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Objetivo: Caracterizar a prevalência e o impacto dos sintomas de esclerodermia em pa-

cientes brasileiros e descrever sua satisfação com o atendimento médico e sintomas psi-

cológicos.

Métodos: Cento e vinte e oito pacientes brasileiros com esclerodermia participaram em uma 

pesquisa online preenchendo a versão portuguesa do Canadian Scleroderma Patient Sur-

vey of Health Concerns and Research Priorities. A média de idade dos participantes foi 38 

anos (DP = 12,33) e a maioria dos participantes era constituída por mulheres (n = 108, 88%).

Resultados: Endurecimento/retesamento da pele, coceira na pele e dor articular foram sin-

tomas informados como mais freqüentes, enquanto que dor muscular e difi culdade para 

subir escadas foram sintomas informados como tendo maior impacto. Os participantes 

informaram insatisfação em relação ao atendimento médico. As avaliações psicológicas 

sugeriram que o percentual de participantes com pontuação acima dos valores clínicos 

para depressão foi signifi cativamente elevado (90%; n = 77). Além disso, 48% (n = 42) dos 

participantes se enquadravam nos critérios clínicos para transtorno da ansiedade e 40% (n 

= 35) dos participantes se enquadravam nos critérios clínicos de fobia social. Finalmente, 

69% (n = 88) dos participantes informaram transtornos da imagem corporal. 

Conclusões: Os sintomas físicos e psicológicos associados com esclerodermia têm impacto 

signifi cativo na qualidade de vida dos pacientes. Na presente amostra, os pacientes brasi-

leiros informam níveis mais altos de insatisfação com o atendimento médico, em compa-

ração com pacientes do Canadá e de países europeus. Esses pacientes brasileiros também 

informam mais casos de psicopatologia, particularmente sintomas de depressão. Nossos 

resultados sugerem que há necessidade que os profi ssionais levem em consideração os 

problemas individuais dos pacientes com esclerodermia e cuidem desses problemas. 

© 2013 Elsevier Editora Ltda. Todos os direitos reservados.
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Symptoms of disease and psychological adaptation in Brazilian 
scleroderma patients

Objective: To characterize the prevalence and impact of symptoms of scleroderma in Brazil-

ian patients and to describe their satisfaction with medical care and psychological symp-

toms.

Methods: One-hundred and twenty eight Brazilian scleroderma patients participated in an 

online survey by fi lling out a Portuguese version of the Canadian Scleroderma Patient Sur-

vey of Health Concerns and Research Priorities. The mean age of participants was 38 years 

old (SD = 12.33), and most of the participants were females (n = 108, 88%).

Results: Hardening/tightening of skin, itchy skin and joint pain were symptoms reported 

as being most frequent, whereas muscle pain and diffi culty climbing stairs were symp-

toms reported as having a higher impact. Participants reported dissatisfaction regarding 

the medical care. Psychological evaluations suggested that participants who scored above 

clinical values for depression was signifi cantly high (90%; n = 77). In addition, 48% (n = 42) 

of participants fi t the clinical criteria for anxiety disorder, and 40% (n = 35) of participants 

fi t the clinical criteria of social phobia. Finally, body image disturbance was reported by 69% 

(n = 88) of participants. 

Conclusions: The physical and psychological symptoms associated with scleroderma have 

a signifi cant impact on patient quality of life. The Brazilian patients in the current sample 

report higher levels of dissatisfaction with medical care than patients from Canada and Eu-

ropean countries. These Brazilian patients also report more psychopathology, particularly 

symptoms of depression. The current results suggest that there is a need for professionals 

to consider and attend to the individual problems of scleroderma patients.

© 2013 Elsevier Editora Ltda. All rights reserved.

Introdução

Esclerodermia, ou esclerose sistêmica, é uma doença do teci-
do conjuntivo causadora de disfunção vascular, infl amatória e 
fi brótica de sistemas do organismo.1 A etiologia dessa doença 
crônica permanece desconhecida. As características da es-
clerodermia são: lesão microvascular, excessiva deposição de 
colágeno na pele e em órgãos, fenômeno de Raynaud e endu-
recimento da pele.2 A esclerodermia pode danifi car o funcio-
namento dos sistemas respiratório, gastrintestinal e cardíaco, 
além de prejudicar a função renal. Em consequência, a escle-
rodermia causa intensa morbidez, estando associada a altos 
percentuais de mortalidade.1 Outros sintomas de escleroder-
mia são os transtornos musculoesqueléticos, como dor arti-
cular, artrite, contraturas por fl exão das articulações e astenia 
muscular.3 Considerando que a esclerodermia é uma doença 
rara com inúmeros sintomas, pode ser difícil diagnosticar e 
fazer um prognóstico preciso com base na sintomatologia.4

