 93,7
Subsistema pago 14 4,0
Subsistema gratuito 6 1,7
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No que diz respeito a distribuicdo da variavel género e idade, 84% dos doentes
eram homens e a idade média foi de 63,06 anos. A maioria dos doentes residiam nos
distritos de Leiria e Coimbra. Sessenta e quatro por cento dos doentes viviam em ambiente
rural e 35 % em ambiente urbano. Relativamente ao grau de instrugdo os doentes tinham,
em média, 6,9+4,4 anos de escolaridade. A distribuicdo do grau de instrucdo segundo a
escala de Graffar, assim como a distribuicdo por grupo profissional segundo a mesma
escala, mostram gque a maioria dos doentes tinha menos de 9 anos de escolaridade e que se
situavam no grupo de trabalhadores indiferenciados/reformados.

A maioria dos doentes selecionados, (93,7%) pertenciam ao SNS e os restantes a
diversos subsistemas. O diagnoéstico foi estabelecido por estudo cardiorrespiratério
domiciliario em 80 % dos casos e com estudo poligrafico do sono noturno nos restantes

20% dos casos.

Tabela 5 — Dados Clinicos dos doentes com SAS.

Diagnéstico Screening 280 80
PSG 70 20
Manifestagdes associadas Insdnia (total) 75 21,4
Depressao 56 16,3
Ansiedade 51 15,1
Alt.Ritmo/Turnos 51 12,8
HTA 187 53,4
Diabetes 57 16,3
Enfarte 16 4,6
Isquemia do miocardio 31 8,9
AVC 15 4,4
QOutras arritmias 8,8
ManifestagOes associadas
IAH (eventos/h) >30 248 72,1
<30 96 27,9
Média 44,8
Desvio padrao 21,9
Min 13
Max 134
Média 44,8
Desvio padrao 21,9
SDE* Média 13,2
Desvio padréo 6,7
Min 0
Max 24
Acidentes de viacdo Média 0,3
Desvio padréo 0,9
Min 0
Max 9

*SDE - sonoléncia diurna excessiva - score da escala de Epworth; SaO2 saturagdo de oxigénio; 1AH indice

de apneia/hipopneia por hora de sono.
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Ainda que, em termos médios os doentes selecionados apresentassem um SAS
grave (IAH > 30) todos os graus de gravidade estavam representados (ver histograma):

27,9% dos doentes tinham um SAS ligeiro ou moderado.
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Gréfico 1 — Distribuicéo do grau de gravidade da SAOS

O grau de sonoléncia avaliado pela escala de Epworth mostrou que a maioria dos
doentes apresentando sonoléncia diurnal excessiva com score >11. Dezoito por cento dos

doentes referiam acidentes de viagdo provocados por sonoléncia.
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Gréfico 2 — Distribuicéo da Escala de Epworth segundo a gravidade de sonoléncia.
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Relativamente a manifestagBes associadas, 22,4 % queixavam-se de insonia (a
maioria com carateristicas de inicial e intermédia (ver tabela 4). No que se refere a
patologia associada releva-se a patologia cardiovascular, sobretudo HTA em mais de

metade dos doentes, e a diabetes presente em 16 % dos doentes.

4.2 — Adesao objetiva

Foram pedidos as empresas, dados de adesdo ao tratamento nos ultimos 6 meses e
a estes doentes e foi solicitada a resposta a um questionario construido para o efeito.

Foram obtidos dados de adesdo em 235 doente (taxa de resposta — 67%) e foram
obtidos resposta aos questionarios em 158 doentes (taxa de resposta do conjunto de
doentes de 45 %; taxa de resposta de doentes com dados de adesdo de 67,2%). Dois
doentes tinham, entretanto falecido e 3 doentes (0,09%) tinham devolvido o equipamento e
foram incluidos como n&o aderentes.

Os dados de adesao obtidos corresponderam a 25424888 dias de tratamento (Min
— 458; Max 4562 dias), i.e., em média, 6,9 anos de tratamento e 1942+786 dias apés a alta

(Min — 160; Max — 3679 dias), i.e., em média, 5,3 anos sem recurso ao centro prescritor.

Tabela 6 - Dados de Adesao gerais

VELEVE Aderentes Nao Aderentes
24h <4h
Dados Sociodemograficos N Média Dp N Média Dp
Idade 235 62,9 9,4 115 63,2 12,0 0,05*
Nivel de Escolaridade 201 71,2 4,6 93 6,6 3,9 NS

Dados Clinicos

Grau de sonoléncia* 231 13,6 6,1 114 12,3 6,1 NS
IAH 230 45,3 21,9 114 43,7 22,1 0,003*
Sa02 min (%) 208 77,3 9,3 104 75,5 9,6 NS

12 Avaliagdo 235 268,0 360,3 115 191,1 127,5 NS
Adesdo (% dias) 232 89,5 17,4 115 89,4 18,1 0,000**
Adesdo (n2 h/dia) 228 6,1 1,5 111 6,0 1,7 0,000**
Pmédia 12 Aval 217 8,5 1,9 103 8,9 1,6 NS

P 90% 12 Aval 211 10,4 2,1 104 11,0 1,9 NS
IAH 12 Aval 175 3,6 2,3 95 4,0 2,6 NS
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Avaliagdo na alta 235 341,2 583,7 115 542,1 3550,7 NS
Adesdo (%dias alta) 233 93,5 11,4 113 93,2 10,6 0,000%**
Adesdo (n2 h/dia alta) 228 6,4 1,4 113 6,2 1,5 0,000**
P média na alta 221 8,7 1,9 109 9,0 1,6 NS

P 90% na alta 220 10,2 2,0 109 10,9 1,8 NS
IAH residual na alta 202 3,5 2,4 102 3,7 2,5 0,05*

Adesdo = n° de dias de tratamento > 70 % do total de dias e n° de horas de tratamento por dia > 4); * Grau
de sonoléncia avaliada pela score da escala de EPW.

t-Student para amostras independentes: p-value <0,05 e p-value <0,001

Os doentes a quem foram obtidos dados de adesdo ndo diferiram dos doentes a
quem tal ndo foi possivel na idade, anos de escolaridade, grau de sonoléncia pela escala de
Epworth, IAH, SaO2 minima, percentagem de dias de tratamento e de nimero de horas de
tratamento na avaliacdo inicial, pressdo media e IAH residual nessa primeira avaliacao.
Diferiam, contudo, com significado estatistico no numero de dias entre a instituicdo do
tratamento e a primeira avaliagéo.

Verificou-se associacdo na distribuicdo por géneros (p=0,048) com maior
percentagem de mulheres com dados de adesdo (44,4%) que homens (30,7%). De resto,
ndo se verificou associacdo com o estado civil, distrito de residéncia, area de residéncia,
urbana ou rural, grau de instrucdo na escala de Graffar, profissdo na escala de Graffar,
sistema de saude ou meio de diagnostico (PSG ou estudo cardiorrespiratério do sono) ou
interface utilizada (nasal ou facial). Observou-se associacdo com a modalidade do
tratamento (p =0,039) com mais doentes com Auto-CPAP sem dados de adesdo (34,9%)
que doentes com pressdo fixa (19,6%) mas ndo existem diferencas no que respeita a
queixas de insénia, caracteristicas da insonia, depressao, ansiedade ou trabalho por turnos.
Também ndo existe associagdo com a presenca de HTA, enfarte, isquemia, AVC, arritmia
ou diabetes.

Relativamente aos 158 doentes que entregaram questionario de adeséo,
relativamente aos doentes que ndo entregaram, ndo se verificaram diferencas na idade,
anos de escolaridade, IAH, SaO2 minima, percentagem de dias de tratamento e de nimero
de horas de tratamento na avaliacdo inicial e na altura da alta, pressao média e IAH

residual na primeira avaliagéo e na altura da alta.
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Contudo verificou-se diferenga no grau de sonoléncia pela escala de Epworth,
embora marginal (12,6+6,2 nos ndo respondentes vs 13,9+6,0 nos respondentes p = 0,042).

N&o se verificou associacdo entre doentes que entregaram e ndo entregaram
questionario na distribuicdo por sexos, o estado civil, distrito de residéncia, area de
residéncia, urbana ou rural, grau de instrucdo na escala de Graffar, profissdo na escala de
Graffar, sistema de saude ou interface utilizada (nasal ou facial). Contudo, verificou-se
associacao (p =0,032) com o sistema de salude com maior nimero de doentes com
subsistema em copagamento a entregar questionarios (78,6 %) relativamente ao SNS (43,9
%) ou a subsistema gratuito (33,3%) e no meio de diagnostico (p =0,024) com menor
percentagem de doentes com estudo cardiorrespiratorio domiciliario (42,1%) que com PSG
(57,1%) que entregaram questionario.

Né&o existe associacdo entre doentes com e sem resposta ao questionario no que
respeita a queixas de insénia, caracteristicas da insonia, depressdo, ansiedade ou trabalho
por turnos. Também ndo existe associacdo com a presenca de HTA, isquemia, AVC,
arritmia ou diabetes. Contudo, verificou-se associacdo no que respeita a presenca de
enfarte (x?> com p =0,028) com menos doentes com enfarte a entregar questionérios
(18,8%) que doentes sem enfarte (46,8%)

4. 2.1 — Comparacdo entre Aderentes e ndo aderentes

Os doentes aderentes diferiram significativamente dos ndo aderentes na idade no
IAH, na adeséo em percentagem de dias de tratamento e do n° de horas de tratamento na
primeira avaliagdo e na altura da alta (ainda que, em termos médios, com valores acima
dos definidos para adesdo) e no IAH residual na altura da alta (ver tabela 7). Diferiam
também no ndmero de horas de utilizagdo ainda que, em média, mais de 4 horas por dia.

