MESTRADO INTEGRADO EM MEDICINA -TRABALHO FINAL
JORDY JORGE DO CANTO SILVA

Disturbios de Sono em Criangas com Artrite Idiopéatica Juvenil: um estudo preliminar
ARTIGO CIENTIFICO ORIGINAL
AREA CIENTIFICA DE PEDIATRIA

Trabalho realizado sob orientacao de:
Dra. Sofia Alexandra de Almeida Ferreira
Mestre Jodo Miguel Paulo Saraiva Ferreira Nascimento

MARCO/2023






Disturbios de sono em criangas com Artrite Idiopatica Juvenil: um estudo preliminar

Jordy Jorge do Canto Silval
Dra. Sofia Alexandra de Almeida Ferreira®

Mestre Jodo Miguel Paulo Saraiva Ferreira Nascimento 2

1. Faculdade de Medicina da Universidade de Coimbra

2: Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra

Autor: Jordy Jorge do Canto Silva
Afiliagdo: Faculdade de Medicina, Universidade de Coimbra, Portugal
Morada Institucional: Azinhaga de Santa Comba, 3000-354, Coimbra

Endereco de Correio Eletronico: jordysilva44@outlook.com

Orientador: Jodo Miguel Paulo Saraiva Ferreira Nascimento
Afiliagdo: Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
Morada Institucional: Avenida, R. Dr. Afonso Romao, 3000-602, Coimbra

Endereco de Correio Eletrénico: nascimentojoao10744@gmail.com

Coorientadora: Sofia Alexandra de Almeida Ferreira
Afiliagdo: Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
Morada Institucional: Avenida, R. Dr. Afonso Romao, 3000-602, Coimbra

Endereco de Correio Eletrénico: sofiaaaf@yahoo.com.br



indice

]S U V@ O 7
F N 2 E S 27X ST 8
1N 10] 510 07:Y @ 2P 9
MATERIAIS E METODOS ......coooiiteeieeeiee ettt et et e et neetesteete s ansarestesaesaneareanens 12
RESULTADOS ...ttt eteeteeete et te ettt e ete et seete et et e e ese et e et et e s eae et e steete s assateetesteeensareaeens 16
CANALISE BSTALISTICA. .. i ittt e e e as 18
DISCUSSAD ...ttt ettt ettt et ettt et e et e et et e e e te et e et et et eseatestesae e eneareneens 23
(070N [0 I U ES7-X o JE R 24
AGRADECIMENTOS. ...ttt ettt ettt ettt e et e et e ettt e et e et et ate et e steeee et et atestesteste e aneareeeens 26
CONFLITOS DE INTERESSE ...ttt ittt ettt ettt aate e sae et e e ennare e 26
REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS .......ooiitiieeeee ettt ettt ettt anaate et ans e e 26
F =50 1T 29



indice de Tabelas e Figuras

Tabela 1: Caracteristicas demograficas e clinicas da populagao ............ccccoceevviviiiiiienieeeeeiennn, 17
Tabela 2: Andlise do indicador PrIMATIO ..........oouiiiiiiii e e e e e e e e eanne 18
Tabela 3: Rastreio dos disturbios de sono através do BEARS ..., 19
Tabela 4: Caracterizacdo dos distarbios de sono encontrados pelo CSHQ-PT................coo.... 19
Tabela 5: Comparacédo dos valores de CSHQ-PT com o subtipo de artrite idiopatica juvenil ....20
Tabela 6: Analise dos indicadores primarios € SECUNAANIOS .........ceuiiieeiiiiiiiiiiiiieeee e 22

Figura 1: Algoritmo de orienta¢é@o para diStirbios de SON0...........coovvviviiiiiiiee i 25


file:///C:/Users/jordy/Documents/Tese%20trabalho%20final%20Jordy.docx%23_Toc131434824

LISTA DE ABREVIATURAS E ACRONIMOS
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TNF-a- Tumor necrosis factor alpha
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RESUMO
Introducdao: A artrite idiopatica juvenil (AlJ) é uma das doencas reumatologicas pediatricas mais

frequentes, abrangendo um grupo de doencas inflamatorias crénicas da infancia de etiologia
desconhecida, com inicio antes dos 16 anos. Criangcas com AlJ e seus pais reportam
significativamente mais casos de despertares noturnos, parassonias, sonoléncia diurna
excessiva e ansiedade relacionada com o sono. O objetivo deste estudo foi avaliar a qualidade
e quantidade de sono nos doentes com AlJ e assim determinar as necessarias abordagens
diagndsticas e, eventualmente, terapéuticas que deveriam ser implementadas nestes doentes.
Materiais e métodos: Trata-se de um estudo transversal e analitico da qualidade e quantidade
de sono em criangas dos 2 aos 17 anos com artrite idiopética juvenil, que frequentaram a consulta
de reumatologia pediatrica em ambulatério no periodo de junho 2022 a margco 2023. Foram
usadas as diretrizes da checklist STrengthening the Reporting of OBservational studies in
Epidemiology (STROBE) para redigir este artigo. Foram usados as seguintes
escalas/questionarios no estudo: JADAS-27(para aferir a atividade da doenca), CSHQ-PT
(avaliacdo qualitativa do sono) e o BEARS (questionério de rastreio para disturbios de sono). Os
doentes foram submetidos a uma avaliagdo objetiva do sono através de uma técnica néo
invasiva, a actigrafia.

Resultados: Avaliamos os dados de 22 doentes com idades compreendidas entre os 2 e os 17
anos. Na andlise do indicador primario, foram incluidos 8 doentes e verificou-se que a mediana
do tempo total de sono observado (Med=491.0 minutos) diferiu de forma estatisitcamente
significativa da mediana do ponto médio (Med=630.0 minnutos). As associacdes da atividade da
doenca (traduzida pelo JADAS-27) com o tempo total de sono e WASO revelaram-se positivas
e moderada (rs= 0,552 e rs=0,561 respetivamente), mas sem significado estatistico. Foi detetada
uma associacdo marginal da resisténcia em ir para a cama com maior cotacdo CSHQ-PT
(p=0.063). Nao foram observadas diferencas estatisticamente significativas na comparacao pelos
trés diagnésticos de Oligoarticular estendida, Oligoarticular persistente e Poliarticular (fator
reumatoide negativo) na cotacdo CSHQ-PT (p=0.232).

Discussdo: Achados inconsistentes nos diversos parametros avaliados realgam uma relacéo
complexa entre AlJ e sono que merecera ser abordado em futuros estudos longitudinais com
uma amostra mais significativa.

Concluséo: Observou-se que os doentes com AlJ objetivamente dormiam menos tempo que o
tempo médio recomendado e que apontaram de forma subjetiva distarbios de sono
essencialmente relacionados com a fase inicial do sono, sem diferencga significativa entre os

subtipos.
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ABSTRACT
Introduction: Juvenile idiopathic arthritis (JIA) is one of the most common pediatric rheumatic

diseases, comprising a group of chronic inflammatory childhood diseases of unknown etiology,
with onset before the age of 16. Children with JIA and their parents report significantly more cases
of nocturnal awakenings, parasomnias, excessive daytime sleepiness and sleep-related anxiety.
The objective of this study was to analyze the quality and quantity of sleep in patients with JIA
and thus determine the necessary diagnostic and subsequent therapeutic approaches that should
be implemented in these patients.

Materials and methods: A cross-sectional and analytical study of the quality and quantity of
sleep was carried out in children aged 2 to 17 years with juvenile idiopathic arthritis, who attended
outpatient pediatric rheumatology appointment from June 2022 to March 2023. We used the
guidelines from the STrengthening the Reporting of OBservational studies in Epidemiology
(STROBE) checklist to write this article. The following scales/inquiries were used in the study:
JADAS-27 (to assess disease activity), CSHQ-PT (qualitative assessment of sleep) and BEARS
(screening questionnaire for sleep disorders). The patients underwent an objective sleep
assessment using a non-invasive technique, actigraphy.

Results: We evaluated data from 22 patients aged between 2 and 17 years. In the analysis of
the primary indicator, 8 patients were included, and it was observed that the median of the total
sleep time (Med=491.0 minutes) differed in a statistically significant manner from the median of
the mean recommended time (Med=630.0 minutes). The associations of disease activity
(translated by JADAS-27) with total sleep time and WASO proved to be positive and moderate
(rs= 0.552 and rs=0.561 respectively), but without statistical significance. A marginal association
of «bedtime resistance» with a higher CSHQ-PT score (p=0.063) was detected. No statistically
significant differences were observed when comparing the three diagnoses of Extended
Oligoarticular, Persistent Oligoarticular and Polyarticular (negative rheumatoid factor) in the
CSHQ-PT quotation (p=0.232).

Discussion: Inconsistent findings in the various evaluated parameters highlight a complex
relationship between JIA and sleep, which deserves to be addressed in future longitudinal studies
with a broader sample.