As doenças reumáticas envolvem alterações físicas que 
têm correlação com a progressão da doença; contudo, a es-
clerodermia envolve alterações físicas que são ainda mais 
visíveis5 e que tendem a piorar com o passar do tempo.6 Na 
maioria dos casos, essas desfi gurações físicas tendem a se lo-
calizar no rosto e nas mãos. Nos estágios iniciais da doença, 
as alterações físicas são: inchaço dos dedos das mãos, perda 
das pregas cutâneas naturais, avivamento do tono cutâneo, 
hipo- ou hiperpigmentação e alterações faciais, que podem 
incluir uma alteração no aspecto dos olhos e nariz, perda da 
fl exibilidade dos lábios, perda da capacidade de abrir comple-
tamente a boca e difi culdade no fechamento completo dos 

lábios.5 A insatisfação com a imagem corporal é mais preva-
lente em pacientes mais jovens com sintomas graves, estan-
do associada com idade e incapacitação.7 Os resultados de 
um estudo canadense sugerem que mais de três quartos dos 
pacientes informaram preocupação com relação à imagem 
corporal por causa da esclerodermia.6

Com relação aos sintomas depressivos, o mesmo estudo 
canadense constatou que aproximadamente metade dos par-
ticipantes informaram que se sentiam “abatidos, deprimidos 
ou desanimados” pelo menos por alguns dias durante as duas 
últimas semanas. É digno de nota que sintomas depressi-
vos são muito comuns em pacientes com esclerodermia8 e 
os resultados clínicos são negativamente infl uenciados pela 
presença de sintomas depressivos. Estudos demonstram que 
pacientes mulheres informam insatisfação com sua imagem 
corporal e a depressão parece estar moderando essa relação.7 
Sintomas de ansiedade também são muito freqüentes em pa-
cientes com esclerodermia.9

Ademais, os pacientes com esclerodermia exibem gran-
de morbidade física e psicológica, e há custos associados ao 
uso regular do atendimento médico, com longos períodos de 
morbidade.10 A Canadian Scleroderma Patient Survey of Heal-
th Concerns and Research Priorities sugere que pacientes com 
esclerodermia fi cam mais insatisfeitos com o atendimento 
médico em comparação com outros pacientes cronicamente 
enfermos.6

Entretanto, até agora a frequência e o impacto dos sinto-
mas de esclerodermia e os sintomas psicológicos exibidos por 
pacientes com esclerodermia foram estudados apenas no Ca-
nadá e na Europa. Esse estudo pretende deter-se mais nessa 
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pesquisa, investigando o impacto psicossocial em pacientes 
de esclerodermia vivendo em condições geográfi cas e cultu-
rais diferentes. Especifi camente, esse estudo se concentra em 
pacientes com esclerodermia vivendo no Brasil, um país no 
qual as características climáticas e culturais diferem signifi -
cativamente dos países europeus e do Canadá. Exemplifi can-
do, evidências sugerem que o clima frio exacerba os sintomas 
de esclerodermia, por causar o fenômeno de Raynaud e dor 
em articulações e músculos. Contudo, não está claro como os 
pacientes no Brasil, onde o clima é quente, se saem com rela-
ção aos pacientes vivendo no Canadá e em países europeus. 

Outra diferença cultural relevante entre esses países está 
relacionada à imagem corporal. Especifi camente, pacientes 
brasileiros podem fi car mais preocupados com sua imagem 
corporal porque, graças ao clima quente, seus corpos fi cam 
mais expostos ao longo do ano. Além disso, em geral a imagem 
corporal é importante no Brasil; e visto que a enfermidade afe-
ta principalmente as mulheres, esperamos percentuais mais 
elevados de insatisfação com a imagem corporal na amostra 
brasileira. Finalmente, considerando que a esclerodermia é 
doença rara, isso pode estar relacionado às difi culdades es-
pecífi cas ao acesso a um atendimento apropriado, o que pode 
diminuir a satisfação dos pacientes com os serviços médicos 
e afetar seu bem-estar global. Portanto, o presente estudo teve 
por objetivo explorar os percentuais de satisfação com o aten-
dimento médico entre pacientes com esclerodermia.

