Qualidade de vida em pacientes com lupus eritematoso sistémico

Quality of life in patients with systemic lupus erythematosus
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Resumo

Objetivo — Avaliacao comparativa da qualidade de vida dos pacientes com ldpus eritematoso sistémico (LES) nas diferentes manifestagdes
clinicas da doenca, por meio do questiondrio SF-36. Métodos — Participaram do estudo 21 sujeitos saudaveis, denominado grupo controle,
e 75 pacientes com diagnéstico de LES, agrupados como articular (n=15), renal (n=21), outro (n=17), e remissao (n=22). A qualidade de
vida foi avaliada pelo questiondrio SF-36 nos escores Capacidade Funcional (CF), Limitagdo por Aspecto Fisico (LAF), Dor (DOR), Estado
Geral de Satde (EGS), Vitalidade (VIT), Aspectos Sociais (AS), Limitagdes por Aspectos Emocionais (LAE) e Saide Mental (SM). Na inclusdo
foi avaliado o escore do SLEDAI (Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index). Resultados — O grupo articular apresentou os
menores valores em todos os escores e o controle os maiores. No escore CF o grupo articular apresentou valores significativamente menores
em relacdo ao grupo renal (p=0,001) e grupo controle (p=0,001). Na LAF, o grupo articular apresentou escore menor que o controle
(p=0,003). Na Dor, o grupo articular esteve menor em relacdo ao renal (p=0,023), remissao (p=0,041), e controle (p=0,003). No SM o grupo
articular esteve menor que o controle (p=0,036). No EGS, o grupo controle se diferenciou do articular (p=0,037), outros (p=0,029), e remissao
(p=0,036). Nos itens VIT e LAE ndo houve diferenga entre os grupos. Conclusao — O LES interfere na qualidade de vida dos pacientes
avaliados através do SF-36. A manifestagdo articular € o principal fator de piora comparativamente as demais manifestagoes.

Descritores: Qualidade de vida; Lpus eritematoso sistémico

Abstract

Objective — To compare the quality of life of systemic lupus erythematosus (SLE) patients in different clinical manifestations of disease by
means of the SF-36. Methods — The study invited 21 healthy subjects, called the control group and 75 patients with SLE, grouped as articular
(n=15), renal (n=21), other (n=17) and remission (n=22). The quality of life was assessed by SF-36 scores in the Functional Capacity (FC), li-
mitations due to Physical Aspect (LAF), Pain (PAIN), General Health (EGS), Vitality (VIT), Social Aspects (AS) , Limitations on the emotional
aspects (LAE) and Mental Health (MH). In addition we evaluated the SLEDAI score. Results — The joint group had the lowest values in all
control and the highest scores. Score in the CF group had significantly less articulate in relation to the renal group (p = 0.001) and control
group (p=0.001). In LAF, the joint group had lower scores than the control (p=0.003). Pain in the joint group was lower than in the kidney
(p=0.023), remission (p=0.041) and control (p=0.003). In the SM group was less articulate them the control (p=0.036). In EGS, the control
group differed from the joint (p=0.037), other (p=0.029) and remission (p=0.036). In items VIT and LAE no difference between groups.
Conclusion - SLE alters the quality of life of patients assessed by the SF-36. The joint demonstration is the main factor in the worsening com-
pared to other events.

Descriptors: Quality of life; Lupus erythematosus, systemic

Introducao Na pratica clinica, parametros objetivos sao utilizados
para avaliar a atividade lGpica, entre os pardmetros exis-
tentes, um indice muito utilizado é a escala Systemic
Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI).
Trata-se de um indice global quantitativo e objetivo in-
cluindo 24 variaveis clinicas e laboratoriais presentes no
dia ou nos ultimos 10 dias precedentes da avaliagdo. A
atividade da doenga pode variar de zero a 105, sendo
zero sem atividade, um a cinco atividade leve, seis a dez
atividade moderada, 11-19 alta atividade e acima de 20
muito alta atividade®®.

