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Adesão de adolescentes com fibrose cística a terapia de reposição 

enzimática: fatores associados

Adherence of adolescents with cystic fibrosis to enzyme replacement 
therapy: associated factors

Resumo   O objetivo deste artigo é avaliar a preva-
lência e os fatores associados à adesão a terapia de 
reposição enzimática em adolescentes com Fibrose 
cística. Estudo transversal, descritivo e observacio-
nal. Foram coletados dados sociodemográficos e 
clínicos. Os instrumentos utilizados para avaliar 
adesão foram: questionário de Morisky-Green e 
a dispensação de medicação na farmácia e para 
os fatores associados, entrevista com questionário 
estruturado. Foram entrevistados 44 adolescentes. 
Segundo o método de análise de dispensação da 
farmácia e o questionário de Morisky-Green, en-
contramos uma adesão de 45,5% e 11,4%, respec-
tivamente. A maior adesão foi observada naqueles 
com diagnóstico precoce e a menor nos adolescen-
tes mais velhos e nas meninas. Os fatores com a 
maior prevalência de não adesão foram: não levar 
as enzimas ao comer fora de casa, tomar enzimas 
somente nas grandes refeições, função pulmonar 
normal, com obstrução grave e muito grave. A 
prevalência de adesão a enzima foi pequena. In-
formações relacionadas à doença e ao tratamento 
devem ser aprimoradas, principalmente em ado-
lescentes mais velhos e com comprometimento da 
função pulmonar, com criação de estratégias e 
estudos longitudinais para identificar fatores que 
interferem na adesão.
Palavras-chave  Adesão à medicação, Fibrose cís-
tica e terapia de reposição de enzimas

Abstract  This article sets out to evaluate the prev-
alence and factors associated with adherence to 
enzyme replacement therapy among adolescents 
with cystic fibrosis. It is a cross-sectional, descrip-
tive and observational study. Sociodemographic 
and clinical data were collected. The instruments 
used to assess adherence were: the Morisky-Green 
questionnaire and medication dispensation at the 
pharmacy, and interviews with structured ques-
tionnaires for the associated factors. Forty-four 
adolescents were interviewed. According to the 
method of the pharmacy medication dispensation 
analysis and the Morisky-Green questionnaire, 
the adherence of 45.5% and 11.4% was found, re-
spectively. The higher adherence was observed in 
those with early diagnosis and the lowest in older 
adolescents and girls. The factors with the highest 
prevalence of non-adherence were: not taking en-
zymes when eating out of the home; only taking 
enzymes with major meals; normal lung function; 
with severe and very severe obstruction. The prev-
alence of adhesion to enzymes was low. Informa-
tion related to the disease and treatment should 
be improved, especially among older adolescents 
and with impairment of lung function, with the 
creation of strategies and longitudinal studies to 
identify factors that interfere with adherence.
Key words  Adherence to medication, Cystic fi-
brosis and enzyme replacement therapy
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Introdução

A Fibrose Cística (FC) é uma doença genética 
autossômica recessiva, causada por mutações no 
gene Regulador de Condutância Transmembra-
nar (CFTR)1. A sobrevida destes pacientes au-
mentou significativamente devido à instituição 
de melhores regimes terapêuticos2. A insuficiên-
cia pancreática (IP) está presente na maioria dos 
pacientes e seu tratamento com reposição enzi-
mática é mandatório para a vida toda3.

No Brasil, existem vários pacientes com FC e, 
por ser uma doença crônica e multissistêmica, há 
necessidade de uso contínuo de vários medica-
mentos. Entretanto, a realização deste tratamento 
necessita da adesão dos pacientes a um programa 
complexo de autocuidado e é comum a não acei-
tação do mesmo3-5. O sentimento e ações contra 
o tratamento é acentuado na adolescência que é 
uma fase de turbulências, descobertas, tomadas 
de decisões e conflitos internos em busca de iden-
tidade e amadurecimento para a vida adulta4.

A baixa adesão ao tratamento do paciente 
com doença crônica é um problema grave que 
interfere negativamente na sua eficácia, na quali-
dade de vida e aumenta as despesas com a saúde6.

A avaliação da adesão ao tratamento pode 
ser feita utilizando métodos diretos ou indiretos, 
entre eles: Monitorização de medicamento em 
fluidos corporais, contagem de comprimidos; 
auto-relato; registro de dispensa de medicação 
na farmácia; registros de prontuários. O método 
deve ser escolhido de acordo com os objetivos 
propostos7. 