Nas restantes variaveis paramétricas, ndo se verificaram diferengas
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Tabela 7 - Aderentes e Nao Aderentes dos doentes com SAOS

VELE Aderentes Nao Aderentes
24h <4h
Dados Sociodemograficos N  Média Dp N Média Dp
Idade 197 63,41 9,33 36 60,08 9,46 0,05*
Nivel de Escolaridade 171 6,88 4,43 28 8,36 5,40 NS
Dados Clinicos
Escala EPW 194 13,65 6,16 35 13,37 6,27 NS
IAH 192 47,15 22,02 36 3522 18,86 0,003*
Sa02 min (%) 176 77,00 9,44 30 79,29 9,03 NS
12 Aval 195 277,1 380,70 36 226,8 2281 NS
% Util. 12 Aval 195 91,66 14,83 36 77,67 24,44 0,000**
N° Horas 12 Aval 192 6,23 1,34 35 5,25 2,02 0,000**
Pmédia 12 Aval 185 8,52 1,95 31 8,65 1,63 NS
P 90% 12 Aval 180 10,37 2,14 30 10,52 1,83 NS
IAH 12 Aval 146 3,50 2,36 29 3,97 2,16 NS
Ne° dias Trat. Alta 197 326,60 596,60 36 3740 6134 NS
% dias Util.na Alta 196 95,04 9,51 36 84,90 16,34 0,000**
N° Horas na Alta 191 6,63 1,17 36 5,38 1,93 0,000**
P média na Alta 187 8,69 1,89 33 8,58 1,76 NS
P 90% na Alta 187 10,25 2,05 32 10,30 2,10 NS

IAH residual na Alta 168 3,31 2,36 33 4,22 2,76 NS

Adesdo = n° de dias de tratamento > 70 % do total de dias e n° de horas de tratamento por dia > 4)

t-Student para amostras independentes: p-value <0,05 e p-value <0,001

N&o se verificou associagdo entre doentes que mostraram aderentes e n&o-
aderentes na distribuicdo por sexos, o estado civil, distrito de residéncia, area de residéncia,
urbana ou rural, grau de instrucdo na escala de Graffar, profissdo na escala de Graffar,
sistema de saude ou interface utilizada (nasal ou facial), com o sistema de satde (p=0.072),
no meio de diagnostico, no tipo de tratamento (Auto-CPAP ou pressdo fixa) ou na interface
(nasal ou facial) ou, ainda, na empresa prestadora do servigo.

Também ndo se encontrou associacdo entre a adesdo e a presenca de insonia e as
suas caracteristicas, depressdo, ansiedade, ou trabalho por turnos.
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Apesar disso, os doentes com insonia fazem significativamente menos dias de

tratamento que os doentes sem insdnia ainda que, nestes, mais de 70% dos dias.

Tabela 8- Percentagem de dias e horas de utilizacdo em doentes com e sem insonia

Insonia N Média Dp p
% de dias de Utilizacao Néo 170 89,59 21,42
Sim 54 79,71 32,78 0,011
N° de horas de Utilizacdo por dia Néo 170 6,56 2,14
Sim 54 5,73 2,52 0,019

Na presenca de ansiedade também se verifica que os doentes com esta
manifestacdo fazem significativamente menos dias de tratamento que os doentes sem
ansiedade embora ndo no nimero e horas (6,4+2,2 hrs por noite nos doentes sem ansiedade

vs. 5,9+2,5 horas por noite nos doentes com ansiedade, p=0,119).

Tabela 9 — Percentagem de dias de utilizagcdo em doentes com e sem ansiedade

Insénia N Média Dp p
N° de horas de Utilizacéo por dia Né&o 187 88,65 22,46
Sim 37 79,88 34,25 0,05

Variaveis para p<0,05

Nas restantes manifesta¢fes ndo se verificaram diferencas significativas. N&o se
verificou associacao entre a adesdo e a presenca de HTA, enfarte, isquemia, AVC, arritmia
ou diabetes.

4.3 — Adesdo subjetiva

Dos 158 questionarios recebidos dos 350 doentes selecionados a andlise descritiva

do scores dos subdominios esta presente na tabela 10.
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Tabela 10- Analise descritiva do score e subdominios da perce¢do subjetiva nos
questionarios da SAOS

Subdominios N Min Max Meédia Dp

Educacéo/Literacia
Impacto cardiovascular e no trabalho 144 0 100 66,80 22,27

Mecanismos da SAS 145 0 100 88,62 15,72
Melhoria atribuida ao tratamento 143 40 100 78,78 14,50
Risco na conducao 147 0 100 74,23 27,02
Raz0es de utilizacao
Cansaco, acidentes de viagao 152 0 100 71,30 26,79
Outras razdes 156 0 100 8257 16,58
Efeito no companheiro(a) de leito 156 0 100 76,76 24,73
latrogenia
Outras 139 0 100 531 13,03
Fatores externos 149 0 100 540 11,23
Fatores respiratorios 150 0 92 10,39 18,18
Avaria do equipamento 152 0 100 3,29 12,09
Fatores associados ao ventilador 141 0 90 16,67 18,39
Fatores associados a temperatura 149 0 94 9,44 13,72
Lesdes provocadas pelo equipamento 157 0 69 18,27 17,78
Ajuste do ventilador 155 0 81 27,70 18,68
Condensacdo de agua 155 0 100 24,03 27,16
Beneficio
Relagbes sociais 151 0 100 69,70 16,15
Sonoléncia e cansaco 149 6 100 81,63 15,12
Outros sintomas e manifestacoes 147 0 100 66,67 1554

As perguntas do questionario da 71 a 80 foram tratados, isoladamente, como

variaveis ndo paramétrica
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Tabela 11 — Dominios do questionario

Dominios \ )
P 71 Quantas vezes a empresa o/a visita por ano?
+ de vezes 14 8,9
3-4 vezes 28 17,7
1-2 vezes 52 329
-1 vez 16 10,1
Quando preciso 40 253
Nunca 2 13
P 72 Quando precisa como classifica a resposta da empresa?
Lenta 1 0,6
Regular 20 14,7
Rapida 91 576
Muito répida 41 259
P 73 Como classifica a assisténcia que a empresa lhe d4?
Regular 15 9,5
Boa 77 48,7
Muito Boa 61 38,6
P 74 Quando tem necessidade a quem recorre para lhe resolver qualquer problema
como ventilador?
A Empresa 145 91,8
Ao médico de familia 3 1,9
Ao servico que o receitou 2 1,3
Outro 1 0,6
P 75 Como classifica a assisténcia que o servico que Ihe receitou o ventilador Ihe da?
Muito M& 3 1,9
Ma 8 51
Regular 17 108
Boa 66 41,8
Muito Boa 54 34,2
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P 76 Habitualmente, quem lhe prescreve as receitas do ventilador?

Meédico de Familia 145 918
Servico hospitalar 4 2,5
Médico privado 4 2,5
P 77 Quem lhe prescreve o ventilador tem conhecimento se o utiliza?
Sim 117 74,1
Né&o 17 10,8
Né&o Sei 15 9,5
P 78 Paga pelo uso do seu ventilador?
Sim 12 7,6
Néo 140 88,6
P 79 Quanto paga por més pelo seu ventilador?
<50€ 109 94,0
>50€ 7 6,0
P 80 Quanto custa ao Servico Nacional de Salde a utilizacdo
do ventilador?
1 Nada 8 51
21-20€ 2 1,3
3 21-40€ 8 51
4 41-60€ 13 82
5+ de 60€ 27 17,5

4.3.1 - Scores dos subdominios segundo as variaveis demograficas

A idade dos doentes s6 mostrou correlacdo e negativa com o subdominio

latrogenia — Fatores respiratdrios (r=-0,169; p = 0,039, Spearman)

As Unicas diferencas encontradas nos scores dos subdominios segundo 0 género

revelaram-se segundo significativas (ver tabela 12).
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Tabela 12 — Scores do subdominios segundo o género.

Dominios /subdominios Masculino Feminino
latrogenia Média Dp Média Dp
Fatores associados ao ventilador 15,3 17,2 241 23,6 0,019
Fatores associados a humidade e temperatura 8,4 11,3 15,3 22,7 0,028
Beneficios
Outros sintomas e manifestacGes 67,7 14,1 59,7 21,9 0,03
Sonoléncia e Cansaco 82,7 13,2 76,3 22,4 0,058

Nas perguntas do questionério 71 & 80, s6 foi encontrada associacdo entre o
género e a pergunta “Como classifica a assisténcia que a empresa lhe da?” (Q73)
(p=0,019).

Tabela 13 — Associagdo da pergunta 73 (Como classifica a assisténcia que a empresa
Ihe da?) e o género do doente com SAOS

Como classifica a assisténcia que a
empresa lhe da?

Regular Boa Muito Boa Total
Género Masculino 12 72 47 131
Feminino 3 5 14 22
Total 15 77 61 153

Relativamente ao estado civil, agrupando os respondentes ao questionario entre
tendo companheira/o de leito regular (casados, unido de facto) e ndo tendo (vilvos,
solteiros, divorciados) a Unica diferenca entre scores verificou-se no subdominio Educacéo
— Impacto Cardiovascular e no Trabalho com score mais elevado no segundo grupo que
no primeiro (81,3£16,5 vs. 65,9+22,5; p=0,046)

No que respeita a associacdo entre a existéncia de companheiro de leito e as
perguntas 71 a80, verificou-se associa¢do com o item “Como classifica a assisténcia que a
empresa lhe da?” (Q73) (p=0,021)

No que respeita ao distrito de residéncia ndo se verificou qualquer diferenga nos

scores dos subdominios (ANOVA) nem associacdo com as perguntas 71 A 80 do
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questionario, embora aqui, a representatividade baixa de alguns distritos ndo permita
inferéncias estatisticas em alguns itens.