Por se tratar de uma doenca crénica com acometimento
em diversos sistemas, é importante considerar além da
condigado clinica o impacto sobre a qualidade de vida

O ldpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenga infla-
matoria cronica, de etiologia desconhecida, onde vérias
células e tecidos podem ser danificados. Caracteriza-se
por periodos clinicos de exacerbagdo e remissoes e pela
presenca de autoanticorpos e complexos antigeno-anti-
corpo'. E uma doenga que ocorre em todas as racas e em
todas as partes do mundo, mas que incide preferencial-
mente em mulheres jovens, na fase reprodutiva, numa pro-
porcao de nove a dez mulheres para um homem?. As ma-
nifestagdes clinicas da doenga sdo polimoérficas, podendo
variar desde uma queixa referente a um Gnico sistema, ou
ser multissistémica, com gravidade e prejuizo da qualidade

de vida do doente extremamente varidvel. Cerca de 60%
dos pacientes relatam dores articulares e 20% tem queixa
relacionada com a pele. Manifestagdes gerais como: fadiga,
mialgias, depressdo, mal-estar, febre, nduseas, anorexia e
perda de peso sao também comuns e podem ser relatadas
como incapacitantes®. A fadiga chega a ser um fator limi-
tante segundo 80% dos portadores da doenga*>.
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de tais pacientes. Mesmo com uma definicdo ampla,
dentro dos conceitos de qualidade de vida pode-se con-
siderar como “O valor atribuido a duracdo da vida, mo-
dificado pelos prejuizos, estados funcionais e oportuni-
dades sociais que sdo influenciados por doencga, dano,
tratamento ou politicas de saGde”'™"". Diferentes instru-
mentos vém sendo aperfeigoados na tentativa de quanti-



ficar e facilitar o estudo da qualidade de vida entre os
pacientes com doengas cronicas, dentre eles o Medical
Outcomes Study 36 — Item Short-Form Health Survey
(SF-36)1*15,

A avaliacdo da qualidade de vida de pacientes com
LES pode ser estudada sob diferentes aspectos'®?°, entre-
tanto ainda ndo se observou estudos avaliando a quali-
dade de vida segundo o sistema acometido e a atividade
[Gpica entre os pacientes com LES.

O presente estudo teve como objetivo a avaliagdo com-
parativa da qualidade de vida dos pacientes com LES
nas diferentes manifestagdes clinicas da doenga, por
meio do questiondrio SF-36. Os dados obtidos poderdo
contribuir para a tomada de decisodes terapéuticas ade-
quadas segundo as particularidades de cada grupo,
respeitando maior ou menor impacto no cotidiano dos
pacientes.

Métodos

Trata-se de um estudo transversal do qual participaram
pacientes frequentadores do ambulatério de Reumatolo-
gia do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da Universidade de Sao Paulo (USP). O estudo foi apro-
vado pelo Comité de Ftica, protocolo de n® 060/09 CEP.

Participaram do estudo 75 sujeitos com diagnéstico
definitivo de LES, e 21 sujeitos saudaveis, denominado
grupo controle. Os fatores de inclusao foram o diagnés-
tico de LES ha mais de um ano, idades entre 18 e 65
anos, ndo estar internado, sem histérico de fibromialgia
e/ou depressao. Para o grupo controle ainda incluiu-se a
auséncia de doengas sistémicas que acarretassem limita-
¢ao funcional. Todos os sujeitos assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido, e preencheram ficha
com dados demogréaficos e tempo de tratamento.

Para o levantamento das diferentes manifestagoes cli-
nicas e o escore de atividade lGpica utilizou-se o indice
do SLEDAI calculado pelo médico no momento da con-
sulta. De posse dos resultados do SLEDAI os sujeitos com
LES foram subdivididos em quatro grupos distintos de
acordo com o sistema acometido, sendo eles: articular,
renal, remissdo e outro. A condicdo denominada “outro”
se referiu aos pacientes cuja atividade lGpica ndo se en-
quadrava em renal, articular ou remissdo. Para serem
considerados como remissdo os pacientes deveriam apre-
sentar SLEDAI igual a zero.

