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RESUMO

Introducdo: A esperanca média de vida dos pacientes com Luptematoso Sistémico
(LES) tem aumentado no decurso das ultimas décadpge tornou o impacto da doenca e do
seu tratamento na qualidade de vida, e ndo séargtidade de vida, um factor de importante
consideracao na avaliacdo e monitorizacdo dos miasicom LES. O grupo de peritos do
Systemic Lupus International Collaborating Clinics (SLICC) recomendou que 3 dominios
fossem incluidos na monitorizacdo destes pacierdesictividade da doenca, o dano
cumulativo e a qualidade de vida.

Objectivos: Os objectivos deste estudo longitudinal de 4 as@xs avaliar a evolucdo da
qualidade de vida em doentes com LES e averiguakiste ou nao correlacdo entre esta, a
actividade da doenca, o dano cumulativo e as @afsiitas demograficas destes doentes.
Materiais e métodos:Foram incluidos cento e setenta e dois pacieo@sLES, cumprindo

os critérios de classificacdo danerican College of Rheumatology (ACR), seguidos numa
consulta de Lupus especializada. Em 2006 e novaneent2010, os pacientes preencheram a
versao Portuguesa validadaMedical Outcomes Sudy Short Form 36 (SF-36) para avaliar a
qualidade de vida. Ao mesmo tempo, um Reumatokbgstliou a actividade da doenca
através do SLEDAI 2K e o dano cumulativo, atravésSILICC/ACR-DI. Testes T para
amostras emparelhadas e de correlacdo de Pearaondtlizados na analise estatistica.
Resultados: Cento e setenta e dois pacientes com LES comghetapelo menos, um
questionario SF-36 e 72 pacientes completaram a@oisy um intervalo de quatro anos
(mulheres: 88,8% e homens: 11,2%, média de id&8J804: 14,16 anos e duracdo da doenca:
10,43 £ 7,21 anos na altura da udltima avaliacam). E dos 8 dominios do SF-36, as
pontuacbes medias mantiveram-se estaveis durameriodo de quatro anos. Apenas o0

Desempenho Emocional apresentou uma reducdo mgdificativa de -10,4 + 39,0% (p =



0,022). Nao houve correlagao entre a variacdo d86S€ a idade, a duracdo da doenca, o
SLICC ou o SLEDAI.

Concluséo:A qualidade de vida destes doentes com LES perrargiobalmente estavel ao
longo do tempo. Um agravamento no componente doerdgsnho Emocional foi
identificado, sem evidéncia de uma relacdo direota outras caracteristicas especificas da

doenca.

ABSTRACT

Introduction: The average life expectancy of patients with Sygtdmpus Erythematosus
(SLE) has increased in recent decades, which niedienppact of the disease and its treatment
on quality of life, not just quantity of life, amportant factor for consideration in the
assessment and monitoring of patients with SLE. Bystemic Lupus International
Collaborating Clinics (SLICC) has recommended tttakee areas were included in the
monitoring of these patients: disease activity, clative damage and quality of life.

Aim: The aim of this four-year longitudinal study wasevaluate changes in health-related
quality of life (HRQoL) in a cohort of patients WitSLE and its correlation with disease
activity, damage index and demographic charactesist

Patients and methods:One hundred and seventy two patients with SLEillfay the
American College of Rheumatology (ACR) classification criteria and followed in a fus
Clinic were included. In 2006 and again in 201Qjguas fulfilled the validated Portuguese
version of the Medical Outcomes Survey Short FoB1(SF-36) to evaluate HRQoL. At the
same time, one Rheumatologist evaluated diseasétyawtith SLEDAI 2K and damage was
assessed using the SLICC/ACR-DI. Paired Samples{B-and Pearson correlation were used

for statistical analysis.



Results: One hundred and seventy two SLE patients completedeast one SF-36
guestionnaire and 72 patients participated in lsattveys with a 4-year interval (female:
88.8%, men: 11,2%, mean age: 43,50+14,16 yeamsashksduration: 10,43+7,21 years at time
of last survey). In 7 out of the 8 domains in tHte35, mean scores were stable over the 4-
year period. Only in the Role-Emotional domain éharas a significant mean change of -
10.4+£39.0% (p=0.022). There was no correlation betwSF-36 changes and age, disease
duration, SLEDAI-2K and SLICC-DI score progression.

Conclusion: The HRQoL of these SLE patients remained globalable over long-term
follow-up. A worsening of role limitations due tonetional problems was identified, without

evidence for a direct relation with disease-speddctors.

PALAVRAS-CHAVE: Lupus Eritematoso Sistémico (LES), qualidade de,vif-

36, actividade da doenca, SLEDAI-2K, dano cumutativSLICC/ACR-DI, estudo

longitudinal.



INTRODUCAO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) € a doencenétisa sistémica mais comum,
podendo afectar praticamente todos os 6rgdos emsist Tem uma prevaléncia geral na
populacdo de cerca de 10 a 40 por 100.000 halstfbfeAtinge cerca de nove vezes mais
mulheres do que homens. A idade de maxima incidévaii dos 20 aos 40 anos, mas pode
surgir em todas as idades [1,2].

