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RESUMO

Este estudo tem como objetivo principal analisar o impacto do lupus eritematoso
sistémico (LES) na qualidade de vida relacionada com a saude num grupo de doentes
portugueses, através de instrumentos genéricos. Trata-se de um estudo transversal,
onde os instrumentos de colheita de dados foram o EQ-5D-3L e o SF-36 v.2, aplicados
no decorrer de 2012, sendo a populacdo constituida por 116 doentes com LES-NP,
inscritos na Unidade de Doengas Autoimunes do Hospital Curry Cabral, Lisboa. Todos
os doentes preencheram os critérios revistos ACR de 97 para a classificacdo de LES.
Dos 116 doentes, 104 eram mulheres (89,7%) e 12 homens (10,3%). A idade média
da amostra é de 46 anos. Os individuos apresentam um critério ACR médio de 5,0, um
indice SLICC/ACR (SDI) médio de 0,6 (£ 1,1) e uma duragcdo média de doenga de 13
anos, onde 50% dos participantes indica ser portador de LES pelo menos ha 11 anos.
Os resultados obtidos evidenciaram que a qualidade de vida relacionada com a saude
no LES varia em fungdo de determinadas caracteristicas demograficas dos doentes
como sdo o caso da idade e o sexo, relacionando-se também com a duragao da
doenca e o indice de irreversibilidade de lesao, nalgumas dimensdes do EQ-5D-3L e
SF-36. Estes dois instrumentos genéricos apresentam forte associacao em todas as
suas dimensoes.

Um achado relevante, prende-se com o facto de o LES apresentar uma pior qualidade

de vida relacionada com a saude em relagao a outras doengas cronicas comparaveis.

PALAVRAS-CHAVE
Qualidade de Vida Relacionada com a Saude; Lupus Eritematoso Sistémico; Medidas

de Avaliacao; Instrumentos Genéricos.




ABSTRACT

This study has a main objective to analyze the impact of SLE on health-related quality
of life in a Portuguese patients group through generic instruments. It is a cross-
sectional study, where the instruments of data collection were the EQ-5D-3L and the
SF-36 v.2 applied throughout 2012, with a population of 116 patients with SLE-NP
enrolled in Autoimmune Diseases Unit of Hospital Curry Cabral in Lisbon. All patients
fulfilled the revised 1997 ACR criteria for the classification of SLE.

Of the 116 patients, 104 were women (89.7%) and 12 men (10.3%). The sample’s
average age is 46 years. Patients have an average of 5.0 ACR criteria, an index
SLICC/ACR (SDI) averaged 0.6 (£ 1.1) and a mean duration of illness of 13 years,
where 50% of participants indicated to be the bearer of SLE at least 11 years ago.

The results showed that health-related quality of life in SLE varies depending on certain
socio-demographic characteristics of patients as is the case of age and sex, linking up
well with disease duration and level of injury irreversibility, at some dimensions of the
EQ-5D-3L and SF-36. These two generic instruments are strongly associated in all its
dimensions.

An important finding of our study, relates to the fact that the LES shows a poorer

health-related quality of life in relation to other chronic diseases comparable.

KEYWORDS
Health-Related Quality of Life; Systemic Lupus Erythematosus; Evaluation Measures;

Generic instruments.
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INTRODUGAO

A palavra /upus significa lobo em Latim. Este nome foi dado a doencga devido as lesdes
na pele que sao muito comuns no ldpus eritematoso sistémico - LES (Reumatologia,
2012). No século XIX, foi usada pela primeira vez a designacao lupus eritematoso,
referindo-se a coloragdo avermelhada das lesdes do LES na pele - particularmente na

face - fazendo lembrar a forma de uma borboleta (Reumatologia, 2012).

O LES é uma doenca reumatica sistémica, cronica e autoimune que provoca a
inflamacdo em varias partes do corpo (McElhone ef al, 2006; Tam ef al, 2008;
Kulczycka et al., 2010; Toloza ef al., 2011). As dores nas articula¢gdes sdo o sintoma
mais comum, como em muitas outras doencas reumaticas (Garcia-Carrasco ef al.,
2012). A inflamagao é o resultado de uma equivoca produgao de anticorpos que
atacam as células de 6rgaos como a pele, musculos, articulagbes, sangue, rins,
cérebro, entre outros (Lash, 1998). Apesar de, por vezes, ocorrerem manifestacdes
neuropsiquiatricas, estas sdo extremamente raras, severas e com diagndstico e
tratamento delicado, indicando a necessidade de estudos multifatoriais (Hermosillo-
Romo e Brey, 2002 e Bruns e Meyer, 2006). Embora se tenha verificado o
desenvolvimento dos critérios para o LES do American College of Rheumatology
(ACR) em 1982 (Tan et al., 1982), revistos em 1997 (Hochberg, 1997) — com o objetivo
Inicial da uniformizacdo das populagdes para estudos cientificos -, a prevaléncia de
Lupus Eritematoso Sistémico Neuropsiquiatrico (LES-NP) varia muito entre os

diferentes estudos e autores (Bruns e Meyer, 2006).
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Apesar de poder ocorrer em ambos os sexos e em qualquer faixa etaria, o LES tem
uma maior incidéncia em mulheres (10:1) em idade reprodutiva - sendo
particularmente raro que aparega antes dos 9 e depois dos 60 anos de idade (Lash,
1998; Panopalis e Clarke, 2006; Panjwani, 2009; Reis e Costa, 2010).

Por ser uma doenga multissistémica, muitas vezes de inicio insidioso e com
apresentacgao clinica variavel, o diagndstico de LES pode ser dificil, principalmente na
avaliacdo inicial (Reis e Costa, 2010). Nenhuma alteracdo clinica ou laboratorial,
isoladamente, faz o diagnéstico de LES, apesar de algumas dessas alteracdes serem
muito sugestivas desta doenca. Na pratica, ndo ha forma de prever quem, nem

quando, pode desenvolver LES.

Segundo algumas estimativas, a prevaléncia de LES na populacao em geral é de 40-
50 casos por 100.000 habitantes (WHO, 2006; Rahman, 2008). Outros estudos
apontam para uma prevaléncia com espectro mais alargado, podendo variar de 7 a
160 casos por cada 100.000 pessoas (Lash, 1998; Panopalis e Clarke, 2006; D’'Cruz,
2007; Chakravarty, 2007; Pons-Estel, 2010). Quanto a incidéncia estimada em
diferentes locais do mundo é de aproximadamente 1 a 22 casos por 100.000

habitantes por ano (D’Cruz, 2007; Pons-Estel, 2010).

Sendo o LES considerado uma “forma grave de reumatismo”, com grandes
repercussdes na qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes (Lash, 1998;
McElhone, 2006; Reis e Costa, 2010; Freire ef al., 2011), cabe a sociedade e aos
profissionais de saude criar mecanismos que proporcionem uma melhor integragédo na

comunidade (Reumatologia, 2012).
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Neste sentido, em Portugal, a Associagdo de Doentes com Lupus tem exercido um
papel interventivo para que aos doentes com lupus sejam reconhecidos determinados
direitos. Esta associacdo tem tentado defender os interesses dos doentes, criando
mecanismos que possam levar a uma maior integragcao na sociedade através de uma
melhor qualidade de vida relacionada com a saude (Lupus, 2012).

Tendo em consideracdo que a avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a
saude permite, por um lado, avaliar o estado de saude das pessoas e, por outro,
intervir junto das populacdes, percebe-se que esta é cada vez mais uma ferramenta
fundamental na area da saude. Atualmente, tdo importante como o papel dos
profissionais de saude na analise da qualidade de vida relacionada com a saude dos
doentes através do estudo dos resultados das intervengcbes médicas, encontra-se a
percecdo do préprio doente relativamente ao seu estado de saude e consequente

qualidade de vida relacionada com a saude (Demet ef al.,, 2002; Godoy, 2002).

Uma grande variedade de instrumentos tem sido utilizada para avaliar a qualidade de
vida relacionada com a saude (Bowling, 1997). Segundo Ciconelli e colaboradores
(1999), estes instrumentos providenciam meios para identificar problemas, indicando
quais os aspetos da vida que se encontram prejudicados pela doencga.

Varios investigadores mediram a qualidade de vida relacionada com a saude em
doentes com LES, recorrendo a instrumentos especificos, conhecidos por serem
validos e fiaveis para avaliar quantitativamente um determinado grupo de doengas,
quer pelo efeito do tratamento dessa doenca, quer por outro processo como o

envelhecimento ou a gravidez (Mateus, 2010).
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Diogo (2003) referiu que a qualidade de vida relacionada com a saude no adulto é
diretamente influenciada por condigdes objetivas e subjetivas, que sdo muitas vezes
dificeis de serem avaliadas cientificamente. Entre os fatores objetivos destacou as
condicbes de saude, relagdes sociais, grau de escolaridade, rendimento, realizacao de
atividades, entre outros. Relativamente aos fatores subjetivos, referiu as experiéncias
pessoais, os estados internos do individuo que podem ser manifestados através de
sentimentos, reagdes afetivas e os constructos psicoldégicos como felicidade,
satisfacao, saude mental, sentido de controlo, competéncias sociais, stress e saude
percebida. Este autor referiu ainda que o bem-estar fisico (objetivo) esta diretamente
relacionado com a auséncia de doenca ou de comprometimento da capacidade
funcional, logo “uma boa saude fisica” seria um bom indicador de um bem-estar

psicolégico satisfatério (Diogo, 2003).

Da anadlise e reflexdo de toda esta problematica, emergiu o nosso plano de
investigacao no ambito do trabalho de projeto com vista a obtencado do grau de mestre
em saude publica — especialidade de promoc¢ao e protecdo da saude — dando origem

ao objetivo geral deste trabalho:

- Analisar o impacto do LES na qualidade de vida relacionada com a saude de doentes

portugueses através de dois instrumentos genéricos.

Como objetivos especificos definimos: - Comparar a qualidade de vida relacionada
com a saude em individuos com LES relativamente as variaveis, idade, severidade e
duracao da doenca; - Verificar se existem relagcdes entre as varias dimensdes do
estado de saude e as variaveis sexo, idade, severidade e tempo de doenca; -

Determinar os fatores associados a uma menor qualidade de vida relacionada com a
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saude; - Quantificar o impacto do LES na qualidade de vida relacionada com a saude

do doente em comparagao com outros doentes cronicos.

Estruturalmente, este trabalho encontra-se dividido em quatro partes. Numa primeira
abordagem, o enquadramento teérico com base numa revisdo bibliografica, onde se
procura contextualizar e fundamentar a pesquisa levada a cabo. A segunda parte é
constituida pela metodologia do estudo. Na terceira sec¢do, sdo apresentados os
resultados com a sua discussao, finalizando na quarta parte com as conclusdes e
sugestoes para estudos futuros, bem como as principais implicacbes para o estudo

realizado.

Espera-se assim que este estudo seja capaz de descrever a crescente importancia da
avaliacao da qualidade de vida relacionada com a saude em doencas reumaticas,
como é o caso especifico do LES, estabelecendo o fardo psicossocial suportado pelos

doentes.
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PARTE |. ENQUADRAMENTO TEORICO

“‘Avaliar a qualidade de vida relacionada com a saude consagra aos doentes a
oportunidade de participar plenamente no seu tratamento, proporcionando uma melhor
comunicacao com a equipa multidisciplinar de profissionais de saude envolvidos nos

seus cuidados” (McElhone, 2006).
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CAPITULO 1 - A QUALIDADE DE VIDA

1.1 — Nog¢ao de Salde e Doenga

O aumento da longevidade, associado a melhoria do diagndstico e terapéutica, coloca
novos desafios aos profissionais de saude, sobretudo no que respeita a problematica
da qualidade de vida relacionada com a saude. Hoje ndo persistem grandes duvidas
que, tdo ou mais importante do que dar anos a vida, é a necessidade de dar vida aos
anos.

O conceito de qualidade de vida, inicialmente alargado a diferentes dimensodes sociais;
- como a economia, politica, sociologia, historia, entre outras e posteriormente restrito
a saude e doenga -, mantem-se como objetivo prioritario dos servicos de saude,
paralelamente a promocao da saude, prevencao das doencas e prolongamento da
vida humana (Ferreira, 1994).

Sabendo que associado ao conceito de qualidade de vida esta o conceito de saude,
este ultimo ndo depende unicamente daquele, porque ao ter uma visdo holistica da
Pessoa, em que esta é vista como um todo, num conjunto complexo das suas
multiplas dimensdes (bio-socio-social), a qualidade de vida vai depender do trabalho,
da familia e dos recursos econémicos, entre outros (Ribeiro, 1997).

A melhoria da qualidade de vida relacionada com a saude passou a ser um resultado
esperado, no dominio das praticas em cuidados de saude, implicando a adogao de um
estilo de vida adequado a doenga e a promocao da saude.

Este construto de qualidade de vida representa a percecio individual sobre a posicao
na vida onde os aspetos culturais e as particularidades do meio ambiente biologico,

social e cultural contribuem de modo decisivo (Ribeiro, 1997).
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Porqué avaliar a qualidade de vida relacionada com a saude?

Durante um determinado periodo, o nivel de saude de uma populagao era avaliado
através das taxas de mortalidade e morbilidade, constatando-se ao longo do tempo
que essas variaveis seriam insuficientes. Para o efeito, recorreu-se ao
desenvolvimento de meios que avaliassem a qualidade de vida relacionada com a
saude, permitindo assim que as pessoas fossem as fontes de informacéo, incluindo a
percecdo na avaliacao da sua propria qualidade de vida. Por outro lado houve a
necessidade de dar resposta a um pressuposto referente ao aumento de prevaléncia

de doengas cronicas e a melhoria dos meios de diagnostico e terapéutica em saude.

Devido a extensao e complexidade do seu conceito, inviabilizou-se o desenvolvimento
de instrumentos de avaliacao suficientemente abrangentes, e a necessidade de se
estreitar aos aspetos da saude, conduzindo ao surgimento do termo qualidade de vida

relacionada com a saude.

Deste modo a avaliacao da qualidade de vida relacionada com a saude tornou-se
imprescindivel na nossa atualidade, tendo em conta a sua importancia para a selegao
de estratégias de intervencdo em saude e andlise da sua eficacia. Trata-se de um

conceito multidimensional, com algumas componentes objetivas e subjetivas.
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1.2 — Qualidade de Vida Relacionada com a Saude

Nos ultimos anos, o impacto de doencgas cronicas na qualidade de vida dos doentes,
tem preocupado tanto os profissionais de saude, como a sociedade em geral. Doentes
com lesdes cronicas e/ou em estado critico comegam a criar preocupacdes nao
apenas com o seu estado de saude e sobrevida, mas também com a qualidade dessa

sobrevida (Stromborg, 1992; Ferrel ef al., 1995; Lash, 1998).

Originalmente o termo qualidade de vida encontrava-se restrito a vivéncia em
circunstancias particulares e portanto tinha um valor econémico. Mais tarde foi
alargado ao conceito de saude e doenga (Kulczycka ef a/, 2010). Finalmente, nos
anos 90, Schipper propés a no¢ado de qualidade de vida relacionada com a saude
(Freire et al., 2010). Esta expressao € mais restrita que qualidade de vida, uma vez
que incide apenas na influéncia da saude e doenca. No seu inicio era usada para
doengas cronicas e incuraveis, sem levar outros aspetos ndo-médicos em conta, como
o rendimento, seguranga no trabalho e condi¢des de vida (Kulczycka ef a/, 2010 e
Freire ef al, 2010). Atualmente, o construto qualidade de vida relacionada com a
saude é bastante abrangente, refletindo o momento histérico, a classe social e a
cultura do individuo, por advir de experiéncias, conhecimentos e valores individuais e

coletivos (Reis e Costa, 2010).

A tentativa de alcangar qualidade de vida relacionada com a saude, assim como a de
procurar defini-la, tem acompanhado o desenvolvimento da humanidade (Thumboo e
Strand, 2007; Reis e Costa, 2010). A maioria dos investigadores afirma tratar-se de

um conceito multidimensional, que se relaciona com o tratamento e o impacto da
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doenca na capacidade funcional de um individuo, bem como na sua autopercecao do
bem-estar fisico, mental e social (Zhu ef al., 2010).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) — mediante proposta do grupo de
estudos de qualidade de vida, o World Health Organization Quality of Life Group
(WHOQOL) -, a qualidade de vida relacionada com a saude € definida como "a
percecdo do individuo da sua posicdo na vida, no contexto da sua cultura e dos
sistemas de valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrdes e as suas preocupacgodes" (The WHOQOL Group, 1995).

A qualidade de vida relacionada com a saude apresenta trés aspetos basicos: a
subjetividade, a multidimensionalidade e a presengca de dimensdes positivas e
negativas.

Conhecendo as diversas definicoes e incertezas sobre o construto da qualidade de
vida relacionada com a saude, existem atualmente alguns consensos, resumidos e

agrupados na Figura 1.

Figura 1: Consenso da definicdo, medida e necessidade da QVRS

Definigéo J « E um conceito multidimensional, que traduz o bem-estar subjetivo do
doente, nas vertentes fisicas, psicoldgicas e sociais;

Medida  Existem instrumentos de medida validados e que permitem a sua

T avaliacéo de forma normalizada;

S

Necessidade ) o ] L
incuraveis. Apesar das diversas definicbes encontradas sobre esta

tematica parece que é na multidimensionalidade do conceito que
envolve as componentes objetivas, (funcionalidade, competéncia
cognitiva e interagdo com o meio) e as subjetivas (sentimentos de
satisfacao e percecao sobre a sua saude), que se situa o ponto de

* Deve ser considerada como o objetivo principal, nas doengas crénicas e \

concordancia. j

Fonte: Elaboragéo propria, baseada em The WHOQOL Group, 1995.
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Percebendo estes consensos apresentados na Figura 1, a qualidade de vida
relacionada com a saude, em toda a sua extensdo, persiste como um amplo conceito
de classificacdo afetado de modo complexo pela saude fisica do individuo, estado
psicolégico, relacbes sociais, nivel de independéncia e pelas suas relagdes com as
caracteristicas mais relevantes do seu meio ambiente.

Neste sentido, estudos sobre a nocdo de saude e doenca no LES nao podem ser
limitados a sobrevida/mortalidade, atividade da doenca e lesdo adquirida. Grupos de
especialistas internacionais que avaliam a irreversibilidade de lesbes ou sequelas
decorrentes da doenca, medida através do SDI - SLICC/ACR DAMAGE INDEX (indice
de severidade SLICC/ACR: Systemic Lupus International Colaborating Clinics/
American College of Rheumatology), ou os seus efeitos (Outcome Measures for
Arthritis Clinical Trials), tm recomendado a inclusao de medidas de qualidade de vida
em estudos com LES (Gladman ef al., 1996; Alarcon et al., 2004; Kuriya ef al., 2008).
Torna-se primordial, no nosso entender, a avaliagdo da qualidade de vida relacionada
com a saude no tratamento e acompanhamento de doengas crénicas ou terminais.
Estes estudos informam os profissionais de saude ndo apenas sobre a qualidade de
vida relacionada com a saude dos doentes, mas também sobre as possiveis
alteragdes da qualidade de vida relacionada com a saude, de acordo com os

tratamentos (Lash, 1998; Strand, 1999).

