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FADIGA INTENSA EM DOENTES COM LUPUS ERITEMATOSO
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PSICOMETRICAS DA ESCALA DA INTENSIDADE DA FADIGA

M. Graga Pereira' & Silvia Duarte?

'Escola de Psicologia. Universidade do Minho
2Escola Secunddria Henrique Medina. Esposende

RESUMO: O principal objectivo deste estudo foi realizar a adaptacdo da Escala da
Intensidade da Fadiga (Krupp et al., 1989), que visa avaliar a percepc¢ao do nivel de
fadiga em doentes com Lupus Eritematoso Sistémico (LES). Os resultados, numa
amostra de 104 doentes com LES, ao nivel da andlise factorial revelaram que os itens da
versdo original se organizam exactamente num unico factor, de acordo com o modelo
original. Em termos de fidelidade, o coeficiente encontrado foi .96 indicando uma
elevada consisténcia interna dos itens tal como verificado na versao original que foi de
.88. Deste modo, a Escala da Intensidade da Fadiga apresenta boas qualidades
psicométricas para ser utilizada como medida de avaliagdo da percep¢do da fadiga na
populacdo portuguesa de doentes com Liipus Eritematoso Sistémico. Relativamente a
validade de constructo, os resultados revelam que quanto mais intensa a fadiga percep-
cionada pelos doentes com LES, pior a qualidade de vida em todos os dominios (fisico,
psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente) e maior a sintomatologia depressiva e
ansiosa apresentada.

Palavras-chave: Fadiga Intensa, Lipus Eritematoso Sistémico, Morbilidade
Psicoldgica, Qualidade de Vida.

SEVERE FATIGUE IN PATIENTS WITH SYSTEMIC LUPUS
ERYTHEMATOSUS: A STUDY ON THE PSYCHOMETRIC PROPERTIES
OF THE SEVERITY FATIGUE SCALE

ABSTRACT: The main purpose of this study was the adaptation of the Fatigue Severity
Scale (Krupp et al., 1989), which was designed to assess the perception of fatigue levels
in patients with Systemic Lupus Erythematosus (SLE). Using a sample of 104 patients
with SLE, the results showed that the Fatigue Severity Scale had a fidelity coefficient of .96,
which indicates a high internal consistency of the items, like the original version (.88). The
factor analysis showed the items, in the adapted version, to be organized in one factor only, as
it happens in the original version. Thus, the Fatigue Severity Scale has good psychometric
qualities that allow its use as an assessment tool in the evaluation the perception of fatigue in
the Portuguese population of patients with Systemic Lupus Erythematosus. In terms of
construct validity results showed, in patients with SLE, higher perceived fatigue to be
associated with low quality of life in every domain (physical, psychological, social
relationships and environment) and more depressive and anxiety symptoms.

Keywords: Fatigue Severity, Morbidity, Psychological, Quality of Life, Systemic
Lupus Erythematosus.
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O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenga auto-imune, multissisté-
mica, episddica (com momentos de remissdo e exacerbagdo), de etiologia desconhe-
cida que pode atingir qualquer pessoa. O comprometimento de multiplos érgaos,
fadiga, presenca de febre, fotossensibilidade, alopécia, erupgdes, artrite, serosite, ne-
frite e envolvimento neuropsiquidtrico é caracteristico dos doentes com Lupus Eri-
tematoso Sistémico (Costallat, Costa, & Coimbra, 2001; Sato, Bonfa, Costalad, Silva,
Brenol, et al., 2002; Wallace, 2005).

Esta doenga auto-imune € caracterizada por inflamagao generalizada do tecido
conjuntivo e dos vasos sanguineos, bem como pela producdo de auto-anticorpos pa-
togénicos e imunocomplexos que se depositam e lesam as células e tecidos do proé-
prio organismo (Belmont, 1996). O sistema imunitdrio perde a capacidade de
diferenciar entre células estranhas e as proprias células e tecidos. Deste modo, todos
os tecidos e 6rgdos podem ser atingidos de forma néo previsivel e em vdrias combi-
nagdes (Hoehberg, 1990; Parke & Rothfield, 1998).

De acordo com a American Lipus Foundaction (2004), existem trés tipos de
Lipus: o discdide, o sistémico e o induzido por drogas. O Lupus Eritematoso Dis-
c6ide (LED) € caracterizado por manchas vermelhas (rash), em forma de borboleta
ou mordidela de lobo, localizadas na pele da face (e em alguns casos, no pescogo,
peito, tronco, membros superiores e inferiores). S6 20 a 30 % dos doentes apresen-
tam lesdes na pele, sendo a mais caracteristica a lesdo em forma de borboleta na face.
O LED nao afecta, por si sd, os 6rgdos internos do corpo, e apenas 10% dos pacien-
tes podem evoluir para a forma sistémica (Tavares, 2004).