Todos os pacientes responderam ao questionario SF-
36 aplicado e preenchido sempre pelo mesmo avaliador
nos dias das respectivas consultas no préprio ambulatério.
Foram avaliados os oito escores: Capacidade Funcional
(CF), Limitagao por Aspecto Fisico (LAF), Dor (DOR), Es-
tado Geral de Salude (EGS), Vitalidade (VIT), Aspectos
Sociais (AS), Limitacdes por Aspectos Emocionais (LAE)
e Satde Mental (SM).

Os escores CF, LAF, Dor, EGS sao dimensdes que se
destinam a analisar o impacto da doenca sobre a condi-
¢do fisica dos sujeitos e as dimensdes VIT, AS, e SM cons-
tituem o componente de andlise da condi¢gdo mental dos
sujeitos frente a doenga®.

Os dados foram confrontados pela Andlise de Variancia
One Way. Para avaliacao entre os grupos dentro de cada
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escore foi aplicada andlise de variancia ANOVA e na
presenca de significancia os dados foram submetidos ao
teste de mdltipla variancia de KrusKal-Wallis que com-
parou os escores intergrupos. O nivel de significancia
em todos os testes foi de 5%.

Resultados

Os resultados foram apresentados por meio dos valores
médios obtidos nos diferentes parametros. A caracteri-
zacao da amostra se encontra descrita na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizacao da amostra segundo o niimero de
individuos por género, idade média e valores do
SLEDAI para cada grupo avaliado

Grupos N Feminino N Masculino Idade média SLEDAI
Articular 14 1 43,73 4,6
Renal 17 4 34,23 6,8
Remissao 20 2 37,5 0,0
Outros 17 0 33,41 3,0
Controle 12 9 35,8 -

Nao houve diferenga estatistica entre as idades - ANOVA (p= 0,116)

Os valores médios obtidos em cada grupo para cada
escore do SF-36 foram dispostos nos Gréficos 1 e 2, ndo
houve diferenga estatisticamente significante em todos
0S grupos.
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Gréfico 1. Apresentacao dos valores médios obtidos pelos grupos nos
escores CF, LF, Dor e EGS pelo SF-36
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Grafico 2. Apresentacdo dos valores médios obtidos pelos grupos nos
escores VIT, AS, LAE e SM pelo SF-36
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Ao confrontar os resultados de cada escore em cada
grupo observou-se significancia entre diferentes escores
(Tabela 2).

Tabela 2. Comparacao entre os grupos nos escores onde houve
diferenca estatistica. Valores de p obtidos na analise
estatistica KrusKal-Wallis

Escores SF-36/ Grupos Valores de p
CF: articular # controle p=0,001
articular # renal p=0,001
LAF: articular #controle p=0,003
Dor: articular # controle p=0,003
articular # renal p=0,023
articular # remissao p=0,041
EGS: articular # controle p=0,037
outros # controle p=0,029
remissao # controle p=0,036
AS: articular # controle p=0,001
outros# controle p=0,036

CF-capacidade funcional; LAF-limitacdo por aspecto fisico; EGS-estado geral de
satde; AS- aspecto social

Discussao

Doengas crénicas como o LES, ao longo de sua evo-
lugdo concorrem com comprometimentos clinicos e
funcionais distintos com importante impacto na vida
destes pacientes. Os avangos nas pesquisas clinicas
trouxeram sobrevida dos pacientes, entretanto, em pai-
ses como o Brasil as condicoes socioeconémicas com-
prometem o acesso destes pacientes até mesmo aos
cuidados bdsicos de salide conferindo danos ainda
maiores aos mesmos. Cada vez mais os profissionais li-
gados a area da satide vem demonstrando interesse em
tornar os procedimentos além de avancados, mais pré-
ximos a realidade de cada um e focados no individuo,
humanizando a atengdo. O conhecimento a respeito
da condigdo individual frente a doenca assume grande
importancia'>1¥1¢17,