Quanto ao local de residéncia — urbano ou rural — constatou-se diferenca
significativa no score do subdominio Educacdo - risco na conducdo (81,0+24,3 na

populacédo urbana vs. 70,5+27,8 na populacdo rural; p=0,024)

1004

o
<
1

o
=
1

Mean +- 1 SD Educacao - Risco na conducao

40

T T
Urbano Rural

Local de Residéncia

Graéfico 3 — Associacdo entre o local de residéncia e o risco de conducao.

Né&o se verificou qualquer associacdo entre o local de residéncia e as perguntas 71
a 80 do questionario.

Quanto ao grau de escolaridade, classificado segundo a Escala de Graffar,
verificou-se diferenga significativa no subdominio Educagdo — Risco na Conducéo
(p=0,016, ANOVA)

A andlise post-hoc (Diferenca Significativa Minima) mostrou diferengas entre o

grupo 2 e o grupo 4 e entre o grupo 3 e 0 grupo 4 e 5.

O numero de anos de escolaridade correlacionou significativamente com o
subdominio Educacdo — Risco na Condugdo (r=0,218; p=0,014, Spearman) e com O

subdominio latrogenia — outras (r=0,243; p=0,007, Spearman
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Também houve diferencas entre os grupos do nivel de escolaridade com o
subdominio latrogenia — outros (p = 0,011; ANOVA).

N&o se verificou qualquer associa¢do entre o grau de instrucdo e os itens Q71 a
Q80 do questionario, embora em alguns desses itens a distribuicdo fosse demasiado

pequena para tirar inferéncias estatisticas.

No que se refere ao grupo profissional, classificado segundo a escala de Graffar,

ndo se verificaram diferencas nos scores de qualquer subdominio (ANOVA).

Quanto a associacdo entre grupo profissional e os itens Q71 a Q80 observou-se
significado estatistico no item Q78 (Paga pelo uso do seu ventilador?) (p=0,000) mais
frequentes nos grupos 1 e 2 que nos restantes.

Profissdo

Alto cargo

Médio cargo
Pequenos cargos e
rendimentos
Operirios
Trabalhadores
indiferenciados

80,0%

60,0%

40,0%

Percentagem

20,0%4

%=
+ded4 3-4wvezes 1-2wvezes -delwvez guando MNunca
VEZES preciso

Quantas vezes a empresa o visita por ano?

Grafico 4 — Representacado da situacao profissional e o pagamento do ventilador.
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4.3.2 - Scores dos subdominios segundo as variaveis clinicas do SAOS

No que se refere ao método de diagndstico da doenca utilizado (estudo poligréafico
do sono noturno — PSG; estudo cardiorrespiratorio do sono noturno — screening)

encontraram-se diferencas nos scores nos subdominios.

Tabela 14 — Score dos subdominios e o tipo de estudo no diagnéstico da SAOS

Educacao Média Dp Média Dp

Melhoria atribuivel ao tratamento 73,5 14,0 80,6 14,3 0,01
Razdes de utilizacéo

Efeito no companheiro/a de leito 67,5 25,9 79,9 23,6 0,006
latrogenia

Fatores associados ao ventilador 23,3 24,2 14,4 15,4 0,011

Ajuste do ventilador 32,7 20,1 25,9 17,9 0,051

O grau de sonoléncia referido pelos doentes e avaliado pela escala de Epworth
correlacionou significativamente com o score do subdominio Educacdo — Impacto
cardiovascular e no trabalho (r=0,194; p=0,021, Spearman), do subdominio Educacéo —
Risco na conducéo (r=0,264; p=0,001; Spearman); do subdominio Razbes de utilizacdo —
cansaco, acidentes de viacdo (r=0,233; p=0,004, Spearman), do subdominio Razdes de
Utilizacdo — Outras razbes (r=0,168; p=0,038; Spearman), no subdominio Beneficio —

sonoléncia e cansaco (r=0,265; p=0,001; Spearman)

O indice de apneia+hipopneia (IAH) correlacionou com o subdominio RazBes de
Utilizagcdo — Outras razdes (r=0,263; p=0,001, Spearman), o subdominio latrogenia —
outras (r=-0,170; p=0,046, Spearman), negativamente com o subdominio latrogenia —
Fatores Respiratorios (r=.0,222; p=0,007; Spearman), negativamente com o subdominio
latrogenia — fatores associados a humidade e temperatura do ar (r=-0,263; p=0,001;
Spearman)

A Sa02 minima correlacionou com o subdominio latrogenia — Outras (r=0,251;
p=0,005; Spearman), com o subdominio latrogenia — Fatores Respiratorios (r=0,248;
p=0,004, Spearman)

A presenca de insénia determinou diferenca estatisticamente significativa no
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subdominio Educacdo — risco na conducdo (60,4+29,3 nos doentes com insonia vs.
79,5+23,7 nos doentes sem insonia; p =0,000) e no subdominio Beneficio — sonoléncia e
cansago (76,4+14,2 nos doentes com insonia vs. 83,6+£15,2 nos doentes sem insonia;
p=0,013).

A presenca de insénia ndo evidenciou qualquer associagdo com as perguntas do
questionério 71 a 80.

N&o se verificaram diferencas nos scores dos subdominios em funcdo da
referéncia ou ndo a depressdo assim como ndo se demonstrou associacdo estatisticamente

significativa com as perguntas 71 a 80 do questionario.

JA no que respeita a referéncia a ansiedade detetaram-se diferencas
estatisticamente significativas para os subdominios e a presenca da sintomatologia

ansiedade.

Tabela 15 — Score dos subdominios na ansiedade na SAOS

Dominios /subdominios Com ansiedade  Sem ansiedade
Educacéo Média Dp Média Dp

Melhoria atribuivel ao tratamento 72,8 16,1 80,1 14,1 0,03
Razdes de utilizagéo

Outras razoes 77,5 16,8 84,4 15,6 0,048
latrogenia

Fatores respiratorios 17,0 25,4 8,8 15,5 0,038
Beneficio

Reacdes sociais 63,8 18,3 70,8 15,7 0,054
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Grafico 5 — Associacdo entre ansiedade e melhoria no tratamento.
4.3.3 - Scores dos subdominios segundo as variaveis de tratamento

Né&o houve diferencas significativas nos scores dos subdominios segundo o tipo de
ventilador utilizado (CPAP ou Auto-CPAP) e, neste particular, s6 foi encontrada
associacao significativa com o item do questionario “Quem lhe prescreve 0 ventilador
sabe se o utiliza?” (p=0,023; y?)

Relativamente a interface utilizada — nasal ou facial — ndo determinou diferencas
significativas nos scores dos subdominios nem mostrou associacdo com as perguntas 71 a
80 do questionario.

Ja no que respeita a empresa fornecedora do ventilador e diferenciando
unicamente aquelas com mais representatividade no numero de doentes atendidos — Gasin
e Vitalaire - verificou-se diferenca nos scores do subdominio latrogenia — condensacgéo de
vapor de agua (38,7+28,5 nos doentes servidos pela Gasin vs. 16,7+23,9 anos, doentes da
Vitalaire; p=0,000) e no subdominio Beneficio — outras manifestacfes (62,3+16,6 nos
doentes da Gasin vs. 68,7+14,8 nos doentes da Vitalaire; p=0,02).

Verificou-se associacdo entre a empresa e a pergunta “Quantas vezes a empresa
o/a visita por ano?” (p=0,000) com maior preferéncia das visitas da Gasin do que da

Vitalaire.
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E também na pergunta “Quando precisa, como classifica a resposta da empresa?”
(p=0,023). Assim como no item “Como classifica a assisténcia que a empresa lhe da?”
(p=0,027).).

4.3.4 - Scores dos subdominios segundo adesédo ou ndo-adesédo ao tratamento

No que respeita a adesdo ao tratamento verificou-se diferenca significativa nos

scores dos subdominios referidos em baixo na tabela 15.

Tabela 16 — Sores do subdominios entre aderentes vs Ndo aderentes na SAOS

Dominios /subdominios Aderentes Né&o aderentes
> 4h <4h
Raz0es de utilizagao Média Dp Média Dp
Outras razfes 83,3 14,9 73,3 24,8 0,011
latrogenia
Outras 34 11,3 14,7 18,9 0,001
Fatores respiratérios 7.7 13,6 25,8 29,1 0,000
Lesdes provocadas pelo equipamento 16,8 17,8 25,0 18,2 0,047

A adesdo mostrou igualmente associagdo com a pergunta do questionario “Quem
Ihe prescreve o ventilador tem conhecimento se o utiliza?” (p=0,008; y2). Maior nimero de

respostas negativas no grupo dos ndo aderentes.

Tabela 17- Prescricéo e adesdo na SAOS

Quem lhe prescreve o ventilador sabe Aderentes N&o Aderentes

que o utiliza? >4h < 4h

Sim 90 13 103
Nao 9 7 16
Nao Sei 12 2 14
Total 111 111 133

Por seu lado, o score do subdominio Educacdo — Melhoria atribuida ao
tratamento mostrou correlagdo com a média do numero de horas de utilizagdo do CPAP
por dia (r=0,224; p=0,01; Spearman)

O score do subdominio Educacdo — Risco na conducdo correlacionou com a
percentagem de dias de adesdo ao tratamento (r=0,0180; p=0,037. Spearman) e com 0
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ndmero media de horas de utiliza¢do diaria (r=0,020; p=0,021, Spearman)

O score do subdominio Razbes de Utilizagdo — Outras razdes correlacionou com a
percentagem de dias de utilizacdo do ventilador (r=0,243; p=0,004; Spearman) assim como
a media de horas de utilizacdo diaria (r=0,233; p=0,006; Spearman)

O score do subdominio latrogenia — Outras correlacionou negativa e fortemente
com a percentagem de dias de utilizacdo (r=-0,518; p=0,000; Spearman) assim como com
a media de horas de utilizacdo diaria (r=-0,548; p=0,000; Spearman).

