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RESUMO

A Esclerose Sistémica (ES) é uma doenca autoimune, multissistémica, rara,
comumente apresenta um diagnostico que exige empenho e esforco por parte dos
profissionais assistentes e grande variedade clinica. Acomete pele, pulmdes, rins,
coragdo e sistema gastrointestinal, porém, com maior destaque para a pele. Tem um
pico de incidéncia entre os 35 e 50 anos, sendo 3-14 vezes mais comum em
individuos do sexo feminino. Pessoas negras desenvolvem a doenca mais
precocemente, com predominio da forma cutadnea difusa, forma clinica com
prognostico mais severo. Este estudo propbs-se a identificar o perfil social e
epidemioldgico dos pacientes com ES atendidos em um servico de referéncia no
estado de Pernambuco, bem como relacionar a presenca da doenca com as
dificuldades no mercado de trabalho, além de observar se o fato de estar acometido
pela ES pode influenciar na decisdo de migracdo dessas pessoas para locais
proximos ao centro de tratamento. Foi realizado um estudo descritivo com
delineamento transversal em servico de referéncia estadual, no ambulatério de
reumatologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco
(HC/UFPE) e foram utilizados dois modelos de regresséao logistica e um modelo de
regressao linear multipla, considerando o método de minimos quadrados ordinarios
(MQO). O periodo compreendeu de set./2021 & mar./2022. Foram entrevistados 111
dos 280 pacientes, maiores de 18 anos, com diagnésticos de ES cadastrados no
servigo. Os resultados mostram evidéncia de uma maior concentracdo da doenca
em mulheres (94%), cor/raca negra/ parda (79%), com média de idade em torno de
49 anos. A maioria dos pacientes (62%) do estado moram na &rea urbana. Existe
uma concentracdo maior de paciente com ES do tipo cutanea limitada, enquanto que
a forma cutanea difusa representa um pouco mais de 39%. Outro achado foi que
pessoas que recebem o beneficio de prestacdo continuada tém 63% menos chances
de continuar trabalhando do que os quem nao recebem, enquanto que 0s anos de
estudo aumentam a razdo de chance de continuar trabalhando. O Fenémeno de
Raynaud foi um dos sintomas mais frequentes nos pacientes (83%). A média de
tempo de convivéncia com a ES foi de 1 a 5 anos. A partir dos modelos estatisticos,
as variaveis “idade” e “sexo” contribuiram para a diminuicAo da chance de
desenvolver ES cutanea difusa; enquanto a variavel “sintomas” contribuiu para o
aumento da chance de desenvolver ES difusa. Quanto ao intervalo de tempo entre
os atendimentos, para cada aumento no intervalo entre as consultas em um més, ha
evidéncia de aumento de 1,724 vezes a chance do paciente com ES cutanea difusa,
ter espacado seu atendimento. Os achados deste estudo, permitem inferir a
necessidade de fomentar pesquisa em nosso estado sobre a referida doenca,
propondo inclusive aos gestores publicos a elaboracéo e implantacdo de um sistema
estadual para registrar os pacientes de ES, permitindo identificar a incidéncia e a
prevaléncia destas no estado de Pernambuco e consequentemente auxiliar na
elaboracao de politicas publicas de saude voltadas a esse publico.

Palavras-chave: esclerose sistémica, epidemiologia, determinantes sociais,
avaliagdo em saude.



ABSTRACT

Systemic Sclerosis (SSc) is a rare, multisystemic, autoimmune disease that
commonly presents a diagnosis that requires commitment and effort on the part of
assisting professionals and great clinical variety. It affects the skin, lungs, kidneys,
heart and gastrointestinal system, but with greater emphasis on the skin. It has a
peak incidence between 35 and 50 years, being 3-14 times more common in
females. Black people develop the disease earlier, with a predominance of the
diffuse cutaneous form, with a more severe prognosis. This study aimed to identify
the social and epidemiological profile of patients with SSc treated at a reference
service in the state of Pernambuco/Brazil, as well as to relate how the presence of
the disease cause difficulties in the maintenance labor for whom is in treatment, in
addition to observing whether the fact of being affected by SS can influence the
decision to reside closer to the treatment center causing a migratory movment from
the natal land for the capital of the state. A descriptive, cross-sectional study was
carried out in a state referral service, at the rheumatology outpatient clinic of the
Hospital das Clinicas of the Federal University of Pernambuco (HC/UFPE); two
logistic regression models and a multiple linear regression model were used,
considering the ordinary least squares method (OLS). The period comprised from
Sep./2021 to Mar./2022. 111 of the 280 patients were interviewed, over 18 years old,
with diagnoses of SSc registered at the service. The results showed evidence of a
higher concentration of the disease in women (94%), black/brown (79%), with a
mean age of around 49 years. Most patients (62%) in the state live in urban areas.
There is a higher concentration of patients with limited cutaneous type SSc, while the
diffuse cutaneous form represents a little over 39%. Another finding was that people
who receive the Continuous Cash Benefit Programme (BPC) are 63% less likely to
continue working than those who do not, while years of schooling increase the odds
ratio of continuing to work. Raynaud's phenomenon was one of the most frequent
symptoms in patients (83%). The average time of living with ES was 1 to 5 years.
From the statistical models, the variables “age” and “sex” contributed to the decrease
in the chance of developing diffuse cutaneous SSc; while the variable “symptoms”
contributed to the increased chance of developing diffuse SSc. Regarding the time
interval between consultations, for each increase in the interval between
consultations in one month, there is evidence of a 1.724-fold increase in the chance
of the patient with diffuse cutaneous SSc, having spaced out their care. The findings
of this study allow us to infer the need to promote research in our state on the
aforementioned disease, even proposing to public managers the elaboration and
implementation of a state system to register SSc patients, allowing to identify the
incidence and prevalence of these in the state of Pernambuco and consequently
assist in the elaboration of public health policies aimed at this public.

Keywords: epidemiology, health assessment, social determinants, systemic
sclerosis.
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1. INTRODUCAO

A esclerose sistémica (ES) € uma doenca autoimune, multissistémica, rara,
que apresenta caracteristicas especificas e grande variedade clinica. Caracterizada
por excessiva producdo de colageno no tecido conjuntivo, que acarreta em
espessamento na pele e precoce acometimento de alguns o6rgdos internos,
principalmente os pulmdes (BALDRIGHI et al, 2016; SILVA et al, 2016; COTTIN et
al, 2021; GALETTI et al, 2021; KAWANA et al, 2022).

Segundo Simdes et al (2016), é uma patologia que inicialmente se apresenta
com comprometimento vascular difuso, envolvendo diversos o6rgdos, sendo o
fenbmeno de Raynaud (ma circulacdo nas extremidades em reacao ao frio) um dos
achados mais comuns. Esse fendmeno é uma das manifestacdes mais frequentes
gue pode levar a formacao de ulceras digitais (UDs), que pode evoluir para Ulceras
isquémicas e consequentemente amputacdo dos dedos por gangrena e ou infeccdes
secundarias, tornando-se bastante limitante para o individuo.

A ES pode ocorrer em todas as faixas etarias, com pico de incidéncia entre o0s
35 e 50 anos, sendo 3-14 vezes mais comum em mulheres do que em homens.
Negros desenvolvem a doenca mais precocemente, com predominio da forma
cutanea difusa e prognoéstico mais severo. Apresenta alta morbidade e mortalidade,
com risco de 6bito 3,5 a 7 vezes maior que o verificado na populacdo em geral
(MELSENS et al, 2017; BRASIL, 2017, 2022).

Doencas raras podem ser definidas como aquelas que acometem até 65
pessoas a cada 100.000 habitantes, esse conceito foi estabelecido pela Portaria
Ministerial n°199 que instituiu a Politica Nacional de Atencéo Integral a Pessoas com
Doencas Raras, Brasil (2017). Sendo a ES uma dessas doencas raras, compde o rol
de patologias com o CID que a determina, anexado a essa portaria.