Os resultados das pesquisas sobre qualidade de vida
podem munir as equipes de satde no que diz respeito a
tomada de decisdes das politicas publicas de satde, ana-
lise do impacto socioeconémico das agdes adotadas, sua
efetividade ou ndo, controle de gastos, treino de pessoal,
bem como a melhor aceitacdo e adesao do paciente ao
tratamento. A determinacdo da evolucao e melhora cli-
nica deveria envolver além dos parametros biologicos,
matemdticos e visuais o bem-estar sob a perspectiva do
paciente’.

Por se tratar de uma condi¢ao complexa a qualidade
de vida tem sido analisada com a adog¢ao de instrumentos
baseado em questdes agrupadas em dimensdes e domi-
nios que englobam aspectos fisicos, emocionais e sociais
com subdivisdes dentro de cada item. Os instrumentos
denominados questiondrios sdo os mais comuns, existem
aqueles denominados genéricos ou os especificos para
determinadas doengas. O presente estudo empregou o
SF-36, considerado uma ferramenta de baixa complexi-
dade de execugdo, compreensdo e aplicagao, largamente
utilizado entre os pesquisadores e validado para uso no
Brasil'".
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Pesquisas investigando a qualidade de vida no LES tem
abordado o tema de forma global, desconsiderando as
diferentes manifestacdes da doenga. Considerando que
a doenga pode acometer diferentes sistemas, com episo6-
dios e evolugdo particulares a cada caso®, o presente es-
tudo procurou investigar a qualidade de vida destes pa-
cientes segundo as diferentes formas de manifestacdo o
seu periodo de atividade ou remissdo, tomando-se ainda
o cuidado de incluir a referéncia de um grupo controle
constituido de sujeitos saudaveis.

A amostra foi composta em sua maioria de pacientes
com comprometimentos ligados ao sistema renal e arti-
cular, concordando com a literatura®™'*. Outro aspecto
encontrado na amostra estudada que concorda com a li-
teratura foi a predominancia do género feminino em to-
dos os grupos, sabe-se que o LES incide preferencialmente
em mulheres jovens, na fase reprodutiva, numa proporgao
de nove a dez mulheres para um homem? podendo ser
considerada uma das particularidades da doencga®.

Para caracterizacdo do grupo remissdo, os pacientes
foram avaliados pela escala SLEDAI (Systemic Lupus Eryt-
hematosus Disease Activity Index). Esta escala aplicada
pelos reumatologistas € utilizada para auxiliar a tomada
de decisdes e avaliacdo do quadro, inclui parametros
clinicos e laboratoriais segundo o érgao acometido®®.
Considerando os valores do SLEDAI, na amostra investi-
gada, o grupo renal apresentou atividade considerada
moderada, nos demais grupos a atividade foi leve, nao
sendo encontrado entre os pacientes aqueles com ativi-
dade classificada como alta®”. Esta condigdo possivel-
mente decorre do fato de todos os pacientes pertencerem
a um servico especializado de reumatologia e receberem
acompanhamento médico sistematico. Outro fator que
oferece subsidio a esta percepgdo se deve ao elevado
nimero de sujeitos pertencentes ao grupo de individuos
em remissdo, nimero este maior que os demais.

Ao comparar os escores da qualidade de vida obtidos
no SF-36 verificou-se que embora os valores do SLEDAI
estivessem maiores no grupo renal, e o grupo articular
com os menores valores do SLEDAI, este Gltimo apresentou
pior desempenho em todos os escores do SF-36. Estes da-
dos sao discordantes dos achados de Reis e Costa (2010)
que verificaram quanto mais intensa a atividade da doenca,
pior a percepgao da qualidade de vida entre as mulheres
com doenga ativa e melhor entre aquelas com doencga
inativa, hd que se considerar que o referido estudo em-
pregou metodologia distinta da presente pesquisa.