1.3 — Qualidade de Vida em doentes com Lupus Eritematoso Sistémico
Desde a década de 90 que a prevaléncia de LES tem vindo a aumentar, enquanto a
mortalidade tem vindo constantemente a diminuir (Freire ef al., 2011). Este facto deve-

se em grande parte ao desenvolvimento de novas opgdes terapéuticas, bem como ao
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aparecimento de meios complementares de diagndstico mais sensiveis e especificos

que permitem um diagnéstico mais precoce (Freire ef al,, 2011).

Atualmente as estimativas sugerem que a mortalidade dos doentes com LES seja
cerca de 3 a 5 vezes maior do que a da populacao geral, devido a relagdo com a
atividade inflamatéria da doenca, especialmente quando ha envolvimento do sistema
renal e do sistema nervoso central (Swaak ef a/,, 1991; Boumpas ef a/., 1995; Manzi ef
al., 1999; Chogle e Chakravarty, 2007). Alguns estudos estimam, em comparagdo com
a populagao geral, um nivel de sobrevida no LES de 97 a 80% em cinco anos (Freire
et al., 2011) ou 90 a 75% em 10 anos (Lash, 1998). Este aumento da sobrevida leva-
nos a considerar a ocorréncia de sequelas e incapacidade pela propria doenca ou pelo
tratamento de doentes com LES, que podem envolver cuidados pessoais, locomocéo,
destreza, comportamento, comunicacao, disposicao e outras atividades (Freire ef al.,
2011). Assim sendo, o LES néo é considerado uma doencga fatal (USA Lupus, 2013).
Na verdade, hoje, com o acompanhamento e tratamento devidos, 80 a 90% dos
doentes pode ter uma vida normal, apesar da intensidade e severidade da doenca
variar de caso para caso (Boumpas ef al., 1995; Chogle e Chakravarty, 2007; USA
Lupus, 2013). Deste modo, a avaliagao da qualidade de vida relacionada com a saude
em doentes com LES pode ser tao importante quanto a medicdo de morbilidade e

mortalidade (Reis e Costa, 2010).

Na avaliagdo de doentes com LES, torna-se relevante medir ndo s6 a atividade da
doencga (potencialmente reversivel com o tratamento) e lesdes (que sdo permanentes
e podem ser originarias da doenga ou tratamento), mas também a perspetiva dos

doentes, devido ao impacto significativo que a doenga apresenta ao nivel fisico, social
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e psicoldgico da sua saude e qualidade de vida relacionada com a saude, abrangendo

todos os dominios que podem ser afetados pela doenga (McElhone ef a/,, 2006).

De acordo com varios autores, as areas que mais contribuem para um decréscimo da
qualidade de vida relacionada com a saude no LES abrangem o equilibrio emocional,
sentimentos de abandono, fadiga, técnicas de coping, apoio e suporte social,
ocupacgao de tempos livres e comportamentos relacionados com a saude — como o
modo de lidar com a doenca (Rinaldi et a/, 2006; Tam ef al, 2008; Klein, 2011).
Outros estudos desenvolvidos nesta area demonstraram que a qualidade de vida
relacionada com a saude em doentes com LES é semelhante a outras doencas
graves, onde se incluem o VIH/SIDA, sindroma de Sjogren, artrite reumatoide, artrite
psoriatica, sindroma de Dressler ou insuficiéncia cardiaca congestiva, enquanto os
doentes com fibromialgia tém uma pior qualidade de vida relacionada com a saude

(Strand e Crawford, 2005; McElhone ef al., 2006; Thumboo e Strand, 2007).

No que a influéncia da atividade da doenca e prejuizo na qualidade de vida
relacionada com a saude diz respeito, tém sido relatados resultados algo
inconsistentes. Se por um lado alguns estudos tém demonstrado uma falta de
correlagao entre esses resultados, outros defendem existir uma relacao direta entre
eles (Gladman ef al., 1996, Hanly ef al,, 1997; Stoll ef al., 1997; Kuriya et al., 2008;
Wang ef al,, 2001). McElhone ef al. (2006), por exemplo, concluiram no ter existido
qualquer correlacao entre a qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes
com LES e a atividade da doenca ou lesdo. O uso de diferentes instrumentos para
medir os resultados e a heterogeneidade dos doentes em estudo, poderdo explicar

esses resultados conflituantes. Além disso, a maioria dos estudos nesta area tém sido
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transversais, refletindo a qualidade de vida relacionada com a saude num
determinando momento. Sendo o LES uma doencga recorrente e reincidente, a
qualidade de vida relacionada com a saude pode apresentar alguma variacdo
temporal, podendo as avaliacbes longitudinais refletir melhor a qualidade de vida
relacionada com a saude nos doentes com LES a longo termo (Kuryia ef al., 2008).

Por se tratar de uma doencga cronica incuravel, o objetivo do tratamento baseia-se na
supressao da atividade da doenca, que é reversivel, como também na prevencao de
efeitos colaterais secundarios aos farmacos utilizados e controlo de comorbilidades
associadas (Freire ef al., 2011). Como resultado, a qualidade de vida relacionada com
a saude no LES traduz-se num compromisso vitalicio entre os sinais suprimidos e os

sintomas da doenca, evitando a toxicidade dos medicamentos utilizados (Lash, 1998).

A qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES e/ou outras
patologias, € geralmente avaliada através de um questionario autoadministrado,
podendo ser realizada por meio de entrevista, desde que o método seja padronizado,
de modo a evitar possiveis vieses. No entanto, uma comunicagdo com duplo canal
sobre as expetativas e os efeitos dos tratamentos na qualidade de vida relacionada
com a saude dos doentes tem de ser tida em conta, para perceber quais os sintomas
ou questdes “mais importantes” e “incomodos” e qual o seu impacto no bem-estar do

doente (Toloza et al., 2011).

Apesar da evolugdo crescente de informacdo nesta area, parece-nos evidente a
necessidade de estudos adicionais para dotar os profissionais de saude e sociedade
em geral, de dados e conhecimento adequados para uma melhor percegao dos fatores

relacionados com a qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES.
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CAPITULO 2 - INSTRUMENTOS DE MEDIGAO DE QUALIDADE DE VIDA

RELACIONADA COM A SAUDE

Como se percebeu no capitulo anterior, derivado dos avancos nos cuidados médicos e
reducao da mortalidade no LES, a melhoria da qualidade de vida relacionada com a
saude dos doentes com LES tem sido um dos objetivos principais da terapia atual.
Para avaliar o sucesso do tratamento, € necessario um instrumento de confianca que
meca a qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes (Kong ef al.,, 2007).

Ao longo dos Uultimos anos, diversos estudos envolvendo a qualidade de vida
relacionada com a saude em doentes com LES, reconheceram a importancia da
avaliagdo da doencga, ndo s6 de um ponto de vista bioldgico, mas também psicossocial

(Gladman et al., 1996; Rinaldi ef a/,, 2004).

Segundo Ferreira e Santana (2003), a maioria dos instrumentos desenhados e
orientados para a medi¢do do estado de saude e qualidade de vida relacionada com a
saude sdo capazes de avaliar a percegdo que cada individuo tem de momentos
anteriores da sua vida e da sua vida no futuro, baseada nas suas expetativas. Os
primeiros instrumentos de avaliacido da qualidade de vida relacionada com a saude
apareceram na literatura na década de 70. Estes eram utilizados essencialmente na

avaliagdo da doencga e nao de saude publica (Mendes, 2009).

Desde cedo diversas investigagbes apontavam para a importancia da aplicagdo de
mais do que um instrumento para a avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a
saude, constituindo uma abordagem complementar e mais abrangente (Mendes,

2009).
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As medidas de avaliagdo da qualidade de vida relacionada com a saude tém sido
tradicionalmente classificadas em dois tipos distintos de instrumentos: /instrumentos

geneéricos e instrumentos especificos.

Os instrumenfos genéricos sao concebidos para avaliar a qualidade de vida
relacionada com a saude numa ampla variedade de populagdes, com ou sem doenca
crénica. Embora possam ser pouco sensiveis para detetar alteragdes na qualidade de
vida relacionada com a saude numa doenga especifica, a principal vantagem destes
instrumentos reside no facto de poderem ser usados em estudos de populacoes, para
comparar a qualidade de vida relacionada com a saude entre doentes e controlos ou
para comparar a qualidade de vida relacionada com a saude entre populagcdes com
diferentes doencas (Wells ef al., 2011). Além disso, permite a medi¢cao dos danos ou
prejuizo em doentes com mais que uma doenga (Yee ef al, 2009). O Medical
Outcomes Survey Short Form 36 (SF-36) e o EQ-5D-3L séo os instrumentos genéricos
mais utilizados nos estudos de qualidade de vida relacionada com a saude em
doentes com LES, mas existem outras medidas genéricas (Quadro 1).

No que respeita aos instrumentos especificos, estes surgem como medidas
especificas para avaliar quantitativamente um determinado grupo de doengas (como
as doengas reumaticas cronicas, cancro entre outras), quer pelo efeito do tratamento
dessa doenga, quer por outro processo como o0 envelhecimento ou a gravidez
(Mateus, 2010). Estes instrumentos concentram-se em questdes relevantes para uma
determinada doenga, medindo alteragcdes na qualidade de vida relacionada com a
saude ao longo do tempo ou com o tratamento, o que se torna mais dificil com

instrumentos genéricos.
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A medigao da qualidade de vida, relativamente a saude, esta a tornar-se cada vez
mais importante, tanto no tratamento clinico como no planeamento de servigos de
saude. Varios instrumentos tém sido desenvolvidos para esse efeito. A informacao
obtida a partir desses instrumentos pode ser usada para melhorar a eficiéncia de

distribuicao dos recursos de saude.

Deste modo, as principais medidas de qualidade de vida relacionada com a saude
refletem a perspetiva individual no impacto da doenga e/ou nos seus tratamentos em
funcdes e dominios sociais e autopercecdo do bem-estar (fisico, mental, social, num
determinado momento), fornecendo assim uma importante ferramenta de resposta ao
tratamento na pratica clinica e em ensaios clinicos (Toloza ef al., 2011). No Quadro 1
sao apresentados os principais instrumentos de medicdo da qualidade de vida

relacionada com a saude utilizados nos diversos estudos revistos.

Quadro 1 - Instrumentos de medigdo de qualidade de vida relacionada com a satde no LES

Instrumentos Genéricos Instrumentos Especificos
Brief Symptom Inventory (BSI) L-QoL,
EQ-5D Lupus-PRO
Health-Related Quality of Life (HRQoL) Lupus-QoL
lliness Perception Questionnaire (IPQ) SLE-QoL

Medical Outcomes Study 36 — ltem Short Form (SF-36)
Quality of Life Scale (QoLS)

Sickness Impact Profile (SIP)

WHOQoL-100

WHOQoL-Bref
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2.1 — Os principais instrumentos genéricos

Medlical Outcomes Study (MOS) 36-item Short Form Health Survey (SF-36):

O MOS SF-36 ¢é atualmente o instrumento genérico do estado de saude com melhor
performance no LES (Rinaldi, 2004; Dobkin ef al, 1999). Inclui os dominios mais
importantes da qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES,
resumidos em duas dimensdes: componente de saude fisica (CSF) e componente de
saude mental (CSF) (Dobkin ef a/, 1999). Estas duas componentes agrupam 8
escalas (Figura 2) que contém de 2 a 10 itens, sendo pontuadas através da escala de
Likert, num total de 36 itens: funcgao fisica (10 itens), desempenho fisico (4 itens), dor
corporal (2 itens), saude geral (5 itens), vitalidade (4 itens), fungao social (2 itens),
desempenho emocional (3 itens), saude mental (5 itens) e uma Ultima questao de
avaliacdo comparativa entre as condicdes de saude atual e de ha um ano atras —
mudanc¢a de saude. Este instrumento genérico avalia tanto aspetos negativos de

saude (doenga ou perturbagéo), como aspetos positivos (bem-estar).

Figura 2 — Modelo fatorial SF-36 com duas componentes

Fonte: Adaptado de Ferreira (2000).
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As escalas de desempenho do SF-36 medem a limitagado em saude em termos do tipo
e da quantidade de trabalho executado. Inclui a limitacido no tipo usual de tarefas
executadas, a necessidade de reducdo da quantidade de trabalho e a dificuldade de
realizar as tarefas. Ware (1993) considera que ambas as escalas de desempenho —
fisico e emocional — se aplicam mais a individuos reformados ou com mais do que um
trabalho-tipo. As escalas da dor representam ndo sé a intensidade e o desconforto
causados pela dor mas também a extensao da forma como interfere nas atividades do
dia-a-dia. A escala da saude geral pretende medir o conceito de percecao holistica da
saude, incluindo ndo sé a saude atual mas também a resisténcia a doenca e a
aparéncia saudavel, tornando-se assim, aos olhos dos respondentes e em relagao as
restantes perguntas, menos redundante. A escala referente a vitalidade inclui os niveis
de energia e de fadiga. Esta escala, segundo Ware (1993) permite captar melhor as
diferencas de bem-estar. A escala da funcionalidade fisica e social estende a medicao
“para além da pele do individuo” (Ware et al., 1981), pretendendo captar a quantidade
e a qualidade das atividades sociais, assim como o impacto dos problemas fisicos e
emocionais nas atividades sociais do respondente. A escala da saude mental inclui
questdes referentes a quatro das mais importantes dimensoes da saude mental. Sao
elas a ansiedade, a depressio, a perda de controlo em termos comportamentais ou
emocionais e o bem-estar psicolégico. Por fim, a escala da transicdo ou mudanca de
saude pede ao respondente que informe, com base na experiéncia previamente vivida,

a quantidade de mudanga em geral na sua saude.

Os dados s&o avaliados a partir da transformacao das respostas numa escala de 0 a
100 de cada componente, ndo havendo um unico valor que resuma toda a avaliagao.

Isto resulta num estado geral de saude melhor ou pior, sendo que quanto maior o
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valor, melhor o estado subjetivo de saude — qualidade de vida relacionada com a

saude (Martinez, 2002).

Desde sempre, com importantes aplicagdes na area da saude, uma das principais
vantagens associadas ao SF-36 consiste na possibilidade de comparar estados
subjetivos de saude entre diferentes grupos de pessoas atendendo ao seu diagnostico
(Dobkin, 1999; Weinberger ef al,, 1996). Permite também avaliar a qualidade de vida
relacionada com a saude antes e apds um determinado tratamento (Vasquez et al.,
2013 e Kong et al,, 2007). E considerado na literatura o instrumento mais utilizado na
avaliacdo do estado de saude dos individuos, quer saudaveis, quer doentes, sendo
também o mais estudado e publicado em jornais e revistas cientificas, conferindo-lhe
fiabilidade, sensibilidade e credibilidade, no que diz respeito a avaliagcdo do que se

pretende (Dobkin, 1999; Rinaldi, 2004; Vasquez ef al., 2013).

Entre os métodos de aplicacdo deste questionario genérico destacam-se a entrevista,
autoadministracdo, resposta por telefone ou por correio, entre outros modos de
administragao, a individuos com catorze ou mais anos de idade (Vasquez ef al.,, 2013).
Algumas investigagbes indicam que os inquiridos preferem preencher este
questionario com entrevistador, seguidamente de forma autoadministrada, sendo a via

telefénica o modo menos desejado (Weinberger et al., 1996).

A tradugdo e adaptacado cultural da escala SF-36, e a validacdo das sub-dimensdes da
versdao Portuguesa foram ja publicadas por Ferreira (2000), tendo sido posteriormente
avaliadas a fiabilidade e a validade dos conceitos tedricos (construct validity) das duas

dimensbes gerais — CSF e CSM (Severo, 2006).
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EuroQol — 5 Dimensions (EQ-5D):

O EQ-5D é um instrumento genérico de medigdo da qualidade de vida relacionada
com a saude, desenvolvido a nivel europeu (Rabin ef al, 2011). Apresenta uma
estrutura  multidimensional, caracterizando-se por ser autoadministrado e
suficientemente curto (demora aproximadamente 1 minuto) para ser utilizado em
conjunto com outras medi¢des (Alves, 2011; Rabin ef a/,, 2011).

A versdo de trés niveis — EQ-5D-3L - foi introduzida em 1990. Trata-se de um
questionario simples e geral, constituido por duas componentes principais. A primeira
€ um sistema descritivo que define a qualidade de vida relacionada com a saude em
cinco dimensdes (mobilidade, cuidados pessoais, atividades usuais, dor/desconforto e
ansiedade/depressao), cada uma com trés niveis de gravidade (1 - nenhum problema/
2 - algum problema/ 3 - problema extremo). A segunda componente consiste numa
escala visual analégica (EVA), uma escala termdmetro que varia entre 0 a 100, onde 0
€ o pior e 100 o melhor estado de saude imaginavel (Rabin ef al., 2011; EuroQoL,

2012).

Encontram-se definidas, deste modo, um total de 243 possibilidades de estados de
saude. Cada estado refere-se a um item de um codigo de 5 digitos. Por exemplo, o
estado 11111 indica que n&o existe nenhum problema em qualquer uma das 5
dimensbes, enquanto o estado 11223 indica a ndo existéncia de problemas com a
mobilidade e cuidados pessoais, alguns problemas com as atividades usuais e dor ou
desconforto moderado e extrema ansiedade ou depressao (Rabin ef al., 2011).

Os estados de saude, definidos pelo sistema descritivo do EQ-5D, podem ser
convertidos num indice simples sumario através da aplicacdo de uma formula que

anexa valores a cada nivel e a cada dimenséo (Rabin ef al,, 2011).
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De referir que outros dois estados (inconsciéncia e morte) se encontram incluidos na
versdo completa dos 245 estados de saude do EQ-5D, mas a informacao nesses dois
estados nao séo recolhidos, por razdes obvias, através de autopreenchimento (Rabin

et al., 2011; EuroQolL, 2012).

Comparando com outros instrumentos genéricos, em particular com o SF-36, é
possivel afirmar que o EQ-5D-3L tem uma melhor aplicabilidade em estudos de custo-
efetividade no decorrer das doencas. O SF-36, apesar de fornecer medidas huméricas
quanto ao estado de saude, nao inclui as preferéncias relativamente a esses estados
de saude e deste modo nao € o mais adequado para estudos do tipo custo-efetividade
ou analises ao longo da doenca (Rinaldi, 2004; Wolfe ef a/., 2010). No entanto, o EQ-
5D-3L é menos sensivel a mudangas do que o SF-36, uma vez que tenta resumir o

estado de saude a apenas 5 questdes com 3 niveis cada (Wolfe ef al,, 2010).
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CAPITULO 3 - ESTUDOS ANTERIORES A NIiVEL INTERNACIONAL

Alguns dos estudos que tém sido realizados no ambito da qualidade de vida
relacionada com a saude em doentes com LES, permitem perceber melhor qual o
impacto desta doenca autoimune e as diversas complicagbes psicossociais dela
advindas, tanto para o doente como para os seus familiares.

Neste trabalho s&o revistos 26 estudos cientificos publicados entre 1998 e 2013 no
ambito da qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES. Num
cbmputo geral, o principal objetivo dos diversos estudos prende-se com a descri¢gao da
qualidade de vida relacionada com a saude; examinar a relagcao entre variaveis
demograficas, clinicas e/ou psicoldgicas e a qualidade de vida e testar o desempenho
psicométrico de questionarios de qualidade de vida relacionada com a saude.

