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RESUMO

Introdugdo. O Lupus eritematoso sistémico juvenil - LESJ é uma doenca crbnica de
acometimento sistémico caracterizada pela perda do controle imunorregulatério durante a
atividade de doenca. E mais prevalente no sexo feminino e possui uma gravidade maior na
faixa etaria pediatrica. A alta incidéncia de danos de doenca e maior frequéncia de periodos
de atividade de doenca nesse grupo estao relacionados a menor qualidade de vida, além das
repercussoes fisicas, psicossociais e escolares que podem sofrer desdobramentos negativos
secundarios a situacao de saude. Objetivo. Avaliar o impacto do LESJ na qualidade de vida
dos pacientes atendidos no ambulatério de reumatologia pediatrica no Centro de
Especialidades Médicas do Estado do Para. Metodologia. O estudo foi realizado em trés
fases. A primeira teve carater observacional e andlise exploratéria documental, sendo
identificados os pacientes com diagnéstico de LESJ segundo a classificagdo diagndstica pelos
critérios SLICC, seguida do preenchimento do protocolo de pesquisa. A segunda consistiu em
um estudo transversal, com a aplica¢do dos questionarios de qualidade de vida relacionada a
salde PedsQL™ 4 para os pacientes e pais/responsaveis. Na terceira foram utilizados os
indices SLEDAI-2K e SLICC/ACR-DI para pontuar a atividade de doenca e o dano cumulativa
na Ultima consulta. Resultados. A maioria dos pacientes apresentaram alta QVRS segundo
0 PedsQL™ 4. N&do houve relacdo direta entre o escore SLICC/ACR-DI da Ultima consulta e
uma melhor qualidade de vida; 0 mesmo ocorreu ao comparar-se com o0 escore SLEDAI-2K.
Nesse ultimo, dentre os pacientes com baixa atividade de doenca, 1/3 apresenta baixa QVRS,
enquanto 2/3 esta com alta QVRS, ja os pacientes com alta atividade de doenca estdo em 1:1
na classificacdo de QVRS. Ao relacionar-se a QVRS com o tempo de diagndstico, foi
observado melhor qualidade de vida em menor tempo de diagnéstico. Isoladamente, a
gualidade de vida, teve maior pontuacao nos dominios social e fisico, e 0 emocional, a menor.
Para os pais/responsaveis, entre as criancas os dominios social e escolar tiveram as maiores
médias e o emocional a menor, e entre os adolescentes, as maiores médias ficam com os
dominios social e fisico, e o escolar, com a menor. Tanto criangcas quanto adolescentes
apresentaram maior SLEDAI-2K na primeira consulta. As criangas comparadas aos
adolescentes, tiveram maior SLEDAI-2K na primeira consulta e menor na Ultima consulta. As
manifestacdes clinicas mais frequentes no SLEDAI-2K da primeira consulta foram artrite,
alopecia e convulséo; e as laboratoriais foram diminuicdo de completo, proteindria e anti-DNA.
A maioria dos pacientes ndo pontuou no dano cumulativo, 38,8% pontuaram. As
manifestacdes clinicas e laboratoriais foram variadas entre os critérios SLICC para diagndstico
avaliados na primeira consulta. Demograficamente, foram prevalentes o sexo feminino e a
raga/cor parda, com apresentagdo diagnodstica da maioria quando crianga. Concluséo. Para
0s pacientes o LESJ leva ao maior impacto emocional para criangas e adolescentes, e entre
0s pais/responsaveis, o impacto emocional € maior nas criangas e o escolar nos adolescentes.
Os danos nao representaram impacto a QVRS e a atividade de doencga reduziu com o curso
da doenca.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil. Reumatologia.



ABSTRACT

Introduction. Juvenile Systemic Lupus Erythematosus (JSLE) is a chronic condition
characterized by loss of immunoregulatory control during the disease activity. The most
prevalent JSLE clinical manifestations are on females, in the pediatric age. The high incidence
of disease damage are related to lower quality of life, besides to the physical, psychosocial
and school negative repercussions secondary to the health situation. Objectives. To evaluate
the impact of JSLE on the quality of life in patients under follow-up at the pediatric
rheumatology outpatient clinic of CESUPA. Methods. The survey was in three phases. The
first phase had an exploratory documentary analysis, to identify patients diagnosed with JSLE
according to the SLICC criteria. In the second phase, a cross-seccional study was conducted,
using PedsQLTM 4 questionnaire for patients and parents and guardians, to evaluate the
health-related quality of life. The last phase, the SLEDAI-2K and SLICC/ACR-DI indices were
used to score disease activity and cumulative damages. Results. A good quality of life,
according to PedsQLTM 4, are present in most patients of this study. The was no direct
relationship between the SLICC/ACR-DI score evaluate in the last outpatient clinic follow-up
and the improvement of the quality of life. The same thing happened when comparing with the
SLEDAI-2K score; in the latter, among the patients with low disease activity, there were 1/3
with low HRQoL, while 2/3 presented high HRQoL. In relating HRQoL to time diagnosis, was
observed a better quality of life in patients who had a shorter time since diagnosis. In isolated
evaluation of quality of life, the social and physical domains had higher score than emotional
domain. For parents and guardians, among children, the social and school aspects had the
higher averages and the emotional aspect lower avarages. On the other hand, among
adolescents, the social e physical domains had higher avarages. Both children and
adolescents had higher SLEDAI-2K on the first appointment. The children compared to
adolescents, had higher SLEDAI-2K on the first appointment and lower on the last
appointment. The most frequent clinical manifestations on the first appointment were arthritis,
alopecia and seizure, in SLEDAI-2K; and the laboratory manifestations was a decrease in the
complement system and anti-dna, besides proteinuria. The majority of patients had no score
on cumulatives damages - there were only 38,8%. Clinical and laboratory manifestations were
varied on SLICC criteria for diagnosis on the first appointment. Demographically, there was
female prevalence and brown skin color among patients; the majority diagnosis was in
childhood. Conclusion. For patients, JSLE has a greater emotional impact. For parents and
guardians, on the other hand, the emotional impact is greater only on children; and school
impact is greater on adolescents. The damages had no impact on HRQoL and the disease
activity decreased during course of the illness.

Keywords: Quality of life. Juvenile Systemic Lupus Erythematosus. Rheumatology.
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1 INTRODUCAO

1.1 Perfil demografico do LESJ

O Lupus eritematoso sistémico juvenil (LESJ) é uma doenca cronica,
multissistémica, caracterizada por processo inflamatorio dos vasos sanguineos e do
tecido conectivo, associado a anormalidades imunologicas com alteracdo do
complemento e producdo de mudltiplos autoanticorpos dirigidos, especialmente
anticorpo anti-dsDNA e anticorpo anti-Sm, marcadores da doenca ltpica® 2 1,

Durante a atividade da doenca ha uma perda do controle imunorregulatério,
com a formacdo e deposicdo exacerbada de complexos imunes, aumento de
autoanticorpos, especialmente os nucleares, ativacdo do sistema complemento,
causando, consequentemente, lesdes tissulares nos 6rgdos afetados, o que origina
0s mais variados sinais e sintomas® 2.

E uma afeccéo que acomete ambos 0s sexos, com maior incidéncia no sexo
feminino do que no masculino, na infancia a propor¢ao de meninas e de meninos € de
8:1 e na faixa etaria pré-pubere, de 4:1% 12,

Note-se que o LESJ pode ocorrer em qualquer idade, embora se torne cada
vez mais prevalente apos a primeira década de vida, o que representa de 10 a 31%
do total de casos de LES diagnosticados? 1. Raramente acomete individuos menores
de 5 anos de idade apresentando um pico na puberdade, por volta dos 12,1 anos®.

Dentre as formas de manifestagcdo existe uma grande variagcdo quanto a
etiologia, a evolugcéo e as consequéncias em relacdo a saude do doente. Apresenta
caracteristicas clinicas polimorficas, alternando periodos de atividade da doenca e
periodos de remissao dos sintomas, que podem ser desencadeados por diferentes
fatores, que atuam em conjunto ou ndo, no qual se destacam: fatores genéticos,
infecciosos, hormonais, ambientais e emocionais®.

Como mencionado, as manifestacdes clinicas da doenca séo variaveis, alguns
pacientes exibem desde o inicio um carater multissistémico, e em outros, apenas um
o6rgdo ou sistema estdo envolvidos, em qualquer periodo da doenca. Esse fator
depende do tipo de anticorpo presente e da resposta inflamatéria gerada pelo
organismo, portanto, o curso da doenca pode ser sistematicamente diferente entre os

pacientes®.
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O LESJ na maioria das vezes apresenta manifestacdes clinicas mais agudas e
severas quando comparado ao LES de inicio adulto. Envolvimento renal (50-67%),
neurologico (22-95%) e hematologico (77%), além de febre e linfadenopatia, sdo as
manifestacdes clinicas mais sentidas no LESJ, com destaque para a severidade dos
acometimentos renais e neurolégicos 4 > 13,

Na infancia ndo é incomum ainda a ocorréncia de manifestacfes ndo-classicas
(16%), como afec¢des gastrointestinais graves como peritonite, pancreatite, vasculite
mesentérica e oclusdo. Além de outras apresentagcdes menos comuns como sindrome
urémica, hemolitica ou sindrome da ativagdo macrofagica4.

Como visto, individuos com LESJ exibem pior gravidade e resultado
progndéstico mais desfavoravel quando comparados aos com LES no inicio da idade
adulta® 1,

Quanto ao diagnadstico, por ser uma doenca de amplo espectro sistémico, com
diversas etiologias e uma vasta apresentacao clinica, podendo vir a ser de complicada
elucidacao precoce. Nenhuma alteracao clinica ou laboratorial, isoladamente, é capaz
de fazer o diagnéstico de LES*®. Os critérios do Systemic Lupus Collaborating Clinics
— SLICC passaram a ser utilizados como critérios de classificacdo diagnéstica de LES
a partir da revisdo e validagdo dos critérios classificatorios do LES do American
College of Rheumatology — ACR em 2012, sendo este a primeira ferramenta desse

estudo?!.

1.2 Da avaliagao da atividade de doencga e dos danos cumulativos causados

Define-se como dano cumulativo aquele que é causado pela doenca.

Sao alteragOes persistentes que resultam em modificacdes anatdmicas,
fisiologicas ou patolégicas em consequéncia da atividade inflamat6ria cronica,
geradoras de danos orgéanicos, permanentes ou transitorios, como atrofias, cicatrizes
e fibrose, bem como os efeitos colaterais secundarios advindos dos medicamentos
utilizados no tratamento, além de outras comorbidades relacionadas®®.

As alteracbes pertinentes aos danos sdo frequentemente irreversiveis e
cumulativas, muito embora ndo estejam unicamente relacionadas ao quadro
inflamatério ativo que surgem concomitantemente com o diagnostico da doenca e
presentes por pelo menos seis meses*4,

Nesse sentido, o uso continuado e prolongado de medicamentos para o
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controle da atividade de doenca e a necessidade de elevadas doses destes, acarretam
diversos efeitos colaterais indesejados, como osteoporose, diabetes, hipertensao
arterial sistémica, catarata, neoplasias, entre outros, que podem resultar em danos
cumulativos do LESJ e, por conseguinte, gerar prejuizo na qualidade de vida dos
pacientes®.

Estudos demonstram que com o passar dos anos e a melhoria nas terapéuticas
medicamentosas, a partir do uso dos esteréides e, posteriormente a introducdo de
outras drogas imunossupressoras, farmacos com menores efeitos colaterais, as taxas
de sobrevida dos pacientes com LESJ melhoraram consideravelmente, mesmo com
os efeitos colaterais ainda gerados*?.

De outra parte, observou-se que os pacientes que desenvolvem a doenca
durante a infancia tendem a apresentar elevada atividade de doenga na fase inicial,
com o envolvimento de um maior nimero de Orgdos e uma variedade de
manifestacdes clinicas mais amplas, necessitando de tratamento imunossupressor de
longo prazo durante o curso da doenca®®.

Em razéo disso, os doentes com LESJ sdo mais susceptiveis a desenvolver
doencas e danos relacionados com o tratamento, o que acarreta um aumento da
mortalidade®®.

Diante da necessidade da avaliacdo da atividade da doenca, dos danos
cumulativos durante a doenca e do impacto na qualidade de vida do paciente com
LES, inumeros indices de avaliacdo foram criados. Dentre eles, o presente trabalho
elegeu o0s seguintes instrumentos: SLEDAI-2K (Systemic Lupus Erythematosus
Disease Activity Index), indice de atividade de doenca do LES; o SLICC/ACR
DAMAGE INDEX (SLICC/ACR: Systemic Lupus International Colaborating Clinics/
American College of Rheumatology), indice de danos cumulativos em LES; e o
Questionario Pediatrico de Qualidade de Vida — PedsQL™ 4, como instrumento
norteador da avaliacdo da qualidade de vida dos pacientes selecionados, sempre
observando as peculiaridades das diferentes faixas etarias pediatricas acometidas**®:
9, 10'

O principal indice de avaliacdo da atividade do LESJ utilizado é o SLEDAI-2K,
versao revisada do SLEDAI, composto por 24 itens que inclui parametros clinicos e
laboratoriais considerando o 6rgéo ou sistema acometido, com uma escala de 1 a 8,
de acordo com a importancia ou gravidade, em uma analise retrospectiva dos ultimos
10 dias®.
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Ja a constatacdo de leséo irreversivel ou sequela decorrente da doenca pode
ser medida por meio do SLICC/ACR-DI, para tal € necessario que a injuria esteja
presente por mais de seis meses, garantindo que ndo se trata apenas de uma
manifestacdo de atividade de doenga®8. Esse escore avalia 12 sistemas organicos a
fim de detectar danos ocorridos nos pacientes, resultantes da atividade da doenca
e/ou da terapia medicamentosa, assim como de doencas secundarias a doenca de
base’®.

Hodiernamente, o tratamento do LESJ visa ndo somente o controle e/ou
remissdo da atividade doenca, com o objetivo de minimizacdo, que € plenamente
possivel, mais também diminuir os efeitos colaterais decorrentes do uso prolongado
dos medicamentos utilizados, assim como o cuidado com as comorbidades

associadas?2.

1.3 Da avaliacédo da qualidade de vida

Tendo em vista que a qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) é um
construto multidimensional que envolve os dominios fisico e mental, considerando as
alteracGes nos aspectos funcionais, psicoldgicos e sociais que podem afetar a saude,
esta deve ser amplamente avaliada, além da atividade da doenca e do dano
acumulado, na avaliacédo do progndstico do LESJ’.

O LESJ pode afetar todos os dominios avaliados na QVRS, ou seja, saude
global, saude fisica, saude psicossocial e vida em geral, tanto dos pacientes quanto
dos pais e familiares. A andlise da QVRS pautada no individuo visa conhecer o
impacto da doenca e do tratamento de modo distinto e complementar ao biolégico,
mantendo o carater humano, reconhecendo problemas relevantes e permitindo tornar
as medidas mais efetivas e abrangentes®.

O questionario PedsQL™ 4, norteador do presente trabalho, nada mais é do
gue um instrumento confiavel e validado de auto-avaliacdo para criancas e
adolescentes entre 5 e 18 anos, bem como questionarios para os pais e/ou
responsaveis de criancas e adolescentes entre 2 e 18 anos de idade?'®.

A avaliacdo da qualidade de vida a partir da aplicacdo deste questionéario busca
inicialmente refletir a percepcao pelo paciente do seu estado de salde?s.

Mais ainda, visa encontrar formas de melhorar a qualidade de vida desses
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pacientes mediante a identificagdo dos fatores modificadores de doencga a fim de
tornar os danos evitaveis, haja vista que estudos demonstram que um melhor controle
da atividade da doenca a partir da terapia medicamentosa adequada, impacta
positivamente na qualidade de vida dos pacientes de LESJ®.

Logo, niveis mais elevados de atividade da doenca e danos cumulativos sédo
fatores de risco que estdo diretamente relacionados a piora da qualidade de vida®® 20,

Cumpre dizer também que diferencas significativas na qualidade de vida
dependem do 6rgdo acometido pela doenca, podendo ser afetada de forma mais
intensa ou ndo. Todas essas alteracdes sintomatoldgicas e rotineiras repercutem
diretamente na QVRS desses pacientes que convivem com esta doenca crénica que

permanece potencialmente debilitante” 12,
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Avaliar o impacto do LESJ na qualidade de vida dos pacientes atendidos no
ambulatério de reumatologia pediatrica no Centro de Especialidades Médicas do
Centro Universitario do Estado do Para — CESUPA.

2.2 Objetivos Especificos

e Caracterizar as manifestacfes clinicas, nivel de atividade de doenca,
critérios de diagnostico e danos cumulativos relacionados a doenga;
e Descrever a populacdo do estudo em relacdo ao perfil demogréfico:

sexo, raga/cor, idade atual e idade de inicio da doenca.
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3 METODOLOGIA

3.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo observacional e transversal.

3.2 Local de Estudo

Esta pesquisa foi realizada nos meses de janeiro de 2020 a agosto de 2020, no
ambulatorio de reumatologia pediatrica do Centro de Especialidades Médicas do
Centro Universitario do Estado do Par4 (CEMEC - CESUPA) — Campus Jodo Paulo
do Valle Mendes; situado no endereco Avenida Almirante Barroso, n° 3775, perimetro:
entre Alameda Getulio Vargas e Alameda Pires Franco. Bairro Souza, Belém - PA,
CEP: 66613-903. Telefones: (091) 3205-9016; Fax: (091) 3205-9021.

3.3 Aspectos Eticos

O presente estudo foi realizado de acordo com os preceitos da Declaracdo de
Helsinque e do Cddigo de Nuremberg, respeitando as Normas de Pesquisa
envolvendo Seres Humanos (Res. CNS 512/16) do Conselho Nacional de Saude. A
pesquisa foi realizada apds aprovacdo do anteprojeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa - CEP do Centro Universitario do Estado do Pard -CESUPA, processo de
namero do CAAE 26567219.8.0000.5169, aprovado em 13 de dezembro de 2019.

Como a pesquisa envolve a analise de prontuarios e a utilizagdo de
guestionarios, tornou-se necessario a assinatura do respectivo Termo de
Compromisso de Utilizacdo de Dados (TCUD) pelos pesquisadores/alunos (anexo D
C). Todos os participantes da pesquisa assinaram o Termo de Assentimento Livre e
Esclarecido (TALE), sem prejuizo da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) fornecido aos pais ou responsaveis (apéndice C e D). A populacao
amostral do estudo se baseou em criancas e adolescentes previamente
diagnosticados com LESJ, em acompanhamento ambulatorial na reumatologia
pediatrica do CEMEC/CESUPA.
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3.4 Bases Metodoldgicas do Estudo

A avaliacéo da qualidade de vida dos pacientes com LESJ em seguimento no
ambulatério de reumatologia pediatrica do CEMEC/CESUPA foi realizada em trés

fases a seguir descritas:

3.4.1 Primeira fase

Consistiu em criar um protocolo de pesquisa para: tracar o perfil demografico,
identificar as manifestacdes clinicas e laboratoriais determinantes para o diagnostico
de LESJ, além de pontuar no indice SLEDAI-2K (anexo A) e SLICC/ACR-DI (anexo
B), para posterior levantamento dos dados.

O protocolo de pesquisa para coleta de dados dos prontuarios (apéndice E)
contém: idade diagndstico e atual, sexo, raca/cor, critérios de classificacdo diagndstica
de LES do Systemic Lupus Collaborating Clinics — SLICC, avaliacdo/pontuacdo do
indice SLEDAI-2K na primeira consulta e na ultima consulta e avaliagdo/pontuacéao do
indice SLICC/ACR-DI na ultima consulta.

Passado a criagdo do protocolo, foram identificados os pacientes com
diagnostico de LESJ, de acordo com os critérios SLICC?!, assistidos no ambulatério
de reumatologia pediatrica do CEMEC/CESUPA por meio da analise de prontuarios.
A partir de entéo, foi iniciada a coleta dos dados do protocolo que serviram para
orientar o delineamento da pesquisa.

O Systemic Lupus Collaborating Clinics — SLICC critério de classificacdo
diagnostica validado em 2012, serviu de base para a classificacdo dos pacientes
desse estudo, com 0s seguintes parametros clinicos e laboratoriais: lUpus cutaneo
agudo: incluindo rash malar, lipus bolhoso e rash fotossensivel; IUpus cutaneo
cronico: rash discéide, hipertrofico ou paniculite lUpica; ulceras orais: palato, boca e
lingua, ou Ulceras nasais; alopecia nao cicatricial; sinovite de duas ou mais
articulac6es, com edema ou derrame articular (ou artralgia, e rigidez matinal maior que
30 minutos); serosite: dor pleuritica tipica por mais de um dia ou efusao pericardica ou
atrito pericardico ou eletrocardiograma com sinais de pericardite; renal: relacédo entre
proteina e creatinina urindrias (ou proteindria de 24 horas com mais de 500 mg de
proteinas nas 24 horas ou cilindros hematicos); neuroldgico: convulsdo, psicose,

mielite, mononeurite maltipla, neuropatica cranial ou periférica, estado confusional
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agudo; anemia hemolitica; leucopenia < 4.000/mm?3 ou linfopenia < 1.000/mm3, na
auséncia de outra causa conhecida; trombocitopenia < 100.000/mm3, na auséncia de
outra causa conhecida; fator anti-nuclear positivo; anticorpo anti-DNA positivo;
anticorpo anti-Sm positivo; positividade de anticorpos antifosfolipideos; complemento
reduzido (fracdes C3, C4 e CH50); e, coombs direto positivo (nas auséncia de anemia
hemolitica).

E importante ressaltar que os critérios mencionados sio altamente sugestivos
de LESJ. Sao classificatérios e ndo diagnosticos, isto €, a suspeita ou o diagndstico
baseia-se na avaliacdo médica em associagcdo a estes. Para este estudo, foi
considerada a presenca minima de 1 critério clinico e 1 laboratorial ou diagnéstico de
nefrite lGpica como Unico critério clinico associado ao resultado positivo dos exames
laboratoriais FAN ou anti-DNA 2! para alta sugestividade de LESJ.

O instrumento para avaliagdo do indice de atividade de doenca do LESJ € o
SLEDAI-2K> composto por 24 itens que inclui parametros clinicos e laboratoriais
considerando o 6rgdo ou sistema acometido, com uma escala de 1 a 8, de acordo com
a importancia ou gravidade, em uma analise retrospectiva dos ultimos 10 dias.
Considera como baixa, média e alta atividade de acordo com a pontuacao (0-4, 5-8 e
acima de 8). Dentre as manifestagbes com pontuacédo de 8, temos: convulsao,
psicose, sindrome organico-cerebral, alteracbes visuais, alteracGes de nervos
cranianos, cefaleia, acidente vascular cerebral e vasculites; com pontuacdo 4,
destaca-se: artrites, miosites, cilindros urinarios, hematuria, proteinuria e leucocituria;
com pontuacdo de 2, considera-se: eritema malar, alopecia, Ulceras de mucosas,
pleurite, pericardite, diminuicdo de complemento e anti-DNA; e, por fim, com
pontuacdo de 1, observa-se: febre, plaquetopenia e leucopenia, com o total maximo
de 105 pontos.

Tomando por base o SLEDAI-2K, o presente trabalho pontuou na primeira
consulta a atividade de doenca dos pacientes estudados.

Quanto ao calculo do dano cumulativo da doenca € utilizado o indice
SLICC/ACR-DI, para tanto € necessario que a injuria esteja presente por mais de seis
meses, garantindo que nado se trata apenas de uma manifestacdo de atividade de
doenca. Esse indice avalia 12 sistemas organicos a fim de detectar danos ocorridos
nos pacientes, resultantes da atividade da doenca e/ou da terapia medicamentosa,

assim como de doencas secundarias a doenca de base.
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Doze Orgaos/sistemas sdo avaliados por escores: ocular (0-2),
neuropsiquiatrico (0-6), renal (0-3), pulmonar (0-5), cardiovascular (0-6), vascular
periférico (0-5), gastrointestinal (0-5), musculoesquelético (0-6), cutaneo (0-3),
enddcrino (diabetes melito) (0-1), gonadal (0-1) e malignidades (0-2), no total maximo
tedrico de 47 pontos?*.

3.4.2 Segunda fase

Compreendeu a aplicagdo dos questionarios pediatricos Modulo Basico
Genérico do Inventario Pediatrico de Qualidade de Vida — PedsQL™ 4 (anexo C), para
avaliacdo da qualidade dos pacientes com diagnéstico de LESJ®.

Os questionarios PedsQL™ 4 foram entregues aos pacientes e/ou
pais/responsaveis, divididos entre faixas etarias, de 2 a 4 anos, 5 a 7 anos, 8 a 12
anos, 13 a 18 anos, ressalvando que na faixa etaria de 2 a 4 anos foram destinados
exclusivamente aos pais/responsaveis (anexo C).

Os dias de disponibilizacéo e coleta de dados foram as segundas e as quintas
feiras, no periodo vespertino, durante o horario de atividade dos pesquisadores no
CEMEC/CESUPA, ap6és a assinatura do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(TALE) pelos menores envolvidos e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) fornecido aos pais ou responsaveis.

Comporta dizer, que todas as respostas serdo mantidas em sigilo, conforme
orientado previamente aos participantes da pesquisa.

Detalhando os questionarios, no que se refere ao relato dos pais/responsaveis
sobre a crianca de 2 a 4 anos, foi interrogado: “no ultimo més, quanto seu filho (a) tem
tido problemas com”. capacidade fisica (1. Andar, 2. Correr, 3. Participar de
brincadeiras ativas ou exercicios, 4. Levantar alguma coisa pesada, 5. Tomar banho,
6. Ajudar a pegar os seus brinquedos, 7. Ter dor ou machucado, e, 8. Pouca energia);
aspecto emocional (1. Sentir medo ou ficar assustado, 2. Ficar triste ou deprimido, 3.
Ficar com raiva, 4. Dificuldade para dormir, e, 5. Ficar preocupado); aspecto social (1.
Brincar com outras criangas, 2. Outras criangcas nao querem brincar com ele, 3. Outras
criangas provocam seu filho, 4. Nao consegue fazer coisas que outras criangas da
mesma idade fazem, e, 5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas) e; atividade
escolar (1. Fazer as mesmas atividades que a sua classe, 2. Faltar na escola/creche

por ndo estar se sentindo bem, e, 3. Faltar na escola/creche para ir ao médico ou



19

hospital), sendo este Gltimo, caso frequente escola, creche ou bergéario. Contando com
um total de 21 questdes (anexo C).

Todas as questdes supracitadas possuem as opcoes de resposta variando
entre: nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente e quase sempre,
pontuando entre 0, 1, 2, 3 e 4, respectivamente, no questionario aplicado aos
pais/responsaveis.

As criancas na faixa etaria de 5 a 7 anos foram direcionadas as seguintes
perguntas: “como tem se sentido nas Ultimas semanas” sobre problemas com: sua
capacidade fisica (1. Para vocé é dificil andar, 2. Para vocé é dificil correr, 3. Para
vocé é dificil praticar esportes ou exercicios, 4. Para vocé é dificil levantar coisas
grandes, 5. Para vocé é dificil tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho, 6. Fazer
tarefas do dia a dia da casa (como pegar os seus brinquedos), 7. Vocé tem machucado
ou dor (onde?), e, 8. Vocé alguma vez ja se sentiu cansado demais para brincar);
aspecto emocional (1. Vocé se sente assustado, 2. Vocé se sente triste, 3. Vocé se
sente nervoso, 4. Vocé tem dificuldade para dormir, e, 5. Vocé se preocupa com o que
vai acontecer com vocé); aspecto social (1. E dificil para vocé conviver com outras
criangas, 2. Outras criangas dizem que nao querem brincar com vocé, 3. Outras
criangas te provocam, 4. Outras criancas fazem coisas que vocé ndo consegue fazer,
e, 5. E dificil para vocé acompanhar a brincadeira com outras criancas); e atividade
escolar (1. E dificil para vocé prestar atencéo na aula, 2. Vocé esquece as coisas, 3.
E dificil para vocé fazer os trabalhos da classe, 4. Vocé falta na escola por ndo se
sentir bem, e, 5. Vocé falta na escola por ter que ir ao médico ou ao hospital). Contando
com um total de 23 questdes (anexo C).

Todas as questdes supracitadas possuem as opcoes de resposta variando
entre: nunca, as vezes e muitas vezes, pontuando O, 2 e 4, respectivamente, no
guestionario aplicado aos menores.

No que se refere ao relato dos pais/responsaveis sobre a criangca de 5 a 7 anos,
foi interrogado: “no dltimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com”:
capacidade fisica (1. Andar mais de um quarteirdo, 2. Correr, 3. Participar de
atividades esportivas ou exercicios, 4. Levantar alguma coisa pesada, 5. Tomar banho
de banheira ou chuveiro sozinho, 6. Fazer as tarefas do dia a dia da casa como pegar
0s seus brinquedos, 7. Ter dor ou machucado, e, 8. Pouca energia); aspecto
emocional (1. Sentir medo ou ficar assustado, 2. Ficar triste ou deprimido, 3. Ficar com

raiva, 4. Dificuldade para dormir, e, 5. Ficar preocupado); aspecto social (1. Conviver
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com outras criangas, 2. Outras criangas ndao querem ser amigos dele, 3. Outras
criancas provocam seu filho, 4. Nao consegue fazer coisas que outras criancas da
mesma idade fazem, e, 5. Acompanhar a brincadeira com outras criancas) e; atividade
escolar (1. Prestar atencdo na aula, 2. Esquecer as coisas, 3. Acompanhar as
atividades da classe, 4. Faltar na escola por nao estar se sentindo bem, e, 5. Faltar na
escola para ir ao médico ou hospital). Contando com um total de 23 questdes (Anexo
C).

Todas as questdes supracitadas possuem as opcdes de resposta variando
entre: nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente e quase sempre,
pontuando entre 0, 1, 2, 3 e 4, respectivamente, no questionario aplicado aos
pais/responsaveis.

Quanto as criancas 8 a 12 anos, foram interrogadas: “no dltimo més, quanto
vocé tem tido problemas com”: sobre a minha saude e atividades (1. Para mim é dificil
andar mais de um quarteirdo, 2. Para mim é dificil correr, 3. Para mim é dificil praticar
atividades esportivas ou exercicios, 4. Para mim é dificil levantar alguma coisa pesada,
5. Para mim é dificil tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho, 6. Para mim é dificil
fazer tarefas do dia a dia da casa, 7. Eu tenho dor ou machucado, e, 8. Eu tenho pouca
energia); sobre os meus sentimentos (1. Eu sinto medo ou fico assustado, 2. Eu fico
triste ou deprimido, 3. Eu fico com raiva, 4. Eu tenho dificuldade para dormir, e, 5. Eu
me preocupo com 0 que vai acontecer comigo); COmo eu convivo com outras pessoas
(1. Eu tenho problemas para conviver com outras criangas, 2. Outras criangas nao
guerem ser meus amigos, 3. Outras criancas me provocam, 4. Nao consigo fazer
coisas que outras criancas da minha idade fazem, e, 5. Para mim é dificil acompanhar
a brincadeira com outras criancas); e sobre a escola (1. E dificil prestar atencdo na
aula, 2. Eu esqueco as coisas, 3. Eu tenho problemas em acompanhar os trabalhos
da classe, 4. Eu falto na escola por ndo estar me sentindo bem, e, 5. Eu falto na escola
para ir ao médico ou ao hospital). Contando com um total de 23 questbes (Anexo C).

Do mesmo modo, todas as questdes acima mencionadas possuem as opcdes
de resposta variando entre: nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente e
guase sempre, pontuando entre 0, 1, 2, 3 e 4, respectivamente, no questionario
aplicado as criancas.

As guestbes acima mencionadas possuem as opc¢des de resposta variando
entre: nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente e quase sempre,

pontuando entre 0, 1, 2, 3 e 4, respectivamente, no questionario aplicado aos
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pais/responsaveis.

Os adolescentes do presente estudo, na faixa etaria de 13 a 18 anos, foram
interrogados: “no ultimo més, quanto vocé tem tido problemas com”: sobre a minha
saude e atividades (1. Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo, 2. Para mim é
dificil correr, 3. Para mim é dificil praticar atividades esportivas ou exercicios, 4. Para
mim é dificil levantar alguma coisa pesada, 5. Para mim é dificil tomar banho de
banheira ou chuveiro sozinho, 6. Para mim é dificil fazer tarefas do dia a dia da casa,
7. Eu tenho dor ou machucado, e, 8. Eu tenho pouca energia); sobre os meus
sentimentos (1. Eu sinto medo ou fico assustado, 2. Eu fico triste ou deprimido, 3. Eu
fico com raiva, 4. Eu tenho dificuldade para dormir, e, 5. Eu me preocupo com o que
vai acontecer comigo); como eu convivo com outras pessoas (1. Eu tenho problemas
para conviver com outros adolescentes, 2. Outros adolescentes ndo querem ser meus
amigos, 3. Outros adolescentes me provocam, 4. Nao consigo fazer coisas que outros
adolescentes da minha idade fazem, e, 5. Para mim é dificil acompanhar os
adolescentes da minha idade); e sobre a escola (1. E dificil prestar atenc&o na aula,
2. Eu esqueco as coisas, 3. Eu tenho problemas em acompanhar os trabalhos da
classe, 4. Eu falto na escola por ndo estar me sentindo bem, e, 5. Eu falto na escola
para ir ao médico ou ao hospital). Contando com um total de 23 questbes (Anexo C).

Da mesma forma, todas as questfes acima mencionadas possuem as opcoes
de resposta variando entre: nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente e
guase sempre, pontuando entre 0, 1, 2, 3 e 4, respectivamente, no questionario
aplicado aos adolescentes.

Acerca do relato dos pais/responsaveis sobre os adolescentes de 13 a 18 anos,
foi interrogado: “no dltimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com”:
capacidade fisica (1. Andar mais de um quarteirdo, 2. Correr, 3. Participar de
atividades esportivas ou exercicios, 4. Levantar alguma coisa pesada, 5. Tomar banho
de banheira ou chuveiro sozinho, 6. Fazer as tarefas do dia a dia da casa, 7. Ter dor
ou machucado, e, 8. Pouca energia); aspecto emocional (1. Sentir medo ou ficar
assustado, 2. Ficar triste ou deprimido, 3. Ficar com raiva, 4. Dificuldade para dormir,
e, 5. Ficar preocupo); aspecto social (1. Conviver com outros adolescentes, 2. Outros
adolescentes ndao querem ser amigos dele, 3. Outros adolescentes provocam seu
filho, 4. Nao consegue fazer coisas que outros adolescentes da mesma idade fazem,
e, 5. Acompanhar outros adolescentes); e atividade escolar (1. Prestar atencédo na

aula, 2. Esquecer as coisas, 3. Acompanhar os trabalhos da classe, 4. Faltar na escola
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por ndo estar se sentindo bem, e, 5. Faltar na escola para ir ao médico ou ao hospital).
Contando com um total de 23 questdes (Anexo C).

No mesmo sentido, as questdes acima mencionadas possuem as opcoes de
resposta variando entre: nunca, quase nunca, algumas vezes, frequentemente e
guase sempre, pontuando entre 0, 1, 2, 3 e 4, respectivamente, no questionario
aplicado aos pais/responsaveis.

Ao final das atividades, os questionarios foram recolhidos juntamente com uma

copia do TALE e TCLE. A segunda copia foi entregue ao paciente e ao responsavel.

3.4.3 Terceira fase

Utilizou-se os indices, anteriormente citados, o SLEDAI-2K e o SLICC/ACR- DI
para pontuar a atividade de doenca e o dano cumulativo dos pacientes estudados.

Os calculos foram retirados dos prontuarios ao final da ultima consulta,
realizada no mesmo dia da aplicacdo dos questionarios de qualidade de vida, sendo
estes ultimos dados inclusos no protocolo de pesquisa para coleta de dados dos

prontuarios.

3.5 Critérios de Incluséo

Criancas e adolescentes de até 18 anos de idade, de ambos os géneros, que
preenchem critérios diagnosticos de LESJ de acordo com o SLICC/ACR-DI (Anexo C),
em acompanhamento no ambulatério de reumatologia pediatrica CEMEC/CESUPA.
Assinatura de Termo de Assentimento e Consentimento Livre e Esclarecido (TALE e
TCLE) para as criancas maiores de 6 anos de idade e assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) fornecido aos pais ou responsaveis.

3.6 Critérios de Exclusao

Pacientes que tenham outras doencas reumatologicas associadas e aqueles
com diagnostico de LESJ incompleto. Assim como, pacientes com diagndéstico de
LESJ que ndo compareceram para avaliacdo ambulatorial no decorrer da pesquisa,

seja por falta de regularidade, 6bito e outros.
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3.7 Coleta e Fonte dos Dados

Os dados utilizados nesta pesquisa foram obtidos por meio de: na primeira fase,
andlise de prontuérios (apéndice E); na segunda fase, aplicacdo dos questionarios
PedsQL™ 4 para criancas e adolestentes e pais ou responsaveis (Anexo C); na

terceira fase, segundo momento de analise de prontuarios.

3.8 Apresentacéo e Anélise dos Dados

As variaveis qualitativas foram ajustadas por meio de frequéncia e percentual,
e as gquantitativas por medidas de tendéncia central. Utilizou-se o programa estatistico
Bioestat 5.0 para a analise dos dados, adotando a=0,05 ou 5% com um intervalo de
confianca de 95%.

Para a comparacéo e avaliacdo da diferenca estatistica de cada fator avaliado,
sendo considerado p valor < 0,05 como significativo, foi usado o teste ndo paramétrico

qui-quadrado, teste G, Mann-whitnney e o paramétrico, a correlacéo Pearson.
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4 RESULTADOS

O Gréfico 1 analisa a relacdo do SLICC/ACR-DI com a frequéncia dos escores
totais do PedsQL™ 4 da avaliagdo da crianca/adolescente. De um total de 11
pacientes com SLICC/ACR-DI zero, seis (54,5%) e cinco (45,5%) apresentaram
pontuacdo total de PedsQL™ 4 acima e abaixo de 75 pontos, respectivamente. Dos
seis pacientes, com escore de pontuacdo de SLICC/ACR-DI um, quatro (66,7%)
obtiveram pontuacao acima de 75 pontos e somente dois (33,3%) abaixo de 75 pontos.
Dentre os 18 pacientes, um apresentou SLICC/ACR-DI com escore cinco com
pontuacéo total de PedsQL™ 4 acima de 75 pontos. Em todos os grupos, a maioria

da pontuacao foi acima de 75 pontos, mostrando alta qualidade de vida.

Grafico 1 — Relacéo entre qualidade de vida e dano cumulativo de doenca na Ultima
consulta nos pacientes portadores de LESJ" atendidos no Centro de Especialidades
Médicas do CESUPA.

PedsQL™4 - Escore total
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Fonte: Prontuério do servico de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.
* LESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil

O PedsQL™4 da avaliacdo da crianca/adolescente relacionado com o SLEDAI-
2K na amostra total foi demonstrado no Gréfico 2. Dos 18 pacientes, quinze (83,3%)
gue detinham baixo indice de atividade de doenca, a maioria (66,7%) apresentaram
escore total PedsQL™ 4 acima de 75 pontos. Somente um caso com indice de média

atividade tendo escore total PedsQL™ 4 menor que 75 pontos. Dos dois casos com
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alto indice de atividade, um paciente mostrou escore total PedsQL™ 4 acima de 75

pontos e um abaixo de 75 pontos.

Grafico 2 — Relacao entre qualidade de vida e indice de atividade de doenca na Ultima
consulta nos pacientes portadores de LESJ" atendidos no Centro de Especialidades
Médicas do CESUPA.
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Fonte: Prontuario do servigo de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.
* LESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil

Ao analisar os escores totais do PedsQL™ 4 da avaliagdo da
crianga/adolescente com o tempo de diagndstico, foi observado que quanto menor o
tempo de diagndstico, maior a qualidade de vida. O numero de individuos com escore
maior que o valor médio com um tempo de diagnostico menor que 20 meses foi maior
qgue aqueles que apresentavam tempo entre 20 e 40 meses. Escore total proximo a
100 pontos foi observado em um Unico caso com tempo de diagnostico acima de 40

meses (Gréfico 3).
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Grafico 3 — Relacao entre qualidade de vida e o tempo de diagnostico dos pacientes
portadores de LESJ* atendidos no Centro de Especialidades Médicas do CESUPA.
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Fonte: Prontuario do servi¢o de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.
* LESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil
Correlacéo Pearson r=0,1321 p valor = 0,6014.

A gqualidade de vida foi avaliada por meio do PedsQL™ 4 e representada na
Tabela 1. Na avaliacao da crianca/ adolescente, tanto no escore da crian¢a quanto do
adolescente, o dominio social (91,4 e 90,4 pontos, respectivamente) e fisico (71,6 e
82,3 pontos, respectivamente) apresentaram maiores médias e o dominio emocional
a menor média (52,1 e 66,3 pontos, respectivamente). Ao comparar a média dos
escores nos dois grupos, os adolescentes apresentaram maiores médias em todos 0s
dominios, inclusive no escore total (78,6 pontos versus 68,6 pontos). O dominio social
foi 0 Unico em que nas criancas a qualidade de vida foi maior que nos adolescentes.
Ndo foi observado diferencas estatisticas nos escores das criancas e dos
adolescentes segundo cada dominio.

Pela percepcao dos pais/responsaveis das criancas, o dominio social (82,1
pontos) e escolar (55,7 pontos) apresentaram maiores medias e o dominio emocional

a menor média (46,4 pontos). Pelos pais/responsaveis dos adolescentes, o dominio
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social (77,7 pontos) e fisica (74,2 pontos) apresentaram maiores médias e o dominio
escolar a menor média (55,4 pontos). Ao comparar a média dos escores nos dois
grupos, os adolescentes apresentaram maiores médias somente nos dominios fisico
e emocional. No escore total, as criancas apresentaram menores escores medios
(59,6 pontos versus 68,4 pontos). Nao foi observado diferencas estatisticas nos
escores das criancas e dos adolescentes segundo cada dominio pela avaliagdo dos

pais/responsaveis.

Tabela 1 — Andlise das escalas da qualidade de vida dos pacientes portadores de
LESJ* do ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro de Especialidades
Médicas do CESUPA.

Variaveis No PedsQL ™4 p valor*
itens Escore Escore
crianca adolescente
N=7 N=11

Média DP Média DP

Escala de avaliacao das
criancas/adolescentes

Fisica 8 716 14,3 823 14,2 0,1604
Emocional 5 52,1 189 66,3 17,0 0,1031
Social 5 91,4 90 904 93 10,8563
Escolar 5 59,3 18,3 75,0 16,1 0,0701
Escore total 23 686 94 786 11,6 0,0515
Escala de avaliacao dos
pais/responsaveis
Fisica 8 53,7 14,1 74,2 26,1 0,0774
Emocional 5 46,4 19,9 659 16,1 0,0572
Social 5 82,1 16,0 77,7 20,3 0,7513
Escolar 5 55,7 20,5 554 255 0,8563
Escore total 23 596 88 684 176 0,2576

* LESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil
* Mann-Whitney.

As manifestacdes clinicas mais frequentes ao diagndéstico foram: sinovite de
duas ou mais articulagbes com edema ou derrame articular (24,5%), renal (20,7%) e
alopecia nao cicatricial (13,2%). Nenhum apresentou lapus cutédneo crénico e cinco
(9,4%) o lapus cutaneo agudo. A serosite (5,7%) foi observada em trés pacientes
assim como as ulceras orais, em quatro (7,6%) casos. Quanto as manifestacdes
laboratoriais, todos os pacientes apresentaram fator anti-nuclear positivo. Achados de
complemento reduzido (fracdes C3, C4 e CH50) e anticorpo anti-DNA positivo foram
identificados em 11 (19,3%) e 6 (10,6%) pacientes, respectivamente. Cinco (8,7%)
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pacientes apresentaram leucopenia < 4.000/mm?3 ou linfopenia < 1.000/mm3, na
auséncia de outra causa conhecida, quatro (7,6%) tiveram anemia hemolitica e trés

(5,4%) coombs direto positivo (Tabela 2).

Tabela 2 — Critérios SLICC" para diagnoéstico de LES™ dos pacientes portadores de
LESJ™ atendidos no ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro de
Especialidades Médicas do CESUPA.

Variaveis N %

Manifestacao clinica

LUpus cutaneo agudo 5 9,4

LUpus cutaneo crénico 0 0,0

Ulceras orais 4 76

Alopécia néo cicatricial 7 132

Sinovite de duas ou mais articulacdes, com edema ou derrame 13 24,5

articular (ou artralgia, e rigidez matinal maior que 30 minutos)

Serosite 3 5,7

Renal 11 20,7

Neurologico 6 11,3
Manifestacéo laboratorial

Anemia hemolitica 4 7,6

Leucopenia < 4.000/mm3 ou linfopenia < 1.000/mm3, na auséncia 5 8,7

de outra causa conhecida
Trombocitopenia < 100.000/mm3, na auséncia de outra causa 4 7,0
conhecida

Fator anti-nuclear positivo 18 31,6
Anticorpo anti-DNA positivo 6 10,6
Anticorpo anti-Sm positivo 5 8,7
Positividade de anticorpos antifosfolipideos 5 8,7
Complemento reduzido (fragcdes C3, C4 e CH50) 11 19,3
Combs direto positivo (nas auséncia de anemia hemolitica) 3 54

Fonte: Prontuéario do servico de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.
* SLICC: Systemic Lupus International Colaborating Clinics.

** | ES: LUpus Eritematoso Sistémico.

*** | ESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil.

A Tabela 3 avalia o indice de atividade da doenca na primeira consulta e na
ultima consulta das criancas e dos adolescentes. Foi observado nas criancas que na
primeira consulta a maioria (71,4%) detinham alto indice de atividade e somente um
(14,3%) baixo. Na ultima consulta, das 7 criancas, somente um (14,3%) caso de indice
alto, nenhum médio e seis (85,7%) baixo. Nos adolescentes, na primeira consulta o
indice alto e médio foram, respectivamente, 63,6% e 27,3%, com nenhum caso de
baixo indice. Na ultima consulta, a maioria dos adolescentes (81,8%) apresentaram
baixo indice de atividade e somente um (9,1%) caso com indice alto. As crian¢as na

primeira consulta apresentaram porcentagem maior de casos com alto indice de
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atividade de doencga comparado com os adolescentes (71,4% versus 63,9%). Situacao
semelhante na ultima consulta, as quais as porcentagens de criancas com baixo indice
de atividade foi maior que a de adolescentes (85,7% versus 81,8%). Ao comparar o
SLEDAI-2K na primeira consulta e na ultima consulta, foi observada diferencas
estatisticas tanto de criangas (0,0427) quanto de adolescentes (0,0011).

Tabela 3 — Avaliacdo do indice de atividade de doenca dos pacientes portadores
LESJ* do ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro de Especialidades
Médicas do CESUPA.

Variaveis SLEDAI-2K SLEDAI-2K ultima p
primeira consulta consulta valor*
n(%) n(%)

indice de atividade de 0,0427
doenca — crianca

Baixa 1(14,3) 6(85,7)

Media 1(14,3) 0(0,0)

Alta 5(71,4) 1(14,3)
indice de atividade de 0,0011
doenca — adolescente

Baixa 0(0,0) 9(81,8)

Media 3(27,3) 1(9,1)

Alta 7(63,6) 1(9,1)

NI 1(9,1) 0(0,0)

NI: ndo informado.

Fonte: Prontuéario do servico de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.
* LESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil.

* Teste G.

No Gréfico 4, artrite, alopecia e convulsdo foram as sintomatologias mais
frequentes. N&o foi observado nenhum caso de pleurite, acidente vascular cerebral,
cefaleia, alteracdes de nervos cranianos, alteragdes visuais e psicoses. Miosites e

sindrome organico-cerebral foram observadas em uma Unica frequéncia.



30

Gréfico 4 — Manifestacdes clinicas identificados no SLEDAI-2K" da primeira consulta
dos pacientes com LESJ™ atendidos no ambulatério de reumatologia pediatrica do
Centro de Especialidades Médicas do CESUPA.
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Fonte: Prontuario do servi¢o de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.

* SLEDAI-2K: Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index.
** | ESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil.

O Grafico 5 descreve os achados laboratoriais dos pacientes, sendo a
diminuicdo de complemento seguida de proteinaria e anti-DNA as alteragbes
laboratoriais mais prevalentes. N&o foi identificado nenhum caso de leucocitdria.

Cilindros urinarios foram detectados apenas uma vez.
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Gréafico 5 — Manifestacbes laboratoriais identificados no SLEDAI-2K" da primeira
consulta dos pacientes com LESJ™ atendidos no ambulatério de reumatologia
pediatrica do Centro de Especialidades Médicas do CESUPA.
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Fonte: Prontuéario do servico de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.

* SLEDAI-2K: Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index.
** | ESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil.

Em relacdo ao SLICC/ACR-DI, 11 (61%) eram classificados com escore zero,
6 (33%) escore um e somente 1 (6%) escore cinco (Gréafico 6). A média dos escores
das criancas (0,86+0,69) foi maior que a dos adolescentes (0,73%1,01). O valor minimo
e maximo das criancas variou de zero a um e dos adolescentes variou de zero a cinco.
Tanto de criancas quanto de adolescentes, ao realizar o diagnéstico, dos 18
participantes do estudo, a maioria (61,1%) apresentou escore zero. A0 comparar 0s
escores da SLICC/ACR-DI dos dois grupos, nao foi observada diferenca estatistica

significativa, p valor > 0,05 (Tabela 4).
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Gréfico 6 — Indice SLICC/ACR-DI" avaliado na Ultima consulta dos pacientes
portadores com LESJ" atendidos no ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro
de Especialidades Médicas do CESUPA.
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Fonte: Prontuéario do servico de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.

* SLICC/ACR-DI: Systemic Lupus International Colaborating Clinics/ American College of
Rheumatology — Damage Index.

* LESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil.

Tabela 4 — Avaliacéo estatistica do SLICC/ACR-DI" da ultima consulta dos pacientes
portadores de LESJ™ atendidos no ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro
de Especialidades Médicas do CESUPA.

Variaveis Escore crianca Escore adolescente  p valor*
N=7 N=11
SLICC/ACR-DI 0,4970
Md+DP 0,86+0,69 0,73+1,01
Mediana 1,00 0,00
Min-Max 0,00-1,00 0,00-5,00
Primeiro quartil 0,50 0,00
Terceiro quartil 1,00 1,00

Fonte: Prontuario do servigo de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.
* SLICC/ACR-DI: Systemic Lupus International Colaborating Clinics/ American College of

Rheumatology — Damage Index.
** | ESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil.
* Teste de Mann-whitnney.

O Grafico 7 descreve os danos clinicos e laboratoriais dos pacientes segundo
o indice SLICC/ACR-DI, com maior prevaléncia de alopecia crbnica cicatricial seguida

de catarata entre as manifestagfes clinicas. Dentre as alteragBes laboratoriais mais
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prevalentes estdo proteinaria = 3,5 g/24h e taxa de filtracdo glomerular medida ou

estimada < 50%.

Grafico 7 — Manifestagbes diagnoésticas e laboratoriais identificados no SLICC-
ACR/DI" na ultima consulta dos pacientes com LESJ™ atendidos no ambulatério de
reumatologia pediatrica do Centro de Especialidades Médicas do CESUPA.
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Grafico 7 — Manifestacdes diagnosticas e laboratoriais identificados no SLICC-
ACR/DI" na ultima consulta dos pacientes com LESJ™ atendidos no ambulatério de
reumatologia pediatrica do Centro de Especialidades Médicas do CESUPA
(continuacéo).
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Fonte: Prontuéario do servico de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.

* SLICC/ACR-DI: Systemic Lupus International Colaborating Clinics/ American College of
Rheumatology — Damage Index.

** | ESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil.

No ambulatério, 27 pacientes realizavam o tratamento de Lupus. Participaram
deste estudo um total de 18 individuos, sendo 13 (72,2%) do sexo feminino e 5 (27,8%)
do sexo masculino (Tabela 5). Dos nove nao participantes, dois faleceram.
Atualmente, sete (38,9%) e onze (61,1%) estdo, respectivamente, na faixa etaria de
6-12 anos, crianca, e 13-18 anos, adolescente, sendo que a maioria (94,4%) teve o
diagnéstico na faixa etaria de 8 a 13 anos. Somente um (5,6%) individuo considerado
da raca/cor branca e 17 (94,4%) pardo(a). Diferencas estatisticas foram observadas
somente ao comparar faixa etéria diagndstico (p valor 0,0004) e raca/ cor (p valor
<0,0001).
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Tabela 5 — Perfil demogréfico dos pacientes portadores de LESJ* atendidos no
ambulatorio de reumatologia pediatrica do Centro de Especialidades Médicas do
CESUPA.

Caracteristicas n=18 % p valor*

Sexo 0,0990
Feminino 13 72,2
Masculino 5 27,8

Faixa etéria diagndstico (anos) 0,0004
7-13 17 94,4
14-18 1 5,6

Faixa etaria atual (anos) 0,4795
6-12 7 38,9
13-18 11 61,1

Raca/cor <0,0001
Parda 17 94,4
Branca 1 5,6
Preto 0 0,0
Amarelo 0 0,0
Indigena 0 0,0

Fonte: Prontuério do servico de reumatologia pediatrica do CEMEC-CESUPA.
* LESJ: Lapus Eritematoso Sistémico Juvenil
* Qui-quadrado.
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5 DISCUSSAO

5.1 Avalicdo da qualidade de qualidade de vida nos pacientes pediatricos

portadores de LESJ atendidos no Centro de Especialidades Médicas do CESUPA

Nas ultimas décadas temos observado avangos no diagndstico e tratamento do
LESJ com o aumento da sobrevida dos pacientes. Porém, ha também o aumento da
morbidade relacionada ao uso das medicacdes imunossupressoras desde a infancia
a adolescéncia. Com isso, torna-se importante acompanhar esses pacientes com
énfase em aspectos relacionados a melhor qualidade de vida.

A mensuracdo da Qualidade de Vida Relacionada a Saude — QVRS é um
indicador importante de saude, visando a partir disso a melhoria clinica dos pacientes,
mediante o reconhecimento das suas necessidades. O questionario Médulo Basico
Genérico do Inventéario Pediatrico de Qualidade de Vida — PedsQL™ 4 aborda em
modulos a QVRS dos pacientes pediatricos frente a identificacdo e a qualificacdo da
funcionalidade desses pacientes no ambiente fisico, escolar, social e emocional, além
de ser um escore de aplicacdo répida, pratica e direcionada e com eficacia
comprovada®®.

E importante ressaltar que os danos cumulativos de doenca exercem uma
influéncia direta na qualidade de vida destes pacientes, devido ao impacto nos
diferentes dominios psicossociais e escolares, como resultado da morbidade da
doenca e sequelas decorrentes de periodos de atividade e danos da terapia
medicamentosa, bem como na sobrevida dos mesmos, relacionadas a uma
necessidade maior de atencéo e adaptacao fisica e psicolégica que podem vir a ser
requeridas a longo prazo®* 202527,

Nesse aspecto, correlacionando os resultados obtidos nos questionarios
PedsQL™ 4 com os dados de SLICC/ACR-DI da udltima consulta, obteve-se que a
maioria dos pacientes estaria com alta qualidade de vida. Por outro lado,
contraditoriamente, cinco pacientes com SLICC/ACR-DI zero, estdo abaixo de 75
pontos no escore de QVRS, e em contrapartida, um paciente com SLICC/ACR-DI
cinco estd acima de 75 pontos no escore de QVRS. Esses dados podem estar
relacionados a maior capacidade de adaptacdo que as criancas e adolescentes
possuem frente as alteracbes secundarias as doencas cronicas, que impdem a

necessidade de readaptacfes a nova situacao de vida, e a elaboracao de estratégias



37

de enfrentamento. Em contrapeso, pacientes que n&o apresentam qualquer alteracao
ao nivel de dano cumulativo de doenca, estdo entre o grupo de menor QVRS,
reforcando a ideia de influéncia da doenca sobre a vida de cada paciente de forma
individualizada?®® 2527,

O SLEDAI-2K complementa essa andlise por se tratar de um instrumento de
avaliacao de atividade de doenca, haja vista que esta pode exercer uma influéncia
direta sobre a QVRS dos pacientes com LESJ, secundaria tanto a maiores limitacdes
fisicas e emocionais, quanto a necessidade de altas doses de medicacdes com
potenciais efeitos adversos. Nesse contexto, conclui-se que a maior atividade de
doenca esta associada a um maior impacto na qualidade de vida?® 2°, porem tal
relacdo néo foi observada em nosso estudo, o que pode estar relacionado a pequena
amostra avaliada.

No que se refere ao tempo de diagndstico, € representado amplamente pelos
estudos como um preditor de maior dano de doenca e de maiores episodios de
atividade de doenca?® 27, podendo-se presumir diante desses fatores que seria de
menor QVRS, consequentemente. No entanto, um maior tempo de doenca pode
também estar relacionado a maior adaptacao do paciente e de seus familiares frente
a nova realidade de limitagbes, uso cronico de medicacdes e necessidade de
consultas e realizacédo de exames frequentes®®.

Quanto a qualidade de vida, vista de forma isolada, ja é sabido do alto impacto
negativo causado pelas doencas reumatoldégicas na faixa etaria pediatrica,
estendendo-se a vida adulta®>?"- 2°. Dentre os eixos da qualidade de vida avaliados
pelo questionario PedsQL™ 4, o dominio social e o fisico cursaram com as maiores
médias, em que o primeiro ndo apresenta diferenca significativa entre os grupos,
criancas e adolescentes, ja o segundo, pontuou menos entre as criancas. Apesar da
raridade e da alta gravidade da doenga nas faixas etarias menores, as influéncias
hormonais, os danos de doenca dado o tempo e os repetidos periodos de atividade
de doenca, como visto anteriormente, sdo fatores que podem justificar a menor
gualidade de vida no dominio social dos adolescentes em relagdo as criangas com
idade entre 8 e 12 anos3'.

O dominio emocional merece destaque por se apresentar como menor média
entre as duas faixas etarias. No que se refere a saude mental, a depressédo e a
ansiedade, principalmente entre os jovens, € prevalente de forma consideravel, ndo

havendo clareza quanto a causa exata, se ocorre por um desdobramento direto da
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doenca de base, a nivel de sistema nervoso central ou pela carga psicoldgica que se
atrela ao paciente portador de doenca cronica, ou até mesmo secundario aos efeitos
do tratamento medicamentosos e fatores socioculturais, entre outros?® 3°,

Comparativamente ao estudo em questdo, aqui sdo os adolescentes que
possuem maior prevaléncia de disturbios de humor sendo resultado direto da evolugéo
cronica da doenca com pior controle, refletindo de forma direta na qualidade de vida,
no desempenho escolar e na transicdo para a vida adulta®®.

Para os pais ou responsaveis, os dominios social e escolar séo os que possuem
maior pontuacdo dentre as médias das criancas, e entre os adolescentes, a maior
pontuacédo esta entre os dominios social e fisico.

E importante ressaltar que os escores de qualidade de vida individuais
apresentaram menor média na percepcao dos pais ou responsaveis em todos 0s
dominios se comparado aos resultados das escalas de avaliagdo das criancas e dos
adolescentes. Destaca-se também, que as criancas apresentaram escore total inferior

aos adolescentes pela visdo de ambos.

5.2 Avaliacdo do indice de atividade de doenca dos pacientes pediatricos
portadores LESJ no Centro de Especialidades Médicas do CESUPA

O LESJ trata-se de doenca reumatoldgica rara e de dificil diagnéstico precoce,
por apresentar manifestacbes variadas, muitas vezes confunde-se com outros
guadros clinicos. Cada paciente € unico e requer observacao individualizada. Alguns
exibem desde o inicio um carater multissistémico, e em outros, apenas um 6rgao ou
sistema estdo envolvidos, em qualquer periodo da doenca* .

O LESJ na maioria das vezes apresenta afeccdes clinicas mais agudas e
severas quando comparado ao LES de inicio adulto. Geralmente tem maior atividade
da doenca, e, consequentemente, evolugdo mais agressiva comparativamente aos
adultos, com altas taxas de morbidade* 5 3,

O acometimento renal é o mais frequente, podendo chegar até 50-67% da
populacao infantil, sendo a primeira manifestacao da doenca em cerca de 60-80% dos
pacientes com LESJ, com destaque para a nefrite lopica. Dentre os achados
laboratoriais mais comuns destaca-se a proteinaria, encontradas em até 80% dos

pacientes, seguido da presenca de sedimento urinério ativo, hematuria e leucocitdria,
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em até 50% no diagnostico e em mais de 75% durante a progressédo da doenca*137:
37,38.

Em seguida, o comprometimento do sistema neurolégico € o mais sentido,
sobrevindo em aproximadamente 50% dos pacientes na evolugédo da doenga. As
desordens neuropsiquiatricas, podem ter uma enorme diversidade de apresentagdes,
como cefaleia, convulsdo, coréia, hemiparesias, parestesias e outras menos
frequentes. Foram observadas também desordens cognitivas e transtornos
psiquiatricos, com destaque para sindromes organicas cerebrais, ansiedade,
alteracées do humor e dificuldades de concentracéo e de memoria34°%-

Outros atingimentos também tem alta incidéncia nos pacientes com LESJ,
énfase para artrites, vasculites, rash malar, febre e linfadenopatia*>16:41

Com efeito, no presente estudo, o principal achado encontrado foi a artrite,
seguido de alteracbes renais e neuroldgicas condordando com o entendimento
descrito na literatura estudada.

De outra parte, alteracbes hematoldgicas inespecificas, com destaque para
leucopenias e plaquetopenias sdo observados, bem como desordens do sistema
imunoldgico, como os altos niveis de anticorpos anti-cadeia dupla de DNA (anti-DNA)
e, igualmente importante, os baixos niveis séricos de complemento (CH50, C3 e C4),
gue podem representar casos de maior gravidade. Todas essas mudancas
laboratorias sdo encontradas no curso inicial e evolutivo da doenga®?°.

A avaliacdo das manifestacOes laboratoriais identificadas no SLEDAI-2K da
primeira consulta dos pacientes com LESJ deste estudo, observou que a deficiéncia
dos niveis sérico de complemento foi as modificacbes imunolégicas mais
significativamente observadas, seguida de proteinuria, descrita aqui como a principal
alteracao renal vista, por ultimo, notou-se a elevacdo do anti-DNA, também como
achado imunolégico. Desse modo, permite-se concluir que tais dados apontam de
forma semelhante a outras literaturas.

Como visto, individuos com LESJ exibem pior gravidade quando comparados
aos com LES no inicio da idade adulta. Ao comparar o indice de atividade de doenca
das criancas e adolescentes deste estudo, nota-se que nas criangas na primeira
consulta grande parte apresentou alto indice de atividade de atividade de doenca e
somente um paciente, baixo. Na ultima consulta, por sua vez, a maioria dos pacientes
possui baixo indice de atividade, observado tanto em criangas quanto em

adolescentes.
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Tal constatacdo, revela que ao tempo do inicio do diagndéstico os pacientes
demonstram claro acomentimento de maior gravidade, compativel com a maior
atividade de doenca, e no decorrer do tratamento, o curso natural da doenca é
controlado, permitindo que as afeccdes clinicas se tornem menos severas, diminuindo

sua atividade e, consequentemente, melhorando seu prognéstico.

5.3 Avaliacdo do dano cumulativo de doenca dos pacientes pediatricos
portadores de LESJ no Centro de Especialidades Médicas do CESUPA

Em virtude do carater inflamatério e da cronicidade do LESJ, caracterizada por
periodos de remisséo e exacerbacao, os critérios SLICC-ACR/DI se fazem uteis na
analise periddica das injarias e sequelas irreversiveis decorrentes da doenca, para tal
€ obrigatério que estas tenham ocorrido pelo menos 6 meses apés o diagnostico e
gque ndo estejam associadas a fase ativa de doenca, vindo a ser utilizado como
instrumento de avaliacdo progndstica®“.

Apesar de amplamente utilizado para mensurar dano na infancia e na vida
adulta, o escore se mostrou, em estudos anteriores, limitado para a avalicdo completa
da faixa etaria pediatrica, por ndo contemplar as peculiaridades inerentes a mesma,
como deficiéncia de crescimento e a puberdade retardada, por exemplo®.

N&o foram observadas diferencas estatisticas pelo estudo entre os escores das
criancas e dos adolescentes. Por outro lado, a média nas criancas foi maior que nos
adolescentes para dano cumulativo de doenga, podendo estar relacionado ao inicio
mais precoce da doenca e/ou a maiores periodos de exacerbacdo de atividade
inflamatoria, tendo sido evidenciado anteriormente maior numero de dados nos anos
iniciais de diagndstico e na infancia se comparado a idade adulta?’.

Entre os danos clinicos encontrados as afec¢des oculares estdo entre as mais
frequentes no estudo em questdo, representadas pela catarata e pela alteracdo
retiniana ou atrofia Optica; e, laboratorialmente, as alteracfes renais foram os Unicos
achados, ambos representaram 27,2% do total de injurias observadas de forma ampla.

No que concerne as alteracdes oftalmoldgicas, as manifestagcbes podem se
apresentar com diferentes variagdes, ocorrendo de maneira assintomética ou até
mesmo levando a cegueira, e tem por causa base as proprias manifestacdes da
doenca com acometimento ocular, até os efeitos adversos da terapia

medicamentosa®3. Quanto a nefrite lUpica, esta representa uma das manifestacdes
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clinicas de maior gravidade na doenga entre 0os pacientes pediatricos, com mais de
90% de prevaléncia ap6s os dois primeiros anos de diagndstico, e apenas

envolvimento renal em cerca de 50 a 75% desses pacientes®*.

5.4 Perfil demografico dos pacientes pediatricos portadores de LESJ no Centro
de Especialidades Médicas do CESUPA

O LESJ pode ocorrer em qualquer idade, mas raramente ocorre antes dos cinco
anos, sendo mais frequente ap0s o quinto ano de vida e é cada vez mais prevalente
depois da primeira década de vida? 4748

Note-se que diferentes estudos relatam que o LESJ inicia predominantemente
em adolescentes do sexo feminino, possivelmente devido a interferéncia hormonal
estrogénica*® %0 51 seguindo o padrdo da maioria das doencas auto-imunes, em uma
relacéo feminino/masculino de 2:12% > 46,

Este estudo, manteve o padrdo observado em outras literaturas avaliadas,
demonstrando a prevaléncia de pacientes do sexo feminino, com diagndstico entre 7
e 13 anos de idade.

Cumpre dizer também que doenca foi mais prevalente entre os pacientes que
se autodeclararam pardos. Entretanto, é dificil classificar a populagdo brasileira
guanto a raca ou cor, tendo em vista a enorme miscigenacao de racas e, ainda, as
questdes sociais, que podem influenciar na auto-referéncia que, nem sempre,
corresponde a realidade. A populagéo paraense é prova disso®2.

Apesar da grande maioria aqui estudada se auto-declarar parda, diferencas
relativas a raca ou cor sdo evidentes no LESJ. Acredita-se que a principal razéo, para
tanto, sejam as diferencas de ordem genética, assim como na metodologia
empregada nos inimeros trabalhos de incidéncia de LESJ no mundo, tornando dificil

a comparacéao entre eles®?.
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6 CONCLUSAO

Baseado nos objetivos propostos e nos resultados alcancados € possivel
afirmar que, em relagcdo a QVRS na percepc¢édo do paciente, o LESJ leva a maior
impacto emocional, tanto em criangas quanto em adolescentes. J& na percepcao dos
pais, a doenca causa maior impacto emocional nas criancas e escolar nos
adolescentes. Além disso, ha relacdo direta entre QVRS e o tempo de diagnéstico,
nédo sendo observado impacto dos danos cumulativos da doenca.

O LESJ foi mais frequente em meninas, na idade escolar e adolescéncia,
acometendo principalmente os rins, as articulacbes e o sistema nervoso central.
Observou-se melhora do indice de atividade da doenca entre a primeira e a ultima
consulta na maioria dos pacientes.

Escalas de qualidade de vida relacionadas a saude medem alteracbes na
funcao fisica, aspectos funcionais, psicolégicos e sociais, assim como refletem a
percepcao pelo paciente de seu estado de saude. Por essa razéo, faz-se necessaria
a compreensao dessas medidas para seu uso também na pratica clinica cotidiana, de

modo a permitir uma melhor qualidade de vida durante o curso natural da doenca.
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Nascimento, Jéssyca Cristina Ramos do Nascimento, académicos do curso de
Medicina da instituicdo, declarando ter total conhecimento das normas de realizacdo
de Trabalhos Cientificos vigentes, segundo o Manual de Metodologia Cientifica, que
€ adotado pelo Curso de Medicina do Centro Universitario do Estado do Para
(CESUPA), estando ciente da necessidade da minha participacao na elaboragéao do

projeto de pesquisa.

Belém, de de 2020

Prof.(a) Erica Gomes do Nascimento Cavalcante

Médico(a) e Orientador(a) da Pesquisa
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APENDICE B
DECLARACAO DE ACEITE DO CEMEC/CESUPA

CENTRO UNIVERSITARIO DO ESTADO DO PARA
CURSO DE MEDICINA

DECLARACAO

Declaramos, para os devidos fins que se fizerem necessarios, que
concordamos em disponibilizar os dados contidos nos prontuarios para a realizacao
da pesquisa, que sera aplicada no ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro
de Especialidades Médicas do Centro Universitario do Estado do Pard -
CEMEC/CESUPA, para o desenvolvimento da pesquisa intitulada “Avaliacdo da
Qualidade de Vida dos pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil atendidos
no ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro Universitario do Estado do Para”
sob a responsabilidade da professora orientadora Erica Gomes do Nascimento
Cavalcante e pesquisadores Igor Tadeu de Castro Nascimento e Jéssyca Cristina
Ramos do Nascimento, do Curso de medicina, do Centro Universitario do Estado do
Pard - Cesupa, pelo periodo de execucao previsto no referido projeto, de agosto de
2019 a junho de 2020.

Esta instituicdo esta ciente de suas responsabilidades como instituicdo
participante do presente projeto de pesquisa, e de seu compromisso no resguardo da
seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de
infraestrutura necessaria para a garantia de tal seguranca e bem-estar. Declaro
conhecer e cumprir as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo CNS
196/96.

Belém, de de 2020

Assinatura e carimbo do responsavel institucional
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APENDICE C
CENTRO UNIVERSITARIO DO ESTADO DO PARA
PRO-REITORIA DE GRADUAQAO E EXTENSAO DO CURSO DE MEDICINA
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (maiores de 6 anos e
menores de 18 anos)

O termo de assentimento ndo elimina a necessidade de fazer o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) que deve ser assinado pelo responsavel
ou representante legal do menor de 18 anos ou legalmente incapaz.

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “Avaliacdo da
Qualidade de Vida dos Pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil atendidos
no ambulatoério de reumatologia pediatrica do Centro Universitario do Estado do Para”.
Seus pais permitiram que vocé participe. Estamos realizando uma pesquisa que visa
avaliar o impacto em sua qualidade de vida, considerando sua capacidade fisica,
aspectos emocionais, sociais e atividades escolares.

Os adolescentes que irdo participar desta pesquisa tém de 9 a 18 anos de
idade.

Vocé néo precisa participar da pesquisa se nao quiser, € um direito seu e néo
tera nenhum problema se desistir.

A pesquisa serd feita no Centro de Especialidades Médicas do CESUPA —
CEMEC, mais precisamente no ambulatério de reumatologia pediatrica, onde as
crianca e adolescentes responderdo a perguntas formuladas em questionarios
pediatricos de qualidade vida — PedsQL TM 4. Cada pergunta, terd no maximo cinco
(05) opcbes de respostas diretas que terdo como referéncia o questionario preé-
estabelecido

Caso aconteca algo errado, vocé pode nos procurar pelos telefones 981170040
e 981489986 dos pesquisadores assistentes Igor Tadeu de Castro Nascimento e
Jéssyca Cristina Ramos do Nascimento.

Mas h& coisas boas que podem advir do estudo, com este, poderdo ser
identificadas as alteracbes decorrentes da doenca nas atividades escolares das
criancas e adolescentes pesquisados, bem como, quais as principais alteracées
fisicas e emocionais decorrentes da doenca. Tudo isso, com o objetivo de reconhecer
0S principais agravos e prevenir suas ocorréncias ou ainda minimizar seus efeitos.

Ninguém sabera que vocé esta participando da pesquisa; ndo falaremos a
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outras pessoas, nem daremos a estranhos as informacdes que vocé nos der. Os

resultados da pesquisa vao ser publicados, mas sem identificar os participantes.

CONSENTIMENTO POS INFORMADO

Eu, , aceito

participar da pesquisa. Entendi as coisas ruins e as coisas boas que podem acontecer.

Entendi que posso dizer “sim” e participar, mas que, a qualquer momento, posso dizer
“ndo” e desistir e que ninguém vai ficar furioso.

Os pesquisadores tiraram minhas duvidas e conversaram com 0S meus

responsaveis.

Recebi uma coépia deste termo de assentimento e li, e concordo em participar

da pesquisa.

Belém, de de

Assinatura do menor Assinatura do(a) pesquisador(a) assistente
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APENDICE D
CENTRO UNIVERSITARIO DO ESTADO DO PARA
PRO-REITORIA DE GRADUACAO E EXTENSAO DO CURSO DE MEDICINA

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Estamos realizando uma pesquisa que visa avaliar a qualidade de vida de
pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico Juvenil (LESJ). O objetivo deste estudo
€ pesquisar o impacto na qualidade de vida das criancas e dos adolescentes
acometidos pelo LESJ, levando em consideracdo para a avaliacdo: a capacidade
fisica, os aspectos emocionais e sociais e as atividades escolares dos envolvidos. Os
pacientes e/ou responsaveis responderdo as perguntas formuladas em questionarios
pediatricos de qualidade vida — PedsQL TM 4. Cada pergunta, tera no maximo cinco
(05) opcgbes de respostas diretas que terdo como referéncia o questionario pré-
estabelecido. Portanto, essas informagdes estdo sendo fornecidas para a participacao
voluntaria de seu filho(a), que possui o diagnéstico de LESJ, neste estudo.

Como toda e qualquer pesquisa, esta podera trazer riscos ao pesquisado.
Nesse caso, o risco mais evidente ao trabalho € o de constrangimento com quebra de
sigilo dos dados. Entretanto, para minimizar esses riscos, serdo criados cédigos para
nao identificacdo dos participantes da pesquisa. Por outro lado, o beneficio maior da
pesquisa, sera permitir que o estudo forneca conhecimento dos fatores relacionados
as alteracdes fisicas e emocionais, bem como identificar as alteracdes decorrentes da
doenca nas atividades escolares dos pesquisados. Tudo isso, com 0 objetivo de
reconhecer 0s principais agravos e prevenir suas ocorréncias ou ainda minimizar seus
efeitos.

Para que seu filho(a) participe deste estudo o Sr.(a) ndo tera nenhum custo,
nem receberd qualquer vantagem financeira. O Sr.(a) serd esclarecido(a) sobre o
estudo em qualquer aspecto que desejar e tera a liberdade de ndo deixar que seu
filho(a) participe da pesquisa ou de retirar seu consentimento a qualquer momento. O
senhor(a) tem a liberdade de ndo deixar que seu filho(a) participe da pesquisa ou de
retirar seu consentimento a qualquer momento. Ele(a) assim mesmo recebera o
tratamento mais adequado para sua doenca, sem que isto traga prejuizo a
continuidade da assisténcia na Institui¢cao.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis
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pela pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas. O principal investigador é a
Dra Erica Gomes do Nascimento Cavalcante, que pode ser encontrado no endereco
do Instituto da Crianca (Avenida Dr Enéas de Carvalho Aguiar, 647). Telefone(s)
30698563 e 30698510. Os pesquisadores assistentes sao Igor Tadeu de Castro
Nascimento e Jéssyca Cristina Ramos do Nascimento, que podem ser encontrados
no endereco Centro de Especialidades Médicas do Cesupa — CEMEC (Avenida
Almirante Barroso, 3775 — Souza). | Caso vocé
venha a ter alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em
contato com CEP CESUPA — Comité de Etica em Pesquisa CESUPA. Local de
Funcionamento: CESUPA, Av. Nazaré, 630. CEP: 66035-170. E-mail:

cep@cesupa.br.

Apenas a equipe envolvida neste estudo terd acesso aos dados relativos a
pesquisa, mantendo-os em sigilo. Os pais ou responsaveis legais tem o direito de
serem informados dos resultados relativos ao seu filho(a) sempre que desejarem. Os
resultados da pesquisa estardo a disposi¢cao apos finalizada.

O pesquisador se compromete a utilizar os dados e o material coletado somente
para esta pesquisa.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que
uma copia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, no CESUPA e a outra sera
fornecida ao Sr.(a).

Caso haja danos decorrentes dos riscos previstos, 0 pesquisador assumira a

responsabilidade pelos mesmos.

Eu, ,
portador do documento de Identidade fui informado(a) dos objetivos

do estudo, de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a
gualquer momento poderei solicitar novas informag¢des e modificar minha deciséo de
participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste
termo de consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e

esclarecer as minhas duvidas.


mailto:cep@cesupa.br
paolla.novais
Realce


Assinatura do participante da Pesquisa Data:

Assinatura do pesquisador assistente  Data:
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APENDICE E
PROTOCOLO DE PESQUISA PARA COLETA DE DADOS DOS PRONTUARIOS

1. Identificacdo do paciente

Nome:

Numero de registro do prontuario:

Idade atual: Idade no diagnostico da doenga:

Sexo: () Feminino () Masculino Raca/cor:

2. Critérios de Diagnostico de Doenca
Critérios SLICC para diagndésticos de LES

() Lupus cutaneo agudo: inclui rash malar, lUpus bolhoso e rash fotossensivel;

() Lupus cutaneeo cronico: rash discoide, hipertréfico ou paniculite lUpica;

() Ulceras orais: palato, boca e lingua; ou Ulceras nasais;

() Alopécia nao cicatricial;

() Sinovite de duas ou mais articulagbes, com edema ou derrame articular ( ou
artralgia, e rigidez matinal maior que 30 minutos);

() Serosite: dor pleuritica tipica por mais de um dia ou efuséo pericardica ou atrito
pericardico ou eletrocardiograma com sinais de pericardite;

() Renal: relacé@o entre proteina e creatinina urinarias ( ou proteinaria de 24 horas
com mais de 500 mg de proteinas nas 24 horas ou cilindros hematicos);

() Neurolégico: convulsao, psicose, mielite, mononeurite multipla, neuropatica cranial
ou periférica, estado confusional agudo;

() Anemia hemolitica;

() Leucopenia > 4.000/mm3 ou linfopenia < 1.000/mm3, na auséncia de outra causa
conhecida;

) Trombocitopenia < 100.000/mm3, na auséncia de outra causa conhecida;

) Fator anti-nuclear positivo;

) Anticorpo anti-DNA positivo;

) Anticorpo anti-Sm positivo;

) Positividade de anticorpos antifosfolipideos;

) Complemento reduzido ( fragbes C3, C4 e CH50);

AN AN AN AN N



() Combs direto positivo ( nas auséncia de anemia hemolitica)

3. Avaliacdo do SLEDAI

Pontuacgéo na primeira consulta:

Pontuacao no dia da dltima consulta:

4. Avaliacdo do SLICC/ACR-DI

Pontuacao no dia da dltima consulta:
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INDICE DE ATIVIDADE DA DOENCA DO LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO
(SLEDAI) - BOMBARDIER ET AL. (1992)

MANIFESTACAO DEFINICAO PESO
CONVULSAO Excluir causas metabdlicas, infecciosas ou drogas. 8
PSICOSE Alteracé@o da percepc¢édo da realidade, incluindo-se 8
alucinacg@es, incoeréncias, pensamento desorganizado,
catatonia. Excluir drogas e uremia.
SINDROME Alteracao mental com déficit de orientagdo, memoria, 8
ORGANICO-CEREBRAL | julgamento e atencéo, com dois de: fala incoerente,
insbnia, sonoléncia, hipo/hiperatividade motora. Excluir
causas metabdlicas, infecciosas ou drogas.
ALTERACOES VISUAIS Corpos cetbides ou hemorragias retinianas, exsudatos ou 8
hemarrogias de coroéide, neurite Optica. Excluir causas
infecciosas, drogas ou hipertenséo .
ALTERACOES DE NERVOS | Neuropatia motora ou sensorial. 8
CRANIANOS
CEFALEIA Persistente, intensa, tipo enxaqueca, ndo responsiva aos 8
analgésicos narcéticos.
ACIDENTE VASCULAR Excluir aterosclerose. 8
CEREBRAL
VASCULITES Ulceras, gangrena, nédulos dolorosos, infarto sub ou 8
periungueal, biépsia ou angiografia compativel.
ARTRITES Duas ou mais articulacdes. 4
MIOSITES Fraqueza ou dor muscular proximal com: elevacéo de 4
enzimas musculares, eletromiografia ou biépsia
compativeis.
CILINDROS URINARIOS Granulosos ou heméticos. 4
HEMATURIA Maior que 5 hemacias por campo. Excluir calculos ou 4

infeccoes.
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PROTEINURIA Maior que 0,5g/dia de inicio recente ou aumento maior que

0,5g/dia em relacdo aos valores anteriores.

LEUCOCITURIA Maior que 5 leucdcitos por campo. Excluir infecgdes.

ERITEMA MALAR

ALOPECIA Perda anormal de cabelos, de forma localizada ou difusa.

ULCERAS DE MUCOSAS | Ulceras orais ou nasais.

PLEURITE Dor pleuritica, com atrito ou derrame pleural, ou

espessamento pleural.

PERICARDITE Dor pericardica com atrito, derrame ou eletrocardiograma

ou ecocardiograma compativeis.

DIMINUICAO DE Diminuicéo de C3, C4 ou CH50.
COMPLEMENTO
ANTI-DNA Presenca.
FEBRE Temperatura maior que 38°C. Excluir infeccgdes.
PLAQUETOPENIA Menor que 100.000 plaguetas por mm3.
LEUCOPENIA Menor que 3.000 leucécitos por mm3. Excluir drogas.
TOTAL

Obs.: Valido para manifestacdes de inicio recente (dez dias anteriores a avaliacao).

Pontuacéo do SLEDAI:
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ANEXO B

INDICE DE DANO CUMULATIVO (SLICC/ACR-DI) APOS O 6° MES DE

DIAGNOSTICO DO LESJ

Pontuacéo

1(
1(

1(

— N N N — N N N ~— N — N N ~— —

— N

— N

— N N N

2( )

Item

Ocular (qualquer olho, por avaliagéo clinica)
Catarata em qualquer época
Alteracao retiniana ou atrofia 6ptica

Neuropsiquiétrico
Prejuizo cognitivo (p. ex. deficiéncia de memoria, dificuldade com célculo, dificuldade
de concentracgéo, dificuldade com linguagem escrita ou falada, prejuizo no nivel de
execucao) ou Psicose)
Convulsdes requerendo tratamento por 6 meses
AVC em qualquer época (pontuar 2 se >1)
Neuropatia craniana ou periférica (excluir éptica)
Mielite transversa

Renal
Taxa de filtragdo glomerular medida ou estimada < 50%
Proteindria O 3,5 g/24h
Insuficiéncia renal terminal (a despeito de dialise ou transplante)

Pulmonar
Hipertensdo pulmonar (aumento de VD ou hiperfonese de B2)
Fibrose pulmonar (ex. fisico e radiogréfico)
Pulmao retraido (radiografico)
Fibrose pleural (radiografico)
Infarto pulmonar (radiografico)

Cardiovascular
Angina ou ponte coronariana
IAM em qualquer época (pontuar 2 se >1)
Miocardiopatia (disfuncdo ventricular)
Doenca valvular (sopro diastélico ou sistélico > 3+/6+)
Pericardite por 6 meses ou pericardiectomia

Vascular periférico
Claudicacao por 6 meses
Perda tecidual menor (polpa digital)
Perda tecidual significativa em qualquer época (p. ex. dedo ou membro) (pontuar 2 se
1 local)
Trombose venosa com edema, ulceragdo o estase venosa

Gastrintestinal
Infarto ou resseccéo de: intestino (abaixo do duodeno), baco, figado ou vesicula, em
qualquer época e por qualquer causa (pontuar 2 se >1 local)
Insuficiéncia mesentérica
Peritonite crbénica
Estenose ou cirurgia em TGI superior em qualquer época

Misculo-esquelético
Atrofia muscular ou fraqueza
Artrite erosiva ou deformante (inclui formas redutiveis e exclui necrose avascular)
Osteoporose com fratura ou colapso vertebral (exclui necrose avascular)
Necrose avascular (pontuar 2 se >1)
Osteomielite




Pele
1() Alopecia cronica cicatricial
1() Cicatriz cutanea ou panicular extensa excluindo polpa digital ou couro cabeludo
1() Ulcera cutanea (excluindo trombose) por > 6 meses
Outros
1() Faléncia gonadal prematura

1() Diabetes (a despeito de tratamento)
1( ) 2( ) Malignidade (exclui displasia) (pontuar 2 se >1 local)
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Pontuacéo do SLICC/ACR- DI:
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QUESTIONARIOS APLICADOS PARA AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

PedsQL ™
QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA
Versao 4.0

ID#

Data:

RELATO DOS PAIS SOBRE AS CRIANCAS (2 A 4 ANOS)

Instrucoes

durante o Ultimo més, assinalando:

0 se nunca € um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequentemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada
uma destas coisas tém sido um problema seu (sua) filho (a)

No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent |Quase
Nunca Vezes emente Sempre
1.Andar 0 1 2 3 4
2.Correr 0 1 2 3 4
3.Participar de brincadeiras ativas ou exercicios 0 1 2 3 4
4.Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5.Tomar banho 0 1 2 3 4
6.Ajudar a pegar os seus brinquedos 0 1 2 3 4




62

7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4

8. Pouca energia 0 1 2 3 4

Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente | Sempre

1.Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4

2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4

3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4

4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4

5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4

Aspecto Social (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1.Brincar com outras criancas 0 1 2 3 4

2. Outras criangas ndo querem brincar com ele (a) 0 1 2 3 4

3. Outras criangas provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4

4. Nao consegue fazer coisas que outras criancas 0 1 2 3 4

da mesma idade fazem

5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas 0 1 2 3 4

* Por favor, complete esta parte se seu filho (a) vai a escola ou creche ou bercario

Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1.Fazer as mesmas atividades escolares que sua 0 1 2 3 4

classe

2.Faltar na escola/creche por ndo estar se sentindo 0 1 2 3 4

bem

3.Faltar na escola/creche para ir ao médico ou 0 1 2 3 4

hospital

PedsQL 4.0- Parent (2-4) Not to be reproduced without permission
Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00
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ID#
Data:
PedsQL ™
QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA
Versao 4.0

RELATO DOS PAIS SOBRE AS CRIANCAS (5 A 7 ANOS)

Instrucdes

0 se nunca € um problema
1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequentemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto
cada uma destas coisas tém sido um problema seu (sua) filho (a)
durante o ultimo més, assinalando:

No ultimo més, quanto seu filho(a) tem tido problemas com...

Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1.Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2.Correr 0 1 2 3 4
3.Participar de atividades esportivas ou exercicios 0 1 2 3 4
4.Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5.Tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 1 2 3 4

6. Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa como 0 1 2 3 4
pegar os seus brinquedos

7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4
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8. Pouca energia 0 1 2 3 4

Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1.Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4

2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4

3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4

4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4

5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4

Aspecto Social (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1. Conviver com outras criancas 0 1 2 3 4

2. Outras criangas ndo querem ser amigos dele (a) 0 1 2 3 4

3. Outras criangas provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4

4. Nao consegue fazer coisas que outras criangas 0 1 2 3 4

da mesma idade fazem

5. Acompanhar a brincadeira com outras criancas 0 1 2 3 4

Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1. Prestar atencao na aula 0 1 2 3 4

2. Esquecer as coisas 0 1 2 3 4

3. Acompanhar as atividades da classe 0 1 2 3 4

4. Faltar na escola por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4

5. Faltar na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 Parent (5-7). Not to be reproduced without permission.
Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00.
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ID#
Data:
PedsQL ™
QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA
Versao 4.0

RELATO DOS PAIS SOBRE AS CRIANCAS (8 A 12 ANOS)

Instrucoes

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

0 se nunca € um problema
1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequentemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

A préxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada
uma destas coisas tém sido um problema seu (sua) filho (a)
durante o ultimo més, assinalando:

No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente | Sempre
1.Andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2.Correr 0 1 2 3 4
3.Participar de atividades esportivas ou exercicios 0 1 2 3 4
4.l evantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5.Tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 1 2 3 4
6.Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa 0 1 2 3 4
7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4
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8. Pouca energia 0 1 2 3 4

Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1.Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4

2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4

3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4

4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4

5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4

Aspecto Social (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1.Conviver com outras criancas 0 1 2 3 4

2. Outras criangas ndo querem ser amigos dele (a) 0 1 2 3 4

3. Outras crianc¢as provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4

4. Nao consegue fazer coisas que outras criangas 0 1 2 3 4

da mesma idade fazem

5. Acompanhar a brincadeira com outras criancas 0 1 2 3 4

Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1.Prestar atencao na aula 0 1 2 3 4

2.Esquecer as coisas 0 1 2 3 4

3.Acompanhar os trabalhos da classe 0 1 2 3 4

4 Faltar na escola por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4

5.Faltar na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 - Parent (8-12). Not to be reproduced without permission.
Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00.