Conclusion: It was observed that patients with JIA objectively slept less than the recommended
average time and that they subjectively pointed out sleep disorders essentially related to the initial

phase of sleep, with no statistically significant difference between the subtypes.
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INTRODUCAO

A Artrite Idiopatica Juvenil (AlJ) € uma designacdo que engloba um grupo de doencas
inflamatdrias cronicas da infancia de etiologia desconhecida, com inicio antes dos 16 anos. Este
grupo de doencas cursa com inflamacao persistente ou recorrente de uma ou mais articulacées,
traduzido por dor, tumefagéo, calor e/ou limitagdo da mobilidade das mesmas. E uma das
doencas reumatoldgicas pediatricas mais comuns, com prevaléncia estimada de 1:1000. [1] O
seu atraso diagnéstico pode conduzir a sequelas articulares com limitagdo importante da
mobilidade, bem como associar-se a complicagbes com eventuais sequelas em érgaos extra-
articulares como os olhos (uveite ou iridociclite) que sdo mais comuns nos doentes com
anticorpos antinucleares positivos). O subtipo AlJ sistémica pode associar-se, inclusivé, a
complicacdes com risco de vida — sindrome de ativacdo macrofagica, doenca pulmonar e
culminar com envolvimento renal de que € exemplo a amiloidose AA ou secundaria. Apesar das
complicacdes referidas, cerca de 40% das criancas ficara sem medicacdo e sem sintomas
(remisséo) entre 8-10 anos apos o aparecimento da doenca. As maiores taxas de remissao sao

obtidas nos subtipos oligoarticular persistente e sistémica. [1]

O diagnostico da artrite idiopética juvenil é clinico, baseado nos sintomas da crianga e na sua
persisténcia (2-6 semanas) e na avaliagcao efetuada por um reumatologista pediatrico. De acordo
com a classificacdo ILAR (International League of Associations Rheumatology) de 1997-
recentemente revista em 2019, ndo reunindo esta Ultima reviséo ainda consenso internacional-,
existem 0s seguintes subtipos: oligoarticular persistente ou estendida, poliarticular com fator
reumatoide positivo ou com fator reumatoide negativo, sistémica, indiferenciada, psoriatica ou
associada a entesite. Esta classificacao baseia-se essencialmente no numero de articulacdes
envolvidas durante os primeiros 6 meses de doenca e a presencga ou auséncia de caracteristicas
sistémicas (artrite em associacdo com febre intermitente, exantema, hepatoesplenomegalia,
linfadenopatia e/ou serosite). [2] O tratamento das AlJs engloba mdltiplas facetas que passam
pela abordagem terapéutica e a necessaria adaptacédo a doenca cronica. Neste sentido, para
além da terapéutica farmacoldgica dirigida ao alivio sintomatico e dos agentes modificadores do
curso da doenca (DMARDSs) idealmente administrados na «janela de oportunidade» com o intuito
de prevenir complicag@es irreversiveis da doenca, sdo igualmente importantes a promoc¢ao de
literacia em saude para lidar com a doenca, promover a adesdo terapéutica e minimizar

sequelas.[3]



A maior parte das vezes, a vigilancia hospitalar necessaria € multidisciplinar, ndo se restringindo
a reumatologia, exigindo observacgdes periddicas na oftalmologia e promovendo a reabilitacdo
articular na medicina fisica e reabilitacdo. O recurso a infiltragbes articulares com apoio
radioldgico sob sedoanalgesia bem como a reconsideragéo de etiologias que obriguem a novas
referenciagées como, por exemplo, uma artrite associada a doenca inflamatoria intestinal exigem
gue o nivel de cuidados prestados a estes doentes deva ser realizado, portanto, num hospital
nivel Ill, tal como é o Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar da Universidade de Coimbra
(CHUC).

Os autores, tendo como premissa que 0 compromisso do sono nas doengas cronicas €
reconhecido na literatura [4-6] e que ndo existem muitos estudos sobre quais as alteragbes
efetivas no sono dos doentes pediatricos com esta doenca inflamatoria, [7] pretenderam avaliar
0 impacto desta doenca autoimune no sono das criancas e adolescentes acompanhadas neste

centro de referenciagéo.

O sono tem um impacto profundo em praticamente todos 0s aspetos da saude fisica, mental e
social das criangas, bem como no seu funcionamento diario e no seu bem-estar. [8] A
importancia de um sono de qualidade e na quantidade necesséria ganha particular relevancia
nestas doencas cronicas, onde a perturbagdo funcional e emocional possa ja existir. [9,10]

A AlJ afeta de forma significativa os aspetos fisicos, mentais, sociais e funcionais da vida,
podendo resultar na diminuicdo da qualidade de vida e da capacidade fisica, com impacto
negativo no crescimento. Com o inicio da doenca, as criangas e os adolescentes deparam-se
com uma nova e desafiadora maneira de viver, muitas vezes com um conjunto de sintomas
incapacitantes referidos como “comportamento de doenga”, incluindo dor, fadiga e perturbacéo
do sono. [11,12]

Para a qualidade do sono contribui, para além de uma adequada higiene do sono, a existéncia
ou ndo de perturbagdes do sono, [13] classificadas pela Internacional Classification of Sleep
Disorders-3 (ICSD-3) em: insé6nia, distarbios respiratdrios do sono, hipersonoléncia de causa
central, distarbios do ritmo circadiano, distdrbios do movimento relacionados com o sono,
parassonias e outras perturbacdes do sono. [14]

Uma boa higiene do sono é uma condicdo essencial para uma adequada sincronizacao do ritmo
circadiano endégeno com o ambiente, contribuindo para a estabilidade na hora de dormir,
antecipando o sono de forma tranquila e favorecendo um sono reparador. A presenca de dor ou
desconforto pode, contudo, condicionar o inicio ou a manutencdo do sono. A presenca

sistemética dos pais no momento do adormecer, para confortar fisicamente em caso de
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sintomatologia, pode, de igual forma, favorecer uma insénia comportamental por associagéo da
presenca dos mesmos ao adormecimento com posteriores despertares noturnos

comportamentais.

A coexisténcia de perturbac¢des do sono pode também exacerbar a sintomatologia da doenga ou
mesmo dificultar o seu controlo terapéutico.

Contudo, ndo se percebe os mecanismos fisiopatolégicos que permitam explicar esta possivel
relacdo bidirecional. [7] Na fisiopatologia da doenca, estdo envolvidas varias citocinas
inflamatorias, das quais destaca-se o TNF-q, citocina pleiotrépica produzida por células do
sistema imune inato e adaptativo e que participa como principal mediador na regulacédo e na
formacao de outros mediadores a nivel sinovial. Os niveis séricos desta citocina correlacionam-
se com a atividade delta no eletroencefalograma (EEG), atividade esta representativa da duracao
e da profundidade do sono. Esta citocina exerce efeitos antagonicos em individuos saudaveis e
em individuos doentes, sendo que em individuos doentes, por interferir com as ondas delta,
parece explicar, em parte, os distlrbios de sono. [15] Os investigadores teorizam ainda que as
vias de sinalizagdo desta doenca inflamatoria cronica, particularmente as relacionadas com o
TNF-a, levam a uma estimulac@o da enzima responsavel pela degradacao cerebral do triptofano,
indoleamina-2,3-dioxigenase (IDO), por um mecanismo de feedback positivo, resultando num
aumento da razdo quinurenina/triptofano. Isto, por sua vez, reduz a sintese de serotonina no
ndcleo da rafe e de melatonina na glandula pineal, o que pode perturbar o ritmo circadiano e
prejudicar a qualidade do sono. [16] Por sua vez, a privacdo do sono produz alteracdes
hiperalgicas por induzir uma diminui¢cdo dos recetores opidides mu(u) e delta(d) e uma reducéo
da afinidade desses mesmos recetores no sistema limbico. [17]

Apesar da reduzida evidéncia do potencial beneficio no sono das crian¢as dos farmacos usados
no tratamento da AlJ, parece que alguns medicamentos biolégicos como o etanercept e
adalimumab, por serem anticorpos anti-TNF-a, contribuem para uma melhoria gquantitativa e
qualitativa do sono em doentes adultos com artrite reumatoide. [15] Por outro lado, a privacéo do
sono pode afetar o tratamento farmacoldgico sintomético da dor ao inibir a acdo analgésica de

farmacos que possam atuar em receptores opioides centrais como a prednisolona. [17]

Pacientes com dor crénica muitas vezes sofrem de distlrbios do sono, que afetam a qualidade
do sono e podem exacerbar as queixas clinicas. Criancas com AlJ e seus pais reportam
significativamente mais casos de despertares noturnos, parassonias, sonoléncia diurna
excessiva e ansiedade relacionada com o sono. [18-20] Apesar disto, pouco se encontra
publicado desta relacdo, bem como sdo escassos os estudos que avaliam a severidade e o tipo

de disturbios de sono que afetam esta populacdo. [7] Até ha a data, ndo ha estudos sobre a
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qgualidade e quantidade de sono em criangcas com Artrite Idiopética Juvenil na populacdo

portuguesa.

Tratar-se-4, portanto, de um estudo observacional que visa essencialmente analisar a relacédo
existente entre a artrite idiopética juvenil e a qualidade e quantidade do sono. Tratando-se de
uma populacéo vulneravel, em que os efeitos de um sono perturbado podem aumentar a «carga
da doenca», pretende-se perceber se estes doentes poderao beneficiar, em particular, do rastreio

de disturbios de sono na abordagem inicial da sua doenca logo na consulta de Reumatologia.

MATERIAIS E METODOS
Estudo transversal, analitico e quase-aleatoério da qualidade e quantidade de sono em criangas

com artrite idiopatica juvenil, que frequentaram a consulta de reumatologia pediatrica em
ambulatorio no periodo de junho de 2022 a margo de 2023. O estudo foi realizado em associagao
com o Laboratério do Sono do servico de Pneumologia Pediatrica do HP-CHUC. Foram usadas
as diretrizes da checklist STrengthening the Reporting of OBservational studies in Epidemiology
(STROBE) para redigir este artigo. Este estudo foi aprovado pela Comisséo de Etica (CE) do
Centro Hospitalar Universitario de Coimbra (CHUC)- cddigo Pl OBS.SF.170-2022. (anexo 1)
Foram consideradas vélidas para recrutamento para o estudo as criangas com o diagndstico de
artrite idiopética juvenil pela classificacdo ILAR, tanto em fase ativa como de remisséo, que
teriam consulta no Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar da Universidade de Coimbra entre
junho de 2022 e marco de 2023. Os questionarios foram preenchidos numa vinda oportuna a
consulta previamente agendada.

Todos os dados recolhidos e o consentimento informado foram informatizados e armazenados
no caderno de registo de dados no Microsoft Excel, a qual foi apenas acessivel pelos/as
investigadores e coordenadores através de palavra-passe, no computador e depois, na pasta
digital que contém os ficheiros.

Os critérios de inclusao foram a idade elegivel das criancgas (dos 2 aos 17 anos) e consentimento
dos pais para participar apés o esclarecimento informado. (anexo 2) Foram excluidos do estudo
0S pacientes que apresentavam uma segunda doenca reumatica ou outra doenca cronica,
antecedentes de défice cognitivo ou perturbacéo grave do neurodesenvolvimento, antecedentes
familiares ou pessoais de narcolepsia, que utilizavam medicacdo que pudesse interferir com o
sono (excepto 0s necessarios no tratamento da AlJ) ou aqueles cujos familiares ndo concederam

autorizacdo para a participagdo no estudo.

