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RESUMO

Introducéo: O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma importante doenca que provoca
inflamac&o em diversos 6rgdos, especificamente no tecido conjuntivo rico em colageno. E,
portanto, uma patologia inflamatdria multissistémica e apresenta a autoimunidade como sua
principal base fisiopatoldgica. O bem-estar dos pacientes é uma grande preocupacdo no LES,
uma vez que os pacientes apresentam uma variedade de sintomas, como dor e inchaco nas
articulacdes, rigidez, fadiga e incapacidade funcional, que afetam a sua qualidade de vida. Por
isso € comum esses pacientes apresentarem disturbios do sono também, agravando ainda mais
a doenca. Alguns estudos j& mostram uma forte associagdo entre a qualidade do sono e repetidos
quadros de atividade da doenca no LES, além da propria ma qualidade de vida que influencia
negativamente na qualidade do sono dos pacientes, segundo a literatura. Materiais e métodos:
Trata-se de um estudo transversal, realizado em um Hospital Universitario, onde foram
aplicados 2 questionarios: SLICC/ACR-DI (avaliar dano de doenca) e a Escala de Epworth
(avaliar qualidade do sono). Os critérios de inclusdo para o grupo foram pacientes com idade
maior de 16 anos, de ambos 0s sexos e com diagnostico prévio de LES feito por um médico e
gue estejam em acompanhamento no ambulatério de reumatologia do HULW. Foi utilizado o
teste qui-quadrado para comparacdo das variaveis quantitativas discretas. Resultados e
discussbes: Foi observado relagdo positiva entre a presenca de danos do LES e uma pior
qualidade do sono, sugerindo influéncia de um fator sobre o outro. Merece destaque o fato de
pacientes com poucos danos relacionados ao LES (no maximo 3), cursarem com grandes
dificuldades em manter um padrdo de sono adequado, evidenciando a necessidade de

abordagem desse tema nesse grupo a fim de se aumentar a qualidade de vida para esses doentes.

Palavras-Chaves: Lupus, Sono, Qualidade.



ABSTRACT

Introduction: Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is an important disease that causes
inflammation in several organs, specifically in collagen-rich connective tissue. It is, therefore,
a multisystemic inflammatory pathology and has autoimmunity as its main pathophysiological
basis. Patients' well-being is a major concern in SLE, as patients experience a variety of
symptoms, such as joint pain and swelling, stiffness, fatigue, and functional disability, which
affect their quality of life. That's why it's common for these patients to have sleep disorders too,
further aggravating the disease. Some studies already show a strong association between sleep
quality and repeated disease activity in SLE, in addition to the poor quality of life that negatively
influences the quality of sleep of patients, according to the literature. Materials and methods:
This is a cross-sectional study, carried out in a University Hospital, where 2 questionnaires were
applied: SLICC/ACR-DI (to assess disease damage) and the Epworth Scale (to assess sleep
quality). The inclusion criteria for the group were patients aged over 16 years, of both genders,
with a previous diagnosis of SLE made by a physician and who are being followed up at the
HULW rheumatology outpatient clinic. The chi-square test was used to compare discrete
quantitative variables. Results and discussions: A positive relationship was observed between
the presence of SLE damage and worse sleep quality, suggesting the influence of one factor
over the other. It is worth mentioning the fact that patients with few damages related to SLE (at
most 3), have great difficulties in maintaining an adequate sleep pattern, highlighting the need

to address this issue in this group in order to increase the quality of life for these patients. sick.

Keywords: Lupus, Sleep, Quality.
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1. INTRODUCAO E JUSTIFICATIVAS
1.1 Introducéo

Atualmente, uma das principais preocupacdes da medicina é a qualidade de vida (QV) em
pacientes que sofrem com doencas crénicas. Em especial, o tratamento e o controle de grande
parte das doencas reumaticas apresentam como objetivo fundamental manter uma boa QV aos
seus portadores (SMOLEN, 2016).

Apesar dos avancos nas terapias farmacoldgicas e no conhecimento da fisiopatologia do LUpus
Eritematoso Sistémico (LES), a QV dos pacientes com essa patologia é frequentemente pior do
que a populacdo geral (MARGIOTTA, 2016).