67

ID#
Data:
PedsQL ™
QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA
Versao 4.0

RELATO DOS PAIS SOBRE ADOLESCENTES (13 A 18 ANOS)

Instrucdes

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

0 se nunca € um problema
1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequentemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

A proxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para seu (sua) filho (a). Por favor, conte-nos quanto cada
uma destas coisas tém sido um problema seu (sua) filho (a)
durante o ultimo més, assinalando:

No ultimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...

Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre
1.Andar mais de um quarteirao 0 1 2 3 4
2.Correr 0 1 2 3 4
3.Participar de atividades esportivas ou exercicios 0 1 2 3 4
4.Levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5.Tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 1 2 3 4
6.Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa 0 1 2 3 4
7.Ter dor ou machucado 0 1 2 3 4
8. Pouca energia 0 1 2 3 4
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Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent |Quase
Nunca Vezes emente Sempre
1.Sentir medo ou ficar assustado 0 1 2 3 4
2. Ficar triste ou deprimido 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva 0 1 2 3 4
4.Dificuldade para dormir 0 1 2 3 4
5. Ficar preocupado 0 1 2 3 4
Aspecto Social (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre
1.Conviver com outros adolescentes 0 1 2 3 4
2. Outros adolescentes ndo querem ser amigos 0 1 2 3 4
dele (a)
3. Outros adolescentes provocam seu filho (a) 0 1 2 3 4
4. Nao consegue fazer coisas que outros 0 1 2 3 4
adolescentes da mesma idade fazem
5. Acompanhar outros adolescentes 0 1 2 3 4
Atividade Escolar (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre
1.Prestar atencdo na aula 0 1 2 3 4
2.Esquecer as coisas 0 1 2 3 4
3.Acompanhar os trabalhos da classe 0 1 2 3 4
4 Faltar na escola por ndo estar se sentindo bem 0 1 2 3 4
5.Faltar na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 — Parent (13-18). Not to be reproduced without permission. Copyright ©
1998 JW Varni. All rights reserved 01/00.
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ID#
Data:
PedsQL ™
QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA
Versao 4.0

RELATO DA CRIANCA (5 A 7 ANOS)

Instrucdes para o entrevistador:
Eu vou fazer algumas perguntas que podem ser um problema para algumas criancgas.
Eu quero saber quanto destes problemas vocé tem ou estas coisas sao um problema

para voce.

Mostre a figura a crianga a aponte as respostas enquanto voceé |é:
Se nunca € um problema, aponte a face sorridente

Se algumas vezes € um problema, aponte a face do meio

Se muitas vezes é um problema, aponte a face triste

Eu vou ler cada pergunta. Aponte as figuras e mostre-me o quanto de cada uma destas
coisas € um problema para vocé. Vamos praticar com um primeiramente.

Nunca As Vezes Muitas
Vezes

Para vocé é dificil estalar os dedos

Peca a crianca para demonstrar, estalando os dedos dela para determinar se a
resposta foi respondida corretamente ou ndo. Repita a pergunta se a crianca
demonstrar uma resposta diferente da agao.

Pense em como vocé tem se sentido nas Ultimas semanas. Por favor ouca cada frase
com atencédo e conte-me quanto de cada um destes problemas vocé tem tido.

Depois de ler o item, faca um gesto em direcdo as figuras. Se a crianca hesitar
ou parecer ndo saber como responder, leia a resposta enquanto aponta para as
caras.
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Capacidade Fisica (problemas com...) Nunca As Vezes | Muitas
Vezes
1.Para vocé é dificil andar 0 2 4
2.Para vocé é dificil correr 0 2 4
3.Para vocé é dificil praticar esportes ou exercicios 0 2 4
4.Para vocé é dificil levantar coisas grandes 0 2 4
5.Para vocé é dificil tomar banho de banheira ou chuveiro sozinho 0 2 4
6.Fazer as tarefas do dia-a-dia da casa (como pegar seus 0 2 4
brinquedos)
7.Vocé tem machucado ou dor (Onde ? ) 0 2 4
8. Vocé alguma vez ja se sentiu cansado demais para brincar 0 2 4
Aspecto Emocional (problemas com...) Nunca As Vezes | Muitas
Vezes
1.Vocé se sente assustado 0 2 4
2.Vocé se sente triste 0 2 4
3.Vocé se sente nervoso 0 2 4
4. Vocé tem dificuldade para dormir 0 2 4
5.Vocé se preocupa com o que vai acontecer com vocé 0 2 4
Aspecto Social (problemas com...) Nunca As Vezes |Muitas
Vezes
1. E dificil para vocé conviver com outras criancas 0 2 4
2. Outras criancas dizem que n&do querem brincar com vocé 0 2 4
3. Outras criangas te provocam 0 2 4
4. Outras criancas fazem coisas que vocé ndo consegue fazer 0 2 4
5. E dificil para vocé acompanhar a brincadeira com outras criancas 0 2 4
Atividade Escolar (problemas com...) Nunca As Vezes |Muitas vezes
1.E dificil para vocé prestar atencdo na aula 0 2 4
2. Vocé esquece as coisas 0 2 4
3.E dificil para vocé fazer os trabalhos da classe 0 2 4
4. Vocé falta na escola por néo se sentir bem 0 2 4
5. Vocé falta na escola por ter que ir ao médico ou hospital 0 2 4

PedsQL 4.0 ( 5-7). Not to be reproduced without permission. Copyright © 1998 JW Varni. All rights

reserved 01/00.
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ID#
Data:
PedsQL ™
QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA
Versao 4.0

RELATO DA CRIANCA (8 A 12 ANOS)

Instrucoes

A préxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um
problema para vocé. Por favor, conte-nos quanto cada uma destas
coisas tém sido um problema para vocé no ultimo més,
assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca € um problema

2 se algumas vezes € um problema
3 se frequentemente é um problema
4 se quase sempre é um problema

Nao existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé nao entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda.

No ultimo més, o quanto vocé tem tido problemas com...

Sobre a Minha Saude e Atividades Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
(problemas com...) Nunca Vezes emente Sempre
1.Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3.Para mim é dificil praticar atividades esportivas ou 0 1 2 3 4
exercicios

4.Para mim é dificil levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5.Para mim é dificil tomar banho de banheira ou 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho

6.Para mim é dificil fazer as tarefas do dia-a-dia da 0 1 2 3 4
casa
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7. Eu tenho dor ou machucado 0 1 2 3 4

8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4

Sobre os Meus Sentimentos Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase

(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre

1.Eu sinto medo ou fico assustado 0 1 2 3 4

2.Eu fico triste ou deprimido 0 1 2 3 4

3.Eu fico com raiva 0 1 2 3 4

4.Eu tenho dificuldade para dormir 0 1 2 3 4

5.Eu me preocupo com o que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4

Como eu Convivo com Outras Pessoas Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase

(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre

1. Eu tenho problemas em conviver com outras 0 1 2 3 4

criancas

2. Outras criangas ndo querem ser meus amigos 0 1 2 3 4

3. Outras criangas me provocam 0 1 2 3 4

4. Nao consigo fazer coisas que outras criancas da 0 1 2 3 4

minha idade fazem

5. Para mim é dificil acompanhar a brincadeira com 0 1 2 3 4

outras criancas

Sobre a Escola (problemas com...) Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1. E dificil prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4

3. Eu tenho problemas em acompanhar os trabalhos 0 1 2 3 4

da classe

4. Eu falto na escola por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4

5. Eu falto na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 (8-12). Not to be reproduced without permission.

Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00.
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ID#

Data:

PedsQL ™

QUESTIONARIO PEDIATRICO DE QUALIDADE DE VIDA

Versao 4.0

RELATO DO ADOLESCENTE (13 A 18 ANOS)

Instrucoes
A préxima pagina contém uma lista de coisas que podem ser um

coisas tém sido um problema para vocé no ultimo més,
assinalando:

0 se nunca é um problema

1 se quase nunca é um problema

2 se algumas vezes é um problema
3 se frequentemente é um problema
4 se quase sempre € um problema

N&o existem respostas certas ou erradas.
Caso vocé ndo entenda alguma pergunta, por favor, peca ajuda

problema para vocé. Por favor, conte-nos quanto cada uma destas

Sobre a Minha Saude e Atividades Nunca Quase Algumas |Frequent | Quase
(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre
1.Para mim é dificil andar mais de um quarteirdo 0 1 2 3 4
2. Para mim é dificil correr 0 1 2 3 4
3.Para mim é dificil praticar atividades esportivas ou 0 1 2 3 4
exercicios

4.Para mim é dificil levantar alguma coisa pesada 0 1 2 3 4
5.Para mim é dificil tomar banho de banheira ou 0 1 2 3 4
chuveiro sozinho

6.Para mim é dificil fazer as tarefas do dia-a-dia da 0 1 2 3 4
casa

7. Eu tenho dor ou machucado 0 1 2 3 4
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8. Eu tenho pouca energia 0 1 2 3 4
No ultimo més, quanto vocé tem tido problemas com...

Sobre os Meus Sentimentos Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase

(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre

1.Eu sinto medo ou fico assustado 0 1 2 3 4

2.Eu fico triste ou deprimido 0 1 2 3 4

3.Eu fico com raiva 0 1 2 3 4

4.Eu tenho dificuldade para dormir 0 1 2 3 4

5.Eu me preocupo com o0 que vai acontecer comigo 0 1 2 3 4

Como eu Convivo com Outras Pessoas Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase

(problemas com...) Nunca Vezes emente | Sempre

1. Eu tenho problemas em conviver com outros 0 1 2 3 4

adolescentes

2. Outros adolescentes ndo querem ser meus 0 1 2 3 4

amigos

3. Outros adolescentes me provocam. 0 1 2 3 4

4. Nao consigo fazer coisas que outros 0 1 2 3 4

adolescentes da minha idade fazem

5. Para mim é dificil acompanhar os adolescentes 0 1 2 3 4

da minha idade

Sobre a Escola (problemas com...) Nunca Quase Algumas | Frequent | Quase
Nunca Vezes emente Sempre

1. E dificil prestar atencéo na aula 0 1 2 3 4

2. Eu esqueco as coisas 0 1 2 3 4

3. Eu tenho problemas em acompanhar os trabalhos 0 1 2 3 4

da classe

4. Eu falto na escola por ndo estar me sentindo bem 0 1 2 3 4

5. Eu falto na escola para ir ao médico ou hospital 0 1 2 3 4

PedsQL 4.0 (13-18). Not to be reproduced without permission.
Copyright © 1998 JW Varni. All rights reserved 01/00.
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ANEXO D
CENTRO UNIVERSITARIO DO ESTADO DO PARA
PRO-REITORIA DE GRADUAGAO E EXTENSAO DO CURSO DE MEDICINA

Termo de Compromisso de Utilizagdo de Dados

Nés, pesquisadores, Erica Gomes do Nascimento Cavalcante , Igor Tadeu de
Castro Nascimento e Jéssyca Cristina Ramos do Nascimento, do Centro Universitario
do Estado do Para - CESUPA, do curso de medicina, no &mbito do projeto de pesquisa
intitulado “Avaliacdo da Qualidade de Vida dos Pacientes com Lupus Eritematoso
Sistémico Juvenil atendidos no ambulatério de reumatologia pediatrica do Centro
Universitario do Estado do Para”, temos o compromisso com a utilizacdo dos dados
contidos nos prontuarios do ambulatério de reumatologia pediatrica do
CEMEC/CESUPA, a fim de obtencédo dos objetivos previstos, e somente apds receber
a aprovacao do sistema CEP-CONEP.

Temos o compromisso de manter a confidencialidade dos dados coletados nos
prontuarios, bem como com a privacidade dos contetdos neles contidos.

E importante esclarecer que os dados a serem coletados se referem aos
prontuarios dos pacientes com LOpus Eritematoso Sistémico Juvenil em
acompanhamento no ambulatério de reumatologia pediatrica do CEMEC/CESUPA.

Declaramos entender que € nossa responsabilidade cuidar da integridade das
informacgdes e garantir a confidencialidade dos dados e a privacidade dos individuos
gue terdo suas informacfes acessadas. Sendo também nossa a responsabilidade de
nao repassar os dados coletados em sua integra, ou parte deles, a pessoas ndo
envolvidas na equipe de pesquisa.

Por fim, nos comprometemos com a guarda, cuidado e utlizacdo das
informacbes apenas para cumprimento dos objetivos previstos nesta pesquisa aqui

referida.

Belém, de de 2020

Assinatura do pesquisador responsavel



Assinatura do pesquisador assistente

Assinatura do pesquisador assistente

Diretora técnica do CEMEC
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ANEXO E
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
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