Sendo a ES uma doencga rara, estudos epidemiolégicos apresentam dados
conflitantes sobre sua incidéncia. Ingegnoli, Ughi e Mihai (2018), relataram que
desde 2010 a taxa de incidéncia varia de 8 a 56 casos novos/ano globalmente. No
estudo de referéncia, os autores citados informam que a taxa de incidéncia foi de 32
e 43 por milhdo/ano na Itélia, 6,4 e 26 na Eslovénia e 14 e 19 na Suécia.

Estudos de incidéncia e prevaléncia em individuos da Europa e América do
Norte, apresentam respectivamente as seguintes taxas 4,2 - 33 e 13,5 - 434,3 por
cada 100.000 de individuos (GALETTI et al 2021).
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Em 2015, pesquisadores estudaram a incidéncia e prevaléncia da ES no
estado do Mato Grosso do Sul, identificaram uma taxa de 11,9 e de prevaléncia
105,6 por cada milhdo/habitantes. Eles relatam que até o presente momento,
estudos epidemioldgicos sobre a ES no Brasil, sdo escassos, no entanto, os dados
retirados de seus estudos, sugerem uma prevaléncia de ES no pais em torno de
10,56 por cada 100.000/habitantes, sendo esses achados, superiores aos
encontrados nos Estados Unidos e inferiores aos da Europa, que foram
respectivamente 7,2 e 16 casos por 100.000 habitantes. Ainda sobre os resultados
deste estudo, identificaram uma populacdo acometida basicamente por mulheres,
caucasianos e com média de idade de 51 anos (HORIMOTO et al (2017).

Ao analisar os artigos nacionais sobre a ES, observou-se que basicamente,
referem-se as manifestacbes clinicas, as formas de acometimento comumente
encontrada, ao acesso a exames clinicos e de imagens, as terapéuticas
medicamentosas mais utilizadas para melhoria dos sintomas e do progndéstico
destes pacientes.

Diante do exposto, este estudo propds-se a identificar o perfil social e
epidemioldgico dos pacientes com ES atendidos em um servico de referéncia no
estado de Pernambuco, bem como relacionar a presenca da doenca com as
dificuldades do paciente estar inserido no mercado de trabalho, além de verificar se

o fato de estar doente pode influenciar na decisdo de moradia dessas pessoas.
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2. REFERENCIAL TEORICO

2.1.A ES e suas manifestacdes clinicas

A ES pode acometer pele, pulméo, rins, coracao e sistema gastrointestinal,
porém, com maior destaque para a pele. Contudo, quando acomete os 06rgaos
internos, o progndéstico torna-se mais agressivo, com poucas respostas terapéuticas.
Sua etiopatogenia € bastante complexa com presenca marcante de autoanticorpos,
bem como graus variados de fibrose tecidual e vasculopatias associadas, mas sua
etiologia e patogénese é desconhecida. (SILVIA et al, 2014; BRASIL, 2017).

As formas de apresentacdo da doenca variam de acordo com o grau de
comprometimento cutaneo, podendo ser classificada em trés subgrupos: ES cutanea
limitada, que mostra espessamento cutaneo, mais distal aos membros superiores e
inferiores, podendo ainda acometer a face; ES cutanea difusa, que além do
espessamento cutaneo, que se estende proximamente aos cotovelos e joelhos,
expde comprometimento de Orgdos internos, ndo limitando-se aos membros,
apenas; e por fim a ES sine escleroderma, que apresenta comprometimento
visceral sem comprometimento cutaneo (BARNES; MAYES, 2012; TELES, 2014;
SILV A et al, 2016; BRASIL, 2017, BOBEICA et al, 2020).

No Brasil, para diagnosticar a ES utiliza-se as orientagdes de classificagédo
dos critérios publicados em 2013 pelo American College of Rheumatology (ACR) e
pela European League Against Rheumatism (EULAR), nesta ultima, a classificacéo é
de acordo com o preenchimento de nove ou mais pontos, dentre 0s seguintes itens:
espessamento cutaneo dos dedos das maos proximal as articulacdes metacarpo
falangeanas, lesbes de polpa digital, fendbmeno de Raynaud, autoanticorpos
especificos para ES (anticentrébmero, anti- RNA polimerase lll, anti topoisomerase |
(anti Scl70), telangiectasias, capilaroscopia periungueal alterada, hipertenséo arterial
pulmonar ou doenca intersticial pulmonar (BRASIL, 2017 e 2022).

O Ministério da Saude aponta algumas particularidades entre as formas de
apresentacdo da ES. A forma cutanea limitada exibe espessamento nas
extremidades, geralmente de evolucéo lenta, com melhor prognéstico e maior tempo
de sobrevida. Em alguns casos podem apresentar calcinoses, geralmente o

fendbmeno de Raynaud, doenca esofagica, esclerodactilia e telangiectasias,
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tornando-se alteracbes descritas pela sigla CREST. A forma cutanea difusa
apresenta também, espessamento na pele do tronco, além das extremidades e &
considerada a forma mais agressiva da doenca (BRASIL, 2013 e 2017).

A ES estd inserida na Classificacdo Estatistica Internacional das Doencas e
problemas relacionados com a saude, conhecida como CID-10 com 0s seguintes
codigos: M34.0 (Esclerose Sistémica Progressiva); M34.1 (Sindrome CREST);
M34.8 (outras formas de Esclerose Sistémica).

Mesmo a ES sendo uma doencga rara, com diversidade no grau de
comprometimento para os individuos e prognosticos diferenciados, os profissionais
da reumatologia verificaram a necessidade de estabelecer parametros sobre a
doenca no Brasil e propor junto a Comissao Nacional de Incorporacéo de Tecnologia
no Sistema Unico de Saude, diretrizes para garantir diagndstico, tratamento e
acompanhamento dos acometidos por ela.

Neste sentido e para custear o tratamento desses pacientes, o Ministério da
Saude (MS) langcou m&o de um Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT)
para assistir a esses, incrementando mais outros critérios a fim de identificar
precocemente a doenca, para isso, incorporaram dados da capilaroscopia
periungueal (CPU), presenca do fenbmeno de Raynaud e a pesquisa de

autoanticorpos especificos como marcadores da doenca (BRASIL, 2017).

2.2.Incidéncia e prevaléncia da ES em alguns paises e regifes

Segundo Flor e Nwanko (2008), ao estudarem as caracteristicas
demograficas e clinicas da populacdo Afro-caribenha, atendida em determinado
hospital publico, relatam que a populacdo de ascendéncia africana tem duas vezes
mais chance de desenvolver a ES que o0s caucasianos, apresentam inicio mais
precoce, com acometimento pulmonar mais grave e geralmente mais pobres.

No entanto Monaco et al (2010), quando se prop6s estudar a epidemiologia
da ES em um distrito do norte da Italia, identificaram dados conflitantes, variando
entre a prevaléncia de 50 a 300 casos por milhdo/habitantes e incidéncia entre 2,3 a
22,8 casos por milhdo/hab./ano, referenciado em publicacées de outros autores. No
entanto, seus achados apresentaram prevaléncia de 25,4 casos por 100.000/hab.
Com incidéncia anual de 3,2, por 100.000/hab., sendo as mulheres mais afetadas

numa propor¢ao de 9,7:1, com diagnostico em torno dos 59,7 anos.
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Barnes e Mayes (2012), ao realizarem revisdo sistematica sobre a
epidemiologia da ES, suas incidéncias, prevaléncia, sobrevida e outros fatores,
verificaram discrepancias semelhantes aos encontrados nos estudos dos autores
supra citados. Porém eles, os correlacionaram com os critérios adotados nos paises
de acordo com as ACR ou a EULAR, a depender de qual critério adotado, esses
nameros tendem a alterar os resultados.

Ja para Mayes et al (2003) e Horimoto et al (2017), as descritivas encontradas
sobre incidéncia e prevaléncia da ES apresentam resultados nao uniformes, pois
eles dependem do periodo de observacdo, do método utilizado para avaliacdo dos
casos encontrados, das areas geograficas de localizacdo e do modelo (instrumento)
para a classificacdo (ACR ou EULAR) da doenca.