As evidéncias disponiveis sugerem que o comprometimento da QV no LES é de origem
multifatorial, e fatores associados aos fenémenos inflamatérios do LES explicam de forma
apenas parcial esse comprometimento na QV (MARGIOTTA, 2019). Os estudos mostram que
os disturbios do sono desencadeiam consequéncias adversas a salde e ao bem-estar dos
individuos, afetando o trabalho, a cognicao, os relacionamentos e o funcionamento diario, com
diferentes desdobramentos a curto, médio e longo prazo (MULLER, 2007) podendo ser

considerado um agravante na QV.

Para avaliar a QV nos pacientes com LES, dispomos de escalas genéricas e especificas (INOUE,
2017). Um exemplo desse tipo de escala é 0 WHOQOL-100, que esta traduzido para 20 idiomas
(WHOQOL GROUP, 1998), e foi desenvolvido pelo grupo de qualidade de vida da OMS. Inoue
et al. mostraram em seu estudo que as escalas genéricas de medicdo da QV sdo bastantes
insensiveis em se tratando de pacientes com LES. Eles ainda sugerem que mais pesquisas
precisam ser realizadas para que possamos entender a natureza da pior qualidade de vida em
pacientes com LES (INOUE, 2017). Inoue et al., porém, ndo investigou as relaces entre

qualidade do sono e LES.

Estudos da qualidade do sono em pacientes com LES tém mostrado que um sono ruim (pouco
eficiente e muito fragmentado) pode influenciar na atividade da doenca. Os poucos estudos em
que a polissonografia (PSG) foi utilizada nessa populagdo, mostraram alteracfes em diversos
parametros (baixa eficiéncia no sono, sono fragmentado e sono latente), quando comparados
com o grupo controle (PALAGINI, 2014).

Pesquisa realizada em pacientes com LES revelou que distarbios do sono pioram os sintomas

como a fadiga, cognicéo e pioram a qualidade de vida (MIRBAGHER, 2016). Com rela¢éo aos



distdrbios emocionais, uma pesquisa elucida que uma ma qualidade do sono esta associada a
depressao e ansiedade em pacientes com LES (PALAGINI, 2014)

Varios estudos sugerem o forte impacto dos disturbios do sono na QV dos pacientes com LES
(MORALEDA, 2017). Cerca de 55% a 85% dos pacientes com LES apresentaram disturbios
do sono em um estudo transversal (PALAGINI, 2014). Estudos mostram que os portadores de
LES apresentam uma percep¢do mais negativa da doenca quando acompanhados de disturbios
do sono, mesmo sem estarem em um quadro de atividade da doenca (NOWICKA-SAUER,
2018). Lillis et al. apresentaram um estudo que demonstrou uma relacdo positiva entre dor e

distarbios do sono em pacientes com LES. (Lillis, 2018).

1.2 Justificativa do estudo

Uma ma qualidade do sono pode desencadear danos permanentes relacionados ao LES
(PALAGINI, 2014). O presente estudo faz-se necessdrio para descrever o perfil de
acometimento da qualidade de sono em pacientes com LES, sua gravidade e sua relagdo com
as manifestac@es clinicas da doenca reumatoldgica. Em adicéo, a analise de causalidade entre
mé qualidade de sono e atividade da doenca pode ser bastante proveitoso quando se tenta evitar
esse quadro clinico. Avaliamos a relacdo entre as manifestagdes clinicas do LES, além dos
danos causados pela doenca, e a qualidade do sono do paciente. Para isso, utilizaremos o indice
do Systemic Lupus Internacional Collaborating Clinics/American College of Rheumatology-
Damage Index (SLICC/ACR-DI). O SLICC/ACR-DI foi desenvolvido em 1991 para avaliagéo
de danos acumulados em pacientes com ldpus eritematoso sistémico (LES). Ele foi
desenvolvido pelo Grupo de Colaboragdo Internacional do Lupus Eritematoso Sistémico
(SLICC) em conjunto com o Colégio Americano de Reumatologia (ACR). Trata-se de um
instrumento desenvolvido especificamente para quantificar prejuizos irreversiveis no LES
(GLADMAN, 1996), que se mostrou reprodutivel e validado para esta finalidade. E um indice
capaz de mensurar as sequelas resultantes tanto da doenca quanto de seu tratamento
(BEZERRA, 2004). O indice € composto por uma lista de itens que representam diferentes
sistemas e orgaos do corpo. Cada item € avaliado como presente ou ausente, e se esta presente,
é atribuida uma pontuacdo com base na gravidade do dano. Alguns exemplos de itens incluidos
no indice s&o a insuficiéncia renal, a insuficiéncia cardiaca, o acidente vascular cerebral e a

isquemia vascular com necrose.