E uma doenca auto-imune paradigmatica, cuja pai@geén dominada pelo
desenvolvimento de auto-anticorpos contra uma dadie de antigénios nucleares e outros,
presentes em todas as ceélulas. Alguns auto-anbisogausam citotoxicidade directa,
enguanto outros conduzem a lesdo por deposicamulgocomplexos. A imunidade celular
desempenha também um papel na patogenia do LES ERja etiologia inclui predisposicao
genética polifactorial e factores ambientais [2,3].

A esperanca média de vida dos pacientes com LEESappe mais baixa do que a da
populacdo em geral, tem aumentado no decurso tiasasildécadas, como resultado de
melhorias ao nivel do diagndéstico, monitorizacatratamento [3,4]. Com a melhoria da
sobrevida, o impacto da doenca e do seu tratamemtqualidade de vida, e ndo s6 na
quantidade de vida, emergiu como um factor de itapte consideracdo na avaliacdo e
monitorizacdo dos pacientes com LES [5,6].

O grupo de peritos d8ystemic Lupus International Collaborating Clinics (SLICC)
recomendou que 3 dominios fossem incluidos na orracdo destes pacientes: a actividade
da doenca, o dano cumulativo e a qualidade de[v]da

A gualidade de vida tem sido definida como um ciio@brangente, que representa a
percepcdo geral do paciente sobre o impacto dacdaelo seu tratamento [8], 0 grau com
gque uma pessoa se considera apta nas funcdes fisicalogica e social [9]. Apesar de

existirem diversos métodos para medir a qualidadeidh nos doentes com LESMedical
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Outcomes Sudy Short Form 36 (MOS SF-36) € o mais largamente aceite [10] e iocoln
validado em Portugal [11].

O SF-36 é um instrumento genérico concebido pamirnoeimpacto da doenca na
funcdo fisica, social e psicolégica do doente. Teéemonstrado ser internacionalmente
consistente e ter critério, construcao e capacidebeiminativa [12].

Estdo disponiveis diversos instrumentos de detagéin da actividade da doenca no
LES. O Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI) foi validado e
demonstrou ser sensivel a alteracdes ao longangwotfl 3], sendo 0 mais amplamente usado
internacionalmente. A sua versdo actualizada en®,260SLEDAI-2K, foi validada em
comparag¢ao com o instrumento original [14].

A validacao inicial de um método para quantificadano cumulativo no LES foi
elaborada pelo grup8LICC/American College of Rheumatology, o SLICC/ACRDamage
Index (SLICC/ACR-DI) [15]. Este questiondrio avalia pigss sequelas em 12 sistemas de
orgdos, detectando o dano irreversivel consequeraetividade da doenca ou a efeitos
secundarios da sua terapéutica. Para ajudar aglistidano cumulativo de actividade da
doenca, cada item tem de estar presente desdéoh@gmos 6 meses e ser irreversivel [16].

O dano cumulativo e a actividade clinica da does&a parametros que podem,
potencialmente, afectar a qualidade de vida dostdse&om LES, no entanto, a relacdo entre
eles ndo esta ainda adequadamente estabelecidas ¥&tudos anteriores que pretendiam
avaliar a correlacao entre estes 3 parametrosapagam resultados inconsistentes. Enquanto
alguns demonstraram uma auséncia de correlagcdo e entsses  aspectos
[5,6,16,17,18,19,20,21], outros demonstraram aénasa da mesma [12,22,23,24].

Os objectivos do presente estudo longitudinal diava evolugdo da qualidade de
vida em doentes com LES ao longo de 4 anos (2006)20ainda averiguar se existe ou nao

correlagao entre esta, a actividade da doengaae@amulativo.



MATERIAIS E METODOS

Seleccéo de doentes

Os doentes seguidos na Consulta de Lupus do Setei€eumatologia dos Hospitais
da Universidade de Coimbra foram a populacdo delestoram incluidos os pacientes que
cumpriam os critérios de classificacdo para LE8bedécidos internacionalmente (4 ou mais
dos critérios de LES dAmerican College of Rheumatology (ACR)) [25,26], voluntarios para
participar e que preencheram pelo menos um SF1862@6 e/ou 2010). Os critérios de
exclusao foram a incapacidade para compreendeeagrer o SF-36 na totalidade.

Assim, cento e setenta e dois doentes foram iraduidos quais setenta e dois
responderam ao SF-36 em ambas as ocasides, pdoratiliar a evolucdo da qualidade de
vida dos mesmos, num periodo de 4 anos.

Os doentes foram avaliados a data de comparéndimmsulta de Reumatologia. Na
mesma altura em que os doentes preencheram os, 8FR@6imatologista assistente avaliou a
actividade da doenca através da aplicacdo do SLEZBA¢ o dano cumulativo usando o

SLICC/ACR-DI.