À luz dos problemas mencionados acima, os objetivos do 
presente estudo foram: (1) caracterizar os principais sintomas 
de esclerodermia e seu impacto em pacientes com esclero-
dermia no Brasil; (2) avaliar quem fi rmou os diagnósticos e 
como os pacientes avaliaram sua satisfação com o aten-
dimento médico em termos de satisfação geral, qualidade 
técnica, conduta interpessoal, comunicação, despesas fi nan-
ceiras, tempo gasto com o médico, acessibilidade e conveni-
ência; (3) descrever os sintomas psicológicos, inclusive sinto-
mas depressivos, de ansiedade e de fobia social; (4) avaliar 
o impacto da aparência física no funcionamento social; e (5) 
avaliar os preditores de depressão, ansiedade, fobia social e 
imagem corporal em pacientes brasileiros com escleroder-
mia, com controle para nível educacional, uma variável que 
sabidamente infl uencia o ajuste psicológico.

Pacientes e métodos

Participantes 

A amostra consistiu de 128 pacientes brasileiros com esclero-
dermia. A média de idade dos participantes foi 38 anos (DP = 
12,33) e a maior parte da amostra estava constituída por mu-
lheres (n = 108, 88%) e brancos (n = 99, 81%). Em sua maioria, 
os participantes eram casados ou viviam em estado marital (n 
= 71,60%). Apenas dois participantes viviam sozinhos. Vinte e 
sete por cento (n = 31) da amostra tinham trabalho em tempo 
integral. 39% (n = 24) dos participantes tinham grau universi-
tário, 16% (n = 10) completaram o curso secundário e 26% (n = 
16) tinham nível primário de educação.

Em sua maioria, os participantes informaram ter sido diag-
nosticados com esclerodermia difusa (n = 51,46%) ou com es-
clerodermia limitada  (n = 18,16%).

Instrumentos

Canadian Scleroderma Patient Survey of Health Concerns and Re-
search Priorities.11  O questionário foi entregue a nós pelos 
autores originais; tivemos a devida autorização para tradu-
zir o questionário. O questionário foi traduzido, passou por 
tradução reversa e foi validado para o idioma português eu-
ropeu. Esse questionário avalia os aspectos mais importantes 
da vida com esclerodermia, contendo as 11 seções a seguir: 
dados demográfi cos, diagnóstico e doença, utilização dos ser-
viços de saúde, reembolso de serviços de saúde, necessida-
des de reembolso de serviços de saúde, tipo de atendimento 
médico, sintomas, ocupação, sensibilidade, aspecto físico e 
comentários. Para as fi nalidades do presente estudo, foi ana-
lisado apenas um subgrupo dessas seções. As seções estão 
descritas na tabela 1.

Tabela 1 – Seções e objetivos/conteúdo de cada seção da 
Canadian Scleroderma Patient Survey of Health Concerns 
and Research Priorities (Taillefer SS, Bernstein J, Schieir 
O, Buzza R, Hudson M, Scleroderma Society of Canada 
et al. Canadian Scleroderma Survey of Health Concerns 
and Research Priorities. 2010, Portuguese version, Leite 
C, Maia A, 2011. Escola de Psicologia, Universidade do 
Minho), conforme foram utilizados no estudo

Seções Objetivos/conteúdo

Diagnóstico e 
doença

Descrever o quadro clínico dos participantes.

Atendimento 
médico 

Avaliar como os pacientes com esclerodermia 
se sentem com relação ao atendimento 
médico oferecido.

Satisfação com 
o atendimento 
médico 

Esta parte está organizada de acordo 
com os sete domínios a seguir: satisfação 
geral, qualidade técnica do atendimento, 
conduta interpessoal, comunicação, 
aspectos fi nanceiros, tempo gasto com o 
médico, e acessibilidade e conveniência do 
atendimento. As opções de resposta variaram 
de 1 (concorda enfaticamente) até 
5 (discorda enfaticamente) e os itens foram 
pontuados de forma que os escores mais 
altos refl etiam satisfação com o atendimento 
médico. Essa seção se baseia em uma 
pesquisa publicada: The Patient Satisfaction 
Questionnaire (Marshall  GN, Hays RD. The 
patient satisfaction questionnaire short-
form (PSQ-18). Santa Monica, CA: Rand 
Corporation; 1994). 

