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RESUMO

Introducdo: A imunodeficiéncia comum variavel (IDCV) é a imunodeficiéncia primaria sintomatica mais frequen-
te. Caracteriza-se por apresentar uma enorme heterogeneidade de manifestagdes clinicas, imunolégicas e genéticas,
sendo por isso considerada um “diagnéstico em guarda-chuva”. O maior reconhecimento e os progressos no trata-
mento da IDCV permitiram aumentar a sobrevida dos doentes. No entanto, a reposi¢ao de imunoglobulina humana
permanece a base do tratamento. A perspetiva do doente sobre a qualidade de vida (QV) relacionada com a satde,
como um fator que influencia o bem-estar e a funcionalidade fisica e emocional, é cada vez mais explorada nos cuida-
dos de saude. O objetivo deste estudo foi avaliar a QV dos doentes com IDCV sob terapéutica de substituicao com
imunoglobulina endovenosa, aplicando o questionario de QV MOS SF-36. Métodos: Foram incluidos 23 doentes com

IDCV seguidos na consulta de Imunoalergologia-Imunodeficiéncias Primarias da Unidade Local de Saide Gaia-Espinho,
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que responderam ao questionario de QV (MOS SF-36). Compararam-se os valores de QV dos doentes com valores
de referéncia previamente publicados, referentes a uma amostra representativa da populagao portuguesa (n=2459).
Os valores das diferentes dimensdes de QV foram comparados segundo o sexo, idade de inicio dos sintomas/diagnos-
tico/atual, presenca de infecoes recorrentes e complicagoes nao infeciosas. Resultados: Os doentes com IDCV
apresentaram uma diminuigdo estatisticamente significativa da componente fisica e mental. Na componente fisica, o
desempenho e a dor fisica foram os mais afetados. Nos parametros que avaliam a componente mental, a saide men-
tal, fungao social e vitalidade, também apresentaram uma diminuigado significativa. As diferengas encontradas foram
independentes da idade de diagnéstico, tempo até ao diagndstico, sexo e complicagdes nao infeciosas. Conclusio:
Os doentes em seguimento por IDCV apresentam diminuigdo significativa da componente fisica e mental da qualida-
de de vida. Salientamos a relevancia de uma avaliagao multidisciplinar adequada as necessidades de cada doente com

o objetivo de intervir nos parametros afetados.

Palavras chave: Imunodeficiéncia comum variavel, qualidade de vida, questionario MOS SF-36, saude fisica, saide mental.
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ABSTRACT

Introduction: Common Variable Immunodeficiency (CVID) is the most common symptomatic primary immunodeficiency
in adulthood. It is characterized by heterogeneous clinical, immunological, and genetic manifestations and is therefore considered
an “umbrella diagnosis”. Greater recognition and progress in the treatment of CVID has led to increased patient survival. How-
ever, human immunoglobulin replacement remains the first-line treatment. Acknowledgment of the patient’s perspective re-
garding health-related quality of life (QoL) as a factor influencing well-being in both physical and mental domains is emerging
in healthcare. This study aimed to evaluate the QoL of patients with CVID undergoing intravenous immunoglobulin replacement
therapy, applying the MOS SF-36 QoL questionnaire. Methods: We included 23 patients with CVID followed in the Allergy
and Clinical Immunology department at the Unidade Local de Satde Gaia-Espinho. The patients’ QoL questionnaire scores were
compared with previously published reference values from a sample of the Portuguese population (n=2459). Scores of different
QoL dimensions were analyzed regarding age, sex, age at onset of symptoms/diagnosis/current, recurrent infections, and comor-
bidities. Results: CVID patients showed a statistically significant decrease in the physical and mental domains. In the physical
domain, patients expressed significantly lower scores in functioning and physical pain. The subgroup scores for mental health,
social function, and vitality in the mental component also showed a significant decrease. There was no significant correlation
between age at diagnosis, time until diagnosis, sex, and non-infectious comorbidities. Conclusion: CVID patients show a sig-
nificant reduction in the physical and mental parameters of QoL. We emphasize the relevance of a multidisciplinary approach

to assess their individual needs regarding the affected parameters.

Keywords: Common variable immunodeficiency, quality of life, MOS SF-36 questionnaire, mental health, physical health.