Determinacéo da Qualidade de Vida

A qualidade de vida foi avaliada pela versdo muésa validada do MOS SF-36
[11,27,28,29], preenchida pelo préprio doente. HEst&rumento consiste em 36 questdes e
avalia oito areas importantes em saude: FuncaoaF{siF), Desempenho Fisico (DF), Dor
Fisica (DC), Saude Geral (SG), Saude Mental (SMgeinpenho Emocional (DE), Funcéo
Social (FS) e Vitalidade (VT) [11]. O resultadodinbem como cada dominio, variam de 0 a

100, com os resultados mais altos indicando mejhalidade de vida [30].



Determinacéo da actividade da doenca

A actividade da doenca foi avaliada usando o SLEPK Este € um instrumento
valido na determinacdo da actividade da doenca @entds com LES, é preenchido pelo
meédico e consiste na verificacdo da presenca oénawasde 24 parametros que afectam 9
sistemas de 6rgaos, com pontuacdo especifica apzaédemetro de acordo com graus de
severidade pré-atribuidos. A pontuacdo do SLEDAdreese a actividade da doenca nos
altimos 10 dias. O valor total do SLEDAI pode varde 0 a 105 (maxima actividade)
[14,23]. SLEDAI = 0 indica remissdo, SLEDAI = 1-Bdica baixa actividade clinica,
SLEDAI = 6-9, actividade moderada e SLEDAI maiorigual a 10 indica actividade clinica
elevada. Quando o SLEDAI € maior ou igual a 6, pdbeterminar uma decisdo de iniciar ou
alterar o tratamento [23].

Determinou-se para cada doente a variacao dadactey da doenca, definida como a
diferenca da pontuacdo do SLEDAI entre a avaliag@o2006 e de 2010. Diminui¢des
superiores a 3 indicam melhoria significativa, aadies de -3 a +3 indicam actividade estavel

e aumentos superiores a 3 significam agravamendoelaca [31].

Determinacé&o do Dano Cumulativo

O dano é definido como disfuncdo organica irrdvetsadquirida como consequéncia
do LES ou como efeito do seu tratamento. Foi attalissando o SLICC/ACR DI [32] que é
preenchido pelo médico e abrange 12 6rgdos ourssteocular (0-2), neuropsiquiatrico (0-
6), renal (0-3), pulmonar (0-5), cardiovascula6jpvascular periférico (0-5), gastrointestinal
(0-6), musculo-esquelético (0-6), pele (0-3), gahd0-1), diabetes (0-1) e neoplasia (0-2).
Cada item tem de estar presente por pelo menossésnwnsecutivos. O valor total pode

variar de 0 (sem dano) a 46 (dano maximo).



Andlise Estatistica

A analise estatistica foi realizada utilizando tiveare SPSS verséo 17 para Windows
Microsoft.

Variaveis categoricas foram apresentadas como poe® e variaveis continuas
como média e desvio-padrdo. A normalidade de cadavel foi avaliada através do Teste de
Normalidade de Kolmogorov-Smirnov. A comparacaaeest pontuacdo de cada dominio
2006 e 2010 foi analisada recorrendo ao Teste d graostras emparelhadas.

A correlacao entre idade, duracdo da doenca, datlei da doenca e dano cumulativo
com cada dominio da qualidade de vida foi avaliaskndo o coeficiente de correlacdo de
Pearson.

O nivel de p <0,05 foi considerado estatisticamsigificativo.



RESULTADOS

Foram incluidos no estudo, cento e setenta epdaientes com LES que preencheram
pelo menos um SF-36. Destes, setenta e dois pra@metdois SF-36 (uma vez em 2006 e
outra em 2010). A populagéo estudada era maianitemte feminina (88,8%), com média de
idade de 43,50+14,16 anos (Figura 1A). A duracadianéla doenca aquando da ultima

avaliacao foi de 10,43+7,21 anos (Figura 1B).

Z

B)

20 ] T

12,57

10,0 ]

Frequéncia (%)
|
Frequéncia (%)

5,07

- M ( [TT]

0 20 40 60 80 100 0,0 T T

10 20 3‘0
Idade (anos) Duracgéo da Doenca (anos)

Figura 1 — Graficos que ilustram: A) a idade média dos teeeimcluidos no estudo e B) a

duracdo média do LES a data da ultima avaliagdo.

» Resultados da primeira avaliacdo em 2006:

O dano cumulativo avaliado através do SLICC teve um valor médio daix
(0,3940,72), variando de 0 a 3. Foram avaliadosddsites, a maioria dos quais (112/155 —
72,26%) ndo apresentaram qualquer dano irreverdéxaétio a doenca ou ao seu tratamento,
trinta doentes (19,35%) apresentaram um total de da 1, nove doentes (5,81%) obtiveram

um total de 2, quatro (2,58%) obtiveram um totaBdEigura 2).
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Figura 2 —Quantificacdo do dano cumulativo avaliado em 15&ntks atraves do

SLICC/ACR-DI em 2006.

Na Tabela | estdo apresentados os danos identficadste grupo de doentes. Os

Sistemas Musculoesquelético, Ocular e a Pele fosamais afectados.