Apesar de mais de cinco décadas de pesquisa 
sobre adesão, até o momento existem poucos es-
tudos na literatura nacional sobre adesão ao tra-
tamento da FC8. 

Essa carência possivelmente se deve a várias 
situações complexas com que o paciente com FC 
convive. Desta forma, o objetivo deste estudo é 
verificar a prevalência e os fatores que interfe-
rem na adesão a terapia de reposição enzimática 
(TRE) em adolescentes com Fibrose Cística.

Método

Trata-se de um estudo transversal, descritivo e 
observacional, realizado em um Centro de Refe-
rência no Rio de Janeiro para o tratamento da FC 
para crianças e adolescentes.

Foram incluídos pacientes, com idade entre 
10 e 19 anos incompletos, de ambos os sexos, com 
diagnóstico FC após confirmação da alteração 

de eletrólitos pelo Teste do Suor (≥ 60 mmol/L de 
cloro) em duas amostras e/ou presença de duas 
mutações no gene da CFTR9, com insuficiência 
pancreática e cadastrados no serviço de farmácia 
do Centro de Referência. 

Foram excluídos aqueles com paralisia cerebral 
e internados.

A coleta de dados sociodemográficos, de ava-
liação a adesão a TRE foi realizada por meio de 
entrevista, no período de janeiro de 2015 a dezem-
bro de 2015. A adesão ao tratamento foi verificada 
pelo questionário Morisky-Green10 respondido 
pelo adolescente e através do registro de retirada 
das enzimas pancreáticas obtido na farmácia. 

Para verificar os fatores que possam interferir 
na adesão à farmacoterapia, realizou-se revisão 
bibliográfica de vários estudos sobre adesão, e se-
lecionou-se algumas questões que foram aplicadas 
no questionário em entrevista com o adolescente e 
seu responsável.

Dados clínicos como: presença de IP, função 
pulmonar, tipo de mutação, data de diagnóstico, 
estado nutricional e tratamento prescrito foram 
obtidos do prontuário do paciente. A análise dos 
dados sociodemográficos seguiu os critérios ado-
tados pela Associação Brasileira de Empresas de 
Pesquisa (ABEP)11.

Na avaliação antropométrica foi utilizado o 
índice de massa corporal para idade(IMC/I) e es-
tatura para idade(E/I), classificados pelas curvas de 
crescimento da OMS, segundo o gênero, com au-
xílio do software WHO Anthro Plus (2009). Foram 
utilizados os pontos de corte estabelecidos pelo 
Consenso em FC de 201612.

O comprometimento da função pulmonar 
dos pacientes foi avaliado pelo volume expiratório 
forçado no primeiro segundo (VFE

1
) previsto e os 

valores de referência seguiram as recomendações 
da American Thoracic Society13.

Para se verificar a adesão através da dispensa-
ção de enzimas pela farmácia, foram colhidos da-
dos da ficha eletrônica de dispensação do ambula-
tório da farmácia no período de janeiro de 2015 a 
dezembro de 2015.

Esse método foi escolhido pela sua ampla uti-
lização em estudos de adesão. Além de ser pouco 
dispendioso e de fácil aplicação, principalmente 
quando se tem um número grande de pacientes, 
quando informatizado, é possível que todos os da-
dos da dispensação sejam acessados em qualquer 
farmácia interligada. Esse método é muito usado 
em pesquisas no SUS7. 

Tendo em vista as particularidades da utiliza-
ção das enzimas pancreáticas, como a variação da 
dose dependendo da quantidade e tipo de alimen-
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to, frequência de alimentação, utilizamos como 
padrão de retirada irregular, e consequentemente 
não adesão, o atraso igual ou superior a 60 dias na 
dispensação das enzimas pancreáticas, o mesmo 
critério utilizado por Carmody et al.14.

Questionário de Morisky-Green 

Formulário próprio de entrevista com pergun-
tas adaptadas do questionário de adesão formula-
do por Morisky-Green10.

Nos últimos 3 meses:
1-Você alguma vez se esqueceu de tomar seu 

remédio?
2-Você, ás vezes, é descuidado quanto ao horá-

rio de tomar seu remédio?
3-Quando você se sente bem, alguma vez, você 

deixou de tomar seu remédio?
4-Quando você se sente mal com o remédio, ás 

vezes deixa de tomá-lo?
Foram considerados aderentes ao tratamen-

to medicamentoso aqueles que responderam não 
a todas as perguntas obtendo a pontuação 4 (um 
ponto por resposta negativa), e não aderentes 
aqueles que obtiveram pontuação igual ou inferior 
a 310.