O SLICC/ACR Damage Index é usado principalmente em estudos de pesquisa e ensaios
clinicos para avaliar a progressdo da doenca e o impacto dos danos acumulados ao longo do
tempo. Ele fornece uma medida objetiva dos danos causados pelo IUpus, o0 que pode ajudar 0s
médicos a monitorar a gravidade da doenca e a tomar decisdes de tratamento adequadas. Por
isso, utilizaremos uma traducdo do SLICC/ACR-DI cedida por FREIRE (2008), feita
diretamente do artigo original que apresentou a comunidade cientifica tal ferramenta. O

SLICC/ACR-DI esté descrito no (Anexo A).

Com relacdo a documentacéo e estratificagcdo da qualidade do sono, iremos utilizar uma escala
subjetiva, uma vez que elementos mais complexos de analise, como a polissonografia,

demandam grandes recursos financeiros e tornam-se impraticaveis no contexto desta pesquisa.

Os instrumentos para medidas subjetivas de qualidade do sono podem ser utilizados tanto na
rotina clinica quanto em protocolos de pesquisa. Alguns deles avaliam o sono em seus aspectos
gerais, enquanto outros sdo mais direcionados para determinadas alteragdes, como os utilizados
na avaliacdo da sonoléncia diurna excessiva (SDE). O Epworth Sleepiness Scale (ESS) foi
desenvolvida para avaliar a ocorréncia de SDE, referindo-se a possibilidade de cochilar em
situacdes cotidianas. Por ser considerada simples, de facil entendimento e preenchimento
répido, esta escala é amplamente utilizada em diversos protocolos de pesquisa (BERTOLAZI,
2008).

A ESS foi desenvolvida por Murray W. Johns em 1991 e é um instrumento autorrelatado, ou
seja, 0 proprio individuo responde a uma série de perguntas sobre sua probabilidade de cochilar
ou adormecer em diferentes situacdes do dia a dia. A escala consiste em oito cenarios comuns,

nos quais o individuo € solicitado a avaliar sua sonoléncia usando uma escala de 0 a 3, sendo:
0: Nunca cochila ou adormece.

1: Pequena probabilidade de cochilar ou adormecer.

2: Probabilidade moderada de cochilar ou adormecer.

3: Alta probabilidade de cochilar ou adormecer.

Os cenarios incluem atividades como assistir TV, ler, sentar em um veiculo de passageiros,

conversar com alguém e outros momentos em que a sonoléncia pode se manifestar.



A pontuacdo total varia de 0 a 24, sendo que pontuagOes mais altas indicam uma maior
sonoléncia diurna. Uma pontuacdo acima de 10 na ESS geralmente é considerada como
indicativa de sonoléncia excessiva. A ESS é frequentemente utilizada em contextos clinicos,
especialmente na area de medicina do sono, para auxiliar no diagndéstico de distarbios do sono,
como a apneia obstrutiva do sono. Além disso, também pode ser utilizada em pesquisas e
estudos epidemioldgicos para avaliar a prevaléncia da sonoléncia diurna em diferentes
populacbes (BOARI, 2008).

A ESS esta descrita no (Anexo B).

Assim, com essa pesquisa buscamos compreender a influéncia da qualidade do sono nas

manifestacdes clinicas do LES.



2. OBJETIVOS

Os objetivos do presente estudo sdo de avaliar transversalmente a qualidade de sono, através
da Escala de Epworth (todos devidamente traduzidos e cedidos por BERTOLAZI (2008) em
pacientes com LES que venham para a consulta no ambulatério de Reumatologia do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW) e aceitarem através de termo de consentimento
participar da pesquisa proposta). Além disso, iremos analisar o perfil clinico do LES através do
prontuario, da historia clinica e da presenca de danos causados nos pacientes para podermos
relaciona-las a qualidade do sono. Para isso utilizaremos uma medida de avaliacdo para danos
do LES: SLICC/ACR-DI.

Dessa forma poderemos relacionar a qualidade do sono dos pacientes com avaliacdo especifica

do LES, em especial os danos causados pela doenca.
2.1 Objetivo Principal

Estabelecer uma relacdo entre os danos causados pelo LES (através do SLICC/ACR-DI) e a
qualidade do sono dos pacientes (através da Escala de Epworth) que venham ao ambulatério de
Reumatologia do HULW.