O estudo de Teles (2014), quando propds utilizar a associagdo entre as
doencas provocadas pela silica e a ES, identificou que esta, acomete de 30 a 290
individuos por milhdo de habitantes, sendo mais representativa no sexo masculino,
podendo aumentar a depender da faixa etaria reprodutiva e diminuir com o passar
dos anos, mais geralmente na 32 e 62 décadas, é o periodo de maior possibilidade
diagnéstica. Homens com menos de 30 anos, criancas e adolescentes sao raros
relatos.

As mulheres sdo mais acometidas na maioria dos estudos encontrados, com
idade entre 30-64 anos com média dos 50 anos para diagndéstico. Quanto a etnia,
esses estudos apontam para as mulheres negras, acometidas mais precocemente
(Ménaco et al 2010). Complementando os achados, Machado et al (2013), Silva et al
(2016) e Horimoto et al (2017), relatam também que a ES na forma cutanea difusa
esta mais presente nas mulheres negras, porém identifica-se também em pessoas
caucasianas numa proporgao menor.

Horimoto et al (2017) e Brasil (2017) apresentam maior incidéncia e
prevaléncia nos Estados Unidos, 25 casos por cada 1.000.000 habitantes, seguidos
pela Europa que tem de 7 a 19 casos por 1.000.000 hab. Porém a incidéncia e
prevaléncia no Brasil ainda ndo foram observadas, pois, segundo eles, ndo ha dados
suficientes e existem poucos estudos epidemiolégicos para essa avaliagéo.

Apos Royle et al (2018), realizar levantamento de dados existentes em
literaturas de anos anteriores a 2006 sobre a incidéncia e prevaléncia da ES,

concluiu que taxas mais baixas foram identificadas nos paises do Reino Unido,
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Finlandia e Islandia comparados a Franca e Grécia. Observa-se ainda, alta
incidéncia na Espanha, Croacia, Italia e Suécia.

Estudos apontam para um aumento significativo da ES e doencas autoimunes
como um todo, na maioria dos paises. Esta patologia tem uma maior mortalidade
entre as doencas reumatoldgicas, devido a fibrose cutanea e ao acometimento nos
pulmdes, identificados através da doenca pulmonar intersticial ou ainda das
complicagbes decorrentes desta (GUO et al, 2020; COI et al, 2021; KUWANA et al,
2022).

2.3.Impacto social e econdmico da ES na vida das pessoas acometidas pela

doenca

O impacto da ES na vida dessas pessoas, provoca perdas consideraveis para
o individuo, para seus familiares e para sociedade como um todo. Os estudos
apontam para uma faixa etaria de inicio dos sintomas em torno dos 35-40 anos,
periodo este de consideravel produtividade, onde essas pessoas estdo inseridas no
mercado de trabalho. Porém, ao serem acometidos pela doenca, passam a
desenvolver limitacdes decorrente das dores, do cansaco e das comorbidades
iniciais. O absenteismo e presenteismo passam a fazer parte de seu cotidiano,
prejudicando assim sua vida social e econbmica, incluindo a perda do emprego
(LEE, GIGNAC E JONHSON, 2021).

Considerando que os pacientes de ES apresentam comprometimento do
tecido conjuntivo, com excesso de colageno, o que provoca a fibrose, envolvendo a
pele, principalmente dos membros superiores e inferiores, causando contraturas e
deformidades, o individuo, por vezes sente-se improdutivo, por ndo realizar suas
tarefas como antes. As manchas/descamacao, a face caracteristica, encontrada nos
acometidos pela doenca, podem provocar desconforto e inseguranca relativo a
autoimagem, comprometendo a saude e bem estar dos pacientes, em torno dos
aspectos fisico, mental e social. (MORRISROE et al, 2018; GALETTI et al, 2021).

Alguns pacientes podem apresentar comprometimentos severos, que afetam
até as atividades da vida diaria (AVD) do autocuidado, como por exemplo, o vestir-
se, cuidar da propria aparéncia (maquiar-se, pentear os cabelos), bem como realizar
as atividades domesticas (cozinhar, cuidar do lar) e as atividades instrumentais do

cotidiano (realizar compras, ir a banco). Essas incapacidades trazem fragilidades
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emocionais e consequentemente, as atividades laborais sdo afetadas. E além
desses envolvimentos externos, 0s agravos observados nos 0rgaos internos como,
pulmdo e coracgdo, por exemplo, impossibilita-os para o trabalho (HORIMOTO e
COSTA, 2015).

Estudos realizados para levantamento dos principais motivos de afastamento
pela ES dos italianos, identificaram que os fatores de complicacfes articulares de
maos e pés, seguidos de dores, sdo 0s responsaveis pelas perdas de emprego e/ou
mudancas desses. S&o0 bem maiores que os afastamentos por acometimento
pulmonar (GALETTI et al, 2021).

Os autores supra citados estudaram o impacto da ES na vida dos pacientes
(260 participantes) e de seus familiares (47 cuidadores), utilizando a aplicacido de
um somatorio de questionarios randomizados, que responderam questdes acerca da
atividade laboral e do autocuidado de ambos. Identificaram que os fatores de maior
relevancia para o afastamento dos pacientes foram os acometimentos de maos e
pés, em cerca de 70% dos relatos. Quanto aos cuidadores, os fatores de maior
relevancia para o absenteismo destes sdo a necessidade constante de acompanhar
0S pacientes em suas consultas, acarretando a sua auséncia aos seus postos de
trabalho.

As dificuldades descritas anteriormente fazem com que os individuos se
tornem limitados e/ou incapazes para o trabalho, podendo acarretar, inicialmente
uma possivel readaptacdo da atividade, com permanéncia ou reducdo da carga
horaria e/ou salarial, aposentadoria precoce ou ainda perda do emprego,
acarretando em aumento do trabalho informal ou ainda a utilizacdo de beneficios por
longo periodo (LEE; GIGNAC; JONHSON, 2021).

Segundo Fischer et al (2017), ndo ha, na literatura, informacdes sobre a carga
atrelada a ES, porém seus estudos indicam que a qualidade de vida das pessoas
acometidas pela doenca € substancialmente inferior a da populacdo geral. Além
disso, a ES representa 6nus econdmico importante para os sistemas de saude

publicos e/ou privados, bem como para a sociedade em geral.
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3. OBJETIVOS

3.1.Geral

Identificar o perfil social e epidemioldgico dos pacientes com ES atendidos em um

servico de referéncia no estado de Pernambuco.

3.2.Especificos

e Avaliar as caracteristicas epidemioldgicas, clinicas e sociais dos pacientes
com ES atendidos no Hospital das Clinicas;

e Fornecer evidéncia estatistica sobre quais fatores sdo importantes para
explicar a chance de ocorréncia da ES;

e Relacionar a presenca da doenca com as relacdes de trabalho dos pacientes
acometidos pela ES;

e Verificar se a presenca da ES tem influéncia na decisdo dos pacientes nas

proximidades do HC.
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4. METODO
4.1.Local e tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo com delineamento transversal, realizado no
ambulatério de reumatologia do Hospital das Clinicas da Universidade Federal de
Pernambuco (HC/UFPE), no periodo de setembro/2021 a marc¢o/2022. O HC/UFPE
€ um centro de referéncia do estado de Pernambuco (Figura 1) para diversas
patologias, dentre elas a Esclerose Sistémica, uma doenca inserida no Ambulatério

de Reumatologia, localizado no pavilh&o térreo, area sul do HC.

Figura 1 - Mapa do estado de Pernambuco e suas divisdes
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Este estudo foi submetido e aprovado pelo comité de ética e pesquisa do
HC/UFPE sob o Certificado de Apresentacdo de Apreciacdo FEtica (CAAE)
48015821.60000.8807, parecer n°4.881.518.
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4.2. Amostra, critérios de inclusao e exclusao

A amostra foi composta por pacientes com diagnostico de Esclerose
Sistémica cadastrados e atendidos no ambulatério de reumatologia do HC/UFPE.
Foram avaliados os registros de todos os pacientes com ES cadastrados desde a
implantacdo do servi¢co até o ultimo dia de coleta (31 de marco de 2022), cerca de
280 pacientes/prontuéarios. Os dados primarios coletados, foram também extraidos
de fontes secundérias (prontuarios) e organizados a partir do instrumento de
pesquisa (Apéndice I) aplicado aos que desejaram participar.