O score deste subdominio também correlacionou com o indice de

apneia+hipopneia (IAH) residual, sob tratamento (r=0,232; p=0,008; Spearman)

O score do subdominio latrogenia — Fatores externos também correlacionou
negativamente com a percentagem de dias de utilizacdo do ventilador (r=-0,345; p=0,000;

Spearman) e com a media de horas de utilizacdo diaria (r=-0,391; p=0,000; Spearman)

O score do dominio latrogenia — Fatores respiratorios também correlacionou
significativamente de modo negative com a percentagem de dias de utiliza¢do (r=-0,441;
p=0,000; Spearman) e com a média de horas de utilizacdo diaria (r=-0,388; p=0,000;

Spearman)

O score do dominio latrogenia — fatores associados a temperatura do ar
correlacionou negativamente com a percentagem de dias de utilizacdo (r=-0,214; p=0,013;
Spearman) e com a média de horas de utilizacdo diaria (r=-0,231; p=0,007; Spearman)

assim como a pressao media do ventilador (r=-,292; p=0,001; Spearman)

Existe diferenca significativa entre a percentagem de dias de utilizacdo do

equipamento e o nimero de visitas das empresas por ano (p=0,026, ANOVA)
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Grafico 6 - Associacdo no n° de visitas por ano da empresa fornecedora e a média da

percentagem de dias de ades&o.

O mesmo se passando com a média de horas de utilizacdo diaria (p=0,019;
ANOVA)

4. 4 — Avaliacéo psicologica

Dos 350 doentes da nossa amostra com SAQOS 152 apresentavam um score global
de afetividade negativa de 13,8 em 149, o score global de inibi¢cdo social foi de 8,88.

Tabela 18 - Scores da personalidade tipo D (média e desvio padréo) do questionario
DS14

Escala DS14 N (Min-Max) Média Dp
Afetividade Negativa 152 (1-25) 13,80 5,19
Inibig&o Social 149 (0-22) 8,88 4,18

Escala DS14 para personalidade do tipo D: Score para Afetividade Negativa e Inibi¢éo Social
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Tabelal9 - Afetividade Negativa e Inibicdo Social por categorias

DS 14 N %

Afetividade Negativa
Baixo 2 0,6
Abaixo da média 7 2,0
Na média 16 46
Acima da média 35 10,0
Alto 69 19,7
Muito alto 23 6,6
Total 152 43,4

Inibicéo Social
Muito baixo 1 0,3
Baixo 9 2,6
Abaixo da média 47 13,4
Na média 56 16,0
Acima da média 24 6,9
Alto 11 3,1
Muito alto 1 0,3
Total 149 42,6

Escala DS14 para personalidade do tipo D: Score para Afetividade Negativa e Inibigdo Social

De acordo com a definicdo de Personalidade do tipo D, com base nos scores de
afetividade negativa e inibicdo social 42 doentes (28.2%) tinham essa caracteristica e 107
(71,8%) néo.

O score da afetividade e da inibicdo social ndo foi estatisticamente diferente em
aderentes e ndo aderentes assim como ndo se encontrou associagcdo entre as diferentes
categorias destes dominios e a adeséo.

De igual modo, nesta amostra de doentes ndo se verificou associagdo entre

personalidade tipo D e adeso ao tratamento com CPAP (y2 = 0.140; p=0,450)

Tabela 20 — Adeséo e personalidade tipo D

Aderentes Né&o Aderentes Total
> 4h <4h
Adesao 6 17 23
33 33 109
Total 93 39
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Os doentes com personalidade tipo D eram significativamente mais novos
(60,6+9,6 vs. 64,6+9,9; p=0,021) mas nao diferiam no nimero de anos de escolaridade,
grau de sonoléncia, gravidade da SAS pelo IAH, adesdo (percentagem de dias de
tratamento e nimero de horas por dia) inicial ou na altura da alta. Também néo diferiam
relativamente ao género, local de residéncia (urbano ou rural) ou grupo profissional
segundo a escala de Graffar.

Embora ndo diferissem nas queixas de insénia, os doentes com Personalidade do
tipo D apresentavam mais frequentemente insonia inicial, no limite da significancia
(p=0,053). De resto, ndo se distinguiam na frequéncia de apresentacdo de depressdo ou
ansiedade (embora aqui com p=0,07) assim como na coexisténcia de patologia
cardiovascular ou diabetes.

Os scores da afetividade negativa ndo correlacionaram com qualquer outra
variavel, demogréfica, clinica ou de adesdo mas o score de inibicdo social correlacionou
negativamente com a idade (r=-0,158; p=0,05) e, positivamente, com a percentagem de
dias de utilizacdo na avaliacdo final embora ndo no nimero médio de horas de utilizagdo

diéria.
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CAPITULO V
DISCUSSAO E CONCLUSAO
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DISCUSSAO

O principal objetivo do presente trabalho foi o de avaliar o grau de adeséo de
longo-prazo de doentes submetidos a uma modalidade de tratamento que tem associado
algum grau de desconforto ou constrangimento. O modelo utilizado foi o do tratamento
com uma proétese ventilatéria (pressdo positiva continua administrada por aplicagdo de
mascara nasal ou facial) durante o0 sono em doentes com Sindroma de Apneia Obstrutiva

do Sono.

A importdncia da adesdo ao tratamento como garantia da sua eficicia é
constantemente referida na literatura (WeavereGrunstein, 2008, WeavereSawyer, 2010) e
essa adesdo tem reflexos ndo s6 do ponto de vista clinico mas também econémico uma vez
que os custos do seu tratamento, nos doentes do SNS que séo a maioria, sdo integralmente
suportados pelo SNS. Estimam-se para 2010 um custo total acima dos 55 M€ anuais com
tratamento respiratorio domiciliario no qual a maioria corresponde a doentes de SAOS com

este tipo de tratamento (Domiciliarios, 2011)

A metodologia utilizada para este primeiro objetivo do trabalho consistiu em
avaliar o grau de adesdo ao tratamento, possivel de objetivar através dos dados de
utilizacdo dos ventiladores armazenados em chips de memoria interna que podem depois

ser descarregados por software préprio.

Nas Ultimas Normas Clinicas publicadas pela DGS (Domiciliarios, 2011) a adesao
ao tratamento é considerado um fator essencial para assegurar a subvencdo do tratamento
nos doentes do SNS. Por essa razdo, o segundo objetivo deste estudo foi o de analisar
eventuais fatores de ndo adeséo no sentido de fornecer pistas para intervencdo em doentes

com essas caracteristicas de modo a melhorar o cumprimento do tratamento.

Para o efeito com base na literatura foi elaborado um questionario de 80 perguntas
que procuraram cobrir 0s principais fatores imputaveis & ndo adesdo: educacao/literacia
sobre a doenga e a modalidade de tratamento adotada; iatrogenia, percecdo do beneficio e

questdes gerais ligadas a assisténcia ao doente.
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Associadamente foi presente aos doentes o questionario DS 14, de modo a detetar
perfil de personalidade do tipo D, depois da sua validacdo para a lingua e cultura

portuguesa, especificamente feita para este trabalho.

Por questdes de tempo e de economia de recursos foram selecionados,
aleatoriamente, 350 doentes com SAOS e em tratamento com CPAP que tivessem tido alta
do servigo prescritor (Centro de Medicina do Sono do ex-CHC) por serem aderentes ha
mais de 1 ano. O horizonte temporal admitido foi de doentes com alta a partir de 2004 por

razGes metodoldgicas: tipos idénticos de ventilador e abordagem clinica idéntica.

Estes 350 doentes foram selecionados, segundo os critérios de inclusdo, duma
base de mais de 6000 doentes. Pela analise descritiva da populacdo é possivel inferir que,
apesar da escolha ter sido aleatoria, a média de idades e a sua distribuicdo corresponde a
prevaléncia descrita para esta doenca (Marcus, 2000) assim como corresponde a
distribuicdo por sexos (Woehrle et al., 2011). A distribuicdo geografica esta de acordo com
a populacdo que acorre ao CMS do ex-CHC e também com a relacdo existente entre
populacdo urbana e rural. A enorme maioria dos doentes selecionados (91,2%) tinha
companheira/o de leito. O nivel de escolaridade (6,9 anos em média) também ¢é
representativo da populacdo portuguesa nesta faixa etaria (INE, 2012) e a sua distribuicao
de acordo com a escala de Graffar para o grau de instrucdo mostrou uma sobre
representacdo do grau 4 (correspondendo a menos de 9 e mais de 4 anos de escolaridade).
A distribuicdo da profissdo pela escala de Graffar mostra uma sobre representacdo de
individuos indiferenciados mas também de reformados como reflexo da faixa etaria

predominante nestes doentes.

Os doentes selecionados apresentavam, com elevada frequéncia, a triade
sintomatica da SAQOS: roncopatia, apneias descritas e sonoléncia diurna excessiva
correspondendo & distribuicdo da patologia associada, na sua distribui¢do, ao referido na
literatura, sobretudo na associacdo com HTA e diabetes (Chobanian et al., 2003a, Lavie et
al., 2005, Resnick et al., 2003).

Em termos médios, apresentavam uma situacdo grave, aferida pelo IAH e pelos
niveis de Sa02 minima, embora os niveis de gravidade estivessem todos representados e

com uma distribuigéo normal.
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O grau de sonoléncia avaliado pela escala de Epworth foi, em termos médios,
elevado e de salientar que 17,3% dos doentes referiam acidentes de viagéo provocados por
sonoléncia, taxa idéntica ao referido na literatura (Chobanian et al., 2003a, PackePien,
2004).