2.2 HipoOteses
H1 — Paciente com LES estdo mais dispostos a terem uma méa qualidade de sono;
H2 — A mé qualidade de sono pode ser um fator de piora das manifestacfes do LES;

H3 — Pacientes com muitos danos relacionados ao LES (pontuacdo SLICC elevada),

apresentardo uma ma qualidade de sono.



3. METOGOLOGIA E FORMA DE ANALISE DOS RESULTADOS
3.1 Metodologia

Trata-se de um estudo observacional, transversal e quantitativo, com dados obtidos a partir da
aplicacdo de questionarios aos pacientes do ambulatério de Reumatologia do HULW entre

janeiro e junho de 2022.

A abordagem metodoldgica foi de natureza quantitativa, com avaliacdo da pontuacédo
evidenciada na aplicacdo de dois questionarios aos presentes pacientes da pesquisa. As
varidveis coletadas para a andlise foram: idade, sexo, tempo de diagndstico, pontuacao
SLICC/ACR-DI, pontuacdo Escala de Epworth. Para anélise estatistica dos resultados, foi
utilizado o programa SPSS® versao 26.1 (IBM Corporation, Nova lorque, EUA). O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica do Hospital Universitario Lauro Wanderley, seguindo o que
rege a Resolucdo N°. 196/96 do CNS e encontra-se registrado na Plataforma Brasil sob o
cadastro N° 30590720.2.0000.5183.

3.2 Desenho e populacéo do estudo

O estudo avalia a qualidade do sono, através da Escala de Epworth, dos pacientes ja portadores
de LES (através dos critérios do ACR — American College of Rheumatology) no ambulatério
de Reumatologia do HULW, excluindo-se os devidos pacientes que ndo cumprirem os critérios

de incluséo. Além disso, avaliamos o dano causado pela doenca através do SLICC/ACR-DI.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecimento (TCLE) sera apresentado e discutido com
0 paciente e assinado pelo mesmo antes de sua participacao no protocolo de pesquisa. O TCLE

esta descrito no (Anexo C).

O projeto estad em acordo com a resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional da Satide/Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa e teve inicio somente apds a sua aprovacio pelo Comité de ética
em pesquisa do HULW — UFPB.

3.3 Critérios de Inclusao:

Serdo incluidos pacientes com idade maior de 16 anos, de ambos 0s sexos e com diagnéstico
prévio de LES feito por um médico e que estejam em acompanhamento no ambulatério de

reumatologia do HULW.

Além disso, os pacientes incluidos ndo podem apresentar nenhum dos critérios de excluséo,

apresentados a seguir.



3.4 Critérios de Excluséo:
Serdo excluidos do estudo pacientes com:

1) Idade inferior a 16 anos;

2) Gestantes;

3) Pacientes com tireotoxicose;

4) Pacientes com hipotireoidismo;

5) Pacientes com outra doenca inflamatoria cronica, além do LES;

6) Pacientes internados no HULW,

7) Pacientes que ndo possam, por qualquer razao, responder o questionario.
3.5 Aplicacéo de questionarios:

Para a avaliacdo da qualidade do sono do paciente com LES foi utilizado o questionario da
Escala de Epworth. Tal ferramenta encontram-se devidamente traduzido por BERTOLAZI
(2008). A autora da tradugdo também nos cedeu permissdo para usarmos sua traducéo.

Para avaliagdo do dano causado pelo LES foi utilizada a seguinte medida de avaliagéo:
SLICC/ACR-DI. O SLICC/ACR-DI encontra-se devidamente traduzido por FREIRE (2008),

que nos cedeu permissdo para seu uso.
3.6 Risco e Beneficios:
3.6.1 Riscos:

Para o estudo nédo existem riscos fisicos diretos pois ndo sera realizado nenhum procedimento
com o paciente. Pode haver um pequeno desconforto mediante algumas perguntas no momento

do preenchimento dos questionarios.
3.6.2 Beneficios:

N&o ha beneficios diretos para participantes da pesquisa. Mediante o questionario, os pacientes
podem ter uma percepc¢do de que ndo mantém uma satde do sono boa e tentarem melhorar esse
agravante. Nao seremos instruidos a dar nenhum aconselhamento ao paciente, apenas

realizando o questionario mediante o protocolo da pesquisa.
3.7 Metodologia da analise dos dados:

Ap0s a realizacdo do protocolo de pesquisa, coletamos os seguintes dados:



1) Idade;

2) Sexo;

3) Tempo de doenga (diagndstico da doenca);
4) Escala de Epworth (0 — 24 pontos);

5) Pontuacdo SLICC/ACR-DI;

Os dados da pesquisa serdo analisados e divulgados de forma a preservar o sigilo em relacdo ao

nome do avaliado(a) e servirdo apenas para esta pesquisa.