© 2025 Sociedade Portuguesa de Alergologia e Imunologia Clinica. Published by Publicagées Ciéncia e Vida.
This is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

REVISTA PORTUGUESA DE IMUNOALERGOLOGIA


http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

AVALIAGAO DA QUALIDADE DEVIDA EM DOENTES COM IMUNODEFICIENCIA COMUM VARIAVEL
SOB TRATAMENTO COM IMUNOGLOBULINA ENDOVENOSA / ARTIGO ORIGINAL

INTRODUCAO

imunodeficiéncia comum variavel (IDCV) carac-
teriza-se por baixos niveis de anticorpos secun-
déario a alteracdes na diferenciaciao terminal das
células B (I). A IDCV é considerada o erro inato do siste-
ma imune sintomatico mais frequente na populagao, com
uma prevaléncia estimada entre 1:10 000 e 1:100 000 ca-
sos, afetando de igual modo ambos os sexos. O inicio dos
sintomas/manifestagoes clinicas tem dois picos de maior
incidéncia, entre a primeira e a terceira década de vida (2).

Segundo a classificagao da European Society for Immu-
nodeficiencies (ESID), sdo critérios de IDCV a presenca de
pelo menos uma manifestacao clinica caracteristica (infe-
¢oes recorrentes, doenga autoimune, doenga granuloma-
tosa, linfoproliferagao policlonal sem etiologia clara ou
historia familiar de défice de anticorpos) associada a: |)
diminuigao do nivel de IgG e IgA, com ou sem diminuigao
de IgM (pelo menos dois desvios-padrao abaixo do valor
médio para o grupo etario), 2) deficiente resposta a vaci-
nagao (e/ou auséncia de iso-hemaglutininas) e/ou diminui-
cao dos linfécitos B de memoria switched (inferior a 70%
para a idade), 3) diagnostico apos os 4 anos (sintomas
podem estar presentes previamente), e 4) exclusao de
causas secundarias de hipogamaglobulinemia (3).

A IDCV apresenta uma enorme heterogeneidade de
manifestagdes clinicas, imunoldgicas e alteragoes genéti-
cas, sendo por isso considerada um “diagnostico em guar-
da-chuva” (3). O espetro de manifestagoes clinicas en-
globa, para além das infecoes cronicas, graves e
recorrentes, as doengas autoimunes, granulomatosas e
linfoproliferativas (3,4). Apesar dos progressos no conhe-
cimento dos mecanismos genéticos subjacentes aos varios
fendtipos da IDCV, a etiologia desta sindrome permane-
ce pouco esclarecida (3,4). O maior reconhecimento e
avancos no tratamento da IDCV permitiram aumentar a
sobrevida dos doentes. No entanto, a terapéutica de
reposicao regular com imunoglobulina permanece a base
do seu tratamento. E de salientar que a reposigio de

imunoglobulinas se associa a melhor prognostico e redu-

¢ao da frequéncia e gravidade das infe¢des. Contudo,
parece menos eficaz no controlo da linfoproliferacao,
autoimunidade e malignidade decorrentes da IDCV (5,6).

Apesar do termo “comum” associado a denominagao
desta patologia, a IDCV é uma entidade rara, cujo diag-
néstico é um desafio. Trata-se de uma doenga pouco
conhecida da comunidade médica geral, com diferentes
manifestagdes clinicas nao integradas como um todo,
mimetizando outras doengas e com desvalorizagao da
frequéncia e gravidade das infe¢coes (7). Consequente-
mente, estdo descritos atrasos no diagnodstico de 4-9 anos
desde o inicio dos sintomas (8). Este facto é da maior
importancia, pois o atraso do diagnostico e, consequen-
temente, do inicio do tratamento, esta associado a pior
progndstico e menor sobrevida (9,10).

A qualidade de vida relacionada com a saide é uma
percecao subjetiva do individuo sobre o estado de saude
(doenga e tratamento) referente ao seu bem-estar fisico,
psicolégico e social (I1). A perspetiva do doente em rela-
¢ao a qualidade de vida relacionada com salide, como um
fator que influencia o bem-estar e a funcionalidade fisica
e emocional, é cada vez mais explorada pelos médicos e
restantes prestadores de cuidados de saude (12,13,14).