Como esperado, o grupo controle apresentou valores
mais elevados em todos os escores do SF-36 em relacdo
aos pacientes com LES uma vez que estes sujeitos ndo
possuem doengas diagnosticadas ou em tratamento, con-
cordando com Giriffithis et al.” (2005) que observaram
que pacientes com LES apresentaram valores significan-
temente reduzidos nos escores do SF-36, para aqueles
autores, independente do nivel da atividade lGpica e do
sistema acometido, a presenca da doenga de carater cro-
nico traz implicagdes para a qualidade de vida.

Os escores CF, LAF, Dor, EGS sdo dimensdes que se
destinam a analisar o impacto da doenga sobre a condi-
cdo fisica dos sujeitos e as dimensdes VIT, AS, e SM cons-
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tituem o componente de andlise da condi¢gdo mental dos
sujeitos frente a doenga®.

O grupo articular apresentou os menores valores em
todos os escores do SF 36 em relacdo aos demais grupos.
Foi observada diferenca estatistica nos escores CF, LAF,
Dor, EGS e AS, em sua maioria dominios, ligados a con-
digdo fisica. A independéncia do individuo para execugdo
de suas atividades de vida diaria depende das condicoes
e integridade das estruturas articulares. Os achados de-
monstraram maior impacto da condigado fisica sobre a
qualidade de vida, principalmente quando a doenca aco-
mete o sistema musculoequelético, no caso doenga arti-
cular, o que concorda em parte com o estudo realizado
por Khanna et al."® (2004). Estes autores empregaram ou-
tro instrumento, o questiondrio de qualidade de vida
WHOQOL-BREF, e concluiram que a atividade da
doenca interfere na qualidade de vida fisica e psicoldgica,
porém nao influenciaram na qualidade de vida social e
ambiental.

Cunha et al.*' (2009) utilizando o SF-36 avaliaram o
impacto da doenca em pacientes renais submetidos a
hemodialise e verificaram que os sujeitos percebem o
impacto da doenca em sua qualidade de vida, principal-
mente no que se refere aos dominios dor e vitalidade.

Dentre as dimensdes relativas a condigdo mental, ape-
nas o escore AS apresentou resultado estatisticamente
significante. De acordo com Ludwig et al.* (2009) os
escores voltados para os dominios mental e social ten-
dem a apresentar maior comprometimento nas doencas
que interferem na imagem. Estas doengas em geral tra-
zem impacto psicossocial com situagdes de discrimina-
¢do ou outras experiéncias estigmatizadoras, relativas a
problemas de autoestima, isolamento social e rejeicao,
concordando ainda com Klein et al.® (2011) que con-
cluiram que a qualidade de vida nos sujeitos com lGpus
cutaneo apresentam implicagdes severas no bem-estar
emocional.

Atualmente as pesquisas e abordagens nas doencas
cronicas, tem buscado cada vez mais a adogédo de estra-
tégias de trabalho visando, além da possivel cura, a pre-
vencdo das complicagdes, a redugdo do impacto sobre
a independéncia funcional e melhora da qualidade de
vida das pessoas.

De forma geral os dados levantados neste estudo ofe-
recem informagoes a respeito do impacto da LES na qua-
lidade de vida dos pacientes reforcando a necessidade
do empenho dos profissionais que atuam junto aos pa-
cientes com LES para a inclusdo de estratégias que pro-
movam mais qualidade a satde dos pacientes. O estudo
ressente de ndo investigar especificamente o acometi-
mento articular dos pacientes que ofereceria subsidios
para uma andlise detalhada desta condigao funcional,
constituindo um desafio para investigacdes futuras.

Conclusao

Com base nos objetivos propostos e resultados alcanca-
dos foi possivel concluir que o LES interfere na qualidade
de vida dos pacientes avaliados pelo SF-36. A manifestacao
articular € o principal fator de piora na qualidade de vida,
comparativamente as demais manifestagoes.
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