Foram incluidos no estudo pacientes com mais de 18 anos, contendo
diagnostico de Esclerose Sistémica segundo os critérios preliminares do American
College of Rheumatology (ACR) ou critérios do American College of Rheumatology
League Against Rheumatism (EULAR) e confirmado pelo médico reumatologista
(BRASIL, 2013). Foram excluidos pacientes com diagnostico de esclerodermia
localizada e outras doencas reumatoldgicas, que ndo a ES, pessoas que foram a
Obito, os que ndo desejaram participar da pesquisa e pacientes com perda do

seguimento ha mais de 2 anos.
4.3.Procedimentos da pesquisa

Os pacientes de ES que responderam a pesquisa, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE - Apéndice Il), quando presencial e/ou em
meio eletrénico através da plataforma do Google (google forms). Os dados foram
organizados em trés etapas: 1° - Coleta de informacdes das fichas sintese do
Ambulatério de Reumatologia, um instrumento ja utilizado no servico pelos médicos
reumatologistas. Nele constam algumas informac¢des e um gréfico (desenho) com a
tipografia e classificagdo da ES; 2° - Utilizados também os dados dos prontuarios
gue encontravam-se no Servico de Atendimento Médico e Estatistico (SAME), que
nortearam o tempo de tratamento e algumas variaveis socio epidemioldgicas e 3° -
Contato telefénico e/ou presencial com o0s pacientes que ndo tinham
informacgdes/dados nos referidos prontuarios, principalmente sobre as questbes
sociais como: numero de filhos, moradores no domicilio, renda recebida, forma de

deslocamento, tempo de trajeto até o servi¢o e outros.
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4 4. Tratativa dos dados

As variaveis do estudo foram obtidas com auxilio do instrumento de coleta
(apéndice A). Iniciou-se a pesquisa pelo telefone e, posteriormente, presencial
durante o atendimento no ambulatério, que ocorreu nas quintas-feiras, das 08h as
12h, onde eram agendados cerca de 14 pacientes de reumatologia, nesses estavam
contidos os acometidos por ES.

Sabe-se que os pacientes de ES tém um intervalo entre consultas que variam
de 1 a 4 meses, a depender do quadro da doenca apresentado, das condi¢cdes
clinicas imediatas e sintomas agudizados no paciente. A coleta presencial teve inicio
em janeiro/2022 finalizando em margo do mesmo ano.

As variaveis sociodemograficas consideradas nesta pesquisa foram idade,
sexo, raca/cor, estado civil, escolaridade, numero de filhos, endereco, forma de
acesso ao servico e renda. Em relacéo as informacdes clinicas, foram considerados
o tipo de manifestacdo da doenca, o tempo de diagnéstico, sintomas e intervalo de
tempo para acompanhamento no servico.

Realizou-se tratativa das informacdes contidas nestes prontuarios, a fim de
garantir agilidade na coleta dos dados, bem como permitir uma melhor compreensao

acerca do universo de pacientes a serem estudados, através dos fluxogramas.

Figura 2 - Fluxograma de coleta e selecao dos dados
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Figura 3 - Fluxograma de sele¢ao de dados
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4.5.Estratégia empirica
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Foram considerados trés modelos para tomada de decisdo nesta pesquisa:

dois modelos de regressdo logistica e um modelo de regressédo linear mdultipla

empregando o método de Minimos Quadrados Ordinarios (MQO). No Modelo 1, a

variavel dependente é dicotbmica e assume valor 1 (um) se o paciente tinha ES

cutanea difusa. Caso a ES cutanea seja limitada, a variavel assume valor O (zero).

Com este modelo busca-se identificar o efeito de caracteristicas inerentes ao

paciente como: sexo, raga, idade e distancia casa- HC juntamente com a presenca

dos sintomas e intervalo de tratamento na estimativa da chance de ocorréncia da

doenca, fornecendo evidéncia estatistica suficiente para afirmar quais destas

variaveis estao diretamente relacionadas com a ES cutanea difusa.
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O Modelo logistico 2, foi utilizado como variavel dependente, o fato do
paciente estar ou ndo no mercado de trabalho, sendo esta variavel também
dicotbmica. Ou seja, esta variavel assume, valor 1 (um) se o paciente com ES
trabalha. Caso o paciente com ES néo trabalhe, a variavel assume valor 0 (zero).
Com este modelo busca-se identificar quais caracteristicas pessoais,
socioeconémicas e da manifestacdo da doenca podem influenciar na chance de o
paciente com ES continuar no mercado de trabalho. E importante frisar que no
banco de dados em estudo, ndo existem homens que estejam acometidos pela
doenca e continuem trabalhando, assim como das 22 pessoas que se declararam
brancas, apenas 2 continuam trabalhando. Por falta de variabilidades, estas duas
variaveis foram retiradas da amostra.

Por fim, um modelo de regressdo linear mdiltipla foi considerado para
relacionar as manifestacdes da doenca sobre a decisdo de morar dos pacientes. Os
parametros do modelo, referentes ao efeito das variaveis consideradas no mesmo,
foram estimados através do método de minimos quadrados ordinérios. Neste caso, a
variavel dependente é o logaritmo natural da distancia casa-HC, representado em
Km.
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5. RESULTADOS ENCONTRADOS

5.1.Resultados descritivos

Este estudo foi composto por 111 pacientes com o0s seguintes achados: maior
proporcdo de mulheres, de cor predominantemente parda/preta, com ensino médio
completo, média de idade de 49,32 anos, sendo um percentual maior dos 39 a 58
anos e com unido estavel mais prevalente. Os homens correspondem a uma parcela
muito pequena de pacientes acometidos pela ES, casados e solteiros em
propor¢des iguais, sendo no homem encontrado a maior idade, de 80 anos. Esses
achados estao representados na Tabela 1.

Também nesta Tabela, identifica-se que, os resultados clinicos obtidos nesta
pesquisa apontam para uma concentracdo maior de paciente com ES do tipo
cutanea limitada, enquanto que a forma cutanea difusa representa um pouco mais
de 39%. O Fenbmeno de Raynaud foi um dos sintomas mais frequentes nos
pacientes, presente em mais de 83% desses, seguido de esclerodactlia e
comprometimento gastrointestinal. Ao questionar o tempo de convivéncia com a ES,
identificamos o percentual maior de 1 a 5 anos. Distinguimos ainda dois pacientes
que iniciaram os sintomas ha mais de 19 anos, um deles com diagnostico fechado

recentemente, em 2017.

Tabela 1 - Variaveis sociodemograficas dos pacientes com Esclerose Sistémica
atendidos no Hospital das Clinicas no ano de 2021

N de eventos

Variaveis explicativas de coleta dos dados da pesquisa (n) (%)
n

Género %
Feminino 104 93,96
Masculino 7 6,3
Total 111 100
Raca/Cor n %
Branca 22 19,81
Parda/Negra 88 79,27
Indigena 1 0,9
Total 111 100
Faixa etaria n %
29-38 anos 25 22,52
39-48 anos 28 25,25
49-58 anos 30 27,02

59-68 anos 20 18,01




Tabela 1 Cont.