Por sua vez, o Lipus Induzido por Drogas ocorre apds o uso de certos medica-
mentos. Os sintomas s@o similares aos da forma sistémica. Os fairmacos mais recen-
tes relacionados com o Lipus sd@o a hidralazina (anteriormente utilizado no
tratamento da hipertensdo) e a procainamida (usada para tratar algumas arritmias
cardfacas). No entanto, nem todas as pessoas que tomam estes medicamentos desen-
volvem manifestagdes de Lupus Induzido por Drogas, o que leva muitos investiga-
dores a concluir que este tipo de Lipus depende mais da pessoa do que da propria
substancia, tratando-se de um problema de imunidade (American Lipus Foundac-
tion, 2004). Os sintomas normalmente desaparecem quando a medicagdo € suspensa.

No Lipus Eritematoso Sistémico (LES), a prépria palavra “sistémico” indica,
desde logo, que afecta vdrias partes do corpo, incluindo os 6rgdos internos (pele, ar-
ticulacdes, rins, aparelho cardiovasculares, sistema circulatério, pulmdes e sistema
nervoso central). E caracterizado por fases de exacerbagdo e remissio (Wallace, 2003;
Zerbini & Fidelix, 1989).

O foco do presente estudo € o Lipus Eritematoso Sistémico que é geralmente
classificado como uma doenca crénica, auto-imune, inflamatéria, sistémica e nao
contagiosa. A razao de todas estas caracteristicas deve-se a sua grandeza de ac¢do no
organismo. O LES € considerado uma doenca crénica porque acompanha toda a vida
do doente. E auto-imune porque existe uma desordem no sistema imunoldgico, que
faz com que este nao distinga os tecidos do organismo dos agentes invasores, (exis-
téncia de anticorpos anti-nucleares, vulgarmente designados por ANA). Possui tam-
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bém um cardcter de doenga inflamatdria, porque no seu ataque ao organismo, o LES
provoca inflamagdes em vdrias zonas do corpo, como por exemplo nas articulagoes,
que quando afectadas denunciam sinais de calor, inchaco e dor (Mallaise, 1996). E
ainda uma doenca sistémica, porque apesar de ndo ser uma doenga exclusivamente
relacionada com o sangue, este funciona como um veiculo condutor para os anticor-
pos da doenca; esta caracteristica poderd também derivar em multissistémica, uma
vez que a doenca pode afectar indiscriminadamente qualquer 6rgdo ou grupo de 6r-
gdos do corpo (como os pulmdes, rins, pele e cérebro), de um modo que varia de pes-
soa para pessoa (Costallat et al., 2001; Wallace, 2005). Assim, o LES é uma doenga
inflamatdria crénica, de natureza auto-imune em que se verifica deposi¢ao de subs-
tancia fibrindide no tecido conjuntivo, com alteracdes degenerativas do colagénio
(unidade de suporte dos tecidos), verificando-se assim alteragdes multissistémicas
(Ferreira, 1998). Os anticorpos anti-nucleares reagem com elementos do préprio or-
ganismo, formando complexos imunolégicos que acabam por afectar os diversos 6r-
gdos, causando todo o tipo de lesdes (como as glomerulonefrires, artrites, pericardite,
pleurite) (Ferreira, 1998).

A investigacdo tem mostrado que o LES pode afectar qualquer raca humana,
em qualquer idade e em qualquer sexo. Contudo, esta doenga atinge predominante-
mente o sexo feminino (90%), em especial a ragca negra e oriental e, apesar de ocor-
rer em todas as idades, atinge com maior incidéncia as jovens (Almeida et al., 2004;
Tavares, 2005). Estes dados sdo corroborados num estudo realizado por Vasconcelos
(2007), onde numa amostra portuguesa de 451 doentes com LES, 411 sao do sexo fe-
minino (ratio de 10,3:1). Algumas teorias apontam para uma causa hormonal como
justificacdo da elevada incidéncia no sexo feminino. O aumento dos sintomas ainda
antes do periodo menstrual e durante a gravidez ddo suporte a ideia de que as hor-
monas, principalmente o estrogénio, podem estar relacionadas com a doenga (Al-
meida et al., 2004; American Collage of Reumatology, 1999; Stoll et al., 1996).
Barreto (2005) aponta algumas explicagdes para esta diferenca de género: mesmo
entre os individuos saudaveis, os linfécitos T reguladores sdo mais abundantes entre
os homens do que entre as mulheres, o que pode explicar, pelo menos em parte, por
que razdo o LES é mais comum nas mulheres do que nos homens.

A fadiga é um dos sintomas mais comuns e incapacitantes experienciados pelos
doentes com LES, afectando mais de 80% dos doentes (Krupp, 1990). Esté associada
a diminuicdo das capacidades de funcionamento do doente e é definida como um es-
tado de redugdo da capacidade para trabalhar ap6s um periodo de actividade mental
ou fisica (Tench et al., 2000). Schid e colaboradores (2002) consideram que teorica-
mente a fadiga pode ser descrita como uma modelagdo neuronal provocada por pro-
dutos dos processos auto-imunes. No entanto, as dificuldades em medir a fadiga tém
impedido estudos sobre as suas caracteristicas, mecanismo e terapéuticas.

