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RESUMO: Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com Sindrome de Guillain-Barré.
Foram consultados artigos que descrevessem a QV em pacientes com SGB, publicados
entre 2007 e 2017, nas bases de dados PubMed, LILACS, BVS e Scielo. A busca foi
realizada através dos descritores “Sindrome de Guillain-Barré and Qualidade de Vida”,
“Sindrome de Guillain-Barré and Calidad de Vida”, “Guillain-Barré¢ Syndrome and
Quality of Life” e “Guillain-Barré Syndrome and Health-Related Quality of Life”. Foram
encontrados 2 estudos com a utilizagao dos questionarios Quality of Life e Sickness
Impact Profile, indicando que com o passar do tempo a qualidade de vida ¢ reduzida por
conta das limitagdes causadas pela doenga. Em ambos os estudos, os questionarios foram
respondidos pelos proprios pacientes, no entanto, escores podem ser melhorados
conforme tratamento realizado. A fisiopatologia dessa doenga ¢ desconhecida e variavel
para cada forma de apresentacao. A qualidade de vida pode ser conceituada como pessoal
e subjetiva, observando que hé diversos fatores contribuintes para esta seja considerada
boa ou ruim. Os estudos selecionados nesta revisdo encontram-se de acordo com a
literatura existente, tendo em vista que os dados coincidem. A Sindrome de Guillain-
Barré tem diversas consequéncias negativas de acordo com a gravidade de seus sintomas,
o que interfere diretamente na qualidade de vida destes individuos. Através dessa revisao
nota-se a necessidade de estudos especificos a partir de questionarios sobre QV em
pacientes com SGB que sejam disponiveis para leitura, sem correlagdao de tratamento ou
métodos preventivos.

Palavras-chave: sindrome de Guillain-Barré, qualidade de vida, sindrome

QUALITY OF LIFE OF GUILLAIN-BARRE PATIENTS: A REVIEW

ABSTRACT: To evaluate the quality of life of patients with Guillain-Barré syndrome.
Articles were consulted describing the QL in patients with GBS, published between 2007
and 2017, in PubMed, LILACS, BVS and Scielo databases. The search was performed
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through the descriptors "Guillain-Barre syndrome and quality of life", "Guillain-Barre
and life-Related syndrome", "Guillain-Barre syndrome and quality of life" and "Guillain-
Barre syndrome and Health-Related Quality of Life". Two studies were found using the
Quality of life questionnaires and Sickness Impact Profile, indicating that over time the
quality of life is reduced because of the limitations caused by the disease. In both studies,
the questionnaires were answered by the patients themselves, however, the scores can be
improved as performed treatment. The pathophysiology of this disease is unknown and
variable for each form of presentation. The quality of life can be conceptualized as
personal and subjective, observing that there are several contributing factors for this to be
considered good or bad. The studies selected in this review are in accordance with the
existing literature, with the view that the data coincide. Guillain-Barré syndrome has
several negative consequences according to the severity of its symptoms, which directly
interferes with the quality of life of these individuals. Through this review we note the
need for specific studies from questionnaires on QL in patients with GBS that are
available for reading, without correlation of treatment or preventive methods.
Keywords: Guillain-Barré syndrome, quality of life, syndrome
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A Sindrome de Guillain-Barré (SGB) consiste em uma polineuropatia aguda, inflamatéria e
desmielinizante dos nervos periféricos, como consequéncia da resposta autoimune do organismo apods
infecg¢des (Orsini et al., 2010). Com incidéncia mundial de 1 a 4 casos por 100 mil habitantes/ano, a
doenca acomete uma faixa etaria compreendida entre 20 e 40 anos de idade. O seu percurso clinico
possui 3 estagios: progressao, estabilizacdo e regressao; e grande parte dos casos ocorre de maneira
esporadica, sem sazonalidade e com letalidade entre 5 e 15% (Malta et al., 2017).