A escolha do teste de Morisky-Green funda-
menta-se no fato de estar disponível em língua 
portuguesa, estar validado, ser muito utilizado 
para pesquisas de adesão em doenças crônicas, ser 
instrumento com número pequeno de questões, 
de fácil medida, compreensível e verificar a atitude 
do paciente em relação ao seu tratamento medi-
camentoso. 

O teste de Morisky-Green é bastante utilizado 
em pesquisas com grande número de indivíduos e 
com limitados recursos financeiros7.

O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética 
em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto Fer-
nandes Figueira. Todos os responsáveis assinaram 
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 
(TCLE) em duas vias. 

Análise estatística 

Na análise descritiva foram apresentados os 
valores médios e desvios padrões para as variá-
veis contínuas com distribuição Normal. Variáveis 
contínuas sem distribuição Normal foram descri-
tas através dos valores medianos, mínimos e máxi-
mos. A normalidade das variáveis contínuas foi ve-
rificada através do teste de Kolmogorov-Smirnov. 

O nível de significância adotado foi 5%. As 
análises foram realizadas no programa SPSS ver-
são 20, 2011.

Resultados

Dos 190 pacientes cadastrados no serviço de far-
mácia, inicialmente foram considerados elegíveis 
55 pacientes. Um paciente se mudou para São 
Paulo, um faleceu, outro permaneceu internado 
durante todo o período da pesquisa e 08 falta-
ram às consultas. No decorrer da pesquisa, não 
tivemos recusa. Foram entrevistados 44 adoles-
centes. A mediana de idade ao diagnóstico foi de 
18 meses. A média de idade dos entrevistados foi 
de 14,8(± 2,6anos).

Em relação ao genótipo da população estuda-
da observamos que 52% e 14% era homozigoto 
e heterozigoto respectivamente para a mutação 
DF508. 

Segundo o método de análise de dispensação 
de medicamento da farmácia e o que utiliza o 
questionário de Morisky-Green, a prevalência de 
adesão ao tratamento com enzimas pancreáticas 
foi de 45,5% e 11,4%, respectivamente.

Os fatores que podem facilitar ou dificultar 
a adesão ao uso da enzima estão descritos na 
Tabela 1. O fato de não levar as enzimas sempre 
que sai de casa acarretou em uma menor adesão 
à TRE.

Nenhuma variável sociodemográfica influen-
ciou na adesão.

Pacientes diagnosticados mais precocemente 
(13 meses) foram mais aderentes que os pacien-
tes diagnosticados mais tardiamente (23 meses).

A utilização das enzimas foi considerada in-
dispensável à saúde para 95% dos pacientes es-
tudados e foram usadas em todas as refeições por 
73% dos pacientes, 18% usou apenas nas grandes 
refeições e 9% só toma enzima às vezes. 

Com relação ao veículo de administração 
das enzimas: 36,4% declarou ingerir com água, 
11,4% sem líquido e 52,2% com qualquer lí-
quido, podendo ser água, suco ou refrigerante. 
Todos os pacientes ingeriram cápsulas fechadas. 
Quanto ao momento da ingestão, 79% o fazem 
antes, 14% durante e 7% depois das refeições.

Mais da metade da população estudada 
(55%) revelou que já tomou escondido as en-
zimas, 23% já deixou de se alimentar para não 
tomá-las.

Dentre alguns fatores relatados como motivo 
para não tomar as enzimas, o esquecimento foi 
mencionado em 93% dos casos, vergonha 32% 
e somente 2% não tomou enzima por não achar 
importante para sua saúde.

As enzimas foram retiradas da embalagem 
original e armazenadas em outro recipiente por 
34% dos entrevistados.
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Tabela 1. Fatores que podem facilitar ou dificultar a adesão ao uso da terapia de reposição enzimática 
relacionados com a adesão pelo método de dispensação da farmácia, dos adolescentes com Fibrose Cística 
acompanhados no Centro de Referência do Rio de Janeiro de Janeiro de 2015 a dezembro de 2015.