Sintomas As perguntas tomam por base o instrumento 
The Scleroderma Assessment Questionnaire 
(SAQ) (Ostojic PS, Damjanov NS., The 
scleroderma assessment questionnaire 
(SAQ). Z Reumatol. 2006;65:168-175) e 
diversos artigos com o objetivo de listar 
a frequência e o impacto de 69 sintomas. 
As opções de resposta para “frequência do 
sintoma” são: jamais, raramente, algumas 
vezes, a maioria das vezes, e sempre. 
As opções de resposta para “impacto 
do sintoma” são: sem impacto, mínimo, 
moderado, grave, e extremamente grave.

Ocupação Emprego dos pacientes.

(continua na próxima página)
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Tabela 1 – Seções e objetivos/conteúdo de cada seção da 
Canadian Scleroderma Patient Survey of Health Concerns 
and Research Priorities (Taillefer SS, Bernstein J, Schieir 
O, Buzza R, Hudson M, Scleroderma Society of Canada 
et al. Canadian Scleroderma Survey of Health Concerns 
and Research Priorities. 2010, Portuguese version, Leite 
C, Maia A, 2011. Escola de Psicologia, Universidade 
do Minho), conforme foram utilizados no estudo 
(continuação)

Seções Objetivos/conteúdo

Sensibilidade Objetiva avaliar os níveis de depressão, 
ansiedade e fobia social. Depressão foi 
avaliada com o instrumento Patient 
Health Questionnaire (PHQ-2) (Kroenke K, 
Spitzer RL. The PHQ-9, a new depression 
diagnostic and severity measure. Psychiatric 
Annals. 2002;32:1-7). O ponto de virada 
desse instrumento de dois itens é 3; igual 
ou superior a 3 signifi ca sensibilidade à 
depressão grave. O primeiro item avalie 
anedonia, e o segundo avalia disforia. 
O somatório dos dois itens chega a um 
máximo de 6. Ansiedade foi avaliada com o 
instrumento Generalized Anxiety Disorder 
(GAD) (Kroenke K, Spitzer RL, Williems JBW, 
Monahan PO, Lowe B. Anxiety disorders 
in primary care: prevalence, impairment, 
comorbidity, and detection. Annals of 
Internal Medicine. 2007;146:317-25). Esse 
instrumento inclui dois itens e seu ponto 
de virada é 3; igual ou superior a 3 signifi ca 
transtorno geral de ansiedade. O somatório 
dos dois itens chega a um máximo de 6. 
Finalmente, fobia social foi avaliada com 
o instrumento Mini SPIN (Social Phobia 
Inventory) (Connor KM, Kobak KA, Churchill 
LE, Katzelnick D, Davidson JRT. Mini-SPIN: a 
brief screening assessment for generalized 
social anxiety disorder. Depression and 
Anxiety. 2001;14:137-40). O ponto de virada 
dos itens desse instrumento é 6. Igual ou 
superior a seis signifi ca transtorno geral de 
ansiedade social. O somatório dos itens varia 
entre 0 e um máximo de 12.

Aparência física Avaliar as preocupações ligadas à imagem 
corporal. As três perguntas utilizadas nessa 
seção foram derivadas do instrumento The 
Body Image Disturbance Questionnaire 
(Cash TF, Phillips KA, Santos MT, Hrabosky JI. 
Measuring “negative body image”: validation 
of the body image disturbance questionnaire 
in a nonclinical population. Body Image. 
2004;1:363-72).

Procedimento

Contactamos a Associação Brasileira de Pacientes com Escle-
rose Sistêmica (ABRAPES), que divulgou o estudo para seus 
associados. Os pacientes foram convidados a preencher a 
pesquisa online, utilizando Survey Monkey.

Os participantes tiveram assegurada sua confi dencialida-
de e anonimato. Os participantes não forneceram qualquer 
tipo de informação pessoal, inclusive nome, data de nasci-
mento ou número de telefone. Os dados foram coletados en-
tre dezembro de 2010 e julho de 2011.

Análise estatística

A análise dos dados foi realizada com o uso do programa esta-
tístico SPSS 18 (para Windows). Fizemos uma análise explora-
tória dos dados para verifi car a normalidade e homogeneida-
de da distribuição das variáveis; contudo, isso não se verifi cou 
em nossa amostra. Assim, aplicamos testes paramétricos e 
não paramétricos, tendo constatado que os resultados foram 
equivalentes. Finalmente, optamos por informar os resulta-
dos dos testes paramétricos, por serem mais robustos.12

Lançamos mão da estatística descritiva para descrever os 
dados, e usamos estatística inferencial para testar relações 
entre as variáveis. Fizemos uma análise de regressão múlti-
pla para avaliar os preditores de depressão, ansiedade, fobia 
social e imagem corporal. Nesse modelo, as variáveis que de-
monstraram correlações signifi cativas com as variáveis pre-
vistas foram introduzidas como preditores. Em todas as nos-
sas análises, estabelecemos o nível de signifi cância em P < 
0,05 e o nível de signifi cância marginal em P < 0,1. 