Os sintomas iniciais da SGB sdo caracterizados por parestesia em membros, fraqueza muscular
geral, dor lombar ou em membros inferiores (Matos, 2017). A gravidade e duracdo da doenga oscila
desde uma fraqueza moderada, que pode ser recuperada espontaneamente, até uma tetraplegia
dependente de ventilagdo artificial. Assim, a recuperagdo pode seguir um periodo longo e resultar em
incapacidade grave permanente (Willison, Jacobs, & Doorn, 2016).

Em consequéncia dos sintomas supracitados, esses pacientes apresentam uma limitagdo ou
deficiéncia funcional que variam de leve a grave, tornando-os dependentes. Isso resulta na
necessidade de cuidadores e uma rotina de restricdo seguida de tratamento para recuperacao das
fungdes perdidas e independentes para as atividades de vida diaria (AVD’s) (Antunes, Palacio, &
Bertolini, 2015).

Os portadores da SGB sofrem impacto direto na qualidade de vida (QV), tendo em vista que ela
significa o nivel de satisfagao pessoal em relacao as necessidades diarias no convivio familiar, laboral,
social e ambiental (Santos, Garcia, & Barba, 2017). Nesse contexto, o objetivo do presente estudo foi
avaliar a QV em pacientes com SGB.

METODO

Trata-se de uma revisao norteada pela seguinte pergunta: “Qual a qualidade de vida dos pacientes
com diagndstico de Sindrome de Guillain-Barré?”.
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Foram utilizados para esta busca os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS) e Medical Subject
Headings (MeSH), combinados da seguinte forma: “Sindrome de Guillain-Barré and Qualidade de
Vida”, “Sindrome de Guillain-Barré and Calidad de Vida”, “Guillain-Barré Syndrome and Quality
of Life” e “Guillain-Barré Syndrome and Health-Related Quality of Life”.

A busca foi realizada pelas bases de dados PubMed, LILACS, BVS e Scielo. SciELO e PubMed.
Todo o processo de busca e selecdo dos artigos foi conduzido por dois pesquisadores independentes.
Os critérios de inclusao para selecdo dos estudos foram: pesquisas que descreveram a QV de pacientes
com diagnostico de SGB; artigos publicados de 2007 a 2017; artigos em portugués, inglés e espanhol;
artigos que fizeram uso de escalas para avaliagao de QV. Foram excluidos deste estudo: artigos que
nao tiveram como foco principal a avaliagdo da QV em pacientes com diagndstico de SGB, artigos
repetidos, pagos, editoriais; cartas; comentarios; dissertacdes ou teses.

Os artigos foram submetidos ao Teste de Relevancia I (TRI) por meio da leitura dos titulos e
resumos. Apos esta primeira selecdo, os artigos selecionados passaram para o Teste de Relevancia II,
havendo a necessidade de todos os artigos estarem disponiveis para leitura completa (Quadro 1).

Quadro 1.
Formulario de aplicagdo dos Testes de Relevancia I e II.

Formulario de aplicacio do Teste de Relevancia I

Critérios de inclusao Sim Nao

O estudo aborda a qualidade de vida de pacientes com Guillain-Barré?

O artigo foi publicado no periodo de 2007 a 2017?

O artigo esta em inglés, portugués ou espanhol?

Critérios de exclusio

E editorial, carta, comentario, revisao, relato de caso isolado, dissertacdo ou tese?

Formulario de aplicacio do Teste de Relevancia II

Critérios de inclusao

O estudo descreve a qualidade de vida de pacientes com Guillain-Barré?

O artigo utilizou instrumentos para avaliagdo da qualidade de vida?

Critérios de exclusio

O artigo ndo tem como foco principal a analise da qualidade de vida de pacientes com

Guillain-Barré?