Nos doentes com IDCV, além da carga inerente ao
proprio diagnostico de uma doenga rara, a qualidade de
vida dos doentes é também comprometida pelas compli-
cagoes da propria doenga e limitagao fisica que lhe esta
associada, pela necessidade de acesso frequente a cuida-
dos de salide e pelas opgdes terapéuticas disponiveis (15).
No entanto, existem poucos artigos publicados que ava-
liem a qualidade de vida neste grupo de doentes.

O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade de
vida dos doentes com IDCV sob terapéutica de substi-
tuicado com imunoglobulina endovenosa ha mais de 6
meses, aplicando uma escala de avaliagdo da percegao
da qualidade de vida (MOS SF-36) validada para a popu-
lagdo portuguesa (16,17). Este instrumento avalia duas
dimensoes de saude (fisica e mental) e é composto por
36 itens agrupados em 8 conceitos importantes em sal-

de: funcao fisica, desempenho fisico, dor fisica, saide em
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geral, vitalidade, fungao social, desempenho emocional,

e saude mental.

MATERIAL E METODOS

Populacdo

Foram incluidos todos os doentes com IDCV sob
tratamento com imunoglobulina endovenosa por mais de
6 meses consecutivos na consulta de Imunoalergologia
- Imunodeficiéncias Primarias da Unidade Local de Satde
Gaia Espinho (n=23). Os questionarios de qualidade de
vida foram entregues no inicio de uma sessao de trata-
mento com imunoglobulina endovenosa e devolvidos no
final da sessao ou na sessdo seguinte. A recolha de ques-
tionarios decorreu entre | janeiro e 3| maio de 2022.

Para comparagao com uma populagio saudavel foram
utilizados dados de referéncia de uma amostra represen-

tativa da populagdo portuguesa (n=2449) (18).

Instrumentos

Para avaliar a qualidade de vida foi utilizada uma es-
cala genérica do estado de satde, Medical Outcomes Study
Short-Form 36 (MOS SF-36), validada para a populagao
portuguesa (16,17). O MOS SF-36 é uma escala que nao
¢ especifica de doenca ou grupo etario, sendo a simpli-
cidade da sua execugdo um fator importante que facilita
a sua utilizagao. Esta escala é composta por 36 itens que
fornecem pontuagdes em oito dimensdes: fungio fisica
(desempenho das atividades diarias, como autocuidado,
vestir-se, tomar banho ou subir escadas), desempenho
fisico (impacto da saude fisica no desempenho das ativi-
dades diarias e/ou profissionais), dor fisica (intensidade
da dor e o impacto no desempenho das atividades diarias
e/ou profissionais), saide em geral (percegao subjetiva
do estado geral de saude), vitalidade (capacidade dos
doentes na realizagdo de tarefas do quotidiano), fungao
social (interferéncia da condigao de satde nas atividades
sociais), desempenho emocional (impacto das condigdes

emocionais no desempenho das atividades diarias e/ou

profissionais) e satide mental (escala de humor e bem-es-
tar). A pontuacao para cada item varia entre 0 e 100
pontos, que refletem, respetivamente, o pior e o melhor
estado geral de saude. Estes oito parametros podem ser
agrupados em duas medidas sumarias: a componente de
saude fisica (fungao fisica, desempenho fisico, dor fisica e
salide geral) e a componente de salde mental (salde
mental, desempenho emocional, fungao social e vitalida-
de). Os valores médios de cada conceito foram transfor-
mados em percentagem do total da pontuagao maxima
possivel. Daamostra de doentes foram também avaliados

dados demograficos e comorbilidades.

Anilise estatistica

Foram incluidos na analise estatistica doentes adultos
(mais de 18 anos de idade) com diagnostico de IDCV que
se encontravam sob tratamento com imunoglobulina en-
dovenosa ha mais de 6 meses consecutivos e que com-
pletaram o questionario MOS SF-36. A andlise das varia-
veis incluiu medidas de estatistica descritiva (frequéncias
absolutas e relativas, média e desvio-padrao ou mediana
e intervalo-interquartil, IQ). A normalidade de distribui-
cao dos valores das variaveis foi analisada com o teste de
Shapiro-Wilk e observagao do histograma.