Na maioria das situacdes, a causa da fadiga nos doentes com LES € desconhe-
cida. Virios factores sdo reconhecidos como contribuintes para a fadiga, como a ac-
tividade da doenga, desordens de humor, padrdes de sono inadequados, forma fisica
aerdbica debilitada e presenca de fibromialgia (Krupp, 1990; Tench et al., 2000; Wy-
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senbeek et al., 1993; Zonana-Nacach et al., 2000). A relacdo entre a fadiga e a acti-
vidade da doenga é controversa. Vdrios investigadores defendem que os doentes 1d-
picos com fadiga apresentam uma maior sintomatologia da doenga, nomeadamente
artrites e menor contagem de linfécitos quando comparados com os doentes lipicos
sem fadiga, o que revela uma correlacdo significativa entre a fadiga e o indice de ac-
tividade da doenca (Krupp, et al., 1990; Wysenbeek et al., 1993; Zonana-Nacach et
al., 2000). Contudo, outros autores afirmam a ndo existéncia de qualquer relagdo
entre a actividade da doenca e a fadiga (Bruce et al., 1999; Jump et al., 2005; Wang
et al., 1998).

Para Tench e colaboradores (2000) a razdo pela qual alguns grupos de doentes
com LES apresentam uma associagio entre fadiga e a actividade da doenca, e outros
grupos ndo, pode estar relacionada com as diferencas nas caracteristicas de cada
grupo. Os pacientes estudados por Wang e colaboradores (1998) e Bruce e colabo-
radores (1999) eram mais velhos (média de idades de 43 anos) e tinham uma maior
duragdo da doenca (média de 12 anos) e mais danos fisicos provocados pelo LES.
Para além disso, as escalas para avaliar a actividade da doenca, também tém dife-
rencas entre si. A Systemic Lupus Activity Measure (SLAM) (Liang, Socher, Larson,
& Schur, 1989) inclui aspectos subjectivos da actividade da doenga do que a Syste-
mic Lupus Erythematosus Disease Activity (SLEDAI) (Bombardier, Gladman, Uro-
witz, Caren, & Chang, 1992) e tem sido considerada o tnico indice de actividade
utilizado regularmente que se correlaciona positivamente com as avaliagdes globais
da actividade da doenga realizadas pelos pacientes com a Escala Visual Andloga
(VAS).

Outro factor que pode contribuir para a fadiga € o declinio da forma fisica e da
for¢a muscular nos individuos que se tornam inactivos. Os niveis de forma fisica
aerdbia dos pacientes com LES correspondem a apenas 65% dos esperados em su-
jeitos de controlo saudéaveis e de idades semelhantes (Tench et al., 2000).

Tench e colaboradores (2000) realizaram um estudo sobre a prevaléncia e a gra-
vidade da fadiga em doentes com LES e a relagdo com a actividade da doenga, qua-
lidade do sono, ansiedade e depressdo verificando que 81% dos doentes relatavam
fadiga anormal e 60% baixa qualidade de sono. Em situacdo de actividade do LES
(exacerbagdo avaliada pela SLAM>3), a fadiga era mais elevada, a qualidade do sono
menor e a morbilidade psicoldgica maior. Parece assim existir uma relacdo signifi-
cativa positiva entre a fadiga e a actividade da doenca, ansiedade e depressdo e uma
relagdo negativa com a qualidade do sono.

Para além da influéncia na actividade da doenca, também a depressdo, dor e
apoio social assumem um papel importante na predicdo dos niveis de fadiga nos doen-
tes com Lupus. O efeito dos factores psicossociais nos niveis de fadiga nestes doen-
tes € significativo e assume um papel amortecedor no ajustamento a doenga crénica.
Num estudo realizado por Jump e colaboradores (2005), a dor e depressdo foram pre-
ditores positivos da fadiga e, quando controlando os factores de dor e depressdo, o
apoio social percebido contribuiu negativamente para a fadiga, sugerindo um efeito
amortecedor.
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A compreensado dos efeitos dos factores psicossociais da fadiga no LES pode
levar a criacdo de intervengdes psicossociais dirigidas a redu¢@o da fadiga e ao au-
mento das capacidades de coping e adaptacdo a doenga (Jump et al., 2005).

METODOLOGIA

Amostra

A amostra do presente estudo foi composta por 104 doentes, com idades com-
preendidas entre os 25 e 63 anos. Dado o LES ser uma doenca que atinge predomi-
nantemente o sexo feminino (90%), os critérios de inclusdo dos sujeitos no estudo,
foram: presenca de diagndstico de Lupus Eritematoso Sistémico; pertencer ao sexo
feminino; ter idade compreendida entre os 20 e os 65 anos; ser casada ou a viver em
unido de facto e saber ler. Todos as doentes foram voluntérias.

A média das idades da amostra de doentes com LES ¢é de 39 anos (DP=8,786). Re-
lativamente as habilitacdes literarias, a distribui¢do € bastante heterogénea. 46,1% dos
doentes tém apenas o ensino bésico obrigatdrio e 26% tém o curso superior. No que con-
cerne a situacdo profissional, verificamos que a grande maioria (74%) se encontra no ac-
tivo. A média de duragio do LES, na amostra, € de 7 anos (DP=6,63).

