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Atraso no fornecimento de medicamentos e suas consequéncias na
gualidade de vida de pacientes com doencas inflamatérias intestinais:
um estudo transversal em Santa Catarina

Gabriel Pettenon Gubert,X® Helena Vitali Gava,'® Cintia Scherer®

RESUMO

Objetivo: avaliar a relacéo entre atrasos no fornecimento de medicamentos e a qualidade de vida de pacientes com doencas
inflamatorias intestinais em Santa Catarina, Brasil. Métodos: estudo transversal retrospectivo com 165 adultos com doenga
de Crohn (n = 83) e retocolite ulcerativa (n = 82), recrutados entre marco e junho de 2025 por meio de instituigcdes de salde e
de grupos virtuais. Dados sociodemogréaficos, clinicos e terapéuticos foram coletados por meio de um questionario estruturado.
A atividade da doenca foi avaliada pelos indices de Harvey—Bradshaw e de Mayo Partial Score, e a qualidade de vida, pelos
dominios do WHOQOL-BREF. Realizaram-se analises descritivas e de associacdo (teste do qui-quadrado, ANOVA e regres-
sdo logistica). Resultados: atrasos no fornecimento de medicamentos ocorreram em 50,9% dos participantes, especialmente
na entrega de bioldgicos. Esses atrasos associaram-se & maior atividade da doenca (sangramento intestinal: 48% vs. 22%; p <
0,001), complicagdes graves (fistulas: 38% vs. 18%; p = 0,009) e pior qualidade de vida (OR = 0,48; IC 95% 0,24 — 0,96 para
sono inadequado). Conclusdo: os resultados indicam que o atraso no fornecimento de medicamentos no ambito do SUS afeta
negativamente o controle clinico e a qualidade de vida de pacientes com DI, evidenciando a necessidade de aprimorar a gestdo
logistica e a equidade no acesso aos insumos terapéuticos.

Palavras-chave: doenca de Crohn; proctocolite; doencas inflamatdrias intestinais; atraso no tratamento; qualidade de vida;
preparagdes farmacéuticas.

ABSTRACT

Objective: To evaluate the relationship between delays in medication provision and the quality of life of patients with inflam-
matory bowel diseases in Santa Catarina, Brazil. Methods: A retrospective cross-sectional study was conducted with 165 adults
diagnosed with Crohn’s disease (n = 83) and ulcerative colitis (n = 82), recruited between March and June 2025 through
healthcare institutions and virtual support groups. Sociodemographic, clinical, and therapeutic data were collected using a struc-
tured questionnaire. Disease activity was assessed using the Harvey—Bradshaw Index and the Mayo partial score, and quality of
life was measured through the domains of the WHOQOL-BREF. Descriptive and association analyses were performed (chi-
square, ANOVA, and logistic regression). Results: Delays in medication provision occurred in 50.9% of participants, particu-
larly in the delivery of biologics. These delays were associated with higher disease activity (intestinal bleeding: 48% vs. 22%;
p < 0.001), severe complications (fistulas: 38% vs. 18%; p = 0.009), and poorer quality of life (OR = 0.48; 95% CI 0.24 — 0.96
for inadequate sleep). Conclusion: The findings indicate that delays in medication provision within the Brazilian Unified Health
System (SUS) negatively affect clinical control and quality of life in patients with IBD, underscoring the need to improve
logistical management and equity in access to therapeutic supplies.

Keywords: Crohn’s disease; proctocolitis; inflammatory bowel diseases; treatment delay; quality of life; pharmaceutical
preparations.
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INTRODUCAO

As doencas inflamatorias intestinais, incluindo a doenca
de Crohn e a retocolite ulcerativa, tém apresentado aumento
de incidéncia e prevaléncia globalmente, com taxas particu-
larmente aceleradas em paises em desenvolvimento, como o
Brasil. Um estudo populacional identificou 162.894 pacien-
tes com essa condicdo no pais entre 2008 e 2017, sendo 59%
dos casos de retocolite ulcerativa e 41% de doenca de Crohn.