Questionarios
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Num inquérito elaborado pelos autores(anexo 3), foram colhidas as seguintes informacdes: sexo,
idade, o indice de massa corporal (IMC), a tipologia familiar, e a idade de inicio, o subtipo, as
terapéuticas de suporte e de manutencao e a durac¢do da doenca. O IMC foi avaliado a luz da
curvas da OMS 2006/7, sendo interpretado da seguinte forma: baixo IMC para idade (se IMC <
Percentil 3); IMC adequado (se IMC = Percentil 3 e < Percentil 85); excesso de peso (se IMC
2 Percentil 85 IMC e < Percentil 97) e obesidade (se IMC = Percentil 97). [21]

Foram aplicadas as seguintes escalas validadas e questionarios:

- JADAS-27 (Juvenile Arthritis Disease Activity Score);

- CSHQ-PT (Children’s Sleep Habits Questionnaire -CSHQ-PT);

- indice de qualidade do sono de Pittsburgh e

- 0 questionario BEARS (Bedtime problems, Excessive Daytime Sleepiness, Awakening During
the Night, Regularity and Duration of Sleep, Sleep-disordered Breathing).

A escala validada JADAS-27 [22] foi usada para aferir a atividade da doencga e inclui os seguintes
parametros: avaliagdo global do médico da atividade da doenga, avaliagéo global do bem-estar
dos pais/doentes, a velocidade de sedimentacao (VS) normalizada, e uma cotagéo atribuida com
base na quantificacdo das seguintes articulagbes (coluna cervical, cotovelos, punhos,
articulagcbes metacarpofalangicas (da 12 a 3?), articulagdes interfalangicas proximais, anca,
joelhos e tornozelos) com doencga ativa. A pontuacdo desta escala validada, (anexo 4) obtida
através da soma das pontuacfes as questdes, varia entre 0 e 57, sendo que se considera
atividade leve da doenca quando a pontuacéo € inferior ou igual a 2,7, atividade moderada da
doenca entre 2,7 e 6,0 e atividade elevada da doeng¢a quando apresenta uma pontuacao superior
ou igual a 6,0.

O questionario BEARS (anexo 5) € uma ferramenta de facil aplicacdo para rastreio de disturbios
de sono em criangas dos 2 aos 18 anos de idade. Aborda os cinco grandes dominios do sono:
dificuldades no adormecer, sonoléncia diurna excessiva, despertares noturnos, regularidade e
duracgéo do sono, e perturbagdo respiratoria do sono. Uma resposta afirmativa a qualquer uma
das questdes podera indiciar um disturbio de sono que devera ser melhor esclarecido.

O questionario destinado a avaliar qualitativamente o sono em criangas- CSHQ-PT- encontra-se
validado a realidade portuguesa para criancas dos 2 aos 10 anos de idade, desde 2013 (Filipe
Gléria Silva et al.). Este questionario (anexo 6) é composto por 45 itens, agrupados em oito
subescalas: resisténcia em ir para a cama, inicio do sono, duracdo do sono, ansiedade
associada ao sono, despertares noturnos, parassonias, disturbios respiratérios do sono e

sonoléncia diurna.
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Os pais avaliaram a frequéncia de cada item no que diz respeito aos habitos do sono da crianga
na semana anterior numa escala de 3 pontos, que incluia “habitualmente” (5-7 vezes por
semana), “as vezes” (2-4 vezes por semana) e “raramente” (uma vez por semana ou nunca).
Para os doentes com a idade compreendida entre os 11 e 17 anos, na auséncia de uma escala
validada para avaliagdo do sono em Portugal, foi decidido, dependendo da idade do doente,
utilizar as escalas CSHQ-PT ou Pittsburgh (esta Ultima- anexo 7- encontra-se validada em
Portugal para a populacdo adulta- = 18 anos), [23] admitindo que a informacéao obtida responderia
as gquestbes necessarias para a abordagem neste estudo. O questionario CSHQ- PT produz uma
pontuacéo total de distlrbio do sono e oito pontuag¢des singulares em cada subescala. Uma
pontuagdo total superior a 48 € um indicador clinico de distarbios de sono. No indice de

Pittsburgh, considerou-se méa qualidade do sono quando para uma cotacao superior a 5.
Actigrafia

As criangas foram ainda submetidas a uma avaliagéo objetiva do seu sono através de um método
ndo invasivo, bem tolerado e que permite acompanhar a crianga no seu ambiente, a actigrafia.
[24] Este método permite estimar o ciclo sono-vigilia por periodos prolongados no tempo. E um
detetor de movimento, semelhante a um relégio, usado no punho ndo dominante por um periodo
continuo de 7 a 10 dias- - apenas retirado durante o banho, natagéo e qualquer atividade que
impligue contacto fisico. Usa um algoritmo matematico complexo para distinguir periodos de sono
e de vigilia, sumarizando os resultados estatisticos de forma a obter varias variaveis do sono:
hora de deitar e levantar, tempo total de sono, laténcia do sono (minutos entre o deitar e o inicio
do sono), eficiéncia do sono (a razdo do tempo total de sono/tempo na cama, em percentagem),
tempo de vigilia apos inicio do sono/ wake after sleep onset (WASO). O actigrafo usado foi o
Actiwatch 2, da Philips Respironics®.

A eficiéncia do sono representa a propor¢éo de tempo total de sono relativamente ao tempo total
na cama, com 100% a indicar completa eficiéncia do sono, significando que o individuo dormiu
durante todo o periodo de repouso. Uma laténcia aumentada indica uma perturbagéo do inicio
do sono (ins6nia) enquanto que o WASO e os microdespertares relacionam-se com a
fragmentac&o do sono.

As variaveis fornecidas pela actigrafia foram interpretadas da seguinte forma: eficiéncia
adequada do sono se superior a 80%, laténcia adequada se inferior ou igual a 20 minutos e

microdespertares noturnos se fosse inferior ou igual a 10 por hora. Como o WASO é uma
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impressao subjetiva da fragmentacédo do sono, ndo existe um ponto de corte que defina a sua

normalidade. [25]
Foram avaliados a média e a variabilidade relativamente a cada um dos parametros actigraficos.

Juntamente com o actigrafo, as criangas/adolescentes levaram um diario de sono onde
documentaram a hora de deitar e acordar, o niUmero e a duragédo dos despertares noturnos e das
sestas, bem como qualquer ocorréncia durante a noite e sempre que removiam o aparelho. A

informac&o contida no diario de sono complementou a interpretacdo das actigrafias.

O indicador (outcome) primario foi comparar a duragdo do sono, avaliada por método objetivo
(actigrafia) em jovens com AlJ, comparando a duracdo com a recomendada para a populagéo
daquela faixa etéria, de acordo com as recomendag¢fes nacionais da Associacéo Portuguesa do
Sono (APS) e Sociedade de Portuguesa de Pediatra (SPP). [26, 27] Para esta andlise, a idade
dos doentes foi estratificada de acordo com as faixas etarias recomendadas por estas instituicdes
em idade pré-escolar (3-5 anos), idade escolar (6-13 anos) e adolescente (14-17 anos).

Como indicadores (outcomes) secundarios, definimos avaliar a quantidade e qualidade do sono
com recurso aos questionarios CSHQ-PT (n=18) e variaveis da actigrafia (n=8) - laténcia,
eficiéncia, WASO e numero de microdespertares/hora- e a sua relagdo com o controlo ou ndo da
doenca. Avaliamos também em que subtipo de AlJ ocorreria uma maior prevaléncia de distlrbios
de sono (n=16) e, através da criacdo de dummy variables, o distirbio de sono que teria maior
impacto na cotagdo CSHQ-PT(n=9).

Na analise descritiva, foram utilizadas medianas e quartis nas variaveis continuas, apoés
observacao de assimetria das distribuicdes (a excecao da «idade dos doentes» em que se usou
a média e o desvio padrdo, que seguiu uma distribuicdo normal) enquanto as variaveis
qualitativas foram descritas em func¢éo das suas frequéncias absolutas (n) e relativas(%).
Foram ainda avaliados os habitos de sono da mae (através do indice de Pittsburgh que avalia a
gualidade e quantidade de sono nos adultos no més anterior), o IMC, a classe social como
possiveis fatores confundidores. Na literatura, os habitos de sono da mae demonstraram ter uma
influéncia mais forte no sono dos filhos. [6]

A andlise estatistica dos dados foi realizada com o programa SPSS, versao 27.0 (IBM Corp.,
2020). A associacao entre variaveis continuas foi avaliada com o coeficiente de correlacéo de
Spearman. A comparacao de variaveis continuas foi efetuada com o teste Wilcoxon no caso de
comparacfes emparelhadas, teste Mann-Whitney no caso de comparacdes independentes entre

dois grupos e teste Kruskall-Wallis no caso de comparacdes independentes entre trés grupos. O
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nivel de significancia considerado foi 5% para significancia estatistica ou 10% para significancia

marginal.

RESULTADOS
A populacédo de doentes com AlJ em seguimento no HP-CHUC a data do estudo incluia 216

doentes, dos quais 21 eram novos casos. Destes, avalidmos os dados de 22 doentes, 16 (72,7%)
do sexo feminino e 6 (27,3%) do sexo masculino, sendo as idades compreendidas entre os 2 e
os 17 anos. Uma descricdo sumaria das caracteristicas clinicas e demograficas dos doentes

encontra-se resumida na tabela 1.
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Tabela 1: Caracteristicas demograficas e clinicas da populagéo

Sexo

Feminino

Masculino

Idade média dos doentes

IMC
» Baixo IMC para idade
» IMC adequado ou Eutroéfico
» [Excesso de peso
» Obesidade

Duracdo da doenca (meses)

indice de Pittsburgh dos pais
= Boa qualidade do sono
= Ma qualidade do sono

Subtipo:
e Oligoarticular persistente
e Oligoarticular estendida
e Poliarticular com fator reumatéide positivo
e Poliarticular com fator reumatéide negativo
e Sistémica
e Psoridtica
¢ AlJ com entesopatia
¢ Indiferenciada

JADAS-27 score
o Atividade ligeira da doenca
o Atividade moderada da doenga
o Atividade elevada da doenca

Terapéutica

Sem medicacdo

Terapéutica de suporte
e |buprofeno
e Naproxeno
e Prednisolona

Terapéutica de manutengao

N&o biolégicos
¢ Metotrexato
Biolégicos

o FEtanercept

16 (72,7%)
6 (27,3%)
9,55 + 4,56

0 (0%)

13 (59,09 %)

4 (18,18%)

5 (22,73 %)

21 (Q1=8,8; Q3=65,5)

12 (54,55%)
10 (45,45%)

11(50%)

3 (13,64%)
0 (0%)

3 (13,64%)
2 (9,09%)
1 (4,55%)
2 (9,09%)
0 (0%)

15 (68,18%)
4 (18,18%)
3 (13.64%)
4 (18,18%)
1 (4,55%)

1 (4,55%)

1 (4,55%)

16(72.73%)

2 (9,09%)
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Componente da doenca que receia mais

A maioria dos pais (72,73%) mostrou-se mais preocupado com a prépria «doenca e eventual
recidiva» e nenhum apontou os possiveis distirbios de sono associados como sendo muito
preocupante.