Tabela | — Danos Cumulativo — danos observados em 200é&calelo com a definicdo

SLICC/ACR - DI.
Dano N° de doentes
(%)

Catarata 10 (6,45)
Epilepsia com necessidade de terapéutica > 6 mes¢s 4 (2,58)
AVC ou resseccao cirurgica (excluindo por neop)asip 1 (0,65)
Mielite transversa 1 (0,65)
Insuficiéncia renal terminal (dilise ou transpégnt 1 (0,65)
Angor ou by-pass coronario 1 (0,65)
Enfarte do miocardio 1 (0,65)
Doenca valvular 1 (0,65)
Perda de substancia minor 2 (1,29
Trombose venosa com tumefaccéo, ulceracao ou egtase (1,29)
Atrofia ou fraqueza muscular 1 (0,65)
Artrite deformante ou erosiva 7 (4,52)
Osteoporose com fractura ou colapso vertebral 6b)0,
Necrose avascular 7(4,1)
Ruptura de tendao 1 (0,65)
Alopécia cronica cicatricial 4 (2,58)
Cicatriz extensa ou paniculite noutro local 31,94
Insuficiéncia gonadal prematura (<40 anos) 2 (1,29
Diabetes 1 (0,65)
Neoplasia 1 (0,65)
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A actividade média da doencadeterminada pelo SLEDAI também foi baixa
(4,57+£4.52), variando de 0 a 33. Dos pacientesia@d (n=75), a grande maioria (67 -
89,3%) apresentou remissdo da doenca (SLEDAI=0) aatividade baixa/moderada
(O<SLEDAI<10), enquanto apenas 10,7% apresentatevada actividade da doenca, com

valores iguais ou superiores a 10, estando osestspecificos apresentados na Figura 3.
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Figura 3 —Quantificacdo da actividade clinica do lupus ndiagao de 2006, através do

SLEDAI-2K.

A qualidade de vida calculada através do SF-36 e avaliada em 133 ement
demonstrou valores baixos nos 8 componentes awaliaddos com média inferior a 60,
excepto na Funcdo Social, como mostrado na tabealavalor mais alto (67,36), foi obtido
na Funcéo Social e o valor mais baixo na Saudd GB&A45).

Tabela Il — Valores do SF-36 nos 108 doentes avaliados em 2006.

Média Desvio Padrao

Funcéo Fisica 57,23 26,64
Desempenho Fisico 47,37 42,34
Dor Fisica 56,81 27,95
Saude Geral 39,15 16,81
Desempenho Emocional 59,62 41,21
Vitalidade 48,38 22,59
Saude Mental 57,65 23,19
Funcéo Social 67,36 26,70
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» Resultados da segunda avaliacdo em 2010:

Em 2010, 150 doentes com Lupus foram avaliadostqueodano cumulativo. Este
atingiu um valor médio de 0,48+0,83, continuandwalsres a variar entre 0 e 3, contudo o
namero de pessoas com dano igual a 0 ou 1 dimieunigyanto o numero de doentes com
dano igual a 2 ou 3 aumentou. Assim, cento e quassoas (69,33%) obtiveram um valor de
dano cumulativo de 0 (sem danos irreversiveis}ewnsete doentes (18%) apresentaram um
total de dano de 1, doze doentes (8%) tiveram uah de 2, sete doentes (4,67%) obtiveram

um valor de 3 (Figura 4).
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Figura 4 —Quantificacdo do dano cumulativo avaliado em 15¢nhtks atraves do

.
3

SLICC/ACR-DI em 2010.

Na Tabela Il estdo apresentados os danos idertd neste grupo de doentes. Os

Sistemas Musculoesquelético, Ocular e Neuropsidtoatoram os mais afectados.

13



Tabela Ill — Danos Cumulativo — danos observados em 201&catelo com a definigéo

SLICC/ACR - DI.
Dano N° de doentes
(%)

Catarata 12 (8,0)
Epilepsia com necessidade de terapéutica > 6 meges 8 (5,33)
AVC ou resseccao cirurgica (excluindo por neop)agia 1 (0,66)
Mielite transversa 1 (0,66)
Clearance creatinina < 50% 2 (1,33)
Insuficiéncia renal terminal (dialise ou transpégnt 3 (2,00)
Angor ou by-pass coronario 1 (0,66)
Doenca valvular 2(1,33)
Hipertensdo pulmonar 2(1,33)
“Schrinking lung” 1 (0,66)
Perda de substancia minor 1 (0,66)
Perda de substancia significativa (dedo/membro) 0,66
Atrofia ou fraqueza muscular 1 (0,66)
Artrite deformante ou erosiva 6 (4,00)
Osteoporose com fractura ou colapso vertebral 6b)0,
Necrose avascular 5(3,33)
Ruptura de tendao 1 (0,66)
Alopécia croénica cicatricial 4 (2,67)
Cicatriz extensa ou paniculite noutro local 3 (2,00
Insuficiéncia gonadal prematura (<40 anos) 2 (1,33
Diabetes 3 (2,00)

A actividade média da doencadeterminada pelo SLEDAI, obteve um valor médio
de 3,6+3,06, variando de 0 a 18. Dos 145 doentakadws, a grande maioria (139/145 —
95,9%) apresentou remissdo da doenca ou activideaea/moderada (SLEDAI<10),
enquanto apenas 4,1% apresentaram elevada acé@viiadioenca, com valores iguais ou

superiores a 10. Os valores discriminados encorgeitustrados na Figura 5.
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Figura 5 —Quantificacéo da actividade clinica do lupus ndiagao de 2010, através

do SLEDAI-2K.