Resultados

A frequência e o impacto dos sintomas estão resumidos na 
tabela 2. Com relação à frequência dos sintomas, os cinco sin-
tomas mais comuns informados pelos pacientes foram: dor 
articular (96%), endurecimento/retesamento da pele (90%), 
azia (89%), difi culdade de concentração (88%) e difi culdade de 
lembrar coisas (88%). Os cinco sintomas com o maior impacto 
foram: dor muscular (91%), dor articular (84%), fenômeno de 
Raynaud (84%), fadiga (83%) e difi culdade para dormir (82%). 

Alguns participantes não responderam aos itens relacio-
nados à frequência de ocorrência dos sintomas; mas todos os 
participantes responderam aos itens de sondagem do impac-
to desses sintomas.

Quase todos os participantes informaram terem sido diag-
nosticados com esclerodermia por um reumatologista (n = 70, 
65%). Apenas 17% (n = 18) dos participantes receberam seu 
diagnóstico do primeiro médico consultado. Finalmente, 27% 
(n = 29) dos participantes consultaram mais de 5 médicos an-
tes de receber seu diagnóstico.

Os resultados derivados da seção “satisfação com o aten-
dimento médico” estão resumidos na tabela 3. Em geral, os 
participantes informaram avaliações negativas em relação ao 
atendimento médico oferecido. A área de menor satisfação ti-
nha relação com os custos fi nanceiros da doença.

Em sua maioria, os participantes (69%, n = 75) informaram 
que a esclerodermia afetou sua capacidade de trabalho. Além 
disso, 90% (n = 77) dos participantes tiveram pontuação aci-
ma dos critérios clínicos para depressão, enquanto que 48% 
(n = 42) e 40% (n = 35) dos participantes tiveram pontuação 
acima dos critérios clínicos para ansiedade e fobia social, res-
pectivamente. Transtorno da imagem corporal foi informado 
por 69% (n = 88) dos participantes e 50% desses participantes 
informaram que estavam “muito” ou “extremamente” preo-
cupados com a aparência de algumas partes do corpo, que 
consideravam especialmente pouco atraentes por causa da 
esclerodermia.

A correlação entre idade, nível educacional, anos trans-
corridos desde o diagnóstico, frequência dos sintomas e va-
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ância nos sintomas de ansiedade (R2aj = 0,16, P < 0,01; F(5,70) 
= 3,85, P < 0,01). As variáveis “frequência dos sintomas” (t = 
-2,53, P < 0,05) e “imagem corporal” (t = 1,82, P < 0,1) foram 
os dois preditores signifi cativos nesse modelo. Com relação 
aos sintomas de fobia social, o presente modelo explicou 34% 
de variância relacionada à fobia social (R2aj = 0,28, P < 0,001) 
(F(6,69) = 5,96, P < 0,001), em que a variável “imagem corporal” 
(t = 4,45, P < 0,001) foi o único preditor signifi cativo de fobia 
social. Finalmente, com relação à imagem corporal, o presen-
te modelo explicou 28% da variância relacionada à imagem 
corporal (R2aj = 0,23, P < 0,001) (F(4,65) = 6,19, P < 0,001). Nesse 
modelo, “anos de diagnóstico” (t = 1,82, P < 0,1) e “fobia social” 
(t = 3,76, P < 0,001) foram os dois preditores signifi cativos de 
variabilidade para “imagem corporal”.

Discussão

Em nosso estudo, pretendemos avaliar os sintomas mais 
freqüentes vivenciados por pacientes brasileiros com escle-
rodermia e o impacto desses sintomas no cotidiano dos pa-
cientes. Além disso, objetivamos avaliar o nível de satisfação 
dos participantes com seu atendimento médico e avaliar tam-
bém os níveis de depressão, ansiedade, fobia social e imagem 
corporal dos participantes. Finalmente, pretendemos avaliar 
os preditores de depressão, ansiedade, fobia social e imagem 
corporal.