Geral Aderente Não aderente

Facilidade de acesso

Sim 33 (75,0%) 14 (42,4%) 19 (57,6%)

Parcialmente 6 (13,6%) 4 (66,7%) 2 (33,3%)

Não 5 (11,4%) 2 (40,0%) 3 (60,0%)

Satisfação com o atendimento

Sim 41 (93,2%) 18 (43,9%) 23 (56,1%)

Parcialmente 3 (6,8%) 2 (66,7%) 1 (33,3%)

Facilidade de retorno

Sim 39 (88,6%) 19 (48,7%) 20 (51,3%)

Parcialmente 2 (4,5%) 1 (50,0%) 1 (50,0%)

Não 3 (6,8%) 0 (0,0%) 3 (100,0%)

Dúvidas sobre as enzimas

Sim 3 (6,8%) 1 (33,3%) 2 (66,7%)

Não 41 (93,2%) 19 (46,3%) 22 (53,7%)

Refeições que ingere as enzimas

Todas 32 (72,7%) 18 (56,3%) 14 (43,8%)

Grandes refeições 8 (18,2%) 2 (25,0%) 6 (75,0%)

Às vezes 4 (9,1%) 0 (0,0%) 4 (100,0%)

Toma as enzimas escondido

Sim 24 (54,5%) 10 (41,7%) 14 (58,3%)

Não 20 (45,5%) 10 (50,0%) 10 (50,0%)

É fácil associar as enzimas à rotina

Sim 39 (88,6%) 17 (43,6%) 22 (56,4%)

Não 5 (11,4%) 3 (60,0%) 2 (40,0%)

Sempre leva as enzimas ao sair

Sim 32 (72,7%) 18 (56,3%) 14 (43,8%)

Não 12 (27,3%) 2 (16,7%) 10 (83,3%)

Usar enzimas é indispensável para sua saúde

Sim 42 (95,5%) 20 (47,6%) 22 (52,4%)

Não 2 (4,5%) 0 (0,0%) 2 (100,0%)
*Valores expressos em N (%). ** Fonte: dados da pesquisa. *** A coluna geral foi somado em coluna.

O número de refeições diárias realizadas 
foi de: 3 a 4; 5 a 6 e, 6 vezes por 31,8%, 45,5% e 
22,7%, respectivamente dos casos.

Discussão

Nesta pesquisa, ao utilizar 2 tipos de instrumen-
tos para verificar a adesão, encontramos resulta-
dos bem diferentes, 45,5% (método de análise de 
dispensação da farmácia) e 11,4% (questionário 
de Morisky-Green). Esses achados estão de acor-
do com os dados da OMS em que somente me-
tade das pessoas com doenças crônicas toma seus 

medicamentos como prescrito15. Embora estudos 
sobre adesão a TRE relatem uma prevalência de 
27,4% até 96,5%16.

Neste estudo, a prevalência de adesão na 
avaliação pela dispensação da farmácia foi se-
melhante ao encontrado por Modi e Quittner17. 
Apesar da eficácia comprovada da utilização cor-
reta de medicamentos prescritos na redução dos 
sintomas da doença e prevenção ou diminuição 
de complicações associadas a ela, ainda encontra-
mos baixos percentuais de adesão.

Goodfellow et al.18, em seu estudo sobre ade-
são as enzimas em crianças e adolescentes com 
FC por meio de questionários, classificaram: 72% 
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como sendo não aderente, Shakkottai et al.19 en-
contraram 90% de adesão a TRE quando utiliza-
do o método de auto-relato. Essa diferença talvez 
tenha ocorrido devido a vários fatores: inconsis-
tência na definição uniforme de não adesão, dife-
rentes métodos de coleta e análise de dados, diver-
sidade da população estudada e tipo de tratamen-
to utilizado20. Por isso, para avaliação de adesão 
à farmacoterapia, geralmente é aplicado mais de 
um método de avaliação paralelamente, para re-
duzir os vieses e limitações de cada método7. 

Ambos os instrumentos utilizados neste estu-
do possuem limitações. A dispensação de medi-
camentos na farmácia é um método pouco dis-
pendioso e muito usado, mas nos fornece uma 
estimativa de adesão, pois não sabemos se o pa-
ciente realmente tomou as medicações que lhe foi 
entregue e isso pode superestimar a adesão.

Por outro lado, o questionário de Morisky-
Green, apesar de validado e muito utilizado para 
avaliar adesão em doenças crônicas, é muito ri-
goroso por não permitir nenhum episódio de es-
quecimento no período de 3 meses. Essa inflexi-
bilidade do método, o fato de superestimar a não 
adesão e as peculiaridades relacionadas a TRE (a 
variação da dose dependendo da quantidade e 
tipo de alimento e frequência de alimentação) nos 
fez adotá-lo somente para verificar a prevalência 
de adesão. Para correlacionar com os fatores que 
se associam a adesão, optamos por utilizar o mé-
todo de análise de dispensação da farmácia. 