Anédlise estatistica

Foi possivel aplicar a actigrafia apenas em 8 doentes, sobre os quais foi feito a andlise do
indicador primario. (tabela 2)

Apenas um dos doentes (12,5%) apresentou uma eficiéncia do sono inferior a 80% (paciente 1)
e uma laténcia do sono superior a 20 minutos (paciente 8) e nenhum dos doentes apresentou
microdespertares superior a 10 por hora.

Verificou-se que a maioria dos doentes dormiu, em média, menos tempo do que o recomendado
para a idade, embora sem significado estatistico (p=0.161). Contudo, observou-se que o tempo
total de sono foi inferior a média recomendada para idade, de forma estatisticamente significativa.
(p=0.025). A mediana do tempo total de sono observado (Med=491.0 minutos) diferiu da mediana

do ponto médio (Med=630.0 minnutos).

Tabela 2: Analise do indicador primério

Minimo Ponto Maximo
medio

5 4 560 600 690 780
10 507 600 690 780

1 300 540 630 720
10 458 540 630 720

8 11 460 540 630 720
22 11 491 540 630 720
19 17 491 480 540 600
13 17 599 480 540 600

Teste p=0,161 p=0,025* p=0,012*
Wilcoxon

1p<0.10
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Resultados dos questionarios de habitos de sono

12 dos 22 doentes (54,55%) apresentavam uma resposta afirmativa a pelo menos um dos cinco
dominios apresentados por este questionario, o que por si sé implica uma avaliagdo mais
detalhada do sono. Resultados identificados na tabela 3.

Tabela 3: Rastreio dos disturbios de sono através do BEARS

Aparentemente sem sinais de alarme 10 (45,45%)
Dificuldade no adormecer 6 (22,27%)
Sonoléncia diurna excessiva 1 (4,55%)
Desperatres noturnos 2 (9.09%)
Regularidade e duragdo do sono 0 (0%)
Perturbacéo respiratéria do sono 6 (22,27%)

Aplicou-se o questionario CSHQ- PT a 18 doentes, incluindo a um doente com 11 anos. Destes,
9 doentes(50%) apresentavam valores maiores do que 48. Nos restantes 4 doentes, de 15, 16 e
dois de 17 anos, foi aplicado o Pittsburgh. Apenas um destes 4 doentes (25%) apresentou uma
ma qualidade de sono por «laténcia do sono» aumentada.

Nesta andlise, foram avaliados os 9 doentes que apresentavam uma cotacdo CSHQ-PT superior
a 48. (tabela 4) O disturbio do sono mais prevalente na amostra foi «a ansiedade associada ao
sono» (N=6, 66.7%). A «resisténcia em ir para a cama» contribuiu para uma maior cotacdo do
CSHQ-PT, de forma marginal e ndo significativa (p=0.063).

Nesta andlise, foram avaliados os 9 doentes que apresentavam uma cota¢cdo CSHQ-PT superior
a 48 (tabela 4), tendo a «ansiedade associada ao sono» (n=6, 66.7%) sido o distarbio mais
prevalente. A «resisténcia em ir para a cama» correlacionou-se mais significativamente numa

maior cotagcdo CSHQ-PT, porém de forma marginal (p=0.063).

Tabela 4: Caracterizacdo dos disturbios de sono encontrados pelo CSHQ-PT

n % Med Q1 Q3 Teste Mann-Whitney
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Resisténcia em ir para a cama

Sim 4 444% 615 56,5 62,5 p=0,063%
Nao 5 556% 52,0 50,0 53,0

Duracéo do sono
Sim 3 333% 59,0 53,0 61,0 p=0,548
Nao 6 66,7% 52,0 50,0 62,0

Ansiedade associada ao sono
Sim 6 66,7% 57,0 52,0 62,0 p=0,548
Nao 3 333% 52,0 50,0 59,0

Despertares noturnos
Sim 4 444% 60,0 54,5 62,0 p=0,413
Nao 5 556% 52,0 52,0 53,0

Sonoléncia diurna
Sim 5 556% 53,0 52,0 59,0 p=0,905
Nao 4 444% 56,5 51,0 62,0

Parassonias
Sim 4 444% 555 51,0 61,0 p>0,990
Nao 5 556% 53,0 52,0 61,0

1p<0.10; A prevaléncia destes distdrbios encontra-se destacado a negrito.

Foi ainda avaliada a relacdo entre o o subtipo de AlJ (oligoarticular estendida e persistente, e
poliarticular- fator reumatoide negativo) e a cotacao dos distirbios de sono (tabela 5), ndo tendo
sido observado diferengas estatisticamente signficiativa (p=0.232).

Tabela 5: Comparac¢édo dos valores de CSHQ-PT com o subtipo de artrite idiopética juvenil

Med Q1 Q3 Med Q1 Q3 Med Q1 Q3 Teste
Kruskall-
Wallis
Cotacéo 47.0 43.0 59.0 50.0 40.0 53.0 48.0 38,0 520 p=0.232
CSHQ-
PT

Foram excluidos da analise os doentes com pontuacgao Pittsburgh e os outros subtipos de AlJ que nédo os
apresentados devido ao reduzido tamanho da amostra(n= 16)

As associacdes da atividade da doenca (traduzida pelo JADAS-27) com a duragdo do sono
(rs=0,552 p=0,156) e com o WASO (rs=0,561 p=0,148) foram avaliadas com o coeficiente de

correlacdo de Spearman, econtrando-se correlagbes positivas moderada, mas sem significado

estatistico. (tabela 6)
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A relacdo da atividade da doenga com as perturbagdes do sono - questionario CSHQ-PT foi
avaliada com o coeficiente de correlagdo de Spearman com resultados de correlagéo positiva

fraca,também sem significado estatistico — (rs= 0,232 p=0,355) (n=18).
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Tabela 6: Andlise dos indicadores secundarios

Paciente

10

22

13

19

Mediana

(Q1-Q3)

Correlacéo
de Sperman

TTTS: Tempo total de sono; Ef sono: ef

Idade
(anos)

4

10

11

11

17

17

JADAS-

0,1

1,3

. _en

iciéncia

Cotacao
CSHQ-PT

53

43

40

48

47

46

0
(Pittsburgh)

3
(Pittsburgh)

microdespertares noturnos (microdesperatres/hora)

560

507

300

458

460

491

491

599

491

(458,5;
546,75)

rs= 0.552
(p=0,156)

Ef
sono
(%)

83,38%

88,70%

75,90%

90,53%

84,53%

89,06%

83.24%

86%

85,17
(83,28-
88,97)

rs=-0.146
(p=0.729)

Lat sono

(min)

5

17

35

19

14

13,25
(5,50-
18,50)

rs=-0.244
(p=0.560)

Variaveis fornecidas pela actigrafia

#Micro
87 5,6
35 4.7
79 8,7
30 45
37 4
40 49
5
59
57,5 0,6
53,06 4,75
(35,5- (4,13-
74,0) 5,45)

rs=0.561 rs=0.195
(p=0.148) (p=0.643)

do sono; Lat sono: laténcia do sono; WASO: wake after sleep onset; #Micro:
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DISCUSSAO
Conforme o nosso conhecimento, o presente estudo consiste no primeiro estudo que avaliou a

gualidade e quantidade de sono huma amostra de criancas com AlJ em Portugal. Na populacao
estudada, houve uma maior representatividade de doentes do sexo feminino (72,7%) e com o
subtipo oligoarticular persistente (50%), o que € consistente com a literatura.[7]

Apesar da amostra pequena, 0os nossos doentes tiveram uma duracéo do sono significativamente
inferior & duragdo média recomendada para a idade, resultado também concordante com um
estudo prospetivo em que foi avaliado o mesmo parametro. [12] A maioria dos doentes estudados
tinham a sua doenga controlada, contudo, a atividade da doenca associou-se a uma menor
duracdo do sono e uma maior fragmentacdo do sono (WASO), achados esses descritos na
literatura. [28]

O facto de néo haver um subtipo de AlJ, em que os disturbios de sono prevalegcam é consistente
com a literatura, que revela ndo haver uma correlacdo entre os disturbios de sono e o nimero de
articulagdes envolvidas.[5, 29]

O parametro mais cotado no CSHQ-PT, a «resisténcia no adormecer», e 0 parametro mais
prevalente, a «ansiedade associada ao sono», ocorreram fundamentalmente nas criangas até
aos 5 anos. O diagnéstico de uma doenca crénica em idade tdo precoce (< 5 anos) bem como a
eventual presenca de dor e desconforto e suas dificuldades de abordagem (incluindo estratégias
de coping parental) poderdo aumentar as perturbacbes relacionadas com o inicio e ou
manutencdo do sono neste grupo. Os resultados da actigrafia permitiram, contudo, perceber que
a laténcia média do sono dos doentes avaliados é geralmente curta, pelo que tal resultado
objetivo ndo é compativel com resisténcia significativa em adormecer.

O tamanho ideal da nossa amostra seria entre 214 e 332 doentes, [30] segundo a calculadora
Raosoft® sample size calculator (anexo 8). Neste ambito, a nossa amostra foi pequena e esta
limitacdo podera explicar a razao de apesar de se ter encontrado uma relac@o entre a atividade
da doenca e menor duracdo e maior fragmentacdo do sono, esta associacdo ndo foi

estatisticamente significativa.

Por limitagdo de recursos técnicos, foi possivel aplicar a actigrafia apenas em 8 doentes. Seré
atil, no futuro, aplicar os questionarios e a actigrafia a mais doentes, bem como a criangas
saudaveis, que servirdo de controlo.