Para esta populacdo de doentes foram pedidos, as empresas fornecedoras do
equipamento domiciliario, os dados de adesdo dos 6 meses anteriores. Foi possivel obter
esses dados em 235 doentes a que corresponde uma taxa de resposta de 67%, que deve ser
considerada, neste aspeto, muito baixa. De facto, 0 acesso aos dados de adesao dos doentes
por parte das empresas faz parte tacita das suas obrigacGes contratuais do mesmo modo
que a revisdo dos equipamentos, o0 suporte técnico ou a reposicdo do material. Se bem que
nas empresas com numero reduzido de doentes a cargo ndo se tenha verificado baixa
capacidade de resposta, tal foi um facto para as empresas com maior nimero de doentes
(Gasin e Vitalaire) e mesmo ai com diferentes taxas de resposta sobretudo deficiente no

caso da Vitalaire.

Tal pode levar a considerar que as empresas, de um modo geral, ndo tém uma
estrutura no terreno que permita responder atempadamente a solicitacbes deste tipo.
Mesmo tendo em consideracdo que o nimero de solicitacdes possa ter sido excessivamente
anormal, um prazo de resposta de 4 meses, em principio, deveria ser suficiente para se

obter uma resposta.

Esta incapacidade organizativa das empresas nestas fungdes de assisténcia
domiciliaria revela-se nas respostas dos doentes aos questionarios enviados: apesar de
87,3% classificarem a assisténcia como boa ou muito boa e 83,5% classificarem a
capacidade de resposta das empresas como rapida ou muito rapida, constata-se que em
36,7% dos doentes a visita domicilidria ocorre menos que uma vez por ano, somente

guando necessario ou hunca.

De qualquer modo, os doentes a quem foram obtidos dados de adesdo néo
diferiam significativamente dos outros em nenhum pardmetro fundamental pelo que os

dados poderdo ser extrapolados para o conjunto da populagao.

Juntamente com os dados de adesao foi pedido aos doentes o preenchimento dos

questionarios (o elaborado para o efeito deste trabalho e 0 DS14).
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Foram obtidos 158 questionarios o que corresponde a uma taxa de resposta de
45,1% da populagéo selecionada e de 67,8% dos doentes com dados de ades&o. Esta taxa
de resposta ndo é muito diferente das que se encontram noutros trabalhos com metodologia
semelhante (via postal) apesar de um duplo contacto, pessoal e telefonico, a doentes nédo
respondedores. Desses contactos pode-se inferir que a maioria de ndo-respostas deveu-se a
desinteresse na participacdo no estudo.

De qualquer modo, os doentes que responderam ao questionario ndo diferiam dos
ndo-respondedores em nenhum parédmetro fundamental, em particular, nos dados de adeséao
final: percentagem de dias de adesdo de 86,2+26,5 nos respondedores vs. 88,4+23,4 % nos
ndo respondedores; média de horas de utilizacdo diaria de 6,3+2,3 nos respondedores Vvs.

6,5+2,2 nos nédo respondedores.

A adesdo ao tratamento foi definida como mais de 70 % de dias de utilizagdo com
mais de 4 horas de utilizacdo diaria, de acordo com a mais recente definicdo de adesdo ao
CPAP (Aloia et al., 2010). Se bem que estudos recentes tendem a mostrar que 0s
beneficios do tratamento s sdo expressivos, por exemplo, em termos de HTA e de alguns
efeitos neuro psicoldgicos com adesfes maiores (6 horas de utilizacdo diaria) (Weaver et
al., 2007, WeavereSawyer, 2010) manteve-se este critério de adesdo por continuar a ser o
consensualmente estabelecido e por ser aquele que foi utilizado na altura da alta dos

doentes do centro prescritor como considerando os doentes como aderentes.

Dos dados recebidos conclui-se que 84,5% dos doentes eram aderentes segundo a
definicdo utilizada. Esta taxa de adesdo ao CPAP tem tanto mais significado quanto o
tempo de tratamento foi, em média, de 7 anos e o tempo de tratamento apos alta do servigo

prescritor foi, em media, superior a 5 anos.

Na literatura, ndo existem muitos dados de adeséo ao tratamento com um follow-
up téo longo mas, mesmo com tempos de tratamento mais curtos, as taxas de cumprimento
do tratamento sdo genericamente inferiores, entre 30 e 60% (WeavereSawyer, 2010) e,
genericamente, superiores na Europa relativamente aos Estados Unidos (Collard et al.,
1997).

Esta taxa de adesdo tdo elevada (superior, por exemplo, as taxas de adesdo ao

tratamento em doencas como a asma, a HTA ou a diabetes (Collard et al., 1997) tera a ver
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com 0 modo como os doentes sdo abordados no CMS do ex-CHC onde é feito um reforgo
muito grande na explicagdo da doenga e na modalidade de tratamento, que é sempre
introduzido no servico, desde a primeira consulta até ao momento da alta que é dada

somente depois de garantia de adeséo.

De facto, nos itens do questionario relacionados com a Educacdo/Literacia

constata-se que a maioria, dos doentes conheciam os efeitos da doenga e do seu tratamento.

No mesmo sentido se pode interpretar a associa¢do encontrada entre 0 método de
diagndstico — estudo poligrafico do sono noturno ou estudo cardiorrespiratorio do sono
domiciliario — e os subdominios do questionario referentes & educagao/literacia. Melhoria
atribuivel ao tratamento (p=0,01) e Razdes de utilizacdo (p=0,005) Na realidade, a pratica
habitualmente seguida no CMS do ex-CHC passa pela colocacdo do ventilador no
domicilio do doente pressupondo que a adaptacdo estd feita no estudo do sono em
laboratrio enquanto, que a grande maioria dos diagndsticos feitos por estudo
cardiorrespiratério do sono domicilidrio tem como consequéncia o ensino da utilizacdo
ventilador por técnica do CMS, com o consequente reforco na razbes e efeitos do

tratamento.

A questdo da informacdo relativamente a doenca e seu tratamento é,
consensualmente, considerado essencial para a adesdo ao tratamento,(La Piana et al., 2011,
Likar et al., 1997) sobretudo numa situacdo como a SAS onde as manifestacOes diretas da

doenca (as apneias durante o sono) ndo sao, usualmente, percebidas pelo doente.

Outra questdo importante revelada por este estudo é que a alta de doentes de
consultas de seguimento, depois de garantida a adesdo, ndo influi na continuacdo do
tratamento. As relativamente elevadas taxas de adeséo verificadas no nosso estudo indicam

que, desse ponto de vista, a estratégia assumida parece correta.

De qualquer modo, é importante sublinhar que entre aderentes e ndo-aderentes se
verificou diferenca significativa na percentagem de dias de utilizacdo e na média de

utilizacdo diaria na primeira avaliagdo apo6s a introducdo do tratamento e na altura da alta.

Conhece-se doutros estudos (Engleman et al., 1999, Huang et al., 2012, Portier et

al., 2010) a importancia da adesdo de curto-termo na adesdo final de doentes com SAQOS ao
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tratamento com CPAP mas, no caso do nosso estudo, em termos médios, quer na primeira
avaliagdo quer na altura da alta, as taxas de adesdo eram superiores ao limite da definigéo
de aderente. O que estes dados sugerem € que esse limite podera, no gque respeita aos

efeitos na adesd@o de longo-termo, estar subestimado e ser necessario rever.

Entre doentes aderentes e ndo-aderentes verificaram-se diferencas significativas
na idade (mais baixa nos ndo aderentes) de acordo com o que esta genericamente definido
na literatura (Woehrle et al., 2011) embora as razdes para tal ndo sejam claras.

Relativamente aos critérios de gravidade da doenca, o IAH era significativamente
superior nos doentes aderentes mas, curiosamente, o grau de sonoléncia ndo, o que
contrasta com o publicado na literatura onde a melhoria sintomética € considerado como
fator importante na adesdo. De facto, na avaliacdo final da adesdo ndo foi contemplada o
grau de sonoléncia pela passagem da escala de Epworth mas o score do subdominio do
questionario administrado — Beneficios na Sonoléncia e Cansaco — ndo foi

significativamente diferente nos aderentes e ndo-aderentes.

A relacdo entre a gravidade da doenca expressa pelo IAH e a adesdo ao tratamento
replica o encontrado noutros estudos embora, geralmente, com uma fraca capacidade

preditiva e resultados inconsistentes (WeavereSawyer, 2010)

Por outro lado, ainda que alguns estudos mostrem que o grau de sonoléncia se
relaciona com a adesdo ao tratamento(Barnes et al., 2002, Engleman et al., 1999, McArdle
et al., 1999, Zimmerman et al., 2006) os resultados do nosso estudo, replica outro que
indica o uso limitado do grau de sonoléncia na predicdo da adesdo (EnglemaneWild,
2003).

Além disso, a presenca de patologia cardiovascular ndo parece influenciar a
adesdo uma vez que ndo se encontrou associacao entre esta e a existéncia de HTA, enfarte,

isquemia, AVC ou diabetes.

Embora manifestacbes associadas como insonia, depressdo e ansiedade nao
tenham influenciado na adesdo enquanto grupo, verificou-se que os doentes que referiram
ins6nia cumpriam significativamente menos dias e menos horas que os doentes sem

insonia, assim como os doentes que referiram ansiedade cumpriam menos dias de
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tratamento que os doentes sem ansiedade. Para além disso, a presenca de ansiedade
determinou scores diferentes nas respostas de questionarios relacionadas com o

subdominio latrogenia — Fatores respiratdrios e Beneficio — rela¢des sociais.

De qualquer modo, e em termos globais, a auséncia de associacdo entre
psicopatologia e a adesdo ao tratamento replica os resultados de outros estudos (Aloia et
al., 2005, Stepnowsky et al., 2002)

Ao contrario de outro estudo (Brostrom et al., 2007) a personalidade de tipo D ndo
esteve associada a adesdo. Nesse trabalho, a populacdo era um pouco mais jovem que a
nossa, com maior representatividade de mulheres, com nivel educacional superior e com
menor duracdo de tratamento (ainda que, em média, superior a 5 anos) mas do ponto de
vista da caracterizacdo clinica do SAOS (IAH, score da Escala de Epworth) as diferencas
ndo eram grandes. De qualquer modo, no nosso estudo, a presenca de personalidade de tipo
D originou diferencas significativas no score dos subdominios do questionario

relacionados com iatrogenia ou a percecdo do beneficio.