As pontuagoes das 8 dimensdes de qualidade de vida
foram analisadas de acordo com o sexo, idade de inicio
dos sintomas, idade de diagnostico, idade atual, presenga
de infecoes recorrentes e complicagoes nao infeciosas
(doenca respiratoria, gastrointestinal, linfoproliferativas,
neoplasias sélidas, autoimunidade e esplenomegalia). Para
tal foi utilizado o teste ndo paramétrico Mann-Whitney
(sexo, infecoes recorrentes e comorbilidades) e coefi-
ciente de correlagao de spearman (idade de inicio dos
sintomas/diagnostico/atual).

Compararam-se os scores de qualidade de vida dos
doentes com valores de referéncia previamente publica-
dos, referentes a uma amostra representativa da popu-
lagao portuguesa de idade adulta (n=2459) (18). Para esta
comparagio foi utilizado o teste t para uma amostra. O

nivel de significancia considerado foi um valor de p<0,05.
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Toda a analise estatistica foi efetuada utilizando o pro-
grama Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) 29.0.

RESULTADOS

Foram incluidos 23 doentes adultos, 65% do sexo
feminino, com mediana de idade atual de 63 anos (IIQ
46;70). O inicio dos sintomas (mediana de 24 anos (I1Q
17-27)) foi significativamente diferente entre sexos, com
uma mediana de idade de 25 anos (I1Q 20-28) nas mulhe-
res e 17 anos (I1Q 14-25) nos homens (p=0,034). A me-
diana de idade na altura do diagnéstico (mediana de 38
anos (11Q 33-53)) foi de 40 anos (11Q 34-54) nas mulheres
e 38 anos (11Q 32-53) nos homens. As caracteristicas dos
doentes encontram-se sistematizadas na Tabela I.

Todos os doentes que participaram neste estudo es-
tavam sob terapéutica de reposi¢ao regular com imuno-
globulina endovenosa. As caracteristicas do tratamento
encontram-se representadas na Tabela 2.

Nesta série de doentes as infegdes respiratorias re-
correntes estavam presentes em |5 (65%) individuos,
sendo os agentes isolados mais frequentes o Streptococcus
pneumoniae, Haemophilus influenzae e Pseudomonas aerugi-
nosa. As infegdes gastrointestinais estavam presentes em
4 (17%), sendo o Campylobacter jejuni e o Clostridium diffi-
cile os agentes mais frequentemente implicados. A pato-
logia respiratoria cronica foi a manifestagao nao infeciosa
mais frequente (n=13), havendo 5 doentes com doenca
pulmonar obstrutiva crénica, 4 com asma, 2 com doenga
pulmonar intersticial linfocitica granulomatosa (GLILD) e
2 com bronquiolite obliterante com pneumonia organiza-
tiva. Do total de doentes com patologia respiratoria cro-
nica, 7 (54%) apresentavam bronquiectasias. A patologia
autoimune foi encontrada em 5 (22%) doentes, sendo a
anemia hemolitica autoimune, trombocitopenia, sindrome
Sjogren, lGpus eritematoso sistémico e hipotiroidismo os
diagnosticos associados. As doengas linfoproliferativas
foram diagnosticadas em 3 (13%) doentes, neoplasias so-

lidas (carcinoma de célon) e esplenomegalia em 2 (9%) e,

Tabela I. Caracteristicas dos doentes com IDCV

Caracteristicas n (%)

Sexo

Masculino 8 (34,8)
Feminino 15 (65,2)
Idade atual

19-39 | (4,3)
40-59 10 (43,5)
> 60 12 (52,2)

Idade ao diagnéstico

19-39 13 (56.5)
40-59 8 (34,8)
>60 2 87)
Comorbilidades

Respiratorias 13 (56,5)
Gastrointestinais 3 (13,0)
Autoimunes 5 (21,7)
Linfoproliferativas 3 (13,0
Neoplasias solidas (carcinoma colon) 2 8,7)
Esplenomegalia 2 8,7)

Tabela 2. Caracteristicas do tratamento com Imunoglobulina.

Imunoglobulina EV Me (min; max)
Dose (mg/kg) 300 (300; 600)
Intervalo de

administracdo (semanas) 44 (3/3:8/8)

EV — Endovenosa; Me — Mediana; min — minimo; max — maximo

por ultimo, diarreia crénica em 3 (13%), sendo detetada
hiperplasia nodular linfoide em 2 (67%) deles.