Em 2010 foram avaliados 111 doentes através d@6SFA qualidade de vida

demonstrou valores totais inferiores a 60, exceptd-uncdo Social e na Funcao Fisica, tal

como mostrado na Tabela IV. O valor mais alto fidp na Funcéo Social e 0 mais baixo na

Saude Geral, tal como tinha ocorrido em 2006.

Tabela IV —Valores do SF-36 nos 111 doentes avaliados em 2010.

Média Desvio Padrao
Funcéo Fisica 60,45 26,38
Desempenho Fisico 50,68 41,95
Dor Fisica 54,30 28,57
Saude Geral 37,26 18,21
Desempenho Emocional 53,60 41,26
Vitalidade 44,23 22,54
Saude Mental 59,16 23,37
Funcgéo Social 64,04 27,01

15



» Comparacao entre as 2 avaliagbes — Variacao ao lando tempo

Cento e trinta e dois doentes foram avaliados tquan dano cumulativo nas 2
ocasides. A média das variacdes obtidas foi det0,48, observando-se um aumento do
dano em apenas 15 doentes (11,36%). Os novos daecsurgiram ao longo dos 4 anos do
estudo nesses 15 pacientes, estao descritos nka MValizestes, o sistema mais afectado foi o

Ocular.

Tabela V —Novos danos que surgiram ao longo dos 4 anos ddaest

Novo Dano N° de doentes (%
Catarata 4
AVC 1
Clearance creatinina < 50% 2
Insuficiéncia renal terminal 1
Doenga valvular 1
Hipertensdo pulmonar 1
Perda de substancia significatiyja 1
Artrite deformante ou erosiva 1
Alopécia croénica cicatricial 1
Cicatriz extensa ou paniculite 1
Diabetes 1

Quanto aactividade da doenca,70 doentes foram sujeitos a ambas as determinacdes
(2006 e 2010). Nestes, houve uma tendéncia partgepadgliminuicdo da actividade clinica da
doenca, com uma média de variacdo de -0,84+4,20.v&@agres discriminados sao
apresentados na Figura 6. Catorze doentes (142006} apresentaram melhoria significativa
(reducdo de SLEDAI de pelo menos 3 pontos), quarentnove (70%) apresentaram
estabilidade da actividade clinica (variacdo iwiede 3 pontos) e sete (10%) demonstraram

agravamento da actividade da doencga (aumento dem@los 3 pontos).
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Figura 6 —Variacdo da actividade da doenca, calculada atdw& EDAI-2K.

Na determinacdo da variacdoqlalidade de vidg 72 doentes preencheram o SF-36
tanto em 2006, como em 2010. Verificou-se um agnavdo significativo do Desempenho
Emocional (p <0,05), sem outras alteracOes estatisente significativas nos restantes
parametros avaliados pelo SF-36 (Tabela VI). Aerdiicas foram avaliadas através da

aplicacao de testes T para amostras emparelhadas.

Tabela VI — Varia¢Ges da qualidade de vida, determinadas atida® variagoes do SF-36.

Subescalas do SF-36 Média da variacap Desvio Padréo da P
entre 2006 e 2010 variacao
Funcéao Fisica -3,64 24,87 0,221
Desempenho Fisico -3,82 45,71 0,481
Dor Fisica -3,57 24,85 0,219
Saude Geral -1,83 16,12 0,342
Desempenho Emociongl -10,38 39,02 0,022
Vitalidade -4,31 19,61 0,067
Saude Mental 1,51 22,77 0,574
Funcéo Social -2,90 27,20 0,351
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> Analise da associacdo entre a variacdo da Qualidadde Vida e as
variacbes da Actividade Clinica, Dano Cumulativo eParametros

Epidemiolégicos ao fim de 4 anos de seguimento disentes

Através da aplicacdo dos testes de correlacdo alsdPe nao se verificou correlacao
entre as variacdes da qualidade de vida (SF-3@)Yade, duracdo da doenca e a variacédo de
SLICC, como demonstrado na tabela VII. Contudo,veouma correlacdo negativa fraca
entre as componentes Desempenho Fisico e Emocior&iF-36 com o SLEDAI, que apesar
de apresentarem um p <0,05, tém um valor de cQé&elhaixo, pelo que se considera uma

associacao marginal.

Tabela VIl — Correlagéo entre as variagcdes da qualidade deevaddade, duracao da

doenca, variacdo de SLICC e SLEDAL.

Duracaq Variacad o
Variacao
Idade| da de SLEDAI
Doencga| SLICC
Correlacdo Pearst 1| 328" 237" ,036
Idade N
P ,000 ,00 770
Correlagdo Pears{ ;328" 1 ,152 ,155
Duracéo da Doenca
P ,000 ,083 ,201
_ Correlagdo Pears{ 232" 152 1 .033
Variacdo de SLICC
P ,007 ,083 794
Correlagdo Pearsq ,036 ,155 ,033 1
Variacdo SLEDAI
P 770 ,201 , 7194
_ _ Correlagdo Pearsq 186 -,090 -,114 ,194
Variacdo Funcéo Fisica
P ,118 ,45(0 ,355 ,208
_ _ Correlacdo Pears{ -,165 099 -,103 385
Variacdo Desempenho Fisico
P ,167 413 ,404 ,01%
_ ~ |Correlagéo Pears{ -,055 1097 1013 337
Variacdo Desempenho Emaocior
P ,648 419 ,914 ,027
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Correlacao Pears(q -,108 -,039 -,12] ,123
Variagéo Vitalidade N
P ,364 , 745 ,32 ,433
Correlacao Pearsq -,139 -,115 -,072 -,094
Variacdo Saude Mental
P ,249 ,336 ,558 ,54(
_ Correlacao Pearsq{ ,021| ,057 -,180 ,194
Variacdo Funcao Social
P ,86( ,633 142 ,213
Correlagdo Pearsq -,164 -,044 -,164 ,208
Variacdo Dor
P ,168 ,698 ,18( ,18(
Correlacao Pears(q -,107 ,073 -,027 ,165
Variagdo Saude Geral
P ,369 ,54( ,828 ,291
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DISCUSSAO

A qualidade de vida dos doentes com LES é inferida populacédo geral [6,17,22],
bem como a dos portadores de outras patologiascagyntais como doenca pulmonar
obstrutiva cronica e doenca coronaria [23,28,33}e& dados indicam a existéncia de um
impacto importante do LES sobre os aspectos mulédsionais da salude avaliados pelos
inquéritos de qualidade de vida, como o SF-36.d&aas de boa pratica clinica recomendam
a avaliacdo da qualidade de vida na monitorizag&oddentes com LES [34]. Contudo, ndo
se entende ainda de que formas, directas e/oueatas, o LES afecta as medidas de
qualidade de vida. A compreensdo desses mecangarsmportante para definir estratégias
de melhoria da saude dos doentes com LES, entendidaa globalidade de bem-estar bio-
psico-social.

Neste estudo, pretendemos caracterizar a qualidadeéda de uma populacdo de
doentes com LES, a sua evolucdo ao longo de urndueeixtenso de tempo e a relagdo desta
com a evolucdo da actividade clinica e das seqdel@®enca. Para cumprir estes objectivos
foi necessario efectuar um estudo longitudinalregdoprazo, incluindo um grupo grande de
doentes, pois o dano irreversivel associado aofrB§ide de forma lenta. Este € o primeiro
estudo longitudinal da qualidade de vida em doerdesLES efectuado em Portugal.

Os resultados obtidos sobre a qualidade de viddiaga através da versao portuguesa
do MOS SF-36, demonstraram valores baixos nos 8armmponentes. Tanto na primeira
avaliacdo como na segunda, os valores revelaraab@®o das médias esperadas para a
populacdo geral portuguesa [35]. Os valores matuzidos foram observados nas
componentes da Saude Fisica, o que também foicaglif noutros estudos [6,12,17].

O componente do SF-36 que apresentou valores raxigsbem ambas as avaliacbes
foi a Saude Geral, que pretende medir o conceitpeteepcédo holistica da saude, incluindo

nao sO a saude actual, mas também a resisténcengade a aparéncia saudavel, segundo a
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perspectiva do doente [27]. O componente com \&lorais elevados foi a Funcéo Social,
gue pretende captar a quantidade e qualidade teslages sociais, assim como o impacto
dos problemas fisicos e emocionais nas actividadegis do respondente [27]. Estes 2
resultados sugerem o forte impacto que a subjdate coloca na modulagao dos efeitos de
um evento sobre a vida quotidiana [36], uma vez @ueente, apesar de conseguir manter
uma vida social activa e sem grandes limitacoes, tendéncia a percepcionar a sua saude
como fraca.

Ao longo dos 4 anos, ndo houve uma variagcdo sigivia em 7 dos 8 parametros
avaliados pelo SF-36, o que é concordante comtae®sl obtidos em outros estudos
longitudinais, em que também se verificou uma gaalée de vida relativamente estavel ao
longo do tempo [5,16,37]. A duracdo média da doemmsanossos doentes foi de 10,43 anos,
0 que pode ajudar a explicar esta estabilidade F386S podendo os doentes estar mais
adaptados a sua condicao.

A Unica componente do SF-36 que variou significatiente foi o Desempenho
Emocional, que apresentou um agravamento dos saloses, alcancando significancia
estatistica. Considera-se habitualmente, comocalinénte relevante, uma variagdo numa
pontuacdo do SF-36 de 10 ou mais pontos, que fedacdo meédia obtida na componente
Desempenho Emocional. Note-se que, este composerdeteriorou, apesar da estabilidade
das componentes fisicas e das restantes componesméss.

Na bibliografia pesquisada, encontraram-se 7 atigmspectivos que avaliaram a
evolucédo da qualidade de vida em doentes com LIESteB, trés [17,37,38] ndo obtiveram
alteragOes significativas da qualidade de vidaoagd do tempo de estudo, respectivamente
2, 4 e 6 anos, um apenas avaliou as componentégiagrdo SF-36 [39], um ndo apresentou
0s resultados da variagdo de cada componente [28bi® apresentaram diminuicdo

estatisticamente significativa. Um deles, apresentoa diminuicdo na Func¢éo Fisica [5] em
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8 anos de estudo e o outro apresentou diminuicd&almle Geral, Saude Mental e da
componente sumaria Saude Mental [22] em 2 anostddae

Assim como a qualidade de vida, também a acti@dlddoenca se manteve estavel
ao fim de 4 anos. Note-se que os doentes estudads recrutados numa Consulta de
LUpus especializada, onde sdo monitorizados edtratde acordo com as normas de boa
pratica clinica recomendadas internacionalmentg B4ariagdo média do SLEDAI néo foi
significativa, apesar das variagbes individuaisoatradas, contudo houve uma ligeira
tendéncia a melhoria. O valor médio encontrado detnou uma actividade baixa da doenca
(4,57 em 2006 e 3,6 em 2010) comparando com oudsisdos [12,17,20,23,40],
possivelmente devido ao facto da populacdo estudadauma evolucdo da doenca
prolongada, o que culminou em maior controlo ctinefectivo. Os doentes com menor
duracédo da doenca tinham uma actividade da doeaigaavidente.

Apesar da estabilidade encontrada no SF-36, venHse uma progressao do dano em
15 doentes (10%). Estes resultados sdo concordeone® estudo de Gilboe et al [17]. Esta
dissociacdo pode estar relacionada com as difsr@nd@riedades métricas dos instrumentos
usados. Além disso, a qualidade de vida é avafialtadoente e tanto pode melhorar, manter-
se ou agravar-se, enquanto o SLICC é preenchidorpétlico e apenas se pode manter ou
aumentar [15]. A estabilidade da qualidade de vidale dever-se, como ja referido
anteriormente, a adaptacdo dos doentes a suaidii® dpesar das suas limitagdes. Por outro
lado, o dano é avaliado por Reumatologistas querel@eancia a qualquer dano que exista
[17], independentemente de dar ou ndo sintomatolagidoente, o que pode contribuir para
esta dissociacao.

A progressao no dano pode ser ainda devida ao®<®fevlaterais da terapéutica
instituida [15]. Petri et al, demonstraram que ogi@osterdides contribuem mais para o

agravamento do dano do que o préprio LES [41].
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O sistema musculo-esquelético foi 0 mais afectadambas as avaliacdes, o que é
concordante com outros trabalhos [12,17,41]. Cantoeddano isolado mais frequentemente
observado, quer em 2006, quer no seguimento faiaaata. Este foi também o dano que mais
aumentou, 0 que pode estar associado a toma paslange corticosterdides, normal em
pacientes com longa duracao da doenca.

Os doentes incluidos no presente estudo apresentaedoritariamente uma baixa
actividade média da doenca, pouco dano cumulatmomgressdo do mesmo em apenas 10%
dos casos ao fim de 4 anos. Assim, a estabilidad8F36 nestes doentes € um achado
consistente com a estabilidade dos restantes paoda doenca estudados. Em dissonancia
com o0s restantes achados, verificamos agravamentda@sempenho Emocional, sem
evidéncia de relacdo directa com a evolucédo d@idatie da doenca e do dano. Contudo,
numa doenca cronica e multisistémica como o LEBtem outros factores importantes que
podem afectar indirectamente o bem-estar psicaof{e8,42,43]. Peralta-Ramirez et al,
demonstraram que doentes com LES sofrem de maessstliario do que a populacdo em
geral e, ainda, que o stress esta ligado ao agentardos sintomas desta doenca [44], o que
também foi evidenciado noutros estudos [24,45,46Mavarrete et al [48] verificaram que
terapia cognitiva comportamental melhora a quakddd vida dos doentes com LES. Os
resultados desses estudos sugerem que os doemtéfESobeneficiariam de uma abordagem
multidimensional, que iria avaliar ndo s6 os agpedisicos da doenca, mas também os
aspectos psicolégicos, que muitas vezes, indeptardente da actividade da doenga e dano,
dao a sensacao de doenca e de auséncia de progressar da terapéutica adequada [48].

Apesar da qualidade de vida comprometida nos deemtem LES ser
sistematicamente demonstrada, a sua correlagdoocdano cumulativo e a actividade da
doenca ainda néo foi estabelecida, havendo resslt@mhtraditérios. Justificagbes plausiveis

para este facto serdo os diferentes testes usanosada estudo, a heterogeneidade dos
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doentes e o diferente grau de actividade da doerga@no cumulativo em cada populacao

estudada.

No presente estudo, ndo foi demonstrada qualquexlagéo entre esses 3 parametros,

0 que é concordante com os resultados apresergad@adman et al [18] e Hanly at al [40].

Vérias causas podem ser apontadas para este facto:

a)

b)

C)

d)

O SF-36 nao é especifico para o LES, é um testérigen que apesar de assim
proporcionar uma possivel comparacdo com outrasicdse pode nado ser
suficiente para avaliar as diversas frentes enodueS afecta a qualidade de vida
destes doentes. Varios dominios importantes norld6Ssao captados em métodos
genéricos como actividade sexual, sono e dinanaicdliir [24]. Uma medida de
avaliacdo da qualidade de vida especifica do LE&e pger mais apropriada
[47,50].

O SF-36 avalia 0 més precedente [37] e 0s nossa#aR preencheram apenas 2
inquéritos, com 4 anos de intervalo. Dada a potéficituacido desta doencga, este
método ndo avalia a verdadeira evolucdo da quaidadvida ao longo de todo o
periodo de estudo [37]. Fortin et al [23] aplicararBF-36 mensalmente ao longo
de 6 meses, e conseguiram demonstrar uma corredati@a qualidade de vida e
a actividade da doenca.

Alguns métodos séo preenchidos pelo médico (SLIGCEDAI), enquanto o SF-
36 é preenchido pelo doente.

A actividade da doenca dos nossos pacientes fpalmisegundo alguns autores
[12,24,38], é esperado que pacientes com maiovidatie da doenca tenham
comprometimento da capacidade de realizacdo dagad@rias, que influenciam
a qualidade de vida, o que nao se verifica pamareslinferiores de SLEDAI, em
que o efeito da actividade da doenca sobre a quaide vida é mascarado por

outros determinantes [21,42].
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e) A maioria dos estudos que usaram o SLEDAI como decétpara avaliar a

f)

actividade da doenca, ndo demonstrou correlacacacgualidade de vida [12,23].
Fortin et al [23] usaram o SLEDAI e 0 SLAM-R come@tmdos para determinar a
actividade da doenca e, ao correlacionarem os taeesl de ambos com a
gualidade de vida, obtiveram resultados opostosfis&am uma correlagdo com
0 SLAM-R que néo se verificou com o SLEDAI. O fad®o SLAM-R incorporar
informacao subjectiva, ligada a perspectiva dogrdeino célculo da actividade da
doenca, que também influencia a qualidade de wida fustificacdo dada para tal
resultado. Num artigo de revisao sobre a qualidedeida em doentes com LES
de 2006 [19], o SLEDAI foi o método que apresentmnor probabilidade de se
correlacionar com a qualidade de vida, devido atofade s6 conter itens
objectivos.

Outro factor podera ser associado aos tempos atmwdaelos diferentes testes
utilizados neste estudo: o SLEDAI mede a actividaoke Gltimos 10 dias, o SF-36
avalia a qualidade de vida das ultimas 4 semar¥d®[@ SLICC determina o dano

obtido ao longo de toda a evolugao da doencga.

Os pontos fortes deste estudo s&o o facto de seestmtlo prospectivo (existem

apenas 7 na bibliografia indexada [5,17,22,23,3338 sendo o primeiro em Portugal),
possuir uma grande amostra (dos artigos referidesgiarmente, apenas um [37] tinha uma
amostra maior), avaliar um periodo longo de tengms (artigos referidos apenas 2 [5,38]
tiveram maior tempo de estudo) e usar os 3 parametconselhados pelo SLICC para

estudos prospectivos.

Os pontos fracos deste estudo devem-se ao factméde se terem avaliado

caracteristicas psicologicas (stress, depress@iedaale), socio-econdmicas (estado civil,

suporte social, escolaridade, emprego, area dééresa, nivel de vida) ou outros factores
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clinicos (fibromialgia, terapéutica instituida),ctares que sdo passiveis de influenciar a
qualidade de vida. Além disso, ao longo dos 4 aapsnas 2 avaliacdes foram feitas, o que
nos impediu de captar as flutuagbes comuns de we¥ace cronica, com um longo periodo
de evolugéo, caracterizada por ciclos de exaceobagdmissao.

Em concluséo, este estudo longitudinal com durag#e anos demonstrou que a
qualidade de vida permanece essencialmente esi@Wehgo do tempo em doentes com LES
com baixa actividade clinica da doenga e escassw id&versivel. Constatdmos contudo um
agravamento do desempenho emocional dos doenteg\s@éncia de relagao directa com a
actividade e dano associados a doencga. Este poglacdonar-se com efeitos indirectos da
doenca, talvez mediados por factores psicossomnsati@atros estudos serdo necessarios para
avaliar estas hipoteses e explorar meios terapdypiassiveis de melhorar a qualidade de vida

dos doentes.
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