De acordo com os resultados do questionario feito aos doentes os subdominios
relacionados com a iatrogenia, foram, no conjunto, aqueles onde maiores diferencas foram
referidas entre aderentes e ndo-aderentes e que melhor correlacdo mostraram com a

percentagem de dias de utilizacdo e/ou o numero de horas de utilizacdo diaria.

Segundo o que estéa publicado cerca de 2/3 dos doentes sob CPAP apresentam, em
qualquer altura, efeitos secundarios ao tratamento (WeavereSawyer, 2010) ainda que
maltiplos estudos falhem em associar a presenca de efeitos secundarios a adesdo ao

tratamento (WeavereSawyer, 2010).

De qualquer modo, estes resultados mostram a necessidade de se poder
corresponder aos efeitos secundarios do tratamento, habitualmente relacionados com a
interface, o ruido ou a humidificacdo e temperatura do ar com as melhorias tecnolégicas

que vao surgindo no mercado.

Neste sentido, contudo, € importante sublinhar a auséncia de diferenca na adesao

entre doentes com tratamento em pressao fixa e com pressdo variavel (Auto-CPAP) de
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acordo, alias, com diferentes estudos publicados (Hukins, 2004) (d'Ortho et al., 2000,
HudgeleFung, 2000, Meurice et al., 1996, Planes et al., 2003).

O nosso estudo ndo mostrou associacdo entre a existéncia ou ndo de
companheira/o de leito e a adesdo ainda que, na amostra estudada, 0 numero de doentes
que dormiria sozinho era residual. No entanto, a literatura, no que respeita a este aspeto,
apresenta resultados dispares: ha estudos que tendem a mostrar melhor adesdo em doentes
com companheiras/os de leito do que isolados (Lewis et al., 2004) enquanto outros
associam o distdrbio do sono da/o companheira/o de leito a menores indices de adesao
(Engleman et al., 1999, McArdle et al., 2001).

No modo de organizacdo dos cuidados respiratorios domiciliarios, onde o
tratamento da SAS com CPAP se enquadra, existem empresas com contratos de subvencao
com o0 SNS ou os subsistemas que, sob prescricdo médica, colocam 0s equipamentos no
domicilio dos doentes responsabilizando-se pela sua revisdao e manutencao e fornecimento

de material descartavel (interfaces).

No nosso estudo ndo se encontrou associacao entre a adesdo global e a empresa
fornecedora do servico, mas o questiondrio mostrou diferencas nos scores de alguns
subdominios relacionados com a iatrogenia ou com os itens que classificam a assisténcia

que a empresa fornece.

Este facto é importante porque é expectavel, e deve fazer parte da relacdo
contratual da empresa com os subvencionadores, que esta cumpra fungdes de reforgco de
adesdo ao tratamento nos varios dominios desde técnico até de suporte psicolégico e
educacional o que implica modelos de organizacdo das empresas, incluindo em termos de
recursos humanos com tecnicos habilitados a compreender a doenca e 0 seu tratamento,

que respondam a estes objetivos.

O nosso estudo também mostrou, o que achamos relevante, associagdo entre
adesdo e 0 conhecimento dessa adesdo por parte do médico prescritor. Uma vez que na
amostra a maior parte das prescricdes eram feitas pelo médico de familia, este dado
sublinha a importancia do envolvimento de quem passa 0 receituario na adesdo ao

tratamento através do conhecimento do seu cumprimento.
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Finalmente, em termos globais, ndo se mostrou, neste estudo, associagéo entre a a
gratuitidade ou copagamento do tratamento e a adesao, apesar de, na amostra, ser reduzido
0 numero de doentes com copagamento. De qualquer modo, é importante fazer ressaltar
que dos 3 doentes que suspenderam o tratamento, 2 tinham como subsistema a ADSE
tendo expressamente referido que foram as dificuldades na comparticipagdo em 20% do

custos mensais do tratamento atribuidos ao doente a razdo da suspenséao do tratamento.

Sabendo-se que o0 estado socioecondomico estd implicado na adesdo
(WeavereSawyer, 2010) e que a forma de subvencdo do tratamento pode explicar, em
parte, as diferentes taxas de adesdo entre doentes europeus e norte-americanos, a tendéncia
para a gratuitidade do tratamento deve ser considerado um fator importante no

favorecimento da adesdo ao tratamento.

Independentemente  disso, reconhece-se a legitimidade de a entidade
subvencionadora suspender a subvencao ao tratamento em caso de ndo-adesdo mas o que 0
nosso estudo mostra também é que dos maultiplos fatores identificaveis associados ao nao
cumprimento do tratamento, muitos sdo os que podem merecer intervencao direcionada

mesmo em situagdes de tratamento instituido a longo-termo (Moutinho dos Santos, 2012).

De resto, a relagdo custo-beneficio do tratamento com CPAP esta demonstrada em
diferentes estudos internacionais (Ayas et al., 2006, McDaid et al., 2009, Weatherly et al.,
2009) dai a importancia da adesdo ao tratamento.

Limites do estudo

A dimensdo da amostra pode ter sido insuficiente uma vez que algumas variaveis
tiveram sub-representacdes de dominios eventualmente importantes, como a ndo-existéncia
de companheiro de leito ou de subsistemas com copagamento no tratamento, o que podera
ndo ter evitado erros do tipo Il (B) ou seja, ndo ter sido rejeitada a hipdtese nula por

reduzida expressao de alguns dominios.

Esta insuficiéncia é particularmente relevante, uma vez que o estudo deixou claro
a multiplicidade de fatores envolvidos na ndo-adeséo, se for tentada a analise multifatorial

dos fatores de adesdo com vista a criacdo de um modelo preditivo de ndo-adeséo.
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Por outro lado, este estudo traduz uma realidade que pode ser considerada como
parcelar e reflexo da atividade de um servigo concreto e ndo extrapolavel para outras
realidades, mesmo nacionais, até porque o nosso estudo mostrou dados que indicam o
papel da abordagem clinica, enquanto tal e no modo de organizacdo dos cuidados, que

podem influenciar a adesao.
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CONCLUSAO

Este estudo mostrou que sdo possiveis elevadas taxas de adesdo ao tratamento
com CPAP em doentes com SAOS mesmo apos alta do servigco hospitalar prescritor o que

traduz um elevado grau de autonomia por parte dos doentes.

O estudo mostra também que as atitudes e 0s comportamentos perante a
prescricdo dependem de um conjunto consideravel de fatores que interagem entre si e que
afetam diretamente o paciente determinando o seu grau de adesdo a terapéutica.

A evidéncia de que sdo multifatoriais e variaveis de doente para doente as razdes
possiveis para a ndo adesdo sublinha a importancia de uma abordagem direcionada a esses
maultiplos fatores e, por essa razéo, multidisciplinar. Quer dizer, diante desta multiplicidade
de problemas, os servicos e os profissionais de saude prestadores de cuidados deverdo
naturalmente generalizar as solugcfes praticas ja conhecidas e outras a desenvolver, de
forma a superar 0s motivos de incumprimento por parte dos doentes.

No que diz respeito ao incremento de didlogo e a melhoria da qualidade da
comunicacdo com o0s doentes, assim como da prépria informacdo médica, as respostas
indicadas na literatura v@o todas no sentido da incorporacdo e valorizacdo destas

qualificacdes nos profissionais.
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PERSPETIVAS FUTURAS

Como foi demonstrado nesta investigacdo existem varias explicacdes de natureza
clinica e outras para o fendbmeno do incumprimento terapéutico, sendo a maioria delas
contorndveis com uma maior intervencdo a nivel do seguimento dos doentes. No entanto
ficam em aberto, numa perspetiva futura e continuacao deste trabalho a possibilidade, ndo
sO de replicar estes dados, mas sobretudo de desenvolver modelos de predigdo de néo-
adesdo que permitam intervengdes precoces aos varios niveis identificados, no sentido de

favorecer a adesao.

No sentido de que a suspensdo de tratamento, mesmo que por razbes de ndo-
adesdo, é um ato clinico tdo importante como o ato de prescricdo, como tal, em
circunstancia alguma deve ser um procedimento administrativo, pelo que ha que assegurar,
através de circuitos operacionalmente eficazes que promovam a articulacdo dos cuidados
primarios de salide com os centros de referéncia, que a suspensao do tratamento seja da

responsabilidade do centro prescritor.
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ANEXO A - Autorizacoes



Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, E.P.E.

CONSELHO DE ADMINISTRACAO

Exma. Senhora

Dra Maria Goreti Almeida Lopes

Rua Fernandes Martins, Lote 19, 1°-Dt°
3030 -3000 Coimbra

S/Ref2 S/Comunicacdao N/Ref. — Oficio n.? Data
PC 328/12 29.02.2012

Assunto: Projecto de Investigagao

Na sequéncia do seu pedido de realizagéo do projecto de investigacéo, intitulado “Analise
dos factores da ndo ades&o ao tratamento em doentes com Sindrome de Apneia obstrutiva
do Sono (SAOS), no Centro de Medicina do Sono do Hospital Geral -CHUC sob a Co-
orientacdo do Dr. José Moutinho dos Santos, informo, de acordo com o parecer favoravel da
Comissao de Etica para a Saude do CHUC, que se anexa, se autoriza a sua efectivagéo,
desde que cumpridos os considerandos daquela Comissé&o.