Os valores médios das pontuagdes do questionario
MOS SF-36 nos doentes adultos com IDCV (n=23) e na
amostra representativa da populagao portuguesa de idade
adulta (18 a 64 anos) encontram-se esquematizados na

Tabela 3 e na Tabela 4. Os doentes com IDCVY, em com-
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Tabela 3. Média de scores nas componentes fisica e mental — Comparagao entre doentes e populagio de referéncia.

Doentes Populacdo de referéncia
Parametros MOS SF-36 (n=23) (n=2459) Diferenca Valor p*
Média DP Média DP
Componente Fisica 49,2 +17,4 66,4 +24 1 -17,2 0,001
Componente Mental 47,1 +14,7 67,8 +23,9 -20,7 0,001
*Utilizado teste t para uma amostra. DP — Desvio-Padrio
Tabela 4. Média de scores MOS SF-36 — Comparagio entre doentes e populagdo de referéncia.
e reterinia
Parametros MOS SF-36 (n=23) (n=2459) Diferenca Valor p*
Média DP Média DP
Funcio Fisica 61,5 +33,1 75,3 26,7 -13,8 0,059
Desempenho Fisico 40,2 +46,9 71,2 +25,8 -31,0 0,004
Dor Fisica 39,6 +24.4 63,3 +24,9 -23,7 0,001
Saude Geral 55,9 +14,1 55,8 +18,8 +0,1 0,989
Vitalidade 40,0 +9,7 58,4 25,6 -18,4 0,001
Desempenho emocional 56,5 +46,5 73,6 +24,6 -17,1 0,093
Saude Mental 40,4 9,0 64,0 +22,8 -23,6 0,001
Funcido Social 51,6 16,1 74,9 +22.8 -23,3 0,001

*Utilizado teste t para uma amostra. DP — Desvio-Padrio

paragao com a amostra representativa populacional, apre-
sentaram diminuigao significativa da componente fisica
(média de 49,2 vs 66,4) e mental (média de 47,1 vs 67,8),
ambas estatisticamente significativas (p=0,001). As diferen-
cas encontradas foram independentes da idade de diag-
nostico, tempo até ao diagnodstico, sexo e comorbilidades.

No que diz respeito aos parametros avaliados na com-
ponente fisica, o desempenho fisico (média de 40,2 vs
71,2) e a dor fisica (média de 39,6 vs 63,3) foram os mais
afetados na populagao estudada, em comparagao com a
populagdo geral portuguesa, com significancia estatistica
(p=0,004; p=0,001, respetivamente). Nas questoes que
avaliam a salde em geral, a média é semelhante a da

populagao ativa portuguesa (média de 55,9 vs 55,8).

Nos parametros que avaliam a componente mental,
a salde mental (média de 51,6 vs 64), fungao social (mé-
dia de 40,4 vs 74,9) e vitalidade (média de 40,0 vs 58,4)
apresentaram uma diminuicao significativa na populagao
estudada em comparagao com a populagao geral. Nao
foram encontradas diferengas no que diz respeito ao de-

sempenho emocional.

DISCUSSAO

As publicagoes internacionais encontradas refletem
a necessidade de maior investimento na avaliagao da qua-

lidade de vida dos doentes com doengas crénicas (I1).
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Apesar dos parametros de qualidade de vida serem fre-
quentemente incluidos nos ensaios clinicos, a sua avalia-
¢do na pratica clinica é limitada (I1). A utilizagao de Pa-
tient-Reported Outcome Measures (PROM) na pratica
clinica tem sido proposta como meio facilitador da co-
municagao médico-doente, identificando problemas, mo-
nitorizando a doenga e o tratamento (19).

Este estudo centrou-se na avaliagao do impacto do
diagnostico de IDCV na qualidade de vida e na identifi-
cacgao dos fatores fisicos e mentais mais afetados.

O diagnéstico de IDCV foi realizado em idade adulta
(mediana de 38 anos), associado a complicagdes croénicas
com perda de fungdo permanente na maioria dos doentes.
Estes resultados tém semelhangas com os encontrados
na literatura, que indicam uma idade média ao diagnosti-
co de 35 anos e apresentam varias complicagdes nao
infeciosas associadas, sendo a doenga pulmonar croénica
a mais frequente, como nesta populagao (4,20).