Fez-se uma avaliacdo objetiva dos parametros do sono por meio da actigrafia com o objetivo de
colmatar o possivel viés de informacao derivado do uso de questionarios. Os inquéritos foram
aplicados ao longo dos cinco dias laborais de junho de 2022 a marco de 2023, para evitar

introduzir viés de selecdo associado a possiveis aspetos sazonais e/ou temporais da doenca.
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Foram obtidos informacdes acerca de outros preditores potenciais do sono de modo a controlar
para os seus efeitos, como o IMC, duracdo média da doenca e os habitos de sono da mée. No
entanto, o tamanho da amostra permitiu apenas uma analise descritiva destas variaveis. Apesar
de ter sido aplicado a escala de Graffar adaptada (anexo 9), apenas relata-se que a maioria dos
doentes pertenciam a familias nucleares (77,27%) e a classe média/ média alta(72.73%), de
modo a ndo sobrecarregar o estudo. [31]

Apenas dois doentes usavam medicamentos biolégicos anti-TNF-a, nomeadamente o
etanercept, pelo que néo foi possivel perceber o impacto destes farmacos na higiene do sono.
Em estudos futuros, sera til avaliar outros possiveis fatores confundidores como os niveis de
fadiga e os niveis de atividade fisica, dois fatores que apesar de reconhecidos como preditores
potenciais de uma boa qualidade de sono, ndo foram avaliados para ndo sobrecarregar 0s
inquéritos.

O design transversal do estudo limita a nossa capacidade de discernir temporalidade, tornando-
se mais dificil estabelecer causalidade. Futuros estudos longitudinais que acompanhem os
doentes desde o seu diagndstico serdo necessarios para esclarecer a dire¢do da relacdo entre
disturbios do sono e atividade da doenga.

Apesar da actigrafia ser um exame ndo invasivo e pouco incomodo, esta ndo fornece
informagdes relativamente aos estadios do sono, ao tracado eletroencefalografico, nem aos
parametros respiratérios pelo que ndo tem capacidade de avaliar a presenca ou ndo de
perturbagcdo respiratéria do sono e narcolepsia, entre outros. Foi, neste ambito, que se
guestionou o IMC, por haver uma associacao descrita entre esta e a pertrubacao respiratéria do
sono e aplicou-se também o questionario BEARS. A maioria das criancas tinha um IMC
adequado. No questionario BEARS, apesar de 6 doentes apontarem para uma possivel

pertrubacgao respiratéria do sono, esta nao foi valorizada no questionario CSHQ-PT.

CONCLUSAO

Observou-se que os doentes com AlJ objetivamente dormiam menos tempo que o recomendado
e que apontaram de forma subjetiva distarbios de sono essencialmente relacionados com a fase
inicial do sono, sem diferenca entre o0s subtipos. Uma vez que henhum dos pais se mostrou muito
preocupado com «0s possiveis distirbios de sono associados», torna-se imperioso o rastreio
destas situacfes que poderao ter consequéncias a curto e longo prazo. No futuro, podera ser util
desenvolver algoritmos diagnoésticos como o demonstrado na figura 1 com o objetivo de

eficazmente rastrear e orientar perturbacbes de sono nestes doentes. O seguimento e
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intervencao precoce para corrigir a higiene do sono pode, por sua vez, ter um impacto relevante

na minimizagéo do sofrimento dos doentes com AlJ.

BEARS (aplicavel a todos os
doentes com AlJ)

Rastreio

CSHQ-PT(nos doentes com
alteracoes BEARS)

Orientacao

diagnostica Consulta de Patologia de Sono

para melhor caracterizacég,
do sono (actigrafia,
consulta ORL,
EPS)

Figura 1: Algoritmo de orientacéo para disturbios de sono

ORL: Otorrinolaringologia; EPS: estudo polissonografico do sono
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ANEXOS

Anexo 1- Parecer favoravel pela Comisséo de Etica do CHUC

REPUBLICA SERVIGO NACIONAL CHUC
B iocinsa @) SNS Ty e.2ic

sabpE .

\~ N Comissdo de Etica
q“’k‘j‘ Exma. Senhar
Dr. no Deveza Dr. Nuno Deveza
Direter Clinico Digm® Diretor Clinice do CHUC
sua RererEREIA " 5™ sua mu::amclu NOSSA REFERENCIA DATA
N.© DEQCES 07-03-2023

Proc.N® OBS.SF.170-2022

PI OBS.5F.170-2022 29REENTRADA "DISTURBIOS DE SONO EM CRIANCAS COM ARTRITE IDIOPATICA JUVENIL®
Entrads na UID: 09-10-2022

Entrada na CES: 24-11-2022

Visto na reunido: 21-12-2022 - Ofe514/22

REENTRADA na CES: 13-01-2023 - Envio da correcBo/alteracio solicitada pela CES

Viste na reunifo: 25-01-2023 - O 026/23

2* REENTRADA na CES: 12-02-2023 - Envio da correclio/alteracio solicitada pela CES
Investigador/a/es: Jordy Jorge do Canto Siva - Aluno do 62 ano do Mestrade Integrado em Medicina
Coordenador/a/es: Jofo Miguel Nascimento

Co-Investigador/a/es: Sofia Alexandre de Almeida Ferreira

Promotor: NSo se aplica

Servico de Realizagho: Servigo de R tologla & Pneurnonalogia do Hospital Pedidtrico do Centro Hespitalar da
Universidade de Coimbra

Cumpre informar Vossa Ex.? que a CES - ComissBo de Etica para a Salde do Centro
Hespitalar e Universitario de Coimbra, reunida em 22 de Fevereiro de 2023, apds reapreciagio do
projeto de investigacio supra identificado, emitiu o seguinte parecer:

“A Comissdo aceita as corregBes efetuadas, pelo que, encontrando-se reunidos os
requisitos éticos emite parecer favordvel ao desenvolvimento do estudo no CHUC®.

Mais informa gque a CES do CHUC deverd ser semestralmente atualizada em relacio ao

desenvalvimento dos estudos favoravelmente analisados e informada da data da conclusdo dos
mesmos, que deverd ser acompanhada de relatério final.

Coem os melhores cumprimentos, ?735‘&‘.5

A Comissdo de Eticado CHUC, E.P.E

Dra. Claudia Santos
Presidente

CES da CHUC Dre. Clbulio Sordon. Oro Alsono Dini, Fri,* Aceio inooo Mendes. Ono. batel Games, Dra. habe! Ventuo, Rov. P, Desfer Muna dos
Sonfos. Ov. Peak Lopsd. Dauvionn Temsa Lapa, Do, Fenehs Manirs

Cenira Hospitalar e Universitirts g2 Coimbra
Praceta Prof Mota Pinko, 3000 - 075 Colribira, FORTLUGAL
TEL » 351 239 400 400 - EMAIL seceticachucminsaudept - wiww.chucmin-sasde.pt

W
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Anexo 2- Consentimento Informado
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CHUC

i INFORMACAD MO PARTICIPANTE E FORMULARIO DE
CONSENTIMENTO INFORMADO

Praxima Revisdo:
Juniho/ 2023

Comisz$o de Etica para a Sadde Pigina 1 de &

TITULO DO PROJETO DE INVESTIGACAD:

Disturbios de sono em criancas com Artrite Idicpatica Juwvenil

PROMOTOR:

Mio se aplica

INVESTIGADOR CODRDENADOR:

Jodo Miguel Mascimento

CENTRO DE ESTUDO CLINICO:

Servico de Reumatologia do Hospital Pedidtrico do Centro Hospitalar da Universidade de
Coimbra

INVESTIGADOR:

lordy lorge do Canto Silva

MORADA:

Rua Frel Tomé de lesus, n®l

CONTACTO TELEFONICO:

963418245

NOME DO PARTICIPANTE:

E comvidadola) a participar woluntariamente neste estudo porgue com os resultados, espera-se poder
proporcionar uma melhor gualidade de wida nos doentes com artritie idiopatica juvenil, através do diagndstion
e consequente resolugdo de eventuals disthrbios de sono nos doentes com esta patologla.

As Iinformagdes gue se seguem destinam-se a escarecé-lo acerca da natureza, alcance, consequéncias e risco
do estudo, de modo a permitir que, depols de esclarecido, se encontre capaz de decidir partidpar, ou ndo,
neste estudo.

Caso ndo tenha qualguer didvida acerca do mesmo, devera tomar a decisio de participar ou ndo. S5e ndo quiser
participar ndo sofrerd gualguer tipo de penalizagdo. Caso queira participar, ser-lhe-3 solicitado que assine e
date este formuldrio.

Apds a sua assinatura e a do Investigador, ser-lhe-3 entregue uma cdpda, que deve guardar.

1. INFORMACAD GERAL E OBJIETIVOS DO ESTUDO

Este estudo Ird decorrer na Servign de Reumatologla do Hospital Pedidtrico do Centro Hospitalar da
Unwverisdade de Colmbra, com a colaboragdo do laboratério do sono do Servigo de Pneumologia do Hospital
Pedidgtrico do Centro Hospitalar da Unverisdade de Coimbra, & tem por objetivo avaliar qualitativa e
guantitativamente o sono num grupe de doentes com artrice idiopatica juvenil seguidos em consulta de
reurnatologia pedidtrica.

Trata-se de um estudo observaconal gue wisa essencialmente perceber o impacto da artrite diopdtica juvenil
na gualidade e guantidade do sono e essenclalmente perceber se com os resultados, estes doentes poderdo
peneficiar de tratamentos dirigidos, gue permitam  proporcionar um  melhor ajuste terapéutico e
oonsequentemente uma melhoria da qualidade de vida.

Este estudo fol aprovado pela Comiss3o de Etica do Centro Hospitalar e Universitirio de Coimbra (CHUC), de

Ik D200 CE-CHUC
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modo 3 garantir a proteg3o dos direitos, seguranca e bem-estar de todos os participantes incluidos e garantir
prova publica dessa protegdo.

2. PLANO E METODOLOGIA DO ESTUDD

05 DOENTES SERAO CONVIDADOS A PREENCHER UM QUESTIONARID QUE AVALIARA ESSENCIALMENTE
ALGUNS ASPECTOS DA DOENCA E A QUALIDADE DO SONO DA CRIANMCA. OS5 PAIS SERAD CONVIDADOS A
PREEMCHER UM QUESTIONARIC QUE VISA ESSENCIALMENTE AVALIAR A QUALIDADE DO SONO DOS MESMOS
BEM COMO SERAD INQUERIDOS COM O OBJETIVO DE APRECIAR A COMPREENSAD DA DOENCA E DA SUA
HABILIDADE EM LIDAR COM A MESMA.