A prevaléncia geral das doengas inflamatdrias intestinais
atingiu 80 casos por 100.000 habitantes, com distribuicéo ge-
ogréfica desigual, destacando-se um gradiente Sul-Norte.* A
regido Sul, que inclui estados como Santa Catarina, apresen-
tou 0 maior nimero de casos por habitante, chegando a 126
casos por 100.000 habitantes.! No entanto, os dados regionais
sdo limitados, principalmente no que tange as especificidades
de cada estado, o que dificulta a compreensdo aprofundada
das particularidades locais relacionadas ao diagnostico, ao
tratamento e a atividade dessas doengas.*

O manejo das doencas inflamatdrias intestinais requer
acompanhamento clinico continuo e adesao rigorosa ao trata-
mento. A interrupcdo do fornecimento de medicamentos, de-
finida como intervalo superior a sete dias entre a data prevista
e a efetiva dispensacéo, segundo relato do paciente, esté asso-
ciada a exacerbacdes da doenca, maior nimero de hospitali-
zagBes e pior qualidade de vida.? Apesar de o Sistema Unico
de Salde (SUS) garantir o acesso gratuito aos medicamentos
de alto custo, falhas na logistica de distribui¢do ainda séo fre-
quentes e podem comprometer a efetividade terapéutica.>*

No contexto catarinense, ainda ha lacunas de conhecimento,
principalmente no que tange ao acesso regular ao tratamento
medicamentoso. Além disso, fatores como urbanizagéo, expo-
sicdo a patdgenos entéricos e caracteristicas genéticas, que va-
riam entre as regides do pais, influenciam ndo apenas a pro-
gressdo da doenga, mas também a adesdo e continuidade do
tratamento.®

Até 0 momento, ndo ha estudos que investiguem especifi-
camente 0 impacto dos atrasos no fornecimento de medica-
mentos sobre a qualidade de vida de pacientes com retocolite
ou doenca de Crohn no contexto regional catarinense, especi-
almente considerando as fragilidades logisticas do SUS. As-
sim, o reconhecimento do perfil epidemioldgico dos pacientes
com doengas inflamatorias intestinais em Santa Catarina e, so-
bretudo, dos impactos do atraso no fornecimento de medica-
mentos sobre sua qualidade de vida torna-se ferramenta fun-
damental para a compreensdo da relacdo entre fatores socio-
ambientais e a progressdo dessas condices inflamatorias.®
Compreender essa relacdo € essencial para o desenvolvimento
de estratégias que promovam 0 acesso equitativo ao trata-
mento, contribuam para o controle adequado da doenca e me-
Ihorem os desfechos clinicos e o bem-estar dos pacientes.”

O objetivo do estudo é caracterizar o perfil clinico-epide-
mioldgico dos pacientes com retocolite ulcerativa e doenca de
Crohn em Santa Catarina, bem como os fatores relacionados
a atividade da doenca, a presenca de complicagdes e aos atra-
so0s no fornecimento de medicamentos. Assim, espera-se ofe-
recer dados regionais relevantes que possam subsidiar politi-
cas publicas de saude, otimizar o manejo clinico e promover
intervencgBes direcionadas que minimizem os efeitos negati-
vos da descontinuidade terapéutica.

METODOS

Delineamento

Trata-se de um estudo transversal, descritivo e analitico, re-
alizado entre margo e junho de 2025, com base em dados pri-
marios coletados por meio de um questionario estruturado. O
estudo foi delineado para avaliar associacfes entre o atraso na
dispensacdo de medicamentos e desfechos clinicos em pacien-
tes com doenca de Crohn e retocolite ulcerativa. O tamanho
amostral foi previamente estimado para assegurar um poder es-
tatistico adequado, e as analises foram conduzidas com base em
hipéteses bicaudais, com nivel de significancia de 5%.

Contexto

Foram analisados dados sociodemogréficos, clinicos e rela-
cionados a qualidade de vida de pacientes adultos diagnostica-
dos com doenca inflamatdria intestinal e residentes no estado
de Santa Catarina, Brasil. A atividade da doenca foi avaliada
pelo indice de Harvey-Bradshaw (para doenca de Crohn) e pelo
Mayo Partial Score (para retocolite ulcerativa), considerando-
se remissdo (valores < 5 e <1, respectivamente) e atividade mo-
derada/grave (valores > 8 e > 5, respectivamente).®'° A quali-
dade de vida foi avaliada com base nos dominios do questiona-
rio WHOQOL-BREF.1

Participantes

Participaram do estudo pacientes adultos (> 18 anos) com
diagn6stico prévio de doenga inflamatdria intestinal, estabele-
cido por critérios clinicos, laboratoriais, endoscdpicos, de ima-
gem e/ou histopatoldgicos, conforme a prética clinica padréo.
Os participantes foram recrutados por amostragem néo proba-
bilistica por conveniéncia, devido & raridade das doencas e as
dificuldades de acesso a uma amostra populacional aleatdria. O
recrutamento foi realizado por meio de plataformas on-line
(grupos virtuais de apoio) e de instituicdes de salde parceiras
que prestam assisténcia a essa populagdo em Santa Catarina.