Instrumentos

Fatigue Severity Scale. O instrumento utilizado foi o “Fatigue Severity Scale*
(Escala da Intensidade da Fadiga, FSS) de Krupp, LaRocca, Muit-Nash, e Steinberg
(1989) na versao de Investigacdo de Pereira e Duarte (2006). Trata-se duma escala de
auto-relato, usada para medir a percep¢do do nivel da fadiga em diversas situagdes
do quotidiano (funcionamento fisico, exercicio, trabalho, familia ou vida social), ao
mesmo tempo que permite avaliar a fadiga em vérias doencas (como na depressao,
esclerose muiltipla, lipus eritematoso sistémico e no sindroma de fadiga crénica). Foi
desenvolvida, segundo os autores, com o objectivo de facilitar a investiga¢do na drea
da fadiga dado ser um sintoma presente em muitas doengas fisicas, como no caso do
Lupus Eritematoso Sistémico e na Esclerose Multipla.

Para testar a consisténcia interna e a validade de constructo da escala, os autores
compararam a fadiga em dois grupos de doentes com doencas crénicas: doentes com
LES e com Esclerose Multipla (EM). Administraram a FSS a 25 doentes com EM, a 28
doentes com LES e a 20 adultos saudaveis. Em termos de fidelidade, o alfa de Cronbach
para os 9 itens da escala, na amostra total, foi de .88, revelando uma boa consisténcia in-
terna (.89 para os doentes com LES, .81 para os doentes com EM e .88 para os adultos
sauddveis). Em termos de teste-reteste, foram comparados os resultados em momentos
diferentes de aplicagdo da escala e os resultados mostraram diferencas significativas na
pontuacdo da FSS. Em termos de validade de construto, a andlise factorial identificou
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apenas um factor. Esta validade foi suportada pela demonstragdo da associagdo entre os
resultados da FSS e a classificagdo da escala analdgica visual para a fadiga intensa (r=.47
em doentes com esclerose multipla; r=.50 em adultos saudaveis). Os resultados eviden-
ciaram ainda que a fadiga era independente dos auto-relatos dos sintomas da depressao
e as suas caracteristicas intensas podem diferenciar a fadiga que acompanha a esclerose
multipla da fadiga que acompanha o Liipus Eritematoso Sistémico. Assim, a FSS apre-
senta uma grande vantagem na avaliacdo de quadros depressivos em doentes com pato-
logias do foro reumatolégico, uma vez que apesar da semelhanga de sintomas, consegue
diferencia a fadiga da depressao clinica.

A escala apresenta-se sobre a forma de um questiondrio de 9 questdes que fornece
uma grande quantidade de informacao clinica sobre a gravidade dos sintomas de fadiga.
O questiondario aborda como os sintomas da fadiga se relacionam com o funcionamento
fisico, o exercicio, o trabalho, vida social e familiar. A classificacdo é registada numa es-
cala de Likert de 1 (discordo fortemente com a afirmacao) a 7 (concorda com a afirma-
¢do), devendo o doente escolher a afirmagdo que se adequa a si em relac@o 4 forma como
se tem sentido durante a iiltima semana. O resultado global € obtido pela soma das res-
postas aos itens a dividir por nove (média).

Num estudo realizado por Schentag e colaboradores (2000) sobre a prevaléncia
e correlacdo da fadiga em doentes com Artrite Psoridtica (N=70), a média dos resul-
tados do FSS foi de 5,2 (DP= 3,0) para todos os doentes com Artrite Psoridtica e uma
média de 3,9 (DP=2,1) para o grupo de controlo (p<0,001). Quando comparados com
o grupo de controlo, 57% dos doentes com Artrite Psoridtica apresentaram, resulta-
dos de fadiga moderada, contra 34% apresentados pelo grupo de controlo. Quanto a
fadiga intensa, 32% dos doentes apresentaram resultados de 7%, versus 8% do grupo
de controlo. O estudo apontou ainda para uma mudanga dos valores da escala FSS
consoante a actividade da doenga (maior actividade da doenca associada a pontuagdes
mais elevadas na FSS).

Num outro estudo, onde o objectivo era o de comparar a prevaléncia e se-
veridade da fadiga em pacientes com doenca de Parkinson, Herlofson, e Larsen
(2002) concluiram que os pacientes com esta doenca apresentaram um valor médio
total de 4,1 na escala FSS, em comparagido com 2,7 entre os escolhidos aleatoria-
mente do grupo controlo e 2,9 no grupo constituido por doentes com coxarthrosis.
50% dos doentes com Parkinson tiveram uma média total na FSS de 4 ou superior,
em comparacgdo com 25% nos dois grupos de controlo referidos.

Num estudo elaborado por Tench e colaboradores (2000), sobre a prevalén-
cia e a associacdo da fadiga em doentes com LES, conclui-se que 81% da amostra
(120 doentes) apresenta queixas de fadiga moderada ou intensa (valores médios de
5,67 na FSS). Para além disso, em 33% dos inquiridos, as pontuacdes na Escala da
Intensidade da Fadiga apresentaram-se mais elevadas face ao aumento da actividade
da doenca.

Dado que a LES ndo se encontrava adaptada a populagdo portuguesa, estudamos
as suas propriedades psicométricas na amostra do presente estudo. Para além deste
instrumento, os sujeitos responderam também aos seguintes questionarios:
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WHOQOL - Bref (WHOQOL Group, 1994; Versao Portuguesa de Vaz Serra, et
al., 2006). O WHOQOL - Bref é uma escala de auto-relato que avalia a forma como
o individuo se sente em relacdo a sua qualidade de vida, saide e outras dreas da sua
vida. O WHOQOL foi desenvolvido pelo Grupo de Qualidade de Vida da Organiza-
cdo Mundial de Saidde (OMS), em 1991, onde definiram qualidade de vida como “a
percepcao do individuo sobre a sua posi¢cdo na vida, no contexto da cultura em rela-
cdo aos seus objectivos, expectativas, padroes e preocupagdes” (Grupo da WHO-
QOL, 1998 citado por Vaz Serra et al., 2006). Esta defini¢do real¢ca a natureza
subjectiva da avalia¢do do individuo, contextualizacdo no meio fisico, cultural e so-
cial onde vive, e a multidimensionalidade do conceito. WHOQOL-Bref é constituido
por 26 questdes, sendo duas questdes gerais sobre qualidade de vida e as restantes re-
presentam 4 dominios: fisico, psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente. Os re-
sultados totais de cada dominio estdo dispostos num sentido positivo, onde as
pontuacdes mais altas representam uma melhor qualidade de vida.

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) (Zigmond & Snaith, 1983. Ver-
sao Portuguesa de Mclntyre, Pereira, Soares, Gouveia, & Silva, 1999). Desenvol-
vido por Zigmond e Snaith (1983), este instrumento avalia os niveis de ansiedade e
depressdo em doentes com patologia fisica em tratamento ambulatdrio (em popula-
cdes ndo psiquiatricas) (Hermann, 1997). Embora tenha sido desenvolvido para ser
utilizado nestes doentes €, presentemente, um meio de investigacio e de prética cli-
nica que permite avaliar de uma forma breve os niveis de ansiedade e depressao em
populagdes ndo psiquidtricas (Hermann, 1997). Contrariamente a outras escalas e in-
ventdrios para avaliar sintomatologia ansiosa e depressiva como o “Beck Depression
Inventory” (Beck, Ward, Mendelson, Mock, & Erbaugh, 1961) e o “State Trait An-
xiety Inventory” (Spielberger, Gorsuch, & Luchene, 1970) que foram desenvolvidos
e utilizados em contextos psiquidtricos, 0 HADS permite a avaliagdo dos niveis mais
leves de distress em doentes com patologia fisica. Trata-se duma escala auto-admi-
nistrada, constituida por 14 itens divididos em duas sub-escalas: ansiedade (7 itens)
e depressio (7 itens). Os itens de ansiedade reflectem um estado de ansiedade gene-
ralizado, enquanto os itens da depressdo estdo mais associados a um estado de ane-
donia (Zigmond & Snaith, 1983). Resultados mais elevados indicam niveis elevados
de ansiedade e depressdo. Os autores sugerem o valor 8§ como ponto de corte, consi-
derando os valores inferiores como auséncia de ansiedade e de depressdao. Moorey e
colaboradores (1991) defendem que a escalas ansiedade e depressdo devem ser ana-
lisadas independentemente uma vez que constituem dois factores independentes, em-
bora correlacionados.

Systemic Liipus Activity Questionnaire (SLAQ) (Karlson, Dalt, Riverst, Ram-
sey-Goldman, Wright, et al., 2003, Versdo de Investigacdo de Pereira e Duarte,
2006). O questionario sobre a Actividade do Lupus Sistémico (SLAQ) desenvol-
vido por Karlson, Dalt, Riverst, Ramsey-Goldman, Wright, Partridge, Liang, e
Fortin (2003) avalia a actividade do Lupus Eritematoso Sistémico através duma
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escala composta por 3 grupos de questdes: Avaliacdo Global do Doente, consti-
tuida por uma tnica questdo a respeito da presenca e severidade da actividade do
lipus ao longo do ultimo més; 24 questdes referentes a sintomas especificos da
doenga incluindo a perda de peso, fadiga, febre, dlceras orais, irritacdes cutineas
faciais (rash), fotosensibilidade, vasculites, outras irritagdes cutineas, alopecia, lin-
fadenopatia, dispneia, dores no peito, fendmeno de Raynaud, dores abdominais,
parestesias, convulsdes, apoplexias, perda de memoria, depressdo, dores de cabeca,
mialgias, fraqueza muscular, artrites e inchagos articulares; e uma Escala Numérica
Singular (NRS), na qual o doente avalia, numa escala de 0 a 10, a actividade da
doenca nos tltimos 3 meses, sendo que 0 corresponde a nenhuma actividade e 10
a maxima actividade. As respostas sdo do tipo Likert, com 4 opg¢des de resposta
(sem problemas, ligeira, moderada e grave). Esta escala de auto-avaliacdo € cons-
tituida por 26 itens e, segundo os autores, foi criada com o objectivo de avaliar o
estado clinico dos doentes com Lupus Eritematoso Sistémico, sem o recurso aos
seus processos clinicos (exames clinicos e andlises laboratoriais). A SLAQ permite
proceder ao rastreio da actividade do Lupus Eritematoso Sistémico e acompanhar
grandes grupos de doentes com LES e fornece um indice do estado da doenca, ser-
vindo como uma andlise de preven¢do de fases potencialmente mais activas da
doenga que requeiram uma avaliagdo mais aprofundada.