CASD O DOENTE POSSUA IRMA[D)S QUE NAQ TENHAM DOENCAS CRONMICAS, SERAD TAMBEM ESTES
CONVIDADOS A PREENCHER O QUESTIONARIO DA QUALIDADE D0 SONO.

05 DOENTES SERAD ENTAQ CONVIDADAS A PARTICIPAR DA AVALIACAD QUANTITATIVA DO SONC ATRAVES DE
UMA TECNICA NAD INVASIVA, A ACTIGRAFIA, QUE SERVE PARA MONITORIZAR CICLOS DE SONC-VIGILIA. UM
DISPOSITIVO SEMELHAMTE A UM RELOGIO DE PULSO E VESTIDOD DURANTE UMA SEMANA (7 DIAS) NO PUNHO
NAD DOMINANTE PARA MEDIR A ATIVIDADE MOTORA. O SENSOR DE ACTIMETRIA ESTA CONTIDO MUM
ENVOLUCRO SEMELHANTE A UM RELOGIO DE PULSO.

TANTO AS CRIANCAS COMO OS5 PAIS PODERAD VOLTAR A NECESSITAR DE PREENCHER O FORMULARIO DEPDIS
DE & MESES, ALTURA NA QUAL SERA MOVAMENTE REQUISITADO O COMSENTIMENTO INFORMADO.

3. PROTECAD DE DADOS DOS PARTICIPANTES

3.1 Responsdvel pelos dados

O investigador coordenador serd responsavel pela codificacdo de dados e pela manutencdo do
sigilo dos dados pessoais dos participantes.
Mome do investigador coordenador: lodo Miguel Nascimento (investigador coordenador).

3.2 Recolha de dados

Pretendemos avaliar a qualidade e quantidade de sono num grupo de doentes com artrite
idiopdtica juvenil seguidos em consulta de reumatologia pedidtrica através de um estudo
observacional. As criancas e os cuidadores serdo convidados a preencher um questiondrio que
inclui as escalas JADAS-27 (luvenile Arthritis Disease Activity Score) , ASDAS (Ankylosing
Spondylitis Disease Activity Score- doentes com espondiloartropatia), CSHQ-PT (Children‘s
Sleep Habits Questionnaire -CSHO-PT) e a classificacdo de Graffar{avaliacdo socioecondmica da
familia). Os questiondrios serdo preenchidos no dmbito de uma consulta previamente
agendada para o seguimento da artrite idiopdtica juvenil. Serd proposto aos doentes uma
posterior avaliacdo quantitativa do sono através de uma técnica ndo invasiva, nomeadamente,
a actigrafia.

It 0200 CE-CHUC
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3.3 Categorias de dados

- Dados essencialmente referentes a identificacio pessoal que se encontram no processo
clinico ou que possam ser diretamente questionados (idade, sexo, peso, altura e indice de
massa corporal);

-Dados clinicos referentes a artrite idiopdtica juvenil [subtipo, classificacdo 1ADAS-27, eventual
classificagdo ASDAS; confirmar potencial associagdo com a uveite crénica) e referentes a
qualidade do sono |avaliada através do questiondrio de Habitos de Sono das Criancas);

- Dados clinicos referentes a qualidade de sono dos pais efou de eventuais irmdos;

- Dados referentes a situacdo econdmica da familia (avaliado pela tipologia familiar e a escala
de Graffard).

3.4 Tratamento de dados

Todos os dados e o consentimento informado, serdo informatizados no caderno de registo de
dados (folha de excel anexado) e terdo acesso restrito, apenas acessivel aos investigadores e
coordenadores através de palavra-passe, no computador @ depois, na pasta digital que contém
as ficheiros.

3.5 Medidas de protegdo adotadas

0 acesso restrito, apenas acessivel aos investigadores e coordenadores através de palavra-
passe, no computador e depois, na pasta digital que contém os ficheiros visa essencialmente
proteger os participantes.

3.6 Prazo de conservag3o dos dados

‘ 0s dados serdo consvervados num praximo mdximo de 3 anos.

3.7 Informagdo em caso de publicagdo

‘ O respectivo titular dos dados serd notificado, caso proceder-se-d publicacdo desses dados.

- 02,00 CE-CHUIC
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4. RISCOS E POTENCIALS INCONWVEMIENTES PARA O PARTICIPANTE

Ndo hd riscos a declarar. Tratar-se-d de um questiondrio que serd oportunamente realizado numa
consulta previamente agendada para o seguimento da artrite idiopatica juvenil. & actigrafia, que é
um método ndo invasivo de quantificar o sono, serd também realizada. Esta podera causar algum

grau de desconforto & crianga, mas ndo ha riscos de relevo a declarar.

5. POTENCIAIS BENEFICIOS

Proporcionar uma melhor qualidade de vida nos doentes com artritie idiopdtica juvenil, ao assegurar
uma boa gualidade e guantidade do sono, aspectos esses essenciais para a homeostasia do

arganisma.

6. MOVAS INFORMACOES

Nio se aplica |

7. RESPONSABILIDADE CIVIL

Ndo se aplica |

8. PARTICIPACAD / RETIRADA DO CONSENTIMENTO

E inteiramente livre de aceitar ou recusar participar neste estudo. Pode retirar o seu consentimento em
gualquer altura, através da notificacdo ao investigador, sem qualguer consequéncia, sem precisar de explicar
as razbes, sem gualquer penalizagdo ou perda de beneficios & sem comprometer a sua relagdo com o
investigador que lhe propde a participagdo neste estudo.

0 consentimento entretanto retirado ndo abrange os dados recolhidos e tratados até a essa data.

0 investigador do estudo pode decidir terminar a sua participagdo neste estudo se entender gue ndo € do
melhor interesse continuar nele. A sua participatdo pode também terminar se o plano do estudo ndo estiver a
ser cumprido. O investigador notificd-lo-3 se surgir uma dessas circunstancias.

9. CONFIDENCIALIDADE

Sera garantido o respeito pelo direito do participante & sua privacidade e a prote¢do dos seus dados pessoais;
devendo ainda ser assegurado gue serd cumprido o dever de sigilo e de confidencialidade a gue se encontra
vinculado, conforme disposto no artigo 299 da Lei n.® 58/2019, de 08/08.

10 = IREITO DE ACESSO E RETIFICACAQ

Pode exercer o direito de acesso, retificacdo e oposicdo ao tratamento dos seus dados. Contudo, este direito
pode ser sujeito 3 limitagdes, de acordo com a Lei.

11. REEMBOLSO E/OU RESSARCIMENTO DO PARTICIPANTE

1= 0201 CE-CHUC
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| N30 se aplica

12. COMPENSACAD DO CENTRO DE ESTUDO / INVESTIGADOR

| N3o se aplica

13. CONTACTOS

Se tiver questdes sobre este estudo deve contactar:

Investigador JORDY JORGE DO CANTO SILVA
Morada RUA FREI TOME DE JESUS, N#1
Telefone 963418245

Email JORDYSILV A4 @ CUTLOOK. COM

Se tiver davidas relativas aos seus direitos como participante deste estudo, poderd contactar:

Presidente da Comiss3o de Etica do CHUC
Centro Hospitalar e Universitario de Coimbra
Praceta Mota Pinto, 3000 075 Coimbra
Telefone: 239 400 400

e-mail: secetica@chuc.min-saude.pt

MAD ASSINE ESTE FORMULARIC DE CONSENTIMENTO INFORMADO A MENOS QUE TENHA TIDD A
OPORTUNIDADE DE PERGUNTAR E TER RECEBIDO RESPOSTAS SATISFATORIAS A TODAS AS SUAS PERGUMNTAS.

COMNSENTIMENTO INFORMADO
Titulo do Projeto de Investigagdo

Distiirbios de sono em criancas com Artrite Idiopatica Juvenil

Nome do Participante:

Bl f CC: Contactos:

Nome do investigador:

No 3mbito da realizagdo do Projeto de Investigat3o acima mencionado, dedlaro que tomei conhecimento:
a. doconteddo informativo anexo a este formuldrio e aceito, de forma voluntaria, participar neste estudo;

b. danatureza, alcance, consequéncias, potenciais riscos e duracdo prevista do estudo, assim como do gue
& esperado da minha parte, enguanto participante;

c. e compreendi as informacgdes e esclarecimentos que me foram dados. 5Sei que a qualguer momento
poderei colocar novas questbes ao investigador responsdvel pelo estudo;

d. gue oinvestigador se compromete a prestar qualguer informag3o relevante que surja durante o estudo
& que possa alterar a3 minha vontade de continuar a participar;

It (200 CE-CHUE
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e. e aceito cumprir 0 protocolo deste estudo. Comprometo-me ainda a informar o investigador de
eventuais alteragdes do meu estado de sadde gue possam ocorrer [guondo aplicdvel);

f. e autorizo a utilizagdo e divulgacdo dos resultados do estudo para fins exclusivamente cientificos e
permito a divulgacdo desses resultados as autoridades competentes;

E. Que posso exercer 0 meu direito de retificacdo e/ou oposigSo, nos limites da Lei;

h. gue sou livre de desistir do estudo a gualguer momento, sem ter de justificar 3 minha decisdo e sem
sofrer qualguer penalizacdo. Sei também gue os dados recolhidos e tratados até a essa data ser3o
mantidos;

i gue o investigador tem o direito de decidir sobre @ minha ewentual saida prematura do estudo e se
compromete a informar-me do respetivo motivo;

j-  gue o estudo pode ser interrompido por decisSo do investigador, do promotor ou das autoridades
reguladoras.

Locol e dota: Assinoturas

Participonte:

Representante legal:

Representante legal:

Jardy Silve

{*) Confirmo que expliquei ao participante acima mencionado a natureza, o alcance e os potenciais riscos do
estudo acima mencionado.

1= 0201 CE-CHUL




Anexo 3- Inquérito elaborado pelos autores

Artrite |diopéatica Juvenil
Inquérito destinado aos pais e as criangas
Inquérito que pretende apurar a qualidade e quantidade de sono nos doentes com artrite
idiopética juvenil. Esta parte serd preenchida pelos pais e pela crianga, com a ajuda dos
médicos. Os dados referentes as classificagBes dizem respeito ao momento de colheita
dos mesmos.