Os dados serdo submetidos ao teste de Kolmogorov-Smirnov para avaliagdo da normalidade.
Serdo empregadas analises de correlacdo, teste T, regressdo, qui-quadrado e outras analises

podem ser empregadas conforme necessidade.



4. RESULTADOS

O perfil da amostra desta pesquisa foi de 36 pacientes ao todo. Desses 88% sdo do sexo
feminino (N=32) e 12% sdo do sexo masculino (N=4). A idade mediana foi de 25 anos

(intervalo interquartil, 18 — 53), com uma média de 29,64.

Com relagdo ao tempo de doenca obtivemos uma mediana de 3 anos (intervalo interquartil, 01
—20), uma média de 6 e o resultado de 1 ano de doenca como sendo 0 com maior prevaléncia

entre os analisados.

48% (N=18) dos pacientes apresentaram pontuacdo SLICC/ACR-DI igual a 1. Houve uma
prevaléncia de 40,5% (N=15) para um resultado de 2 e uma prevaléncia de 8,1% (N=3) para
um resultado de 3. Ndo houveram participantes que pontuaram 4 ou mais pontos nesse escore.
(Tabela 01).

Avaliando os danos causados pelo LES, observamos que o dano mais prevalente foi o dano
renal, com 64,8% (N=24) entre os pacientes da pesquisa. Observa-se, ainda, que todos 0s

pacientes com pontuacdo SLICC > 1, tinham dano renal presente.

Ao todo foram observados 5 tipos de danos, através da pontuacdo SLICC, sendo eles: dano
dermatologico, neuropsiquiatrico, oftalmologico, renal e vascular. As prevaléncias dos danos

observados estdo presentes na (Tabela 02).

A ESS obteve uma média de 12,72. A pontuagdo mediana da ESS foi de 13, com um intervalo
interquartil de [3 - 20]. O valor que apresentou maior prevaléncia foi 14, tendo uma frequéncia

de 21,6% dos valores apresentados (Tabela 03).

Consideramos um padrao satisfatério do sono quando temos uma ESS com pontuacao entre 0-
6; um padréo insatisfatério (com leve chance de cochilos acidentais ao longo do dia) uma ESS
com pontuacdo entre 7-10; um padrdo completamente insatisfatério do sono, que denota méa

qualidade do sono, uma ESS com pontuacao entre 11-24.

Ao submeter as variaveis ESS e SLICC em testes de normalidade de Kolmogorov-Smirnov,
obtivemos um valor de p de respectivamente, [0,09] e [0,01], indicando que as duas variaveis
apresentam significancia estatistica e mantém-se dentro do padrdo de normalidade estatistica
(Tabela 04) e (Tabela 05).
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5. DISCUSSOES

Este trabalho teve como objetivo principal avaliar a rela¢do entre as pontua¢des em escalas de
danos do LES (SLICC/ACR-DI) e do sono (EES), e assim, tracar possiveis relacdes entre as
duas variaveis estudadas no grupo de pacientes com LES acompanhados no HULW.

Ao analisar variaveis secundarias da pesquisa, observa-se a grande prevaléncia do sexo
feminino relacionado aos pacientes com LES acompanhadas nesse servi¢o, evidenciada por
uma porcentagem >80% para esse grupo, se comparada ao sexo masculino. Isso é um dado ja
evidenciado na literatura, que aponta uma prevaléncia de 70-90% dos casos de LES como sendo

de pacientes do sexo feminino.

Ao avaliar a faixa etaria das pacientes, também obtivemos concordancia com os dados presentes
na literatura mais recente, indicando um predominio de pacientes jovens, com uma média de

idade de 29 anos na pesquisa.

Com relagéo ao estudo dos danos gerados pelo LES aos pacientes, através do SLICC/ACR-DI,
percebeu-se que todos os pacientes pontuaram pelo menos 01 ponto no escore, indicando a
existéncia de pelo menos uma sequela da doenca, sendo o dano renal o mais prevalente. O
intervalo interquartil da variavel foi de [1 - 3], indicando que casos graves com muitos danos
ndo foram captados pelo estudo presente. De forma geral, o grande predominio dos pacientes
analisados pontuaram de 1 a 2 (89,1%) no escore SLICC, indicando a presenca de pacientes

bem conduzidos com relacdo a doenca de base.