No que tange à frequência dos sintomas, nossos resultados 
foram similares aos achados de uma amostra canadense e de 
amostras europeias.6,13 Curiosamente, embora as evidências 
sugiram que o fenômeno de Raynaud fi ca exacerbado pelo 
clima frio, observamos níveis similares de prevalência desse 
sintoma no Brasil (i.e, 86% dos pacientes, em comparação com 
94% em uma amostra canadense e com 90% em uma amostra 
europeia6,13). Vale a pena notar que o estresse pode piorar o fe-
nômeno de Raynaud, e que existem outros fatores que podem 
contribuir para o atual padrão de resultados. Dentro dessa li-
nha, sintomas como dor articular também tendem a piorar nos 
climas frios; contudo, esse sintoma foi altamente prevalente 
em nossa amostra do Brasil; 96% (em comparação com 94% no 
Canadá e na Europa6,13). Conforme foi mencionado, esse padrão 
de resultados pode ser decorrente de outros fatores, inclusive 
depressão, cuja contribuição para a doença ou para o relato de 
sintomas deve ser mais bem explorada em futuros estudos.

A esclerodermia permanece sendo desconhecida por mui-
tos profi ssionais da saúde e durante longos períodos os sinto-
mas tendem a ser confundidos com sintomas de outras do-
enças. Isso poderia explicar porque apenas 17% dos pacientes 
foram diagnosticados com esclerodermia pelo primeiro médi-

Tabela 2 – Frequência e impacto (informado como 
moderado ou extremamente grave) dos sintomas mais 
informados em pacientes brasileiros com esclerodermia

Frequência n (%) Impacto n (%)

Endurecimento/
retesamento da pele

88 (90%) 97 (76%)

Coceira na pele 82 (87%) 92 (72%)
Dor articular 92 (96%) 108 (84%)
Dor muscular 83 (87%) 116 (91%)
Azia 89 (89%) 102 (80%)
Diarreia 81 (84%) 88 (67%)
Fadiga 83 (86%) 106 (83%)
Difi culdade para dormir 83 (80%) 105 (82%)
Difi culdade de 

concentração
85 (88%) 93 (73%)

Difi culdade em lembrar 
coisas

82 (88%) 100 (78%)

Fenômeno de Raynaud 84 (86%) 108 (84%)
Mudanças na cor da pele 81 (81%) 88 (69%)
Articulações inchadas 79 (81%) 104 (81%)
Dormência nos pés ou 

pernas
78 (81%) 104 (81%)

Síndrome do túnel cárpico 79 (81%) 106 (83%)
Enxaquecas 76 (79%) 96 (75%)
Difi culdade em subir 

escadas
74 (76%) 110 (86%)

Rigidez nas mãos 72 (76%) 109 (85%)
Efeitos colaterais da 

medicação
73 (75%) 105 (82%)

Dor cutânea 72 (75%) 109 (85%)
Difi culdade de engolir 73 (75%) 94 (73%)
Difi culdade em andar 70 (74%) 107 (84%)
Falta de ar 70 (74%) 104 (81%)
Dor no peito 73 (74%) 96 (75%)
Ressecamento vaginal 54 (74%) 101 (79%)
Boca seca 71 (73%) 94 (73%)
Hipersensibilidade ao sol 70 (73%) 102 (80%)
Gosto ruim na boca à 

noite
72 (73%) 95 (74%)

Difi culdade em abrir/
fechar torneiras

69 (73%) 104 (81%)

Náusea 69 (72%) 95 (74%)
Difi culdade em se vestir 68 (71%) 101 (79%)
Difi culdade em entrar/sair 

do carro
69 (70%) 103 (81%)

Difi culdade em segurar 
objetos

68 (70%) 102 (80%)

Olhos ressecados 67 (70%) 109 (85%)
Difi culdade em se lavar 66 (70%) 97 (76%)
Difi culdade em abrir a 

boca
66 (68%) 105 (82%)

Difi culdade em abrir 
completamente a mão

64 (66%) 97 (76%)

Tabela 3 – Satisfação com o atendimento médico em 
pacientes brasileiros com esclerodermia

Média (DP)

Satisfação geral 2,24 (1,49)
Qualidade técnica do atendimento 2,30 (1,40)
Conduta interpessoal 2,59 (1,70)
Comunicação 2,40 (1,58)
Aspectos fi nanceiros 1,93 (1,41)
Tempo gasto com o médico 2,29 (1,56)
Acessibilidade e conveniência 2,17 (1,45)

riáveis psicossociais está apresentada na tabela 4. Conforme 
fi cou demonstrado, existe uma correlação signifi cativa entre 
frequência e impacto dos sintomas e entre as variáveis psico-
lógicas. O nível educacional dos participantes não está corre-
lacionado com outras variáveis.