Impacto da doenga

Nome do(a) doente:

Sexo: Masculino OJ Feminino (]
Peso na altura da consulta(kg):

Altura na altura da consulta(m):

IMC na altura da consulta(kg/m?):

Pratica exercicio fisico? Sim O Ndo O

Se sim, qual a modalidade?

Quantas vezes por semana?

Pratica exercicio fisico antes do diagndstico da doenga? Sim O N3o O

A doenga limitou a pratica de exercicio? Sim O N3ao O

0 que receias mais? (so pode escolher uma opgdo) — Responde a crianga se tiver mais
de 10 anos

- Doenga e recidiva da doenga [0

- Efeitos laterais da medicagdol]
-Dificuldades no sonol]

- Opinido dos outros sobre a doengall

Sono

Apercebe-se de alguma destas alteragdes durante o sono da crianga?
Range os dentes? O Grita/ chora, mas ndo se desperta faciimente? O

Fala durante o sono? O Tem pesadelos? O

36



Tem movimentos periddicos dos bragos, pernas ou ambos? O

Se a crianga tiver mais do que & anos: Tem perdas de urina durante a noite? Sim O

Ndo O
Adormece onde dorme?Sim O
Tem Irm3{a)s?Sim O Nie O

-5e sim, dorme com ele(a)? S5im O

Ndo O

Pais da crianga

Tipo de familia:

- Nuclear O

- Alargada O

- Monoparental O

- Reconstruida O

- Unitdria O

-Qutro tipo? OEspecificar:

0 gue receia mais na doenca do seu filho?

- Doenca e recidiva da doenga O
- Efeitos laterais da medicacio O
-Dificuldades no sono O

-Opinido dos outros sobre a doenca O

QuemRespondeu:

Data: __/__ /20

Jor C}\g E)}[»L/U\
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Artrite |diopatica Juvenil
Inquérito destinado ao médico

Inquérito que pretende apurar a quzalidade e quantidade de sono nos doentes com artrite
idiopética juvenil. Os dados referentes as classificagdes dizem respeito ac momento de
colheita dos mesmos.

Nome do(a) doente:

Sexo: Masculine O Feminino O
Idade:

Data de diagnéstico: ___ [/ /
Duragéo de doenca(meses):

Subtipo de Artrite Idiopética Juvenil:

- Oligoarticular persistente] - Sistémicall

- Oligoarticular estendidal - Artrite idiopatica juvenil psoriatical]

- Poliarticular {fator reumatoide - Artrite idiopatica juvenil com

positivo) entesite(l

- Poliarticular (fator reumatoide - Artrite idiopética juvenil

negativo)l indiferenciadadl

Atividade da doenga no momento do JADAS-27:

preenchimento: ASDAS (nos doentes com entesite
associada):

A doenga estd associada a uveite crénica? SimO NaoO{Olhos

vermelhos, visSo turva, dor ocular)

O paciente tem outra doenga cronica? Sim ONaoO
Se sim, qual?

Exemplos:

Roncopatia/ SAOS O Perturbagdo do Humor/ Ansiedade O
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Tratamento

Terapéutica de suporte oral (para as crises)
Medicamentos Sim Ndo

Ibuprofeno

Naproxeno

Predinosolona

O doente fez infiltracao em algum momento da doeng¢a? Sim O NZo O
Terapéutica de manutencdo
Via de administragao Sim N3o
DMARDs n3o Metotrexato Oral O
biolégicos Subcutaneo O
Sulfassalazina OralOd
Leflunomida Oral 0
DMARDs Etanercept ~ Subcutdneo O
Bioldgicos Adalimumab Subcutaneo O 1
Tocilizumab Subcutineo O |
Endovenoso O
T'Nos doentes com | Anakinra Subcutaneod]
uvelte crénica

Suplementos: Acido folicold  Vitamina D ONZoO

Nos que fazem vitamina D, tomam ferro? Sim O Nao O

Datas.__ A 20
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Anexo 4- Cotacédo da escala JADAS-27

Avaliagao global da atividade da doenga (médico)
- Escala visual analogica (VAS) de 0 a 10 onde: 0-10
O=sem atividade e 10=atividade maxima
Avaliagao global de bem-estar (paciente/pais)

- Escala visual analégica (VAS) de 10 cm onde: 0-10
=muito bem e 10=muito mal
Numero de articulagoes com doenga ativa 0-27

Velocidade de sedimentagio (VS) normalizado
Formula: [valor do VHS (mm/hr) - 20] =10 0-10
Se VS £20 — score =0;
Se VS > 120 — considerar o valor de 120 na

formula
Pontuacdo 0-57
UEVE! f }—oEEen——

ESCALA VISUAL ANALOGICA - EVA r
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Anexo 5- Questionario BEARS

Nome do(a) doente:

Nimero do processo:

B E ARS Toddlers/idade pré- Idade escolar Adolescente
escolar (6-12 anos) (13- 18 anos)
{2-5 anos)

Dificuldade ao

Seu filho tem dificuldade

Seu filho tem dificuldade

Tens alguma dificuldade em

adormecer em adormecer ou | em adormecer ou adormecer?
mostra resisténcia ao ir | mostra resisténcia ao ir
para acama? para a cama?0u Tens
alguma dificuldade em
adormecer?
sim CON3eol] Sim [0 N3oll
sim O N3oO
Sonoléncia diurna Seu filha parece muito Seu filho parece muito Sentes muito cansado ou
excessiva cansado ou sonolento cansado ou sonolento sonolento durante o dia ao
durante o dia? durante o dia? Ou Sentes | ponto de interferir com a
muito cansado? tua vida diaria?
Sim O NaoO
Sim 0 N3o[l sim [ Nzoll
Despertares Seu fitho acorda muito O seu filho acorda muito | Acordas vérias vezes a
noturnos durante a noite? a noite? E sondmbulo ou | noite? Tens dificuldade em

sim O N3oO

Se sim, quantas vezes
acordas por noite?
1a2 0

3a4 0

>40

tem varios pesadelos?

Sim O NaoO

Se sim, quantas vezes
acordas por noite?
1220

3a4 0

>40

voltar a adormecer?

Sim O N&oO

Se sim, quantas vezes

| acordas por noite?

1a2 0
3a4 0
>40

Higiene do sono

0 seu filho costuma
dormir e a acordar a
horas certas?

sim [ N3oO

Se sim, quais sao eles?
Quantidade de horas
de sono:___

O seu filho costuma
dormir e a acordar a
horas certas?

Tem a perceg¢do de que o
seu filho estd a dormir
um ndmero adequado
de horas?

Quantidade de horas
de sono:____

A que horas te vais deitar
nos dias de semana? ____
A que horas acordas nos
dias de semana? ___

A que horas te vais deitar
no fim de semana? ____

A que horas acordas no fim
de semana? ___

Ressonar

Seu filho ressona ou tem dificuldades em respirar durante a noite?

Sim [0 NaoO

JO’C‘“ﬂ ) V(’/\
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Anexo 6 - Questionério de habitos de sono das crinagcas (CSHQ-PT)

Questionario de Habitos de Sono das Criangas
Adaptado do Children’s Sleep Habits Questionnaire, Prof. Owens, 2000*

Este questiondric pode ser preenchido por um dos pais ou por outra pessoa que cuide da crianga e
conhega bem os seus habitos de sono. O seu preenchimento demaora apenas alguns minutos.

Data atual: __/_/

Acha que o seu filho/filha tem algum problema com o sono ou com o adormecer? Sim[J]  Naoll

As afirmagdes seguintes dizem respeilo acs habitos de sono da crianga e possiveis problemas com o sono. Para
responder as questdes, pense no que aconteceu na semana passada, Se o sona foi diferente do habltual nessa semana
por alguma raz&o (por ter uma otite ou porque a televisdo avariou, por exemplo), pense noutra semana recente que
considere mais normal. Nas perguntas de escolha mdltipla, coloque uma cruz na coluna mais apropriada:

- HABITUALMENTE: se o comportamento descrito ocorre 5 ou mais vezes durante a semana

- AS VEZES: se o comportamento ocorre 2 a 4 vezes durante 3 semang

- RARAMENTE: se o comportamento ocorre apenas 1 vez durante a semana ou nunca acontece

HORA DE DEITAR

Durante a semana: horas e minutos
No fim de semana: horas e minutos

; Habitualmente As vezes Raramente
A crianga... {5a7 vezes (2 a4 vezes {uma vez

por semana) por semana) ou nunca)

Deita-se sempre a mesma hora Ry

Depois de se deitar, demora até 20 minutos a adormecer
(RY2)

Adormece sozinha na sua prépria cama )

Adormece na cama dos pais ou dos irmios )

Adormece embalada ou com movimentos ritmicos

Precisa de um objeto especial para adormecer (fralda,
boneco, etc., ndo inclui chupeta)

Precisa de um dos pais no quarto para adormecer ()

Resiste a ir para a cama na hora de deitar

“Luta” na hora de deitar (chora, recusa-se a ficar na cama,
elc) @

¥ Tradugfio e adaptaglio poe Filipe Sitva. Validado para eriangas dos 2 aos 10 s dormirecrescer blogspot.com
I CSHQ-PT versio 7-5-2020




HORA DE DEITAR (CONT.)

A crianga...

Habitualmente
(5a7vezes
por semana)

As vezes
(2 a4 vezes
por semana)

Ou nunca)

Tem medo de dormir no escuro

Tem medo de dormir sozinha )

L{dormece a ver televisado/ecra

| COMPORTAMENTO DURANTE O SONO

horas e

Tempo total de sono diério:
(considerando o sono da noite e as sestas)

minutos

A crianca...

Habitualmente
{587 vezes
por semana)

As vezes
(2 a4 vezes
por semana)

] Raramente
(uma vez
ou nunca)

Dorme pouco )

LEorme muito

|

Dorme o que é necessario sy

Dorme o mesmo nimero de horas todos os dias ry11)

Fala a dormir (13

| Tem sono agitado, mexe-se muito a dormir (14

Anda a dormir, & noite (sonambulismo) (13

Vai para a cama dos pais, irm3os, etc., a meio da noite (s

Queixa-se de dores no corpo durante a noite, Se sim,
onde?