A andlise dos dados nesta populagdo mostrou que os
doentes com IDCV apresentavam uma satde fisica e men-
tal significativamente diminuida em comparagao com uma
amostra representativa da populagao ativa portuguesa.
Estes resultados sao concordantes com os resultados de
outros autores, como hum estudo de Quinti et al. de uma
populagao italiana (n=96) de doentes com IDCV que apre-
sentou menor qualidade de vida (medida pelo MOS SF-36)
quando comparado com uma amostra da populagao geral,
sendo a doenga pulmonar cronica e a diarreia crénica os
principais fatores associados a valores inferiores no MOS
SF-36 (I1). No estudo de Rider et al. em que foi aplicado
o questionario SF-12, que avalia a perceg¢io do individuo
em relacao a aspetos da sua saude fisica e mental nas
quatro semanas prévias, os doentes adultos com IDCV
apresentaram um bem-estar fisico e mental significativa-
mente diminuido, independente da via de administragiao
da imunoglobulina (endovenosa ou subcutanea) (21). Es-
tes resultados demonstram que os efeitos na componen-
te fisica e mental conferidos pelo diagnostico de uma
doenga cronica, com importantes complicagdes, tem

significativas limitagdes na qualidade de vida.

Os doentes apresentaram uma diminuigdao de todos
os parametros avaliados no questionario MOS SF-36, com
a excegao da percegdo da saude em geral. Estes dados
sugerem que, apesar dos progressos no tratamento e
diagnostico mais precoce, a populagdo estudada tem ca-
racteristicas que afetam significativamente a sua vida
diaria, com efeitos negativos na sua satide mental e fisica.

O facto de nao se encontrarem fatores diferenciado-
res nesta populagao poder-se-a dever a fatores relacio-
nados com o reduzido tamanho da amostra e as suas
caracteristicas biolégicas: populagdo com idade avangada
(mediana de 63 anos), com pluripatologia nao relaciona-
da com a IDCV e, provavelmente, com menos compro-
missos laborais, pois mais de metade dos doentes apre-
sentam uma idade atual préoxima da idade média de
aposentagao.

No registo europeu de 1996-2006, 20% dos doentes
foram diagnosticados |5 anos apos o inicio dos sintomas
(22). Neste registo, cada ano adicional de atraso no diag-
nostico associou-se a um aumento da mortalidade de
1,7% (22,23). O atraso no diagnostico foi mais evidente
na nossa populagao do que nos dados europeus referidos,
com uma média de tempo desde o inicio dos sintomas
até ao diagnostico de 19 anos, o que podera explicar a
maior prevaléncia de complicagdes nio infeciosas (87%)
na nossa populagao em comparagao com o reportado na
literatura (24).

Num estudo publicado em 2020, que inclui 623 doen-
tes com IDCYV, as manifestacoes nao infeciosas estavam
presentes em 68,1% da amostra, sendo a autoimunidade
(33,2%) e a doenga pulmonar crénica (30,2%) as mais
frequentes, seguidas da hiperplasia linfoide/esplenome-
galia (20,9%), doenga hepatica (12,7%), granulomas (9,3%),
doenga gastrointestinal (7,3%), linfoma (6,7%) e outras
doengas malignas (6,4%) (24).

Um estudo publicado em 2016 por Routes et al. pro-
curou obter informagdes sobre o impacto da doenga
entre doentes recém diagnosticados com défice de pro-
dugdo de anticorpos e explorar a qualidade de vida apos

o inicio do tratamento com imunoglobulina (25). Os re-
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sultados apresentados sugerem que doentes adultos téem
valores inferiores de qualidade de vida e produtividade
antes do inicio do tratamento. Apos 12 meses de trata-
mento com imunoglobulina apresentaram melhor quali-
dade de vida, que se refletiu por aumentos significativos
e clinicamente relevantes em duas pontuagoes do domi-
nio da salde fisica (saide geral e desempenho fisico) e
um dominio da saude mental (fungao social) no questio-
nario MOS SF-36 (25). Estes dados realgam a importan-
cia do diagnostico precoce, que esta associado frequen-
temente a angustia e ansiedade.