Todos os participantes forneceram seu consentimento, assi-
nando eletronicamente o Termo de Consentimento Livre e Es-
clarecido (TCLE) antes do inicio de seu envolvimento na pes-
quisa.

O estudo foi conduzido conforme os principios da Declara-
¢ao de Helsinque e aprovado, no dia 26 de mar¢o de 2025, pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa
Catarina, sob o nimero de parecer 7.464.746.

Variaveis

Analisaram-se as seguintes varidveis: dados sociodemogréa-
ficos (idade, género, escolaridade, cidade de residéncia), histo-
rico familiar e clinico, tempo de diagndstico, extensdo da do-
enca (classificacdo de Montreal),® historico de cirurgias intesti-
nais e terapias em uso (medicamentos convencionais e agentes
biol6gicos).

A atividade clinica da doenga de Crohn foi avaliada pelo in-
dice de Harvey-Bradshaw, e a da retocolite ulcerativa, pelo in-
dice Mayo Partial Score. O indice de Harvey-Bradshaw avalia
cinco parametros principais: bem-estar geral, dor abdominal,
namero de evacuaces liquidas por dia, presenca de complica-
cOes e uso de medicamentos antidiarreicos.® O Mayo Partial
Score considera apenas trés parametros: frequéncia das fezes,
sangramento retal e aparéncia da mucosa na endoscopia.'’ Cada
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um desses parametros é pontuado, € a soma das pontuacfes
fornece uma medida da atividade da doenca. Valores do In-
dice de Harvey-Bradshaw < 5 e do Mayo Partial Score < 1
indicaram remiss&o, enquanto valores do indice de Harvey-
Bradshaw > 8 ou do Mayo Partial Score > 5 corresponderam
a atividade moderada ou grave da doenca.®*°

A qualidade de vida foi avaliada com base nos dominios do
questionario WHOQOL-BREF, verséo breve e validada pela
Organizacdo Mundial da Satde.’* Embora o questionario
completo ndo tenha sido aplicado, as perguntas sobre quali-
dade de vida foram baseadas em seus dominios, abordando
temas como tabagismo, consumo de alcool, alimentagdo, pra-

tica de exercicios fisicos e qualidade do sono.

Os escores seguiram uma escala de Likert de 1 a 5, em que
pontuacdes mais altas indicam melhor percepcéo da qualidade
de vida.*

Fontes de dados

A fonte de dados foi primaria, coletada por meio de um
questionario estruturado aplicado aos participantes apds a
verificagdo dos critérios de elegibilidade. O instrumento foi
revisado para adequacéo cultural e linguistica e pré-testado
com um pequeno grupo de pacientes para confirmar sua
compreensdo e pertinéncia (Figura 1).

Figura 1. Selecdo da populacdo do estudo, Santa Catarina, 2025 (n = 165).

Populagao incluida no estudo
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Diagnéstico confirmado
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Atende aos critérios
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‘ 165 pacientes incluidos
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Nao algum dos critérios

‘ 13 pacientes descartados

83 pacientes com Doenga de Crohn

82 Pacientes com Retocolite Ulcerativa

8 por nao residirem em SC

5 por ter menos de 18 anos completos

Tamanho do estudo

O tamanho amostral foi estimado com base em estudos pré-
vios que avaliaram atrasos no fornecimento de medicamentos
e sua relacdo com a atividade da doenca em pacientes com
doenga inflamatoria intestinal.*>® Considerando uma preva-
Iéncia esperada de atrasos de 50%, um erro amostral maximo
de 7,5% e um nivel de confianga de 95%, o tamanho amostral
minimo calculado foi de 165 participantes.