O risco de viés dos trabalhos selecionados foi classificado como baixo, incerto ou alto com base
nos critérios estabelecidos pela ferramenta da Cochrane Colaboration, por meio do software RevMan
(versdo 5.3, The Nordic Cochrane Centre, The Cochrane Collaboration, Copenhague, Dinamarca,
2014). A analise foi feita por dois autores de forma independente e qualquer disparidade foi resolvida
por meio de discussdao e o envolvimento de uma terceira pessoa. Os resultados da qualidade
metodologica foram apresentados em um grafico.
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RESULTADOS

Nas duas bases de dados pesquisadas foram identificados 121 artigos. Destes, 19 foram
descartados pelos titulos e resumos. Das 102 publicacdes selecionadas, 84 foram excluidos por serem
artigos de revisao, 6 artigos nao estavam disponiveis para leitura completa e 10 foram excluidos por
ndo apresentarem como desfecho principal a analise da QV em pacientes com diagndstico de
Guillain-Barré (Figura 1).

(V=121)
Pesquisa nas Bases de Dados

TRI (N=19)

| Excluidos apés leitura dos titulos e resumos
(N=102)

| (N=84)
TR Artigo pagos
(N=18)

(N=6)
Artigos indisponiveis para leitura

(V=12)

(N=10)
Artigos sem desfecho final sobre QV em DMD

Selecao final
(V=2)

Figura 1.
Fluxograma das etapas seguidas para sele¢ao dos artigos.

A amostra desta revisao foi composta por 2 estudos que avaliaram por meio de instrumentos a QV
de pacientes com Sindrome de Guillain-Barré. O quadro 2 apresenta a descricdo dos estudos
selecionados referente aos autores, titulo, ano de publicagdo, local do estudo, periddico, idioma,
objetivos, perfil da amostra, instrumentos de coleta de dados e principais resultados referentes a
qualidade de vida dos pacientes com Guillain-Barré.

Um estudo foi desenvolvido no Brasil e um na Suécia, sendo ambos publicados em inglés e em
periodicos distintos. Os instrumentos de avaliagdo de QV utilizados foram: Quality of Life (QoL) e
Sickness Impact Profile (SIP). Em ambos estudos os questionarios foram respondidos pelos proprios
pacientes.
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Quadro 2.
Artigos selecionados referentes a descrigdo da qualidade de vida de pacientes com diagnostico de Sindrome de Guillain-Barré.
AUTOR/TITULO/ANO/PAIS/ OBJETIVOS PERFIL DA AMOSTRA/ RESULTADOS REFERENTES
IDIOMA/PERIODICO INSTRUMENTOS A QV
Amatya et al. (2013) 66 pacientes Apenas 10,6%  estavam

Guillain-Barré Syndrome:
Prevalence  and  Long-Term
Factors  Impacting  Bladder
Function in an  Australian

Community Cohort

2013

Australia

Inglés

Journal of Clincal Neurology

Descrever a prevaléncia e impacto em
longo prazo da disfungdo da bexiga
nas atividades diarias ¢ na QV em
individuos na fase cronica do GBS.

Faixa etaria: > 18 anos

64% do sexo masculino

Pacientes capazes se comunicar
em inglés

Instrumento: Quality of life (QoL).
Respondido pelos pacientes

insatisfeitos com sua QV
22,7% relataram QV como
mista

Demais pacientes relataram
impacto nas AVD’s

Forsberg et al. (2011)

Residual disability 10 years after
falling ill in Guillain—Barré
syndrome: A prospective follow-
up study

2011

Suécia

Inglés

Journal of the
Sciences

Neurological

Descrever a incapacidade residual 2
semanas a 10 anos apo6s o inicio da
sindrome de Guillain-Barré (GBS).

42 pacientes inicialmente e ao
final do estudo obteve-se um total
de 29 pacientes

Faixa etaria com média de 29 anos
Instrumento:  Sickness Impact
Profile (SIP)

-Respondido pelos pacientes

Impacto na QV relacionada a
satde, nas 2 semanas apos o
inicio da SGB, com elevada
pontuacdo no SIP

Os dominios cuidar do corpo ¢

movimento,  gerenciamento
domiciliar, ambulacdo e
recreacdo e  passatempos
tiveram  pontuacdo  mais

elevada no SIP

Foi observado que ao longo do
tempo (1, 2 e 10 anos), a
pontuagdo obteve reducdo
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A figura 2 mostra o grafico do risco de viés dos estudos selecionados. Todos os estudos nao
dispuseram de informacodes suficientes para avaliar se existiam outros importantes riscos de vi€s, esse
modo, observa-se que a qualidade metodologica foi considerada moderada nos 4 dominios avaliados.
A aplicabilidade foi considerada em relagao ao presente estudo de revisdo, que avaliou a QV em
pacientes com diagnoéstico de Guillain-Barré.

Flow and Timing -

patient Selection [N I [—
indexTest [ TN
Reference Standard | B [

0%
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Risk of Bias

25%

25% 50% 75%  100%
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Figura 1.

Grafico da andlise do risco de viés e aplicabilidade dos estudos selecionados, apresentado
como porcentagens em todos os estudos incluidos.

DISCUSSAO

A SGB ¢ caracterizada por uma paralisia flacida aguda que apresenta alguns subtipos, dentre os
mais comuns estdo a Polineuropatia Desmielinizante Inflamatoria Aguda (AIDP), Neuropatia Axonal
Motora Aguda (AMAN) e o menos comum, a Sindrome de Miller Fisher (Van den Berg et al., 2014).
A fisiopatologia ¢ desconhecida e variavel para cada forma de apresentacao, induzindo na infecgao
aguda uma desregulacdo imune humoral e celular. Ja na forma cléssica, ha desmielinizagdo axonal
dos nervos periféricos devido a ativagdo macrofagica que invade e destréi a bainha de mielina e
células de Schwann. Os anticorpos antigangliosideos causam disfun¢ao dos canais de sodio ao nivel
do axdnio, mecanismo que ocorre nas formas axonais e Miller Fisher (Silva, 2015).

Para Rabello et al. (2016), a incidéncia da SGB varia de 1 a 2 casos/10* habitantes e incide
discretamente mais no sexo masculino, sendo incomum em menores de 10 anos de idade e
aumentando progressivamente em 20% a cada 10 anos, a partir dessa idade. Esses dados sdo
compativeis com o presente estudo, tendo em vista que o perfil da amostra dos artigos selecionados
estdo de acordo com a literatura.

Os sintomas mais comuns da SGB envolvem fraqueza muscular, paralisia, déficit de sensibilidade,
parestesia, dor que inicia em membros inferiores e atinge todo o corpo e reducdo dos reflexos. A
fraqueza pode atingir a musculatura respiratoria, sendo necessaria ventilagdo mecanica em 25% dos
casos. A disfuncao do sistema autondmico ¢ frequente e causa perda da funcao urinaria, taquicardia,
hipertensdo. Insonia, dificuldade de comunicacdo, deficiéncia nutricional e trombose venosa sdo
outras complicacoes da SGB (Tuacek et al., 2013).

Para a Organizacao Mundial de Saude (OMS), o conceito de QV ¢ a compreensdo do individuo
frente a um contexto cultural, principios pessoais e sociais com relagdo as suas finalidades, padroes
e preocupagoes (OMS, 2017; Torres & Vieira, 2014). Entdo, pode-se afirmar que o conceito de QV ¢
pessoal e subjetivo, no entanto, observa-se que ha diversos fatores contribuintes para que a QV seja
considerada boa ou ruim. Alguns desses motivos, como a limitagdo funcional nas atividades de vida
diaria (AVD’s) que reduzem QV na SGB foram encontrados nos artigos selecionados desse estudo.
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E notavel que a QV nos pacientes observados no presente estudo aumenta com o tempo, pois 0s
sintomas da doenca vao regredindo devido ao tratamento e, como consequéncia, a independéncia
funcional volta a ser reestabelecida gradativamente. Tal condicao estd presente na literatura quando
comparado com Martins, Jones, Souza, e Pordeus (2014), que afirma que a QV avalia a consequéncia
da doenca e a capacidade do individuo para realizagao das AVD’s, além de ser um conceito global
que abrange dimensdes fisicas, mentais ou funcionais e bem-estar psicolédgico e social.

A escala Quality of Life (QoL) foi desenvolvida na década de 1970 pelo psicologo americano
John Flanagan (1978) para portadores de doencgas cronicas. Entretanto, atualmente ¢ utilizada em
estudos de adultos saudaveis e pacientes com doengas reumaticas, pulmonares, gastrointestinais,
cardiaca, medular, urindria, distirbio de estresse pos-traumatico e diabetes. Possui 16 itens e avalia 5
dominios: bem-estar material e fisico; relacdes com outras pessoas; atividades sociais, comunitarias
e civicas; desenvolvimento pessoal; realizagio e recreagdo. E um questionario auto administrado com
uma soma que varia de 16 a 112 pontos, sendo que quanto mais alta a pontuagdo, melhor a qualidade
de vida (Burckhardt & Anderson, 2003).

Ja o Sickness Impact Profile (SIP) ¢ uma medida que avalia de forma subjetiva o impacto da
doenga nos dominios fisico e psicossocial. Consiste nesses dois dominios € em 12 itens, dentre os
quais estdo inclusos: ambulagdo; mobilidade; cuidados/movimentos do corpo; interagdo social;
comunicac¢do; comportamento de alerta; comportamento emocional; sono e descanso; alimentagao;
gerenciamento domiciliar; recreacdo, passatempos; emprego. Os pacientes verificam os itens que se
aplicam a eles e respondem binariamente, ou seja, com “sim” ou “ndo”. A pontuagdo ¢ dada em
porcentagem e pode ser individual nos dominios e categorias, ou geral, através de um método de
ponderacao padronizado. Quanto mais alta a pontuacao, pior a qualidade de vida (Bergner et al, 1981;
Fosberg et al., 2005).

Tendo em vista que ambos os questiondrios sao auto administraveis e avaliam a QV, que ¢ a
percepcao individual sobre a saude pessoal, ¢ fundamental que os proprios pacientes respondam os
questionarios. Quando estes sdao respondidos por terceiros, podem mascarar o real estado da QV
desses individuos ou ainda passar uma falsa resposta.

A QV nos pacientes de SGB pode ser melhorada através do tratamento multidisciplinar, que se
divide em medicamentoso (imunoterapia e plasmaferese), suporte nutricional e fisioterapia. A
imonuglobulina intravenosa (IVIg) e a troca de plasma possuem efeitos imunomoduladores
pleiotropicos. A primeira pode inibir a ativagdo de células imunes e a ligacdo de anticorpos
antigangliosidos aos seus alvos neurais. J4 a segunda, por sua vez, reune fatores anticorpos
neurotoxicos e outros mediadoes humorais de inflamag¢do. Ambas mostraram-se efetivas quando
comparadas entre si(Van Den Berg et al., 2014).

O tratamento fisioterapéutico ¢ fundamental em todas as fases da doenca dando suporte motor e
respiratorio, com o objetivo de prevenir comorbidades associadas, reestabelecer o equilibrio,
recuperar a forca muscular e treinar o condicionamento fisico (Soares & Monteiro, 2017). O programa
da fisioterapia ¢ estabelecido de acordo com a necessidade e fase em que o paciente se encontra,
variando de exercicios passivos até fortalecimento muscular com carga compativel ao paciente.
Minimizando o déficit motor, visa um menor tempo de recuperacao e o retorno as AVD’s, o que
melhora a qualidade de vida.

A Sindrome de Guillain-Barré (SGB) tem diversas consequéncias negativas de acordo com a
gravidade de seus sintomas. A perda da independéncia funcional ¢ um dos fatores que mais interferem
na qualidade de vida (QV), tornando-a ruim. No entanto, ao longo do percurso da doenca, o
tratamento ameniza e reduz os sintomas. Através dessa revisdo nota-se a necessidade de estudos
especificos a partir de questionarios sobre QV em pacientes com SGB que sejam disponibilizados
para leitura, sem correlacao de tratamento ou métodos preventivos.
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