Procedimento

O processo de traducdo necessdrio a utilizacdo da Escala da Fadiga Intensa, e
apos consentimento da necessaria autorizagdo do autor, foi adoptado o seguinte pro-
cedimento:

a) Traducdo pelo Investigador e simultaneamente por tradutor independente

b) Confronto das versdes para elaboracdo da versao portuguesa

c¢) Retroversao por tradutor independente

d) Pré-teste com reflexdo falada em 10 doentes com LES para avaliar a ade-
quacdo e compreensao dos itens

e) Elaboracdo da versdo final do instrumento.

Os dados foram recolhidos na Associa¢do de Doentes com Lipus (ADL - Lis-
boa e Porto). A recolha teve inicio apds o deferimento do pedido de autorizacdo para
recolha de dados junto dos associados da Associacdo de Doentes com Liipus). A este
pedido deferido sucedeu uma reunido onde se apresentaram o ambito do estudo, os
seus objectivos e os respectivos instrumentos de avaliacdo a utilizar. Foram ainda
apresentados os critérios de inclusdo dos doentes (presenga de diagndstico de Liipus
Eritematoso Sistémico; pertencer ao sexo feminino; ter idade compreendida entre
os 20 e os 65 anos; ser casada ou a viver em unido de facto; possuirem capacidade
manifesta para ler, interpretar e dar as respostas por escrito aos diversos questio-
ndrios e consentimento informado de participag@o no estudo).
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Os doentes foram seleccionados mediante a ajuda dos responsaveis pela sede de
Lisboa e pela filial do Porto da ADL. A recolha de dados decorreu entre Novembro
de 2006 e Dezembro de 2007.

RESULTADOS

Caracteristicas Psicométricas numa Amostra de Doentes com LES

Validade de Constructo. Antes de se realizar a andlise factorial, procedeu-se a
andlise do feste de Kaiser-Meyer-Olkin e do teste de esfericidade de Bartlett, para ve-
rificar se as caracteristicas dos dados seriam adequadas para se proceder a uma ana-
lise factorial. A andlise dos valores obtidos pelo KMO (.90) e pelo TEB (1119,7
p<.000), confirmam os critérios psicométricos para a realizacio da analise factorial.
A validade de constructo foi estudada recorrendo a andlise de componentes principais
dado que a variancia comum era pouco relevante. A andlise factorial revela a exis-
téncia de um tunico factor que explica 78,116% da variancia total (eigenvalue de
7,030). Foram tentadas outras cujos resultados encontrados ndo apresentavam qual-
quer significado do ponto de vista tedrico. Os factores que tinham eigenvalue <1 ndo
foram considerados nas andlises subsequentes. Os resultados desta analise revelam
que os 9 itens da versdo adaptada se organizam exactamente num unico factor de
acordo com o modelo original (Quadro 1).

Quadro 1

Estrutura Factorial do Fadigue Severity Scale (FSS) (N=104)
Varidvel Factor 1 Eigenvalues
FSS 1 .849 78.12
FSS 2 .842 6.58
FSS 3 .878 4.64
FSS 4 911 3.05
FSS 5 914 2.70
FSS 6 .890 1.77
FSS 7 910 1.57
FSS 8 .867 .95
FSS9 .891 .65

Varidncia explicada: 78,116
Alfa de Cronbach: .96

Fidelidade. A fidelidade do instrumento foi calculada pela computacdo do Alfa
de Cronbach. O coeficiente de fidelidade para o FSS € de (.96), o que indica uma
elevada consisténcia interna dos itens e as correlacdes dos itens com o total, variam
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entre .80 e .89. Estes resultados revelam uma boa consisténcia interna dos itens, tal
como verificado na versdo original (.88) (Krupp et al., 1989).

Validade Discriminante. Numa fase seguinte procuramos realizar estudos com-
plementares com esta escala avaliando a sua capacidade para discriminar (sensibili-
dade da escala) os doentes com base na actividade da doenga. Os niveis de maior e
menor actividade da doenga foram definidos em fun¢do dos resultados obtidos no
instrumento SLAQ. Neste sentido, foi utilizada a mediana (dado ndo existirem nor-
mas para ponto de corte e pretendermos analisar os dois grupos sem criar muita as-
simetria entre eles) para estabelecer os grupos em fungdo da maior ou menor
actividade da doenca.

Os resultados apresentados no quadro 2 permitem observar as diferencas signi-
ficativas existentes nas varidveis psicoldgicas em funcao dos grupos de doentes com
maior ou menor actividade da doenca. Tendo em conta as varias dimensdes da escala
da qualidade de vida (WHOQOL) verificamos diferengas significativas em todas as
dimensdes. Neste sentido, o grupo de sujeitos com menor actividade da doenca, apre-
senta melhor qualidade de vida na faceta geral da qualidade de vida (p =.000), no do-
minio fisico (p = .000), no dominio psicolégico (p = .000), no dominio relagdes
sociais (p = .008) e no dominio meio ambiente (p = .000) quando comparado com o
grupo de doentes com maior actividade lipica.

Relativamente a sintomatologia ansiosa e a fadiga, os resultados revelam que
existem diferencas significativas. Deste modo, doentes com maior actividade da
doenca, apresentam maior sintomatologia ansiosa (p = .010) e niveis mais elevados
de fadiga (p = .018) quando comparados com o grupo de doentes com menor activi-
dade da doenca.

Quadro 2
Resultados da Manova relativamente a Qualidade de Vida, Morbilidade Psicolo-
gica e Fadiga em Fungdo da Actividade da Doenca

Varidveis Menor Maior F p
n=48 n=55
M DP M  DP

WHOQOL Faceta Geral 633 1.342 5.09 1.567 18.397 .000
WHOQOL Dominio Fisico 2325 4.092 18.29 4.829 31.111 .000
WHOQOL Dominio Psicolégico ~ 22.71 3.602 17.78 5.350 29.151 .000
WHOQOL Relagdes Sociais 11.15 2414 9.62 3.331 6.921 .010
WHOQOL Meio Ambiente 2731 4.263 23.07 6.250 15.700 .000
HADS (A)-Ansiedade 9.15 4519 11.55 4.678 6.960 .010
HADS (D)-Depressido 715 4172 8.42 4.905 1.979 .163
FSS- Fadiga 37.42 15219  44.07 12.409 5.973 018

Andlise Correlacional entre Construtos. Com o objectivo de relacionarmos a
fadiga, a morbilidade psicoldgica e a qualidade de vida, realizamos uma andlise de
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correlacdo entre os trés constructos. O quadro 3 apresenta os dados das correlagdes
de Pearson entre a Escala da Fadiga Intensa, as quatro dimensdes da qualidade de
vida (WHOQOL-Bref) e as duas subescalas do HADS. Verificaram-se correlagoes
significativas entre todas as dimensdes da WHOQOL-Bref e as varidveis psicol6gi-
cas ansiedade e depressao.

Os resultados revelam que quanto mais intensa a fadiga percepcionada pelos
doentes com LES, pior a qualidade de vida em todos os dominios (fisico, psicoldgico,
relagdes sociais e meio ambiente) e maior a sintomatologia depressiva e ansiosa apre-
sentada.

Quadro 3
Coeficientes da Correlagdo de Pearson nas varidveis Fadiga ( FSS ), Depressdo,
Ansiedade (HADS) e Qualidade de Vida (WHOQOL-Bref ) (N=104)

Varidveis HADS(A) HADS(D) Dominio Dominio Dominio Dominio Dominio
Geral Fisico Psicolégico Relagdes ~ Meio

Sociais Ambiente

FSS .19* 15 -21% -46%* -.29%%* -.28%* -26%*

*p<.05 **p< .01 ***p<.001

DISCUSSAO

O principal objectivo deste estudo foi avalias as caracteristicas psicométricas
da Escala da Intensidade da Fadiga (Krupp et al., 1989), que visa avaliar a percepgao
do nivel de fadiga em doentes com Lupus Eritematoso Sistémico.

O coeficiente de fidelidade da escala € de .96, o que indica uma elevada con-
sisténcia interna dos itens e as correlagdes dos itens com o total variam entre .80 e .89.
Estes resultados mostram uma boa consisténcia interna dos itens, tal como verificado
na versdo original (.88), (Krupp et al., 1989). A andlise factorial revela a existéncia
de um unico factor que explica 78,12% da variancia total. Os resultados desta ana-
lise revelam que os 9 itens da versdo original se organizam exactamente por um tinico
factor, de acordo com o modelo original.

No que respeita as diferengas na qualidade de vida, ansiedade e fadiga, em fun-
cdo da actividade da doenca, os resultados obtidos indicam que a FSS conseguiu des-
criminar os doentes com maior ou menor actividade da doenga. Deste modo, os
doentes com maior actividade lipica apresentam valores mais elevados de fadiga,
morbilidade psicoldgica e pior qualidade de vida.

No presente estudo, os sujeitos com niveis mais baixos de actividade da doenca,
apresentavam melhor qualidade de vida em todos os dominios (fisico, psicoldgico, re-
lacdes sociais e meio ambiente). Esta associagdo € corroborada pela literatura, tendo-
se verificado que os niveis de qualidade de vida estdo directamente relacionados com
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os niveis de actividade da doenga e que esta ultima tem um efeito negativo maior
sobre a qualidade de vida do que factores como a idade e duracdo da doencga (Khanna
et al., 2004; Stoll et al., 1997).