O modelo de regressão múltipla utilizado para testar pre-
ditores de depressão explicou 18% da variância relacionada 
aos sintomas de depressão (R2aj = 0,11, P < 0,05; F(6,69) = 2,57, 
P < 0,05). A variável “impacto dos sintomas” (t = 0,31, P < 0,05) 
foi o único preditor signifi cativo nesse modelo (tabela 5). Com 
relação à ansiedade, o presente modelo explicou 22% de vari-
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co consultado. Com base nisso, no Brasil é baixa a satisfação 
com o atendimento médico dos pacientes, sendo considera-
velmente mais baixa do que os níveis de satisfação informa-
dos por pacientes canadenses e europeus. Exemplifi cando, 
em uma escala de 1 a 5, que indica “pouca” até “muita satis-
fação”, respectivamente, os pacientes brasileiros classifi ca-
ram “aspectos fi nanceiros” em 1,93, enquanto os pacientes 
europeus e canadenses classifi caram esse item no nível de 
3,2. Esses resultados foram confi rmados, quando compara-

mos a satisfação informada com o atendimento médico no 
Canadá, Europa e Brasil, verifi cando que os níveis de satisfa-
ção foram mais altos tanto no Canadá como na Europa, em 
comparação com o Brasil. Essas diferenças em satisfação 
com o atendimento médico podem ter sua origem das di-
ferentes condições econômicas das populações, ou da orga-
nização e/ou disponibilidade de acesso ao Serviço Nacional 
de Saúde no Brasil.

Finalmente, nossos resultados demonstram que 90% dos 
participantes informaram sintomas que estão acima do 
ponto de virada para depressão, um achado que corrobo-
ra evidências prévias sugerindo que a depressão é comum 
entre pacientes com esclerodermia.8 Esses resultados são 
bem mais robustos, quando comparados com dados deri-
vados do estudo canadense, em que 48%6 dos pacientes se 
enquadram em um diagnóstico para depressão, uma dife-
rença que levanta graves preocupações. Na presente amos-
tra, a depressão estava associada com as variáveis de idade 
e “frequência” e “impacto” dos sintomas, ansiedade e fobia 
social, sugerindo que a doença está afetando os mais idosos 
e aqueles pacientes exibindo mais sintomas. Nessa amos-
tra, o sintoma “impacto” foi o principal preditor, revelando 
os custos, em termos de saúde mental, das limitações asso-
ciadas aos sintomas no cotidiano dos pacientes.

Com relação aos sintomas de ansiedade, os resultados 
indicam que aproximadamente metade dos participantes 
(48%) informaram sintomas de ansiedade. Esse resultado é 
consistente com a idéia de que a ansiedade é muito preva-
lente em pessoas com algum tipo de desfi guração física14 
e que a ansiedade é comum em pacientes com escleroder-
mia.9 Na presente amostra, ansiedade estava associada com 
idade, frequência dos sintomas, imagem corporal, depres-
são e fobia social. A análise de regressão demonstrou que 
“frequência de sintomas” e “imagem corporal” foram os 
preditores mais signifi cativos de ansiedade. Tendo em vista 
que a esclerodermia se caracteriza por um conjunto com-
plexo de sintomas (inclusive aqueles que contribuem para a 
mudança na imagem corporal), seu tratamento é uma meta 
que deve ser levada em consideração, para que a ansiedade 
seja reduzida.

Com relação à fobia social, 40% dos participantes infor-
maram esse problema. Apenas parte dos pacientes com 
esclerodermia sofre desfi guração do rosto, mas mudanças 

Tabela 4 – Correlações de Pearson entre as variáveis da doença e as variáveis psicossociais em pacientes brasileiros com 
esclerodermia

Variável 1 2 3 4 5 6 7 8

1. Idade
2. Anos desde o diagnóstico 0,17a

3. Frequência dos sintomas -0,15a 0,02
4. Impacto dos sintomas -0,16a 0,02 0,95d

5. Imagem corporal 0,10 0,23b -0,04 -0,09
6. Depressão 0,22a 0,17 -0,19a -0,20a 0,42d

7. Ansiedade 0,24b 0,12 -0,27b -0,27* 0,31c 0,63d

8. Fobia social 0,25b 0,10 -0,28c -0,32c 0,47d 0,35c 0,22b

9. Nível educacional -0,18 -0,10 -0,02 -0,04 -0,07 -0,18 0,08 -0,15

aP < 0,1.
bP < 0,05.
cP < 0,01.
dP < 0,001

Tabela 5 – Resultados da análise de regressão múltipla 
para testar preditores de Depressão, ansiedade, fobia 
social e imagem corporal in em pacientes brasileiros 
com esclerodermia