A transição para a adolescência dos pacientes 
com FC representa a sobrevivência a uma doen-
ça letal, geralmente acompanhada com o declí-
nio das condições de saúde. Conquistar etapas, 
passar da infância para adolescência consiste em 
vivenciar muitas fragilidades e comprometimen-
tos físicos, como: emagrecimento, necessidade de 
oxigenioterapia, sonda nasogástrica, realização de 
gastrostomia e de fisioterapia várias vezes ao dia21.

Nesta pesquisa, notamos que os adolescentes 
com 15 anos são os que menos aderem ao trata-
mento em ambos os testes de adesão aplicados. 
Este resultado foi semelhante aos estudos de Arias 
et al.22, Shakkottai et al.19 e Goodfellow et al.18. 
Segundo Lopes23, adolescentes com FC na faixa 
etária de 14 a 19 anos se declaram insatisfeitos, 
devido à necessidade de uma rotina rígida de tra-
tamento e de auto administração de medicamen-
tos, que os deixam muito aborrecidos. 

No estudo realizado por Williams et al.24, 
foi constatado que crianças mais velhas ganham 
mais responsabilidades para administrarem suas 
próprias medicações. Esta responsabilidade pode 
ser prematura para alguns, pois eles ainda podem 

apresentar problemas emocionais ou cognitivos 
que interferem em suas habilidades de desempe-
nhar funções independentemente. 

Para os pacientes com FC participarem ativa-
mente do seu tratamento, é necessário que, desde 
a confirmação do diagnóstico, eles tenham cons-
ciência da doença, dos sinais e sintomas e da gra-
vidade da doença21. 

O ideal é que seja dado a esse adolescente um 
grau de independência, confiança e vigilância, 
bem como uma boa comunicação entre a equipe 
de saúde e o adolescente seja estabelecida, para 
que a adesão ao tratamento seja favorecida. Já 
esperávamos encontrar maior adesão em adoles-
centes mais jovens, devido à maior presença dos 
pais no tratamento. Com o avançar da idade, os 
pais estimulam o empoderamento dos adolescen-
tes, embora  nem todos estejam preparados para 
assumir toda a responsabilidade que o tratamen-
to exige.

Verificou-se que 61% dos meninos e 35% das 
meninas aderiram ao tratamento. Esses dados 
corroboram os resultados de Shakkottai et al.19 , 
que também encontraram maior adesão ao tra-
tamento da FC por parte dos meninos. Possivel-
mente,  essa maior adesão encontrada entre os 
meninos se deva a maior supervisão dos pais.  As 
mulheres costumam amadurecer mais precoce-
mente e, consequentemente, mais cedo se tornam 
responsáveis pelo seu tratamento e, muitas vezes, 
ainda não se encontram totalmente preparadas 
para tal responsabilidade ou, até mesmo, devido 
ao desejo de não ganhar peso, algumas meninas 
podem não aderir ao tratamento com enzimas 
propositalmente. 

Em nosso estudo, as características sociode-
mográficas não impactaram substancialmente na 
adesão ao tratamento, resultado semelhante ao 
encontrado por Conway et al.5. E pode ter ocorri-
do devido a distribuição do medicamento ser gra-
tuita. Embora os adolescentes com pais com es-
colaridade mais alta tenham demonstrado maior 
aderência, talvez isso tenha acontecido pelo fato 
destes pais deterem maior conhecimento sobre a 
importância do tratamento.

Neste estudo aferimos que os pacientes que 
aderem ao tratamento são os que conseguiram 
o diagnóstico da doença mais precocemente (13 
meses). Dalcin et al.8, em Porto Alegre, também 
encontraram uma mediana de idade de diagnós-
tico menor (108 meses) para os pacientes com 
FC aderentes e mediana de idade de diagnóstico 
maior (132 meses) em pacientes não aderentes.

Alguns estudos demonstraram que o diagnós-
tico precoce diminuiu a morbidade e destacam a 
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importância do início precoce do tratamento da 
IP e da desnutrição24,25. 

Em relação ao genótipo observamos que 
mais da metade da população estudada possuía 
pelo menos um alelo para a mutação DF508. Este 
resultado provavelmente se deve ao critério de 
inclusão (ter insuficiência pancreática), pois há 
forte associação de homozigose da mutação DF 
508 com a IP.