Com os melhores cumprimentos,

O Presidente do Conselho de Administracéo do
Centro Hospitalar e Univergitario de Coimbra, EPE

[ fosh

(Dr. ‘léé Martins Nunes)

JMN/PS

Av. Bissaya Barreto / Pct.? Prof. Mota Pinto
3000-075 Coimbra
e-mail: casec@huc.min-saude.nt Tel.: 239400 407/ 607 Fax: 239 822 291
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Presidénte do Conselho de f\dmm;stragar

ASSUNTO: Pedido de auforrzagao parhErl"eahzagao de trabalho de investigagdio subordinado ao

tema "Andlise dos factores da ndo adesdo ao tratamento em doentes com Sindrome de Apneia
obstrutiva do Sono (SAOS)" - Maria Goreti Almeida Lopes’- técnica de Cardiopneumologia do
Servigo de Pneumologia do HP-CHUC e aluna do mestrado em gestdo e Economia da Saide da
Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra - (registo 411/2012) - Estudo a ser
realizado no Centro de Medicina do Sono do HG-CHUC).

06.02.2012

Cumpre-me informar Vossa Ex.* que a Comissdo de Etica para a Saide do CHUC, EPE, reunida
em 03 de Fevereiro de 2012, com a presenga da maioria dos seus membros, apds andlise do

projecto mencionado em epigrafe e ouvido o relator, emitiu o seguinte parecer:

Trata-se de um estudo que tem como objectivos identificar a taxa de ndo adesdo a
terapéutica a longo termo, dos doentes com sindrome de apneia obstructiva do sono (SAQS)
em tratamento, com ventilagdo por pressdo positiva, e analisar os factores da ndo adesdo.
Pretende-se, ainda, construir um modelo que permita definir o tipo de avaliagdes necessdrias
tanto do ponto de vista do diagnéstico como do tratamento da doenga, de modo a identificar
os pacientes susceptiveis de terem poucos ou nenhuns problemas com CPAP (continuous
positive airway pressure) ou auto-CPAP e aqueles que serdo propensos a ter dificuldades de
adesdo ao tratamento.
A mestranda tem acesso aos dados do processo clinico que lhe serdo fornecidos pelo director
do Centro de Medicina do Sono do Hospital Geral, sendo ele préprio um dos seus orientadores
de tese. Aos doentes a investigadora enviaré uma carta onde se identifica e explica o que
i 4__|(g§'tende. Caso o doente aceite participar, ser-lhe-a pedido que preencha um questiondrio que
‘ _‘(Jdlz respeito d doenga e ao suporte ventilatério. Também é enviado ao doente um

c"@sen‘hmen'ro informado. Segue ainda um questiondrio de personalidade sobre a afectividade

% :e;xu inibigdo social que a aluna mandou traduzir e retraduzir da lingua inglesa e cuja autoria é
":E- ;d;e‘J' ohan Denollet PhD do Department of Psychology and Health Tilburg University -
‘: \%?herlands Segue envelope pré-pago para devolugdo dos documentos.

E’v 8 Q@xssaya Barreto / Pct.” Prof. Mota Pinto

| CONSELHO DE ADMINISTRACAQ

©3000r075 Coimbra
E-mail; dirclinica@huc. min-saude. pt Tel.: 239 400 408 Fax: 239 405 646



Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra, E.P.E.

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE
O projecto tem parecer favordvel d sua realizagdo, contudo deve ficar bem claro que a
.

identificagdio dos doentes por parte da aluna é efectuada através do Director do Servigo, qu?
it i e e .

deve garantir o cumprimento dos principios éticos aplicdveis no caso em aprego. Assim, o

parecer sé se torna exequivel apés a “Carta de apresentagdio” ficar com a seguinte redacgdo:

Ban®(®). Sr.(%)

A Senhora D. Maria Goreti Lopes, técnica de Cardiopneumologia, a trabalhar no Servigo de Medicina
do Sono, de que sou Director, pretendendo fazer um trabalho em Gestdo e Economia da Saide da
Faculdade de Economia da Universidade de Coimbra, vem solicitar a sua participagdio no estudo com o
tema Andlise dos factores da ndo adesdo ao tratamento em doentes com sindrome da Apneia
Obstrutiva do Sono (SAOS), a ser desenvolvido no dmbito da tese de mestrado em Gestdo e Economia
da Saide.

A Senhora D. Maria Goreti Lopes ainda ndo conhece a sua doenga e, como profissional de saide, esté
sujeita a segredo profissional.

O objectivo deste trabalho & avaliar os factores que fazem os doentes aderir ou ndo ao tratamento
com ventilagdo da sua doenga (Sindroma de Apneia do Sono).

A sua participagdo ndo terd custos acrescidos, ndo serd acompanhada de nenhum risco ou desconforto
e ndo ird interferir com a investigagdio clinica orientada pelo médico da Consulta da Patologia do Sono
e no entanto serd de extrema importéincia para o estudo que pretende desenvolver.

Caso aceite participar, o que lhe serd pedido é que preencha um questiondrio muito simples,
totalmente anénimo e confidencial que diz respeito & doenga que possui (Sindrome de Apneia do Sono),
bem como ao suporte ventilatério que utiliza para dormir. Pedimos-lhe, também, que assine o
consentimento informado que deverd devolver juntamente com o questiondrio em envelope pré pago que
vai em anexo, e remeté-lo ao enderego indicado.

A participaglo ndo € obrigatéria, como tal, ndo implica qualquer repercussdo nas suas consultas ou
tratamento, caso ndo seja da sua vontade fazer parte do estudo.

Obrigado pelo atengdio dispensada,

Com os melhores cumprimentos,

O Director do Servigo de Medicina do Sono
Dr. José Moutinho
Deliberagdo aprovada por unanimidade.

Com os melhores cumprimentos,

P° A COMISSAO DE ETICA PARA 4 SAUDE
DO CHUC, EPE.
Prof. L osé Joaqui
Présidente da CES

HYCC., E. P E

A CES do HUC-CHUC: Prof. Doutor José Joaquim Sousa Barros: Prof.* Doutora Maria Fétima Pinto Saraiva Martins; | COMissao de Etica para a Salide
Dr. Mdrio Rui Almeida Branco; Enf.° Adélio Tinoco Mendes; Padre José Anténio Afonso Pais. :
A CES do HSC-CHUC: Dra. Cldudia Santos; Dra. Conceiglo Pascoal. Dr. Paulo Figueiredo, Enf.* Fernanda Pereira.
A CES do HE-CHUC: Dra. Alice Torcato; Dr. José Alves Grilo Gongalves. Enf.® Fernando Mateus; Dra. Maria Helena Gomes;
Dr. José Anténio Pinheiro.

Av. Bissava Barreto / Pct.” Prof. Mota Pinto
3000-075 Coimbra
E-mail: dirclinica@huc.min-saude pt Tel.: 239 400 408 Fax: 239 405 646



ANEXO B — Carta de Apresentacao e
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Exm® (?). Sr.(%)

A Senhora D. Maria Goreti Lopes, técnica de Cardiopneumologia do Servigco de
Pneumologia, a trabalhar no Centro de Medicina do Sono, de que sou Director, pretende
fazer um trabalho em Gestdo e Economia da Salde da Faculdade de Economia da
Universidade de Coimbra, pelo que vem solicitar a sua participacdo no estudo com o
tema Analise dos factores de ndo adesdo ao tratamento em doentes com sindrome de
Apneia Obstrutiva do Sono (SAOS), a ser desenvolvido no ambito da tese de mestrado
em Gestdo e Economia da Saude.

A Senhora D. Maria Goreti Lopes ainda ndo conhece a sua doenca e, como profissional
de salde, esta sujeita a segredo profissional.

O objectivo deste trabalho € avaliar os factores que fazem os doentes aderir ou ndo ao
tratamento com ventilacdo da sua doenca (Sindroma de Apneia do Sono).

A sua participacdo ndo tera custos acrescidos, ndo sera acompanhada de nenhum risco
ou desconforto e ndo ird interferir com a investigacdo clinica orientada pelo médico da
Consulta da Patologia do Sono e no entanto serd de extrema importancia para o estudo
que pretendo desenvolver.

Caso aceite participar, o que Ihe serd pedido é que preencha um questionario muito
simples, totalmente anonimo e confidencial que diz respeito a doenca que possui
(Sindrome de Apneia do Sono) bem como ao suporte ventilatério que utiliza para
dormir. Pedimos-lhe, também, que assine o consentimento informado que devera
devolver juntamente com o questionario em envelope pré pago que vai em anexo, e
remeté-lo ao endereco indicado.

A participacdo ndo é obrigatdria, e ndo tem qualquer repercussao nas suas consultas ou
tratamento, caso ndo seja da sua vontade fazer parte do estudo.

Obrigado pela atencéo dispensada,
O Director de Servico de Medicina do Sono

Dr. José Moutinho dos Santos

Para qualquer esclarecimentos pf contactar
O Centro de Medicina do Sono através do tel:
239 800120 ou 239 800195 ext:33511
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CONSENTIMENTO INFORMADO

NAO ASSINE ESTA FOLHA ANTES DE TER LIDO ATENTAMENTE,
COMPREENDIDO E ACEITE.

Ao aceitar participar neste estudo a realizar pela aluna de mestrado em Gestéo e
Economia da Saude, Maria Goreti Lopes, este ndo implicara nenhuns custos acrescidos,
e nao sera acompanhada de nenhum risco ou desconforto. Devera preencher um
questionario respeitante & doenca que possui (Sindrome de Apneia do Sono) este sera
totalmente anonimo e confidencial.

O participante abaixo-assinado declara que:
Leu todo o contetdo deste consentimento informado,
Compreendeu e esta de acordo com o que sera efectuado,

Fica ciente que pode, a qualquer momento, anular a sua autorizacdo e 0 Sseu
consentimento para o estudo.

Houve a sua autorizagdo e o seu consentimento.

