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RESUMO

Introducio/Objetivo: Avaliar a qualidade de vida (QV) de mulheres com lipus eritematoso sistémico (LES) e verificar
a associagdo entre os dominios de QV medidos pelo instrumento World Health Organization Quality of Life Group
(WHOQOL-100) da OMS e a atividade da doenca. Pacientes e Métodos: Estudo seccional analitico com 95 pacientes
com LES segundo critérios do Colégio Americano de Reumatologia (ACR), com idade entre 20 e 49 anos, atendidas
no Nucleo Universitario da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul, Campo Grande, MS. Os instrumentos utili-
zados para a coleta de dados foram: formulario para coleta de dados sociodemograficos e clinicos e 0 WHOQOL-100.
Procedeu-se a avaliacdo da atividade de doenga através do SLEDAI. Aplicaram-se testes estatisticos ¢ de Student,
analise de variancia e correlago linear de Pearson. Resultados: Grupo-caso: 79 mulheres com LES em atividade leve
a moderada (SLEDAI = 1-10) e intensa (SLEDAI > 11). Grupo-controle: 16 mulheres com LES inativo (SLEDAI =
0). Todos os dominios de QV do WHOQOL-100 revelaram-se afetados, com diferencas significativas (P < 0,005) entre
0s grupos caso e controle, nos quais houve melhor percep¢ao de QV no dominio espiritual e pior no ambiental. Ao se
confrontarem os dominios de QV com a escolaridade, detectou-se diferenca significativa (P < 0,05) nos dominios fisico,
psicologico, nivel de independéncia e ambiental. A comparagao entre QV e atividade da doenca revelou significancia
(P <0,005) em trés dominios: fisico, psicologico e ambiental. Conclusdo: O LES em atividade intensa determina pior
condicdo de QV do que o LES sem atividade. A avaliagdo de QV permite conhecer o impacto da doenga e do tratamento
de forma contextualizada, e pode tornar as interven¢des mais apropriadas e abrangentes.

Palavras-chave: qualidade de vida, saude da mulher, lupus eritematoso sistémico.

~ vasos sanguineos produz processo inflamatdrio e alteracOes
INTRODUCAO £ procuz b ¢

funcionais em varios 6rgaos, o que confere a doenga seu ca-

A avaliag@o da qualidade de vida (QV) de mulheres que viven-
ciam o lupus eritematoso sistémico (LES) pode ser tdo impor-
tante quanto as mensuracdes de morbidade e mortalidade.! O
efeito das alteragdes causadas pelo processo patologico e pela
terapéutica no curso clinico dessa doenga demanda medidas
que favorecam a QV como ferramenta essencial de satisfacao
para pacientes e profissionais de satde.

Nas fases de intensa atividade inflamatoria, a deposicao
disseminada de imunocomplexos em locais como a parede de

rater sistémico.!** Essas fases sdo marcadas por exacerbagdo
de sinais e sintomas e por alteragdes clinico-laboratoriais,
requerendo utilizacdo de corticoides em altas dosagens e,
frequentemente, de imunossupressores.'

Diversos sinais e sintomas podem interferir na QV nos
periodos de atividade de LES, como vasculites causadoras
de rash cutaneo, lesdes hiperemiadas e dolorosas nas regides
palmar ¢ plantar, no palato ou em membros, febre sem in-
feccdo, emagrecimento, cefaleia, alopecia, astenia, mialgia,
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manifestacdes oculares, hepatomegalia, esplenomegalia e
adenomegalia.®* Embora de etiologia ainda ndo esclarecida,
a doenga ¢ fortemente influenciada por fatores genéticos,
hormonais (estrogénio), ambientais (radiagdo ultravioleta,
medicamentos), infecciosos (virais) e estresse psicologico, os
quais participam de sua patogénese.>¢

O LES ¢ uma das doengas autoimunes mais comuns em
mulheres jovens, com maior incidéncia na faixa etariade 15 a
40 anos, na propor¢ao de seis a 10 mulheres para cada homem.
As probabilidades de desenvolvimento dessa doenga predo-
minantemente feminina diferem, portanto, entre os géneros.’

O tema QV incorporado a pratica dos profissionais de
saude tem sido designado como qualidade de vida em saude
e utilizado no ambito clinico para expressar o impacto fisico
e psicossocial causado pelas altera¢des fisicas e bioldgicas
produzidas por doengas e terapias que interferem nas condi-
¢Oes de vida.31?

A tentativa de alcancar QV, assim como a de procurar
defini-la, tem acompanhado o desenvolvimento histérico e cul-
tural da humanidade." O constructo QV ¢ bastante abrangente,
refletindo o momento historico, a classe social e a cultura do
individuo, por advir de experiéncias, conhecimentos e valores
tanto individuais quanto coletivos.

Uma defini¢do de QV foi proposta pelo grupo de estudos
de QV da Organiza¢ao Mundial da Saude (OMS), o World
Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL): “a
percepgao do individuo de sua posi¢ao na vida, no contexto de
sua cultura e dos sistemas de valores em que vive e em relag@o
a suas expectativas, seus padroes e suas preocupagdes”.'

O WHOQOL-100 ¢ um instrumento genérico de QV
elaborado em 1998 pela OMS a partir de um estudo multi-
céntrico. Contém 100 questdes distribuidas em 24 grupos de
quatro perguntas, cujas respostas sdo pontuadas por meio de
escores que variam de 0 a 1,0 para cada dominio. Cada grupo
de quatro perguntas se refere a uma faceta. Um niimero deter-
minado de facetas constitui um dominio. Os dominios, com
suas respectivas facetas, sdo: fisico (dor, desconforto, energia
e fadiga, sono e repouso); psicologico (sentimentos positivos,
pensar, aprender, memoria, concentra¢ao, autoestima, imagem
corporal e aparéncia e sentimentos negativos); nivel de inde-
pendéncia (mobilidade, atividades cotidianas, dependéncia
de acompanhamentos ou de tratamentos e a capacidade de
trabalho); relagdes sociais (relagdes pessoais, suporte/apoio
social e atividade sexual); ambiental (seguranca e prote¢ao
fisica: o ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de
saude, cuidados sociais, recreagdo/descanso, ambiente fisico
e transporte) e aspectos espirituais/religido/crencgas pessoais
(espiritualidade, religido, crengas pessoais).'
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Dentre os diferentes instrumentos de medida de QV
existentes na literatura, o WHOQOL-100 foi eleito para este
estudo em razao da abrangéncia em seus dominios ¢ facetas, da
estrutura do instrumento, da complexidade do LES em virtude
de comprometimentos que os pacientes podem desenvolver
e da possibilidade de autoaplicagdo pela clientela escolhida.

O objetivo deste estudo foi avaliar a percepcao de QV re-
lacionada a saude de mulheres adultas com LES considerando
a associagdo entre QV e atividade da doenga.

PACIENTES E METODOS

Este foi um estudo seccional analitico desenvolvido no Servigo
de Reumatologia do Nucleo de Reumatologia do Nucleo
de Hospital Universitario da Universidade Federal de Mato
Grosso do Sul (NHU-UFMS) que abrangeu 95 mulheres,
cujos dados foram coletados de 2 de marco de 2007 a 2 de
setembro de 2008.

Os critérios de inclusao foram: presen¢a de prontudrio no
NHU-UFMS; sexo feminino; faixa etaria de 20 a 49 anos;
enquadramento em pelo menos quatro critérios de diagnostico
de LES (segundo o American College of Rheumatology-
ACR-1982); condigdes para se comunicar verbalmente ou
por escrito a fim de responder a entrevista e ao instrumento
de coleta de dados; aceitar participar do estudo ¢ assinar
termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Foram
considerados critérios de exclusdo apresentar outras doencas
cronicas ou infecciosas associadas nao relacionadas com a
atividade e a cronicidade do LES e haver suspeita ou confir-
macao de gravidez.

Os instrumentos utilizados para a coleta de dados foram:
formulario para coleta de dados sociodemograficos e clinicos
e 0o WHOQOL-100.

O Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index
(SLEDAI)! foi utilizado para classificar os grupos de partici-
pantes com base no indice de atividade da doenca. O grupo-
caso foi composto de 79 mulheres com LES em atividade de
leve a moderada (SLEDAI = 1-10) e intensa (SLEDAI > 11).
O grupo-controle foi formado por mulheres com LES inativo
(SLEDAI = 0).

O preenchimento do instrumento WHOQOL-100 foi reali-
zado preferencialmente pela propria participante, respeitando-
se os requisitos de privacidade em cenario clinico. Quando
indicado, devido ao estado clinico ou a escolaridade, o preen-
chimento foi realizado de forma assistida, com acompanha-
mento direto da pesquisadora.'® Nessas situagdes, as questoes
foram lidas pela pesquisadora ¢ a participante indicava suas
opcdes de resposta. Repetiu-se a leitura da questdo quantas
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vezes houvesse necessidade, ndo se acrescentando explicagdes
que pudessem direcionar a resposta.

Foram atendidas as Diretrizes ¢ Normas de Pesquisa em
Seres Humanos, conforme a Resolucdo 196/96 do Conselho
Nacional de Pesquisa, e obteve-se aprova¢do do Comité de
Etica em Pesquisa (CEP CEP/UFMS), conforme Parecer n.°
363/06, de 7 de agosto de 2006.

Para a analise estatistica dos dados, foram aplicados o
teste ¢ de Student ¢ a analise de variancia (ANOVA) para as
dimensdes abordadas no questionario WHOQOL-100 e o teste
de correlag@o linear de Pearson para as variaveis demograficas
continuas. Por meio da analise estatistica, buscou-se detectar
diferencas significativas (valor de P < 0,05) quando verifi-
cada associagdo entre os dominios de QV e os grupos caso
e controle, assim como entre esses dominios e as variaveis
demograficas e clinicas.

RESULTADOS

Das 95 mulheres que participaram deste estudo, 45 (47,4%)
tinham escolaridade em nivel fundamental e 50 (52,6%), ins-
trugdo de nivel médio ou superior. Quanto a situagdo conjugal,
(67,4%) viviam com companheiro e 32,6% viviam sozinhas
ou na companhia de filhos e familiares. Quanto a origem,
49,5% procediam Campo Grande. Dentre as 48 que provinham
de outras cidades, 44 (91,7%) vinham do interior de Mato
Grosso do Sul, trés (6,2%) de outros estados e uma (2,1%) do
Paraguai. Todas as participantes do estudo foram atendidas no
NHU-UFMS com recursos do SUS. Apenas 16,8% utilizavam,
esporadicamente, convénios privados de saude para a realiza-
¢do de alguns exames (Tabela 1).

A média de idade das participantes no periodo de pesquisa
foi 34,22 (+ 8,29) anos; a média de idade na época do diag-
noéstico foi 27,57 (+ 8,95) anos e o tempo de LES no periodo
do estudo foi de 6,69 anos (Tabela 2).

Na amostra do presente estudo, a doenca estava em intensa
atividade (SLEDAI>11) em 21 (22,1%) das participantes; em
atividade leve a moderada (SLEDAI = 1-10) em 58 (61,1%);
e sem atividade (SLEDAI = 0) em 16 (16,8%). Portanto, as
primeiras 79 (83,2%) mencionadas compuseram o grupo-caso
e apenas as 16 ultimas (16,8%) formaram o grupo-controle
(Tabela 3).

No conjunto de participantes deste estudo, por meio da
aplicagdo do questionario WHOQOL-100, foram identifica-
das as médias dos escores de QV segundo cada dominio de
QV (Tabela 4). Como base para o calculo desses escores,
foram utilizados os valores de referéncia (0 a 1,0) indicados
pelo grupo WHOQOL da OMS. Assim, o dominio espiritual
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Tabela 1

Caracteristicas sociodemograficas de mulheres adultas com
ltpus eritematoso sistémico atendidas no NHU-UFMS:
situacdo conjugal, escolaridade, procedéncia e utilizagdo de
convénio de satde. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N: 95)

Variavel sociodemografica n %
Ensino Fundamental 45 47,4
Escolaridade Ensino Médio 39 41,0
Ensino Superior 11 11,6
Campo Grande 47 49,5
Procedéncia
Outras cidades* 48 50,5
Com companheiro 64 67,4
Situagado conjugal
Sem companheiro 31 32,6
SUS 79 83,2
Convénio de sadde
Privado 16 16,8

*Inclui 44 mulheres (91,7%) do interior do Mato Grosso do Sul, 3
(6,2%) de outros estados e uma (2,1%) de outro pais.

Tabela 2

Meédia de idade, idade na época do diagnodstico e
tempo de diagnostico em mulheres adultas com
lupus eritematoso sistémico (LES) atendidas no
NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008

Variavel n Média  DP*

Idade (anos) 95 34,22 +£8,29
Idade na época do diagnéstico de LES (anos) 95 27,57 +£8,95
Tempo de LES (anos) 95 6,69 + 6,04

*DP = desvio-padrao.

Tabela 3

Atividade da doenga em mulheres adultas com

lapus eritematoso sistémico (LES) atendidas no
NHU-UFMS, segundo escore do Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI), por
grupo estudado. Campo Grande, MS, 2007-2008

Escore
Grupo Atividade da doenca SLEDAI n %
Intensa >11 21 22,1
Caso
Leve a moderada 1-10 58 61,1
Controle Sem atividade 0 16 16,8
Total 95 100
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que apresentou maior escore (0,79) foi avaliado como o
dominio de melhor percepcdo de QV e o dominio ambien-
tal que apresentou o menor escore (0,53) foi considerado
o de pior percepcao QV. Aplicou-se analise de variancia
(ANOVA) para testar em todas as pacientes possiveis dife-
rengas entre os escores médios dos seis dominios de QV do
instrumento WHOQOL-100. A analise estatistica permitiu
identificar diferenca significativa entre todos os dominios
de QV (fisico, psicoldgico, nivel de independéncia, relagdes
sociais, ambiental e espiritual) no conjunto de mulheres
que participaram deste estudo, com 95% de confiabilidade
(P <0,05; Tabela 4).

Destacam-se nesta pesquisa os resultados relacionados a
associacdo de QV com a escolaridade das participantes com
LES. Ao se confrontarem os dominios de QV com os resultados
relativos a escolaridade das mulheres com LES, detectou-se
diferenca significativa (P < 0,05) nos dominios fisico, psico-
l6gico, niveis de independéncia e ambiental. Portanto, melhor
percepcao de QV nesses dominios (Tabela 5).

Para a comparacdo da QV das mulheres com LES em todos
os dominios do instrumento WHOQOL-100 com os niveis de
atividade da doenga, aplicou-se o teste ANOVA, com 95% de
confiabilidade. Constatou-se diferenca significativa (P <0,05)
em trés dominios: fisico, psicoldgico e ambiental. Verificou-se
que as mulheres adultas com LES em atividade intensa apre-
sentaram pior percepcao de QV do que as mulheres adultas
com LES sem atividade (Tabela 6).

Tabela 4

Dominios de qualidade de vida (QV) do World Health
Organization Quality of Life Group (WHOQOL-100),
segundo a média dos escores de mulheres adultas
com lapus eritematoso sistémico (LES) atendidas no
NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008

Média de escores

Dominio de QV n de Qv+ DP P
Fisico 95 0,60 0,13
Psicoldgico 95 0,60 0,11
Nivel de independéncia 95 0,61 0,17
<0,001
Relagdes sociais 95 0,65 0,17
Ambiente 95 0,53 0,13
Espiritual 95 0,79 0,16

Qualidade de vida de pacientes com ltpus eritematoso sistémico

DISCUSSAO

O nivel de educagio mostra-se associado a QV."> Nas partici-
pantes desta pesquisa, foram relevantes os resultados em que
maiores niveis de escolaridade mostraram melhor percepgao de
QV nos dominios fisico, psicoldgico, niveis de independéncia
e ambiental. Para Martins,'® niveis mais altos de escolaridade
em mulheres com LES determinam a adogdo de estratégias
cognitivas e comportamentais de melhor enfrentamento das
situagoes, representando melhor nivel de elaboragdo mental e
deslocando o foco dos problemas emocionais. Portanto, quanto
maior a escolaridade, melhor a percepcao de QV das mulheres
com LES, nos dominios apontados.

Segundo relato das proprias participantes, as limitagdes
mais significativas que afetavam o relacionamento com
seus companheiros e familiares incluiam dor, fadiga, es-
tresse, diminuigdo da autoestima, alteragdo da autoimagem,

Tabela 5

Dominios de qualidade de vida (QV) do instrumento
World Health Organization Quality of Life Group
(WHOQOL-100) em relagdo a escolaridade de mulheres
adultas com lupus eritematoso sistémico (LES) atendidas
no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N: 95)

Média de
escores
Dominio de QV  Escolaridade n de QV* DP P
Fundamental 45 0,56 0,12
Fisico Média 39 0,65 0,12 0,001
Superior 11 0,54 0,16
Fundamental 45 0,56 0,11
Psicoldgico Média 39 0,64 0,10 0,002
Superior 11 0,56 0,11
Fundamental 45 0,55 0,16
{‘“’d"e' dedA . Média 39 0,68 0,14 0,001
ndependéncia
Superior 11 0,62 0,20
Fundamental 45 0,60 0,16
Relacoes Sociais Média 39 0,71 0,16 0,06
Superior 11 0,66 0,20
Fundamental 45 0,47 0,11
Ambiental Média 39 060 011 0501
Superior 11 0,53 0,16
Fundamental 45 0,76 0,13
Espiritual Média 39 0,81 0,17 0,459
Superior 11 0,80 0,20

*Valor de referéncia para a média dos escores de QV: 0,0 a 1,0.
DP = desvio-padrao; P (valor) = nivel de significancia estatistica (valor < 0,005).
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*Valor de referéncia para a média dos escores de QV: 0,0 a 1,0.
DP = desvio-padréo; P (valor) = nivel de significancia estatistica (valor < 0,05).

411



Reis et al.

diminuicao da libido, incapacidade fisica, uso de medicamen-
tos, necessidade de apoio de outras pessoas ¢ dificuldades
financeiras. Por serem jovens, em idade reprodutiva, essas
mulheres descrevem sua QV familiar ¢ sua QV conjugal como
afetadas. Assim, as relacdes afetivas das mulheres lupicas
com seus pares também passam por processos de adaptagdo
nas diferentes fases da doenga.

Esses relatos condizem com a literatura, que aponta que
o0s que convivem com pessoas com LES (companheiro, filhos
e outros familiares) deparam com reagdes emocionais, 0Sci-
lagdes clinicas e interferéncias no papel social, no trabalho ¢
no desempenho de atividades diarias."”

Outros estudos revelam similaridade com os resultados
desta pesquisa no que concerne as médias de idade para a
época do diagnostico.>'%18-2024 O diagnostico de LES ¢ sempre
um motivo de transtorno,?' deixando aflitas as mulheres mais
jovens, por ocorrer em uma fase produtiva e crucial de sua vida,

Tabela 6

Dominios de qualidade de vida (QV) do instrumento World

Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL-100)

em relagdo a atividade da doenga de mulheres adultas

com lupus eritematoso sistémico (LES) atendidas no

NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008. (N: 95)
Média de

escores
deQv*  DP P

Dominio de QV Atividade de LES n

Intensa 21 0,54 0,16
Fisico Moderada 58 0,60 0,12 0,049
Sem Atividade 16 0,65 0,12
Intensa 21 0,55 0,11
Psicoldgico Moderada 58 0,60 0,12 0,028
Sem Atividade 16 0,65 0,08
Intensa 21 0,54 0,17
1:]1 id\/:;l):: Joncia _Moderada 58 062 0716 0,095
Sem Atividade 16 0,65 0,16
Intensa 21 0,61 0,15
Relagdes Sociais Moderada 58 0,64 0,18 0,058
Sem Atividade 16 0,74 0,16
Intensa 21 0,47 0,13
Ambiente Moderada 58 0,54 0,13 0,034
Sem Atividade 16 0,58 0,11
Intensa 21 0,76 0,14
Espiritual Moderada 58 0,79 0,16 0,658
Sem Atividade 16 0,81 0,17

*Valor de referéncia para a média dos escores de QV: 0,0 a 1,0.
DP = desvio-padréo; P (valor) = nivel de significancia estatistica (valor < 0,005).
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momento de estabilizarem seus relacionamentos, constituirem
familia ou escolherem uma carreira. A argumentacao do autor
anteriormente citado tem consonancia com os resultados deste
estudo, pois as pacientes com LES tinham, em média, 34 anos,
mas receberam o diagndstico de LES quando eram, em média,
seis anos mais jovens.

O total de mulheres com doenga ativa (83,2%) se aproxi-
mou dos resultados relatados por Khanna et al.,° que cons-
tataram que, em 70% da amostra que pesquisaram, a doenca
estava em atividade. A presenca de atividade, ainda que leve,
se manifesta por meio de novos sintomas, de sinais clinicos e
laboratoriais, de acometimento em um 6rgao ou de piora do
envolvimento de um 6rgéo ja acometido.'**?

Varios estudos revelaram que, em pessoas com LES, a QV
¢ prejudicada em diferentes dominios, em comparagdo com a
populagdo em geral >*2¢ O prejuizo da QV se deve as alteragdes
fisicas e emocionais ocasionadas pelo processo patoldgico,
especialmente nos periodos de exacerba¢do do LES. Neste
estudo, embora todos os dominios de QV estivessem afetados
em ambos 0s grupos (grupo caso e grupo controle), em geral
as pacientes com LES apresentavam melhor percepgdo de QV
no dominio espiritual e pior no dominio ambiental. Ha que se
levar em conta que os dominios de QV sao inter-relacionados,
uma vez que o ser humano ¢ um todo indivisivel e holistico.”

No dominio psicoldgico, por exemplo, estdo envolvidos
a repercussdo do efeito fisico da doenca e sua potencial gra-
vidade, o impacto na realizagdo de atividades didrias pelas
limitagdes funcionais e dores, o efeito da autoimagem e da
autoestima alteradas pela aparéncia fisica, a fadiga, as altera-
¢des de memoria, os sentimentos negativos, as dificuldades nas
relagdes pessoais, a falta de apoio social, a insatisfacdo na area
sexual e outros aspectos. O mesmo raciocinio de inter-relagdo
se aplica aos demais dominios.

As participantes apresentaram melhor percep¢ao de QV na
dimensao espiritual (Tabela 4), com maior escore nas respostas
as questoes do WHOQOL-100 que correlacionavam crengas
pessoais com percep¢ao de sentido da vida, forca para enfrentar
as dificuldades e entendimento das dificuldades da vida. Esses
resultados levaram a considerar que as pacientes pesquisadas
provavelmente recorrem as suas crencas para lidar com a
doenga, em especial quando esta ¢ mais intensa, favorecendo a
seguranga emocional, social e espiritual, permitindo enfrentar
situagdes existenciais ameagadoras, conferindo significado ao
sofrimento decorrente da doenga cronica e constituindo recurso
de esperanga diante das mudangas no estado de satide quando
a doenga se torna ativa.?

Em consonancia com essa ideia, Pinto e Ribeiro® descre-
vem que “‘as crengas espirituais estruturam um quadro do tipo
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ativo-cognitivo que permite as pessoas enfrentarem as crises exis-
tenciais ameagadoras, favorecendo o suporte social e emocional”.

A vivéncia de forte religiosidade intrinseca se correlaciona
com remissdo mais rapida de depressdo,*® associagdo particu-
larmente importante quando a fungao fisica estd comprometida
ou ndo esta melhorando nessas pacientes. A religiosidade pode
ser um suporte nas situagdes de saude® e a invocagdo de cren-
¢as ndo ¢ somente emocional e espiritualmente confortante,
mas também tem influéncia sobre a saude.?!

Sao poucos, porém, os estudos que enfocam a espiritualidade
em termos de estratégias de enfrentamento do estresse e poucos
também sdo os que comparam o quanto a religiosidade pode ajudar
a enfrentar situagdes dificeis na vida de pessoas doentes.*

O resultado deste estudo, relativo ao dominio ambiental
(Tabela 4), que mostrou o menor escore de percepcdo de QV,
condiz com a literatura, a qual aponta que os problemas hu-
manos podem contextualizar-se pela falta de correspondéncia
entre as necessidades das pessoas e 0 ambiente fisico e social.’ A
percepcao dessa dimensdo ¢ um processo individual e depende
da hierarquia de valores, mas reflete as condi¢des atuais de vida
do coletivo e sua repercussio na vida das mulheres pesquisadas.

Os resultados da presente investigagdo revelam que a
percepgao de QV de mulheres adultas com LES em atividade
intensa ¢ pior do que a QV daquelas que apresentam doenca
sem atividade, além de mostrarem significancia estatistica nos
dominios fisico, psicoldgico e ambiental (P < 0,05) (Tabela
6). De forma semelhante, Rinaldi et al.,'” a0 examinarem a
QV de mulheres italianas em uma coorte de 126 pacientes
com a doenga e 96 controles saudaveis, encontraram que 0s
componentes mental e fisico revelaram-se reduzidos apenas
nas pacientes com doenga ativa.

No estudo de Benitha e Tikly,* todos os dominios de QV
mostraram-se significantemente piores no grupo com LES e
quando a doenca estava em atividade. No entanto, os resultados
da presente investigagdo diferem dos de McElhone et al.,
que constataram pior QV em pacientes com LES, embora sem
associagdo com atividade da doenca ou dano.

Uma pesquisa australiana que estabeleceu correlagdo de QV
com necessidades fisicas, psicologicas e espirituais, servigos
de saude, informagdes sobre satde, suporte social e estilo de
vida de 363 mulheres evidenciou varios aspectos em que o
dominio psicologico e o estilo de vida se mostravam afetados,
interferindo no cotidiano de pessoas com LES. O estudo frisa a
importancia do conhecimento dessas necessidades e limitagdes,
para que se possam elaborar estratégias validas para a condugao
de terapéuticas, intervengdes e orientagdes.>

As pacientes com LES em atividade desta pesquisa per-
ceberam pior QV no dominio Fisico (Tabela 6), resultante da
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diversidade e da simultaneidade dos sintomas manifestados,
que incluiram edema, dor, fadiga, alteragdes na pele, difi-
culdade de locomogao, depressdo, febre, alteracdes visuais,
alopecia, feridas, artrite, perda ou ganho de peso, alteragdes
renais, cardiacas, hipertensdo, ascite, sangramento gengival,
lesdes de mucosa oral e vaginal e anemia.

As alteragdes de pele e a fotossensibilidade comprometem
a esfera psicossocial, afetam a autoimagem e causam constran-
gimento,* e a artralgia é traduzida como um fator limitante do
status funcional no acometimento articular.’¢’

0 estudo empreendido por Thumboo e Strand* mostrou que
pacientes com LES tém status funcional inferior ao da popula-
¢do em geral e que as manifestagdes especificas da doenga (sua
atividade, envolvimento renal, fibromialgia) podem influenciar
a QV relatada. Os autores chamam a atengao para as lesdes de
pele e a alopecia, que pioram a QV nas pacientes com LES.

Dessa forma, tudo o que limita em alguma dimensao afeta
comportamentos, atitudes e percepgdes. Por exemplo, a fadiga,
comum e limitante no LES, e por isso objeto de varios estu-
dos, nem sempre esta relacionada com o estado imunolégico
ou o processo inflamatério da doenga, mas com fatores psi-
cossociais, ansiedade, depressdo, sono nao reparador e dores
articulares e musculares.**

O processo de adaptagdao a que a mulher se vé obrigada
nas fases de evolucdo da doenga é uma das principais causas
de alteragdes emocionais negativas, como medo e ansiedade.’
As reagdes mais comuns nas fases mais criticas da doenga
estdo voltadas a manter o equilibrio emocional, a conservar a
autoimagem satisfatoria, a preservar as relagdes familiares e
sociais e a dissipar as incertezas quanto ao futuro.

A mulher, ao adoecer e conviver com a cronicidade, de-
para com limitagdes, consequéncias do tratamento, desgaste
e sofrimento.'” O dominio psicoldgico, ao ser afetado (Tabela
6), evidencia que as necessidades fisicas, emocionais, sociais,
ambientais e espirituais estdo inter-relacionadas, requerendo,
por isso, assisténcia multiprofissional e interdisciplinar.*!

No estudo de Cruz,*> as mulheres com LES reconheciam
a doenca como de evolucao cronica e acentuavam a dificil
rotina de exames, consultas, medicamentos e internagdes, mas
descreviam sentir mais ansiedade nos momentos de novas
adaptacdes decorrentes da doenga e quando se conscientizavam
da vulnerabilidade frente as fases ativas desta. As estratégias
passivas de enfrentamento as situagdes dificeis, geralmente
orientadas a emocgao, estdo associadas ao aumento do softi-
mento psicoldgico e, consequentemente, a pior QV.'¢

Os fatores emocionais, o estresse psicologico e a propria
doenca em atividade sdo marcados pela imprevisibilidade,*
revelando a necessidade de se viabilizarem modalidades
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inovadoras de atengdo a satide, individuais ou grupais, visando
amenizar o sofrimento. As intervengdes com a finalidade de
atender pontualmente a queixas e agravos muitas vezes nao
satisfazem, mas sdo necessarias aquelas que visam a transfor-
macodes rumo a uma melhor QV.

CONCLUSOES

A percepcao de QV pelas mulheres adultas com LES avalia-
da neste estudo, em todos os dominios do WHOQOL-100,
mostrou-se afetada. Melhor percep¢do de QV ocorreu no
dominio espiritual e pior, no ambiental.

414

Na otica das mulheres com LES com maior escolaridade,
apercepcao de QV foi mais bem avaliada nos dominios fisico,
psicoldgico, niveis de independéncia e ambiental.

Quanto mais intensa a atividade da doenga, pior a percepgao
de QV das mulheres com doenca ativa e melhor a daquelas com
doenga inativa. Os dominios fisico, psicologico e ambiental
foram os mais afetados nas mulheres com LES em atividade.

A avaliag@o de QV centrada na pessoa permitiu conhecer
o impacto da doenca e do tratamento de modo distinto e
complementar ao biologico, preservando o carater humano,
identificando problemas relevantes e possibilitando tornar as
intervencdes mais efetivas e abrangentes.
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