Em um estudo realizado em 2015, na mesma 
instituição desta pesquisa, aferiu que a maioria 
dos pacientes com FC apresentam uma ingestão 
energética e de lipídeos inapropriado, evidencian-
do baixa aderência a terapia nutricional26.

Em relação à avaliação nutricional pelo IM-
C/I e E/I, 70% dos entrevistados considerados 
com estado nutricional inadequado foram classi-
ficados como não aderentes. Resultado semelhan-
te foi descrito por Shakkottai et al.19, que aferiu 
quanto maior o IMC maior probabilidade de ade-
são. Mostrando a relevância da reposição enzimá-
tica na manutenção de um bom estado nutricio-
nal. Cabe ressaltar que a TRE também auxilia a 
absorção das vitaminas lipossolúveis (A, D, E e K) 
evitando entre outras complicações a desminera-
lização óssea, encontrada nestes pacientes.

Outro fator que pode ter corroborado para 
o comprometimento do estado nutricional foi o 
fato de apenas 22,7% dos pacientes realizarem 6 
refeições por dia conforme o orientado e o fato 
de vários pacientes realizarem a TRE somente nas 
grandes refeições.

Os adolescentes com função pulmonar nor-
mal, com obstrução grave e muito grave eram me-
nos aderentes quando comparados aos pacientes 
com obstrução leve, moderada e moderada grave 
(Tabela 2). Dziuban et al.27 e George et al.28 encon-
traram que 42% e 56%,  respectivamente, dos pa-
cientes com FC entrevistados em seus estudos não 
tomam seus medicamentos quando não apresen-
tam sintomas da doença. Presumimos que pacien-
tes com função pulmonar normal, não se sentem 
doentes e pensam que não precisam de enzimas. 

Em contrapartida, aqueles com obstrução 
pulmonar grave e muito grave, sugere-se que a 
falta de adesão a TRE deteriorou o estado nutri-
cional e consequentemente a função pulmonar. 
Provavelmente, devido ao círculo vicioso entre 
desnutrição e o declínio da função pulmonar, a 
perda de peso e, consequentemente, a diminuição 
de massa magra afeta diretamente os músculos 
respiratórios e a elasticidade pulmonar, levando 
a um prognóstico ruim da doença29.

 Todos os pacientes entrevistados relataram 
orientação quanto ao uso das enzimas pancre-

áticas e apenas 7% possuíam dúvidas sobre sua 
forma de utilização. Vários estudos também de-
monstraram a importância da comunicação mé-
dico-paciente sobre vários aspectos da doença e 
do tratamento na adesão a TRE19,28,30.

Assim como aferido por Oliveira e Gomes30, 
o nosso estudo sugere que algumas vezes a infor-
mação não garante a adesão.

 Isto pode ocorrer por uma dificuldade na co-
municação entre os profissionais de saúde e os 
pacientes. Explicar as questões relacionadas ao 
tratamento baseado no cotidiano e no universo 
cultural do paciente pode auxiliar no entendi-
mento da terapia prescrita, o que poderá influen-
ciar positivamente na adesão31. 

Algumas atitudes da equipe de saúde, como: 
linguagem de fácil entendimento e adequada ao 
perfil dos pacientes, tempo utilizado para a con-
sulta, atendimento acolhedor, respeito com os 
questionamentos e motivações para o cumpri-
mento do tratamento, podem interferir positiva-
mente na adesão da terapia31. 

Um resultado que chamou a atenção foi que 
somente 4,5% dos pacientes entrevistados re-
cebeu orientação do farmacêutico na hora da 
dispensação, deixando de lado a relevância do 
acompanhamento farmacêutico na adesão ao tra-
tamento. Isto não ocorre só no Brasil, no Reino 
Unido, Mooney et al.32 demonstraram que 76% 
dos farmacêuticos declarou que o monitoramen-
to de adesão aos pacientes com FC é insuficiente 
e associam a falta de farmacêutico clínico especia-
lista na equipe multiprofissional como um fator 
importante na baixa adesão ao tratamento.

É função do farmacêutico realizar atenção 
farmacêutica, que consiste na provisão respon-
sável da farmacoterapia, prevenir ou resolver os 
problemas relacionados com os medicamentos. 
Além disso, compreende a realização do acom-
panhamento farmacológico e responsabilizar-se 
junto com o paciente para que o medicamento 
seguro e eficaz, na posologia correta, resulte no 
efeito terapêutico desejado33.

A maioria dos pacientes deste estudo não re-
feriu dificuldade ao acesso ao medicamento que 
é um dos principais fatores responsáveis pela não 
adesão ao tratamento. 