Nome

Assinatura

Data, / /




ANEXO C - Questionario DS*



ID # Data:____/ /___

Responda a cada uma das questdes colocando um circulo 4 volta do ndmero que
melhor representa a sua resposta

1 2 3 4 5

Discordo Discordo  N&o Tenho a Concordo Concordo

Totalmente Certeza Totalmente

1. A minha doenca (apneia do sono) foi-me explicada pelo 12345
médico que me receitou o ventilador (CPAP).

2. Tendo apneia do sono eu corro o risco de adormecer ao 12345
volante

3. Tendo apneia do sono eu corro o risco de ter tensdo alta 12345

4. Tendo apneia do sono eu corro o risco de ter um ataque 12345
cardiaco

5. Tendo apneia do sono eu corro o risco de ter menor 12345
desempenho sexual

6. Tendo apneia do sono a minha capacidade de trabalho é 12345
menor

7. Arazdo para usar o ventilador foi-me explicada pelo 12345
médico que mo receitou.

8. 0 modo de usar o ventilador foi-me explicado pelos 12345

técnicos do servigo onde mo receitaram.
9. 0 modo de usar o ventilador foi-me explicado pelo técnico 1 2 3 4 5
da empresa que o colocou em minha casa.

10. Se utilizar o ventilador eu ficarei mais activo 12345

11. Se utilizar o ventilador eu ficarei menos sonolento ao 12345
volante

12. Se utilizar o ventilador as minhas relagbes comosoutros 12 3 4 5
melhorarao

13. Se utilizar o ventilador ndo ressono 12345

14. Se utilizar o ventilador a minha/meu companheira/o de 12345

cama dormira melhor
15. Se utilizar o ventilador o meu desejo e desempenho 12345
sexual melhorarao



Responda a cada uma das questdes colocando um circulo 4 volta do ndmero que
melhor representa a sua resposta

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Nao Tenho a Concordo Concordo
Totalmente Certeza Totalmente

16. Utilizo o ventilador mais que 5 dias por semanae durante 1 2 3 4 5
mais que 4 horas por noite

17. Utilizo o ventilador por estar preocupado com o meu 12345
coracao

18. Utilizo o ventilador porque a/o minha/ meu 12345
companheira/o ndo conseguia dormir com o meu ressonar

19. Utilizo o ventilador porque estar preocupado com as 12345
consequéncia para a minha satde do meu problema de
sono

20. Utilizo o ventilador por me sentir sempre cansado 12345

21. Utilizo o ventilador por estar preocupado pela 12345
possibilidade de ter um acidentes de carro

22.A/o minha/meu companheira/o encorajou-me a usar o 12345
ventilador.

23. A minha adaptagdo ao ventilador foi facil? 12345



Responda a cada uma das questdes colocando um circulo 4 volta do ndmero que
melhor representa a sua resposta

1 2 3 4 5
Nunca Raramente As Vezes Frequentemente Sempre

24.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por causa da mascara

25.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por avaria do ventilador

26.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por falta de energia eléctrica

27.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por estar constipado/a

28.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por ter sido internado/a

29.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por sentir a boca ou o nariz muito seco

30.Ja interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por sentir falta de ar

31.Ja interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por causa do ruido do ventilador

32.]Ja interrompi o tratamento mais que dois dias 12345

consecutivos por sentir a pressdo muito alta

33.Ja interrompi o tratamento mais que dois dias 12 345
consecutivos por ter viajado

34.]Ja interrompi o tratamento mais que dois dias 12 3 45
consecutivos por me ter esquecido

35.J4 interrompi o tratamento mais que dois dias 12 3 45
consecutivos por ter adormecido antes de o colocar

36.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por incomodar a minha/meu
companheira/o

37.]Ja interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por embaraco frente a outras pessoas

38.]a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345
consecutivos por ndo me ter apetecido

39.]4a interrompi o tratamento mais que dois dias 12345

consecutivos por outro motivo (Qual ?)




Responda a cada uma das questdes colocando um circulo 4 volta do ndmero que
melhor representa a sua resposta

1 2 3 4 5

Nunca Raramente As Vezes Frequentemente Sempre

40. Tenho ou tive feridas provocadas pela mascara 12345

41. Tenho ou tive marcas na pele provocadas pela mascara 12345

42.Tenho ou tive dor provocada pela mascara 12345

43. Tenho ou tive fugas de ar pela mascara 12345

44. Tenho ou tive fugas de ar pela boca 12345

45. Tenho ou tive entupimento do nariz provocado pelo 12345
ventilador

46. Tenho ou tive olhos vermelhos ou inchados provocado 12345
pelo ventilador

47. Tenho ou tive degluticao de ar provocado pelo ventilador 12 3 4 5

48. Tenho ou tive dor de dentes ou gengivas provocado pelo 12345
ventilador

49. Tenho ou tive incémodo com ar frio provocado pelo 12345
ventilador

50. Tenho ou tive incomodo com ar quente provocado pelo 12345
ventilador

51. Tenho ou tive condensacdo de agua no tuboounamascara 12 3 4 5

52. Tenho ou tive a boca ou o nariz secos provocado pelo 12345
ventilador

53. Tenho ou tive despertares ou nao consegui dormir pelo 12345

ruido do ventilador

54. Tenho ou tive despertares ou nao consegui dormircoma 12 3 4 5
pressao do ventilador

55. Tenho ou tive queixas da/o companheira/o de camacomo 1 2 3 4 5
ruido do ventilador

56. Tenho ou tive queixas da/o companheira/o decamacomo 12 3 4 5
ar frio provocado pelo ventilador

57.Tenho ou tive outras queixas relacionadas com o 12345
ventilador (Quais?)




Responda a cada uma das questdes colocando um circulo 4 volta do nimero que
melhor representa a sua resposta

1 2 3 4 5

Muito pior Pior Igual Melhor Muito Melhor

Uy
N
w
N
%)

58. Desde que uso o ventilador o meu sono é:

59. Desde que uso o ventilador a sensacao de acordarcansado 1 2 3 4 5
de manha é:
60. Desde que uso o ventilador a no¢ao de sonhar durante a 12345

noite esta:

61. Desde que uso o ventilador a necessidade de melevantar 1 2 3 4 5
de noite para urinar esta:

62. Desde que uso o ventilador a sensacao de sono durante o 12345

dia é:

63. Desde que uso o ventilador a sensac¢do de cansacodurante 1 2 3 4 5
o dia é:

64. Desde que uso o ventilador a minha disposi¢ao/Humor 12345
esta:

65. Desde que uso o ventilador o modo como me relaciono 12345
com o0s outros esta:

66. Desde que uso o ventilador a minha capacidade de 12345
concentracdo esta:

67.Desde que uso o ventilador a minha meméria esta: 12345

68. Desde que uso o ventilador o meu desejo e desempenho 12345
sexual esta:

69. Desde que uso o ventilador a minha capacidade de 12345
trabalho esta:

70. Desde que uso o ventilador a qualidade de sono da/do 12345

minha/meu companheira/o de leito esta:



Responda a cada uma das questdes colocando um circulo 4 volta da questdo que
melhor representa a sua resposta
71. Quantas vezes a empresa o/a visita por ano ?
+de 4 vezes 3-4vezes 1-2vezes -delvez quando preciso Nunca
72. Quando precisa, como classifica a resposta da empresa ?
Muito lenta Lenta Regular Rapida Muito rapida
73. Como classifica a assisténcia que a empresa lhe da ?
Muito ma Ma Regular Boa Muito Boa

74.Quando tem necessidade a quem recorre para lhe resolver qualquer
problema com o ventilador ?

AEmpresa Ao Médico de Familia Ao Servico que o receitou Outro (quem?)

75. Como classifica a assisténcia que o servico que lhe receitou o ventilador
lhe da?

Muito ma Ma Regular Boa Muito Boa
76. Habitualmente, quem lhe prescreve as receitas do ventilador ?
Médico de familia Servigo hospitalar Médico privado
77. Quem lhe prescreve o ventilador tem conhecimento se o utiliza?
Sim Nao Nao sei
78. Paga pelo uso do seu ventilador?
Sim Nao
79. Quanto paga por més pelo seu ventilador ?
€/més
80. Quanto custa ao Servico Nacional de Saude a utilizacdo do ventilador?

Nada 1-20€/més 21-40€/més 41/60€/més + de 60€/meés



Questionario Ds*

Este questiondrio é constituido por uma série de frases que as pessoas usam frequentemente para se
descreverem. Por favor, leia cada frase e faga uma cruz no quadrado apropriado que se encontra a frente da
respetiva frase para indicar a sua resposta. Ndo hd respostas certas ou erradas. O que conta é a sua opini@o.

Nem
Absolutamente . . Absolutamente
Falso verdadeiro  Verdadeiro .
falso verdadeiro
nem falso
1  Estabelego contacto facilmente Q. H Q, O Q.
guando conhego pessoas
2 Dou muitas vezes demasiada 8 H Q, O, A

importancia a coisas insignificantes

3 E frequente eu falar com Do Dl Dz Da D4

desconhecidos

4  Sinto-me muitas vezes infeliz 8 H Q, S Q.

5  Sinto-me muitas vezes irritado/a Do Dl Dz D3 D4

6 E frequente eu n3o estar a vontade Do Dl Dz D3 D4
em interagdes sociais

7  Tenho uma visdao sombria das coisas Do H Q, D3 Q.

8  Tenho dificuldade em iniciar uma Do H Q, D3 Q.
conversa

9  Estou muitas vezes de mau humor Do H Q, D3 Q.

10 Sou uma pessoa fechada Do Dl Dz D3 D4

11 Preferiria manter as pessoas a Do Dl Dz D3 D4
distancia

12 Dou por mim muitas vezes Q, H Q, Q. Q.
preocupado/a com qualquer coisa

13 Sinto-me muitas vezes “em baixo” Do Dl Dz D3 D4

14 Em ambiente social ndo encontro os Do Dl Dz D3 D4

temas certos para conversar