Esse valor foi plenamente atingido na amostra final do es-
tudo, garantindo poder estatistico superior a 80% para detectar
diferencas de pelo menos 20 pontos percentuais entre grupos
com e sem atraso no fornecimento de medicamentos.

O recrutamento foi realizado por conveniéncia devido a ra-
ridade das doencas inflamatorias intestinais e a dificuldade de
acesso a registros populacionais atualizados. Apesar dessa limi-
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tacdo, buscou-se maximizar a representatividade por meio da
inclusdo de pacientes de todas as regides do estado e de diferen-
tes perfis assistenciais (publico e privado), o que contribui para
a validade externa e a comparabilidade com estudos similares.

Métodos estatisticos

As variaveis categéricas foram descritas por frequéncias
absolutas e percentuais. Realizaram-se analises descritivas,
seguidas de testes de comparacgdo. Para avaliar associacdes
entre atraso no fornecimento de medicamentos, atividade da
doenca e impacto na qualidade de vida, utilizaram-se testes de
correlacdo e analise de variancia (ANOVA), quando apropri-
ado. O nivel de significancia adotado foi p < 0,05. Todas as
andlises foram realizadas no software Stata, versdo 14.2.

RESULTADOS

Foram incluidos no estudo 165 pacientes com doenca infla-
matoria intestinal, dos quais 83 (50,3%) tinham doenca de
Crohn e 82 (49,7%) retocolite ulcerativa.

A caracterizagao sociodemografica da amostra mostrou pre-
dominancia do sexo feminino (78,3% na doenca de Crohn;
76,8% na retocolite ulcerativa) e concentragdo de pacientes na
faixa etaria de 20 a 39 anos (59,0% e 48,8%, respectivamente),
conforme apresentado na Tabela 1.

A distribuicdo geografica dos participantes abrangeu diver-
sas regides do estado de Santa Catarina: os participantes eram
provenientes de 33 municipios catarinenses, com maior con-
centracdo nas regides Norte (Joinville e Blumenau) e Sul (Cri-
cilima e Ararangud).

Tabela 1. Distribuicdo por sexo e faixa etéria de pacientes com doengas inflamatdrias intestinais, Santa

Catarina, 2025 (n = 165).

Caracteristicas dos pacientes

Género

Feminino 65 (78,3)
Masculino 18 (21,7)
Faixa etaria (anos)

1819 5(6,0)
20 -39 49 (59,0)
40 - 69 27 (32,6)
>70 2 (2,4)
Total 83 (100)

Quanto ao tratamento medicamentoso, a adeséo foi ele-
vada, superior a 93% em ambos 0s grupos. Os medicamen-
tos mais frequentemente utilizados foram adalimumabe

Doenca de Crohn n (%)

Retocolite ulcerativa n (%) Total n (%)

63 (76.8) 128 (77,6)
19 (23,2) 37 (22,4)

6 (7,3) 11(6,7)
40 (48,8) 89 (53,9)
34 (41,5) 61 (37,0)

2 (2,4) 4(2,4)
82 (100) 165 (100)

(37,5%) e infliximabe (32,5%) para doenca de Crohn, e me-
salazina (35,9% na forma oral) para retocolite ulcerativa,
conforme apresentado na Tabela 2.
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Tabela 2. Medicamentos utilizados por pacientes com doenca de Crohn e retocolite ulcerativa, Santa
Catarina, 2025 (n = 165).

Medicamento Doenca de Crohn n (%) Retocolite ulcerativa n (%) Total n (%)
Corticoide 13 (16,3) 14 (17,9) 27 (16,4)
Mesalazina (oral) 11 (13,8) 28 (35,9) 39 (23,6)
Mesalazina (supositorio) 0(0,0) 25 (32,1) 25 (15,2)
Sulfassalazina 5 (6,3) 6 (7,7) 11 (6,7)

Azatioprina 24 (30,0) 13 (16,7) 37 (22,4)
Infliximabe 28 (35,0) 18 (23,1) 46 (27,9)
Adalimumabe 30 (37,5) 3(3,9) 33 (20,0)
Vedolizumabe 4 (5,0) 16 (20,5) 20 (12,1)
Metotrexato 3(3,8) 0(0,0) 3(1,8)

Outros 12 (15,0) 14 (17,9) 26 (15,8)
Total 79 (95,2) 77 (93,9) 156 (94,5)

Nota: os denominadores nas colunas referem-se ao nimero de pacientes em uso de medicamentos: doenga de Crohn, n =
79 (95,2% dos 83); retocolite ulcerativa, n = 77 (93,9% dos 82). Cada paciente pode estar em uso concomitante de mais
de um medicamento.