Range os dentes durante o sono 7

Ressona alto (1)

Parece parar de respirar durante o sono (g

Ronca ou tem dificuldade em respirar durante o sono (20

Tem dificuldade em dormir fora de casa (na casa de
familiares, nas férias, etc.) 21

Acorda durante a noite a gritar, a suar, inconsolavel 2

Acorda assustada com pesadelos (s

Molha a cama & noite (criangas com 4 ou mais anos) (12}

i)

CSHQ-PT versiio 7-5-2020

43



ACORDAR DURANTE A NOITE

Habitualmente As veozes Raramente
A crianca... (5a7vezes (2 a 4 vezes {uma vez
por semana) por semana) ou nunca)
Acorda uma vez durante a noite 4)
Acorda mais de uma vez durante a noite (25
Quando acorda de noite, volta a adormecer sem ajuda
Quando acorda durante a noite, quanto tempo fica acordada? minutos
ACORDAR DE MANHA
Hora de acordar nos dias de semana: horas e minutos
Hora de acordar no fim de semana: horas e minutos
Habitualmente As vezes Raramente
A crianga... (5a7 vezes (2 a4 vezes (uma vez
por semana) por semana) ou nunca)
De manha, acorda por si propria (ryzs)
Acorda com despertador
Acorda mal-humorada @7
De manha, e acordada pelos pais ou rmaos (s : )
Tem dificuidade em sair da cama de manha (o)
Demora a ficar bem acordada ()
Acorda com apetite
SONOLENCIA DURANTE O DIA
Habitualmente | As vezes Raramente
A crianga... (5a7vezes (2 a4vezes (uma vez
por semana) por semana) ou nunca)
Dorme a sesta durante o dia
Adormece de repente no meio de uma atividade
Parece cansada ()
Na semana passada, a crianga pareceu sonolenta em Nao ficou Ficou muito Adormeceu
alguma destas situacbes? sonolenta sonolenta
A brincar sozinha
A ver televisdo (z
A andar de carro (sy
Nas refeicbes
Obrigado pela sua colaboragiio!

3

Jordy O
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Anexo 7- indice de qualidade de sono de Pittsburgh

indice de qualidade do sono de Pittsburgh — versio portuguesa (PSQI-PT)

Mome: Idade; Data:, ! !

As quesides a sequir 550 referenfes 8 sua qualidade de sono apenas durante o més passada, As suas
resposlas devem indicar o mais correctamente possivel o que aconteceu na malarta dos dias & noites do
ditimo més. Por favor responda a fodas ag quesides,

1) Durante o més passado, a que horas se deitou & noite na maloria das vezes?
Horarie de deitar; h min

2) Durante o més passado, quanto tempo (em minutes) demorou para adormecer na maioria das
vezes?
Minutos demarou a adormecer; min

3) Durante o més passado, a que horas acordou (levantou) de manhi na maioria das vezes?
Horario de acordar: h fmin

4) Durante o més passado, guantas horas de sono por noite dormiu? (pode ser diferente do
ndmere de horas que ficow na cama).
Horas de noite de sono; h min

Para cada uma das questdes seguintes, escolha uma Unica resposta, a que lhe parega mais correta. Por
fawvor, respenda a todas as quesibes.

5) Durante o més passado, quantas vezes teve problemas para dormir por causa de:
a) Demorar mals de 30 minutos para adormecer:

[{ ) Nunca | { ) Menos de 1xisemana || ) 1 ou 2<semana | | ) 3x/semana ou mals |
b} Acordar ao meio da nolte ou de manhd muito cedo:

[{ ) Nunca | { ) Menas de Txisemana | [ j 1 ou2xsemana | | ) 3x/semana ou mais |
c) Levantar-se para ir & casa de banho:

[ { ) Nunca [ [ ) Menos de Txisemana | | 3 1 ou 2x/semana [ 1) 3x/semana ou mais |
d) Ter dificuldade para respirar:

[ Nunca | { ) Menos de 1x/semana | } 1 ou2wsemana | [ ) 3x/semana au mais |
e} Tossir ou ressonar alto:

[ () Nunca [ { ) Menos de Tx/semana | ()} 1ou2wsemana | () 3xfsemana au mais |
) Sentir muito frio:

[ { ) Nunca | { ) Mencs de Tx'semana | { ) 1ou2w/semana | ( ) 3w/'semana au mais |
) Sentir multo calor:

[()Nunca  ]{')Menosde Tx/semana [ { )1 ouZxsemana | [ } 3w/semana ou mais |
h) Ter sonhos maus ou pesadelos:

|{}Nunr.a | { ) Menos da 1x/samarna |[J1|:|u2a:fsamana ]t]ax.fsemanauumais-|
i}Sentir dores:
{ }Munca [ () Menos de Tufsemana | [ )1 ouZwsemana [ [ ) 3w/semana ou mais |

j) Outra razdo, por favor, descreva:

Quantas vezes teve problemas para dormir por esta razéo, durante o ms passado?
[ 7 Nunca [ { ) Menos de 1x/semana | [ } 1 cu 2xisemana | [ ) 3xfsemana ou mais |

] Durante o més passado, como classificaria a qualidade do seu sono?

[[{ 1 Muito boa [{)Boa [(yma [ () Muito Ma |

7 Durante o mis passado, tomou algum medicamento para dormir receitado pelo médico, ou
indicado por outra pessoa (farmacéutice, amigo, familiar), ou mesmo por sua iniclativa?
[ {3 Munca | { ) Menos de 1x/semana | { ) 1 ou Zxisemana | { ) Sx'semana ou mais

45



8) Durante o més passado, teve problemas em ficar acordado durante as refeigdes, ou enguanto
conduzia, ou enquanto participava nalguma atividade social?

[ ) Munca [ { ) Menos de 1x/semana [ [ ) 1ou2wizemana | ( ) 3wsemana ou mais |
a) Durante o més passado, sentiv pouca vontade ou falta de entuslasmo para realizar as suas
atividades didrias?
[ () Nunca | ( 1Menos de Txsemana | [ )1 ou Zeisemana | [ ) 3wfsemana ou mais |
10} Vive com um(a) companheirofa)?
{ YMaa [( ) Sim, mas em outro | { } sim, ne mesmo quarto mas, | [ ) sim, na mesma
quarta n&o na masma cama cama

Se tem wmia) companheiro(a) de cama ou quarto, pergunte-lhe se, no més passado, vocd teve:
a) Ronco alto:

[ Munca |1 ) Menos de Txfsemana [ [ )1 ou Zwisemana | { ) Swisemana ou mals
k) Pausas longas na respiracio durante o sona:

[()Nunca [ () Menos de ixfsemana | ( )} 1 ou Zxisemana | { ) 3x/semana ou mais |
¢) Movimentos de pemas duranie o sono:

[{JMunca | ( ) Menos de 1x/semana | { ) 1ou 2xisemana | | ) dwsemana ou mais |
d) Episddios de desorientagio ou confusdo durante o song;

[{JMunca  [{ ) Menosde 1wsemana |( ) 1ouZxsemana [ ) 3x/semana ou mais |

&) Qutros sintomas na cama enquanio dorme, por favor, descreva:

JOVCM ‘Sf;)lf@(
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Anexo 8- Calculo do tamanho da amostra

" Raosoft, ]

» Raosoft, ]

What margin of error can you accept? 5

5% is a common choice

What confidence level do you need?
Typical choices are 90%, 95%, or 99%

95 %

What margin of error can you accept?

5% is a common choice

What confidence level do you need?
Typical choices are 90%, 95%, or 99%

C

What is the population size? |480 What is the population size? 2400
If you don't know, use 20000 o If you don't know, use 20000 o
What is the response distribution? [50 % What is the response distribution? 50 1%
Leave this as 50% Leave this as 50%
Your recommended sample size is 214 Your recommended sample size is 332

Baseando-se em estatisticas da prevaléncia de AlJ em Portugal de 2004, estima-se que
existam entre 480 a 2400 criangas com esta patologia, o tamanho ideal da nossa amostra seria

entre 214 e 332 doentes.
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Escala de Graffar adaptada

Anexo 9-

e Gestores de 10po do sector plblico e
privado (> de 500 empregados);

» Profissionais com titulos universitér
» Militares de alta patente;

» Altos dirigentes politicos;

» Profissties liberais (curso superior)

wisi] elegante, onde o valor
HHEEH do terreno ou 08

» Médios empresésios;

» Dirigentes de empresas (< de 500
empregados);

» Agricultores e proprictarios;

» Dirigentes intermédios o quad;

do sector pablico ou privado;

» Oficiais das forgas armadas;

¢ Professores do ensino bisico ¢ secundério.

Lugares bem
remunerados

de 50 12° ano;
i Nove ou mais

» Empregados e operérios qualificados;

» Quadros médios;

» Médios agricultores;

» Sargentos ¢ equiparados.

Vencimento mensal
fixo.

» Operirios especializados com ensino

primdrio completo;

# Operérios semi-qualificados;

» Técnicos administrativos;

» Funciondrios piblicos e membros das
forgas armadas ou militarizadas;

b Peq aoras's fendsl

'

T STk Vencimentos incerios |-
Sl Remuneraghes < 30
salério minimo nacional

%5 ou bairro em que o

FMUC — Mestrado Integrado
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# Assalarindos agricolas.

» Trabalhadores manuais, operirios nilo
especializados/indiferenciados;

I Assisténcia/Beneficiéne ||

4 ia plblica ou privada

A (ndo se inclui subsidio
de desemprego ou de

incapacidade para o

| trahalho).

ou onde moram
demasindas pessoss.
Alojamentos
improprios.

Basraca ou andar sem [
ventilagio/iluminagho,

it
£
7l

Pontos totais

A preencher pelo autor do trabalho:

Classe | (classe alta) - pontuacio entre 5e @
Classe Ii (classe média alta) — pontuacdo entre 10 e 13
Classe |!l (classe média) — pontuagao entre 14 e 17
Classe IV (classe média baixa) - pontuag3o entre 18 e 21
Classe V (classe baixa) — pontuagdo entre 22 e 25

*Adaptada com consulta de “http:
Ana M? Bénard e tal. (1996). Curriculos Funcionais. Lisboa: IIE, VoL.Il"

_de_Graffar” e "Amaro, Fausto (1990). Escala de Graffar Adaptada. In: Costa,

FMUC ~ Mestrado Integrado

Jord iy ) e
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