Como se pode notar no Quadro 2, os estudos revistos apresentam diferencas
significativas ao nivel da metodologia, caracteristicas da amostra, severidade da

doenca e medidas de qualidade de vida relacionada com a saude.
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Quadro 2. Estudos anteriores a nivel internacional relacionados com a qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES

Medidas
de QVRS

Severidade
da doenca

Caracteristicas da

[
N Ano, Autor amostra

Titulo Concluso6es do Estudo

Metodologia

Estudo sem controlo, sobre o impacto do

N° Doentes: 37; Racio

- Avaliagdo de QVRS pode fornecer aos profissionais de
saude dados que reforcem intervengdes holisticas;

1998, Lash - Quality of life in Sistemic  LES na QVRS de doentes da Fundacéo M/H:34/3: Idade Média: SIP; - As areas que contribuem para uma pior QVRS no LES
EUA Lupus Erythematosus Americana do Lupus no estado americano 36 Aﬁos ’ ’ - AIMS-2 sdo défices de estado de alerta, sono e repouso,
de lllinois. recreacdo / passatempo, equilibrio emocional, tarefas
domésticas e interagao social.
Sﬁ%n'nigfegﬁée::; N°Doentes: 129; Idade - Menos idade relaciona-se com melhor saude fisica.
; ng . média (SD): 42,01 - Melhor saude mental relaciona-se com melhores niveis
1999, Dobkin -  active disease states: Estudo transversal sem controlo em ' p - SLAM-R (7,5)  SF-36 (PCS = . ~ .
! . : - ) (11,09); Duragéo Média ) de educagdo e menores estratégias de emocgéo-orientada.
Canada differential contributors Mulheres canadianas com LES. . SDI (1,5) 30; MCS 40) i . o
. de Doenca (SD): 10,5 - Ha associagao entre QVRS e atividade da doenca.
to mental and physical 86 LES + ati ) ) ide fisi 1d |
health. (8,6) - ativo associa-se a pior saude fisica e saude geral.
The relationship Estudo Transversal para avaliar arelagdo ~ N°Doentes:54; Idade . SF-36 o EQ-5D EVA correlaciona-se com PCS e desempenho
~ L g A < SLEDAI (5,0); (PCS 38.6; fisico e dor corporal do SF-36.
2001, Wang - between HRQoL and entre autopercegédo da QVRS e atividade Média: 40; Duragéo K , . . -
, ) L ~ e oa o SLAM (6,3); MCS 43.1); - Saude fisica relaciona-se com SDI, mobilidade e
Canada disease activity and da doenga, leséo, danos, deficiéncia, Média de Doenga L .
damage in SLE incapacidade e dificuldades LES (SD):13(8) SDI(1.8) EQ-5D  atividades habituais.
9 : P ’ : (EVA 68) - Saude mental associa-se com ansiedade.
SLE in a multiethnic N°Doentes:346; - SF-36 esta associado com pobreza, grande atividade
lupus cohort (LUMINA). Estudo longitudinal sem controlo, com %Mulheres:91; Idade SF-36 da doenga (SLAM), fibromialgia, fadiga e fraco suporte
2004, Alarcon Predictors of self- doentes de ambulatério de 3 etnias Média (SD): 37,7(13.0); SLAM (PCS 36,7; social.
-EUA reported health-related diferentes (hispanicos, afro-americanos e Duragao Média MCS 46 '6)' - Variaveis socioeconémicas e comportamentais também
QoL early in the disease  caucasianos) Doenca(SD): 18 anos ’ estdo associadas a uma fraca QVRS reportada.
course (16.5 m) - Duragéo da doenga foi relacionada com QVRS.
Heglth-relgted QQL in Estudo longitudinal con} grupo dg controlo N°Doentes: 126: Racio . _
2004 Ri . Italian patlgnts VYIth de doentes.de ambglatgno na unidade de M/H: 110/16; Idade . SF-36 - Componente IflSlpa e Mental correlaglor)am-se
,Rinaldi-  SLE. Relationship reumatologia da Uni. Padua, para o . . ECLAM (1.67); . mutuamente, contribuindo ambas para o decréscimo da
0 : . . = . Média(SD): 38.9 (11.9); (PCS 67,7;
Italia between physical and investigar a relacéo entre as diferentes DA SDI (0,33) QVRS nos doentes com LES.
. : . ~ ] Duragao Média da MCS 67,9)
mental dimension and dimensdes e subescalas dos instrumentos X .
. - . ) doenga (SD): 9.9 (6.3);
impact of age genéricos de qualidade de vida.
. . Estudo caso-controlo para identificar as ° . . - Em situagdes de stress, doentes com LES tendem a
Influence of coping skills estratégias de coping utilizadas por N° doentes: 144; ldade SF-36 usar estratégias coping de situagdes ndo modificaveis;
2006, Rinaldi -  on health-related quality 9 ping u P Média (SD): 38.2 (11.9); ECLAM; , rateg ping O , >
- e : . doentes do sexo feminino com LES e o . ) (PCS 70,9; - Estratégias que mostram uma atitude passiva e queixas
Italia of life in patients with ) e A O e N° Controlos: 129; Idade SDI (0,3) ) o s .
avaliar a influéncia das principais variaveis MCS 66,8) nas articulagdes parecem prejudicar a QVR, ao contrario

SLE

clinicas e de coping na QVRS, Padua

Média SD):

de estratégias que exigem uma atitude ativa.
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Two aspects of the

manifestations

venereologia da Uni. Med. Lodz, Polénia

Média da doenca 8.9

clinical and humanistic SF-8 - Homens tém taxas de mortalidade superior em 5 anos
2008, burden of SLE: Mortalit Estudo caso-controlo para avaliar o risco N° Doentes: 265; Idade HRQoL; em relagdo as mulheres;
7 Campbell - risk and ualit. of life Y de mortalidade e indicadores mais Média (SD): 38.0 (14,2); _ SF-36 - Risco de mortalidade elevado em LES, principalmente
EUA carly in tﬂe co)L/Jrse of recentes no diagnostico de LES Controlo: 355 (PCS 49,5; em populagao negra;
dise};se MCS 49,4) - Doenca cardiovascular foi a principal causa de morte.
N°Doentes: 146; - Resultados do SF-36 em LES pouco mudaram ao longo
Estudo longitudinal ao longo de 8 anos %Mulheres:90.4%; SLEDAI (4,26); de 8 anos, em doentes com doenca estabilizada.
8 2008, Kuriya - Quality of life over time para determinar se QV em LES sofre Idade Média (SD): 41.9 AMS (5,1 é)_ ’ SF-36 - Alteragdes no SF-36 ndo foram afetadas pela atividade
Canada in patients with SLE. alteragdes e que doencas influenciam tal (11.1) e da doenga ou acumulagdo de danos durante este
= - SDI (1,30) .
mudanga. Duragao Média de periodo, mas foram afetados pela presengca de
Doencga (SD): 13 (8,2) fibromialgia.
The relationship bt X X
neuropsychiatric, _Estud_o transversal sem C(EJ'I’ltI'C?|O para N°'Dc_)entes..291, Id?de - Eventos NP e doengca cerebrovascular foram
2008, Tam-  dlinical, and laboratory ~ "estigar o papel das variaveis Media(SD): 42(12); SLEDAI (4); P36 associados a fungéo fisica do SF-36;
9 iy L neuropsiquiatricas (NP), clinicas e Idade Média no ’ (PCS 43,1;
Hong-Kong variables and QoL of o ) } I . SDI
Chinese patients with laboratoriais na QVRS de pacientes diagndstico (SD): MCS 42,2) SDI ndo foi iado 2 QVRS
SLE chineses com LES.. 32(13); Récio H/M: 1/23 - nao ol assoclado a :
Estudo de coorte observacional. Eventos
. NP e a sua atribuigdo foram identificados o 500 CNZA ha ~
2009, Hanly - Prospectlve' stu_dy of no momento da inscrigio e em avaliages N 'D(_)entes_.209, Idade_ SLEDAI (4.4); Nao ha relagéo do SDI na QVRS e com eventos NP.
10 . neuropsychiatric events . . e Média(SD): 43,7(13,8); SF-36
Canada . anuais, até 7 anos. Outras varidveis foram . SDI (1,4) = )
in SLE o %Mulheres: 87,6 - Relagéo negativa entre eventos NP e QVRS.
a atividade global da doenga de LES e
lesdes em 6rgaos cumulativos
Prospective analysis of Estudo longitudinal realizado p(_elo SLICC N° Doentes: 1206;
o entre 1999 e 2008 para determinar a o ; . L .
neuropsychiatric events P o« %mulheres:89.6; Idade . - Eventos NP presentes maioritariamente no inicio do
2010, Hanly - . h . frequéncia, aumento, atribuigéo e - . . SLEDAI (6,1); : .
11 . in an international L Média (SD): 34.5(13.2); SF-36 curso da doenga e tem um impacto negativo na QV ao
Canada h ; . resultado de eventos neuropsiquiatricos e = o SDI
disease inception cohort ; . ) Duragao Média da longo do tempo.
- o impacto sobre a qualidade de vida ao .
of SLE patients doencga(SD): 5.4 (4.2)
longo de 3 anos
Quality of Life and Estudo Transversal para perceber a o 0n. DA - Q\./.RS N satlsfagao.com a vida apresaniam comrelacao
. . e ~ h . N° Doentes: 83; Racio positiva para o SF-36;
2010, satisfaction with life in relagdo entre a qualidade de vida e a M/H: 78/5: i v . ) . .
. . N . : ; idade Média SLAM (12,31); - Sintomas neurolégicos foram correlacionados com a
12 Kulcycka (a) - SLE patients - the satisfagao com a vida em doentes com i i = SF-36 = . .
- . e . (SD): 42.7; Duragao SDI (0,67) fungdo social do SF-36;
Polonia importance of clinical LES do departamento de dermatologia e

- SDI apresenta correlagdo negativa com desempenho
fisico e vitalidade do SF-36.
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Estudo sem controlo para determinar o

N°Doentes:83, Racio

- O tipo de medicamento e terapéutica adotados afetam a
QVRS dos doentes.

2010, The influence of impacto de métodos terapéuticos na QV M/H: 78/5, Idade ~ A QVURS e atitude dos doentes em relacio 4 mesma
13 Kulczycka (b) -  treatment on quality of dos doentes do dep. Dermatologia e Média:43 SLAM SF-36 = . - . : ¢ I
,. e h . . L = - sdo muito subjetivos e influenciados pelo estado clinico
Polénia life in SLE patients. Venereologia da Uni. Medicina de Lodz, Duragéo Média da . ) .
. . dos doentes, assim como outros fatores (socioeconémico
Polénia. Doencga: 9anos PP
e demografico).
N°Doentes: 95; Idade - Nivel de educacgéo associado a QV.
Qualidade de Vida Média no estudo (SD): - Limitagdes nas relagdes interpessoais incluem dor,
2010 Reis - relacionada com a Estudo caso-controlo de um ano e meio 34,22(8,29); Idade WHOQoL- fadiga, stress, autoestima, diminuigao do libido.
14 Brasii salde em doentes com em mulheres com LES no Centro-oeste Média no Diagnéstico SLEDAI (6,11) 100 - O processo de adaptagdo que a mulher esta sujeita nas
LES no Centro-oeste do  brasileiro (SD): 27,57(8,95) fases de evolugdo da doenga é uma das principais
Brasil Duragdo média da causas de alteragbes emocionais negativas, como o
Doencga: 7 anos medo e ansiedade
EQ-5D - .
EQ-5D and SF-36 Estudo lonaitudinal com questionarios (0.72); - SLE é diferente dos restantes no dominio mental do SF-
2010, Wolfe - Quality of life measures ) long = a N°Doentes SLE: 1316; A 36, com score inferior, sendo semelhante nos restantes.
15 . . ) bianuais de evolugdo das doengas L . _ SF-36 e . . -
EUA in SLE: comparisons o Idade Mediana: 49.9; .- QV em SLE ¢ influenciada pala idade, rendimento,
. . " reumaticas (PCS 36,3; : . ) ~
with rheumatic arthritis escolaridade, co morbilidade, deterioragéo da doenga.
MCS 44,3)
BMI. disease activit Estudo experimental sem controlo, das N°Doentes:384; SF-36
2010, Zhu - ’ y associagdes independentes entre o IMC, %Mulheres: 89.1; Idade . - IMC, idade e SLEDAI associam-se negativamente com
16 ) and health-related . Py : SLEDAI (PCS 63,3;
China uality of life in SLE atividade da doenga e QVRS em doentes Média (SD): MCS 67,4) a CSM e CSF do SF-36.
quality : chineses com LES. 34,12(10.95) :
Estudo transversal sobre a influéncia de N°Doentes: 32; Idade
2011, HRAQL in patients with dois tratamentos diferentes para uma Média (SD): 36(10.3); SSC (SLE - Fadiga foi o sintoma mais preocupante.
17 Daleboudt - SLE and proliferative ) ~ . > P e % Mulheres: 62,5 Symptom SF-36 - Quimioterapia (55,2%) e Prednisona (34,4%) foram os
" inflamag&o nos rins (ou seja, nefrite lUpica = : . ) A )
Holanda lupus nephritis. . - Duragao mediada Checklist) tratamentos considerados mais dispendiosos.
proliferativa) na QV em doentes com LES. X
doencga: 11.1
SF-36 summary and N°Doentes: 274;
2011. Hanly - subscale scores are Estudo internacional que avaliou novos %Mulheres:92%; SLEDAI - SLEDAI é preditivo da CSM;
18 Cana‘dé Y reliable outcomes of doentes LES em eventos NP atribuidos a Coorte de 1400; (5.145.4) e SDI SF-36 - [dade é preditiva da CSF;
neuropsychiatric events causas LES e néo LES. Duragao média da (0.31£0.70) - SDI nao apresenta correlagdo com o SF-36.
in SLE doenca: 5,9
N°Doentes: 41 . -
Is there an advantage Coorte de 12 meses intervalados (37mulheres); Idade SF-36 -Ql\_luggslc?nm;?josgr?? cf)Ofézteeql:lL\j/afntes na avaliaggo da
2011, Touma -  over SF-36 with quality ~~ mensalmente para avaliar se o LupusQoL  média do diagnésticode ~ SLEDAI-2K ~ (MCS 47,2; 9 PO, Neste grupo;
19 . : . L b - S . . ’ - Imagem corporal correlaciona-se com a CSM do SF-36
Canada of life measure that is contribui com informacgdes adicionais nao LES (SD): 30.5(10.3); (2.32) PCS 41,3); e as relacées intimas com a CSF do SF-36:
specific to SLE? obtidas com o SF-36. Idade Média no inicio do LupusQoL ¢ ’

estudo (SD): 45.3 (13.2)

- SF-36 parece mais adequado a avaliagdo da QVRS.
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QoL in patients with

Estudo longitudinal com controlo, iniciado

N° Doentes:89; Idade

- CSF correlaciona-se com a hipertensao e depressao;

20 2012, Barnado iﬁ;gg?ﬁi’;ﬁiﬂ:&ina em 2006, numa populagéo de mulheres Média (SD): 43.3(11.7); Sbl grrle)gla: (cgﬁf 8 CSF e CSM néao se relacionam com a duragdo da
- EUA uniaue African American afro-americanas da comunidade N°Controlos:37; Idade BMI CSM 55'0)’ doenca e SDI;
po;;]ulation "GULLAH". Média(SD): 47.0(18.0) ' - [dade associa-se com pior QVRS.
Rheumatologist's Estudo descritivo que comparou a N°Doentes: 166; Idade - Satisfagdo com cuidados médicos relaciona-se
) Quiality of care for lupus  qualidade de atendimento médico (P- Média (SD): 41,5 (13.9); an . Significativamente com saude geral, CSF do SF-36 e
21 E%f Dua comparison study QoC), a QVRS e atividade de doenga e Idade Média no SLE+D7A(;)(6’4 SF 3566 EQ componente dor e EVA do EQ-5D;
between a University lesdes entre doentes com LES em Diagnéstico (SD): - - Estudos longitudinais sao mais adequados para estes
and County Hospital. ambulatério. 31,5(12.9) trabalhos.
2012, Garcia- ~ HRAL in Mexican NDoentes: 127, ldade Mex-SLEDAI SF-3e éosn:i-rﬁgsiol_rﬁp:fggi_s-relacwnam-se principaimente nos
22 c ! women with SLE: a Estudo descritivo em mulheres mexicanas ~ Média(SD):40.5(12.6); ; (CSF 55.4; . pare oo
arrasco - L . : N o (2,4); - Existe uma ligeira relagdo entre o SDI e o SF-36 e o
s descriptive study using com mais de 18 anos e com LES. Duragao média da CSM 60,8); -
México . SDI (0,77 +1) LupusQoL e entre a actividade da doenga e SF-36 e
SF-36 and LupusQoL. doenga(SD): 8.2(5.6) LupusQoL
LupusQoL.
Serum tumour necrosis N° Doentes: 54; Idade
factor-alpha is Estudo Transversal caso-controlo, que Média (SD): 40.59(14.8); SF-36
23 2012, Mak - associated with poor pretende clarificar o impacto das %Mulheres:89; SLEDAI (3.85); (CSF67.0; Altos niveis de soro TNFa associam-se com reduzido
Singapura HRQoL and depressive  citoquinas pro-inflamatérias o TNFa, nos N°Controlo:54; Idade SDI (0,39 +0,8) CSM 64 ’5)’ SF-36 e sintomas depressivos mais severos.
symptoms in patients parametros psicossociais. Média (SD):40.02(13.7); ’
with SLE %Mulheres:82
Estudo transversal que avaliou as o CEn.
2012 Domains and medidas de QV em doentes com LES e :\:!aggm:i?alggj'soy - QVRS na esquizofrenia e LES s&o comparaveis em
24 Radh’akrishnan determinants of quality esquizofrenia, através da escala 31.1(10.96); M/H:47/3 SLEDAI WHOQoL-  todos os dominios, com excegao ao dominio social.
- India of life in schizophrenia WHOQoL-Bref, fatores demograficos, Du.ra 56 média d-oen '3. Bref - A identificagdo e tratamento da co morbilidade
and SLE. gravidade da doenga e co morbilidade 3 anc?s ca: psiquiatrica, podem melhorar a QVRS desses doentes.
psiquiatrica.
Estudo longitudinal com controlo na N° Doentas: 72; Idade
Long-Term Outcome of Clinica de EL;u us da Universidade de Média (SD): 34,1(12,5); - Eventos NP relacionados com o LES em atividade nao
g o P %Mulheres:90.3; . s80 0s maiores responsaveis para a atividade da doenca
2012, Wang - Early Neuropsychl_atrlc Toronto, entre os anos dg 1970 e 2005. N°Controlo-144: Idade SLEDAI (18,5); SF-36 a longo praz, o acumular de les3o ou QVRS.
25 c - Events Due to Active Os controlos foram combinados numa ™ YA . SDI (0,53 (CSF 39,2; ha ~
anada . ; . ~ X Média (SD):34,0(12,4); - O prognéstico e os padrdes de doenga em doentes com
Disease in Systemic proporgéo de 2:1 para casos de NP com %Mulh ; +1,14) CSM 44,7) LES NP S5 h
Lupus Erythematosus base na idade, sexo, duragao da doenca e oMU ~eres.'9[_).3 com novos eventos sao semelhantes aos dos
na década da ! rimei‘ra visita a clinica Duragao média doenca: doentes com LES sem esses eventos.
P : 3,6 (£6,0)
Observagdes repetidas em doentes com N°Doentes: 100 398; - EQ-5D relaciona-se com a idade; .
. . . P - Os modelos lineares subestimam os beneficios de
The relationship diagndstico de AR numa coorte Idade ualidade aiustados a0 ano de vida e. portanto. 6 custo-
26 2013, Alava - between EQ-5D, HAQ observacional nos EUA, que forneceu Média(SD):62.82(12.24); EQ-5D geneﬁcio djas teraias: P ’
EUA and pain in patients with  dados sobre HAQ (Health Assessment %Mulheres (79.3) - (0,66) y pias;

rheumatoid arthritis

Questionnaire), dor numa escala visual
analdgica e o questionario EQ-5D.