Nesta pesquisa constatamos que 30% dos 
adolescentes ingeriram as enzimas com a saliva e 
4%, com a comida. Este resultado é preocupante 
porque as enzimas pancreáticas devem ser admi-
nistradas antes das refeições ou lanches, com o 
auxílio de um líquido para se misturarem com 
a comida e realizar a digestão quando passarem 
pelo intestino34.
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Tabela 2. Características clínicas e a relação com a adesão pelo método de dispensação da farmácia de 
adolescentes com FC acompanhados no centro de referência do Rio de Janeiro de Janeiro de 2015 a dezembro de 
2015.

Geral Aderente Não Aderente

CMB/I

Adequado 22 (50%) 10 (45,5%) 12 (54,5%)

Inadequado 22 (50%) 10 (45,5%) 12 (54,5%)

E/I

Adequado 34 (77%) 17 (50%) 17 (50%)

Inadequado 10 (23%) 3 (30%) 7 (70%)

IMC/I

Adequado 27 (61%) 15 (55,6%) 12 (44,4%)

Inadequado 17 (38%) 5 (29,4%) 12 (70,6%)

Idade de diagnóstico(meses) 18[1-168] 13[1-168] 23[1-144]

Idade (anos) 14,8(±2,7) 14,3(±2,8) 15,2(±2,6)

Função Pulmonar

Normal 10 (23%) 2 (20%) 8 (80%)

Obstrutivo Leve 12 (27%) 8 (67%) 4 (33%)

Obstrutivo Moderado 7 (16%) 3 (43%) 4 (57%)

Obstrutivo Moderado Grave 4 (9%) 4 (100%) 0 (0%)

Obstrutivo Grave 8 (18%) 2 (25%) 6 (75%)

Obstrutivo Muito Grave 3 (7%) 1 (33%) 2 (67%)
*Valores expressos em média (± desvio-padrão) ou mediana [mínimo – máximo]. ** Fonte: dados da pesquisa. *** A coluna geral 
foi somado em coluna.

Dos entrevistados 38% disseram tomar as 
enzimas com suco, mas cabe ressaltar que este 
deverá possuir pH < 5,5. Por isto os sucos mais 
indicados são: maça, laranja e abacaxi. As bebidas 
com pH acima de 5,5 podem romper o revesti-
mento ácido resistente das enzimas pancreáticas. 
Isso pode resultar em uma liberação antecipa-
da de enzimas na cavidade oral e possivelmente 
levará a uma redução da eficácia e irritação das 
membranas da mucosa35. 

A não adesão ao tratamento medicamentoso 
não está somente relacionada a tomar ou não o 
medicamento, mas como o paciente administra 
seu tratamento em relação à dose, horário, for-
ma de administração e duração. Portanto, a não 
adesão deve ser assumida como um constructo 
de múltiplas dimensões36. 

Aproximadamente, 80% dos entrevistados 
ingerem a enzima antes das refeições, o impor-
tante é que estas durem aproximadamente 40 
minutos, para que toda enzima seja aproveitada.

Nas entrevistas constatamos que 34% dos pa-
cientes retiram os comprimidos da embalagem 
original e guardam em outro local. Os laborató-
rios que produzem as enzimas pancreáticas não 
garantem a eficácia destas quando tiradas do blis-
ter (embalagem metálica onde os comprimidos 

vêm armazenados)35. Sendo assim, as mesmas 
devem permanecer em sua embalagem protegida 
do sol e umidade.

Neste estudo, aferimos, que em geral, os pa-
cientes menos aderentes costumam tomar as enzi-
mas somente nas grandes refeições, deixando de in-
geri-las nos lanches, que podem até apresentar um 
conteúdo maior de gordura do que o almoço e o 
jantar, e não levam as enzimas sempre que comem 
fora de casa. Este último também foi corroborado 
pelos dados do estudo de Shakkottai et al.19.

Nesta pesquisa observamos que a maioria dos 
entrevistados disse que a TRE não atrapalhava 
sua rotina, entretanto, verificou-se que 55% to-
maram enzimas escondidos e 32% deixaram de 
ingerir as cápsulas por vergonha. George et al.28 
e Sawicki et al.37, encontraram como barreiras da 
adesão ao tratamento da FC a falta de tempo e 
vergonha. Lopes23, em outro estudo sobre quali-
dade de vida de crianças e adolescentes com FC, 
observou que adolescentes ficam incomodados 
ao incluir, na sua rotina diária, os cuidados com 
o tratamento, pelo fato de ocupar muito tempo e 
reclamam de administrar as enzimas em horário 
de convívio com os amigos, o que pode ser res-
ponsável pelos resultados negativos sobre adesão 
ao tratamento. Isso sugere que não é tão fácil, 
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aceitar e associar o tratamento a sua rotina. Isso 
também ressalta a necessidade da equipe de saú-
de conversar mais sobre a doença, sobre o trata-
mento e seus estigmas com os pacientes.