Quanto aos resultados encontrados na varidavel ansiedade, estes indicam que
os doentes com niveis mais elevados de actividade da doenga apresentam maio-
res indices de sintomatologia ansiosa. Estes dados vao de encontro a diversos es-
tudos que evidenciam que a morbilidade psicolégica estd correlacionada
positivamente com a actividade da doenca (Bachen, 2006; Bae et al., 2001; Ishi-
kura et al., 2001; Lim & Boey, 1991; Ward, Marx & Barry, 2002; Yoko et al.,
2002).

Ao nivel da fadiga, diversos autores corroboram os resultados encontrados que
revelam que os doentes com maior actividade da doenga apresentam niveis mais ele-
vados de fadiga (Krupp, et al., 1990; Wysenbeek et al., 1993; Zonana-Nacach et al.,
2000).

Relativamente a andlise correlacional, verificou-se que os resultados revelam
que quanto mais intensa a fadiga percepcionada pelos doentes com LES, pior a qua-
lidade de vida em todos os dominios (fisico, psicoldgico, relagcdes sociais e meio am-
biente) e maior a sintomatologia depressiva e ansiosa apresentada.

De facto, a prevaléncia das perturbagdes de humor e ansiedade nos doentes
com LES; a associa¢do da morbilidade psicolégica a uma pior condicdo fisica (quer
pelo aumento dos sintomas da doenca, quer pela fadiga intensa) e a associa¢do entre
ansiedade e depressdo, tém tido particular destaque nas investigacdes, nos ultimos
anos. A literatura tem demonstrado esta forte relacdo, nomeadamente num estudo de
Tench e colaboradores (2000) onde verificaram que quanto maior a intensidade da fa-
diga, pior a qualidade de vida e maior a morbilidade psicoldgica. Verificaram, ainda,
uma correlacdo moderada entre as pontuac¢des de depressao do HADS e a fadiga, o
que indica que, pelo menos em algumas pacientes, a morbilidade psicoldgica pode
contribuir para a fadiga nos doentes com LES.

A avaliag¢@o do funcionamento psicossocial das doentes com LES indicam ni-
veis elevados de morbilidade psicoldgica, o que reforga a importancia de uma maior
intervengdo psicossocial neste grupo de doentes cronicos. Braden (1991) acompa-
nhou 291 doentes com LES antes e apds uma intervencdo de orientagdo sobre a
doenga e respectivo tratamento. Antes da intervencio, o autor registou elevados in-
dices de incerteza, depressdo e sensacdo de incapacidade. Todos os sintomas apre-
sentaram melhorias ap6s a intervencao.

Também a depressdo assume um papel importante na predicao dos niveis de fa-
diga nos doentes com Luipus. O efeito dos factores psicossociais nos niveis de fadiga
nestes doentes € significativo e assume um papel amortecedor no ajustamento a
doenca crénica. Num estudo realizado por Jump e colaboradores (2005), a dor e de-
pressao foram preditores positivos da fadiga, e quando controlados os factores de dor
e depressio, o apoio social percebido contribuiu negativamente para a variancia nas
pontuacdes da fadiga, sugerindo um efeito amortecedor.
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CONCLUSAO

A fadiga apresenta-se como uma das queixas mais comum entre os pacientes
com LES e estd associada a uma capacidade diminuida de funcionamento. Avalia-
¢des do funcionamento psicossocial das doentes indicaram niveis elevados de mor-
bilidade psicoldgica. Torna-se assim fundamental a intervencao nos distirbios de
humor, de forma a reduzir a fadiga e melhorar a qualidade de vida nos doentes com
LES.

A compreensao dos efeitos dos factores psicossociais da fadiga nestes doentes
pode levar a melhores resultados fisicos e psicoldgicos, através de intervengdes psi-
cossociais dirigidas a redug@o da dor e ao aumento das capacidades de coping e do
apoio social (Jump et al., 2005).

Pelas qualidades psicométricas apresentadas, a Escala da Intensidade da Fadiga
apresenta-se como um bom instrumento de avaliacdo da percepcdo da fadiga na po-
pulacdo portuguesa de Doentes com Liuipus Eritematoso Sistémico. Trata-se um ins-
trumento de auto-relato, curto e facil de administrar, permitindo medir a percepgdo
do nivel de fadiga em diversas situacdes do quotidiano (funcionamento fisico, exer-
cicio, trabalho, familia ou vida social) tendo mostrado apresentar validade conver-
gente (com morbilidade psicolégica e qualidade de vida) bem como ao nivel da
actividade da doenga sendo os doentes, com maior actividade da doenga, os que apre-
sentam mais fadiga.

Assim a versdo portuguesa da FSS retine as condicdes necessarias para ser uti-
lizada como medida de avaliacdo da percepcdo da fadiga na populacdo portuguesa de
doentes com Lipus Eritematoso Sistémico.
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