Com relacdo aos danos especificos, foi percebido uma grande prevaléncia no dano renal
(64,8%; N=24), denotando uma relacdo entre o LES e o dano renal associado (ja evidenciado
na literatura), mas também configurando-se como um achado enviesado devido diviséo
ambulatorial do HULW em separar os pacientes do LES como 1) renais; 2) ndo renais. Observa-

se, ainda, que todos os pacientes com pontuacdo SLICC>1, tinham dano renal presente.

Em segundo lugar de prevaléncia entre os danos foi observado o dano dermatolégico como
sendo o principal fator de pontuacdo no SLICC (44%; N=16), denotando essa predilecédo no
espaco estudado (HULW) pelos acometimentos renal/pele no LES, algo evidenciado também

na literatura.

Ao todo foram observados 5 tipos de danos, através da pontuacdo SLICC, sendo eles: dano
dermatologico, neuropsiquiatrico, oftalmoldgico, renal e vascular. As prevaléncias dos danos

observados estdo presentes na Tabela 03.
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Ao analisarmos os dados obtidos pela aplicacdo do escore da ESS, obtivemos 87,5% dos
pacientes com pontuacdo média/alta na escala de sono (ESS > 10 pontos). Desses pacientes,
21,6% apresentam pontuacdo de 14 (denotam qualidade do sono insuficiente), sendo esta a
pontuacdo de maior frequéncia, e 2,7% dos pacientes apresentaram a pontuacéo de 20 na ESS,
sendo esta a maior pontuacdo obtida (Tabela 5). Apenas 13,5% dos pacientes apresentaram
baixa pontuacdo na ESS (<10 pontos) Observando a Tabela 6, conseguimos perceber que existe
uma correlacao entre uma pontuacéo crescente no ESS e uma pontuacao crescente no SLICC,
evidenciando relacdo positiva entre as duas variaveis. Ou seja, é de se esperar que pacientes
com alta pontuacdo no escore SLICC/ACR-DI, irdo apresentar pontuagdo elevada, também, no

escore da ESS, denotando ma qualidade do sono.

A importancia dessa relacdo positiva entre SLICC/ACR-DI e a ESS € que conseguimos
perceber que existe uma relacdo entre os danos do LES e a queda na qualidade do sono dos
pacientes, evidenciando mais um foco no arsenal terapéutico do LES para tentarmos diminuir

a atividade doenca através do melhor manejo do sono desses pacientes.

Sendo assim, fica evidente que 0s pacientes da presente pesquisa apresentam um perfil de
acometimento importante na qualidade do sono, apresentando padrfes de sonoléncia diurna e
queda na qualidade do sono noturno, evidenciados pela ESS e sua alta pontuacdo nesta
populacdo estudada (com uma pontuacdo meédia de 12, mostrando qualidade do sono
insuficiente na maioria dos pacientes). Isso, somado ao perfil de pontuacdo pelo SLICC/ACR-
DI, nos faz pensar que os pacientes que apresentam poucos danos da doenca (1 a 3 pontos no
SLICC), apresentam acometimento importante na sua qualidade do sono, podendo influenciar
na atividade de doenca do LES, no manejo da propria doenca e na prevencdo de futuros

episodios de atividade de doenca.
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6. CONCLUSOES

O objetivo do tratamento das doencas reumatologicas € alcancar a melhor qualidade de vida
possivel para os pacientes e, por isso, devemos ter atencdo a todos os determinantes deste
desfecho. Sendo assim, percebeu-se uma relagdo positiva entre a presenca de danos pelo LES
e uma ma qualidade do sono, evidenciada pelo estudo em questdo. Observa-se gque 0s pacientes
gue mantém-se com indicador de dano da doenca mantém um padrdo de qualidade do sono
insatisfatorio, na sua grande maioria, podendo este ser um fator de diminuicéo na qualidade de
vida dessas pessoas e interferir na atividade de doenca e danos causados pelo LES. Sendo assim,
torna-se interessante considerar a qualidade do sono como um dos focos na terapéutica do LES,

uma doenca com mdltiplas possibilidades de intervencdes benéficas aos pacientes.

Merece atencdo dos profissionais de satde o publico de pacientes que sdo denominados como
bem controlados com relagcdo ao LES, porém no seguinte estudo apresentaram padrdo de

qualidade do sono ruim.

Portanto, sugere-se que maiores estudos devam ser contemplados, a fim de evidenciarmos uma
relacdo mais intrinseca de causalidade entre as manifestacdes do LES e a qualidade do sono

como no geral.
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Tabela 01 — Analise descritiva do SLICC/ACR-DI

sSLICC

Faorcentagem

13

Faorcentagem

Fregquéncia  Porcentagem valida acumulativa
Valido 1 18 50,0 50,0 50,0
2 14 1.7 1.7 817
| 3 8,3 8,3 100,0
Total 36 100,0 100,0
Tabela 02 — Anélise descritiva do ESS
Estatisticas
EES
I Yalido 36
omisso 0
Media 1272
Mediana 13,00
Modo 14
Intervalo 17
Minimo 3
Maxima 20
Tabela 03 - Danos relacionados ao LES
Dano
) Pn:lrte'magem Forcentagem
Frequencia Porcentagem valida acumulativa
Valido
Dermato ] 16,2 16,2 18,9
MNeuro 1 27 27 216
Oftalmo 2 54 54 27,0
Renal 6 16,2 16,2 432
Renal + Dermato 8 21,6 21,6 649
Renal + Dermato + Neuro 1 2,7 2,7 67,6
Renal + Dermato + 1 2,7 2,7 70,3
Vascula
Renal + Neuro 5 135 135 838
Renal + Oftaimo 2 54 54 89,2
Renal + Oftalmo + Neuro 1 2,7 2,7 919
Vascular 3 8.1 8,1 100,0
Total 36 100,0 100,0




Tabela 04 — Teste de normalidade do ESS

Grafico Q-Q Normal de EES

Normal esperado

14

o] g 10 15

Valor observado

Tabela 05 — Teste de normalidade do SLICC/ACR-DI

Grafico @-Q Normal de SLICC

Normal esperado

20

25

05 10 15 20

Valor observado

25

30

35



Tabela 06 — Correlagéo entre ESS e SLICC.

Contagem

EES

13

14

15

16

18

19

20

15

20178
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9. ANEXOS

ANEXO A: Tabela 1 - SLICC/ACR-DI (FREIRE, 2008).

Dano: Ocorre desde o diagnostico do LES, confirmado por criterios clinicos e deve estar

presente por pelo menos 06 meses. A mesma lesdo ndo pode ser pontuada duas vezes.

Ocular:

Catarata 0-1

Alteracdo retiniana ou atrofia do nervo optico | 0 —1

Neuropsiquiatrico:

Déficit cognitivo ou psicose maior 0-1
Convulséo com terapia por 06 meses 0-1
Acidente vascular cerebral 0-1-2
Neuropatia periférica ou craniana 0-1
Mielite transversa 0-1
Renal:
RFG <50% 0-1
Proteinuria de 24hrs >/= 3,5¢ 0-1
ou
DRC com dialise ou transplante 3
Pulmonar:
Hipertensdo Pulmonar 0-1
Fibrose Pulmonar 0-1
Sindrome do pulméo encolhido 0-1
Fibrose pleural 0-1
Infarto pulmonar ou ressec¢do pulmonar 0-1

Cardiovascular:



Angina ou revascularizagdo 0-1
Infarto miocardio 0-1-2
Cardiomiopatia 0-1
Doenca valvular 0-1
Pericardite ou pericardiectomia 0-1
Vascular periférico:
Claudicagéo por 06 meses 0-1
Minima perda tecidual — polpa digital 0-1
Perda tecidual significativa (perda de dedos, | 0—-1-2
membros)
Trombose venosa ou estase venosa 0-1
Gastrointestinal:
Infarto ou resseccdo do intestino, baco, |0—1-2
figado ou v. biliar
Insuficiéncia mesentérica 0-1
Peritonite cronica 0-1
Estreitamento ou cirurgia do trato |0-1
gastrointestinal superior
Insuficiéncia pancreatica requerendo | 0 -1
administracdo de enzimas ou com
pseudocisto.
Musculoesquelético:
Atrofia ou fraqueza 0-1
Artrite erosiva ou deformante 0-1
Osteoporose com fratura ou colapso vertebral | 0 —1
Necrose avascular 0-1-2

23



Osteomielite 0-1
Ruptura de tendéo 0-1
Pele:

Alopecia 0-1
Escarificacdo extensiva (ulceragdo) ou |0-1
paniculite que ndo seja do couro cabeludo ou

polpa digital

Ulceracdo da pele por mais do que 06 meses | 0—1
Faléncia gonodal prematura 0-1
Diabetes (independentemente de tratamento) | 0 -1
Malignidade (excluindo displasia) 0-1

Escore Final:
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ANEXO B: Tabela 1 — Escala de Sonoléncia de Epworth (ESS-BR) (BERTOLAZI, 2008).

Qual a probabilidade de vocé cochilar ou dormir, e ndo apenas se sentir cansado, nas
seguintes situacdes? Considere o modo de vida que vocé tem levado recentemente. Mesmo
que vocé ndo tenha feito algumas destas coisas recentemente, tente imaginar como elas o
afetariam. Escolha o nimero mais apropriado para responder cada questéo:

0 — Nunca cochilaria;
1 — Pequena probabilidade de cochilar;
2 — Probabilidade média de cochilar;

3 — Grande probabilidade de cochilar.

Situacéo

Probabilidade de Pegar no Sono

Sentado lendo um livro;

Sentado vendo televisao;

Sentado inativo em lugar publico (por
exemplo, sala de espera, cinema ou
reunido);

Como passageiro num carro durante uma
hora sem paragem;

Deitado descansando a tarde quando as
circunstancias permitem;

Sentado conversando com alguém;

Sentado calmamente apds um almogo sem
ter bebido &lcool,

Ao volante parado no transito durante
alguns minutos;
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ANEXO C: Tabela 5 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecimento (TCLE).

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
RELACAO ENTRE A QUALIDADE DO SONO E AS MANIFESTACOES CLINICAS
DO LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

Estas informacdes estdo sendo fornecidas para sua participacdao voluntaria nesse estudo, que
tem por objetivo conhecer e avaliar a qualidade do sono de pacientes com lGpus. Nés iremos
conversar sobre o lUpus e como vocé se sente em relacdo a sua doenga e ao seu tratamento.
Todos os participantes responderdo aos mesmos questionarios. N&o sera feito nenhum exame
de laboratério ou RX. Este estudo ndo trard nenhum desconforto ou risco para vocé. Em
qualquer parte do estudo vocé terd acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para
esclarecimento de alguma ddvida. A principal médica investigadora é a Dra. Eutilia Andrade
Medeiros Freire, que pode ser encontrada no Ambulatério de Reumatologia no HULW.
Se tiver alguma consideracdo ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com 0
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — 2° andar do HULW (ao lado da biblioteca); Horario do
Expediente: 8h as 12h e 13h as 17h; Telefones: (83) 3216-6104; E-mail:
comitedeetica.hulw2018@gmail.com. VVocé tera liberdade para a retirada do consentimento a

qualguer momento e deixar de participar do estudo.

As informagdes obtidas na pesquisa serdo analisadas em conjunto com 0s médicos
participantes da pesquisa, ndo sendo divulgada a sua identificacdo. Vocé tera o direito de saber
todos os resultados deste estudo. N&o havera quaisquer despesas para vocé, nem recebera
qualquer compensacéo por participar deste trabalho. Eu, Dra. Eutilia Andrade Medeiros Freire,
comprometo-me em utilizar os dados e o material coletado somente para esta pesquisa.
“Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacdes que li ou que foram
lidas para mim, descrevendo o estudo: RELACAO ENTRE AS MANIFESTACOES
CLINICAS DO LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO E A QUALIDADE DO SONO EM
PACIENTES ACOMPANHADOS EM UM HOSPITAL UNIVERSITARIO DA PARAIBA.
Eu discuti com a Dra. Eutilia Andrade Medeiros Freire sobre a minha decisdo em participar
deste estudo. Ficaram claros para mim quais sao 0s propositos deste trabalho, os procedimentos
a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de
esclarecimentos permanentes. Ficou claro, também, que minha participacdo € isenta de
despesas e que tenho garantia de acesso ao tratamento hospitalar quando necessario. Concordo,

voluntariamente, em participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer
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momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer

beneficio que eu possa ter adquirido ou no meu atendimento neste Servigo™.

Nome:

Assinatura:

Data: /1200

Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e Esclarecido

deste paciente para a participacdo neste estudo.

Dra. Eutilia Andrade Medeiros Freire

(responsavel pelo estudo)