Depressão R2(R2aj) = 0,18 (0,11); F(6,69) = 2,57b

β t

Idade 0,11 0,96
Frequência dos sintomas 0,1 0,78
Impacto dos sintomas 0,31 2,55b
Imagem corporal 0,11 0,84
Ansiedade 0,14 1,15
Fobia social 0,02 0,12

Ansiedade: R2(R2aj) = 0,22(0,16); F(5,70) = 3,85c

Idade 0,16 1,45
Frequência dos sintomas -0,28 -2,53b

Imagem corporal 0,23 1,82a
Depressão 0,13 1,15
Fobia social -0,05 -0,39

Fobia social: R2(R2aj) = 0,34(0,28); F(6,69) = 5,96d

Idade 0,14 1,32
Frequência dos sintomas -0,13 -1,19
Impacto dos sintomas 0,15 1,34
Imagem corporal 0,46 4,45d
Depressão 0,01 0,12
Ansiedade -0,04 -0,35

Imagem corporal: R2(R2aj) = 0,28(0,23);F(6,69) = 6,19d

Anos de diagnóstico 0,2 1,82a

Fobia social 0,41 3,76d

aP < 0,1.
bP < 0,05.
cP < 0,01.
dP < 0,001
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nas mãos e em outras partes visíveis podem se constituir 
em verdadeiro desafi o para aqueles que estão afetados. A 
literatura publicada sugere que pessoas com desfi guração 
tendem a evitar situações sociais14 e a variável “imagem 
corporal” foi o principal preditor de fobia social em nossa 
amostra – um resultado que pode ser compreendido na di-
nâmica entre imagem corporal negativa e a atitude de evitar 
situações sociais.

Finalmente, com relação ao transtorno da imagem cor-
poral, 69% dos participantes informaram essa perturbação 
em nossa amostra. Esse achado complementa o fato que 
esclerodermia envolve muitas mudanças físicas em partes 
visíveis do corpo.14 Mas os resultados em nossa amostra são 
signifi cativamente mais expressivos do que os derivados de 
uma amostra canadense (23%).6 Essa diferença pode ser de-
corrente das condições climáticas específi cas do Brasil, exi-
gindo maior exposição do corpo durante a maior parte do 
ano, e a conseqüente difi culdade em disfarçar as desfi gura-
ções físicas.

Conclusões

Nosso estudo oferece diversos resultados desafi adores, inclu-
sive fortalecendo as idéias de um grave impacto da esclero-
dermia no funcionamento cotidiano de pacientes brasileiros 
e de um percentual muito elevado de sofrimento psicológico 
entre esses pacientes. A população total no Brasil é superior 
a 194 milhões de habitantes e a esclerodermia afeta aproxi-
madamente 44 em cada 100.000 pessoas.15 Esses dados esta-
tísticos sugerem que 83.600 pessoas no Brasil podem padecer 
de esclerodermia. À luz dessa estimativa, uma importante 
limitação do estudo é o número relativamente pequeno de 
participantes utilizados na amostra.

Uma segunda limitação importante do estudo é o método 
de recrutamento dos participantes. Especifi camente, a co-
leta de dados foi realizada mediante a colaboração de uma 
associação de pacientes (ABRAPES); com isso, esse estudo 
envolveu apenas pacientes que estavam de alguma forma 
conectados a essa associação. Esses participantes podem 
ter características que não são representativas de pacien-
tes brasileiros com esclerodermia na população geral. Além 
disso, o fato que o questionário deveria ser preenchido on-
line pode ter limitado signifi cativamente a abrangência de 
nossa amostra. Ainda assim, é digno de nota que, mesmo 
no caso de nossa amostra refl etir uma parte da população 
com situação socioeconômica mais favorável e com funcio-
namento social mais intenso, ainda é baixa sua satisfação 
informada com o atendimento médico, em comparação com 
a satisfação informada por pacientes de outros países, e que 
os sintomas psicológicos ainda tiveram impacto negativo na 
maioria dos pacientes brasileiros. Assim, em geral os dados 
apresentados sugerem que os médicos precisam fi car mais 
preparados para o atendimento de pacientes com esclero-
dermia, e que seja oferecida ajuda especializada a esses pa-
cientes. Esperamos que o presente estudo possa motivar no-
vas pesquisas envolvendo pacientes com esclerodermia no 
Brasil, com destaque para as áreas de interesse enfatizadas 
por nossos dados.
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