Atendendo as diferengas encontradas na nossa popu-
lagdo em relagdo a qualidade de vida da populagao portu-
guesa, a nossa analise sugere que ha um amplo espago para
melhorar no que diz respeito ao bem-estar dos doentes
com IDCV. Os doentes desta amostra apresentaram uma
reducdo significativa da qualidade de vida em relagdo a
populagao portuguesa de referéncia, nao sé nas variaveis
que avaliam a componente fisica, mas também nas respei-
tantes a componente mental. A fungao social destes doen-
tes também foi significativamente inferior. Estes dados
corroboram a multidimensionalidade da IDCV como sen-
do uma doenga fisica grave com grande morbimortalidade,
mas também uma doenga com enorme impacto na saude
mental e na relagdo social dos doentes. Além do impacto
da doenga e do “sentir-se doente”, os tratamentos regu-
lares, a constante dependéncia de servigos de salde e os
condicionalismos impostos pela suscetibilidade acrescida
a infegSes contribuem enormemente para o compromis-
so na saude mental e relagao interpessoal.

Um dado a salientar é o de que nesta amostra, apesar
do compromisso em todas as outras variaveis, a perce¢ao
individual da satide em geral foi semelhante nos doentes
com IDCV em comparagao com a populagao geral (55,9
*14,1 vs 55,8 £18,8, diferenga de +0,1, p=0,989). A per-
cecao da saude em geral é avaliada por questoes mais
gerais sobre a salde atual, resisténcia a doenga e aspeto
saudavel, em comparagao com os restantes conceitos
que englobam a componente fisica (fungao, desempenho

e dor), o que podera ser dificil de valorizar numa sindro-

me tdo complexa como a IDCV, pelo que os autores
consideram ser um dos fatores que explica a percegao
da salide geral semelhante a populagao de referéncia.

A reduzida dimensiao da amostra e a auséncia de alea-
torizagao poderao ser consideradas as principais limita-
¢oes deste trabalho. Contudo, foram incluidos todos os
doentes seguidos num hospital central do Norte do pais.
O facto de os doentes apresentarem tempos de diagnos-
tico e duragdo de tratamento com imunoglobulina dife-
rentes pode também influenciar os resultados obtidos.
O questionario utilizado é uma escala de medida geral da
qualidade de vida e nao se destina a uma populagao es-
pecifica. Pelas particularidades desta populagao, seria
importante o uso de questionarios especificos da doen-
¢a. Em 2016 foi publicado o primeiro questionario de
qualidade de vida em doentes com IDCV, desenvolvido
e inicialmente validado por Quinti et al. Segundo os au-
tores, o CVID_Qol foi capaz de identificar caracteristi-
cas relevantes dos doentes com IDCV (26). No entanto,
¢ essencial a validagao prévia em diferentes populagdes.

Ainda assim, estes resultados sao importantes como

primeiros dados publicados nesta area em Portugal.

CONCLUSAO

Os doentes com IDCV constituem um grupo hetero-
géneo de doentes com diferencas no espetro clinico e na
gravidade da doenga. Embora a IDCV esteja mais associa-
da a défices na saude fisica, o presente estudo também
encontrou diminuigSes significativas na saide mental.
Refor¢camos a importancia do risco de ansiedade e de-
pressdo a que esta populagdo esta sujeita e a importancia
do apoio psicolégico no seguimento destes doentes. Esta
populagio apresentou valores significativamente inferiores
em dois parametros da salde fisica (desempenho fisico e
dor fisica) e em trés da saide mental (vitalidade, saide
mental e funcao social). Estes dados fornecem informagoes
sobre os fatores mais afetados, o que nos podera ajudar

a melhorar a qualidade de vida dos doentes com IDCV.
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Salientamos ainda a relevancia de uma avaliacdo multidis-
ciplinar adequada as necessidades de cada doente com o
objetivo de intervir nos parametros afetados.

O impacto na qualidade de vida da IDCV provavel-
mente nio é totalmente compreendido usando apenas
uma escala de medida geral (MOS-SF 36). Assim, seria
interessante a validagao na populagao portuguesa de ques-
tionarios especificos para a populagao com IDCV e, pelo
enorme impacto na sallde mental e desempenho fisico
encontrado nesta amostra, a avaliagdo do nucleo familiar
e identificagcdo de necessidades podera ajudar na imple-
mentacao de estratégias e recursos para otimizagao da

vida quotidiana dos nossos doentes.
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