69-78 anos 7 6,3
79 mais 1 0,9
Total 111 100
Estado civil n %
Casado/Uniao estavel 49 44,14
Solteiro 43 38,73
Vilvo/outro 19 17,11
Total 111 100
Anos de estudo n %
1-5anos 37 33,33
6 - 9 anos 14 12,61
10 - 13 anos 45 40,54
Mais de 17 anos 15 13,51
Total 111 100
Fonte de renda n %
Trabalha/autbnomo 19 17,11
Aposentadoria/pensao 34 30,63
Beneficio de prestacéo continuada BPC 33 29,72
Outros 25 22,52
Total 111 100
Valor darenda n %
1 Salario minimo 59 53,15
2 Saléario minimo 32 28,82
3 Salério ou mais 12 10,81
Menos de 1 salério 8 7,2
Total 111 100
Meio de transporte n %
Carro alugado 16 14,41
Carro proprio 9 8,1
Transporte coletivo 43 38,73
TFD 41 36,93
Outros 2 1,8
Total 111 100
Classificacdo da ES n %
Cutanea Difusa 44 39,63
Cutanea Limitada 67 60,36
Total 111 100
Manifestac@es clinicas n %
Artrite 34 30,63
Comprometimento gastrointestinal 61 54,95
Doenca Pulmonar Intersticial (DPI) 51 45,94
Dismotilidade Esofageana 18 16,21
Esclerodactilia 64 57,65
Fendmeno Raynaud 93 83,78
Hipertens&o Pulmonar 12 10,81
Miopatia 4 3,60
Ulceras 33 29,72
Nao sabe informar 0 0
Tempo de diagndéstico n %
1-5anos 48 43,24
6 - 10 anos 44 39,63
11 - 15 anos 17 15,31
Maior de 19 anos 2 1,8
Total 111 100
Intervalo de Consulta n %
Mensal 6 5,93

29
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Tabela 1 Cont.

2 meses 14 12,71
3 meses 58 51,69
4 meses 32 27,96
6 meses 1 0,84

Fonte: Elaborado pela autora, 2022

Em relacé@o a variavel renda, a Tabela 1 mostra a fonte de renda, ou seja, de
onde os pacientes de ES obtém o sustento familiar. Identifica-se uma maior
proporcdo recebendo aposentadorias e/ou pensfes, em torno dos 31%, seguido
daqueles que ganham o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que foi em torno
dos 30%. Os que afirmaram estar no mercado de trabalho, formal ou informal, soma-
se pouco mais de 17%. Os resultados encontrados dos poucos pacientes com ES
gue informam ainda estar trabalhando, possibilita refletir se, o fato de estar
desempregado teria relacdo direta com a doenca, conforme mostra o modelo
descrito na Tabela 4.

Os que recebem um salario minimo estdo acima de 50%, seguido de quem
recebe dois salarios. Um pouco mais de 10% revelaram receber trés salarios
minimos ou mais. Esta descoberta poderia estar diretamente relacionada com o0s
13,51% de pacientes com mais de 17 anos de estudo, porém, nao foi o identificado,
pois das doze pessoas com maior renda, apenas quatro delas tém nivel superior.

Quanto ao meio de transporte mais utilizado para ir ao servico de referéncia,
foi o transporte coletivo, referenciado por mais de 38% dos pacientes, seguido pelo
Tratamento Fora do Domicilio (TFD), que se trata de um direito garantido por lei,
para todos 0s pacientes que necessitam de tratamentos ndo ofertados pelo seu
municipio de residéncia. Um paciente de ES comparece andando ao servi¢co para o
atendimento, pois 0 mesmo é morador do bairro da Varzea, bairro onde se localiza o
HC.

Pernambuco tem 184 municipios, que se estendem do litoral ao sertéo,
divididos em 12 Geréncias Regionais de Saude (GERES). Esses municipios
possuem areas urbana e rural dentro do territério circunscrito. Os pacientes com ES
sao atendidos em centro de referéncia localizado na capital, Recife. Alguns destes
pacientes, percorrerem até 12 horas de viagem, até chegar ao servico, como
exemplo, aqueles quem moram em Petrolina, 0 municipio mais distante da capital,
cerca de 880 km, porém observa-se um percentual maior, de residentes na | GERES
(20 municipios), que chegam ao destino em até 2 horas conforme representado nos

gréaficos 3 e 4 respectivamente.



Grafico 1 - Distribuicdo dos pacientes de Esclerose Sistémica atendidos no HC
por GERES de procedéncia no ano de 2021.
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Fonte: Elaborado pela autora, 2022

Gréfico 2 - Distribuicdo dos pacientes de Esclerose Sistémica atendidos no
HC por tempo de deslocamento no ano de 2021
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Na figura 4 € possivel identificar, geograficamente, a distancia percorrida
pelos pacientes de ES que residem na regido metropolitana do Recife, nos bairros
mais proximos ao Hospital das Clinicas, sendo esse trajeto, calculado em
quildmetros.

Figura 4 - Georreferenciamento dos pacientes de Esclerose Sistémica da
cidade do Recife para o Hospital das Clinicas no ano de 2021.
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Fonte: Elaborado pela autora, 2022

Ao avaliar a procedéncia dos pacientes de ES cadastrados e atendidos no
servico de referéncia, identificou-se que na area urbana esta a maior concentracao
de casos, enquanto que a zona rural representa um pouco mais de 7%, conforme

exposto.

Gréfico 3 - Distribuicdo dos pacientes com Esclerose Sistémica atendidos
no HC no de acordo com a procedéncia no ano de 2021
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Fonte: Elaborado pela autora, 2022
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Ao considerar a renda familiar, e o numero de pessoas que moram no
mesmo domicilio, permite-se uma analise social e comportamental da amostra
estudada. Neste sentido, identificamos que as mulheres compartilham a moradia
com 2 pessoas, geralmente o conjuge e um filho. A condigdo de morar sozinha foi
observado num nimero menor de mulheres, um pouco mais de 15%. No entanto,
verifica-se que os homens residem sempre em companhia de um membro da

familia, conforme representado no Grafico 4.

Grafico 4 - Distribuicdo dos pacientes com Esclerose Sistémica atendidos no
HC no de acordo com a quantidade de pessoas que moram no mesmo
domicilio no ano de 2021.
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Fonte: Fonte: Elaborado pela autora, 2022. Legenda: F corresponde sexo feminino;
M corresponde sexo masculino.

5.2.Resultados estatisticos

Os resultados obtidos pelo modelo estatistico 1 (Tabela 2), ao nivel de
confianca de 95%, fornecem evidéncia de que a variavel “idade” contribui para a
diminuicdo da chance de desenvolver ES cutanea difusa. Ou seja, para cada
aumento de um ano na idade, ha evidéncia de reducdo de 6% na chance de
desenvolvimento de ES difusa (OR = 0,940; p-valor = 0,005).

Quanto a variavel “sexo”, esta contribui para a diminuicdo da chance de
desenvolver ES cutanea difusa. Ou seja, existe evidéncia de que pacientes do sexo
feminino possuem 83,4% menos chances de desenvolver ES cutanea difusa quando

comparadas com pacientes do sexo masculino (OR = 0,126; p-valor = 0,035).
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Ao avaliar a variavel “sintomas”, observa-se que ela contribui para o aumento
da chance de desenvolver ES difusa. Ou seja, existe evidéncia de que pacientes
com sintomas possuem cerca de 4 vezes mais chances de desenvolver ES difusa
guando comparada com pacientes que nédo possuem sintomas (OR = 3,746; p-valor
=0,004).

Percebe-se que paciente com ES cutanea difusa tem um intervalo de
atendimento, um pouco maior, ou seja, para cada aumento tempo de intervalo entre
as consultas em um més, ha evidéncia de aumento de 1,724 vezes a chance do
paciente com ES cutanea difusa, ter espacado seu atendimento. (OR = 1,724; p-
valor = 0,044).

Para as demais varidveis, o modelo apontou evidéncia de que as mesmas,
avaliadas em conjunto, ndo fornecem evidéncias de aumento ou diminuicdo das
chances de desenvolvimento da ES cutanea difusa.

Além disso, de forma mais especifica os resultados mostram que mulheres
com menor idade, apresentam maior chance de desenvolver a ES cutanea difusa
numa frequéncia de 4 vezes mais chance que as mais velhas. O risco de ter ES
cutanea difusa € 6% menor dentre os pacientes mais velhos e 88% maior entre os

homens de nossa amostra.