Atrasos no recebimento de medicamentos foram relatados Pacientes com atrasos na medicagéo relataram pior quali-
por 47,0% (n = 39) dos pacientes com doenca de Crohn e por dade do sono (26,3% vs. 42,9% classificando o sono como
54,9% (n = 45) dos pacientes com retocolite ulcerativa. Paci- bom; x2=4,12; p=0,042) e tiveram 52% menos probabilidade
entes que relataram atrasos apresentaram menor taxa de ade- de apresentar sono de boa qualidade (OR =0,48; IC 95%: 0,24
sdo ao tratamento (30,0% vs. 10,0%; y> = 18,6; p < 0,001). —0,96), conforme apresentado na Tabela 3.
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Tabela 3. Impacto dos atrasos na entrega de medicamentos em pacientes com doenca de Crohn e retocolite

ulcerativa, Santa Catarina, 2025 (n = 165).

Variavel analisada

Adesdo ao tratamento reduzida
Qualidade do sono considerada boa
Muco nas fezes

Sangramento intestinal

Dor abdominal moderada/grave
Fistulas ou abscessos

Necessidade de cirurgia

Consumo de alcool

Consumo de alimentos industrializados
> 2 x/semana

Maiores prevaléncias de complicacBes clinicas foram
observadas no grupo com atrasos, incluindo muco nas fezes
(45% vs. 25%; x> = 8,42; p = 0,004), sangramento intestinal
(48% vs. 22%; x> = 12,34; p < 0,001), dor abdominal mo-
derada/grave (55% vs. 35%; > = 12,4; p = 0,03), fistulas ou
abscessos (38% vs. 18%; x> =6,78; p=0,009) e necessidade
de cirurgia (52% vs. 28%; ¥ =10,21; p < 0,001).

O consumo de alcool (30% vs. 15%; x> =4,56; p=0,033)
e de alimentos industrializados (> 2 vezes/semana) (60% vs.
40%; 2 = 5,01; p = 0,025) foi mais frequente entre pacien-
tes com histérico de atrasos na medicacao.

DISCUSSAO

O estudo demonstrou elevada prevaléncia de atrasos no
fornecimento de medicamentos entre pacientes com doencas
inflamatorias intestinais em Santa Catarina, com impacto di-
reto na atividade da doenca e na qualidade de vida.'® Os acha-
dos sdo consistentes com evidéncias internacionais que asso-
ciam a interrup¢&o do tratamento ao pior controle inflamatorio
e ao aumento das hospitalizages.**

A predominancia de pacientes jovens e do sexo feminino
segue o perfil epidemiolégico descrito na literatura.***5 Essa
faixa etéria produtiva reforca a relevancia socioecondmica das
doencas inflamatdrias intestinais e o impacto das falhas na dis-
pensacgdo sobre a qualidade de vida e a produtividade.

Observou-se também elevada adesdo ao tratamento farma-
coldgico, reflexo do acesso as terapias modernas e da efetivi-
dade das estratégias de manejo clinico. Contudo, a alta preva-
Iéncia de atrasos na dispensacdo de medicamentos, sobretudo
bioldgicos, emergiu como um ponto critico, pois esteve asso-
ciada a maior frequéncia de sintomas, a complicagdes graves

Com atraso n (%) Sem atraso n (%) Total n (%)
25 (30,0) 8(10,0) 33 (20,0)
22 (26,3) 35(42,9) 57 (34.,5)
38 (45,0) 20 (25,0) 58 (35,2)
40 (48,0) 18 (22,0) 58 (35,2)
46 (55,0) 28 (35,0) 74 (44,8)
32 (38,0) 15 (18,0) 47 (28,5)
44 (52,0) 23 (28,0) 67 (40,6)
25 (30,0) 12 (15,0) 37 (22,4)
50 (60,0) 32 (40,0) 82 (49,7)

e ao comprometimento da qualidade de vida, ressaltando a im-
portancia da continuidade terapéutica.'6°

Apesar da contribuicdo do estudo para a compreensao da re-
alidade regional, algumas limitacGes devem ser reconhecidas.
O delineamento transversal ndo permite estabelecer relagtes
causais, restringindo as conclusdes a associacao entre variaveis.
O uso de autorrelato pode ter introduzido viés de informacéo,
especialmente na avaliacdo da adesdo e da qualidade de vida.
Além disso, a amostra foi composta predominantemente por
pacientes de &reas urbanas com acesso a servicos especializa-
dos, 0 que pode limitar a generalizacdo dos resultados a popu-
lagBes rurais ou com menor suporte assistencial.