Murphy et al.38 concluíram em seu estudo 
que, quando os adolescentes não possuem o há-
bito de administrar as medicações junto com as 
atividades diárias, apresentam dificuldades em 
seguir o tratamento. Principalmente para aqueles 
em que a adesão pode ser vista não apenas como 
um problema de tomar a medicação, mas tam-
bém representar uma mudança no estilo de vida.

Neste estudo verificamos que 95% dos entre-
vistados acham a TRE indispensável para à saú-
de, apesar de a adesão ser inferior à metade dos 
entrevistados. Goodfellow et al.18 e Sawicki et al.37 
acreditam que, quando os pacientes assumem 
que o tratamento é necessário para sua saúde, 
isso é um facilitador para adesão.

A avaliação da adesão pelo questionário de 
Morisky-Green realizada neste estudo mostra 
que 89% dos adolescentes se esqueceram de to-
mar as enzimas nos 3 meses anteriores à aplica-
ção do questionário. Este dado sugere que o es-
quecimento é uma das maiores barreiras a ser en-
frentada para se alcançar a adesão ao tratamento.

Nos casos em que o paciente se esquece de 
tomar as enzimas eles são orientados que se o 
mesmo lembrar dentro de 30 minutos a enzima 
deverá ser ingerida35. Caso ultrapasse esse tempo 
o ideal é pular a dose e continuar o tratamento 
normalmente. Essa questão deve ser reforçada 
nas orientações fornecidas pelo profissional de 
saúde tendo em vista que 50% dos pacientes sim-
plesmente pulam a dose e 36% tomam a hora que 
lembram.

Apesar do delineamento do estudo, o resul-
tado é preocupante, pois a baixa adesão à tera-
pia de reposição das enzimas pancreáticas leva 
à esteatorreia que é um dos principais fatores 
responsáveis pelo comprometimento do estado 
nutricional. Sendo este um fator prognóstico in-
dependente da doença.

Nos Estados Unidos, o não cumprimento 
para regimes de medicação pode custar US $300 
bilhões anualmente, resultante da ineficácia do 

tratamento e agravamento da progressão e com-
plicações da doença, medicação, eventos adver-
sos, internações e reinternações, consultas de 
emergência, e até mesmo a morte39.

Conclusões

A prevalência encontrada de adesão à terapia de 
reposição enzimática por adolescentes com FC 
foi baixa isto é preocupante porque poderá trazer 
implicações econômicas para o centro de refe-
rência e o SUS e possivelmente contribuirá para 
um declínio do estado clínico. 

A realização do diagnóstico precoce é de 
grande importância para os pacientes com fibro-
se cística, pois observamos que quando diagnos-
ticados precocemente estes têm melhor adesão 
ao tratamento. 

Intervenções devem ser pensadas princi-
palmente para os adolescentes mais velhos, que 
foram os menos aderentes a TRE, pois eles em 
breve serão tratados como adultos e transferidos 
para outro hospital, se não estiverem preparados 
para assumir tamanha responsabilidade, proble-
mas relacionados à adesão ao tratamento pode-
rão surgir. 

O método de avaliação de adesão Morisky-
Green, devido a sua inflexibilidade, se mostrou 
inadequado para avaliação da adesão ao trata-
mento com enzimas pancreáticas.

Orientações sobre a forma de armazenamen-
to e administração das enzimas pancreáticas de-
vem ser reforçadas pela equipe multiprofissional, 
pois observamos algumas condutas inadequadas 
que interferem diretamente na eficácia do trata-
mento. A criação de estratégias e estudos longi-
tudinais para clarear os fatores que interferem na 
adesão também é importante.

Medir a adesão dos pacientes com FC a tera-
pia prescrita é o primeiro passo para compreen-
são do potencial de não adesão e resultados ad-
versos que possam surgir no decurso da doença. 
A equipe de saúde tem que estar alerta para esses 
sinais de não adesão a fim de evitar a ineficácia 
do tratamento. 
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