Tabela 2 - Razao de chance de o paciente ter esclerose sistémica cutanea difusa ao
invés de ter esclerose sistémica cutanea limitada, estimadas pelo modelo de
regresséo logistica 1, em fungéo de suas caracteristicas individuais,
socioecondmicas, tempo de tratamento e sintomas da doenca (difusa =. como
variavel dependente).

Variaveis Odds ratio P>z
Idade* 0.940 0.005
Sexo feminino* 0.126 0.035
Cor branca 0.999 0.999
Renda familiar 0.978 0.953
Anos de estudo 0.888 0.244
Sintomas* 3.746 0.004
Intervalo entre
consultas* 1.724 0.044
Tempo de tratamento 0.960 0.161
cons. 33.321 0.042
Observacoes 113
Pseudo R2 0.14

Fonte: Elaborado pela autora, 2022 * P>z corresponde as variaveis com significancia de 5%
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Os resultados do modelo 2 (Tabela 3) fornecem evidéncia, ao nivel de
confianca de 95%, de que apenas duas varidveis foram consideradas significativas
para explicar o desfecho referente ao exercicio do trabalho: beneficio e anos de
estudo. Os dados mostram que dos pacientes que recebem o BPC, tem em torno de
63% menos chance de trabalhar quando comparados aos pacientes que nao
recebem (OR = 0,037; p-valor = 0,002). Em relacdo aos anos de estudo, os dados
mostram evidéncia de que a cada aumento do tempo de estudo em um ano, O
paciente tem 1,825 vezes mais chances de trabalhar.

Para as demais variaveis, 0 modelo apontou evidéncia de que as mesmas,
avaliadas em conjunto com as demais, ndo fornecem evidéncia de aumento ou

diminuicdo das chances relacionadas ao exercicio do trabalho.

Tabela 3 - Razbes de chance estimadas pelo modelo de regressao logistica 2,
considerando as caracteristicas que estdo associadas com o desfecho relacionado
ao trabalho dos pacientes com ES

Variaveis Odds ratio P>z
Beneficio (BPC)* 0.037 0.002
Anos de estudo* 1.825 0.019
Idade 0.913 0.072
ES cutanea difusa 0.911 0.922
Ter sintomas 5.435 0.114
Renda familiar 0.675 0.651
Tempo de tratamento 1.096 0.154
Solteiro 5.751 0.130
N° de membros familiares 1.609 0.236
Distancia do HC em Km 1.003 0.164
~cons 0.028 0.309
Observacgoes 98
R2 0.48

Fonte: Elaborado pela autora, 2022 * P>z corresponde as variaveis com significancia de 5%

Considerando os achados estatisticos da (Tabela 4), os resultados mostram
evidéncia, ao nivel de confianca de 95%, de que as variaveis significativas foram:
anos de estudo e sintomas. Uma vez que estamos considerando um modelo de
regressdo linear multipla, a estimativa dos parametros (impactos ou efeitos) das
variaveis explicativas serdo interpretados em termos de sua influéncia na estimativa

da média do logaritmo da distancia casa-HC.
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Em relacdo aos sintomas, que é uma variavel dicotdmica (1 para existéncia
de sintomas e 0 caso contrario), os resultados mostram evidéncia de que o paciente
ter sintomas fornece um aumento, em média, no logaritmo da distancia casa-HC em
0,556 unidades. Isso implica em um aumento na média da distancia casa-HC em
1,743 quilémetros.

Os resultados fornecem evidéncia, ao nivel de confianca de 95% que o
aumento do tempo de estudo em um ano implica no aumento, em média, no
logaritmo da distancia casa-HC em 0,121 unidades. Uma vez que o logaritmo é uma
funcdo crescente, ao tomar o valor da exponencial desta estimativa, os resultados
fornecem evidéncia também de aumento, em média, na variavel original em 1,128
quildmetros a cada aumento, em um ano, do tempo de estudo.

Para as demais varidveis, o modelo apontou evidéncia de que as mesmas,
avaliadas em conjunto com as demais, ndo fornecem evidéncia de aumento ou

diminuicao das chances de desenvolvimento da ES.

Tabela 4 - Resultados do ajuste do modelo de regresséao linear multipla para avaliar
a relagcdo entre a distancia da residéncia até o HC e as caracteristicas do paciente e
da doenca (variavel dependente — distancia em km)

Variaveis Coeficiente p-valor
Anos de estudo* 0.121 0.036
Ter sintomas* 0.556 0.043
ES cutanea difusa -0.045 0.876
Beneficio (BPC) 0.079 0.802
Sexo feminino -0.197 0.716
Solteiro -0.449 0.176
Cor branca 0.251 0.450
Intervalo de atendimento -0.093 0.592
~cons 3.867 0.000
Observacoes 98
R2 0.22

Fonte: Fonte: Elaborado pela autora, 2022. Estimado por MQO /P-valor corresponde
as variaveis com significancia de 5%

Os dados apresentados na tabela 5 sdo uma sintese dos achados no estudo
e fornecem evidéncia de que: em média, 0os pacientes possuem 50 anos de idade;
4,43 anos de estudo; possuem renda per capita igual a 1,52 salarios-minimos; séo
de familias com aproximadamente 3 membros; residem a 103km do HC; estdo com

aproximadamente 3 meses de intervalo entre consultas de acompanhamento.
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Tabela 5 - Dados descritivos das variaveis explicativas consideradas no modelo de
regressdo multipla dos pacientes com ES atendidos no HC

Desvio

Variaveis Obs Meédia ~ Min  Max
Padrao

Idade do paciente 111 50 12 29 80

Anos de estudo 111 4.43 2.60 1 9

Renda familiar per
capita

Numero de pessoas na
familia

Distancia de casa para
o HC (km)

Tempo (em meses) de
Intervalo entre as 111 3.06 0.85 1 6
consultas

111 1.52 0.69 1 3

111 3.03 1.28 1 6

115 103 175 2 816

Fonte: Fonte: Elaborado pela autora, 2022

5.3.Resultados analiticos e sugestdes

Mesmo sendo uma doenca rara com a auséncia de dados sobre a incidéncia
e prevaléncia da ES no estado de Pernambuco, este estudo buscou introduzir uma
analise reflexiva sobre a escassez de publicacfes locais e nacionais, a respeito das
pessoas que vivem com essa doenca.

Identificou-se que estudos regionais encontrados, limitam-se aos achados
clinicos, acometimentos dos sintomas, exames, prognosticos e tratamentos no curso
da doenca. As publicacdes sobre a ES em geral, tem a contribuicdo de profissionais
reumatologistas e outros da equipe multidisciplinar que, de alguma forma, participam
do tratamento dos pacientes com base nas comorbidades identificadas no curso da
doenca.

Diante dos resultados encontrados e da necessidade de publicacdes mais
consistentes no que se refere a epidemiologia da ES localmente, propomos que seja
sugerido a Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco, a elaboracdo de um
banco de dados oficial que, permita identificar todos os pacientes do estado
acometidos por ES, levando em consideragédo a priorizagdo daqueles em estado

mais grave e que residam mais distante do local onde recebem atendimento,
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possibilitando de modo geral, a elaboracdo de politicas publicas adequadas para
este percentual de pessoas, além de contribuir com a literatura cientifica nacional.

Como sugestdo de pesquisas futuras, recomenda-se que o Governo do
Estado de Pernambuco, invista em inquéritos que permitam a identificagdo, mesmo
gue por amostragem, dos pacientes com a ES, em seu contexto de permanéncia, ou
seja, nos municipios de residéncia. Aléem disso, busquem identificar os fatores que
potencialmente podem contribuir para conhecer o perfil dos pacientes e estimar com
maior precisao, a incidéncia e prevaléncia de ocorréncia da ES no Estado.
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6. DISCUSSAO

Os resultados deste estudo apontam para uma maior propor¢cao de mulheres,
mais de 93%, semelhante com os achados de Bobeica et al (2021) e Kuwana et al
(2022), em pesquisa realizada no sudeste da Roménia e Japéo, respectivamente.
De acordo com os bancos de dados desses paises a idade do inicio dos sintomas
na Roménia foi 28 a 76 anos, similar ao encontrado em nossa pesquisa 29 a 78
anos, porém diverge dos achados no Japédo estudo, um pouco maior para o inicio
dos, entre 40 e 60 anos.