Os achados sobre os atrasos no fornecimento de medicamen-
tos apontam para entraves estruturais e burocraticos no modelo
de distribuicéo vigente em Santa Catarina. Embora a descentra-
lizag8o da dispensacéo facilite o acesso territorial, ela expde de-
sigualdades relacionadas a capacidade de gestéo local, ao arma-
zenamento adequado e a logistica de distribuicdo.?>?* O acU-
mulo de etapas de avaliacdo e aprovagdo, sem prazos defini-
dos ou sistemas de rastreamento em tempo real, gera incerte-
zas para pacientes e médicos, dificultando o planejamento te-
rapéutico e aumentando o risco de falhas na continuidade do
cuidado. Situagdes semelhantes foram relatadas em outros
contextos, nos quais barreiras administrativas e exigéncias de
autorizacdo prévia acarretaram atrasos significativos e piores
desfechos clinicos.'¢-18

A associacdo entre atrasos na medicacdo e ma qualidade do
sono amplia a compreenséo sobre o impacto indireto da descon-
tinuidade terapéutica, ja que o sono inadequado contribui para a
fadiga, o desconforto abdominal e a piora global da qualidade
de vida.?* Além disso, comportamentos menos saudaveis,
como maior consumo de &lcool e alimentos industrializados
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entre pacientes afetados por atrasos, sugerem um ciclo de vul-
nerabilidade clinica e social, no qual a falha terapéutica inte-
rage com fatores de estilo de vida e intensifica os efeitos da
doenca.?>% Tais achados dialogam com estudos que apon-
tam a importancia da adesdo continua ndo apenas para o
controle inflamatério, mas também para a preservagdo de
habitos saudaveis e para um melhor prognéstico.?’

As implicagdes deste estudo para o Sistema Unico de Sa-
Ude (SUS) evidenciam a necessidade de aprimoramentos es-
truturais e gerenciais no processo de dispensacdo de medica-
mentos. A implementacdo de sistemas informatizados de ras-
treamento de estoques e dispensacdes pode conferir maior
transparéncia e previsibilidade ao fluxo de fornecimento, re-
duzindo falhas operacionais e atrasos evitaveis.?®?° Além
disso, a simplificacdo de etapas burocraticas relacionadas a li-
beracdo de medicamentos bioldgicos, aliada a integracdo mais
efetiva entre os servigos da atengdo primaria e as farmacias de
alto custo, tem potencial para otimizar o acompanhamento te-
rapéutico e minimizar interrupgGes no tratamento.*

Por fim, a incorporagdo de programas de educacdo em sa-
Gde e do monitoramento sistemético da adesdo terapéutica
pode fortalecer o vinculo entre pacientes e equipes de salde,
favorecendo o uso racional de medicamentos e a continui-
dade do cuidado. Em conjunto, essas medidas podem contri-
buir para a reducéo de complicagdes clinicas, de hospitaliza-
¢Oes desnecessdrias e de custos indiretos ao sistema publico
de saude.

Em sintese, este estudo demonstra que os atrasos na dis-
pensagdo de medicamentos para pacientes com retocolite ul-
cerativa e doenca de Crohn no estado de Santa Catarina com-
prometem a adesdo, aumentam a ocorréncia de complicacdes
e reduzem a qualidade de vida. Melhorias estruturais e geren-
ciais no processo de distribui¢do sdo fundamentais para asse-
gurar a efetividade do tratamento e minimizar os impactos da
doenca.

Os achados evidenciam a necessidade de integragdo entre
as esferas municipal e estadual na gestdo da Assisténcia Far-
macéutica, com mecanismos de monitoramento de estoques e
de transparéncia publica quanto aos prazos de entrega.
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