Duragao média da
doenca: 17,17 (11,07)

- A abordagem multifatorial suprime esse problema;
- A adigdo de dor como variavel explicativa melhora
muito as estimativas.
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No que respeita a dimensao das amostras, estas variam entre 32 e 100.398 registos
de doentes, com uma percentagem de mulheres entre 62,5 e 100 % e a idade média
dos doentes entre os 31 e os 63 anos. A informacao sobre a duracdo média da doenca
€ apresentada em catorze estudos (2, 3, 4, 5, 8, 11, 12, 13, 14, 17, 22, 24, 25 e 26), a
qual varia entre os 3 e os 18 anos. Quanto a severidade da doenga, € medida de
quatro formas diferentes: i) através do Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity
Index (SLEDAI) (14 estudos - 3, 9, 10, 11, 12, 14, 16, 18, 19, 21, 22, 23, 24, 25); ii)
mediante o Systemic Lupus International Collaborating Clinics — SLICC Damage Index
(SDI) (14 estudos - 2, 3, 5, 6, 8, 9, 10, 11, 12, 18, 20, 22, 23, 25); iii) através do
Systemic Lupus Activity Measures (SLAM) (4 estudos - 2, 3, 4, 11); iv) dois estudos (5
e 6) utilizaram o European Consensus Lupus Activity Measure (ECLAM). Importa
ainda referir que em quatro dos estudos cientificos revistos, nao foi apresentada a
severidade da doenca (1, 7, 15, 26).

A avaliagdo da qualidade de vida relacionada com a saude nos diversos estudos
pesquisados foi realizada através de oito questionarios diferentes: sete genéricos e um

especifico da doenga em estudo (Quadro 3).

Quadro 3 - Instrumentos de medigdo da QVRS utilizados nos estudos revistos

Instrumentos Genéricos Instrumentos Especificos

SF-36 2.3.4,5,6,7,8,9,10, 11, 12,13, 15, 16, 17,

18,19, 20, 21, 22, 23, 25 LUPUSQOL e
EQ_SD 3,15,21,26

AIMS-2 1

HRQoL 7

SF-87

WHOQoL-100
WHOQoL-Bref 24
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3.1 — Qualidade de vida relacionada com a saude — instrumentos genéricos

Na revisao sistematica levada a cabo nos diversos estudos cientificos, a qualidade de
vida relacionada com a saude foi avaliada em quatro dimensdes: global, fisica,
psicologica e mental. De uma forma generalizada, os autores comeg¢am por referir as
principais conclusdes sobre a qualidade de vida vista como um todo, apresentando de
seguida as conclusdes para as varias dimensdes.

Apoés a avaliagao geral podem ser efetuadas comparagdes entre os resultados globais
de alguns estudos, através dos questionarios genéricos SF-36, EQ-5D, AIMS-2, SF-8,
HRQoL e WHOQoL-100, ndo sendo possivel tal comparacio para todos os trabalhos.
No Quadro 4 sido apresentados valores para cada uma das componentes do SF-36 em
onze estudos que utilizaram este instrumento genérico. Verifica-se nestes estudos que
sdo as componentes relacionadas com as fungdes fisica e social aquelas que
apresentam valores mais elevados, seguidas da saude mental, com exce¢do do
estudo 20, onde a componente da vitalidade surge com os valores mais elevados.

Por outro lado, a saude geral parece ser a dimensao mais comprometida com a
qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes, apresentando genericamente
(com excegao dos estudos 6, 19, 20 e 22) valores médios inferiores aos da populagao
geral (<50).

No Quadro 4 percebe-se que as dimensdes do desempenho fisico e emocional,
particularmente no estudo 12, encontram-se muito reduzidas, dando um sinal
alarmante do défice de qualidade de vida relacionada com a saude nestas duas

dimensoes.
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Quadro 4 — SF-36: Valor de cada uma das componentes

Estudo N FF DF DC SG VT FS DE SM
3. 54 64.5 41.7 53.3 46.9 46.1 67.8 52.5 66.6
4, 346 54.5 44.4 51.9 36.3 43.2 63.1 57.7 66.1
5. 126 83.2 69.8 68.7 49.1 57.9 74.0 72.0 67.6
6. 144 83.6 71.3 75.5 53.1 56.6 70.8 72.6 67.2
9. 291 74.8 51.4 61.9 42.2 43.3 78.0 57.9 62.2
12. 83 55.4 8.7 39.3 45.7 49.5 56.5 11.5 51.8
15. 1316 52.7 36.3 48.5 37.5 35.9 62.0 54.5 67.1
16. 384 73.5 60.3 81.3 49.1 60.5 75.0 63.9 60.2
19. 41 64.0 53.1 64.7 54.1 50.5 75.5 62.6 68.1
20. 89 38.5 39.5 41.3 52.5 65.3 41.3 40.0 53.8
22. 127 59.3 56.1 54.8 51.5 51.8 68.0 60.3 69.9

Legenda: N - dimensao da amostra; FF = fungéo fisica; DF = desempenho fisico; DC = dor corporal; SG =

saude geral; VT = vitalidade; FS = fungao social; DE = desempenho emocional; SM = saude mental

Além dos onze estudos que apresentam valores para as oito componentes do SF-36,
mais trés estudos (7, 10 e 16) referem os seus resultados globais para este
instrumento, representados através de um valor Unico quer para a componente fisica
quer para a componente mental, variam entre 34,3 e 70,9 e entre 42,5 e 67,9,

respetivamente (Quadro 5).

De um modo geral, os varios estudos pesquisados apontam para uma associagao
entre os desempenhos fisico, psicolégico e social com uma redugao da qualidade de
vida relacionada com a saude em doentes com LES. No Quadro 6 sdo explanadas

varias atividades que contemplam estas trés dimensdes.

Quadro 5 — SF-36: Componente da Saude Fisica (CSF) e Mental (CSM)
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CSF CSM
Estudo N
Média2 DP Valor de pb Média2 DP Valor de pP

3 54 36.6 10.9 0,001 43.1 12.3 0,001
4. 346 36.7 12.0 0,001 46.6 11.5 0,001
5. 126 67.7 21.0 0,00001 67.9 20.1 0,00001
6 144 70.9 20.3 0,001 66.8 20.2 0,007
7 265 495 10.5 0,0001 494 9.1 0,0001
9 291 431 8.9 0,1 42.2 10.7 0,1
10. 209 34.3 - 0,001 431 - 0,001
13. 1316 36.3 11.5 0,001 44.3 11.8 0,001
14, 384 63.3 18.2 0,001 67,4 20.2 0,001
19. 41 41.3 111 0,05 47.2 12.6 0,05
20. 89 41.8 11.3 0,01 55.0 13.0 0,70
22, 127 55.4 24.0 0,0001 60.8 21.8 0,0001
23. 54 67.0 191 0,001 64.5 20.0 0,001
25. 72 39.2 10.1 0,03 447 10.7 0,27

a [ndices médios superiores a 50 indicam niveis de qualidade de vida superiores aos da populagéo geral

b Valores de p para um teste T bilateral de diferenca entre os indices médios de cada estudo e os indices da populagédo
padrédo (média, 50; DP, 10)

No que se refere ao desempenho fisico as queixas mais frequentes por parte dos
doentes prendem-se com outros sintomas associados ao LES: queixas nas
articulagdes, fibromialgia, IMC (indice de massa corporal) aumentado; quanto ao
desempenho fisico e/ou mobilidade, a maioria das queixas referem-se a uma
diminui¢cdo da capacidade de caminhar e/ou subir escadas; em relagcédo as atividades
diarias, as tarefas domeésticas séo a principal atividade deteriorada com a presenca de
LES; a vitalidade, o sono e o repouso, em particular a fadiga, sdo outras condicoes
reportadas pelos doentes com LES, como estando afetadas na sua qualidade de vida
relacionada com a saude.

No que respeita ao desempenho psicoldgico, a sua avaliagao aprecia dimensdes como
a saude mental geral, desempenho emocional e autoestima (Quadro 6).

Negativamente afetados quanto a sua saude mental (ansiedade, depressdo e bem-
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estar psicoldgico), os doentes referiram ainda efeitos negativos com o seu corpo e a
sua autoimagem (sentir-se sexualmente indesejaveis e fisicamente ndo atrativos, com
efeitos na autoestima, autoconfianga e aparéncia fisica).

Finalmente e em relagdo ao desempenho social, os doentes referem sentir-se
afetados negativamente em convivios com a familia, amigos e vizinhos, com particular
incidéncia em atividades de grupo em locais publicos. Também as atividades sociais
que requeiram a exposi¢do da pele, foram afetadas negativamente com a doenca,
desde apanhar sol, ir a praia e utilizar vestiarios. O tipo de medicamento e a
terapéutica adotados afetam de igual modo a qualidade de vida relacionada com a
saude, sendo que alguns estudos referem existir uma relagéo entre a satisfagcdo dos

cuidados médicos e a qualidade de vida relacionada com a saude.

Quadro 6 — Perturbagdes nos desempenhos fisico, psicoldgico e social dos diversos estudos

esmiugados
Desempenho fisico Desempenho psicoldgico Desempenho social
Sintomas 3 6.7.8,9, 11,13, 14,16, 17, ] Contatos sociais e atividades '+
Saude mental 2,7,10,13, 15, 16, 18, 24,
23,24 7,12,
Desempenho fisico e/ou Desempenho emocional 24.5 12 Atividades sociais que requeiram
mobilidade 1. 3.5.7. 12,14, 20, 14, 23, a exposigdo da pele 6.
Atividades diarias 1.3 17, Corpo e autoestima 12 Comportamento sexual 2
Vitalidade 23 Relagdes pessoais ' 12

s 1 Cuidados médicos ou
ono e repouso’: 17. )
terapéutica 1. 21

Quanto as caracteristicas socioecondémico-demograficas surgem referenciadas como
preditivas de uma inferior qualidade de vida relacionada com a saude, num reduzido

numero de estudos (4, 13, 14, 15).
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3.2 - Conclusbes da analise aos estudos a nivel internacional

Mediante toda a analise efetuada nos diversos estudos revistos, pode concluir-se que
o LES afeta em larga escala o desempenho fisico, psicolégico e social dos doentes,
uma vez que estes se sentem inferiores em relacdo a sua autoimagem corporal,
vitalidade, relacdes pessoais e atividades diarias. Deste modo, parece-nos ébvio que o
LES acarreta um forte impacto negativo na qualidade de vida relacionada com a saude
dos individuos que dela padecem.

Pode ainda concluir-se, da revisdo da literatura efetuada, que apesar de existirem
diversos estudos na area da qualidade de vida relacionada com a saude e no LES,
sera necessario realizar trabalho futuro com vista a colmatar algumas lacunas. Um
exemplo desta consideracdo encontra-se na medi¢do global da qualidade de vida
relacionada com a saude, onde foram encontrados resultados algo inconsistentes. Em
estudos que utilizaram o SF-36, sdo apresentados resultados que apontavam no
sentido da qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes com LES ser
inferior a média da populagdo, mas também no sentido de ser idéntica. Deste modo,
sera necessaria uma maior e mais aprofundada investigagdo que utilize o SF-36, em
comparagao com outros instrumentos genéricos, para que se consiga conhecer melhor

a qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes com LES.
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PARTE Il. METODOLOGIA

O enquadramento metodolégico torna-se imprescindivel a qualquer trabalho de
pesquisa, nele se descreve e se explica todas as etapas que se vao processar (Fortin,
2003). Um método implica a recolha de dados, a organizacao e sistematizagcao da
informacdo através da analise e interpretacdo dos dados colhidos (Quivy e

Campenhoudt, 1998).
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A parte Il deste trabalho assume especial relevo, uma vez que na realidade, a
definicdo de um método para a realizacdo de um estudo € uma fase sempre
importante. Isto porque ao definir a metodologia, o investigador tera uma linha de
orientagdo, o que lhe facilita a recolha de informacdao e a sua respetiva analise e
interpretagao.

Ao longo do estudo, procurou-se seguir de forma sistematica as diferentes fases do
processo de investigagao, iniciando com a formulagdo do problema, construgdo de
hipéteses, identificacdo do tipo de pesquisa, selecdo da amostra, selegcao dos
instrumentos de colheita, o tratamento de dados, a forma de apresentacdo dos

resultados, terminando com sua discuss&o e as principais conclusdes e sugestdes.

CAPITULO 1 - OBJETIVOS E PERTINENCIA DO ESTUDO

1.1 - Objetivos do Estudo

Percebeu-se anteriormente que a avaliagdo da qualidade de vida relacionada com a
saude é uma ferramenta fundamental na area da saude, uma vez que permite avaliar
o estado de saude das pessoas, bem como intervir junto das populac¢des (Demet ef al,

2002; Godoy, 2002).

Sabendo que os objetivos do estudo enunciam de forma precisa o que o investigador
tem intencdo de fazer (Fortin, 2003), pretendeu-se estudar, a partir da analise e
reflexdo desta problematica, a qualidade de vida relacionada com a saude nos
doentes com LES.

Assim, estabelecemos como objetivo geral:
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» Analisar o impacto do LES na qualidade de vida relacionada com a saude num

grupo de doentes portugueses, através de instrumentos genéricos.

A saude é uma componente fundamental para que o individuo se realize enquanto
pessoa nas interacbes do dia-a-dia com a sua familia, trabalho e sociedade. A

auséncia de “saude perfeita’” compromete a qualidade de vida plena do individuo.

Assim sendo, urge garantir que os tratamentos disponiveis apresentem melhor
efetividade, mais vantagem econdémica mas que também permitam aos doentes

ganhos que possam ser intangiveis para o observador externo.

E neste contexto que definimos como objetivos especificos:

» Comparar a qualidade de vida relacionada com a saude em individuos com
LES relativamente as variaveis, sexo, idade, severidade e duragao da doenca;

» Verificar se existem relagdes entre as varias dimensdes do estado de saude e
as variaveis sexo, idade, severidade e tempo de doenga;

» Determinar os fatores associados a uma menor qualidade de vida relacionada
com a saude;

» Quantificar o impacto do LES na qualidade de vida relacionada com a saude do

doente em comparagdo com outras patologias cronicas.

Estes objetivos foram concretizados através da aplicagao dos instrumentos genéricos
individuais, SF-36 v.2 e EQ-5D-3L, relativos a medicdo da qualidade de vida

relacionada com a saude.

Sendo a qualidade de vida relacionada com a saude uma percecédo do individuo

quanto a sua posigcao na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais
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se insere e em relagdo com 0s seus objetivos, expectativas, padrées e preocupagdes,
afetado de um modo complexo pela saude fisica, psicologica, relagdes sociais, nivel
de independéncia, e pelas suas relagbes com as caracteristicas mais relevantes do
seu ambiente (Lash, 1998), o objetivo passa por dotar os profissionais de saude e a
sociedade de ferramentas necessarias para uma maior compreensao desta teia

complexa.

1.2 - Tipo de Estudo

A opcéao pelo método de estudo e técnica de pesquisa dependem da natureza do
problema definido pelos investigadores ou das caracteristicas do objeto que se
pretende conhecer ou estudar.

Este estudo classifica-se como sendo um estudo descritivo, porque faz a descrigao
das caracteristicas da populacado selecionada e o estabelecimento da relagao entre
variaveis (Bonita, 2010).

Estes tipos de estudo descritivo efetuam-se num contexto exploratério, porque o
comportamento das variaveis medidas e as relagdes que possam existir entre elas séo
desconhecidas pelo investigador (Bonita, 2010). Classifica-se ainda como um estudo
transversal, porque se pretende determinar a qualidade de vida relacionada com a
saude em doentes com LES, num determinado momento temporal, ou seja no instante
da aplicacao do instrumento de colheita de dados.

Na regido onde desenvolvemos a investigacao desconhece-se a existéncia de estudos

desta natureza, o que nos possibilitou explorar as caracteristicas dessa realidade.

CAPITULO 2 - DEFINIGAO DA AMOSTRA
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Para a selegao dos participantes neste estudo, foi contatado o Hospital Curry Cabral
(HCC), do Centro Hospitalar de Lisboa Central (CHLC). Foi pedida a colaboragdo da
Unidade de Doencgas Autoimunes e do Servigo de Psiquiatria.

Tratou-se de uma amostra por conveniéncia de doentes seguidos na consulta de
doencas autoimunes do HCC, que participaram de forma voluntaria no estudo. Este
método tem a vantagem de ser rapido, barato e facil.

A amostra abrangeu assim 116 doentes com LES-NP, inscritos na Unidade de
Doencas Autoimunes do Hospital Curry Cabral em Lisboa. Todos os doentes
preencheram os critérios revistos do American College of Rheumatology (ACR) de

1997 para a classificacdo de LES.

CAPITULO 3 - CARACTERIZAGAO DO INSTRUMENTO

Para a recolha de informacgao, estabelecemos como instrumentos os questionarios
genéricos de qualidade de vida relacionada com a saude: MOS SF-36 v2 (Anexo |) e o
EQ-5D-3L (Anexo lI).

Procedeu-se ao pedido de licenga para a utilizagado destes instrumentos, solicitados e
obtidos por intermédio da coordenadora do estudo no Hospital Curry Cabral.

O MOS SF-36 tem sido extensivamente utilizado na monitorizagcado do estado de saude
em diversas doencgas, na diferenciagdo de beneficios de saude produzidos por
diferentes intervengdes e ainda no exame de avaliagao individual.

Bowling (1997) refere que este instrumento é capaz de descriminar entre grupos de
doentes jovens e idosos (acima dos 70 anos) relativamente ao seu desempenho

funcional, energia, fadiga e funcéo fisica. Estudos transversais (Hemingway ef al.,
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1997) mostram que esta é uma medida valida e fiavel, permitindo detetar diferengas
entre grupos definidos pelo sexo, estatuto socioecondmico e condi¢des clinicas.
Autores como Ware (1993) e Bowling (1997) evidenciam a elevada fiabilidade,

validade e poder de resposta deste instrumento de medigao e respetivas escalas.

Por sua vez, o EQ-5D-3L, tem a sua fiabilidade validada pelo EuroQoL Group
(EuroQolL, 2012). Este sistema descritivo da qualidade de vida relacionada com a
saude consiste em cinco dimensdes (mobilidade, cuidados pessoais, atividades
habituais, dor/mal-estar, ansiedade/depressao) sendo que para cada dimensao
existem trés opcdes de escolha. As respostas registam trés niveis da severidade
(nenhum problema / algum problema ou problemas moderados / problemas extremos)

dentro de uma dimensao particular do EQ-5D.

Optamos, no presente estudo, pela aplicagao destes dois instrumentos, uma vez que
certificam que os dados obtidos serdo comparaveis entre si e entre os varios
participantes, para além de serem instrumentos altamente reconhecidos e aplicados

em diversos estudos no dmbito da qualidade de vida relacionada com a saude.

CAPITULO 4 - APLICAGAO DO INSTRUMENTO

De acordo com os objetivos do estudo, cada um dos instrumentos, SF-36 v.2 e EQ-
5D-3L, foi preenchido durante a consulta no Servigo de Psiquiatria do HCC, garantindo
sempre a confidencialidade e o cariz voluntario do mesmo.

Os instrumentos foram aplicados ao longo de 2012 no ambito da consulta externa
realizada na tematica da qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com

LES-NP.
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CAPITULO 5 - PROCESSO ANALITICO

A construgdao de um modelo de analise depende de varios fatores complexos e
interativos, que consiste na definicdo de conceitos em estudo através de um
referencial teérico e com a ajuda do levantamento de hipéteses de modo a aferir as
suas relagdes (Fortin, 2003).

Pretende-se, na analise da qualidade de vida relacionada com a saude, determinar o
contributo relativo de cada grupo de variaveis, de modo a perceber as verdadeiras
repercussoes do LES na qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes.
Apos a transcricdo de cada instrumento, estes foram analisados de acordo com o
contexto, objetivos e conceitos do estudo. Os dados recolhidos do SF-36 e EQ-5D-3L

nao respondem por si s6 as questdes colocadas, precisando como tal de ser tratados.

Para a analise dos dados referentes a caracterizacdo sociodemografica e clinica da
amostra foi utilizada a estatistica descritiva usual.

No que respeita a analise dos dados referentes as dimensoes da qualidade de vida
relacionada com a saude recorreu-se as medidas de tendéncia central e dispersao
(média e desvio padrdo). Para tal foi considerado um Intervalo de Confianga de 95% (a
5%).

Foi utilizado o coeficiente de correlagdo de Spearman para analisar as relagdes
existentes entre as varias variaveis em estudo, o teste Kruskal-Wallis e o teste Mann-
Whitney.

Quanto a analise estatistica dos dados foi utilizada o Statistical Package for the Social

Scienses — SPSS, versao 20.0® para Windows.
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PARTE Ill. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Nesta seccao faremos a apresentacdo, a discussédo da analise descritiva e inferencial
dos dados, uma etapa dificil e exigente quanto ao pensamento critico por parte do
investigador (Fortin, 2003). Teremos como base os instrumentos de colheita de dados,

utilizando o software de analise e estatistica SPSS 20.0°9.

CAPITULO 1 - ANALISE DESCRITIVA
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A apresentagao das estatisticas descritivas € feita através de quadros, onde o titulo de
cada um deles define o tipo de distribuicdo apresentada. A analise dos dados
antecede sempre o quadro, onde estardo presentes as medidas de tendéncia central,
frequéncias relativas e medidas de dispersao.

Para determinar o significado das relagdes entre as variaveis, utilizamos o nivel de
significancia de a = 0,05 (IC=95%).

Omitir-se-a sistematicamente a fonte, local e data dos dados apresentados nos
quadros, uma vez que dizem respeito aos dados recolhidos através dos instrumentos

de colheita de dados utilizado neste estudo, identificado anteriormente.

1.1 — Caracterizagdo demografica dos doentes inquiridos

Dos 116 respondentes, 104 eram mulheres (89,7%) e 12 homens (10,3%). A idade
média da amostra é de 46 anos (intervalo de confianga a 95% [43; 48]), no entanto, as

mulheres apresentam uma idade média inferior a dos homens (45 versus 50) (Quadro

7).
Quadro 7 — Caracteristicas demograficas da amostra (n = 116)
Média
o . x
% (IC 95%) Desvio Padréo Intervalo
45,8
Idade [43.3: 48 3] 13,5 16 - 82
50,4
Homens [40.5: 60,3] 15,6 28 - 82
452
Mulheres [42.7: 47 8] 13,2 16-76
Sexo (feminino) 89,7
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1.2 - Caracterizagéo do LES nos individuos inquiridos

O acompanhamento do tratamento de doentes com LES pode ser fundamentado em
instrumentos que sejam capazes de medir, de maneira objetiva, a duragdo da doenga,
bem como a sua sequela (SDI). O indice de lesdo do SLICC/ACR - SDI, pode ainda
ser utilizado como ferramenta para a constatagdo de lesao irreversivel ou sequela
decorrente da doenca.

Na amostra em estudo, de 116 respondentes, a duragdo média da doenca foi de 13
anos (intervalo de confianga a 95% [11; 14]). O critério médio de ACR foi de 5,0 (+

1,2), com um intervalo de confianga a 95% entre 4,8 e 5,3 (Quadro 8).

Quadro 8 — Duragao da doenga e critérios ACR da amostra (n = 116)

Média . -
(IC 95%) Desvio Padrédo Intervalo
Duragéo da Doenga [11 1‘2194 4] 8,4 1-32
0,6
SDI [0,4: 0,8] 1,1 0-5
Critério ACR “ o9 3] 1,2 4-10

Pese embora a grande variagdo da duragdo da doenga entre os respondentes (31
anos), 50% dos participantes no estudo refere ser portador da doenga pelo menos ha

11 anos (Figura 3).

Figura 3 — Boxplot das respostas da duragéo da doenga (n=116)
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CAPITULO 2 - ANALISE DOS INSTRUMENTOS DE QUALIDADE DE VIDA

RELACIONADA COM A SAUDE

2.1 - EQ-5D-3L
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De acordo com as orientagdes para a analise dos resultados do EQ-5D-3L (Mateus,
2010), estes podem ser reportados utilizando o sistema descritivo, a EVA e o indice,

tal como aqui é apresentado neste trabalho.

Na Figura 4 sao apresentadas as respostas ao EQ-5D-3L para cada uma das
dimensdes do instrumento como um perfil. Observa-se que é nas dimensodes relativas
a dor e mal-estar e ansiedade e depressao que os doentes com LES reportam valores
mais elevados.

Figura 4 — Representagéo grafica dos resultados médios (e erros padrao da média) para as 5

dimensdes do EQ-5D-3L

ansiedade/depressio] l——{

dorfmal-estar| | |

actividades habituais— |——|

cuidados pessoais— '——i

maohiliclade I——|

| ] I
0,000 0,050 0,100 0,150

Mean
Errar Bars: 95% Cl
No Quadro 9 encontram-se apresentadas as pontuagdes do sistema descritivo para os

trés niveis possiveis de resposta.

Quadro 9 - Distribui¢do de frequéncias (perfil) do sistema descritivo do EQ-5D-3L (n = 79)

Cuidados Atividades Dor / mal- Ansiedade /

Perfil do EQ-5D-3L Mobilidade . o ~
pessoais habituais estar depressao
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Nao tenho problemas 43 (55,8%) 61 (77,2%) 35 (44,9%) 16 (20,2%) 30 (38,5%)
Tenho alguns problemas 34 (44,2%) 18 (22,8%) 42 (53,8%) 54 (68,4%) 35 (44,9%)

Tenho problemas - - 1(1,3%) 9 (11,4%) 13 (16,6%)

Nas dimensdes mobilidade e cuidados pessoais, mais de 50% dos doentes reportam
nao ter qualquer problema e nenhum doente afirma ter problemas. No que se refere as
atividades habituais e dor / mal-estar, existe uma maior percentagem de doentes a
reportar ter alguns problemas, em relagido a percentagem de doentes sem nenhum
problema (53,8% para 44,9% nas atividades habituais e 68,4% para 20,2% na dor /
mal-estar, respetivamente). Relativamente a pergunta sobre ansiedade / depresséo,
44,9% dos doentes afirmam ter alguns problemas e 16,6% dizem ter problemas. Deste
modo pode depreender-se que para a qualidade de vida relacionada com a saude
medida pelo EQ-5D-3L, o problema que mais afeta os doentes é o da ansiedade /

depressao.

Quando é solicitado aos doentes que indiquem na escala de termoémetro — EVA - qual
€ 0 seu estado de saude hoje (entre 0 e 100), observa-se que em média indicam o
valor 67 (Quadro 10), num intervalo de confiangca de 95% entre os valores 62 e 71.

Quanto a mediana da distribuicdo das respostas chega ao valor 70.

Quadro 10 — Estatisticas descritivas da EVA (n = 75)

Estatisticas Valores
Média 66,7
[IC 95%] [62,0; 71,4]
Mediana 70,00
Moda 90,00
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Desvio Padrao 20,38
Minimo 20,00
Maximo 100,00

Amplitude total 80,00

Na Figura 5 é possivel confirmar que alguns individuos indicam valores muito baixos,
quando comparados com as respostas dos restantes, para o seu estado de saude.
Embora a amplitude total das respostas seja grande (80), graficamente, como se

constata na Figura 5, metade das respostas encontra-se entre os valores 50 e 80.

Figura 5 — Boxplot das respostas da EVA (n=75)
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Para que se possa ter um valor sintese das respostas dadas pelos doentes ao EQ-5D-
3L, as mesmas tém de ser ponderadas. A escolha recaiu sobre a utilizagcdo das
preferéncias medidas através da técnica de fime frade-off numa amostra aleatéria da
populagao adulta de Portugal (N = 450), seguindo os critérios do modelo D1. Ferreira e

colaboradores (2013) determinaram que o conjunto de coeficientes do modelo D1
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seriam os mais adequados para obter os ponderadores do EQ-5D para a populagao
portuguesa. No Quadro 11, as respostas aparecem traduzidas numa escala que varia

entre 0,0 (morte) e 1,0 (saude perfeita).

Quadro 11 — Coeficientes de ponderagéo para o EQ-5D com base na populagéo portuguesa

Dimenséao Coeficiente
Nivel 2 (M2) 0.305
Mobilidade (M)
Nivel 3 (M3) 0.890
Nivel 2 (CP2) 0.354
Cuidados Pessoais (CP)
Nivel 3 (CP3) 0.796
Nivel 2 (AH2) 0.298
Atividades Habituais (AH)
Nivel 3 (AH3) 0.759
Nivel 2 (DM2) 0.306
Dor / Mal-estar (D)
Nivel 3 (DM3) 0.703
Nivel 2 (AD2) -0.233
Ansiedade/depressao (AD)
Nivel 3 (AD3) 0.632
Constante D1 -0.437
Interacao nivel 2 (12) 0.240
Interagado nivel 3 (132) -0.034

Fonte: Adaptado de Ferreira et al. (2013)

Para obter o valor do estado de saude aplica-se a seguinte formula:

* M2+M3+CP2+CP3+AH2+AH3+DM2+DM3+AD2+AD3+ID1+[2+132
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Ou seja, os indices dos estados de saude sao obtidos somando todos os coeficientes
de nivel 2 e 3 com a constante D1 e os niveis 2 e 3 da interaccédo (12 e 132,

respetivamente).

Quadro 12 - Estatisticas descritivas do indice do EQ-5D (n =75)

Estatisticas Valores
Média 0,550
[IC 95%] [0,486; 0,615]

Mediana 0,556
Moda 1,000
Desvio Padréao 0,280
Minimo -0,110
Maximo 1,000
Amplitude total 1,110

Em média, o valor que se obtém para a qualidade de vida reportada através do EQ-5D
€ 0,550 (= 0,032), a mediana das respostas encontra-se num valor ligeiramente
superior (0,556) (Quadro 12). Observando a Boxplof verifica-se que a larga maioria

das respostas se encontra entre os valores 0,300 e 0,700 (Figura 6).

Figura 6 — Boxplot da EVA do indice do EQ-5D (n = 75)
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T
EQ_SD Pt tariff (D1 model)

2.2-SF-36v.2

No SF-36 é pedido a cada participante no estudo que indique em geral, como
considera a sua saude naquele determinado momento, bem como considera o seu

estado de saude geral em comparagdo com o que acontecia ha um ano (Quadro 13).

Quadro 13 — Distribuigdo de frequéncias a pergunta sobre o estado geral da satde

Comparando com o que acontecia hd um

Em geral, diria que a sua saude é:
ano, como descreve o0 seu estado geral atual:

(n=74) (n=175)
Otima Muito melhor
0 (0,0%) 7 (9,3%)
Muito Boa Com algumas melhoras
4 (5,4%) 9 (12,0%)
Boa Aproximadamente igual
19 (25,7%) 41 (54,7%)
Razoavel Um pouco pior
31 (41,9%) 11 (14,7%)
Fraca Muito pior
20 (27,0%) 7 (9,3%)
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Verifica-se nos resultados apresentados no Quadro 13 que, a data do inquérito, 41,9%
dos individuos referem que no geral a sua saude € razoavel, uma percentagem bem
superior em relacdo aos inquiridos que se referiram a sua saude como sendo fraca
(27,0%) ou boa (25,7%).

Em comparacdo com o estado de saude geral de ha um ano, a grande maioria
(54,7%) refere ter uma saude aproximadamente igual, e 8 mesma data, 24,0% dos
participantes sentiam-se pior do que ha um ano atras, enquanto os restantes 21,3%

notavam variagoes para melhor em relagdo ao ano anterior (Quadro 13),

No que respeita a cada uma das dimensodes utilizada na construgdao do SF-36, as
respostas obtidas apresentam os valores médios reportados no Quadro 14, apods

transformacgao para uma escala de 0 a 100.

Quadro 14 — Valores médios das respostas a cada uma das dimensées do SF-36

Componente N [Ig?g;:]
Funcao fisica (FF) 56 [63,;11 ;,572,74]
Desempenho fisico (DF) 53 [55,9()3;;,5;‘:‘3,1 5]
Dor corporal (DC) 59 [47,85(()3;%?1,72]
Saude em geral (SG) 55 [40,:1;;’23,56]
Vitalidade (VT) 57 [38,;‘2;,:533:133,94]
Funcao social (FS) 57 [56,35;,(;2,15]
Desempenho emocional (DE) 58 61 ,gg;,z;é,QO]
Saude Mental (SM) 57 [53,?51;,562,29]
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De acordo com as respostas dadas (Quadro 14) verifica-se que a dimenséo onde os
doentes reportam pior qualidade de vida relacionada com a saude € a que se refere a
vitalidade (média = 46) e igualmente inferior a 50, surge a dimensdo saude geral
(média = 47). A funcgao fisica (média = 71) e o desempenho emocional (média = 70)
sao aquelas em que os doentes indicam melhor qualidade de vida relacionada com a

saude.

Com o intuito de facilitar a interpretacdo dos resultados do SF-36, sao calculadas, a
partir das oito dimensdes do instrumento, duas componentes: uma correspondente a

saude fisica e a outra a saude mental.

Estas duas componentes foram desenvolvidas como resultado dos estudos de
avaliagao das propriedades psicométricas do SF-36, verificando-se que captavam 80 a
85% da variancia das oito dimensbdes e tornavam mais simples a analise e

interpretacao do instrumento (Mateus, 2010).

De modo a calcular a componente de saude fisica (CSF) e a componente de saude
mental (CSM) utiliza-se a analise das componentes principais e a rotagdo ortogonal,
de acordo com os autores do estudo da fiabilidade e validade dos conceitos tedricos
da verséao portuguesa do SF-36 (Severo, 2006). A utilizagao destas medidas sumarias
permitira uma maior eficacia na analise dos resultados da versao portuguesa do SF-36
tanto em termos clinicos como de investigacao, evitando multiplas comparagoes.

Segundo Mateus (2010), a padronizagdo das componentes de saude fisica e mental
apresenta a vantagem de permitir a comparagéo e interpretacdo direta com a norma
utilizada, isto ¢, todas as pontuacdes acima ou abaixo de 50, encontram-se acima, ou

abaixo, da média dos resultados obtidos para a pontuagao referéncia.
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No Quadro 15 encontram-se os valores médios para cada uma das componentes,

obtidos a partir das respostas dos doentes inquiridos.

Quadro 15 - Estatisticas descritivas das componentes do SF-36 (n=56)

Estatisticas CSF CSM
Média 43,30 43,35
Mediana 41,75 42,97
Desvio-padrao 11,76 11,91
Percentil 25 35,30 33,92
Percentil 75 54,43 53,49
Minimo 21,03 18,75
Maximo 66,52 64,97

Legenda: CSF: Componente de saude fisica; CSM: Componente de saude mental

Constata-se que as duas componentes apresentam valores médios muito semelhantes
(43,30 para a componente fisica e 43,35 respeitante a componente mental), com um
valor minimo para a componente de saude mental (18,75) inferior ao valor minimo

registado na componente de saude fisica (21,03).

2.3 - EQ-5D-3L e SF-36 por sexo

Para perceber se existem diferencas entre a qualidade de vida relacionada com a

saude reportada por sexo, procedeu-se a aplicagao do teste T.

Apesar do LES ser uma doenca reumatica autoimune, como se percebeu no
enquadramento tedrico deste trabalho, atingindo maioritariamente individuos do sexo
feminino (10:1) (Lash, 1998), conclui-se, apos a realizagéo do teste T, que as médias

amostrais para o EQ-5D-3L (0,498 para os homens e 0,556 para as mulheres) séo
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diferentes, onde os homens apresentam uma qualidade de vida relacionada com a
saude inferior a das mulheres. Estes resultados conduzem a conclusido de que, para
um intervalo de confianga de 95%, n&o existe evidéncia estatisticamente significativa,
que a qualidade de vida relacionada com a saude média neste instrumento, nao seja

diferente entre os dois géneros (p>0,05).

No que respeita ao SF-36, constata-se que as médias amostrais para a qualidade de
vida relacionada com a saude ndo apresentam o mesmo comportamento entre ambos
os sexos para as diferentes dimensdes. Para o desempenho fisico, vitalidade, dor
corporal e saude mental e para as componentes fisica e mental do SF-36, os valores
médios obtidos s&o idénticos para os sexos masculino e feminino (p>0,05). Porém,
quando se analisam os resultados do teste T para as restantes dimensdes conclui-se
que as diferengas encontradas para os seus valores médios, sao estatisticamente
significativas (p=0,016). Em relacdo a funcao social e desempenho emocional, a
qualidade de vida relacionada com a saude parece ser inferior nas mulheres e na
funcao fisica e saude geral ha evidéncia da qualidade de vida relacionada com a

saude ser inferior nos individuos do sexo masculino.

No cdmputo geral, a qualidade de vida relacionada com a saude na componente de
saude mental parece estar reduzida na populagao do sexo feminino e a componente

de saude fisica encontra-se diminuida na populagdo masculina (p<0,01).
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2.4 - EQ-5D-3L e SF-36 por grupo etario

E pretendido neste ponto, avaliar a possivel existéncia de diferencas estatisticamente
significativas no que se refere a qualidade de vida relacionada com a saude reportada
em cada grupo etario.

No Quadro 16 apresentam-se algumas estatisticas descritivas da distribuicdo dos

valores dos EQ-5D-3L para cada um dos grupos etarios.

Quadro 16 — Estatisticas descritivas por grupo etario no EQ-5D-3L (n=75)

EQ-5D-3L
Estatisticas

<35 35-44 45-54 255
N 15 23 19 18
Média 0,691 0,614 0,527 0,378
Mediana 0,694 0,592 0,446 0,307
Desvio padréo 0,191 0,299 0,236 0,288
Minimo 0,290 -0,110 0,130 0,010
Maximo 1,000 1,000 1,000 1,000
Amplitude 0,710 1,110 0,870 0,990

Constata-se que sao os individuos com idade igual ou superior a 55 anos, aqueles que
reportam um nivel médio de qualidade de vida relacionada com a saude mais baixo no
EQ-5D-3L. No entanto, € no grupo etario entre os 35 e os 44 anos de idade que se
observa o valor minimo mais reduzido (- 0,110) e uma maior amplitude total nas
respostas (1,110). O nivel médio de qualidade de vida relacionada com a saude mais

elevado (0,691) encontra-se no grupo etario dos individuos até aos 35 anos de idade.

Considerando o numero de individuos em cada um dos grupos etarios e a existéncia

de evidéncia de que nem todas as dimensdes seguem uma distribuicdo Normal, optou-
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se pela aplicagdao do teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis para averiguar se
existem diferencas estatisticamente significativas entre os valores meédios da
qualidade de vida relacionada com a saude nos diferentes grupos etarios quer para a

varias dimensdes do SF-36, quer para o EQ-5D-3L (Quadro 17).

Quadro 17 — Teste Kruskal-Wallis para o EQ-5D e dimensdes do SF-36 por grupo etario

Chi-Square df Asymp. Sig
Funcéo fisica 16,259 3 ,001
Desempenho fisico 7,359 3 ,061
Dor corporal 5,692 3 ,128
Saude geral 8,434 3 ,038
Vitalidade 6,409 3 ,093
Funcao social 2,637 3 ,451
Desempenho emocional 4,160 3 ,245
Saude mental 10,483 3 ,015
Saude Fisica (CSF) 10,776 3 ,013
Saude Mental (CSM) 1,977 3 577
EQ-5D total 11,811 3 ,008

a. Kruskal Wallis Test

b. Grouping Variable: Grupo Etario Novo

Através dos resultados obtidos pode concluir-se que para o EQ-5D-3L, a qualidade de
vida relacionada com a saude apresenta evidéncia de ser diferente entre os grupos
etarios (p=0,008). Iguais conclusdes se podem inferir para a componente de saude
fisica e dimensdes da funcgéo fisica, saude geral e saude mental do SF-36 (p<0,05).
Em relagdo a componente mental e as restantes dimensdes do SF-36 (desempenho
fisico, dor corporal, vitalidade, funcao social e desempenho emocional), deve concluir-
se que os individuos apresentam valores médios de qualidade de vida relacionada
com a saude sem diferengas estatisticamente significativas entre os grupos etarios

(p>0,05).
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2.5 — Relagéo entre a qualidade de vida relacionada com a saude e as caracteristicas

dos doentes

Nesta quinta seccdo da analise dos instrumentos de qualidade de vida relacionada
com a saude, pretende-se estudar se as variaveis em analise apresentam relagdes de
dependéncia, que podem ser, ou ndo, de causalidade. Sera que a qualidade de vida
relacionada com a saude reportada esta ligada a variaveis como a idade, sexo,

severidade ou duragdo da doenca?

Deste modo, comecga-se por determinar a associagao existente entre as variaveis
categoricas sexo e idade e os instrumentos de medicao da qualidade de vida.
Em relagdo a variavel sexo, foi anteriormente realizada a devida analise, apresentada

agora em resumo no Quadro 18.

Quadro 18 — Associagao entre a variavel sexo e instrumentos de qualidade de vida

Variavel anf D- FF DF DC SG VT FS DE SM CSF CsSM
Sexo Nao Sim Nao Nao Sim Nao Sim Sim Nao Sim Nao

Legenda: FF = Fungéo Fisica; DF = Desempenho Fisico; DC = Dor Corporal; SG = Saude Geral; VT = Vitalidade;
FS = Funcéo Fisica; DE = Desempenho Emocional; SM = Saude Mental; CSF = Componente Salde Fisica; CSM =
Componente Saude Mental.
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Quadro 19 — Teste R de Spearman para as variaveis idade, duragao e severidade da doenga com as medidas de qualidade de vida

Correlations

Idade D‘gggﬁgada sbl | EQ-5D FF DF DC SG VT FS DE SM
Correlation Coefficient 1,000 273 | .010| 392 | -458 | o199| -279| -326° -.265 S113| -225| 340
Spearman's rho Idade Sig. (2-tailed) . 003 837| 000| 000| 006| 027 005 022 320 055|003
N 116 116 116 75 66 71 63 72 75 77 73 74
- Correlation Coefficient 273" 1,000 ,295°| -197| -223| -334 | -094| -188 173 024 -135| 152
ggéﬁggo da Sig. (2-tailed) 003 . oot| 091 072 004| 466 114 138 83| 256|195
N 116 116 116 75 66 71 63 72 75 77 73 74
Correlation Coefficient 019 205" | 1000 -133| -072| -161| -154| -067 ~,095 015|  -041| -047
SDI Sig. (2-tailed) 837 001 | 2s6| s67| 79| 220 579 420 900 733|690
N 116 116 116 75 66 71 63 72 75 77 73 74
Correlation Coefficient ~392" S107| -133| 1,000 8247 | .,769°| 605 | 555 674" 21| 7407 | 7127
EQ-5D Total  Sig. (2-tailed) 000 001 256 . o000 ,000] 000 000 ,000 000 ,000] 000
N 75 75 75 75 62 68 59 68 71 73 69 70
Correlation Coefficient 458" 223|  -072| 8247 | 1000| 718" | 566 | 628" 619 622 | 673 | 657
Funcao Fisica  Sig. (2-tailed) 000 o72| 567|000 . 000 000] 000 ,000 000 ,000] 000
N 66 66 66 62 66 62 53 62 65 64 62 64
o Correlation Coefficient ~199 3347 | -161| 7697 | 718 | 1000| 456 | 616" 620 682 | 7827 | 615
'E:)I,e;?gnpen O sig. (2-tailed) 096 004 179 ,000 ,000 . ,000 ,000 ,000 ,000 ,000| 000
N 71 71 71 68 62 71 57 66 69 70 69 69
Correlation Coefficient ~279 094 -154| 605" | 5667 | .,456°| 1,000| 360" 375" 5607 | 5467 | 561"
Dor Corporal  Sig. (2-tailed) 027 466| 220|000 000| 000 . 006 ,003 000 ,000] 000
N 63 63 63 59 53 57 63 57 59 63 59 58
Correlation Coefficient ~326" 188| -067| 555 | 628 | .616° | .360 | 1,000 625 362 | 516 | 545
Sadde Geral  Sig. (2-tailed) 005 114| 579|000 000| ,000| 006 . 000 002 ,000] 000
N 72 72 72 68 62 66 57 72 70 70 67 69
Correlation Coefficient ~265 S173| -095| 674 | 619 | .620°| 375 | .625 1,000 667 | 706 | 679"
Vitalidade Sig. (2-tailed) 022 138|  420| o00| 00| 000 ,003| 000 . 000 ,000] 000
N 75 75 75 71 65 69 59 70 75 73 70 74
Correlation Coefficient 113 024 -015| 721 | 622 | .682 | 5607 | 362 667 1,000 728 | 756
Funcdo Social  Sig. (2-tailed) 329 839 00| 000 000| 000 000 002 ,000 . ,000| 000
N 77 77 77 73 64 70 63 70 73 77 72 72
o Correlation Coefficient -225 135|  -041| 7407 | 673 | .82 | 546 | 516 706 728" | L000| 755"
Eﬁsoec'm? 0 sig. (2-tailed) 055 256 733 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 ,000 . ,000
N 73 73 73 69 62 69 59 67 70 72 73 69
Correlation Coefficient ~340" o152 -047| 712 | 657 | 615 | 561 | 545 679 756 | 755 | 1,000
Satde Mental  Sig. (2-tailed) 003 05| 690| 000| 000| 000 000| 000 ,000 ,000| 000 .
N 74 74 74 70 64 69 58 69 74 72 69 74

* Correlation is significant at the 0.05 level (2-tailed).

**_Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
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Quanto a associacao entre a idade, severidade e duragdo da doenca, foi aplicado o
teste de Spearman de modo a avaliar a possivel associagdao com os resultados de
medicdo da qualidade de vida relacionada com a saude (Quadro 19). Constatou-se
que a CSF do SF-36 se correlaciona com a idade dos individuos quando esta se

encontra agrupada (p = 0,002 e r = -0,400).

No teste R de Spearman, pode afirmar-se que as associagcdes entre as variaveis sao
estatisticamente significativas quando o valor da probabilidade do teste for p<0,05.
Deste modo, mediante os resultados apresentados no Quadro 19 pode concluir-se

que:

i) A idade do doente encontra-se correlacionada com o EQ-5D-3L, a CSF e com
as dimensbes da funcao fisica, dor corporal, saude geral, vitalidade e saude

mental do SF-36, bem como com a duracao da doenca.

i) A duracdo da doencga correlaciona-se com a dimensao do desempenho fisico
do SF-36, correlacionando-se também com a idade e a presenca de lesdo
permanente (SDI). Correlaciona-se ainda com a componente fisica do SF-36 e

dimensao de atividades habituais do EQ-5D-3L (Anexo ).

iii) O indice de dano irreversivel (SDI) encontra-se apenas correlacionado com a

duracao da doenca.

No Quadro 20 apresenta-se uma sintese destes resultados. Verifica-se que a idade é
a variavel que se encontra mais associada ao juizo que os doentes fazem da
qualidade de vida relacionada com a saude, quer no EQ-5D-3L, quer no SF-36. O SDI

nao parece ser relevante para esta avaliagdo com os instrumentos aplicados.
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Quadro 20 - Correlagéo entre as variaveis e os resultados dos instrumentos genéricos de

medicao da qualidade de vida relacionada com a satde

SF-36
Variavel EQ-5D-3L
FF DF DC SG VT FS DE SM CSF CSM
Idade S S N S S S N N S S N
Duracao da doenga N N S N N N N N N S N
SDI N N N N N N N N N N N
Legenda:

Sim = S; Néo = N; FF = Funcéo Fisica; DF = Desempenho Fisico; DC = Dor Corporal; SG = Saude Geral; VT = Vitalidade;
FS = Funcéo Fisica; DE = Desempenho Emocional; SM = Saude Mental; CSF = Componente de Saude Fisica; CSM =
Componente de Saude Mental.

2.6 — Relagao entre a qualidade de vida relacionada com a saude reportada através do

EQ-5D-3L e SF-36

Parece-nos relevante perceber se existe alguma relagdo entre os valores obtidos para
o0 EQ-5D-3L e SF-36 na medi¢ao da qualidade de vida relacionada com a saude. Apos
o teste a normalidade das distribuicbes dos resultados, verificou-se que os mesmos
nao apresentam uma distribuicdo normal (p<0,05). Por conseguinte foi aplicado o
coeficiente de correlagdo de Spearman para medir a intensidade da relagdo das
respostas a ambos os instrumentos genéricos de medicdo da qualidade de vida
relacionada com a saude (Quadro 19). Para uma percec¢ao mais detalhada da relagéao
entre estes dois instrumentos pode consultar-se o quadro do Anexo Ill ao presente

trabalho.

Verifica-se que a associagado entre o EQ-5D-3L e as varias dimensdes do SF-36 é
positiva, isto &, os seus valores variam no mesmo sentido. Os valores obtidos para o
coeficiente r de Spearman (Quadro 19) reforcam a ideia de que as associagoes

encontradas entre as variaveis sédo estatisticamente significativas (p<0,001).
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2.7 — Qualidade de vida relacionada com a saude por severidade

A partir da informacédo do indice do SLICC/ACR (SDI) foi possivel classificar os
doentes em niveis de lesdo por LES. Foram considerados como doentes com LES
grave todos aqueles que apresentavam um SDI entre 2 e 5; os doentes que
apresentavam um SDI entre 0 e 1 foram afetados ao grupo com LES moderado. A
distribuicdo dos doentes por nivel de severidade é apresentada no Quadro 21.

Percebe-se neste quadro, que a grande maioria dos doentes participantes no estudo

tem uma severidade moderada (81,9%).

Quadro 21 — Doentes por nivel de severidade

Severidade Numero de doentes Percentagem (%)
Moderada 95 81,9
Grave 21 18,1
Total 116 100

Dissecando-se os valores médios obtidos para o EQ-5D-3L e as varias dimensdes do
SF-36 constata-se que, de um modo geral, os doentes com LES grave apresentam
piores niveis de qualidade de vida relacionada com a saude do que os doentes com
LES moderado. Contudo existem excecbes para as dimensdes da fung¢ao social,
desempenho emocional e saude mental do SF-36, onde os doentes com LES grave
reportam melhor qualidade de vida do que a identificada pelos doentes com LES
moderado (Quadro 22). No caso das dimensdes da fungao fisica e dor corporal, é
reportada um mesmo nivel de qualidade de vida relacionada com a salude nos casos

de LES moderado e grave.
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Quadro 22 — Estatisticas descritivas do EQ-5D-3L e dimensdes do SF-36 por nivel de severidade

EQ-5D-3L FF DF DC SG VT FS DE SM
Estatistica
M G M G M G M G M G M G M GIM G M G
N 33 8 33 8 33 8 33 8 33 8 33 8 33 8 33 8 33 8
Média 0,470 0,432:55,00 55,00:56,63 48,44:42,70 42,50:32,12 26,25:31,44 28,91:51,89 54,69:53,54 64,58 48,94 49,38
Mediana 0,446 0,446 55,00 57,50:56,25 46,88:41,00 41,00:32,00 22,50:31,25 34,38:50,00 43,75:50,00 62,50:50,00 55,00
Desvio-padrédo {0,219 0,229:24,91 21,38:34,69 22,35:20,42 8,32 119,82 13,02:21,51 15,65:29,00 32,69:32,34 27,37:26,30 31,56
Percentil 25 0,289 0,297:40,00 40,00:25,00 29,69:26,50 34,25:17,50 22,50:12,50 15,63:25,00 75,00:25,00 79,17 25,00 67,50
Percentil 75 0,624 0,659:72,50 72,50:78,13 71,88:62,00 51,00:48,50 38,75:50,00 42,19:25,00 93,75:43,75 93,75:25,00 68,75
Minimo -0,110 0,010: 5,00 20,00: 0,00 12,50: 0,00 31,00: 0,00 5,00 : 0,00 0,00 : 0,00 25,00 0,00 25,00: 5,00 0,00
Maximo 1,000 0,690:100,0 85,00:150,0 75,00:74,00 52,00:77,00 45,00:81,25 43,75:100,0 100,0:100,0 100,0:100,0 100,0
Legenda:

M = moderada; G = grave; FF = Funcao Fisica; DF = Desempenho Fisico; DC = Dor Corporal; SG = Saude Geral,
VT = Vitalidade; FS = Funcéo Social; DE = Desempenho Emocional; SM = Salde Mental.

Uma vez que os resultados dos instrumentos de medi¢cao da qualidade de vida, EQ-

5D-3L e SF-36, ndo apresentavam uma distribuicdo normal, foi aplicado o teste de

Mann-Whitney para duas amostras independentes, testando a hipétese de as duas

populagdes serem iguais em tendéncia central (Quadro 23).

Quadro 23 — Teste Mann-Whitney para o EQ-5D e dimensdes do SF-36 por nivel de severidade

Test Statistics®

Mann-Whitney U 4 Asymp. Sig.
(2-tailed)
EQ-5D total 361,500 -,584 ,559
Funcao fisica 252,500 -,493 ,622
Desempenho fisico 314,500 -,936 ,349
Dor corporal 298,000 -,142 ,887
Saude geral 333,000 -,409 ,682
Vitalidade 297,000 -1,175 ,240
Funcao social 401,500 -,200 ,841
Desempenho emocional 376,500 -,198 ,843
Saude mental 353,000 -,279 , 780
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Como se pode constatar através dos resultados apresentados no Quadro 23, todas
as dimensdes do SF-36 e o EQ-5D-3L mostram que p>0,05, o que leva a concluir
que as duas distribuicdes (doentes com LES moderado e grave) ndo diferem em
termos de medida de tendéncia central.

Conduziu-se uma analise em tudo semelhante para identificar se para cada um dos
géneros as diferengas observadas nos valores médios do EQ-5D-3L e das diferentes
dimensdes do SF-36 eram relevantes do ponto de vista estatistico. Constatou-se que
tanto para os homens como para as mulheres, nao existem diferengas
estatisticamente significativas entre os valores médios dos instrumentos de qualidade

de vida relacionada com a saude por nivel de severidade (p>0,05).

Para concluir, foi observar-se se, de acordo com os niveis de severidade, as
diferencas entre os valores médios de cada uma das dimensdes do SF-36 e do EQ-
5D-3L na medicdo da qualidade de vida relacionada com a saude eram
estatisticamente importantes entre os géneros. Os resultados obtidos permitem
concluir que nos doentes com severidade moderada nao existe qualquer diferenga
em termos de tendéncia central das duas populagdes (p>0,05). Porém, para os
doentes com LES grave as diferencas entre os valores médios na dimensao de
desempenho emocional do SF-36 apresentam um valor p=0,46, reportando as

mulheres uma pior qualidade de vida.
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CAPITULO 3 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Dos 116 respondentes, 104 eram mulheres (89,7%) e 12 homens (10,3%). A idade
média da amostra € de 46 anos, no entanto, as mulheres apresentam uma idade

média inferior a dos homens.

Os individuos apresentam um critério ACR médio de 5,0, num intervalo entre 4 e 10,
um indice SLICC/ACR médio de 0,6 (£ 1,1) e uma duragdo média de doenca de 13

anos, onde 50% dos participantes indica ser portador de LES pelo menos ha 11 anos.

Relativamente ao EQ-5D-3L, verificou-se que nas dimensdes mobilidade e cuidados
pessoais mais de 50% dos doentes indicaram nao ter qualquer problema. No que se
refere as atividades habituais, 54% afirmam ter alguns problemas e as perguntas
dor/mal-estar e ansiedade/depressao, 68% e 45% respetivamente afirmam ter alguns
problemas e as mesmas questbes, 11% e 17% respetivamente, asseguram ter
problemas. Quando a qualidade de vida relacionada com a saude foi medida por este
instrumento genérico concluiu-se que o problema que mais afetava os doentes era a
dor/mal-estar. Apds a transformacgédo das respostas para a obtengdo de um unico
indice — baseado nos coeficientes para a populagdo portuguesa (Ferreira, 2013), o
valor médio da qualidade de vida relacionada com a saude reportado foi de 0,550
(x0,032) encontrando-se a mediana das respostas num valor ligeiramente superior

(0,556).

Utilizando-se o SF-36, pode concluir-se que, a data do preenchimento deste
instrumento, 55% dos individuos nao notava variagdes no seu estado de saude, 24%
sentiam-se pior do que ha um ano atras e os restantes 21% sentiam-se melhor do que

ha um ano.
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A componente onde os doentes reportaram pior qualidade de vida relacionada com a
saude foi na que se referia a vitalidade (média = 46) e, igualmente inferior a 50, surgiu
a componente saude geral (média = 47). A funcéo fisica (média = 72) e o desempenho
emocional (média = 70) foram aquelas em que os doentes indicaram melhor qualidade

de vida.

Constatou-se que todos os resultados do EQ-5D-3L e SF-36 se encontravam
correlacionados. A associagao entre estes dois instrumentos genéricos € positiva para
o indice de EQ-5D total e as varias dimensdes do SF-36, sendo negativa para todas

as dimensodes do EQ-5D-3L.

Encontra-se a qualidade de vida relacionada com a saude correlacionada com as
varias dimensodes do estado de saude e as varidvels sexo, idade, severidade e tempo

de doenga?

» Género
A qualidade de vida relacionada com a saude era, em média, inferior nas mulheres
para as componentes da fungio social e desempenho emocional do SF-36 e inferior
nos homens para as componentes da funcdo fisica e saude geral do mesmo
instrumento. No entanto a qualidade de vida relacionada com a saude era, para o EQ-
5D-3L e restantes componentes do SF-36, idéntica entre ambos os sexos, apesar de

0s homens apresentarem um indice para o EQ-5D-3L, ligeiramente inferior.
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» [dade
Foram encontradas diferengas com significancia estatistica, nas respostas por grupo
etario, no EQ-5D-3L e funcéo fisica, dor corporal, saude geral, vitalidade e saude
mental do SF-36, apresentando uma associac¢ao positiva apenas nas cinco dimensoes

do EQ-5D-3L.

» Duracao da doenca
Relativamente a duragdo da doencga, correlaciona-se negativamente com a dimenséo
de atividades habituais do EQ-5D-3L, bem como com a componente fisica e dimensao
de desempenho fisico do SF-36, para além da sua relagao naturalmente positiva com
a idade dos doentes e a severidade da doenca, onde se percebe que quanto maior € a

duracao do LES, maior sera a idade dos doentes e a sequela da lesao.

> Indice de lesdo SLICC/ACR - SDI
Por fim, a medida de severidade da doenca utilizada neste estudo — SDI - surge
correlacionada com a duracido da doenca, ndo apresentando quaisquer relagées com

as varias dimensodes dos instrumentos utilizados.

3.1 — Paralelo com outros estudos

Quer o numero de individuos, quer a reparticao entre individuos dos sexos feminino e
masculino € semelhante a de estudos realizados anteriormente. A média de idades
dos doentes estudados é ligeiramente superior a encontrada em estudos ja revistos.
Na grande maioria dos estudos revistos a média etaria situava-se entre os 36 e os 42

anos de idade, no entanto, os trabalhos de Kulczycka et al. (2010), Touma ef al. (2011)

67




Qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES-NP em Portugal | XIV Mestrado em Satde Publica * ENSP

e Barnardo ef al (2012) apresentam idades médias semelhantes a da amostra

portuguesa do presente estudo.

No que se refere a duragdo média da doenca, os 13 anos verificados na populagdo em
estudo assemelham-se apenas ao trabalho de Wang ef a/ (2001) e Kuriya et al.
(2008), sendo superior aos demais estudos revistos.

A severidade da doenca, particularmente o valor médio do SDI encontrado para os
doentes da amostra (0,6 +1,1), é superior ao reportado nos diversos estudos
anteriores, com excecao a Dobkin (1999), Wang (2001) e Kuriya (2008), com um valor

meédio de 1,5, 1,8 e 1,3 respetivamente.

No estudo de Wang ef a/. (2001), o valor da escala visual analégica do EQ-5D-3L foi
muito semelhante ao valor encontrado entre os doentes que integravam a amostra
portuguesa, ndo apresentando este estudo canadiano, qualquer valor do indice do EQ-
5D-3L.

Quando se comparam os valores obtidos para cada uma das dimensdes do SF-36
(fungéo fisica, desempenho fisico, dor corporal, saude em geral, vitalidade, fungao
social, desempenho emocional e saude mental) junto dos doentes portugueses com
valores encontrados em estudos internacionais constata-se que os doentes
portugueses apresentam valores piores para as dimensodes de vitalidade, excecao a
Alarcén ef al. (2004) e Wolfe ef al. (2010), e saude mental, com excegdo para Zhu et
al. (2010), Kulcycka et al. (2010) e Barnardo ef al. (2012). Por outro lado, na dimens&o
do desempenho fisico, os doentes portugueses neste estudo, apresentam os melhores
valores médios, sendo superados apenas pelos doentes de dois estudos com o

mesmo autor: Rinaldi ef a/. (2004) e Rinaldi ef a/. (2006).
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No que respeita ao paralelismo dos resultados globais do SF-36 com outros estudos
revistos, sobressai o facto de o valor médio da componente de saude mental (CSM)
ser o mais baixo de entre os quinze estudos, a par de Wang ef a/. (2001) e Tam ef al.
(2008) que reportam um valor médio de CSM muito similar a dos doentes portugueses

(43,1 e 42,2 respetivamente).

O EQ-5D-3L relaciona-se com a idade do doente, o que é coincidente com o
encontrado por Wolfe ef a/. (2010) e mais recentemente por Alava ef al. (2013), sendo
o coeficiente de relacao (r = - 0,392) superior a ambos os estudos. De igual modo as
dimensdes da fungéo fisica, saude geral e saude mental do SF-36 correlacionam-se
significativamente com a idade do doente, associacdo que ainda nado tinha sido
avaliada em nenhum dos estudos revistos. Num nivel inferior de correlagcao
encontram-se as dimensdes da dor corporal e vitalidade. A componente fisica dos
doentes associa-se também a idade do doente a semelhanca do verificado por Zhu ef
al. (2010). A idade dos doentes com LES apresenta uma associagdo positiva com a
duragao da doenga, o que também se constata no estudo de Wolfe ef al. (2010).

Assim, parece evidente que a idade dos doentes com LES se associa negativamente
com a qualidade de vida relacionada com a saude, corroborando as conclusoes de

Dobkin et al. (1999) e Barnardo ef al. (2012).

A severidade da doenga medida pelo indice de lesao irreversivel, o SDI, esta
relacionada com a duracao da doenca, resultado que nao é evidenciado em nenhum
dos estudos internacionais revistos, sendo este o primeiro a demonstrar tal
associagdo. Contudo, o SDI ndo se relaciona com qualquer um dos dois instrumentos

de medigédo da qualidade de vida relacionada com a saude ou outras caracteristicas
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da populagao, a semelhanga do que foi verificado por Kuriya ef al. (2008), Tam ef al.

(2008), Hanly et al. (2009) e Hanly et al. (2011).

Para além da relacdo com a idade dos doentes e a presencga de lesdao permanente, a
duragcdo da doenca correlaciona-se ainda com a dimensdo fisica do SF-36,

contrariando as conclusdes de diversos estudos (p. ex. Barnardo, 2012).

Devido ao facto de terem sido utilizados dois instrumentos genéricos de medicido de
qualidade de vida relacionada com a saude sobre os mesmos doentes, pode avaliar-
se se existe uma relagao entre as respostas a cada um deles. Concluiu-se que todos
os resultados do EQ-5D-3L e SF-36 se encontravam correlacionados. A associagao
entre estes dois instrumentos genéricos € positiva para o indice de EQ-5D total e as
varias dimensdes do SF-36, sendo negativa para todas as dimensdes do EQ-5D.

Todas as associagdes encontradas foram significativas do ponto de vista estatistico.

No trabalho de Mateus (2010) € concretizada uma interessante comparagao entre os
valores do indice do EQ-5D dos doentes portugueses com psoriase com outras
patologias comparaveis. Como ndo se atestam quaisquer estudos em Portugal que
reportassem tal indice, a autora recolheu informagéo de trés patologias crénicas com
interferéncia na vida quotidiana: diabetes mellitus, esclerose multipla e insuficiéncia
renal cronica.

Os trés estudos em comparacao foram os seguintes: diabetes mellitus com ulceras no
pé (Ragnarson Tennvall e Apelqgvist, 2000), esclerose multipla (Parkin ef a/., 2000) e
insuficiéncia renal crénica a requerer dialise renal (de Wit ef al., 1998), juntando-se ao
trabalho sobre qualidade de vida relacionada com a saiude em doentes com psoriase

(Mateus, 2010). Citando Mateus (2010), em todos os 4 estudos as preferéncias foram
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determinadas na comunidade (Reino Unido), a técnica de elicitagao aplicada foi o time

trade-off, tendo sido aplicada a tarifa inglesa.

Deste modo, pareceu-nos interessante agrupar a esta comparacao, os resultados
obtidos para doentes com LES no presente estudo. Para tal comparagéo ser possivel,
fomos calcular o indice do EQ-5D destes doentes tendo em conta a ponderagao para
a populagédo britanica (a mesma ponderagéo efetuada nos estudos comparativos) que
pode ser consultada no Anexo IV. Verificou-se, através desta ponderacao, que o valor
meédio que se obtém para a qualidade de vida relacionada com a saude reportada

mediante o EQ-5D é 0,619 (+0,038).

Quadro 24 - EQ-5D: Comparagéao com outras patologias

(Ponderagéo para o EQ-5D com base na populagéo britanica)

Estudo Pais N° Doentes Patologia Indice

Ragnarson Tennvall e Apelqvist, 2000 Suécia 310 Diabetes 0,612
Parkin et al., 2000 Reino Unido 96 Esclerose multipla 0,87°
0,71¢c

de Wit et al., 1998 Holanda 165 Insuficiéncia renal cronica 0,714
Mateus, 2010 Portugal 127 Psoriase 0,73e
Portugal 116 LES 0,62f

Adaptado de Mateus (2010)

Legenda Quadro 24:
a — Doentes com diabetes melittus com Ulcera no pé curada e amputagéo do dedo

b — Doentes com esclerose multipla a tomarem interferdo beta

¢ — Doentes com esclerose multipla e EDSS = 3

d — Doentes com insuficiéncia renal cronica a fazerem didlise peritoneal ambulatéria manual
e — Doentes com psoriase

f — Doentes com LES
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Figura 7 — EQ-5D: Comparagao com outras patologias

(Ponderagéo para o EQ-5D com base na populagéo britanica)

DM 2 com amputagdo menor

EM a tomar interferao

EM - EDSS=3

IRC - Dialise peritoneal ambulatéria
Doentes com psoriase (PT)

Doentes com LES (PT)

0 0,2 0,4 0,6 0,8 1

Adaptado de Mateus (2010)

Constata-se, a partir dos resultados apresentados, que a avaliacdo que os doentes
portugueses com LES fazem da sua qualidade de vida relacionada com a saude é
inferior a reportada por doentes com psoriase, doentes com insuficiéncia renal cronica
a fazer dialise peritoneal ambulatéria, sendo inferior também quando comparada a
populagédo de doentes com esclerose multipla e um EDSS de 3 ou a tomar interferao.
Quando a ponderacéo para o indice do EQ-5D tem por base a populagéo briténica, os
doentes inquiridos reportavam uma qualidade de vida relacionada com a saude muito
semelhante a de um doente com diabetes mellitus com amputacao de um dedo do pé

devido a ulcera (Figura 7).
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PARTE IV. CONCLUSOES E SUGESTOES
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CAPITULO 1 - PRINCIPAIS CONCLUSOES

Chegando a reta final deste trabalho, ficou claro que o aumento da longevidade,
associado a melhoria do diagnéstico e terapéutica, tem colocado novos desafios aos
profissionais de saude, sobretudo no que respeita a problematica da qualidade de vida
relacionada com a saude. Hoje parece-nos consensual que, tdo ou mais importante do

que dar anos a vida, € a necessidade de dar vida aos anos.

Neste contexto, quando o impacto de doencas cronicas na qualidade de vida dos
doentes tem preocupado tanto os profissionais de saude, como a sociedade em geral,
e como resposta ao objetivo geral deste trabalho, existe evidéncia de que os
instrumentos genéricos de medi¢cdo de qualidade de vida relacionada com a saude,
SF-36 v.2 e EQ-5D-3L, sao adequados quando se trata de aferir o impacto do LES na

qualidade de vida relacionada com a saude dos doentes portugueses.

Estamos conscientes que atingimos os objetivos propostos, na medida em que, a
partir dos resultados alcangados, ficou demonstrado que o LES, como doenga croénica
incuravel, tem uma grande influéncia na qualidade de vida relacionada com a saude
dos doentes.

Estes resultados abrem portas para a utilizagao dos coeficientes de ponderagao do
indice do EQ-5D para a populagéo portuguesa, uma vez tratar-se do primeiro trabalho
a utilizar esses ponderadores, tornando os resultados mais caracteristicos desta

populacéo.

A partir dos objetivos inicialmente definidos, foram consideradas algumas hipoteses,

divididas por 3 niveis — Parte I/ do presente trabalho (pag.39).
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De acordo com os resultados obtidos, tendo por base os niveis definidos
anteriormente, foi possivel concluir que a idade do doente se encontra correlacionada
com o instrumento genérico EQ-5D-3L, a componente fisica do SF-36, estabelecendo
ainda uma forte relagdao negativa (quanto mais idade, piores valores de qualidade de
vida) com as dimensdes da funcgao fisica, saude geral e saude mental do SF-36. Neste
instrumento verificou-se uma relagdo negativa fraca com as dimensdes da vitalidade e
dor corporal.

Outras caracteristicas analisadas neste estudo, prendem-se com o género dos
doentes e duracao da doenga. Este trabalho permite concluir que a duragao da doenca
se correlaciona negativamente com a dimenséo do desempenho fisico e componente
fisica do SF-36, bem como com a dimensao das atividades habituais do EQ-5D-3L,
percebendo-se que quanto maior a duracdo do LES, menor a qualidade de vida
relacionada com a saude nos doentes, nestas dimensoes. Esta caracteristica
correlaciona-se também com a idade e a presenga de lesdo permanente (SDI).

Na analise por género, a qualidade de vida relacionada com a saude aparenta ser
inferior nas mulheres na componente mental e dimensbdes da funcdo social e
desempenho emocional do SF-36, verificando-se o0 oposto na componente de saude

fisica e dimensodes da funcao fisica e saude geral.

Foi possivel concluir que a associagado entre o indice do EQ-5D-3L e as varias
dimensoes do SF-36 é positiva, variando no mesmo sentido em todas as suas
dimensbes. No que respeita as dimensdes do EQ-5D-3L, a relagao € negativa (Qquando
um valor da dimensdo do EQ-5D-3L aumenta, o valor correspondente a dimensao do

SF-36 diminui).
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Um achado que nos parece de extrema relevancia, nao s6 por nao ter sido avaliado
noutros estudos de qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES,
mas também pelas conclusbées que dele se podem tirar, atribui-se ao indice de dano
irreversivel (SDI). Este indice encontra-se correlacionado com a duracao da doenga,
facto que nos permite depreender, que quantos mais anos durar o LES, piores sao as
sequelas que esta doenca acarreta para os doentes cronicos, percebendo-se a
necessidade de os apoiar e minimizar os efeitos na sua qualidade de vida.

Ainda relativamente a lesao irreversivel no LES, foi possivel concluir que a qualidade
de vida relacionada com a saude nao difere de forma significativa entre doentes com

LES moderado e LES grave (SDI <1 e =2 SDI <5, respetivamente).

Por fim, conclui-se que o LES apresenta uma pior qualidade de vida relacionada com a
saude em comparacdao com outras patologias crénicas, como a esclerose multipla,
insuficiéncia renal crénica e psoriase, assemelhando-se a qualidade de vida
relacionada com a saude reportada pelos doentes com diabetes mellitus com ulcera

no pé curada e amputacao do dedo.

Como reflexao final, relembramos a frase inicial da autoria de McElhone e
colaboradores (2006): “Avaliar a qualidade de vida relacionada com a saude consagra
aos doentes a oportunidade de participar plenamente no seu tratamento,
proporcionando uma melhor comunicagdo com a equipa multidisciplinar de

profissionais de saude envolvidos nos seus cuidados”
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CAPITULO 2 - LIMITAGOES DO ESTUDO

Procurei pautar a exposicdo dos resultados com o maximo rigor, no sentido de
responder as questdes de investigacdo inicialmente enunciadas. No entanto, foram
percetiveis algumas limitagoes.

Desde logo, a amostra global selecionada para este estudo, foi uma amostra de
conveniéncia, ndo podendo, por esse motivo, ser considerada representativa da

populagéo geral portuguesa de doentes com LES.

Uma possivel limitagdo do presente estudo tem que ver com a sua natureza
transversal. O LES é uma doenca cronica de longa duracao, caracterizada por
periodos de remissao e exacerbacado que podem mudar a percecdo da qualidade de
vida relacionada com a saude dos doentes. Durante a remissdo, normalmente os
doentes sentem-se bem e durante uma exacerbacgao eles podem-se sentir muito em
baixo na sua qualidade de vida. Deste modo, ¢é dificil confirmar a relagcao causal num
estudo transversal, uma vez que existem duvidas sobre a duracado das relagées. O

facto de ndo se ter medido a atividade da doenca veio limitar esta relagéo causal.

Outra potencial limitagao a ter em conta neste trabalho deve-se ao caso de, dos 116
participantes, apenas 56 responderem a totalidade das dimensdes do SF-36 e 75

doentes terem respondido ao instrumento EQ-5D-3L.

Por fim, como limitagao ao estudo levado a cabo, referimos que aos doentes com LES,
foram diagnosticadas manifestagbes neuropsiquiatricas. Tendo em conta que estas
sdo extremamente raras, severas e com diagnéstico e tratamento delicado, indicam a

necessidade de estudos multifatoriais.
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CAPITULO 3 - SUGESTOES PARA ESTUDOS FUTUROS

Aferindo as conclusdes e limitacdes ao presente trabalho, percebe-se que, para um
estudo de avaliagdo da qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com
LES, seria util optar por uma metodologia longitudinal, que mecga as variagdes nestes

valores reportados pelos doentes.

De modo a perceber a mudanga nos instrumentos genéricos ao longo do tempo da
doenga, seria interessante em estudos futuros, aplicar instrumentos que megam a

atividade da doenca.

Parece-nos de igual modo relevante, apds alguns estudos internacionais terem
levantado o véu, medir o impacto sobre a qualidade de vida relacionada com a saude
das terapéuticas para o LES. Este tipo de trabalho pode ter grande utilidade na

afectacao de recursos, sempre importante na area da saude.

Para finalizar, consideramos necessaria e aconselhavel uma continuagdo da recolha
de dados relativos a qualidade de vida relacionada com a saude, valorizando-os tendo
em conta os ponderadores do EQ-5D para a populagéo portuguesa, nao sé para criar
uma base de comparacao, mas também para perceber a evolugao da qualidade de

vida relacionada com a saude em doentes com LES-NP em Portugal.
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ANEXOS

Anexo | — Instrumento genérico de medigdo de qualidade de vida relacionada com a

saude — MOS SF-36 v.2.

Anexo Il — Instrumento genérico de medicéo de qualidade de vida relacionada com a

saude — EQ-5D-3L.

Anexo lll — Teste R de Spearman para as variaveis idade, duracido e severidade da

doenca com as varias dimensdes das medidas de qualidade de vida.

Anexo IV - Coeficientes de ponderacdo para o EQ-5D com base na populagao

britanica.
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ANEXO 1.

Instrumento genérico de medicao da qualidade de vida relacionada

com a saude - MOS SF-36 v2
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QUESTIONARIO DE ESTADO DE SAUDE (SF-36v2)

INSTRUCOES: As questdes que se seguem pedem-lhe opini&o sobre a sua saude, a forma como se
sente e sobre a sua capacidade de desempenhar as actividades habituais.

Pedimos que leia com ateng&o cada pergunta e que responda o mais honestamente possivel. Se n&o
tiver a certeza sobre a resposta a dar, dé-nos a que achar mais apropriada e, se quiser, escreva um

comentario a seguir a pergunta.

rPara as perguntas 1 e 2, por favor coloque um circulo no niimero que melhor descreve a sua saude. J

1. Em geral, diria que a sua satde é:

Optima Muito boa Boa Razoavel Fraca
1 2 3 4 5

2. Comparando com o que acontecia ha um ano, como descreve o seu estado geral actual:

Muito Com algumas Aproximadamente Um pouco Muito
melhor melhoras igual pior pior
1 2 3 4 5

3 As perguntas que se seguem sdo sobre actividades que executa no seu dia-a-dia.
Sera que a sua satde o/a limita nestas actividades? Se sim, quanto?

(Por favor assinale com um circulo um nimero em cada linha)

Sim, Sim, um Nao,
muito pouco nada
limitado/a limitado/a limitado/a
a. Actividades violentas, tais como correr, levantar
pesos, participar em desportos extenuantes ...... 1 2 3
b. Actividades moderadas, tais como deslocar
uma mesa ou aspirar a ¢asa ......oceeuveeeeeeeeeeieee.n. 1 2 3
c. Levantar ou pegar nas compras de mercearia .... 1 2 3
d.  Subir varios lancos de escada ............................ 1 2 3
e. Subirumlancodeescadas ..............occoooeoen 1 2 3
f.  Inclinar-se, ajoelhar-se ou baixar-se .................. 1 2 3
g Andarmaisde 1Km ........ccooooo 1 2 3
h Andar varias centenas de metros ....................... 1) 2 3
i Andar uma centenade metros ............................ 1 2 3
j Tomar banho ou vestir-se sozinho/a..................... 1 2 3

Copyright © 1992. New England Medical Center Hospitals, Inc. All rights reserved.
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4. Durante as ultimas 4 semanas teve, no seu trabalho ou actividades diarias, algum dos
problemas apresentados a seguir como consequéncia do seu estado de saude fisico?

Quanto tempo, Sempre A maior Algum Pouco Nunca
nas ultimas quatro semanas... parte do tempo tempo
tempo

| a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar
ou noutras actividades..........ccoooeeei 1 2 3 4 5

b. Fez menos do que queria? ........ccccccevvvieeeinne 1 2 3 4 5

¢c. Sentiu-se limitado/a no tipo de trabalho
ou oufras actividades............coooveeiiieiiiieinineae 1 2 3 4 5

d. Teve dificuldade em executar o seu trabalho
ou outras actividades (por exemplo, foi
preciso mais €sforgo)......ooovveiiieieicciiiieiiiines 1 2 3 4 5

5. Durante as ultimas 4 semanas, teve com o seu trabalho ou com as suas actividades
diarias, algum dos problemas apresentados a seguir devido a quaisquer problemas
emocionais (tal como sentir-se deprimido/a ou ansioso/a)?

Quanto tempo, Sempre A maior Algum Pouco Nunca
nas ultimas quatro semanas... partedo tempo tempo
tempo

a. Diminuiu o tempo gasto a trabalhar
ou noutras actividades............ccooveiviiivniiniennnnnnn. 1 2 3 4 5

b. Fez menos do que queria? .............cccccceeeeennn. 1 2 3 4 5

‘ c.  Executou o seu trabalho ou outras actividades
t menos cuidadosamente do que era costume. 1 2 3 4 5

{ Para cada uma das perguntas 6, 7 e 8, por favor ponha um circulo no niimero que melhor descreve a sua satde.

6. Durante as Gltimas 4 semanas, em que medida é que a sua satde fisica ou problemas
emocionais interferiram no seu relacionamento social normal com a familia, amigos,
vizinhos ou outras pessoas?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante imenso

1 2 3 4 5




7. Durante as ultimas 4 semanas teve dores?

Nenhumas Muito fracas Ligeiras Moderadas Fortes Muito fortes

1 2 3 4 5 6

]

i
8. Durante as ultimas 4 semanas, de que forma é que a dor interferiu com o seu trabalho |
normal (tanto o trabalho fora de casa como o trabalho doméstico)?

Absolutamente nada Pouco Moderadamente Bastante Imenso

1 2 3 4 5

9. As perguntas que se seguem pretendem avaliar a forma como se sentiu e como lhe
correram as coisas nas ultimas quatro semanas.

X

Para cada pergunta, coloque por favor um circulo a volta do nimero que melhor
descreve a forma como se sentiu.

Certifique-se que coloca um circulo em cada linha.

Quanto tempo, Sempre A maior Algum Pouco Nunca
nas ultimas quatro semanas... partedo tempo tempo
tempo
a.  Se sentiu cheio/a de vitalidade? ..................... 1 2 3 4 5
b.  Se sentiu muito nervoso/a? ......................... 1 2 3 4 5

¢c.  Se sentiu tdo deprimido/a

quehadao/aanimava?’ .o ausareasn. 1 2 3 4 5
d.  Se sentiu calmo/a e tranquilo/a? ................... 1 2 3 4 5
e.  Se sentiu com muita energia? ...................... 1 2 3 4 5
f.  Se sentiu deprimido/a? ..............cocoooveiviiio.. 1 2 3 4 5
g. Se sentiu estafado/a? .........ccoovoveeevierie 1 2 3 4 5
IO g T 1 2 3 4 5




1

10. Durante as dGltimas quatro semanas, até que ponto é que a sua satde fisica ou problemas |
emocionais limitaram a sua actividade social (tal como visitar amigos ou familiares |

proéximos)? |
1

Sempre A maior parte Algum Pouco Nunca |

do tempo tempo tempo 1

1 2 3 4 5 !

11. Por favor, diga em que medida sdo verdadeiras ou falsas as seguintes afirmagdes.
Ponha um circulo para cada linha.

Absolutamente Verdade Nao Falso Absolutamente

verdade sei falso

a. Parece que adoeg¢o mais faciimente

do que 0S OUtroS ......ccceeeeeiviieeeennees 1 2 3 4 5
b.  Sou tdo saudavel como qualquer

QU PSSO «-xusssvsssssmsmmpssssseossassgs 1 2 3 4 5
c. Estou convencido/a que a minha satde

VALDIOTAN o mnseomsaisssammarm ey 1 2 3 4 5
d. A minha salde é 6ptima ................... 1 2 3 4 5

MUITO OBRIGADO
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ANEXO II.

Instrumento genérico de medicao da qualidade de vida relacionada

com a saude - EQ-5D-3L
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( EQ-5D-3L

Questionario de saude

Verséo Portuguesa para Portugal

(Portuguese version for Portugal)

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group
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Assinale com uma cruz (assim [Xl) um quadrado de cada um dos seguintes
grupos, indicando qual das afirmagdes melhor descreve o seu estado de
saude hoje.

Mobilidade
N&o tenho problemas em andar

Tenho alguns problemas em andar

o000

Tenho de estar na cama

Cuidados Pessoais

N&o tenho problemas com os meus cuidados pessoais

(N

Tenho alguns problemas em lavar-me ou vestir-me

Sou incapaz de me lavar ou vestir sozinho/a |

Atividades Habituais (ex. trabalho, estudos, actividades domésticas,
actividades em familia ou de lazer)

N&o tenho problemas em desempenhar as minhas actividades habituais Q
Tenho alguns problemas em desempenhar as minhas actividades habituais

Sou incapaz de desempenhar as minhas actividades habituais Q

Dor/Mal-estar

N&o tenho dores ou mal-estar

Tenho dores ou mal-estar moderados

D00

Tenho dores ou mal-estar extremos

Ansiedade/Depressao

N&o estou ansioso/a ou deprimido/a

DU

Estou moderadamente ansioso/a ou deprimido/a

Estou extremamente ansioso/a ou deprimido/a Q

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group



Qualidade de vida relacionada com a saude em doentes com LES-NP em Portugal | XIV Mestrado em Satde Publica * ENSP

O melhor estado

de saude
Para ajudar as pessoas a definir o seu bom ou imaginavel
mau estado de saude, desenhamos uma escala 100
(semelhante a um termémetro) na qual o melhor
estado de saude que possa imaginar é marcado
por 100 e o pior estado de saude que possa
. . , 9¢0
imaginar é marcado por 0.
, o . 890
Gostariamos que indicasse nesta escala quao
bom ou mau é, na sua opinido, o seu estado de
saude hoje. Por favor, desenhe uma linha a partir -
do quadrado que se encontra abaixo, até ao
ponto da escala que melhor indica o seu estado
de saude hoje. 6$0
560
440
340
O seu estado
de saude
290
140
0

O pior estado de
salide imaginavel

Portugal (Portuguese) © 1997 EuroQol Group. EQ-5D™ is a trade mark of the EuroQol Group
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ANEXO Il

Teste R de Spearman para as variaveis idade, duracao e
severidade da doenga com as varias dimensdes das medidas de

qualidade de vida.
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EQ-5D-3L SF-36
Correlations (p. 1/2) Idade | Duragdo | SDI | EQ_5D | MO CP AH DM AD FF DF DC SG VT FS DE SM CSF CSM
Spearman's - o - - - . - - - - . " "

A Corr.Coef. | 1,000 | 273" | 019 | -302" | 420" | 333" | 343" | 273" [ 316" | ,con [-199 | oo | ooe.| -265 | -113 | -225 | -3407 | -350" | -151
dade Sig. (2-) . 003 | .837 | 000 | ,000 | ,003 | ,002 | ,015 | ,005 | ,000 | 006 | 027 | ,005 | 022 | 329 | 055 | ,003 | ,008 | ,266
N 116 116 | 116 | 75 77 79 78 79 | 78 | 66 | 71 | 63 | 72 75 77 73 74 56 56
Corr.Coef. | 273" [ 1,000 [,295" [ -197 | ,146 | 156 | 274" | ,184 | 149 [-223 [ 2. [-004 |-188 [ -173 | -024 | -135 [ -152 | -395" | -020
Duragdo doenca Sig. (2-t) | 003 . ,001 | ,001 | 207 | ;169 | 015 | 104 | ,194 | 072 | ,004 | 466 | ;114 | 138 | ,839 | 256 | ,195 | ,003 | ,881
N 116 116 | 116 | 75 77 79 78 79 | 78 | 66 | 71 | &3 | 72 75 77 73 74 56 56
Corr.Coef. | 019 | ,295° |1,000]| -133 | 122 | -001 | ,002 | 046 | ,130 | -,072 | -161 | -,154 | -067 | -,095 | -015 | -041 | -047 | -181 | ,026
SDI (SLICC index)  Sig. (2-t) | 837 | 001 . 256 | 292 | 994 | 421 | 688 | 256 | 567 | 179 | 229 | 579 | 420 | 900 | ,733 | 690 | 182 | 851
N 116 116 | 116 | 75 77 79 78 79 | 78 | 66 | 71 | &3 | 72 75 77 73 74 56 56
CorrCoef. | o057 | -197| -133| 1000 | o o5 | cas?| 7767 | 7p0° | 17| 8247 [ 7697 | 605" [ 857 | 674" | 7217|7407 | 7127 743"| 606
EQ_5D_3L total Sig. 2ty | ,000 001 | 256 .| .000| .000]| ,000| ,000| ,000| ,000]| ,000| 000 ,000| .000| .,000| .,000| ,000| .000| 000
N 75 75 75 75 75 75 75 75 | 75 | 62 | 68 | 59 | 68 71 73 69 70 53 53
) Corr.Coef. | 420" | 146 | 122 | 812" | 1,000 | 511" [ 548" | 455" | 688" | L2y | oo | glon | 4oge | -5267 | -5807 | -645” | -585" | -601" | - 468
EQ-5D - mobilidade ;0 o4 | 000 | 207 | 202 | ,000 . ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | 000 | ,000 | 000 | ,000 | ,000 | 000 | ,000
N 77 77 77 75 77 77 76 77 | 76 | 64 | 70 | &1 | 70 73 75 71 72 55 55
QD - cuidades | COTCOS [ 3337|1156 [ <001 | -6367 | 5117 | 1,000 | 432" | 458" | 388" | gee- | 4qg- | a7 | asen | ~3907 | -371" [ 301" | -3867 | 436" | -273
pessoais Sig.(2t) | 003 | 169 | 994 | 000 | 000 . ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | 000 | ,002 | 002 | 001 | 001 | ,010 | ,001 | ,001 | ,041
N 79 79 79 75 77 79 78 79 | 78 | 66 | 71 | &3 | 72 75 77 73 74 56 56
Corr.Coef. | 343" | 274 | 092 | - 776" | 548" | 432" | 1,000 | 518" | 539" | ~iv| cie | acge | ooye | 6217 | 5827 | 575 | -591 | -,690" | -,529"

EQ-5D - actividades 6317|7617 | ,359" | ,524
habituais Sig.(2t) | 002 | 015 | 421 | 000 | 000 | ,000 . ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | 004 | ,000 | 000 | 000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000
N 78 78 78 75 76 78 78 78 | 77 | 65 | 70 | 62 | 71 74 76 72 73 55 55
QLD - dorimal. Corr.Coef. | 273" | 184 | 046 | -769" | 4557 | 458" | 5187 | 1,000 [ 496" | oo | sare | ags | 4gg- | 498" | 499" | -564" | -530" [ 666" | - 367
estar Sig.2t) | 015 | ,104 | 688 | 000 | 000 | ,000 | ,000 .| .000 | ,000 | ,000 | 015 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,005
N 79 79 79 75 77 79 78 79 | 78 | 66 | 71 | 63 | 72 75 77 73 74 56 56
QD - Corr.Coef. | 316" | 149 | 130 | 817" | 688" | 388" | 539" | 496" [ 1,000 | o2 | gooe| gga | gop- | -5297 | -6997 | 699" | -726” [ 436" | - 675
ansiedade/depresséo Sig. (2-t) | 005 | 194 | 256 | 000 | ,000 | ,000 | ,000 | 000 | . | .000 | 000 | 000 | ,002 | 000 | 000 | 000 | ,000 | ,001 | 000
N 78 78 78 75 76 78 77 78 | 78 | 65 | 70 | 62 | 71 74 76 72 73 55 55
o ComCoef. | 4oau| -223 [-072 | 824" | ;20| cooe| 3p | gaoe | gae | 1000 [ 7187 | 5667 | 628" | 619" | 622" | 673" | 657" | 7717 | 497
SF-36 fungdofisica g0 o4y | 000 | 072 | 567 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | 000 | 000 | . | .000 | 000|000 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000
N 66 66 66 62 64 | 66 | 65 | 66 | 65 | 66 | 62 | 53 | &2 65 64 62 64 56 56
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(cont.) p. 2/2

SF-36 desempenho  Corr.Coef. | -199 | -334" | -161 | 769" | 654" | 410" | 761" | 581" | 583" | 718" | 1,000 | 456" | 616" | 620" | 682" | 782" | 615" | 869" | 537"
fisico sig.2t) | 096 | 004 | 179 | 000 | ,000 | ,000 | ,000 | 000 | ,000 | 000 | . | ,000 ] ,000| 000 | ,000 | 000 | ,000 | ,000 | ,000
N 71 71 71 68 70 | 71 70| 71|70 | 62| 71| 57| e6 69 70 69 69 56 56

Comr.Coef. | ,7o. | -094 |-154| 6057 | | Zen | agge | 305 | 4gqn | 5667 [ 4567 [ 1,000 | 360" | 3757 | 560" | 546" | 5617 | 362 | 480

SF-36 dorcorporal i 5.ty | 027 | 466 | 220 | 000 | 000 | 002 | 004 | 015 | 000 | 000 | 000 | . | .006| 003 | 000 | 000 | 000 | 013 | 001
N 63 63 63 59 61 63 | 62 | 63 | 62 | 53 | 57 | 63 | 57 59 63 59 58 46 46

a6 eni | Corr.Coef. | 5oa.| -188 [-067 [ 565" | ol sion| sou | age | as7 | 6287 | 6167 [ 3607 | 1000 | 625" | 362" | 5167 | 5457 | 740" | 323
wosandegeral sig. 2y | 005 | 114 | 579 | 000 | 000 | 002 | 000 | 000 | 002 | 000 | 000|006 | . | 000 | 002 | 000 | 000 | 000 | 015
N 72 72 72 68 70 | 72 | 71 72 | 71| 62 | 66 | 57 | 72 70 70 67 69 56 56

N Comr.Coef. | ,ee | -173 | =095 | 674" | coe | soo- | 21 | aos | 520 | 6197 [ 6207|3757 | 6257 | 1.000 | 667" | 706" | 679" | 564 | 691
SF-36 vitalidade sig. 2ty | 022 | ,138 | 420 | 000 | ,000 | ,001 | ,000 | ,000 | 000 | ,000 | ,000 | ,003 | ,000 . ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000
N 75 75 75 71 73 | 75 | 74 | 75 | 74 | 65 | 69 | 59 | 70 75 73 70 74 56 56

N Comr.Coef. | -113 | -024 | -015 | 721" | oo | ooie | oo | aoe- | eoor | 6227 | 6827 [ 5607 | 3627 | 667 | 1,000 | 728" | 756" | 457" | 901
SF-36 funcdo social  gio o4y | 329 | 830 | .00 | 000 | 000 | 001 | ,000 | 000 | ,000 | ;000 | ,000 | ,000 | 002 | 000 ) ,000 | ,000 | 000 | 000
N 77 77 77 73 75 | 77 | 76 | 77 | 76 | 64 | 70 | 63 | 70 73 77 72 72 56 56

SF-36 desempenho Corr.Coef. | 225 | -135 [ -041 [ 740" | cic| soi| 7o | sou | goo- | 673 | 7827 | 467 | 5167 | 706" | 728" | 1,000 | 755" | 570 | 773
emocional sig.(2t) | 055 | 256 | 733 | 000 | .000 | ,010 | ,000 | ,000 | ,000 | ,000 | .000 | ,000 | 000 | 000 | 000 . ,000 | ,000 | 000
N 73 73 73 69 71 73 | 72 | 73| 72| 62 | 69 | 59 | 67 70 72 73 69 54 54

' Corr.Coef. | o | -152 | =047 | 712" | oo | saoe | sor | sa0- | 726+ | 657 | 6157 | 8617 | 5457 | erer | 756" | 755" | 1,000 | 467" | 838

SF-36 satde mental ;0 o4 | 003 | 195 | 690 | ,000 | ,000 | ,001 | 000 | ,000 | 000 | ,000 | 000 | 000 | 000 | 000 | ,000 | 000 . 000 | ,000
N 74 74 74 70 72 | 74 | 73 | 74 | 73 | 64 | 69 | 58 | 69 74 72 69 74 56 56

- Corr.Coef. | qoo. | -308" | 181 | 743" | S| o | sooe | eoer | aser | 771|869 | 362 | 7407 | s64” | 457" | 570" | 467" | 1,000 | 245
Componente fisica g0 o4 | 008 | 003 | ,182 | 000 | 000 | 001 | ,000 | 000 | ,001 | 000 | ,000 | 013 | 000 | 000 | 000 | 000 | 000 . ,068
N 56 56 56 53 55 | 56 | 55 | 56 | 55 | 56 | 56 | 46 | 56 56 56 54 56 56 56

. | Corr.Coef. | -151 | -020 | 026 | 606" | oo | 278" | oo | a7+ | g75 | 497 | 5377 | 4807 | 323 | 6o1” | 901" | 773" | 838" | 245 | 1,000
omponente mental g0 oy | 266 | 881 | 851 | 000 | ,000 | 041 | 000 | ,005 | 000 | 000 | 000 | 001 | 015 | 000 | 000 | 000 | 000 | 068 :
N 56 56 56 53 55 | 56 | 55 | 56 | 55 | 56 | 56 | 46 | 56 56 56 54 56 56 56
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ANEXO IV.

Coeficientes de ponderagao para o EQ-5D com base na populagao

britanica
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Dimensé&o Coeficiente
Constante (N1) 0.081
Nivel 2 (M2) 0.069
Mobilidade (M)
Nivel 3 (M3) 0.314
Cuidados Pessoais (CP) Nivel 2 (CP2) 0.104
Nivel 3 (CP3) 0.214
Nivel 2 (AH2) 0.036
Atividades Habituais (AH)
Nivel 3 (AH3) 0.094
Nivel 2 (DM2) 0.123
Dor / Mal-estar (D)
Nivel 3 (DM3) 0.386
Nivel 2 (AD2) 0.071
Ansiedade/depressao (AD)
Nivel 3 (AD3) 0.236
Constante nivel 3 (N3) 0,269

Fonte: Mateus (2010)

Para obter o valor do estado de saude aplica-se a seguinte férmula:

1-N1-M-CP-AH-DM-AD-N3