Ainda em relagcdo as mulheres, Horimoto et al, 2017 menciona estudos que
apresentaram uma taxa variavel de 7,7:1 a 32:1 mulheres para cada homem
acometido, neste sentido encontramos 13,7:1 uma projecdo dentro da média dos
estudos mencionados por esses autores.

Este estudo encontrou 92,8% dos pacientes residindo em area urbana, de
suas cidades, ou seja, nos diversas municipios das GERES do estado, indo de
encontro aos achados de Bobeica et al (2020) que ao estudar o perfil epidemiolégico
da ES na regido sudeste da Roménia, encontraram 63,6% dos pacientes vivendo na
area urbana daquela localidade. Nao foi identificada qualquer relacdo quanto a
classificacdo da ES, se cutanea limitada ou cutanea difusa, no tocante a origem do
paciente, como proposto por estes autores.

Portanto observa-se que as concentracdes dos pacientes com ES na area
urbana de todos os municipios estejam diretamente relacionadas a proximidade com
0s servicos de saude disponiveis nas localidades. Alguns desses pacientes,
inclusive, revelaram migrar do interior do estado para a capital, para residirem com
seus familiares, objetivando ficar mais proximo do servico de referéncia no
tratamento.

Nosso estudo encontrou 60,36% de pacientes com ES na forma cutanea
limitada da doenca o que corrobora com os achados de Al-dhaher, Pope e Ouimet
(2010), Horimoto e Costa (2015) e Horimoto et al (2017), porém Bobeica et al (2021)
apontam para uma maior evidéncia nos seus estudos, da ES cutanea difusa nas
mulheres. No entanto, entre os homens, identificou-se 6 (75%) na forma cutanea
difusa, seguidos de 2 (25%) na forma cutanea limitada, assemelhando-se aos

resultados encontrados por esses autores.
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Uma descoberta significativa deste estudo foi no quesito raca/cor, identificou-
se um percentual maior de pessoas negras ou pardas, que juntas, correspondem a
79,27% dos entrevistados, esse dado testifica a maioria dos estudos de Monaco et
al (2010), Machado et al (2013) e Silva et al (2016), porém diverge dos achados de
Horimoto et al (2017), quando em seu estudo de incidéncia e prevaléncia da ES em
Campo Grande, estado de Mato Grosso do Sul, identificaram um percentual maior
de pessoas caucasianas.

Outros autores como, Mayes et al, (2003), Guo et al. (2020) e Zhou et al
(2021) esclarecem que os achados relativos a raca/cor, podem variar de acordo com
a localidade. Neste sentido, a regido Nordeste possui uma concentracdo significativa
de pessoas pardas e negras, justificando assim os achados deste estudo.

O Fendmeno de Raynaud (FR) foi relatado em mais de 83% dos pacientes
entrevistados, testifica com os achados de Frech et al (2021) em estudo realizado
com banco de dados nos EUA. Neste estudo eles identificam o FR como sendo um
dos sintomas mais precoces para o diagnéstico da ES, presente tanto nos homens
como nas mulheres daquela pesquisa.

A Doenca Pulmonar Intersticial (DPI), foi identificada em cerca de 46% dos
pacientes com ES, sendo este um dos acometimentos mais letais, em sintonia com
achados de COI et al (2021), quando avaliou os bancos de dados de base
populacional na Italia.

Quanto ao tempo convivendo com a doenca, apos diagnéstico e inicio do
tratamento, os achados foram bem expressivos, chegando a pouco mais de 40%, o
namero de pessoas vivendo com a ES, entre 10 e 13 anos e dois pacientes com
mais de 17 anos, sobrepondo-se aos resultados evidenciados nos estudos de Royle
et al (2018), quando se propos avaliar incidéncia, prevaléncia e sobrevida da ES no
Reino Unido, em banco de dados daquela localidade, identificaram que os pacientes
sobreviveram de 5 a 10 anos apos o diagnadstico.

N&o encontramos estudos que avaliem a mobilidade dos pacientes de ES em
busca de tratamento, no entanto, esse trabalho verificou que cerca de 72% dos
entrevistados realizaram um percurso de 20 minutos a 2 horas para serem
atendidos. Considera-se que esse tempo percorrido, tenha relacdo com a
localizagcdo da residéncia nos bairros proximos ao HC, ou ainda localizados na
regido metropolitana do grande Recife. Percebeu-se que este tempo de até duas

horas também pode ser percorrido entre municipios limitrofes a capital.
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Nao foram identificados estudos com modelos estatisticos nas referéncias
adotadas que avaliassem a razéo de chance de ocorréncia de algumas variaveis, no
entanto, a andlise realizada pelos modelos propostos neste estudo, inferem que ha
semelhanca com os encontrados na pesquisa de Frech et al (2021) que observou
sintomas do FR na maioria de seus pacientes.

O uso do modelo de regressédo logistica também contribuiu para fornecer
evidéncia de que, os sintomas estdo 3.746 vezes mais chances de estar presentes
em pacientes com ES cutanea difusa quando comparados com pacientes que nao
possuem sintomas (p<0,004) como vista no artigo de Morrisroe et al (2018).

O tempo de tratamento analisado na perspectiva do uso do modelo de
regressao linear mdltipla, considerando os sintomas, apesar de ndo haver estudos
estatisticos comparativos, possibilita analisar a perda do emprego decorrente da ES
na maioria dos pacientes do estudo de Leea, Gignac e Johnsin (2021), ao identificar
a incapacidade desses pacientes para o trabalho, aplicando um questionario aos
participantes, sendo o referencial de nosso modelo estatisticamente significante em
0.037 (p<0,002).

Dessa forma e resumidamente, os achados nos modelos estatisticos
apresentam regras de decisdo que vao desde a influéncia de variaveis que
contribuem para o aumento de chance de ocorréncia da doenga bem como das
variaveis que contribuem para o aumento da chance de um paciente doente estar
trabalhando, além de considerar quais variaveis sdo importantes para explicar, em

média a distancia casa-HC.
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7. CONCLUSAO

Os resultados encontrados neste estudo quanto aos aspectos sOcios
epidemioldgicos relativos a raca/cor, idade, sexo, inicio dos sintomas e outras
variaveis, assemelham-se as pesquisas realizadas em outras regides do mundo.

Verificou-se que pacientes com ES atendidos no HC, sdo a maioria de baixa
renda, que se utilizam de transporte coletivo e tratamento fora domicilio (TFD) para
ter acesso ao servico e ter a continuidade de seu tratamento.

Identificamos, estatisticamente, que os fatores importantes para explicar a
chance de ocorréncias da doenca, estdo relacionados a idade e ao sexo feminino,
essa Ultima variavel foi bastante representativa, cerca de 93% do universo da
pesquisa.

Considerando alguns sintomas encontrados no decorrer da evolugdo da ES,
alguns pacientes, tendem a afastar-se do mercado de trabalho, pelas limitagbes
fisicas e psiquicas apresentadas. O afastamento da vida laboral, direciona o
paciente a recorrer ao beneficio de prestacdo continuada (BPC), garantindo assim, a
renda familiar, porém, com poucas possibilidades de regressar ao mercado de
trabalho.

A presenca dos sintomas contribuiu com a tendéncia de migracdo dos
pacientes com o objetivo de morarem mais perto do servico de referéncia.

Os resultados deste estudo, permitem inferir a necessidade de fomentar
pesquisas em nosso estado sobre a referida doenca, propondo inclusive aos
gestores publicos a elaboracéo e implantacdo de um sistema estadual para registrar
0s pacientes de ES, permitindo identificar a incidéncia e a prevaléncia destas no
estado de Pernambuco e consequentemente auxiliar na elaboracdo de politicas
publicas de salde voltadas a esse publico.
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APENDICE A

Instrumento de coleta

DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS

NOME:

REGISTRO HC: | DATA NASCIMENTO:
TELEFONE:

IDADE: SEXO: ( )l.Feminino ( )2.

Masculino

ESTADO CIVIL: ( ) Solteiro(a) ( ) Casado(a) ( ) Viuvo(a) ( ) Unido
estavel () Outro:

FILHOS: ( ) Sim ( )N&o Quantos?

ESCOLARIDADE

() Analfabeto

( ) Fundamental | incompleto ( ) Fundamental | completo
() Fundamental Il incompleto ( ) Fundamental Il completo
( ) Ensino médio incompleto () Ensino médio incompleto
() Superior incompleto () Superior completo

() Outro:

QUANTAS PESSOAS MORAM NO DOMICILIO?

TRABALHA: ( ) Sim ( )N&o ( ) Aposentado ( )BPC

ESTA EM BENEFICIO: ( ) Sim ( ) N&o

RENDA FAMILIAR: R$
() Menos 1 salario minimo () 1 salario minimo
() 2 salarios minimos () 3 ou mais salarios minimos

LOCALIDADE DE MORADIA (Cidade/Estado):

(_)Zonaurbana () Zonarural

FORMA DE DESLOCAMENTO ATE O HOSPITAL DAS CLINICAS:
( ) Carro proprio () Transporte coletivo (6nibus, metro, kombi)
( ) Carroalugado ( ) Prefeitura (TFD)

( )Apé () Outro:

TEMPO MEDIO DE DESLOCAMENTO ATE O HC-UFPE (em horas):

TEMPO DE INTERVALO ENTRE AS CONSULTAS (meses):

DADOS CLINICOS

TEMPO DE DOENCA (meses): | TEMPO DIAGNOSTICO (meses):

FORMA CLINICA: (excluir a forma localizada)
() cutaneo limitada (') cutaneo difusa ( ) sine escleroderma

MANIFESTACOES CLINICAS:

() Espessamento cutaneo ( ) Fenbmeno de Raynaud

( ) Ulceras () Doenca pulmonar intersticial (
) Hipertensao pulmonar ( ) Cardiopatia ()
Dismotilidade esofageana () Intestinal ()

Artrite () Miopatia
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APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(PARA MAIORES DE 18 ANOS OU EMANCIPADOS)

Convidamos o (a) Sr. (a) para participar como voluntario (a) da pesquisa Perfil sécio
epidemiologico dos pacientes com esclerose sistémica atendidos em centro
de referéncia no estado de Pernambuco, que estd sob a responsabilidade do (a)
pesquisador (a) Ligia Ferreira de Lima, residente em rua Pinto Junior, 210 B, Prado — Recife,
CEP:50830-060, contato telefénico (81) 987860375; e-mail: ligiabioto@gmail.com. Esta sob a
orientacdo de Tatiane Almeida de Menezes. Telefone: (81) 999785402, e-malil
tatianedemenezes@gmail.com.

Todas as suas dlvidas podem ser esclarecidas com o responsavel por esta pesquisa.
Apenas quando todos os esclarecimentos foram dados e vocé concorde com a realiza¢éo do estudo,
pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que estd em duas vias. Uma via
sera entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Vocé estara livre para decidir participar ou recusar-se. Caso ndo aceite participar, ndo havera
nenhum problema, desistir € um direito seu, bem como sera possivel retirar 0 consentimento em
qualquer fase da pesquisa, também sem nenhuma penalidade.

INFORMA(;C)ES SOBRE A PESQUISA:

e Descricao da pesquisa: A justificativa € a seguinte: por ser considerada uma doenca rara, a
ES, tornou-se objeto deste estudo pelo interesse em compreender um pouco de sua
epidemiologia no estado de Pernambuco bem como contribuir com a literatura brasileira até o
momento escassa. Os objetivos sdo: Analisar o perfil dos usuarios com ES; tracar o perfil
epidemiolégico e social desses usuarios; analisar as caracteristicas epidemiologicas e sociais
dos pacientes de acordo com a forma clinica da doenga; relacionar o grau de
comprometimento e sua influéncia nas atividades laborais desses usuarios; e por fim analisar
0s anos de vida perdidos (em contribuicdo financeira e social) desses pacientes acometidos
pela ES. O procedimento adotado para coleta dos dados: sera através do acesso aos
prontuarios (dados secundérios) no Servico de Atendimento Médico e Estatistica (SAME),
onde constam dados do paciente e caso necessério complementar as informacdes do
checklist, sera feito contato telefénico com o paciente e/ou seu responsavel legal objetivando
apurar o maior nimero possivel de informag8es, minimizando e/ou evitando possiveis viés.

e Esclarecimento do periodo de participagdo do voluntario na pesquisa, inicio, término e
numero de visitas para a pesquisa. A pesquisa se iniciara ap0s aprovacdo do comité de
ética com programacéo de finalizar em agosto/2021, caso seja necessario realizar entrevista,
essa serd de apenas um contato para complementar as informagcfes ndo contidas nos
prontuarios do SAME.

e RISCOS diretos Por se tratar de um estudo em que ndo ocorrerd procedimento invasivo direto
nos pacientes, e que se limitard a coleta de informagfes por meio de coletas de dados em
prontuarios e/ou entrevistas realizadas por telefones, admite-se que a pesquisa traz os riscos
de constrangimento, quebra de sigilo e invasao de privacidade inerentes aquelas que utilizam
os dados secundarios dos pacientes. Caso 0 paciente venha a se sentir desconfortavel nas
entrevistas, pra minimizar o dano, serd excluido da pesquisa, sem nenhum 6nus.

e BENEFICIOS diretos e indiretos Os dados obtidos neste estudo podero fornecer evidéncias
para otimizar a conduta da equipe no que se refere ao conhecimento do perfil desses
pacientes, quanto sua realidade epidemiolégica e social, melhorando as relacdes
interpessoais e minimizando assim o0s possiveis abandonos de tratamento, bem como
contribuir com a literatura cientifica brasileira no conhecimento da epidemiologia regional a
cerca da ES no estado.

Todas as informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e ser@o divulgadas apenas em
eventos ou publicagdes cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre os
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responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados coletados
nesta pesquisa através de entrevista, ficardo armazenados em computador pessoal, sob a
responsabilidade da pesquisadora Ligia Ferreira de Lima, no endereco acima informado, pelo periodo
de minimo 5 anos.

O Sr./Sra. podera solicitar, se assim quiser, o relatério final da pesquisa que fez parte.

Nada |lhe sera pago e nem sera cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitagdo é
voluntaria, mas fica também garantida a indenizacdo em casos de danos, comprovadamente
decorrentes da participacdo na pesquisa, conforme decisdo judicial ou extrajudicial. Se houver
necessidade, as despesas para a sua participacdo serdo assumidas pelos pesquisadores
(ressarcimento de transporte e alimentacgéo).

Em caso de dividas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o
Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do HC/UFPE no endereco: (Avenida Prof.
Moraes Rego s/n — 3° Andar- Cidade Universitaria, Recife-PE, Brasil CEP: 50670-420, Tel.: (81)
2126.3743 — e-mail: cephcufpe@gmail.com).

(assinatura do pesquisador)

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIO (A)

Eu, , CPF , abaixo assinado, ap6s
a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade de conversar e ter
esclarecido as minhas duvidas com o pesquisador responsavel, concordo em participar do estudo
Analise do perfil s6cio epidemioldgico dos pacientes com esclerose sistémica
atendidos em centro de referéncia no estado de Pernambuco, como voluntéario (a).
Fui devidamente informado (a) e esclarecido (a) pelo(a) pesquisador (a) sobre a pesquisa, 0s
procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios decorrentes de minha
participacdo. Foi-me garantido que posso retirar o meu consentimento a qualquer momento, sem que
isto leve a qualquer penalidade interrup¢do do meu acompanhamento/assisténcia e/ou tratamento.

Local e data
Assinatura do participante:

Presenciamos a solicitagdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa
e o aceite do voluntéario em participar. (02 testemunhas néo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Nome:

Assinatura: Assinatura:




