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RESuUMO

Reis, M.G.R. Qualidade de vida de mulheres adultas com lUpus eritematoso sistémico.
Campo Grande, 2009. [Tese — Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.]

Introducdo: Mulheres adultas com lUpus eritematoso sistémico (LES) podem passar por
fases de atividade e inatividade da doenga, com alteragdes em sua qualidade de vida (QV),
requerendo gerenciamento e intervencbes como suporte nas experiéncias vivenciadas,
manifestacdes e complicacbes. Objetivos: Avaliar a QV de mulheres adultas com LES
atendidas no Nucleo de Hospital Universitario da Universidade Federal de Mato Grosso do
Sul; verificar a associacdo entre os dominios de QV medidos pelo instrumento WHOQOL-
100 da OMS, a atividade da doenca e varidaveis sociodemograficas e clinicas. Método:
Estudo seccional analitico abrangendo 95 mulheres com LES de 20 a 49 anos de idade.
Aplicando o SLEDAI, identificaram-se 79 pacientes com LES em atividade para compor o
grupo-caso e 16 LES inativo para o grupo-controle. O tratamento estatistico utilizou os
testes t de Student, de andlise de variancia (ANOVA) e de correlacao linear de Pearson. O
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo (protocolo n° 799 de 28
de agosto de 2006). Resultados: A média de idade foi de 34,22 (+ 8,29) anos; o tempo
decorrido desde o diagndstico, de 6,69 (+ 6,04) anos; a renda familiar média, de R$ 893,20
(+ 618,20); 52,6% dispunham de escolaridade média ou superior; 67,4% viviam com
companheiro; 83,2% se valiam exclusivamente do Sistema Unico de Salde. Todos os
dominios de QV do WHOQOL-100 se mostraram afetados, com diferencas significativas
entre eles (p < 0,001). Constatou-se melhor QV no dominio espiritual e pior no ambiental.
Houve associagéo significativa (p < 0,05) entre QV e atividade da doenca em trés dominios:
fisico, psicoldgico e ambiental. A presenca de LES em intensa atividade determinou pior QV
do que a doenca inativa. Verificou-se correlacdo inversa entre QV e idade. Quanto a
escolaridade, houve diferencas significativas (p < 0,05) nos dominios fisico, psicolégico,
nivel de independéncia e ambiental em relagdo aos demais. As participantes que dispunham
de convénio privado de saude apresentaram melhor QV nos dominios psicolégico e de
relagbes sociais. Conclusdo: A avaliacdo de QV centrada na pessoa permite conhecer o
impacto da doencga e do tratamento de forma contextualizada, distinta do enfoque biol6gico
e complementar a este, preservando o carater humano da atencao, identificando problemas
relevantes e tornando mais apropriado e abrangente o planejamento das intervencdes. A
adocdo de uma abordagem de QV na atencdo as mulheres com LES envolve mudanca de
paradigma.

Palavras-chaves: qualidade de vida, salde das mulheres, lUpus eritematoso sistémico,
enfermagem em saude comunitaria



RESUMEN

Reis, M.G.R. Calidad de vida de mujeres adultas con lupus eritematoso sistémico.
Campo Grande, 2009. [Tesis — Universidad Federal de Mato Grosso do Sul. Brasil]

Introduccién: Las mujeres adultas que padecen lupus eritematoso sistémico (LES) pueden
atravesar etapas de actividad e inactividad de la enfermedad, con alteraciones en su calidad
de vida (CV), lo que hace necesarias intervenciones en caracter de apoyo durante las
experiencias vivenciadas, sus manifestaciones y complicaciones. Objetivos: Evaluar la CV
de mujeres adultas con LES atendidas en el Nucleo del Hospital Universitario de la
Universidad Federal de Mato Grosso do Sul, Brasil; verificar la asociacion entre los dominios
de la CV medidos por el instrumento WHOQOL-100 de la OMS, la actividad de la
enfermedad y las variables sociodemograficas y clinicas. Método: Estudio seccional
analitico, abarcando a 95 mujeres con LES de 20 a 49 afos de edad. Al aplicar el SLEDAI,
se han identificado 79 pacientes con LES en actividad para componer el grupo caso y 16
con LES inactivo para el grupo control. El tratamiento estadistico ha utilizado los tests t de
Student, de analisis de varianza (ANOVA) y de correlacion lineal de Pearson. El estudio ha
sido aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la institucion (dictamen 799, del 28
de agosto de 2006). Resultados: El promedio de edad fue de 34,22 (+ 8,29) afios; el tiempo
decorrido desde el diagndstico, de 6,69 (+ 6,04) afos; el ingreso familiar promedio, de R$
893,20 (£ 618,20); un 52,6% tenia secundario completo o titulo superior; un 67,4% vivia con
su pareja; y el 83,2% usufructuaba exclusivamente los servicios publicos del Sistema Unico
de Salud. Todos los dominios de CV del WHOQOL-100 se vieron afectados, con diferencias
significativas entre ellos (p < 0,001). Se ha constatado una mejor CV en el dominio espiritual
y peor en el ambiental. Se registr6 una asociacion significativa (p < 0,05) entre la CV y la
actividad de la enfermedad en tres dominios: fisico, psicolégico y ambiental. La presencia
de LES en intensa actividad ha determinado una peor CV que cuando la enfermedad esta
inactiva. Ha sido verificada una correlacion inversa entre CV y edad. Sobre el nivel de
escolaridad, hubo diferencias significativas (p < 0,05) en los dominios fisico, psicol6gico,
nivel de independencia y ambiental en relacién con los demas. Las participantes que
disponian de un sistema privado de salud exhibieron una mejor CV en los dominios
psicolégico y de relaciones sociales. Conclusiéon: La evaluacién de CV concentrada en la
persona permite conocer el impacto de la enfermedad y del tratamiento de forma
contextualizada, distinto del abordaje biolégico y complementario de éste, preservando el
caracter humano de la atencion, identificando problemas relevantes y haciendo mas
adecuada y vasta la planificacion de las intervenciones. La adopcion de un abordaje de CV
en la atencion de las mujeres con LES requiere un cambio de paradigma.

Palabras claves: calidad de vida; salud de las mujeres; lupus eritematoso sistémico;
enfermeria en salud comunitaria.



ABSTRACT

Reis, M.G.R. Quality of life of adult women with systemic lupus erythematosus. Campo
Grande, MS, Brazil, 2009. [Doctoral thesis — Universidade Federal de Mato Grosso do Sul.]

Background: Adult women with systemic lupus erythematosus (SLE) may experience periods
of active and inactive disease, with changes in their quality of life (QOL). Management and
interventions are required in these situations so as to support the experiences,
manifestations, and complications of the illness. Objectives: To evaluate QOL in adult
women with SLE who have received medical care at the Nlcleo de Hospital Universitario,
the teaching hospital of the Universidade Federal de Mato Grosso do Sul (UFMS) at Campo
Grande, MS, Brazil; to investigate the association between scores on the QOL domains
assessed through the WHOQOL-100 instrument, SLE activity, and sociodemographic and
clinical variables. Method: Analytical cross-sectional study of 95 women aged 20 to 49 years
with SLE. With the aid of the SLEDAI, 79 patients with active SLE (cases) and 16 with
inactive SLE (controls) were identified. Statistical analysis included Student's t-test, analysis
of variance (ANOVA), and Pearson’s linear correlation test. The study was approved by the
Research Ethics Committee of UFMS (opinion letter 799, issued August 28, 2006). Results:
Mean age was 34.22 (+ 8.29) years; time intervening since diagnosis, 6.69 (+ 6.04) years;
mean monthly household income, R$ 893.20 (+ 618.20); 52.6% had a middle-school
education or higher; 67.4% lived with a partner; for 83.2%, healthcare was exclusively
provided through the government-run Brazilian Unified Health Care System (SUS). All QOL
domains addressed in the WHOQOL-100 were found to be affected in the patients
investigated, with significant differences (p < 0.001). QOL was best in the ‘spirituality’ domain
and poorest in the ‘environment’ domain. A significant association (p < 0.05) between QOL
and SLE activity was found in three domains: ‘physical health,” ‘psychological,” and
‘environment’. Severe activity of SLE determined worse QOL than did the inactive disease.
QOL was inversely correlated with age. With regard to instructional level, significant
differences (p < 0.05) were found in the ‘physical health,” ‘psychological,” ‘level of
independence,’” and ‘environment’ domains in relation to the others. Participants covered by
private healthcare insurance had better QOLs in the ‘psychological’ and ‘social relationships’
domains. Conclusion: Person-centered approaches to QOL assessment provide
contextualized information on SLE impact and treatment, differing from a purely biological
view but being complementary to this focus. In addition, these approaches maintain the
human component of care, allowing relevant issues to be identified and fostering more
effective and comprehensive intervention planning. Adopting QOL assessment in the
management of women with SLE requires changes to the healthcare paradigm.

Keywords: quality of life, women’s health, systemic lupus erythematosus, community health
nursing
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1 INTRODUCAO

Em 1948, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) definiu o conceito
multidimensional de saide como um completo bem-estar fisico, mental e social.
Segundo esse conceito, a saude € mais do que simplesmente a auséncia de
doenga, consistindo, em vez disso, em um continuo dindmico, como processo,
produto e parte do complexo de qualidade de vida (QV) (BARRETO, 1998; OMS,
2002).

Saude e QV ndo somente sdo termos delineados por parametros objetivos e
subjetivos, mas também apresentam varias intersec¢des, embora a saude ndo seja
0 Unico indicador de QV. Mesmo assim, 0 conceito de saude guarda uma estreita
relacdo com a trama de interacdes multidimensionais que condicionam a QV de
individuos que apresentam doencas de evolucao freqlientemente crénica, como € o

caso do lupus eritematoso sistémico (LES).

N&o ha consenso na literatura sobre o construto QV, por tratar-se de um
conceito com muitos significados e multiplas possibilidades de enfoque, além de ser

objeto de controvérsias tedricas e metodologicas.

De fato, ndo se dispde até o momento de uma base tedrica que englobe a
QV com suficiente amplitude e abrangéncia. O olhar sobre a QV pode se pautar por
diferentes perspectivas, seja sob o ponto de vista ecoldgico, ambiental, de politicas
publicas e de atualizac&o tecnoldgica ou por aspectos relativos a saude, ao trabalho,
a estética ou ao lazer, entre outras possibilidades. No plano individual, o0 modelo
global de bem-estar compreende o individuo como um todo indivisivel, enfocando o
ser humano como uma unidade de corpo e mente (GIACOMONI, 2004; PASCOAL,;
DONATO, 2005).

Essa variedade de perspectivas tem sido também revelada pela diversidade
de instrumentos e meétodos para medir QV, incluindo métodos bioestatisticos,
psicométricos e econdmicos e indices como o de Desenvolvimento Humano (IDH),
de Condi¢bes de Vida (ICV) e de Qualidade de Vida (IQV). Nenhum método, porém,
consegue traduzir com exatiddo tudo o que a QV abarca. No entanto, de forma

explicita ou ndo, os instrumentos de mensuracédo de QV sao sustentados por teorias.
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Para Fleck (2008), o construto QV resulta da convergéncia de algumas
vertentes tedricas ou modelos tedricos subjacentes. Hunt, McEwen e McKenna
(1985) apontam como bases as teorias da funcionalidade, do bem-estar, da
satisfacdo de necessidades humanas basicas e da utilidade. Essas bases, também
consideradas por alguns autores como construtos afins, embora independentes,

apresentam intersecgcédo com a QV.

O grupo constituido na década de 1990 pela OMS para estudo de QV (grupo
WHOQOL) definiu o conceito que, por configurar um importante ponto de partida, foi

adotado para o presente estudo. Segundo tal defini¢cdo, a QV é:

A percepcdo do individuo de sua posi¢cdo na vida, no contexto de sua
cultura e dos sistemas de valores em que vive e em relagdo a suas
expectativas, seus padrdes e suas preocupacgbes (THE WHOQOL GROUP,
1995, p. 1404).

O grupo desenvolveu um instrumento de avaliacdo, o WHOQOL-100, que
permite avaliar a percepgao individual segundo seis grandes dimensdes ou
dominios: fisico, psicolégico, nivel de independéncia, rela¢cdes sociais, ambiente e
aspectos espirituais. No instrumento adotado nesta pesquisa, cada dominio €&

enfocado por um conjunto de questdes que caracteriza uma faceta de QV.

A avaliacdo da QV de mulheres adultas que vivenciam LES pode ser tao
importante quanto as mensuracdes de morbidade e mortalidade (LAM; PETRI,
2005). O efeito das alteracGes causadas pelo processo patoldgico e pela terapéutica
no curso clinico dessa doenc¢a, quando a cura ndo pode ser alcancada, demanda
medidas que favorecam a QV como ferramenta essencial de satisfacdo para
pacientes e profissionais de saude (ZHENG et al., 2009).

Alteracbes em diferentes dominios de QV em mulheres com LES podem
facilitar, dificultar, limitar ou restringir a funcionalidade do corpo e da mente, o
relacionamento interpessoal, a participagcdo social, a influéncia no contexto
ambiental e o acesso a recursos financeiros e de assisténcia, levando essas
mulheres a passar por fases de estabilidade e instabilidade, acarretando
modificacdbes na QV em cada fase de evolucdo da doenca e requerendo
gerenciamento e intervencdes que proporcionem respaldo para lidar com as

experiéncias vivenciadas, as manifestacdes e as complicacdes.
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A OMS (2002) define doenca crénica como aquela caracterizada por uma ou
mais das seguintes caracteristicas: ser permanente, produzir incapacidade, deixar
deficiéncias residuais, ser causada por alteracfes patoldgicas irreversiveis, exigir
cuidados especiais para reabilitacdo do portador e requerer longos periodos de
supervisao, observacao e cuidados. A estes se acrescentam outros aspectos, como
periodo de laténcia, curso assintomatico e multiplos fatores de risco, com

participagéo importante do ambiente (BARBOSA et al., 2006).

Freitas e Mendes (2007) relacionam possiveis eventos advindos do
comprometimento da saude no adulto: modificacdes fisicas, sociais e psicolégicas;
mudancas no estilo de vida; incapacidade ou inabilidade; necessidade de adaptacao
e enfrentamento; estigma; necessidade de adesdo ao tratamento continuo;
depressao; desordens musculoesqueléticas, circulatérias, respiratérias e digestivas;
dependéncia; aposentadoria prematura; problemas relacionados as praticas sexuais;
diminuicdo da auto-estima; e alteragdes da normalidade da vida familiar, o que pode

gerar conflitos e isolamento.

As mulheres com LES, devido as condicbes mantidas no curso clinico da
doenca, repetidamente vivenciam o0s eventos acima descritos, além das
manifestacbes de emagrecimento ou aumento de peso, alopecia, fotossensibilidade,
eritema malar, rush cutaneo, fascies cushingéides, dor articular, febre, astenia,
fadiga e limitacGes reprodutivas e alteracbes emocionais, que afetam a auto-imagem
e a auto-estima (NERY; BORBA; LOTUFO NETO, 2004; LAM; PETRI, 2005;
MOSES et al., 2005).

Essa é uma doenca auto-imune, de prognéstico variavel, com evolucdo
tipicamente marcada por periodos de atividade e inatividade. Os periodos de
atividade, caracterizados por exacerbacéo de sinais e sintomas e alteracfes clinico-
laboratoriais, requerem terapéutica mais deletéria, com utilizacdo de corticéides em
altas dosagens e, frequentemente, de imunossupressores. Pessoas com LES
convivem portanto durante anos com alteracdes ocasionadas pela doenca ou pela
terapéutica (LAURENTI, 2003; SEIDL; ZANNON, 2004).

Embora de etiologia ainda néo esclarecida, o LES €, segundo a literatura,
fortemente influenciado por fatores genéticos, hormonais (estrogénio), ambientais

(radiacdo ultravioleta, medicamentos) e infecciosos (virais) e por estresse
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psicoldgico, elementos esses que participam de sua patogénese (SATO et al., 2002;
AYACHE; COSTA, 2005).

E um dos agravos auto-imunes mais comuns em mulheres jovens, portanto
em idade reprodutiva, e tem maior incidéncia no sexo feminino que no masculino, o
gue a torna uma doenca predominantemente feminina (LAHITA, 2004). A doenca
interfere na vida diaria das mulheres, a qual ja se sobrepdem todas as atribuicbes

socialmente determinadas ao género feminino.

Somadas a essas atribuicbes de género, a vivéncia do adoecimento e sua
cronicidade obrigam a enfrentar alteracdes complexas ndo somente desafiantes
para a mulher, mas também para a familia e para seu circulo social (SANTOS;
SEBASTIANI, 2001; LAHITA, 2004).

A motivacdo para este estudo de QV advém de meu percurso académico,
particularmente de resultados de pesquisa desenvolvida no curso de Mestrado
(REIS, 2000) que revelaram que as percepcdes do individuo com doenga cronica
podem interferir na aderéncia ao tratamento. Os instrumentos que permitam
identificar os individuos que mais necessitam de assisténcia Sdo por isso
ferramentas de que o enfermeiro deve lancar mao para direcionar intervencoes
apropriadas (REIS; GLASHAN, 2001).

Pesquisar QV passou a ser um propésito instigante, mas também uma tarefa
cercada de complexidade, por requerer constante aprofundamento conceitual e
metodoldgico, uma vez que as questdes sobre o tema tém progressivamente
incluido enfoques dos determinantes sociais de condicdes de vida e de
desenvolvimento (ROCHA et al., 2000). Os estudos de QV em saude, especialmente
os relacionados a algumas doencas de evolucéo cronica, como o LES, apresentam-
se ainda como grandes desafios (HIGGINSON; CARR, 2001).

A opcao por investigar o tema em mulheres adultas com LES decorre
também de meu interesse construido no cotidiano da assisténcia a essa clientela ao
longo dos anos de magistério superior, cotidiano esse permeado por

guestionamentos gue instigavam a busca de respostas.

Nos diversos cenarios em que se processava (domiciliar, ambulatorial e
hospitalar), minha atuacéo profissional conduzia a confirmagcdo da predominancia

dos casos de LES em pacientes do sexo feminino, na maioria em idade reprodutiva,
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e do complexo comprometimento das necessidades basicas e da vida diaria dessas
mulheres, ndo raro com filhos menores ou recém-nascidos. Esses motivos
estimularam minha busca por alicerces da concepcéo holistica do cuidado como um

dos fundamentos basicos de atuacédo da enfermeira que assiste essas mulheres.

No ambito do relacionamento humano, é surpreendente a interacdo que a
equipe de saude desenvolve com mulheres que estdo em tratamento de LES. Tal
vinculo é resultado da frequéncia com que estas retornam e sao reinternadas nos

servicos de saude.

Por acreditar que muitas acdes privativas da enfermagem e das acoOes
compartilhadas entre os profissionais podem ser sustentadas e enriquecidas com
contribuicdes que vao além do campo biolégico e técnico, procurou-se conhecer
alguns desfechos pelos quais passam as mulheres adultas com LES, firmando o

interesse tematico desta investigacao.

Com essas consideracoes, a coleta das respostas de QV oferecidas pelas
mulheres pesquisadas foi centrada na pessoa, pelo fato de esse enfoque permitir
englobar percepcdes subjetivas como satisfacdo, esperancas, expectativas,
experiéncias e possibilidade de coexisténcia com diferentes dimensfes e status
existenciais que podem acompanhar as limitacdes impostas pelo LES. Para isso,
este trabalho se pautou na concepcdo de que a mulher é sujeito ativo, € ndo um
reator passivo diante do adoecimento (CARR; HIGGINSON, 2001; CARR; GIBSON;
ROBINSON, 2001; ELWYN et al., 2007).

A concretizacdo deste estudo resultou de reflexdes e da convicgdo de que a
avaliacdo de QV centrada na pessoa pode beneficiar as mulheres com LES e a
equipe multiprofissional, ampliar as decisfes clinicas e direcionar a intervencdo mais
apropriada, o que pode se estender também a programas e politicas assistenciais.
Esta tese portanto ndo se encerra em si mesma, dada a intencdo de que, pela

amplitude do tema, constitua ponto de partida e ndo de chegada.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 AUTO-IMUNIDADE

Na década de 1900 ja era conhecida a possibilidade de que antigenos
proprios pudessem causar leséo tecidual. Cinglenta anos mais tarde, a hipétese da
selecéo clonal foi acrescentada por Macfarlane Burnet e posteriormente modificada
e expandida (ABBAS; LICHTMAN; POBER, 2003).

Na atualidade, o desenvolvimento de modelos animais e identificacdo de
genes relacionados a auto-imunidade tém sido fundamentais para ampliar o
conhecimento sobre as doengas auto-imunes, embora determinados aspectos ainda

permanecam obscuros.

Segundo Abbas, Lichtman e Pober (2003, p. 416), “a auto-imunidade resulta
de uma falha ou quebra dos mecanismos normalmente responsaveis pela
manutencao da autotolerancia”. A autotolerancia decorre de processos seletivos que
evitam a maturacdo de linfécitos especificos a antigenos proprios e também da
inativacdo e destruicdo dos linfocitos auto-reativos que amadurecem, podendo ser
perdida por selecdo anormal ou desregulacdo dos linfécitos auto-reativos e na

maneira de apresentacdo dos antigenos ao sistema imune.

Para a auto-imunidade contribuem diversos fatores que interagem, dentre
eles as anormalidades imunologicas em linfocitos e células apresentadoras de
antigenos, os genes que predispdem a auto-imunidade, as infec¢bes e a lesao
tecidual. A presenca de mais de um desses fatores potencializa a patogenia, com
respostas complexas e heterogéneas (ABBAS; LICHTMAN, 2007).

As doencas auto-imunes podem ser especificas de 6rgdos ou sistémicas,
como é o caso do LES, que envolve varios mecanismos efetores de lesdo tecidual,
como a formacdo de complexos imunes, auto-anticorpos circulantes e linfécitos T
auto-reativos (LIPSKY; DIAMOND, 2006).

Os auto-anticorpos, presentes no LES, “sdo imunoglobulinas que
reconhecem antigenos presentes nas células e nos 6rgaos do proprio individuo”
(SILVA; ANDRADE, 2004, p. 17). Os marcadores de doenca sao determinados tipos

de anticorpos que tém associacdo bastante restrita com determinados estados
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patologicos. Sdo marcadores de LES, por exemplo, os anticorpos anti-DNA nativo e
anti-Sm (HAHN; KARPOUZAS; TSAO, 2005).

2.2 LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

2.2.1 ASPECTOS EPIDEMIOLOGICOS

As doengas reumaéticas séo altamente prevalentes, acometendo 3% a 8% da
populacdo mundial. S&o a terceira causa de consultas reumatoldgicas e ocasionam
maior numero de casos de incapacidade do que as cardiopatias e o cancer. Estudos
epidemioldgicos realizados nos Estados Unidos mostram uma prevaléncia de LES
de 1:2500 na populacdo em geral. A incidéncia anual global varia de 14 a
50:100 000 em populacdes de alto risco (HELPENSTEIN JUNIOR, 2004).

Ocorre em todas as etnias e grupos etarios, inclusive em criancas e idosos,
e em varias regides geograficas. Incide diferentemente entre os sexos, em razdes
que variam de 6 a 10 mulheres para cada homem (COSTALLAT; APPENZELLER,;
MARINI, 2002; SAUMA; NUNES; LOPES, 2004).

Nos Estados Unidos, a prevaléncia em mulheres é estimada em 14,6 a
50,8:100 000, com maior incidéncia na faixa de 15 a 40 anos. A incidéncia no sexo
feminino é maior em todas as faixas etarias (SATO et al., 2002; LAM; PETRI, 2005).

Embora ndo tenhamos encontrado estudos sobre incidéncia e prevaléncia
de LES no Brasil, é possivel estimar, com base nas frequéncias dos Estados Unidos,
que ha aqui de 16 000 a 80 000 casos de LES (COSTALLAT; APPENZELLER,;
MARINI, 2002; SATO et al., 2002; SAUMA; NUNES; LOPES, 2004; LAM; PETRI,
2005).

Estudando composicdo étnica e aspectos clinicos e auto-imunes em
pacientes com LES na Regido Sul brasileira, Zimmermann (1997) constatou 66% de
brancos e 13% de mulatos e negros, verificando também que 0s pacientes
diagnosticados com a doenca em idade mais jovem apresentavam, no momento da
pesquisa, maior incidéncia de comprometimento renal e de hipertensao arterial

sistémica.
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Sauma, Nunes e Lopes (2004) pesquisaram em Belém as manifestacbes
clinicas de 104 pacientes, considerando o alto nivel de exposi¢cdo a radiacdo
ultravioleta que ocorre na Regido Norte brasileira, de clima equatorial.

Predominaram as manifestacfes cutaneas (93,3%) e a artrite e/ou artralgia (78%).

Os fatores climaticos também sédo apontados por Bezerra et al. (2005), que
ao estudarem a ocorréncia de LES de inicio recente em um hospital de Natal
detectaram 90,2% de manifestacOes cutaneas, entre elas fotossensibilidade, rash
malar e lesdo discéide. Nesse estudo, o comprometimento da pele revelou ser o

dano precoce mais comum.

Ainda em Natal, Vilar, Rodrigues e Sato (2003) verificaram maior incidéncia
de LES em éareas urbanas do que em outros locais, atribuindo-a a provaveis fatores

étnicos ou ambientais.

O estudo realizado por Santos (2009) em um hospital universitario da cidade
do Rio de Janeiro, com 246 mulheres adultas de 20 a 60 anos com LES, revelou
predominio de mulheres negras de 20 a 40 anos de idade. Quanto a adesdo ao

tratamento, apenas 6,4% tinham acesso a medicamentos fornecidos pelo SUS.

Em Mato Grosso do Sul, encontramos somente o estudo de Padulla et al.
(2004), que tracaram o perfil clinico e epidemiolégico de pacientes atendidos no
Nucleo de Hospital Universitario da Universidade Federal de Mato Grosso do Sul
(NHU-UFMS) ao realizarem um corte transversal de 122 pacientes com LES no
periodo de 1999 a 2003. Verificaram a predominancia do sexo feminino (nove
mulheres para cada homem). Do total de pacientes, 60,7% eram pardos, 30,3%
brancos e 9% negros. A idade mediana foi de 30,1 anos. Quanto a faixa etaria de
inicio dos sintomas, 47,5% dos casos ocorreram dos 20 aos 30 anos, 29,5% dos 10
aos 20 anos e 21,3% dos 30 aos 40. Na maioria dos pacientes (51,6%), o tempo

decorrido desde o diagnostico variou de 5 a 30 anos.

Em geral, sdo descritas na literatura taxas de sobrevivéncia em torno de
91% a 97% em cinco anos, 76% a 93% em 10 anos, 64% a 83% em 15 anos e 53%
a 68% em 20 anos apos o diagnéstico da doenga. Ha consenso de que essas taxas
se elevam quando ha diagnostico precoce, avaliagdo clinica frequente,
acompanhamento da evolugcdo por meio de marcadores sorolégicos visando

deteccéo precoce da atividade da doenca e instituicdo de terapias apropriadas. Para
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Sato et al. (2004a) e Latorre (1997), com maior tempo de doenca as co-morbidades

contribuem para elevar as taxas de mortalidade.

Confirmando esses percentuais, Appenzeller e Costallat (2004) verificaram
em uma coorte de 509 pacientes com LES que as taxas de sobrevida ap6s 1, 5, 10 e
20 anos foram respectivamente de 96%, 88%, 80% e 75%, sendo fatores
progndsticos para o Obito a auséncia de artrite no diagndstico, a auséncia de uso de
antimalaricos, a presenca de hipertensao arterial, a presenca de infeccdes e idade

inferior a 16 anos no diagnastico.

Anteriormente, Costallat et al. (1997), buscando identificar as causas de
morte em 55 pacientes com LES, observaram ser a infec¢ao (76,5%) a principal,
relacionada a presenca de nefrite (88%). Quase a mesma época, resultados
semelhantes foram obtidos por Sato et al. (1995) em um estudo com 201 pacientes

que apresentavam quatro ou mais critérios para diagnéstico da doenca.

Couto et al. (2008) constataram que, de todas as disfuncdes presentes na
admisséo de pacientes com LES a uma unidade de terapia intensiva, a renal foi a
mais prevalente. Ribeiro et al. (2005) reforcam o envolvimento renal como uma das

mais sérias manifestacdes, ocorrendo em 60% desses pacientes.

Padulla et al. (2004) verificaram que no NHU-UFMS a mortalidade de
pacientes com LES foi de 7,4%, tendo como causas principais de O6bito as

complicac@es renais (44,4%) e a septicemia (22,2%).

Diversos estudos clinicos e populacionais encontrados na literatura mundial
sugerem que a incidéncia de LES vem aumentando, o que é atribuido, porém, aos
avancos cientificos e ao incremento na realizacdo de testes soroldgicos para a
identificacdo de casos. Além da identificacao precoce, alguns fatores tém contribuido
para melhor progndstico, como o0 uso de terapias efetivas para controle com
corticosterdides, antimalaricos e imunossupressores e 0 avanco das intervencdes
terapéuticas associadas (anti-hipertensivos, antimicrobianos, antidepressivos,
hemodidlise e outros recursos) (SELLA; SATO, 2002; GUARIZE; APPENZELLER;
COSTALLAT, 2004; KHANNA et al., 2004).
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2.2.2 ASPECTOS CLINICOS

2.2.2.1 Classificacao, caracterizacao e etiologia do LES

O lupus eritematoso (LE) é classificado em lUpus eritematoso sistémico
(LES), lapus eritematoso discoide (LED) ou cutaneo cronico (LECC), lupus
eritematoso cutaneo subagudo (LECS), lupus induzido por drogas e lUpus neonatal
(LAM; PETRI, 2005).

O LES é a forma mais grave da doenca devido ao acometimento
multissistémico e aos danos em 6rgaos vitais. O LECC é uma forma menos grave,
com lesBes que se limitam a pele e mucosas. Ja o LECS é uma forma intermediéria,
cujas lesbes se caracterizam por hiperceratose. O IUpus induzido por drogas € uma
forma autolimitada que se resolve quando a oferta da droga é interrompida. O lGpus
neonatal esta relacionado a transferéncia placentaria de auto-anticorpos maternos
(LAM; PETRI, 2005).

No entanto, nas diversas formas de LES observam-se semelhancas entre as
lesGes de mucosas e de pele, com degeneracdo das células basais e aparecimento
de células inflamatdrias cronicas no tecido conjuntivo (GOMES et al., 2007). A forma
sistémica acomete multiplos 6rgédos por lesao tissular resultante da acao direta de
auto-anticorpos. Suas manifestacfes polimérficas e a inexisténcia de exame
laboratorial sensivel e especifico dificultam o diagndstico. Sua assisténcia requer
equipe multi e interdisciplinar (MOREIRA; CARVALHO, 2001; SATO, 2004).

Peterson e Winchester (2005) descrevem o LES como uma doenca
geneticamente complexa, cuja predisposicdo € influenciada por multiplos genes.
Relatam estudos que descrevem a suscetibilidade genética (presenca de genes que
aumentam o risco relativo) a LES, determinada no complexo principal de
histocompatibilidade (major histocompatibility complex — MHC) pelos alelos de
classe Il DR, DQ e DP, na regido que codifica genes HLA (HLA-DR2 e HLA-DR3).
Esses alelos sdo codificados no cromossomo 6. Hahn, Karpouzas e Tsao (2005)
complementam que, além destes, outros genes conferem suscetibilidade genética

associada a LES, nos cromossomos 1, 2,4 e 16.
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E possivel que os genes possam mediar o disparo e a intensidade da
resposta imunoldgica e regular a tolerancia, mas 0os mecanismos exatos sobre como
ocorre a mediacdo genética ainda ndo sao inteiramente conhecidos, sendo também
desconhecido o numero de genes que um individuo herda para desenvolver

clinicamente a doenca.

As evidéncias para predisposi¢do genética incluem a de que os parentes de
primeiro grau tém chance oito vezes maior de desenvolver a doenca — 0 que pode
sugerir a contribuicdo do fator hereditario — e de que ha dez vezes mais casos de
LES em gémeos monozigéticos do que em dizigéticos (PETERSON; WINCHESTER,
2005; PEREIRA; APPENZELLER; COSTALLAT, 2006).

Em estudos genéticos realizados em camundongos, algumas linhagens se
revelaram mais predisponentes a desenvolver LES. As pesquisas em seres
humanos realizadas em diferentes etnias tém permitido identificar halotipos
predisponentes a diferentes formas clinicas da doengca (HAHN; KARPOUZAS;
TSAO, 2005).

Felson (2005) relata que a associacdo com heranca familiar € mais
freqiiente em homens nos casos em que a doenca se desenvolve em idade precoce.
Acrescenta que individuos com LES apresentam com maior freqiiéncia sorologia
positiva para outras doencas do tecido conjuntivo.

Outra intrigante e surpreendente caracteristica da doenca € ser
predominantemente feminina. O papel dos estrogenos na patogénese do LES tem
sido intensamente estudado em modelos animais. No entanto, 0 mecanismo sobre
como o desequilibrio hormonal induz a auto-imunidade n&o foi ainda esclarecido
(FELSON, 2005).

2.2.2.2 Patogenia

Patogenicamente, a doenca pode ser complexa devido as combinacdes de
respostas humorais e celulares, com hiper-reatividade de células T e B, anomalias
em células T, producdo de auto-anticorpos especificos para determinantes
antigénicos e envolvimento de multiplos mecanismos efetores (CAMARA et al.,

2001), como sumariza a Figura 2.1.
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Figura 2.1 — Patogénese do lUpus eritematoso sistémico
Fonte: Adaptado de Schur (1997, p. 1632).

Similarmente a outras auto-imunidades, a anormalidade imunoldgica ocorre
na estrutura de interacdo entre varios genes suscetiveis (genes que aumentam o
risco relativo) e por estimulo ambiental (radiacdo ultravioleta), o qual pode induzir
apoptose em células da derme, resultando na apresentagédo da proteina RNA, DNA
e fosfolipidios ao sistema imunolégico (PETERSON; WINCHESTER, 2005).
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Nas fases de intensa atividade inflamatoria causada por auto-anticorpos
(LAM; PETRI, 2005; HAHN; KARPOUZAS; TSAO, 2005), a deposi¢ao disseminada
de imunocomplexos em locais como a membrana sinovial das articulacdes,
pequenos vasos e glomérulos ativa o sistema complemento, produzindo uma
vasculite leucocitoclastica com déficits de perfusdo e subsequente infarto tecidual,
gerando alteracdes funcionais em varios oOrgdos, dai seu carater sistémico
(GRANDELLE et al. 2002; SATO et al., 2002; MARTINEZ; PEROBA; SILVA, 2004;
SATO et al., 2004a; ROITT; DELVES, 2004).

Levy Neto, Barbas e Radu (2000, p. 65) definem vasculite como:

[...] um processo clinico-patologico caracterizado por resposta inflamatéria
da parede dos vasos sanguineos, [...] produto de mecanismos
imunopatogénicos, entre 0s quais podem estar envolvidos a imunidade
celular, com a presenca de anticorpos dirigidos a componentes da célula
endotelial ou, ainda, deposicdo passiva de imunocomplexos com
subseqlente lesdo vascular.

Os mesmos autores (p. 65) descrevem que o termo ‘vasculite

leucocitoclastica’ é:

[...] aplicavel as diversas formas de vasculite que se caracterizam pelo
acometimento de pequenos vasos, principalmente vénulas, com infiltracéo
de neutréfilos polimorfonucleares e leucocitoclasia (fragmentagdo dos
nacleos). Pode estar associada as doencgas sistémicas como as do
colageno [...].

Assim, a manutencdo da producdo de imunoglobulina patogénica depende
das anormalidades intrinsecas aos linfocitos B e T, que por sua vez dependem da
hereditariedade de um numero apropriado de genes suscetiveis, da deficiéncia de
genes protetores e do contato com estimulos ambientais que desencadeiam o
processo (KELLEY et al., 1997).

Ayache e Costa (2005) verificaram que embora o LES possa ser fortemente
influenciado por fatores externos (radiagdo ultravioleta, drogas, virus) e internos
(estrogénio, genética), o estresse psicoldgico participa de sua patogénese. Esses
autores defendem que fatores psicolégicos, incluindo tracos de personalidade, séo
importantes como  “codeterminantes, desencadeantes, exacerbadores ou

patoplasticos da doenga lupica” (p. 317).
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2.2.2.3 Critérios para diagnostico médico

Os critérios para o diagnostico médico de LES foram propostos em 1982
pelo American College of Rheumatology (ACR), revisados em 1997 (KELLEY et al.,
1997) e recomendados no Brasil em 2002 pelo Consenso Brasileiro para Tratamento
do Lupus Eritematoso Sistémico (SATO et al., 2002). Segundo Sato et al. (2002, p.
363), “estes critérios foram desenvolvidos com o objetivo de uniformizar a definigao

de LES para estudos cientificos”.

O diagnostico se baseia em pelo menos quatro critérios dos onze referentes
as manifestacdes clinicas: eritema malar, lesdo discéide, fotossensibilidade, Ulceras
orais/nasais, artrite (dor, edema, derrame articular), serosite (pleurisia com ou sem
derrame pleural e pericardite), comprometimento renal (proteindria persistente e
cilindraria anormal), alteragdes neuroldgicas (convulsdo ou psicose), alteractes
hematoldgicas (anemia, leucopenia, linfopenia, plaguetopenia), alteracdes
imunologicas (anticorpo anti-DNA nativo, anti-Sm ou antifosfolipide) e anticorpos

antinucleares.

Além disso, outros sinais e sintomas comuns reforcam o diagnostico e
podem estar presentes nos periodos de atividade da doenca: vasculites que podem
causar rash cutaneo, lesdes hiperemiadas e dolorosas em regibes palmares e
plantares, no palato ou em membros, febre sem infeccdo, emagrecimento, cefaléia,
alopecia, astenia, mialgia, manifestacdes oculares, hepatomegalia, esplenomegalia
e adenomegalia (HAHN; KARPOUZAS; TSAO, 2005).

Essas manifestacdes foram constatadas no estudo de Padulla et al. (2004),
que aplicaram os critérios para diagnéstico de LES (ACR-1997) no NHU-UFMS,
obtendo os seguintes percentuais: 76,2% para fator antinuclear positivo, 70,4% para
proteindria, 68,1% para artrite, 61,4% para rash malar, 54,9% para células, 50,8%
para fotossensibilidade, 40,1% para lapus discoéide, 20,4% para C3 e C4, 27,8%,
para anemia hemolitica, 19,6% para hematuria, 15,5% para depressao, 13,9% para
plaquetopenia, 13,1% para Ulceras orais ou nasais, 13,1% para leucopenia e 9%

para pleurite.
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2.2.2.4 Exames laboratoriais: testes de auto-anticorpos

Os exames laboratoriais de LES prestam-se ao diagndstico, a avaliacao e ao
acompanhamento clinico, sendo fundamentais para detectar o comprometimento de
sistemas organicos (como o renal, o0 hematoldgico e 0 nervoso) e orientar decisdes
terapéuticas a toda a equipe de saude. S&o validos, portanto, apenas dentro de um
contexto clinico coerente (FRITZLER, 1996).

Os auto-anticorpos sdo imunoglobulinas que podem ocorrer em diversas
condigbes inflamatdrias crébnicas e mesmo em individuos higidos. Essas
imunoglobulinas sdo uma das caracteristicas das doengas reumaticas auto-imunes,
dentre elas o LES (SILVA; ANDRADE, 2004).

Determinados tipos de auto-anticorpos sdo detectados em estados
patologicos especificos e sdo considerados marcadores de doenca, como € 0 caso
do anti-DNA nativo e do anti-Sm no LES. Alguns também se correlacionam com a
atividade da doenca e podem, como o anti-DNA nativo, causar injurias tissulares
(REEVES; NARAIN; SATOH, 2005).

a) Fator antintcleo (FAN)

Um dos principais testes para rastreamento de auto-anticorpos em casos de
LES é o teste de fator antinicleo (FAN) por meio de imunofluorescéncia indireta
(IF1). Entre as técnicas disponiveis para identificacdo especifica de cada auto-
anticorpo figuram IFI, ELISA (ensaio imunoenzimatico), imunodifusdo, contra-

imunoeletroforese e hemaglutinacdo passiva (VIANA; BONFA, 2000).

O teste de FAN pesquisa um grupo de auto-anticorpos bastante heterogéneo
gquanto a sua especificidade antigénica (tais auto-anticorpos reagem com
componentes celulares, os antigenos-alvo), permitindo identificar sua localizacdo na
célula (no nudcleo, nucléolo, membrana nuclear, organelas citoplasméaticas ou
aparelho mitético). O substrato antigénico mais utilizado no teste de IFI € a linhagem
celular humana HEp-2, embora também possa ser usado figado de camundongo. O
ensaio com células HEp-2 confere melhor sensibilidade, identificagdo e
discriminagéo dos padrdes de reatividade dos auto-anticorpos (SILVA; ANDRADE,
2004; VIANA; BONFA, 2000).
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Esse teste oferece informacdes quanto a presenca ou auséncia de auto-
anticorpos, a concentragcdo de auto-anticorpos expressa em titulo (a mais alta
diluicdo do soro que ainda apresenta reacdo positiva) e o padrao de fluorescéncia,
de grande relevancia clinica. A correta interpretacdo associa a avaliacao do titulo ao
padrido de fluorescéncia (LOPEZ et al., 2003; SILVA; ANDRADE, 2004). Esse
padrao ndo define, mas sugere, algumas especificidades dos auto-anticorpos, o que
pode direcionar o raciocinio clinico e a continuidade da investigacdo (REEVES;
NARAIN; SATOH, 2005).

Silva e Andrade (2004, p. 2) expdem que o teste de FAN é positivo em 99%
dos pacientes com LES né&o-tratado e em atividade e que “a auséncia de FAN

positivo € um forte argumento contra o diagnostico dessa doencga”.

Por sua sensibilidade e simplicidade, a pesquisa de FAN auxilia no
diagndstico clinico de LES e de vérias outras doencas, apesar de ndo proporcionar
especificidade diagndstica.

b) Anticorpo anti-DNA nativo

E um anticorpo dirigido contra epitopos da molécula de DNA. O nativo, de
cadeia dupla, é mais especifico para LES como marcador de diagndéstico e de
atividade (VIANA; BONFA, 2000).

Segundo Silva e Andrade (2004), ocorre com maior freqiéncia e com titulos
mais altos em LES em atividade com ocorréncia de glomerulonefrite proliferativa,
usualmente associado a hipocomplementemia; em freqiéncia intermediaria em LES
em atividade sem comprometimento renal; e em baixa frequéncia em LES sem

atividade.

Sua deteccao requer técnicas especiais, como IFI empregando o protozoario
Crithidia luciliae como substrato antigénico e ELISA. A IFI com C. luciliae tem menor
sensibilidade, mas apresenta grande especificidade, mostrando a coloracéo tipica do
cinetoplasto do protozoario. O teste ELISA, por sua vez, tem maior sensibilidade e
menor especificidade, pois detecta anticorpos de menor avidez (VIANA; BONFA,
2000; SILVA; ANDRADE, 2004; REEVES; NARAIN; SATOH, 2005).
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C) Outros auto-anticorpos

No LES o perfil de auto-anticorpos € multiplo, com amplo espectro
antigénico. Segundo Sato (2004) e Viana e Bonfa (2000), alguns anticorpos sao
considerados marcadores de doenca, embora sua freqiiéncia seja variavel ou muito

baixa (Figura 2.2).

Auto-antigeno Freqgiiéncia (%)
DNA nativo (fita dupla) > 65*
DNA fita simples 80
RNP 32
Sm 35*
La/SS-B 15
Ro/SS-A 35
Proteina P ribossémica 25*

Figura 2.2 — Frequéncia de auto-antigenos no lipus eritematoso sistémico
*Altamente especifico.
Fonte: Adaptado de Viana e Bonfa (2000).

d) Dosagem do complemento total e fragdes

O principal mediador humoral do processo inflamatério junto aos anticorpos
€ o0 sistema complemento. Composto de um conjunto de proteinas sollveis no
plasma e expressas na membrana celular, € ativado por duas vias, denominadas
classica e alternativa. A deposicdo de imunocomplexos, que ocorre no LES, ativa a
via classica do sistema. Os componentes que formam parte dessa via sdo C1, C4,
C2 e C3, ativados em cascata pelos complexos antigeno—anticorpo e por
imunoglobulinas agregadas (ITURRY-YAMAMOTO; PORTINHO, 2001).

O consumo dos componentes do complemento acompanha a atividade da
doenca e resulta em niveis baixos dos componentes individuais e do complemento
total. Dessa forma, a monitoragéo € valiosa para avaliar os periodos de remisséo e
exacerbacdo, assim como a terapéutica imunossupressora a ser empregada
(MESSIAS-REASON et al., 2002; SILVA; ANDRADE, 2004).

Os testes para dosar a presenca fisica de componentes individuais do

complemento baseiam-se em ensaios imunolégicos (anticorpo x componente do
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complemento), formando imunocomplexos detectaveis por imunodifusdo radial, por
imunoturbidimetria ou por nefelometria. Esses ensaios servem para dosar 0s
componentes C3 e C4 e as demais fracbes. O teste que avalia o complemento
hemolitico total (CH50) mede a capacidade do complemento de lisar células
opsonizadas com anticorpos. Acrescenta-se soro do paciente a hemécias de
carneiro revestidas com imunoglobulinas especificas de coelho. O sistema
complemento lisa as hemacias. A intensidade da hemdlise sera proporcional a
guantidade e a integridade das proteinas do complemento. O CH50 avalia toda a via
cldssica. Se um Unico componente dessa via estiver deficiente, a atividade
hemolitica estara reduzida. O soro terd tantas unidades por mililitro quanto a
reciproca da diluicdo do soro for capaz de hemolisar metade das hemacias (SILVA;
ANDRADE, 2004).

2.2.2.5 Atividade da doenca e danos permanentes

A atividade do LES tem sido estudada por varios pesquisadores (por
exemplo, SATO et al.,, 1995; PEREIRA, 1999; IBANEZ; UROWITZ; GLADMAN,
2003; KHANNA et al.,, 2004; EDWORTHY, 2005) e pode ser definida como o
conjunto de manifestacdes reversiveis do processo inflamatério subjacente a essa
doenca (BOMBARDIER et al., 1992).

Os critérios de avaliacdo de atividade que hoje sdo amplamente aceitos
destinavam-se inicialmente ao diagndstico da doenca, e ndo ao estabelecimento de

atividade.

Em vérios dos sistemas propostos, a atividade da doenca é avaliada pelo
grau de envolvimento de um uanico 6rgdo (em geral o mais afetado, como por
exemplo o rim) ou com base nas altera¢cfes de niveis de anticorpos anti-DNA ou de

complemento sérico.

Dentre as escalas de avaliacdo de atividade de LES publicadas, as mais
testadas sdo o Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI), a
Systemic Lupus Activity Measure (SLAM), o British Isles Lupus Assessment Group
(BILAG) Index e o Lupus Activity Index (LAI) da Universidade da California em San
Francisco e Universidade Johns Hopkins (STRAND et al.,, 1999; GLADMAN;
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IBANEZ; UROWITZ, 2000; KIRSTAJN, [s.d.]; LAM; PETRI, 2005; GRIFFITHS;
MOSCA; GORDON, 2005).

Além desses, dispbe-se também do Systemic Lupus Erythematosus Disease
Activity Index 2000 (SLEDAI 2-K), que acrescenta algumas manifestacdes clinicas
que ndo constam no SLEDAI e que pode ser utilizado para avaliacdo clinica e
estudos de progndstico da doenca (GLADMAN; IBANEZ; UROWITZ, 2002; MI NINO,
2006).

Uma variante do SLEDAI, desenvolvida para aplicacdo a paises do Terceiro
Mundo, é o Mex-SLEDAI, que ndo leva em conta alguns anticorpos (por exemplo, 0s
anticorpos anti-DNA) e os complementos (Ml NINO, 2006). Outra variante é a Safety
of Estrogens in Lupus Erythematosus National Assessment (SELENA-SLEDAI) para
avaliacdo de mulheres com LES na fase de climatério (MOSCA; BOMBARDIERI,
2006).

O SLEDAI, proposto por Bombardier et al. (1992), foi escolhido para
utilizacdo nesta pesquisa por ser um dos sistemas com critérios mais abrangentes.
Busca estabelecer uma medida da atividade global da doenca e se baseia na
presenca ou auséncia das anormalidades em nove sistemas do organismo. O
sistema SLEDAI faz uso de um formulério contendo 24 itens, ladeados por suas
respectivas definicdes. Os que estiverem presentes sao anotados em uma coluna de
pontos cuja soma varia de 0 a 105. Aos itens que se referem a risco de vida séo
atribuidos maiores pesos. As manifestacdes enfocadas pelo indice devem estar

presentes nos 10 dias que precedem a avaliacao.

Os itens do formulario SLEDAI, com suas respectivas pontuacdes sao:
convulsdes (8), psicose (8), sindrome cerebral organica (8), distarbios visuais (8),
alteracdes dos nervos cranianos (8), cefaléia do LES (8), acidente cerebrovascular
(8), vasculite (8), artrite (4), miosite (4), cilindros urinarios (4), hematuria (4),
proteindria (4), pidria (4), novo rash (2), alopecia (2), ulceras de mucosa (2), pleurite
(2), pericardite (2), complemento baixo (2), positividade para anticorpos anti-DNA ou
aumento de titulo, de acordo com o método utilizado para sua determinagéo (2),

febre (1), trombocitopenia (1) e leucopenia (1).

A reprodutibilidade e validade do SLEDAI foram testadas no Brasil por Sato

et al. (1991), em 46 pacientes. Os autores concluiram que se trata de um bom
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método para avaliar a atividade da doenca, com boa reprodutibilidade e boa
correlacdo com avaliacdo subjetiva. Além de seu uso na pratica clinica, o SLEDAI
tem sido amplamente utilizado em pesquisas cientificas e descrito como instrumento
atil e apropriado de avaliacdo e complementacdo na coleta de dados (BURATTI et
al., 2001; SELLA, 2001; KHANNA et al., 2004).

N&do h& consenso na literatura quanto aos parametros para definir a
presencga ou auséncia de atividade de LES segundo a escala SLEDAI (SEGUI et al.,
2000; MESSIAS-REASON et al, 2002; RIBEIRO et al, 2005, GUEDES,;
FIGUEIREDO; BORBA, 2006;: MOSCA; BOMBARDIERI, 2006; MI NINO, 2006). Por
essa razéo, a publicacdo escolhida como referéncia para esta pesquisa foi a de
Mosca e Bombardieri (2006), que indica os seguintes niveis de atividade segundo os
escores: sem atividade: 0; atividade leve: 1-5; atividade moderada: 6-10; atividade
severa: 11-19; atividade muito severa: >20. Para esses autores, escores superiores
a 5 estdo associados com a probabilidade de iniciar ou alterar as dosagens

terapéuticas em mais de 50% das situagoes.

Os significados dos termos que descrevem o0s niveis de atividade
necessitam ser aqui explicitados, pelo fato de serem tomados como referéncia nesta

investigacao.

Bueno (2000) considera os seguintes significados para esses termos:

Leve: atividade de pouco peso, suave, pouco carregada, quase imperceptivel,

sem gravidade.
— Moderada: em moderacéo, ndo exagerada, ndo excessiva.
— Intensa: ativa, forte, excessiva, em alto grau.

— Muito intensa: muito ativa, forte, em altissimo grau.

A lesdo acumulada ao longo do tempo de doenca é descrita como dano. Os
danos tém implicacbes sobre o progndéstico da doenca, sobre a avaliacdo do estado
geral de saude e sobre a tomada de decisbes terapéuticas (KHANNA et al., 2004;
GUARIZE; APPENZELLER; COSTALLAT, 2004; SKARE, 2007), embora tais

aspectos nao facam parte dos objetivos deste estudo.

Na literatura consultada, diversos estudos referentes a danos permanentes

em LES despertaram nosso interesse, por mostrarem que tais danos podem
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decorrer tanto da propria doenca quanto do tratamento com corticosterdides por
longos periodos ou por toda a vida. A nefrite que evolui para insuficiéncia renal € um
exemplo classico (BEZERRA et al., 2005; SOARES, 2002).

Guarize, Appenzeller e Costallat (2004) avaliaram a frequiéncia e os tipos de
danos permanentes em pacientes IUpicos, assim como a relagdo entre aqueles e o
tempo de doenca. Um aumento significativo da hipertenséo arterial sistémica foi
observado no grupo de pacientes com evolucdo de doenca superior a 120 meses e
maior utilizacdo de ciclofosfamida em pulsos. Esses autores constataram 68,3% de
danos permanentes, principalmente na pele (35%), no sistema neuropsiquiatrico
(18,3%), oculares (15%), na vascularizagcdo periférica (16,6%) e cardiovasculares
(10%).

Ao longo da doenca, ha maior tendéncia a dano pulmonar, cardiovascular e
de vascularizacdo periférica (SELLA; NUNES; SATO, 1999). Além disso, atuam
fatores de risco como idade avancada no diagnostico, maior duracdo da
enfermidade, etnia afro-caribenha ou asiatica e indices elevados de atividade no

diagnéstico e no decorrer da doenca (SKARE, 2007).

Soares (2002) obteve resultados semelhantes, demonstrando que o dano é
tanto maior quanto mais elevado for o nimero de manifestacbes detectadas na
avaliacdo da atividade do LES. A ocorréncia de hipertensdo arterial sistémica foi
relacionada com a presenca de dano renal, aterosclerético e cardiaco e a
pulsoterapia (SELLA, 2001; SELLA; SATO, 2004).

2.2.3 ASPECTOS TERAPEUTICOS

Sato et al. (2004a) consideram que o tratamento de LES é individualizado no
gue concerne aos medicamentos e suas dosagens e que depende dos 6rgaos ou

sistemas afetados, assim como da gravidade dos comprometimentos.

Embora a literatura descreva terapias baseadas em tecnologias mais
avancadas, como é o caso do agente imunossupressor micofenolato de mofetil
(MMF), de anticorpos monoclonais e de agentes imunomoduladores (SATO et al.,
2004b; SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2006; JAIMOVICH, 2007),
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as descricdes aqui incluidas abrangem apenas a terapéutica medicamentosa

especifica e utilizada na rotina pelas mulheres incluidas neste estudo.

O uso continuo de antimalaricos (difosfato de cloroquina ou
hidroxicloroquina) € geralmente prescrito com a finalidade de reduzir a atividade
inflamatdria. Novas publicacbes descrevem que os antimalaricos inibem a
apresentacdo de antigenos, reduzem a producdo de citocinas inibem
prostaglandinas, reduzem a atividade de células natural killer, bloqueiam a liberacao
de superoxido, melhoram o perfil lipidico e reduzem o risco de trombose (SKARE;
SILVA; SILVA, 2001; SATO et al., 2002; WOFSY, 2005; HAHN, 2006). Dependendo
da gravidade, associam-se aos antimalaricos os glicocorticdides, com finalidade

antiinflamatdria ou imunossupressora.

A azatioprina é um agente alquilante, imunossupressor, com comprovada
acao poupadora de glicocorticéides (SATO et al., 2002). Essa purina analoga a
ciclofosfamida, com menor efeito toxico, inibe a sintese de DNA, sendo administrada
por via oral para manutencdo de tratamento. Pode causar intolerancia
gastrointestinal e hepatotoxicidade em alguns pacientes, reversivel porém com
modificacdo da dose ou interrupcdo da terapia (WOFSY, 2005). Os efeitos adversos
significantes na terapia prolongada com azatioprina incluem infeccdo por
microorganismos oportunistas (especialmente herpes zéster), leucopenia, faléncia

ovariana e suscetibilidade a malignidade.

A pulsoterapia com glicocorticéides em doses elevadas, administrada em
sessoOes por via endovenosa, podendo conter adicdo de imunossupressores como a
ciclofosfamida, é geralmente prescrita nos casos de maior atividade da doenca
(MORALES et al.,, 2000; SATO et al., 2004a; WOFSY, 2005; REIS; LOUREIRO;
SILVA, 2007). Antes da sessao, administra-se por via endovenosa um antiemético
de acado central, como a ondansetrona, com indicacdo especifica no controle de
nauseas e vOmitos induzidos por quimioterapia citotoxica emetogénica (REIS;
LOUREIRO; SILVA, 2007). Conforme a prescricdo médica, a ciclofosfamida é diluida
em soro fisiologico a 0,9% e adicionada a metilprednisolona, formando uma solugéo
que é administrada em duas horas (MAGALHAES; DONADI; LOUZADA JUNIOR,
2003).
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No estudo de Padulla et al. (2004), 95% dos pacientes pesquisados no NHU-
UFMS foram tratados com corticosteroides, 87,7% com azatioprina e 85,2% com

cloroquina.

Lins Janior (1992) estudou 40 pacientes submetidos a pulsoterapia com
ciclofosfamida associada a esterdide e constatou reducdo da proteindria e da
hipertensao arterial em 67% dos casos.

A terapéutica ndo-medicamentosa sugerida por Sato et al. (2004a) e Pereira
e Schainberg (2003) envolve suporte emocional, educacédo em saude para paciente
e familia, evitar exposicéo a luz solar e outras formas de irradiac@o ultravioleta, uso
de filtro solar, atividade fisica regular no periodo de remissédo da doenca, repouso no
periodo de atividade da doenca (especialmente quando houver artralgias),
alimentacdo rica em calcio e vitaminas C e D, evitar uso excessivo de sal, lipidios e
acucares, controle regular da pressao arterial e do peso, acompanhamento

ginecoldgico e planejamento familiar.

As modalidades terapéuticas, medicamentosas ou ndo, estdo entre 0s
fatores que justificam o atendimento multidisciplinar da pessoa com LES, visando a
integralidade, como propéem Martinez, Peroba e Silva (2004) e ressaltam Cruz
(2003) e Mattje e Turato (2006).

2.3 QUALIDADE DE VIDA

2.3.1 DEFINICAO DE TERMOS E ASPECTOS CONCEITUAIS

2.3.1.1 Definicdo de termos

— Construto: O que é elaborado ou sintetizado com base em dados simples,
especialmente um conceito (FERREIRA, 1986). O que ainda esta no campo do
debate, uma variavel emergente. E um conceito organizador, que existe para

guiar aqueles que o usam (FLECK, 2008).

— Dominio de QV: “Conjunto de questdes agrupadas nos instrumentos de

avaliagdo, [...]. [...] uma determinada area do comportamento ou da condi¢ao
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humana, por exemplo, dominio psicolégico, econdémico, espiritual, social, fisico,
etc.” (CAMPOLINA; CICONELLI, 2006, p. 129).

Dimensdo de QV: Ambito; determinado aspecto abrangente da QV. Cada
dimenséo é representada por um “dominio de QV” (VIDO; FERNANDES, 2007;
OLIVEIRA et al., 2007).

Facetas: O mesmo que subdominios de QV. Aspectos da vida considerados
necessarios para uma abrangéncia mais completa. Cada um dos aspectos
particulares pelos quais se considera alguém ou algo (FERREIRA, 1986;
POWER, 2008).

Status de saude: “O nivel de saude de um individuo, grupo ou populacéo,
avaliado de forma subjetiva pelo individuo ou através de medidas mais objetivas”
(MEDICAL SUBJECT HEADINGS — PUBMED, 2005)

Status funcional: O grau em que o individuo é capaz de desempenhar seus

papéis sociais livre de limitacdes fisicas ou mentais (BOWLING, 1997).

Mecanismo de coping: Um conjunto de estratégias utilizadas pelos individuos
para se adaptarem a circunstancias adversas, estratégias essas que podem ser
focadas no problema, ou racionais (por exemplo, conhecer mais sobre a doenca,
seguir uma meta), ou entdo evitativas (por exemplo, negar a doenca, agindo
como se ela ndo existisse) ou focadas nas emocdes (tais como culpar-se, culpar
outras pessoas, chorar, deprimir-se) (ANTONIAZZI; DELL’AGLIO; BANDEIRA,
1998; TAVARES; COSTA NETO, 2006; MARTINS, 2007).

Espiritualidade: “Um sistema de crengas que enfoca elementos intangiveis, que
transmite vitalidade e significado aos eventos da vida” (SAAD; MASIERO;
BATTISTELLA, 2001, p. 108).

Religido: “Crenga na existéncia de um poder sobrenatural, criador e controlador
do universo, que deu ao homem uma natureza espiritual que continua a existir
depois da morte de seu corpo” (ROCHA et al., 2008, p. 93).

Religiosidade: “Grau de participacdo ou adesao as crencas e praticas de um
sistema religioso” (PINTO; RIBEIRO, 2007, p. 47)

Crencgas pessoais: “Quaisquer crengas ou valores que um individuo sustenta e
formam a base do seu estilo de vida e do seu comportamento”. Nao sao

necessariamente de natureza imaterial (ROCHA et al., 2008, p.93).
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— Género: Uma construcdo sociologica e politico-cultural do termo ‘sexo’
(FONSECA, 2007). Género é um conceito advindo das ciéncias sociais nos anos
1970 que distingue os atributos da dimenséo cultural e bioldégica segundo o sexo
dos seres humanos. O termo ‘sexo’ passa a ser utilizado para distinguir a
caracterizacdo genética e anatomo-fisiolégica do ser (masculino e feminino). O
que o termo ‘género’ expressa transcende as diferengas bioldgicas, pressupondo
sexo no sentido social (OLINTO, 1998).

2.3.1.2 Aspectos conceituais

A tentativa de alcancar QV, assim como de procurar defini-la, tem
acompanhado o desenvolvimento histérico e cultural da humanidade. O construto
QV é muito abrangente, refletindo o momento histérico, a classe social e a cultura do

individuo, advindo de experiéncias, conhecimentos e valores individuais e coletivos.

Filosofos como Aristoteles (384-322 a.C.) j4 expressavam alguma idéia de
QV, referindo-se a sentimentos acerca de felicidade, plenitude e realizacéo
(BELASCO; SESSO, 2006), além do que, em épocas remotas, jA sugeriam a
compreensao de que a QV era resultante de percepc¢oes individuais relacionadas a
experiéncias vivenciadas. Aristoteles ja afirmava também que as diferencas inter e
intrapessoais relacionadas a satisfacdo eram fundamentais para se compreender o
bem-estar (FAYERS; MACHIN, 2000).

Em 1920 a expressao ‘qualidade de vida’ foi mencionada pela primeira vez,
por Pigou, numa avaliacdo do suporte governamental oferecido a classes menos
favorecidas e de seu impacto na vida dos individuos e nas financas nacionais (VIDO;
FERNANDES, 2007)".

Apés a Segunda Guerra Mundial, o termo e 0 conceito comecaram a ser
utilizados nos Estados Unidos para descrever o efeito gerado pela aquisicéo de bens

materiais (tecnologia) na vida dos individuos. Somente alguns anos mais tarde o

! Segundo Fleck et al. (1999), porém, a expressao teria sido usada pela primeira vez em 1964, por
Lyndon Johnson, entdo presidente dos Estados Unidos, quando declarou que os objetivos ndo
poderiam ser medidos pelo balanco dos bancos, e sim por meio da qualidade de vida que
proporcionam as pessoas.
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conceito passou a ser valorizado e utilizado como paradmetro em pesquisas nas

areas de educacao e saude.

No entanto, o discurso sobre a relacdo entre saude e QV tem prosseguido,
embora de maneira inespecifica e generalizante, desde o nascimento da medicina
social, nos séculos XVIII e XIX, e sido utilizado como tese para subsidiar politicas
publicas e movimentos sociais. O termo de referéncia utilizado na época, ‘condi¢ao
de vida’, adentrou a literatura médica em torno de 1930 (MINAYO; HARTZ; BUSS,
2000; SEIDL; ZANNON, 2004).

A nocdo de QV popularizou-se a partir de 1960, embora sem definicdo ou
base cientificas. Derivando de novos paradigmas que influenciaram politicas da
época, apareceu nos debates publicos relacionados ao meio ambiente e as
condi¢cBes de vida no meio urbano. Essa também foi a década de contribuicdo dos
indicadores sociais e estatisticos, gerando dados sobre o bem-estar da populacao,
inicialmente na esfera econémica e social e depois contemplando elementos mais
subjetivos (SEIDL; ZANNON, 2004; VINACCIA; OROZCO, 2005).

Nas décadas de 1970 e 1980, o movimento ambientalista também
influenciou a nogao de conforto e bem-estar sob a perspectiva da ecologia humana,
tratando do ambiente biogeoquimico (em que vive a populacdo) e do relacionamento
entre as pessoas e destas com a natureza (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). Nesses
dois decénios, o conceito de QV também passou a ser utilizado na area da saude,
especialmente na clinica oncoldgica, com intensificacdo de pesquisas cientificas que
avaliaram o impacto das alteracbes de saude e das terapéuticas na vida dos
individuos (BLOEM et al., 2008).

Por volta de 1980, o discurso sobre portadores de incapacidades,
deficiéncias e atraso no desenvolvimento recebeu consideracdo, levantando
questdes sobre satisfacdo com a vida, oportunidades de expressao e participacao
dessas pessoas nas questbes relacionadas a suas necessidades (VINACCIA;
OROZCO, 2005).

A definicdo de saude da OMS formulada na década de 1990 ofereceu um
ponto de partida importante para a definicdo de QV pelo World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL) Group, ao mesmo tempo em que abriu outros

guestionamentos (POWER, 2008). A definicdo de QV padronizada pelo grupo
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WHOQOL leva em conta a multidimensionalidade, a bipolaridade (dimensdes
positivas e negativas), 0S aspectos objetivos e subjetivos, os fendmenos
transculturais e até mesmo a mutabilidade. QV é “a percepcédo do individuo de sua
posicdo na vida, no contexto de sua cultura e dos sistemas de valores em que vive e
em relagdo a suas expectativas, seus padrées e suas preocupagdes” (THE
WHOQOL GROUP, 1995, p. 1404).

As leituras sobre a elaboracdo da definicdo de QV da OMS permitem
entender o0s principais fendmenos que sustentam esse conceito. A
multidimensionalidade referida corresponde a abrangéncia em diferentes dimensdes,

inter-relacionadas porém distintas.

Os aspectos objetivos sao os passiveis de observacao, tais como atividade,
correr, subir escadas, autocuidado e emprego. Cabe ressaltar que 0s aspectos
objetivos ndo estédo isentos de certo grau de subjetividade. Os aspectos subjetivos,
por sua vez, sao impregnados de percepcdo pessoal e referem-se ao grau de
satisfacdo e insatisfacdo, a sentimentos, expectativas, processos cognitivos e

percepcdes relacionados a cada uma das dimensdes de QV.

Y

O aspecto transcultural envolve a equivaléncia, quanto a relevancia e
significado, do mesmo conceito mensurado em linguas e/ou culturas diferentes. A
mutabilidade parte do pressuposto de que a QV pode mudar em funcéo do tempo,

local, pessoa e contexto cultural.

Tomada em sentido bastante genérico, a “qualidade de vida” atualmente
abrange muitos significados e valores relacionados a satisfacdo na vida familiar,
afetiva, social, ambiental e estética (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000). Flanagan
(1982) acrescenta ainda os recursos econémicos, 0 tempo para o trabalho e lazer e

0 estado de salde.

Rufino Netto (1994) considera como boa ou excelente a QV do individuo que
dispde de ao menos um minimo de condi¢cdes para desenvolver o maximo de suas
potencialidades, quais sejam, viver, sentir, amar, trabalhar, produzir bens e servi¢os

e fazer ciéncia ou arte.

Portanto, saude e QV sao produzidas por relacbes com o meio social,

cultural e fisico nas quais o individuo vivencia situacdes de saude—doenca de acordo
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com suas potencialidades, fatores determinantes, condicdes e modos de vida
(ALMEIDA-FILHO, 2004).

O conceito de qualidade de vida tem sido aplicado a duas vertentes: no
cotidiano, pela populacdo em geral, jornalistas, politicos, profissionais de diversas
areas e gestores ligados as politicas publicas; e no contexto da pesquisa cientifica,
em diferentes campos do saber: economia, sociologia, educacdo, medicina,
enfermagem, psicologia e demais especialidades da saude (SEIDL; ZANNON,
2004).

Nos ultimos anos, a relacéo intrinseca entre condi¢cdes de vida e QV vem se
revigorando no conceito de promocéo da saude (BUSS, 2000). Nesse ambito, tem
sido revelador o fato de que as conferéncias mundiais e regionais de promoc¢ao da
saude ocorridas nas ultimas décadas vém discutindo e ampliando o conceito de QV
(PATRICIO, 1994; MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; CAMPOS; BARROS; CASTRO,
2004; CAMPOS; RODRIGUES NETO, 2008).

Por falta de explicitacdo e clarificagcdo do conceito, 0os pesquisadores tém
debatido a validade de considerar a salde como indicador suficiente de QV e a
avaliacdo de QV como instrumento suficiente para descrever a relagcéo entre QV e a
morbidade e mortalidade (BELASCO, 2002). No entanto, a maioria dos estudiosos
considera a saude um dos elementos mais importantes da QV geral, por refletir
diferentes dimensdes. Para Campos e Rodrigues Neto (2008), a QV esta
diretamente relacionada a promocao da saude, uma vez que esta Ultima tem por
objetivo promover QV e reduzir a vulnerabilidade e os riscos a saude, tendo-se em
vista os condicionantes e determinantes do processo salde—doenca

Incorporado a pratica dos profissionais de saude, o tema tem sido designado
como qualidade de vida em saude e utilizado no ambito clinico para expressar o
impacto fisico e psicossocial causado pelas alteracdes fisicas e bioldgicas
produzidas por doencas e terapias que interferem nas condi¢cdes de vida (MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000; DINIZ; SCHOR, 2006)

Quando analisada de modo focalizado, a QV relacionada a saude é
entendida como a capacidade de viver sem morbidades ou de superar o impacto
gerado pelos estados e condicbes de doenca. Nesse campo, ndo € raro relacionar

QV a saude, em vez de a doenca. De igual modo, tomar a nogdo de salude como
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status funcional pode levar a confusdo, quando os termos ‘saude’ e ‘QV’ séo
utilizados como sinbnimos (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; SEIDL; ZANNON, 2004;
VINACCIA; OROZCO, 2005).

Em concordancia com essa idéia, Gonzalez (2002) considera que 0s
estudos sobre QV devem permitir abordar as causalidades, as condi¢cbes de risco e
o grau de vulnerabilidade frente as enfermidades, além de possibilitarem investigar

os efeitos bioldgicos, psicologicos e sociais ao longo da evolucédo da doenca.

Dessa forma, a avaliacdo de QV desenvolvida como estudo epidemiolégico
(como € o caso desta investigacdo) baseia-se no argumento de que as variaveis se
correlacionam em uma gama de fatores associados ao estilo de vida.
Complementando, Mendonca (2001) considera que a investigacado epidemiologica
de QV centrada na pessoa € altamente dependente de fatores ambientais, sociais,
culturais e econdmicos. Além disso, a QV é por vezes entendida pelos profissionais
da saude como resultado final e, em outras situacdes, como ponto de partida
(ROCHA et al., 2000).

Tal enfoque, no cotidiano de atendimento aos pacientes, embora possa
influenciar a qualidade da assisténcia, decisdes e condutas terapéuticas adotadas
pela equipe de saude, aponta para situacbes de doenca e ndo de saude,
evidenciando uma visao restrita do tema, pois nem todos os aspectos da vida
humana sédo necessariamente questdes médicas ou sanitarias (MINAYO; HARTZ;
BUSS, 2000; JURADO; FIGUEROA, 2002; DANTAS; SAWADA; MALERBO, 2003).

Na avaliacdo de QV como indicador clinico de uma morbidade especifica,
deve-se considerar que os individuos apresentam necessidades comuns e
necessidades peculiares, de acordo com seus objetivos e valores. Segundo Belasco
(2002), determinados sintomas sao, para alguns pacientes, mais importantes que
outros. Avaliar o que o impacto fisico e psicossocial pode acarretar contribui para
uma melhor compreensédo e conhecimento do paciente e de suas condi¢des de vida

e de adaptacdo como portador de doenca de evolugéo crénica.
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2.3.2 INSTRUMENTOS DE AVALIACAO DE QV

A literatura descreve diferentes instrumentos de mensuragdo de QV.
Segundo Dantas, Sawada e Malerbo (2003), num periodo de 70 anos foram
publicados 446 instrumentos de avaliacdo de QV, sendo que 322 (mais de 70%)
foram publicados a partir da década de 1980, com maior concentracao de producdes

sobre o tema no periodo de 1999 a 2001.

No Brasil, a partir de 1992, a média de publicacdes aumentou sete vezes,
comparada com o periodo de 1982 a 1991. Minayo, Hart e Buss (2000), assim como
Vido e Fernandes (2007), concordam que isso atesta a existéncia de esfor¢os para o

amadurecimento conceitual e metodologico, visando aplicacdes cientificas.

Duas tendéncias subsidiam a escolha de instrumentos genéricos ou
especificos para a avaliacdo de QV, as quais também s&o identificadas por Campos

e Rodrigues Neto (2008, p. 234), que apontam a coexisténcia de:

[...] um conceito genérico e outro ligado & salude. No primeiro caso, QV
apresenta uma acepcdo mais ampla, aparentemente influenciada por
estudos sociolégicos, sem fazer referéncia a disfuncdes e agravos.
Entretanto, quando a QV é relacionada a salde, engloba dimensdes
especificas do estado de saude.

Os instrumentos genéricos de avaliacdo de qualidade de vida possibilitam a
avaliacao simultanea de varias areas e dominios em qualquer populacao e tém sido
utilizados na pratica clinica e em pesquisas. Dentre os muitos disponiveis, citamos o
Medical Outcomes Study Short Form (SF-36) Health Survey, o Sickness Impact
Profile, o Ferrans and Powers Quality of Life Index e o World Health Organization
Quality of Life Assessment (nas versées WHOQOL-100 e WHOQOL-bref) (SEIDL;
ZANNON, 2004; SCATTOLIN, 2006; CAMPOLINA; CICONELLI, 2006).

Encontram-se ainda instrumentos especificos direcionados a uma condicao
ou doenca, capazes de avaliar determinados aspectos de forma pontual. Dentre
muitos, podemos citar o da European Organization for Research and Treatment of
Cancer (EORTC), o do Medical Outcomes Study — HIV/SIDA, a Lista de Verificagcao
de Sintomas de Rotterdam (RSCL), o de Qualidade de Vida em Epilepsia (QOLIE-
89), o Dermatology Life Quality Index (DLQI), o Audit of Diabetes-Dependent Quality
of Life (ADDQOL), o Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida para Pacientes
Renais Cronicos (KDQOL-SF), o Asthma Quality of Life Questionnaire (AQOLQ) e 0
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instrumento Systemic Lupus Erythematosus Quality Life (SLEQOL) (SEIDL;
ZANNON, 2004; LAURENTI, 2003; LEONG et al., 2005; FERRAZ et al., 2006).

Além desses, nas avaliacoes de QV em LES tém-se utilizado instrumentos
complementares para caracterizar exclusivamente sintomas como fadiga, estresse
fisico e psicoldgico, depresséo, sono e dor (GORDON; CLARKE, 1999; LAM; PETRI,
2005).

Avaliar QV requer aplicar instrumentos traduzidos, validados, reproduziveis e
confiaveis, uma vez que o investigador se baseia em medicbes de uma carga
variavel de subjetividade. A escolha do instrumento de medida depende de suas
propriedades psicométricas, do propdsito do estudo e das caracteristicas da
populacao a ser estudada, tanto na perspectiva da atencéo individual quanto coletiva
(FERRAZ; ATRA, 1990; JURADO; FIGUEROA, 2002; SCATTOLIN, 2006;
CAMPOLINA; CICONELLI, 2006).

Em tese, assume-se haver um valor verdadeiro de QV que se pode medir
indiretamente por meio de escalas. Cada uma das variaveis mede um conceito e,
combinadas, conformam uma escala estatisticamente quantificavel, que no conjunto
forma qualificacdes de dominios. Cada um dos dominios (fisico, mental e social)
pode representar diferentes dimensdes de QV (OLIVEIRA et al., 2007).

2.3.2.1 Instrumentos da Organizacdo Mundial de Salude para avaliacdo de
gualidade de vida

Em 1980, a OMS publicou a Classificacdo Internacional das Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens (International Classification of Impairments,
Disabilities and Handicaps — ICIDH), para avaliar e mensurar todas as manifestacoes
e consequUéncias das doencas. Varios paises testaram o instrumento e propuseram

alteracodes.

Surgiu entdo a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (International Classification of Functioning, Disability and Health — ICF),
traduzida pelo Centro Brasileiro de Classificagdo de Doencas, da Universidade
Federal de Sdo Paulo (Unifesp), com o objetivo de medir QV, o0 que, na visao de
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Laurenti (2003, p. 2), configura uma evolugcédo de enfoque, "de consequéncias das

doencas para componentes da saude”.

Em 1998, a OMS realizou um estudo simultdneo em 15 centros sediados em
14 paises para elaborar um instrumento de avaliacdo de QV numa perspectiva
internacional e transcultural. Apés o desenvolvimento do projeto WHOQOL, novos

centros foram incorporados.

A construcao do instrumento WHOQOL foi precedida pela busca de um
conceito de QV pela OMS, como ja citado. O instrumento WHOQOL-100 foi
disponibilizado em mais de 20 idiomas e atualmente, com a extensdo da OMS no
Reino Unido (Centro de Estudos de Qualidade de Vida de Bath), esta disponivel em
mais de 50 idiomas (THE WHOQOL GROUP, 1998; SKEVINGTON; O’'CONNELL,
2004; PEDROSO et al., 2008).

A metodologia empregada no desenvolvimento do WHOQOL constou de
quatro grandes etapas: clarificacdo do conceito de QV, estudo-piloto qualitativo,
desenvolvimento de um teste-piloto e, por ultimo, teste de campo (FLECK et al.,
2008).

Apesar de néo estar incluido entre os 15 centros iniciais, o centro de Porto
Alegre foi um dos primeiros a se incorporar ao Grupo WHOQOL. Isso permitiu que a
versdo em portugués do WHOQOL-100 fosse desenvolvida e publicada pelo
Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), sob a coordenacdo do
professor Marcelo Pio de Almeida Fleck.

Posteriormente, elaborou-se a versdo abreviada, o WHOQOL-bref, com 26
guestdes. No Brasil, as duas versbes, WHOQOL-100 e WHOQOL-bref, estéo
disponiveis no Grupo de Estudos de Qualidade de Vida, do Departamento de
Psiquiatria da UFRGS e no Hospital das Clinicas do Parana (THE WHOQOL
GROUP, 1998; FLECK et al., 1999; FLECK et al., 2000; FLECK, 2000; MINAYO;
HARTZ; BUSS, 2000; FLECK, 2003).

O instrumento com 100 questdes € seccionado em 24 grupos de quatro
guestbes, cada um dos quais enfoca uma faceta. Um determinado numero de
facetas constitui um dominio. Os dominios ndo séo constituidos pelo mesmo namero

de facetas, as quais podem variar de uma a oito por dominio. H4 também uma
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faceta adicional ndo vinculada a nenhum dominio: uma auto-avaliacdo na qual o
respondente assinala seu ponto de vista a respeito da satisfagdo com sua vida,

salde e qualidade de vida (Anexo 1).
A distribuicdo dos dominios e das facetas esta sintetizada a seguir:

1. Dominio fisico: dor, desconforto, energia e fadiga, sono e repouso.

2. Dominio psicologico: sentimentos positivos, pensar, aprender, memoria,
concentracdo, auto-estima, imagem corporal e aparéncia e sentimentos

negativos.

3. Nivel de independéncia: mobilidade, atividades cotidianas, dependéncia de
acompanhamentos ou de tratamentos e capacidade de trabalho.

4. Relacdes sociais: relagOes pessoais, suporte/apoio social e atividade sexual.

5. Ambiente: seguranca fisica e protecdo; ambiente no lar; recursos financeiros;
cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade; oportunidades de
adquirir novas informacdes e habilidades; participagdo em oportunidades de

recreacao/lazer; ambiente fisico (poluicéo, ruidos, transito, clima); transporte.

6. Aspectos espirituais/religido/crencas pessoais: espiritualidade, religido, crencas

pessoais.

Desses instrumentos derivaram outros especificos, direcionados a avaliagao
em determinadas dimensdes (por exemplo, o WROQOL-SRPB, para avaliar a
dimensdo espiritual) ou condicbes e doencas (como o WHOQOL-OLD e o
WHOQOL-HIV), os quais, assim como o WHOQOL-100, baseiam-se em
pressupostos de qualidade de vida como uma construcéo subjetiva relacionada com
a percepcao individual, conservam a multidimensionalidade e compfem-se de
elementos chamados ‘positivos’, como a mobilidade, e outros ‘negativos’, como a
dor (THE WHOQOL GROUP, 1998; MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000; PANZINI et al.,
2007; FLECK, 2008).

Os estudos de QV publicados a partir de 2000 envolvendo tanto avaliagdes
genéricas quanto especificas de doencas (nessas ultimas como complementacao)
apontam com maior frequéncia a aplicacdo do WHOQOL-100 e do WHOQOL-bref,
com pareceres favoraveis a sua utilizacdo (BITTENCOURT, 2003; OHAERI;
OLUSINA; AL-ABASSI, 2004; MASON; SKEVINGTON; OSBORN, 2004; TAYLOR,
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et al., 2004; SKEVINGTON; O’'CONNELL, 2004, BOWMAN; BOOTH; PLATTS, 2004;
FLECK, 2008).

Nos estudos na &rea de reumatologia, como os de Taylor et al. (2004) e
Khanna et al. (2004), o WHOQOL-bref tem sido o mais utilizado dos instrumentos da
OMS.

Na presente pesquisa, consideramos pertinente utilizar o WHOQOL-100
para a avaliacdo de QV de mulheres com LES (Anexo 1) em razdo da abrangéncia
em seus dominios e facetas, da estrutura do instrumento, da complexidade do LES,
devida a comprometimentos que o0s pacientes podem desenvolver, e da

possibilidade de auto-aplicacao pela clientela escolhida .

2.3.2.2 Instrumentos utilizados na avaliacdo de QV relacionada com a saude de
individuos com LES

Quanto a avaliacdo de qualidade de vida relacionada com a saude de
pessoas com LES, tém sido publicados trabalhos relevantes, principalmente a partir

de 2000, com numero significativo no periodo de 2006 a 2009.

Garratt et al. (2002) localizaram 3 995 artigos sobre QV que utilizaram
instrumentos especificos para diferentes especialidades. Desses estudos, 462 eram
da area de reumatologia. De 3 921, 24 utilizaram instrumentos WHOQOL da OMS.

Dentre os instrumentos genéricos de QV, o SF-36 tem sido o mais utilizado
nas pesquisas sobre LES, mais do que as ferramentas da OMS (LAM; PETRI, 2005;
PANOPALIS; CLARKE, 2006; FREIRE; NEPOMUCENO; CICONELLI, 2007,
BENITHA; TIKLY, 2007).

No entanto, juntamente com instrumentos de QV genéricos ou especificos,
ha frequente aplicacdo de escalas de medida da atividade da doenca, além de
diferentes ferramentas que mensuram outros aspectos, como depressao, dor, sono

e estratégias de coping (MARTINS, 2007) em pessoas com LES.

O uso de varios instrumentos pode indicar que sdo muitas as dimensdes a
serem avaliadas em individuos com LES e que cada uma delas pode requerer um

tipo de ferramenta. Outros motivos para essa multiplicidade s&o a complexidade das
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manifestacdes clinicas, as fases de remissdo e exacerbagdo, os danos causados
pela doenca e a dificuldade de avaliar informagfes subjetivas que possam ser

potencialmente mutaveis.

Uma das investigacbes de QV em LES em que se aplicaram diversos
instrumentos associados foi a de Abu-Shakra et al. (2006), realizada com 60
mulheres com LES e 88 saudaveis, que avaliou QV utilizando o Sense of Coherence
Construct (SOC), o SF-36, o WHOQOL-bref, o SLEDAI, o Systemic Lupus
International Collaborating Clinics / American College of Rheumatology Damage

Index (SDI) e um questionario com variaveis demograficas.

Outra delas foi a de Huang et al. (2007), que explorou a relagdo entre
incapacidade, promocédo da saude, estilo de vida e QV em 129 pacientes com LES
de um centro médico chinés utilizando os instrumentos Visual Analogue Scale,
Pittsburgh Sleep Quality Index e The Hospital Anxiety and Depression Scale, que
foram adaptados para avaliar algumas deficiéncias, dor, fadiga, qualidade do sono,
ansiedade e depressdo, e também o Health-Promotion Lifestyle Profile e o SF-36,

para avaliar promocao de saude e QV.

Outro instrumento genérico de medida bastante utilizado em pacientes com
LES é o Health-Related Quality of Life (HRQOL). McElhone, Abbott e Teh (2006)
apontam um total de 53 estudos que se valeram dessa ferramenta, seja para avaliar
apenas QV ou também atividade da doenca, danos, impacto de outras variaveis e

triagem clinica em LES.

Novos instrumentos especificos para a avaliacdo de QV em pacientes com
LES tém sido publicados, como o Systemic Lupus Erythematosus Symptom
Checklist (SSC), validado por Grootscholten et al. (2003), o Quality of Life in SLE —
40-item (SLEQOL), em inglés, aplicado e validado em Singapura por Leong et al.
(2005), e o Systemic Lupus Erythematosus Needs Questionnaire (SLENQ), derivado
de um instrumento validado para medir necessidades de pessoas com cancer,
utilizado por Moses et al. (2007) e considerado como valido para avaliar, de forma

global, as necessidades de individuos com LES.

N&o encontramos publicacdes sobre a traducéo, validacdo ou aplicacdo dos
instrumentos especificos para LES no Brasil. No entanto, os instrumentos de QV

especificos constituem progressos na avaliacdo clinica, no desenvolvimento de
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novos tratamentos e na valorizacdo dos cuidados de pacientes com LES (JOLLY;
UTSET, 2004; PANOPALIS; CLARKE, 2006).
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3 OBJETIVOS

3.1 GERAL

Avaliar a qualidade de vida de mulheres adultas com lUpus eritematoso sistémico
atendidas no NHU-UFMS, utilizando o instrumento genérico de qualidade de vida
da OMS, WHOQOL-100.

3.2 ESPECIFICOS

1. Caracterizar as mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS, segundo
variaveis sociodemograficas e clinicas.

2. Avaliar a atividade do LES de mulheres adultas atendidas no NHU-UFMS
utilizando o indice de Atividade do Lupus Eritematoso Sistémico (SLEDAI).

3. Verificar a existéncia de associacdo dos dominios de qualidade de vida com a
atividade da doenca e com as variaveis sociodemograficas e clinicas de
mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS.
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4 MATERIAIS E METODO

4.1 DESCRICAO DO ESTUDO

Este € um estudo seccional, analitico, fundamentado nos conhecimentos

teoricos sobre LES e QV apresentados no Capitulo 2.

Segundo Klein e Bloch (2009), os objetivos de um estudo seccional estarao
sempre relacionados com individuos em local e época demarcados. Também é
comum, em um estudo desse tipo, obterem-se diferentes informacfes de cada
individuo examinado, visando estabelecer e analisar associa¢gfes entre exposicao e
efeito. Uma das vantagens oferecidas pelos estudos seccionais com finalidade
analitica € a capacidade de inferéncia a partir dos resultados observados em uma

amostra representativa de uma populacao definida no tempo e no espaco.

A classificacdo deste estudo como analitico foi fundamentada em Pereira
(2005, p. 272), que expbe que “as pesquisas analiticas estdo usualmente
subordinadas as ‘hipoteses’, que relacionam eventos: uma suposta ‘causa’ e um

dado ‘efeito’, ou como habitualmente é referido, entre a ‘exposi¢cao’ e a ‘doencga’”.

Para esse autor, os estudos analiticos tém um importante aspecto: a
presenca de um grupo-controle formado simultaneamente a um grupo de estudo
(grupo-caso), possibilitando a comparacao dos resultados. No estudo seccional com
finalidade analitica, a “causa” e o “efeito” sdo detectados simultaneamente, sendo
que somente a analise dos dados permite identificar os grupos de interesse para
investigar a associacao entre exposicao e efeito.

Rodrigues e Werneck (2009) diferenciam a composi¢do dos grupos:

— O grupo-caso é formado por pessoas portadoras de uma doenca ou condicéo
especifica (que neste trabalho foram mulheres com LES em atividade), tendo
sido definido e composto por elementos selecionados com critérios claros (neste

estudo, para definir tanto a doenga quanto sua atividade).

— O grupo-controle, embora consistindo em uma amostra da populacéo de onde foi
extraido o grupo-caso, € formado por individuos que ndo apresentam a condi¢cdo

especifica presente neste Ultimo (nesta investigacao, a atividade da doencga).
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4.2 LOCAL

A pesquisa foi realizada no Servico de Reumatologia do NHU-UFMS,

referéncia para diagnostico e tratamento de LES em Mato Grosso do Sul.

4.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo foi a clientela feminina adulta com LES do servico de
reumatologia. A amostra foi constituida de N = 95 mulheres selecionadas segundo
critérios de incluséo e exclusdo. Foram classificadas para o grupo-caso 79 mulheres
(21 com LES em atividade intensa e 58 com LES em atividade leve a moderada) e,

para o grupo-controle, 16 mulheres em que a doenca encontrava-se inativa.

4.4 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

O estabelecimento dos critérios de inclusdo e exclusdo seguiu 0 principio

bésico de maxima semelhancga entre casos e controles (PEREIRA, 2005).
Foram adotados como critérios de inclusao:

— Possuir prontuario no NHU-UFMS
— Pertencer ao sexo feminino.
— Estar na faixa etaria de 20 a 49 anos.

— Atender a no minimo quatro dos critérios de diagnostico de LES do American
College of Rheumatology (ACR-1997) (Anexo 2).

— Apresentar condicbes para comunicar-se verbalmente ou por escrito a fim de

responder a entrevista e ao instrumento de coleta de dados.

— Aceitar participar do estudo apdés tomar ciéncia e assinar o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice 1).

Os critérios de exclusao foram:

— Portar outras doencas cronicas ou infecciosas associadas nao relacionadas com

a atividade e cronicidade do LES.
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— Haver suspeita ou confirmacgao de gravidez.

4.5 VARIAVEIS

451 SOCIODEMOGRAFICAS

Idade, sexo, situagdo conjugal, escolaridade, procedéncia, renda mensal

familiar, convénio de saude (Formulario 1, Apéndice 2).

4.5.2 CLINICAS

— Tempo decorrido desde o diagnéstico da doenca, idade na época do diagnostico

e terapia medicamentosa especifica em uso (Formulario 1, Apéndice 2).

— Critérios diagnosticos de LES ACR-1997, segundo o Consenso Brasileiro para
Tratamento do LES (SATO et al. 2002) (Formulario 2, Anexo 2).

4.5.3 RELACIONADAS A QV

Variaveis constantes do instrumento WHOQOL-100 da OMS (Formulério 4,
Anexo 1), o qual se refere as duas semanas que precedem sua aplicacdo e contém
100 itens para avaliacdo em seis dominios: fisico, psicolégico, nivel de
independéncia, relacbes sociais, seguranca e protecao fisica e aspectos espirituais
(FLECK, 2000; THE WHOQOL GROUP, 1998).

4.5.4 RELACIONADAS A ATIVIDADE DA DOENCA

Conforme critérios do SLEDAI (Formulério 3, Anexo 3).
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4.6 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

— Formulario 1: Semi-estruturado, com 12 questdes relacionadas as variaveis
sociodemograficas e clinicas, elaborado pela autora (Apéndice 2). As duas
tltimas questfes do formulario, uma delas fechada (n.° 11) e outra aberta (n.°
12), tiveram propdosito exploratorio, para evidenciar as inter-relacbes entre um
fendbmeno pouco conhecido (QV percebida) e a doenca, de forma centrada na
pessoa, para posteriormente enriquecerem a andlise dos resultados e as
discussdes (KLEIN; BLOCH, 2009).

— Formulario 2: Critérios de diagnostico de LES (Anexo 2).
— Formulario 3: SLEDAI (Anexo 3).
— Formulério 4: WHOQOL-100 (Anexo 1).

4.7 TESTE-PILOTO

Procedeu-se a uma aplicacdo prévia do Formuléario 1 para verificar sua
compreensao por mulheres adultas com LES quanto aos dados a serem coletados
por meio de entrevista. Participaram desse teste-piloto sete mulheres com idades de
20 a 49 anos e diferentes niveis de escolaridade. A aplicacdo permitiu identificar
fragilidades, possibilitando ajustes estruturais e de redacéo.

4.8 COLETA DOS DADOS

O periodo total de coleta de dados foi de 18 meses, de 2 de marco de 2007
a 2 de setembro de 2008.

4.9 PROTOCOLO DE ESTUDO

— Etapa 1. Selecédo e abordagem inicial das participantes: revisdo de prontuario
conforme critérios de inclusdo e exclusdo (preenchimento do Formulario 2),

abordagem da paciente e solicitacdo de sua participacdo voluntaria, dando-lhe
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ciéncia sobre a pesquisa e conteido do TCLE. Mediante o aceite, eram colhidas
as assinaturas nesse documento (Apéndice 1).

Etapa 2: Entrevista (preenchimento do Formulario 1). Solicitagdo ao médico de
exames laboratoriais pertinentes para avaliagdo segundo o SLEDAI (Apéndice
3): hemograma completo, EAS, proteindria de 24 horas, FAN, anticorpos anti-
DNA, C3, C4 e CH50. Rotineiramente foram requeridos radiografias de torax,
ECGs e ecocardiogramas e efetuados encaminhamentos para avaliagcédo
oftalmolégica, conforme necessidade de cada paciente segundo avaliacdo

clinica.

Etapa 3: Coleta e encaminhamento de material bioldégico para exames: realizada
por técnicos de laboratorio do NHU-UFMS ap6s orientacdes. O material
devidamente identificado e acondicionado foi encaminhado a dois locais: ao
Laboratorio de Andlises Clinicas do NHU-UFMS (EAS, proteinudria de 24 horas e
hemograma) e ao Instituto de Pesquisas Diagnésticas (IPED) da Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Campo Grande (pesquisa de FAN,
C3, C4, CH50 e anti-DNA). A realizacdo de exames no IPED-APAE foi realizada
dentro da rotina do Ambulatério de Reumatologia do NHU, devido a existéncia de
convénio entre esse servico e a APAE, portanto sem carater de
excepcionalidade para atender a esta pesquisa, 0 que permitiu dispensar
solicitacdes formais. O material biolégico coletado foi usado exclusivamente para

os fins previstos neste protocolo.

Etapa 4: Avaliacdo clinica e da atividade do LES: por meio de entrevista, de
exame fisico direcionado e de analise dos resultados dos exames. A avaliacao
clinica como pré-requisito para preenchimento do Formuléario 3 (Anexo 3) foi
finalizada com o somatério dos escores do SLEDAL.

Etapa 5: Analise dos dados e classificacdo das participantes em grupo-caso
(mulheres com LES ativo) e grupo-controle (mulheres com LES inativo),
considerando os critérios de atividade da doenca (SLEDAI) e o parametro
adotado (MOSCA; BOMBARDIERI, 2006) .

Etapa 6: Aplicacdo do instrumento WHOQOL-100 as integrantes da cada grupo.
Apbés fornecer instrugcbes a participante, procedeu-se ao preenchimento do
Formuléario 4 (WHOQOL-100; Anexo 1), realizado preferencialmente pela préopria

participante, respeitando-se o0s requisitos de privacidade em cenario clinico.
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Quando indicado, devido ao estado clinico ou a escolaridade, o preenchimento
foi realizado de forma assistida e/ou com acompanhamento da pesquisadora
(ADDINGTON-HALL; KALRA, 2001). Nessas situacfes, as questdes foram lidas
pela pesquisadora e a participante indicou suas opcdes de resposta. Repetiu-se
a leitura da questdo quantas vezes fosse necessario, ndo se acrescentando

explicagdes que pudessem direcionar a resposta.

4.10 PROCEDIMENTOS ETICOS

Atendendo as Diretrizes e Normas de Pesquisa em Seres Humanos,
conforme Resolugdo 196/96 do Conselho Nacional de Pesquisa e o estabelecido
pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFMS, foram realizados os seguintes

procedimentos:

— Aprovacdo do projeto de pesquisa pela Pro-Reitoria de Pesquisa e Poés-
Graduacao (PROPP-UFMS), com emissao do parecer 363/06, de 7 de agosto de
2006 (Anexo 4) e Carta de Aprovacédo do CEP-UFMS (Anexo 5).

— Parecer do Conselho Diretivo do NHU-UFMS, por meio da resolugéo 95, de 20
de setembro de 2006 (Anexo 6).

— Leitura do TCLE (Apéndice 1) e assinatura desse termo pela participante.

4.11 TRATAMENTO ESTATISTICO DOS DADOS

Inicialmente, os dados coletados foram computados em planilhas do
software Microsoft Excel. Foi utilizada para o estudo estatistico a ferramenta
disponibilizada por Pedroso et al. (2008), desenvolvida a partir do software Microsoft
Excel, que realiza todos os calculos resultantes da aplicacdo do WHOQOL-100,
seguindo a sintaxe proposta pelo Grupo WHOQOL da OMS.

Foram aplicados trés testes estatisticos distintos. As variaveis categoricas
em relacédo as dimensdes do WHOQOL-100, foram aplicados o teste t de Student e
o de andlise de variancia (ANOVA). As varidaveis demograficas continuas, foi
aplicado o teste de correlacéo linear de Pearson.
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) RESULTADOS

Os resultados relativos ao primeiro objetivo — caracterizar segundo
variaveis sociodemograficas e clinicas as mulheres adultas com LES atendidas no
NHU-UFMS — séo apresentados nas Tabelas 5.1 a 5.5.

Tabela 5.1 - Caracteristicas sociodemograficas: situagdo conjugal, escolaridade,
procedéncia e utilizacdo de convénios de saude de mulheres adultas com LES atendidas no
NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N = 95).

Variavel F %

Fundamental 45 47,4

Escolaridade Média 39 41,0

Superior 11 11,6

. Campo Grande 47 49,5
Procedéncia -

Outras cidades* 48 50,5

) . ] Com companheiro 64 67,4

Situac&o conjugal -

Sem companheiro 31 32,6

. i SUsS 79 83,2
Convénio de saude -

SUS + privado 16 16,8

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

Como mostra a Tabela 5.1, das 95 participantes (100%) 45 (47,4%)
dispunham de escolaridade em nivel fundamental. As que haviam alcangado nivel

médio e superior, somadas, totalizaram 50 (52,6%).

Quanto a procedéncia, 49,5% provinham de Campo Grande e 50,5% outras
cidades, freqlientemente distantes, o que lhes impunha dificuldades de transporte e

para a manutencao do tratamento em Campo Grande.

Do total, 67,4% viviam com companheiro e 32,6% moravam sozinhas ou na
companhia de filhos e familiares. A situagdo conjugal constitui variavel relevante,
pois as participantes tinham de 20 a 49 anos de idade, com média de 34,22 (z+ 8,29)

anos (Tabela 5.2), portanto correspondente a mulheres jovens em idade reprodutiva.

O Sistema Unico de Satde (SUS) era o convénio de saude utilizado por
83,2%. Embora 16,8% das participantes estivessem filiadas a convénio privado,
todas eram atendidas no NHU-UFMS por meio do SUS.
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Tabela 5.2 — Média de idade, idade na época do diagnostico, tempo de diagnostico e renda
per capita e familiar de mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo
Grande, MS, 2007-2008.

Variavel N Média DP Minimo Méaximo
Idade 95 34,22 8,29 20,0 49,0
Idade na época do diagnéstico 95 27,57 8,95 7,0 46,0

Tempo decorrido desde o

e 95 6,69 6,04 0,08 28,0
diagndstico (anos)
Renda familiar (reais) 94* 893,2 618,2 90,00 3.450,00
Renda per capita (reais) 92** 313,3 344,3 10,7 2.000,00

* Foram excluidos os dados de uma participante com renda familiar de R$ 10 000,00.

** Foram excluidos os dados de duas participantes sem renda e de uma com renda familiar de R$
10 000,00.

Indagadas quanto a idade na época do diagnéstico, as participantes
ofereceram respostas abrangendo a faixa de 7 a 46 anos, com média de 27,57 (x
8,95) anos (Tabela 5.2).

O tempo decorrido desde o diagnéstico variou de alguns meses a 28 anos,
com média de 6,69 (+ 6,04) anos.

A renda familiar mensal média era de R$ 893,20 (+ 618,20), ou
aproximadamente dois salarios minimos vigentes no periodo do estudo. Note-se
porém a consideravel diferenca entre a renda minima relatada (R$ 90,00) e a
méxima (R$ 3.450,00). (Desse calculo foi excluida uma participante com renda
familiar incomumente elevada, de R$ 10 000,00.)

As respondentes também informaram o niumero de pessoas que dependiam
dessa renda, o que permitiu calcular a renda média per capita, de R$ 313,30 (+
344,30). (Desse calculo foram excluidas duas participantes sem renda e uma com
renda familiar de R$ 10 000,00.)
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Tabela 5.3 — Manifestagfes clinicas na época do diagnostico médico, segundo os critérios
ACR-1997, de mulheres adultas com LES atendidas ho NHU-UFMS. Campo Grande, MS,
2007-2008 (N = 95).

Manifestacéo clinica e laboratorial F %
Anticorpos antinucleares 75 78,95
Artralgia/artrite 75 78,94
Fotossensibilidade 66 69,47
Eritema malar 63 66,31
AlteracBes hematolégicas 54 56,84
Comprometimento renal 52 54,74
Alteragdes imunolégicas 41 43,16
Ulceras orais/nasais 40 42,10
Serosite 21 22,11
Altera¢cBes neuroldgicas 9 9,47
Leséo discéide 7 7,36

Os registros e documentos dos prontuarios revelaram que as manifestacbes
clinicas e laboratoriais mais frequientes na época do diagnéstico de LES, segundo os
critérios ACR-1997, foram anticorpos antinucleares (FAN) (78,95%), artralgia/artrite
(78,94%), fotossensibilidade (69,47%), eritema malar (66,31%), alteracdes
hematoldgicas (56,84%), comprometimento renal (54,74%) e Ulceras de mucosa
(42,10%) (Tabela 5.3).

Tabela 5.4 — Medicamentos especificos utilizados ou ndo por mulheres adultas com LES
atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N = 95).

Droga N %

. Sim 64 69,6
Cloroquina

N&o 28 30,4

) Sim 89 93,7
Prednisona

N&o 6 6,3

o Sim 57 60,6
Azatioprina

N&o 37 39,4

) Sim* 32 33,7

Pulsoterapia —
N&o 63 66,3

* Pulsoterapia sem ciclofosfamida: 1 participante.

A maioria das participantes do estudo (93,7%) utilizava o glicocorticéide

prednisona (Tabela 5.4). O antimalarico cloroquina era usado por 69,6% e o
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quimioterapico oral azatioprina por 60,6%. No periodo da pesquisa, apenas 6,3%

nao utilizavam prednisona.

Constatou-se que 32 (33,7%) eram submetidas a pulsoterapia e que 63
(66,3%) ndo estavam utilizando essa modalidade terapéutica no periodo. Das 32,
uma ndo recebia o medicamento imunossupressor ciclofosfamida; as outras 31

administravam-se metilprednisolona e ciclofosfamida.

Tabela 5.5 — Médias das doses diarias de prednisona e ciclofosfamida administradas a
mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008.

Média

Medicamento N DP Minimo Méaximo
(dose)
Prednisona (mg) 89 21,46 12,96 2,5 60,0
Ciclofosfamida (g) 31 1,25 0.33 03 20

em pulsoterapia

A dose média diaria de prednisona usada por 89 mulheres desta
investigacgdo foi de 21,46 mg (= 12,96), variando de 2,5 a 60,0 mg. A ciclofosfamida
era utilizada por 31 nas sessfes de pulsoterapia, com dose de 1,25 g (= 0,33),
variando de 0,3 a 2,0 g (Tabela 5.5).

Os resultados referentes ao segundo objetivo da pesquisa — avaliar a
atividade do LES de mulheres adultas atendidas no NHU-UFMS utilizando o SLEDAI

— sao mostrados nas tabelas 5.6 e 5.7.

Tabela 5.6 — Niveis de atividade da doenca, por grupo e segundo escores do SLEDAI, de
mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008.

Atividade do LES Grupo Escore do SLEDAI N %
Intensa =11 21 22,1
Caso
Leve a moderada 1-10 58 61,1
Sem atividade Controle 0 16 16,8
Total 95 100

Das 95 mulheres estudadas (100%), 21 (22,1%) apresentavam LES em
intensa atividade (SLEDAI = 11), 58 (61,1%) em atividade leve a moderada (SLEDAI
=1-10) e 16 (16,8%) sem atividade (SLEDAI = 0). Essa classificagcao serviu de base
para definir o grupo-caso (79 integrantes, ou 83,2% do total) e o grupo-controle (16,
ou 16,8%).
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Tabela 5.7 — Manifestacdes clinicas e laboratoriais, segundo o indice de Atividade do Lupus
Eritematoso Sistémico (SLEDAI), apresentadas por mulheres adultas com LES em atividade
atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N = 79).

Manifestacéo clinica e laboratorial Escore N %
Anticorpos anti-DNA T 2 31 39,24
Alopecia 2 28 35,44
Artrite 4 24 30,40
C3,C4,CH50 2 22 27,85
Ulceras de mucosa 2 21 26,60
Proteindria 4 16 20,25
Eritema malar 2 13 16,45
Leucocituria 4 11 13,92
Cefaléia 8 10 12,70
Sindrome orgéanico-cerebral 8 5 6,33
Altera¢@es visuais 8 4 5,10
Febre (>38 °C) 1 4 5,10
Vasculites 8 3 3,80
Hematuria 4 3 3,80
Plaquetopenia 1 3 3,80
Leucopenia 1 3 3,80
Altera¢Bes dos nervos cranianos 8 2 2,53
Pleurite 2 2 2,53
Convulséo 8 1 1,30
Psicose 8 1 1,30
Acidente vascular cerebral 8 1 1,30
Miosites 4 1 1,30
Cilindros urinarios 4 1 1,30
Pericardite 2 0 0,00

Os sinais e sintomas (Tabela 5.7) mais relatados pelas pacientes com
doenca ativa (N = 79) segundo o SLEDAI, foram alopecia (35,44%), artrite (30,40%)),
Ulceras de mucosa (26,6%) e eritema malar (16,45%). Outros sintomas, como

cefaléia e febre, ocorreram com freqiiéncias menores.

Quanto as manifestacdes laboratoriais, destacou-se o aumento de
anticorpos anti-DNA (em 39,24% das participantes), assim como a diminuicao de C3,
C4 e CH50 (27,85%) e a ocorréncia de proteinuaria (20,25%), leucocituria (13,92%) e

hematuria, plaguetopenia e leucopenia (3,80% cada uma).
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Os resultados relativos ao terceiro objetivo — avaliar, utilizando o WHOQOL-
100, a qualidade de vida de mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS —

sdo mostrados na Tabela 5.8.

Tabela 5.8 — Dominios de QV do WHOQOL-100 segundo a média dos escores de QV de
mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008.

Média de escore de QV

Dominio N (0,0-1,0) DP p
Fisico 95 0,60 0,13
Psicolégico 95 0,60 0,11
Nivel de independéncia 95 0,61 0,17
~ — < 0,001
Relacdes sociais 95 0,65 0,17
Ambiental 95 0,53 0,13
Espiritual 95 0,79 0,16

Aplicando-se analise de variancia (ANOVA), foram testadas possiveis
diferencas entre os escores médios dos seis dominios de QV abrangidos no
instrumento  WHOQOL-100. Identificou-se diferenca significativa entre esses
dominios, com 95% de confiabilidade (p < 0,001).

As participantes perfizeram maior média de escores de QV no dominio
espiritual e menor no dominio ambiental, revelando respectivamente perceberem a
melhor e a pior QV nesses dois dominios. Nos demais dominios, obtiveram escores
semelhantes e estatisticamente iguais. No entanto, em todos os dominios, 0s

escores foram menores que o parametro maximo de 1,0.

As Tabelas 5.9 a 5.21 referem-se aos resultados relativos ao quarto objetivo:
verificar associacdo dos dominios de QV com atividade da doenca e com as
variaveis sociodemograficas e clinicas de mulheres adultas com LES atendidas no
NHU-UFMS.
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Tabela 5.9 — Dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 em relagédo a atividade da
doenca em mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS,
2007-2008 (N = 95).

Média de escore

Dominio de QV Atividade de LES N de QV (0,0-1,0) DP p

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

Psicolégico Moderada 58 0,60 0,12 0,028
Sem atividade 16 0,65 0,08
) Intensa 21 0,54 0,17

I'\r']g’sg)gﬁ encia Moderada 58 0,62 0,16 0,095
Sem atividade 16 0,65 0,16
Intensa 21 0,61 0,15

Relacdes sociais Moderada 58 0,64 0,18 0,058
Sem atividade 16 0,74 0,16
Intensa 21 0,47 0,13

Ambiental 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

Para comparar a QV das mulheres com LES em todos os dominios do
instrumento WHOQOL-100, considerando as categorias de atividade da doenca, foi
aplicado o teste ANOVA, com 95% de confiabilidade (Tabela 5.9). Essa comparacao
demonstrou diferenca significativa (p < 0,05) em trés dominios: fisico (p = 0, 049),

psicolégico (p = 0, 028) e ambiental (p = 0, 034).

Em todos os dominios, os valores da média dos escores apresentaram-se
mais baixos em casos de doenga com atividade intensa, ascendendo gradualmente
nos casos de atividade moderada e, depois, naqueles sem atividade, embora sem
atingir o parametro maximo de 1,0 em nenhum dominio. Portanto, quanto mais

intensa a atividade da doenca, pior se revelou a QV das mulheres pesquisadas.
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Tabela 5.10 — Dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 em relacdo a escolaridade de
mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N =
95).

Média de
Dominio de QV Escolaridade N escore de QV DP p
(0,0-1,0)
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
Psicolégico Média 39 0,64 0,10 0,002
Superior 11 0,56 0,11
) Fundamental 45 0,55 0,16
:\r']g’:;)gﬁ encia Média 39 0,68 014 0,001
Superior 11 0,62 0,20
Fundamental 45 0,60 0,16
Relacdes sociais Média 39 0,71 0,16 0,06
Superior 11 0,66 0,20
Fundamental 45 0,47 0,11
Ambiental Média 39 0,60 0,11 < 0,001
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

Para testar a ocorréncia de diferenca significativa na relacdo entre os
dominios do WHOQOL-100 e a escolaridade das mulheres pesquisadas, foi aplicado
o teste ANOVA, com 95% de confiabilidade (Tabela 5.10).

Quando confrontados os dominios de QV com a escolaridade, foi detectada
diferenca significativa (p < 0,05) nos dominios fisico (p = 0,001), psicolégico (p =
0,002), nivel de independéncia (p = 0,001) e ambiental (p < 0,001).
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Tabela 5.11 — Dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 em relacdo a procedéncia de
mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N =

95).
Média de
Dominio de QV Procedéncia N escore de QV DP P
(0,0-1,0)
. Campo Grande 47 0,59 0,13
Fisico - 0,948
Outras cidades 48 0,60 0,13
o Campo Grande 47 0,61 0,12
Psicoldgico - 0,136
Outras cidades 48 0,58 0,10
Nivel de Campo Grande 47 0,62 0,17 0.656
independéncia Outras cidades 48 0,60 0,16 ’
. o Campo Grande a7 0,66 0,19
Relacdes sociais - 0,516
Outras cidades 48 0,64 0,16
) Campo Grande 47 0,53 0,14
Ambiental - 0,804
Outras cidades 48 0,53 0,12
o Campo Grande a7 0,80 0,16
Espiritual - 0,289
Outras cidades 48 0,77 0,16

Para testar a ocorréncia de diferenca significativa na relacdo entre os

dominios de QV e a procedéncia das participantes, aplicou-se o teste t de Student,

com 95% de confiabilidade.

A Tabela 5.11 mostra que ndo foram detectadas diferencas significativas,

embora as médias dos escores de QV tenham se mostrado menores que o

parametro de 1,0. Houve maior pontuacdo no dominio espiritual € menor no dominio

ambiental, tanto para mulheres procedentes de Campo Grande quanto de outros

municipios.
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Tabela 5.12 — Dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 em relacdo a situacéo
conjugal de mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS,

2007-2008 (N = 95).

Média de

Dominio de QV Situacéo conjugal N escore de QV DP p
. Com companheiro 64 0,59 0,12
Fisico - 0,878
Sem companheiro 31 0,60 0,16
o Com companheiro 64 0,60 0,11
Psicoldgico - 0,981
Sem companheiro 31 0,60 0,12
Nivel de Com companheiro 64 0,59 0,17 0.258
Independéncia Sem companheiro 31 0,64 0,17 '
. o Com companheiro 64 0,66 0,17
Relacdes sociais - 0,483
Sem companheiro 31 0,63 0,19
) Com companheiro 64 0,52 0,11
Ambiental - 0,464
Sem companheiro 31 0,54 0,16
o Com companheiro 64 0,78 0,14
Espiritual - 0,605
Sem companheiro 31 0,80 0,20

A associacdo entre os dominios de QV e a situacdo conjugal das mulheres

adultas com LES, foi aplicado o teste de comparacdo de médias t de Student, com

95% de confiabilidade (Tabela 5.12).

Em nenhum dominio do

instrumento

WHOQOL-100 houve diferenca significativa. Os escores médios de QV variaram de

0,54 a 0,80, embora o parametro seja de 1,0.
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Tabela 5.13 — Dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 em relagédo a utilizacdo de
convénio de saude por mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo
Grande, MS, 2007-2008 (N = 95).

Convénio de Média de

Dominio de QV salide N escore de QV bP P
. SUsS 79 0,59 0,14
Fisico - 0,676
SUS + privado 16 0,61 0,11
o SuUs 79 0,58 0,11
Psicoldgico - 0,027
SUS + privado 16 0,65 0,08
Nivel de SuUSs 79 0,60 0,16 0.179
independéncia SUS + privado 16 0,66 0,17 ’
. . SuUs 79 0,63 0,17
Relacdes sociais - 0,004
SUS + privado 16 0,77 0,13
i SuUs 79 0,52 0,13
Ambiental - 0,081
SUS + privado 16 0,58 0,09
. SuUs 79 0,77 0,16
Espiritual - 0,121
SUS + privado 16 0,84 0,15

Aplicou-se o teste t de Student para verificar se a disponibilidade de
convénio de saude (privado ou SUS) interferia na QV dessas mulheres (Tabela 13).
Detectou-se diferenca significativa (p < 0,05) em dois dominios: psicologico (p =
0,027) e de relacdes sociais (p = 0,004). Em todos os seis dominios, 0s escores
meédios das participantes que dispunham de convénio privado foram maiores que 0s

daquelas que contavam somente com o SUS.

Para analise dos dados demograficos continuos (idade, renda familiar e
tempo decorrido desde o diagnéstico de LES) em relagdo aos dominios de QV, foi
aplicado o teste de correlacdo linear de Pearson, com 95% de confiabilidade
(Tabelas 5.14, 5.15 e 5.16).

Tabela 5.14 — Correlacao entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e a idade
de mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N
= 95).

Dominio de QV Correlacdo com idade p
Fisico -0,246 0,016
Psicolégico -0,395 < 0,001
Nivel de independéncia -0,402 <0,001
Relacdes sociais -0,340 0,001
Ambiental -0,332 0,001

Espiritual -0,330 0,001
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A idade foi estatisticamente correlacionada com todos os dominios do
instrumento WHOQOL-100. Houve correlacdo inversa, ou seja, quanto maior a

idade, menor foi o escore de QV (Tabela 5.14).

Tabela 5.15 — Correlacao entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e a renda
familiar de mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande, MS, 2007-
2008 (N = 95).

Dominio de QV Correlacdo com renda familiar p
Fisico 0,149 0,156
Psicoldgico 0,164 0,119
Nivel de independéncia 0,141 0,181
Relacdes sociais 0,201 0,055
Ambiental 0,260 0,012
Espiritual 0,063 0,553

Y

No que se refere a renda familiar das mulheres pesquisadas, apenas o
dominio ambiental apresentou significancia estatistica (p < 0,05). Nesse dominio
constatou-se correlacdo direta, ou seja, quanto maior a renda, melhor foi o escore de
QV (Tabela 5.15).

Tabela 5.16 — Correlacdo entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e o tempo
decorrido desde o diagndstico de LES em mulheres adultas com LES atendidas no NHU-
UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N = 95).

Dominio de QV Tempo de diagnostico p
Fisico 0,175 0,09
Psicoldgico - 0,005 0,959
Nivel de independéncia -0,135 0,191
Relacdes sociais -0,100 0,335
Ambiental 0,088 0,394
Espiritual 0,185 0,073

N&o se constatou correlacdo estatisticamente significativa entre o tempo de

diagnostico da doenca e os dominios de QV (Tabela 5.16).
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Tabela 5.17 — Correlacdo entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e o uso
de azatioprina por mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande,
MS, 2007-2008 (N = 95).

Uso de N Média de

Dominio de QV azatioprina escore de QV DP P
. Nao 37 0,60 0,14
Fisico - 0,894
Sim 57 0,59 0,13
L Nao 37 0,59 0,11
Psicoldgico - 0,716
Sim 57 0,60 0,11
. i L Nao 37 0,60 0,16
Nivel de independéncia - 0,798
Sim 57 0,61 0,18
. Nao 37 0,66 0,17
Relacdes sociais - 0,653
Sim 57 0,65 0,17
i Nao 37 0,55 0,13
Ambiental - 0,318
Sim 57 0,52 0,12
. Nao 37 0,74 0,16
Espiritual - 0,024
Sim 57 0,82 0,15

Por meio do teste t de Student, foi testada, com 95% de confiabilidade, a
ocorréncia de diferenca significativa entre os dominios de QV (pela média dos
escores) e 0 uso dos medicamentos. Quanto ao uso da azatioprina detectou-se
diferenca significativa (p<0,05) na dimensao espiritual (p=0,024) (Tabela 5.17). Em
nenhuma das dimensdes do instrumento aplicado detectou-se diferencga significativa

com relacdo ao uso da cloroquina (Tabela 5.18).

Tabela 5.18 — Correlacdo entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e o uso
de cloroquina por mulheres adultas com LES atendidas no NHU-UFMS. Campo Grande,
MS, 2007-2008 (N = 95).

- Uso de Média de
Dominio de QV cloroquina escore de QV DP P
. Nao 28 0,57 0,13
Fisico - 0,253
Sim 64 0,61 0,13
L Nao 28 0,58 0,13
Psicoldgico - 0,386
Sim 64 0,60 0,10
) ) Nao 28 0,58 0,19
Nivel de independéncia - 0,144
Sim 64 0,63 0,15
. Nao 28 0,64 0,19
Relacdes sociais - 0,451
Sim 64 0,67 0,17
) Nao 28 0,52 0,15
Ambiental - 0,309
Sim 64 0,54 0,11
- Nao 28 0,81 0,18
Espiritual 0,367

Sim 64 0,77 0,15
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Tabela 5.19 — Correlagdo entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e as
doses diérias de prednisona administradas a mulheres adultas com LES atendidas no NHU-
UFMS. Campo Grande, MS, 2007-2008 (N = 95).

Dominio de QV Correlacéo p
Fisico 0,031 0,773
Psicolégico —-0,066 0,538
Nivel de independéncia 0,147 0,168
Relagdes sociais —-0,005 0,963
Ambiental —-0,030 0,783
Espiritual 0,073 0,496

A associacao entre as diferentes doses de prednisona e os dominios de QV
foi testada com aplicagdo do teste de correlacédo linear de Pearson, com 95% de
confiabilidade. N&o se constatou significancia estatistica (Tabela 5.19).

Tabela 5.20 — Correlacdo entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e o uso
de regime terapéutico de pulsoterapia em mulheres adultas com LES atendidas no NHU-
UFMS.Campo Grande, MS, 2007-2008 (N = 95).

L . Média de
Dominio de QV Pulsoterapia N escore de QV DP P

) Nao 63 0,59 0,13
Fisico - 0,886

Sim 32 0,60 0,14

L Nao 63 0,60 0,11
Psicoldgico - 0,357

Sim 32 0,58 0,11

i Nao 63 0,61 0,15
_vael de o i 0,854

independéncia Sim 32 0,60 0,20

N . N&o 63 0,66 0,18
Rela¢des sociais - 0,635

Sim 32 0,64 0,16

) Nao 63 0,54 0,13
Ambiental - 0,601

Sim 32 0,52 0,12

- N&o 63 0,77 0,17
Espiritual - 0,360

Sim 32 0,81 0,14

N&o foi constada correlacdo estatisticamente significativa entre a realizacdo ou nao

de pulsoterapia e os dominios do instrumento WHOQOL-100 (Tabela 5.20).
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Tabela 5.21 — Correlagdo entre os dominios de QV do instrumento WHOQOL-100 e as
dosagens de ciclofosfamida em sessdes de pulsoterapia em mulheres adultas com LES
atendidas no NHU-UFMS Campo Grande, MS, 2007-2008 (N = 95).

Dominio de QV Correlacéo p
Fisico 0,08 0,670
Psicol6gico -0,14 0,451
Nivel de independéncia -0,310 0,089
Relacdes sociais -0,25 0,175
Ambiental -0,09 0,629
Espiritual 0,09 0,628

N&o se constatou associacao significativa ao se aplicar o teste de correlagcéo
de Pearson, com 95% de confiabilidade, para testar a correlacdo entre os dominios
do WHOQOL-100 e as diferentes dosagens de ciclofosfamida (de 0,3 a 2,0 g)
utilizadas nas sessodes de pulsoterapia (Tabela 5.21).
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6 DISCUSSAO

Considerando-se as caracteristicas sociodemograficas analisadas,
constatou-se que o0s resultados relativos a escolaridade (Tabela 5.1) foram
compativeis com os do estudo realizado por Santos (2009) em um hospital
universitario do Rio de Janeiro, em que 62,6% das mulheres com LES haviam
cursado até o ensino médio ou superior, ao passo que 37,4% eram analfabetas ou

haviam completado o ensino fundamental.

Na presente pesquisa a escolaridade também tem semelhanca com a
constatada em um estudo realizado em Portugal (MARTINS, 2007), pais com melhor
IDH que o Brasil (PNUD, 2007), no qual 60,2% dos sujeitos tinham escolaridade de

nivel secundario a superior e 38,7% de ensino fundamental.

Também em Portugal, Santos et al. verificaram escolaridade mediana de 9
(x 4-12) anos, ou seja, duracdo de estudo formal compativel com o ensino

fundamental completo do Brasil.

No Canada, pais com IDH elevado (PNDU, 2007), Dobkin et al. (1999)
constataram que apenas 2% das mulheres com LES pesquisadas apresentavam
pouca escolaridade, pois 18% haviam alcancado o nivel médio e 80% o superior ou
estavam em treinamento profissional. A média de anos de estudo foi de 13,8 (z 2,9).

Embora esses estudos prestem-se a revelar que a escolaridade de mulheres
adultas com LES varia conforme a realidade de cada pais, os resultados da presente

investigacdo encontram paralelo na literatura consultada.

Quanto a situacdo conjugal (Tabela 5.1), os resultados se assemelharam
aos do estudo de Martins (2007), em que apenas 59,1% das participantes tinham
companheiro. De modo semelhante, na pesquisa de Santos. (2009) 55,3% das
mulheres com LES tinham companheiro e 44,7% eram solteiras, separadas ou
villvas. No estudo de Zheng et al. (2009), empreendido na China, 87% dos sujeitos
com LES eram mulheres, 72,3% das quais eram casadas e com idade média de
32,96 (+ 10,99) anos.

Todas as 95 participantes do presente estudo eram atendidas no NHU-

UFMS com recursos do SUS. No entanto, as que dispunham de convénio privado
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(16,8%) (Tabela 5.1) recorriam ao SUS para realizacdo de alguns exames
laboratoriais, diagnosticos e terapias, cujos laudos (ou suas coépias), quando

relevantes, sdo anexados aos prontuarios.

A média de idade das patrticipantes, de 34,22 (+ 8,29) anos (Tabela 5.2), foi
compativel com a obtida em estudos recentes de avaliagdo de QV de mulheres com
LES ou de populagbes com LES em que o género feminino perfazia mais de 80% da
amostra (WARD; MARX; BARRY, 2002; RINALDI et al., 2004; KHANNA et al., 2004,
ABU-SAKRA et al., 2006; SANTOS et al., 2007; ZHENG et al., 2009).

A idade de 27,57 (+ 8,95) anos a época do diagnéstico (Tabela 5.2) foi
similar a constatada no estudo de Sauma, Nunes e Lopes (2004), na faixa de 26 a

30 anos.

Segundo Costallat, Appenzeller e Marini (2002), a idade do inicio dos
sintomas varia de 16 a 55 anos em 65% dos casos. Em 15%, os sintomas surgem
depois dos 55 anos e, em 15% a 17%, antes dos 16 anos, mas raramente antes dos
cinco. Ja a apresentacdo da doenca e o curso clinico variam de acordo com a idade
de inicio, por estarem relacionados com alteracbes hormonais, genéticas e

imunoldgicas.

Diferentes manifestac¢des clinicas e laboratoriais podem ser encontradas em
LES que se inicia na infancia e na fase adulta, constituindo fatores de mau

prognéstico, como por exemplo envolvimento renal (LATORRE, 1997).

O diagnoéstico de LES é sempre um transtorno, como descrevem Panopalis e
Clarke (2006), especialmente em idade produtiva, deixando aflitas mulheres mais
jovens por ocorrer em uma época crucial da vida, quando estédo tentando estabilizar

relacionamentos, constituir familia ou definir carreira.

Quanto ao tempo de diagnostico, de 6,69 (x 6,04) anos (Tabela 5.2), a
literatura aponta variacbes de acordo com a amostra e idade das mulheres. Alguns
estudos em que a média de idade se assemelhou a desta investigacdo, o tempo de
diagnéstico foi em média de 3,5 a 9,9 anos (WARD; MAX; BARRY, 2002; KHANNA
et al., 2004; RINALDI et al., 2004; MARTINS, 2007; ZHENG et al., 2009).

Quanto as manifestacdes clinicas apresentadas na época do diagnostico
(Tabela 5.3), os percentuais de artralgia/artrite (78,94%) e de positividade no teste

de FAN (78,95) alcancam semelhanca aos da pesquisa de Sauma, Nunes e Lopes
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(2004), que encontraram artrite (80,0%) e positividade no teste de FAN (83,8%) no
inicio e na evolugdo da doenca. Para a fotossensibilidade como manifestacao inicial,
os resultados (69,47%) do presente estudo diferem dos dessas autoras (34,62%).
Por outro lado, a prevaléncia dos critérios ACR-1997 na presente investigacao foi

compativel com os achados de Santos et al. (2007).

Depreende-se que a artralgia/artrite, as alteracdes da pele e as ulceras de
mucosa foram os principais motivadores para que as mulheres pesquisadas
buscassem diagnostico médico, provavelmente porque, a época, essas

manifestacdes ja causassem alguma alteracéo perceptivel em sua vida.

Com relacdo ao esquema terapéutico (Tabela 5.4), em algumas das
participantes o uso de glicocorticoide oral achava-se interrompido por estar a doenca
sob controle (6,3%), embora recebessem acompanhamento regularmente para

verificacdo de parametros clinicos e laboratoriais.

A terapia com azatioprina pode ser suspensa se a doenca estiver bem
controlada (HAHN, 2006), o que justifica o fato de que 37 (39,4%) das participantes

nao a utilizassem (Tabela 5.4).

As que recebiam pulsoterapia estavam entre as 79 que preenchiam critérios

clinicos de doenca em atividade.

Com relacao a prednisona (Tabela 5.5), doses diarias inferiores a 10 mg sao
consideradas baixas; as de 11 a 40 mg, moderadas; as de 41 a 100 mg, altas
(SATO et al.,, 2002). Segundo esses critérios, as doses desse medicamento
utilizadas por 89 (93,7%) das participantes do presente estudo eram moderadas a
altas, com o agravante do uso continuo e prolongado. Doses ainda maiores e
administradas por longo prazo poderiam ser requeridas por aquelas que

apresentavam doenca ativa, especialmente com comprometimento renal.

Estudos demonstram que, embora a terapia com ciclofosfamida seja
imunossupressora, pode permitir que o paciente com LES desfrute de maior tempo
de remissdao da doenca. Um estudo realizado em pacientes chinesas com
glomerulonefrite IUpica proliferativa difusa de Classe IV da OMS tratadas com
ciclofosfamida e azatioprina sequienciais mostrou que 62,8% permaneceram com a

doenca em remisséo por cinco anos e 47,9% por 10 anos (MOK; WONG; LAI, 2003).
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No presente estudo, os resultados relativos a atividade da doenga (Tabela
5.6) se aproximam dos obtidos no estudo de Khanna et al. (2004), que constataram
doenca em atividade em 70% da amostra e inatividade em 30%. No entanto, o total
de mulheres com doenca ativa (83,2%) na presente investigacdo nédo condiz o obtido
por Petri (2005), em cujo estudo de coorte 53% das mulheres com LES

apresentavam atividade da doencga.

Considerando que a presenca de atividade, ainda que leve, se manifesta por
meio de novos sintomas, de sinais clinicos e laboratoriais, de acometimento em um
orgdo ou de piora do envolvimento de um érgao ja acometido (KIRSTAJN, [s.d.]), a
interferéncia da doenca poderia se expressar precocemente na QV das integrantes

do grupo-caso desde o inicio do periodo de exacerbacéao.

A avaliacdo da atividade € de particular importancia, pois se associa a
possibilidade de identificar a gravidade da doenca desde a menor intensidade, iniciar
ou escolher determinada terapéutica em mais de 50% dos casos (MESSIAS-
REASON, 2002; MOSCA; BOMBARDIERI, 2006) e correlacionar resultados e efeitos
da terapia. A avaliacdo € crucial para distinguir entre doenca em atividade e
infecgdo, dano cronico e co-morbidades (GRIFFITHS; MOSCA; GORDON, 2005;
EDWORTHY, 2005; LAM; PETRI, 2005).

Nem o médico nem o enfermeiro prescindem da anamnese ou histérico, do
exame fisico e da avaliacdo dos sinais e sintomas, pois freqientemente a atividade
vem acompanhada de manifestacdes, como as que constam na Tabela 5.7. No
entanto, participantes relataram haver frequentemente deixado de perceber sinais e
sintomas, embora a atividade tenha sido identificada precocemente por meio de
exames (proteindria, por exemplo). Isso Justifica 0 agendamento regular para avaliar

a evolucao clinica.

A verificagéo dos resultados laboratoriais da Tabela 5.7 permitiu em muitas
situacOes identificar a atividade do LES no grupo-caso, antes que esta se
intensificasse, 0 que estd de acordo com o exposto por Edworthy (2005) e Petri
(2005).

A alopecia, por ser freqiente e impactante na aparéncia fisica da mulher,
também foi objeto do estudo de Ferraz et al. (2006). A artrite e a artralgia tém sido

descritas como as manifestacbes mais prevalentes na atividade da doenca,
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alcancando 65,8% no estudo de Khanna et al. (2004), 87,3% no de Rinaldi et al.
(2004) e 87% no de Camara et al. (2001). No presente estudo, a artrite esteve entre
0S sinais e sintomas mais apontados na atividade da doenca (Tabela 5.7), como

também ja era o mais prevalente na época do diagnostico (Tabela 5.3).

Quanto a avaliacdo de QV (Tabela 5.8), segundo a média dos escores, as
participantes perceberam melhor QV no dominio espiritual e pior no ambiental, além
do fato de todos os dominios, de alguma forma, se revelarem afetados,
provavelmente porque a doenca vivenciada € de evolucao cronica, pouco predizivel
e com manifestacdes muito varidveis (MATTJE; TURATO, 2006). Diversos estudos
evidenciam que em pessoas com LES a QV é reduzida em diferentes dominios, em
relacdo a populacdo em geral (ARCHENHOLTZ; BURCKHARDT; SEGESTEN,
1999; LEONG et al, 2005; McELHONE; ABBOTT;, TEH, 2006; THUMBOO;
STRAND, 2007).

Devido aos progressos no diagnostico, tratamento e prognostico do LES,
seria esperado, no entanto, que a QV relatada se tornasse cada vez melhor. Numa
investigacdo realizada por Funauchi et al. (2005) com 54 pacientes lupicas, apenas
50% das respostas foram afirmativas quanto a satisfacdo com a vida em termos de
atividade fisica, aceitacdo pela familia, compreensdo no trabalho, depressdo e
ansiedade.

Para a contextualizacdo desses resultados € indispensavel levar em conta a
abrangéncia, a complexidade e a multidimensionalidade do conceito de QV da OMS,
que é “bem abrangente, afetado de maneira complexa pela saude fisica, pelo estado
psicoldgico, pelo nivel de independéncia, pelas relagdes sociais da pessoa e por
suas relagbes com caracteristicas significativas do ambiente” (FLECK et al., 2008, p.
50).

Os dominios certamente séo inter-relacionados, uma vez que o ser humano
€ um todo indivisivel e holistico (HUF, 2002). Dentro do dominio psicologico, por
exemplo, est4 envolvida a repercussao fisica da doenga e sua potencial gravidade, o
impacto na realizacdo de atividades diarias pelas limitagdes funcionais e dores, o
efeito da auto-imagem e auto-estima alteradas pela aparéncia fisica, a fadiga, as
alteracbes de memoria, 0s sentimentos negativos, as dificuldades nas relagbes
pessoais, a falta de apoio social, a insatisfacdo na area sexual e outros aspectos. O

mesmo raciocinio se aplica aos demais dominios.
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O resultado desta investigacdo quanto ao dominio espiritual € compativel
com outro estudo em que os pacientes com LES se voltaram a religido (RINALDI et
al., 2006).

No instrumento WHOQOL-100 o espiritual abarca como facetas os aspectos
espirituais, a religido e as crengas pessoais (THE WHOQOL GROUP, 1995; FLECK
et al., 2003). As quatro questbes do instrumento que avaliam esse dominio
correlacionam crencas pessoais com a percepcao de sentido da vida, forca para

enfrentar as dificuldades e entendimento das dificuldades da vida (Anexo 1).

Observa-se que o discurso que transita pelo campo da ciéncia e tecnologia
em geral, e em particular na saude, parece ndo responder completamente a
questdes basilares que tém acompanhado o ser humano, como “Qual o sentido da
vida?” (PINTO; RIBEIRO, 2007). Até mesmo o conceito de salude da OMS néao
especifica a dimensdo espiritual, apesar das evidéncias de que a saude é
determinada pela interacdo de fatores fisicos, mentais, sociais e espirituais.

Na viséo geral do projeto WHOQOL, “além dos aspectos fisico, mental e
social ha, no momento, o reconhecimento de que o aspecto espiritual e religioso
precisa ser incluido na qualidade de vida relacionada a saude” (POWER, 2008, p.
49).

Os resultados relacionados a dimenséo espiritual (Tabela 5.8) levam a
considerar que as mulheres pesquisadas recorrem a suas crencas para lidar com a
doenca, em especial quando esta € mais intensa. Em consonancia com essa idéia,
Pinto e Ribeiro (2007, p. 47) descrevem que “as crengas espirituais estruturam um
quadro do tipo ativo-cognitivo, que permite as pessoas enfrentarem as crises

existenciais ameacadoras, favorecendo o suporte social e emocional”.

Saad, Masiero e Battistella (2001) apontam que uma forte religiosidade
intrinseca prediz remissdo mais rapida de depresséo, associacdo particularmente

importante quando a funcéo fisica estd comprometida ou ndo apresenta melhoras.

Pinto e Ribeiro (2007) incluem a esperanca e o otimismo na dimensao
espiritual. Consideram que com a mudancga de paradigma nos cuidados de saude as
necessidades espirituais tornaram-se parte integrante da assisténcia, a par com as

necessidades fisicas e psicologicas.
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N&o h& consenso na literatura quanto as definicbes de espiritualidade,
religido, religiosidade e crenca (SARRIERA, 2004; PANZINI et al., 2007), mas as
definicbes encontradas nesta revisdo de literatura conduzem ao reconhecimento de

gue sao termos afins, apesar de suas diferencas.

A espiritualidade é vista como um processo dinamico, pessoal e
experiencial, que atribui significado a existéncia, podendo estar ou néo ligada a uma
pratica religiosa. A religido € descrita como institucional, envolvendo dogmas e
restricbes. A religiosidade esta ligada a pratica das crencas e da religido. As
crengas, por sua vez, estao relacionadas aos valores, aquilo que sustenta, embasa o
estilo de vida. A dimensao espiritual € revelada nas necessidades de “encontrar
significado, razéo e preenchimento na vida; de ter esperanca, vontade para viver; e

de ter fé em si mesmo, nos outros ou em Deus” (PANZINI et al., 2007, p. 5).

Confrontando essa base conceitual com os resultados descritos na Tabela
5.8, pode-se dizer que as mulheres pesquisadas procuram sustentacdo na dimensao
espiritual, seja em termos de espiritualidade, religiosidade, religido ou crencas
pessoais. Essa sustentacdo mostra-se favoravel a seguranca social, emocional e
espiritual, permitindo enfrentar situacées existenciais ameacadoras, conferir
significado ao sofrimento decorrente da doencga crbnica e constituir recurso de
esperanca diante da cronicidade e das mudancas no estado de saude quando o LES
se torna ativo (ROBERTO, 2004; FARIA; SEIDL, 2005).

Machado, Fernandes e Zagonel (2009, p. 4) explicitam “a religiosidade como
suporte” nas situagbées de saude. Para Roberto (2004), igualmente, a invocagao de
crencas ndo é somente confortante do ponto de vista emocional e espiritual, mas é

decisiva para a saude.

Autores da area psicologica interpretam a espiritualidade como um
mecanismo de coping focado nas emogdes (ANTONIAZZI; DELL’AGLIO;
BANDEIRA, 1998; MARTINS, 2007; PINTO; RIBEIRO, 2007). Poucos, porém, séo
os estudos que focalizam a espiritualidade como estratégias de enfrentamento do
estresse, e poucos sao 0S que mensuram o quanto a religiosidade pode ajudar a
enfrentar situacOes dificeis na vida de pessoas doentes (ROCHA; FLECK, 2004;
PORTAL, 2004).
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Huf (2002) revela como as taxionomias dos diferentes sistemas de
classificacdo de diagnosticos e intervencdes de enfermagem podem ser utilizadas
para informar e implementar essa visdo holistica na assisténcia prestada pelos
enfermeiros, uma vez que existem diagnosticos de enfermagem validados que sao
expressos em termos como ‘bem-estar espiritual’, ‘angustia espiritual’ e ‘risco para
angustia espiritual’, assim como ha intervengdes de enfermagem descritas com 0s

termos ‘cuidado espiritual’, ‘conforto espiritual’ e ‘apoio espiritual’.

O menor escore de QV, obtido no dominio ambiental, resultou de questdes
sobre a percepgdo das participantes quanto a seguranca fisica e protecdo, o
ambiente no lar, os recursos financeiros, os cuidados de salude e sociais
(disponibilidade e qualidade), as oportunidades de adquirir novas informacbes e
habilidades, as oportunidades de recreacdo e lazer e participacdo nestas, o

ambiente fisico (poluigéo, ruido, transito, clima) e o transporte.

De fato, problemas humanos podem se contextualizar pela falta de
correspondéncia entre as necessidades do individuo e o ambiente fisico e social
(VINACCIA; OROZCO, 2005). A percepcdo da dimensdo ambiental depende da
hierarquia de valores e € um processo individual, mas reflete as condi¢des atuais de
vida do coletivo e sua repercusséo na vida das mulheres pesquisadas no presente
estudo. A pior avaliacdo, do dominio ambiental, reflete as muitas necessidades
dessas mulheres, as quais sdo mais percebidas nessa dimenséo, mas que poderiam

ser satisfeitas, no todo ou em parte, por meio da interacao social.

A percepgéo relacionada ao ambiente pode receber influéncia de outras
variaveis, como educacao, nivel socioeconémico, lacos familiares, acesso a recursos
sociais, informacéo e lazer, organizacdo de servicos de saude, politicas publicas e

condicBes sanitarias.

As mulheres com LES em atividade apresentaram pior QV em trés dominios:
fisico, psicologico e ambiental (Tabela 5.9). Naquelas com LES em atividade intensa

constatou-se pior condi¢cdo de QV do que naquelas com LES inativo.

Varias publicacdes que descrevem avaliagdes de QV em mulheres com LES
relatam resultados semelhantes aos desta pesquisa. Embora nem todas tenham

aplicado instrumentos da OMS, a maioria utilizou o SF-36.
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Khanna et al. (2004) aplicaram o WHOQOL-bref a um grupo de 73 pacientes
(70 mulheres e trés homens) com média de idade de 35 anos e 5,6 anos de duragéo
da doenca. Elevados escores de atividade da doenca, obtidos aplicando-se o Mex-
SLEDAI, foram associados a baixos escores de QV nos dominios fisico e
psicoldgico, ndo se constatando, porém, correlacdo significante com os dominios
social e ambiental. Tais resultados se assemelham aos encontrados nesta pesquisa,
mostrando que os dominios fisico e psicologico sdo extremamente afetados no LES

em atividade.

Chama atencédo o diferencial, no presente estudo, de pior QV no dominio

ambiental, resultado ndo obtido por Khanna et al. (2004).

Tais contrastes levam a refletir sobre a gama de alteracdes produzidas pela
doenca ativa, que se manifestam na aparéncia fisica, nas funcdes corporais e em
aspectos bioldgicos (semiolégicos e laboratoriais), assim como os efeitos da
terapéutica, e o quanto esses aspectos podem influenciar as demais dimensdes de
QV (DOBKIN et al., 1999).

Thumboo e Strand (2007) verificaram que pacientes com LES apresentam
maiores deficiéncias no status funcional do que a populacdo em geral e que as
manifestacbes especificas do lUpus (doenca em atividade, envolvimento renal prévio
e fibromialgia) podem influenciar a QV relatada. Concluiram que a avaliacdo de QV
na pratica clinica permite valorizar intervencdes psicoeducacionais, como cursos de
auto-ajuda, psicoterapia de grupo, terapias farmacologicas e implementacdo de

dietoterapia.

Rinaldi et al. (2004) avaliaram por meio do SF-36 a QV de uma coorte de
126 pacientes italianas e 96 controles saudaveis. O estudo revelou que o
componente mental e o componente fisico se apresentavam reduzidos, tanto nos
casos quantos nos controles, achados esses que se assemelham aos do presente
estudo. Os autores constataram também que a QV relatada tende a piorar com a

idade, resultado esse igualmente compativel com os desta investigagao.

No estudo de Zheng et al. (2009), a idade e a atividade da doenca em
mulheres com LES mostraram-se inversamente associadas aos componentes
mental e fisico do SF-36. Na pesquisa de Benitha e Tikly (2007), todos os dominios

de QV avaliados pelo SF-36 se revelaram significantemente piores no grupo com



82

LES e a doenca em atividade foi melhor correlacionada com a subescala de saude

geral e, em menor grau, com a saude mental, a vitalidade e a dor.

Os resultados da presente investigacdo ndo encontram consonancia com o0s
obtidos por McElhone, Abbott e Teh (2006), que, entre outros achados, verificaram
QV reduzida em pacientes com LES, embora sem associacdo com atividade da
doenca ou dano.

Uma investigacdo que estabeleceu correlacdo de QV com necessidades
fisicas, psicolégicas e espirituais, servicos de saude, informacdes sobre saude,
suporte social e estilo de vida de 363 mulheres lUpicas na Australia (MOSES et al.,
2005) revelou estarem afetados varios aspectos do dominio psicolégico e do estilo
de vida que interferem no cotidiano de pessoas com LES. O estudo também
evidenciou a importancia do conhecimento dessas necessidades e limitacbes de
mulheres com LES para que se possam estabelecer estratégias validas na
conducéo das terapéuticas, intervencdes e orientacdes a essas pacientes.

No presente estudo, a significancia do dominio fisico é justificada pelos
relatos comuns dos varios sintomas que ocorrem simultaneamente na fase ativa da
doenca. As alteracdes de pele e fotossensibilidade comprometem o psicossocial ao
afetarem a auto-imagem, causando constrangimento a mulher diante de curiosos
que questionam se a doenca € contagiosa (ARAUJO; TRAVERSO-YEPEZ, 2007). A
artralgia, outro sintoma comum, configura um fator limitante em situacdes de
acometimento articular (SATO et al., 2004a; SANTOS et al., 2007)

Thumboo e Strand (2007), por sua vez, chamam atencao para as lesdes de
pele e a alopecia, que reduzem a QV nas pacientes com LES.

Tudo o que de alguma maneira limita tem relacdo com comportamentos,
atitudes e percepcdes. A fadiga, por exemplo, comum no LES e objeto de varios
estudos, nem sempre esta relacionada com o estado imunoldgico ou processo
inflamatorio da doenca, mas sim com fatores psicossociais, ansiedade, depresséo,
sono nao-reparador e dor articular e muscular (OMDAL et al., 2003; JUMP et al.,
2005; MATTJE; TURATO, 2006; DA COSTA et al., 2006).

A percepcédo das mulheres de pior QV no dominio fisico resulta portanto da
diversidade de sintomas, como edema, dor, fadiga, alteracdes na pele, dificuldade

de locomocao, depressao, febre, alteracdes visuais, alopecia, feridas, artrite, perda
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ou ganho de peso, alterag6es renais e cardiacas, hipertenséo, ascite, sangramento
gengival, lesbes de mucosa oral e vaginal e anemia. A gama de manifestacoes
revela a complexidade do quadro clinico e sugere a amplitude potencial de suas
repercussdes sobre a autopercepcdo diminuida de QV fisica durante as fases de

atividade da doenca.

A autopercepcao relatada na dimensdao fisica é particularmente reveladora
da relacédo entre género, corpo e bem-estar. Silva (1999), considerando contextos da
cultura ocidental, reconhece que o0s comportamentos e atitudes envolvidos nos
valores femininos estdo em processo de mudanca acelerada, em que a aparéncia
fisica € extremamente valorizada, em que o desenvolvimento fisico das mulheres é
social e culturalmente condicionado para o exercicio de menor atividade fisica e em
gue se verifica adesdo a modelos estereotipados de beleza e de expressdo que séo
limitadores e envolvem tabus, particularmente na vivéncia da sexualidade. Segundo
essa autora, a auto-imagem aparece marcada pela fragilidade e por uma tendéncia

a menor auto-estima e a estados depressivos.

Nessa perspectiva, os modelos culturais de género tém influenciado a
percepcao individual da doenca, em termos de sinais clinicos visiveis ou nao e de
sinais de agravamento, o que revela, por um lado, uma atitude mais ativa das
mulheres na gestdo de sua saude para a prevencdo de situacdes de maior
gravidade e, por outro, o reconhecimento das interferéncias da cronicidade em

varios aspectos da propria vida (SILVA, 1999).

Sohng (2003) e Vinaccia e Orozco (2005) apontam que o processo de
adaptacao nas diferentes etapas da doenca, ao qual se vé obrigada a mulher com
LES, € uma das principais causas de alteracbes emocionais comumente negativas,
como o medo e a ansiedade. Essas autoras ainda afirmam que as reacdes mais
comuns nas fases mais criticas da doenca estdo dirigidas a manter o equilibrio
emocional, a conservar a auto-imagem de forma satisfatéria, a preservar relagbes

familiares e sociais e a preparar para o futuro.

Ao adoecer e conviver com a cronicidade, a mulher se depara com
limitagGes, consequéncias do tratamento, desgaste e sofrimento (GIKOVATE, 1999).
No conceito popular e até no discurso de profissionais, encontram-se afirmacdes de

gue o estresse psicoldgico ou as causas deste podem desencadear a atividade do
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lpus. No entanto, Ward, Marx e Barry (2002) ndo encontraram evidéncias para
sustentar essa hipoétese.

O dominio psicolégico afetado revela que as necessidades fisicas,
emocionais, sociais, ambientais e espirituais sao inter-relacionadas, requerendo por
isso assisténcia multiprofissional e interdisciplinar (LUNIC et al., 2004; HALE et al.,
2006).

No estudo de Dobkin et al. (1999), sobre mulheres em que a doenga se
encontrava em fase ativa, uma melhor QV psicologica se associou com maior nivel
de escolaridade e menor estilo de coping orientado a emocédo. Uma melhor QV
psicolégica se correlacionou com menor estresse na fase remissiva. A QV fisica
apresentou melhor correlacdo com o estilo de vida orientado a emocao quando o
LES estava em fase ativa, sugerindo que esse tipo de estratégia de enfrentamento
torna-se mais adaptativa em situacbes consideradas incontrolaveis. A QV fisica

correlacionou-se com menor estresse e menor idade na fase inativa.

Cruz (2003) verificou que as mulheres com LES reconheciam a doenca
como cronica e frisavam a dificil rotina de exames, consultas, medicamentos e
internacdes, mas a ansiedade era sentida mais frequientemente nos momentos de
novas adaptacoes em decorréncia da doenca e quando estavam conscientes da
vulnerabilidade frente a fase de atividade.

A literatura descreve ser comum encontrar-se uma variedade de formas de
reagir a doenca, sendo frequiente o sentimento de inconformismo entre as mulheres
com LES, muitas vezes expresso por meio de emocgdes negativas como frustracao,
choro, revolta, medo e comentarios impréprios (ARAUJO; TRAVERSO-YEPEZ,
2007).

Essa constatacdo se coaduna com os resultados obtidos por Ferrén (2000),
gue mensurou as reacdes de pessoas lupicas, em sua maioria do sexo feminino, o
que lhe permitiu formular a avaliagdo de que as que tém LES tendem a expressar
seus sentimentos de agressao, ira, insatisfacdo e frustracdo afetivas contra si
mesmas por meio da depressdo. Segundo essa autora, a autodestruicdo também se

manifesta no plano fisico, devido a producdo de auto-anticorpos.
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De modo geral, as estratégias passivas de enfrentamento das situacdes
dificeis, comumente orientadas a emoc¢do, se mostram associadas ao aumento do

sofrimento psicoldgico e, consequentemente, a pior QV (MARTINS, 2007).

A literatura ndo confirma que as mulheres com LES apresentem
personalidade caracteristica (AYACHE; COSTA, 2005; MATTJE; TURATO, 2006),
mas aponta que transtornos psiquiatricos e psicossociais ocorrem em episodios
agudos de lapus e sédo relatados como um impacto da atividade da doenca (SEGUI
et al., 2000; NERY; BORBA; LOTUFO NETO, 2004).

Os fatores emocionais, 0 estresse psicologico e a propria doengca em
atividade s&o marcados pela imprevisibilidade (ARAUJO; TRAVERSO-YEPEZ,
2007). Esse fato revela a necessidade de viabilizar a escuta terapéutica como uma
forma de assisténcia para amenizar esse tipo de sofrimento. Nao bastam as
intervencdes voltadas a atender pontualmente queixas e agravos, requerendo-se em
vez disso uma pratica que almeje trazer transformacfes a QV, com vistas ao
processo saude—doenca. Tal proposta, por fugir as capacidades de areas individuais

de assisténcia, € necessariamente multidisciplinar (FONSECA, 1997; 2007).

Quanto a significancia verificada no dominio ambiental, o presente estudo
mostrou consonancia com o de Martins (2007), para quem a percepgdo de QV
ambiental é melhor quando o paciente se mantém em atividade fisica ou mental e

tem uma ocupacao, e pior quando o individuo se deixa conduzir pela emocao.

No entanto, como discutido anteriormente, na atividade do LES outros
dominios se mostram prejudicados, como o fisico e o psicoldgico, dificultando a
percepcdo positiva da independéncia e das condicbes para atividades diarias,

dispondo consequientemente a uma pior percepcado do ambiente.

No tocante a escolaridade, esta pesquisa constatou significancia nos
dominios fisico, psicolégico, nivel de independéncia e ambiental (Tabela 5.10). A
importancia da escolaridade para as mulheres com LES é defendida por Abu-Shakra
et al. (2006), uma vez que em seu estudo a educacdo se revelou
independentemente associada com QV. Tal associacdo é também explicada por
Martins (2007), que considera que um maior nivel de escolaridade determina
estratégias cognitivo-comportamentais superiores, permitindo a paciente nao se

centrar em problemas emocionais.
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Santos et al. (2007) testaram a associacao entre escolaridade e presenca de
dano e constataram que niveis mais elevados de escolaridade associam-se de
forma independente a menor dano por LES. A menor escolaridade esta relacionada
a maior ocorréncia de co-morbidades em mulheres com LES, como catarata,
hipertensdo arterial e Ulcera péptica (LAM; PETRI, 2005). Esse fato foi constatado
também por Pons-Estel et al. (2004).

Esses relatos coadunam-se com os resultados apresentados neste estudo.
Se as mulheres com LES de nivel cognitivo mais elevado relatam melhor QV nas
dimensfes fisica, psicologica, nivel de independéncia e ambiente, podemos
depreender que a escolaridade tem relacdo com o bem-estar fisico e psicolégico e
com as maneiras de viver (em termos de independéncia e ambiente) que as

satisfazem.

Dessa forma, os resultados encontrados denotam que as mulheres com
escolaridade mais avancada, isto €, de nivel médio a superior (n = 50, ou 52,6%),
podem, com intervencdes adequadas, apresentar maior possibilidade de conhecer
sua doenca, compreender as orientacfes prestadas pelos profissionais, aderir ao
tratamento e desenvolver melhor QV, prevenindo complicacbes e danos, do que
aquelas cuja escolaridade nao excede o ensino fundamental. Além disso, em nivel

intelectual, podem reunir melhores condi¢Ges para acesso a emprego e renda.

No entanto, as mulheres com educacéo formal inferior ao ensino médio (n =
45, ou 47,4%), requerem atencédo diferenciada em termos de linguagem, definicao
de estratégias de comunicacdo e educacdo em saude, que devem ser
cuidadosamente escolhidas de modo a atender a seu perfil cognitivo.

Freqientemente demandam assisténcia multiprofissional, inclusive na area social.

Nas integrantes deste estudo, uma menor escolaridade reflete os efeitos de
uma menor valorizacdo da educacao feminina em anos passados, em gue nao se
atribuiu a devida importancia a escolaridade ou faltaram oportunidades para a
educacgdo formal. Durante séculos, de fato, a educacdo formal das mulheres foi
negligenciada ou cerceada, exacerbando a distincdo nos papéis familiares,
profissionais e sociopoliticos de homens e mulheres, condicionando opgdes em
diferentes aspectos da vida (SILVA, 1999). Até os dias atuais essa influéncia

histdrica e cultural se manifesta em diferentes partes do mundo.
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Para Mattje e Turato (2006), o LES é percebido como uma doenca com
muitas dimensdes, um transtorno de saude que ndo estd claramente delimitado no
imaginario popular. Assim sendo, independentemente do nivel de escolaridade, é
grande a dificuldade de compreensdo da doenca pelas mulheres acometidas, tanto

em termos de seu curso clinico quando de seu significado na vida.

No entanto, acredita-se que, quanto maior a escolaridade, maior seja o
acesso a informacdo, melhor a compreensdo para 0 autocuidado e maior a

possibilidade de prevencédo de complicacdes.

Em relacdo a procedéncia das participantes, embora n&o tenha sido
verificada significAncia no cruzamento estatistico, houve maior pontuacdo no
dominio espiritual e menor no ambiental, porém com semelhanca, dentro de um
mesmo dominio, quanto as que provinham de Campo Grande e de outras
localidades (Tabela 5.11).

Nos demais, 0os escores baixos indicam dominios de QV afetados, embora
de maneira semelhante para mulheres procedentes de Campo Grande de outros

locais.

Durante a realizagdo deste estudo, identificamos dificuldades vivenciadas
pelas mulheres de outras localidades para a manutencéo do tratamento e acesso ao
atendimento em Campo Grande nas datas e horarios agendados. O transporte nem
sempre estd assegurado em seus municipios, as distancias sdo grandes, o tempo
de viagem é prolongado, o acesso as medicacdes especificas é deficiente e ha
dificuldade em suprir as necessidades de alimentacdo durante a viagem e durante a

permanéncia em Campo Grande.

Soma-se a isso o fato de que os exames laboratoriais e diagnoésticos nao-
disponiveis em seus municipios de origem as obrigam a maior permanéncia em
Campo Grande. As intercorréncias em seu estado clinico também as forcam a
retornar a esse municipio fora das datas ja agendadas. Na fase ativa da doenca,
necessitam hospitalizacdo para as sessOes de pulsoterapia, procedimento que

poderia ser ambulatorial se houvesse suporte disponivel.

As dificuldades descritas causam extrema ansiedade nessas mulheres que
necessitam ausentar-se do lar, onde se véem como necessarias por seu papel

socialmente determinado de maes, esposas e donas-de-casa. Nao raramente, por
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serem adultas jovens, muitas tém filhos menores que precisam ser deixados sob os
cuidados de terceiros. Tais fatos levam as mulheres a perceber e expressar
insatisfacdo pelo comprometimento da qualidade de sua propria vida e da vida de

sua familia.

Quanto a associacdo entre os dominios de QV e a situacdo conjugal, ndo se
constatou significancia estatistica, mas todos os dominios mostraram-se afetados,

uma vez que seus escores foram menores que 1,0 (Tabela 5.12).

As participantes informaram que as limitagcdes mais significativas que afetam
o relacionamento com seus companheiros e familiares incluem dor, fadiga, estresse,
diminuicAo da auto-estima, alteracdo da auto-imagem, diminuicdo da libido,
incapacidade fisica, uso de medicamentos, necessidade de apoio de outras pessoas

e dificuldades financeiras.

As relacbBes afetivas com seus pares também passam por processos de
adaptacdo. Companheiros, filhos e outros familiares que convivem com individuos
com LES deparam-se com reacBes emocionais, oscilacbes da doenca e
interferéncias no papel social, no trabalho e no desempenho de atividades diarias
(LAHITA, 2004).

A dependéncia econdmica, a discriminacao, as dificuldades que afetam a
vida sexual e reprodutiva e as condi¢cdes inadequadas de moradia e ambiente s&o
fatores que contribuem para a deterioracdo progressiva da saude, dos
relacionamentos e da QV dos que vivenciam LES (VIDO; SCANAVINI, 2007).

Druley, Stephens e Coyne (1997) avaliaram a satisfagdo no relacionamento
e afeto em 74 mulheres com LES que mantinham relacionamento heterossexual, por
meio de relatos da intimidade fisica e emocional com seus parceiros no periodo da
exacerbacdo da doenca. As que tinham maior intimidade fisica com seus parceiros
descreveram grande satisfacdo no relacionamento; as que evitavam ou tinham
menor intimidade fisica apontaram efeito intensamente negativo. Esse estudo
também revelou os dilemas vividos pelas mulheres para manter a intimidade com

seus parceiros durante a atividade da doenca.

As acdes educativas e o atendimento diferenciado nos servigos publicos de
saude podem identificar essas demandas, possibilitando a mulher o conhecimento

de seu préprio corpo e de sua doenga, dessa forma contribuindo para a superagao
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de preconceitos infundados e melhoras na convivéncia com sSeus parceiros,
aspectos esses que configuram um diferencial na humanizagdo do atendimento
(LUNIC et al., 2004).

Quanto as diferencas significativas no dominio psicologico e no de relacdes
sociais em relacdo aos demais e aos maiores escores em todos os dominios de QV
das participantes que dispunham de convénio privado de saude (Tabela 5.13), cabe
apontar que Bae et al. (2001) consideram o convénio de saude como um “suporte
social”, que pode influir na saude fisica e mental de pessoas com LES por
proporcionar vantagens nos aspectos social, econdmico, de saude e de manejo da

doenca.

O suporte social também é apontado na literatura como apoio social, com
disponibilidade de pessoas, grupos ou instituicbes que oferecam atencdo social,

emocional, informativa ou pratica ao individuo com LES (MARTINS, 2007).

O SUS, como sistema descentralizado, cujas concepg¢fes sao essenciais
para a problematica da saude, continua em implantacdo no pais para fazer valer os
principios de universalidade, integralidade, equidade, regionalizacdo e
hierarquizacado da rede, das acbes e dos servicos de saude, com participacdo e
controle social (BRASIL, 2000; FONSECA, 2007). Todos os brasileiros, de alguma

forma, fazem uso dele, inclusive as mulheres desta investigagéo.

Embora possuir convénio privado proporcione certa seguranca social e
psicolégica, a literatura descreve que em geral sdo as mulheres gque mais utilizam os
servigos publicos de saude (VIDO; SCANAVINI, 2007).

No caso do LES, as mulheres apresentam demandas especificas ao longo
da vida, o que aumenta a responsabilidade de atencao pelo SUS para que recebam
assisténcia coerente com seu contexto de vida. Isso significa acolher, respeitar
direitos e promover a QV da mulher, melhorando a dimensdo psicologica e as
relacbes sociais, identificadas neste trabalho como favorecidas naquelas que

contam com convénio privado de saude.

Embora ndo esteja ao alcance dos convénios, dos servicos e dos
profissionais da saude a resolucdo de todos os problemas dessas mulheres,
organizar melhor os servigos e agregar novas modalidades terapéuticas (grupos de

discusséo, por exemplo) poderia favorecer o relacionamento social e as mudancas
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de comportamento com adocao de praticas preventivas de complicagdes. Verificou-
se que quanto maior a idade da mulher adulta com LES, pior sua QV (Tabela 5.14).

Tanto no estudo de Rinaldi et al. (2004) como no de Zheng et al. (2009), os
resultados referentes a associacao entre idade e dominios de QV foram compativeis
com os da presente pesquisa. No entanto, Khanna et al. (2004) ndo encontraram

associagao entre idade e dominios de QV.

Tanto Abu-Shakra et al. (2006) quanto McElhone, Abbott e Teh (2006)
mostraram que a idade esta independentemente associada a QV de mulheres com

LES, com maior correlagdo no dominio fisico.

Rinaldi et al. (2004) relatam que por existir uma influéncia combinada entre
aumento de idade e efeitos de LES sobre a QV, ambos os fatores limitam a atividade

fisica e a vitalidade, configurando duas dimensdes que interferem nas demais.

No que se refere a renda familiar das participantes em relacdo aos dominios
de QV, a significancia do dominio ambiental mostra que, quanto maior a renda,
melhor a QV (Tabela 5.15).

A renda é uma das primeiras variaveis consideradas pelos pesquisadores
em geral para avaliacdo de QV e de condi¢cdes de saude—doenca: primeiramente, 0s
recursos econdmicos, seguidos de moradia e recursos sanitarios, entre outras
variaveis (VINACCIA; OROZCO, 2005).

Evidentemente, a salde ndo se resolve apenas nas instituicbes de saude, ja
gue renda, ocupacdo e QV tém implicacbes muito mais amplas, por estarem inter-
relacionadas (RIBEIRO, 2001). Uma maior disponibilidade de recursos financeiros
se liga diretamente a melhor QV no dominio ambiental, por estar relacionada a
possibilidade de viver em moradia digna e atender necessidades basicas como
alimentacdao, recreacédo, acesso a tecnologia (e portanto a informacéo), condi¢bes de
conforto, transporte e plano de saude privado, que entre outros elementos levam a

maior satisfacdo nesse dominio.

No entanto, embora a renda familiar tenha apresentado grandes contrastes
no presente estudo, com valores muito baixos e muito altos, cabe considerar que o
padrdao socioecondmico dessa clientela em geral ndo € alto. Ao contrario, uma das
maiores queixas das participantes durante as entrevistas dizia respeito as financas,

tendo em vista que muitas estavam sem condi¢cbes de saude para trabalhar,
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encontrando-se total ou parcialmente afastadas do emprego ou recebendo pensoes
do Instituto Nacional de Seguridade Social e com aparéncia de pobreza. Varias
descreveram a necessidade de novas adaptacdes em seu cotidiano e na vida
familiar em razéo dos recursos financeiros escassos. A incapacidade funcional para
o trabalho em pessoas com LES, o desemprego e a relagédo desse fato com as

guestdes financeiras também sao relatadas por Moses et al. (2005).

Sendo o Brasil um pais de grandes diferencas socioeconémicas, ndo se
pode ignorar a influéncia desses fatores na QV das mulheres investigadas. O que foi
manifestado por elas, quando questionadas durante a aplicacdo do WHOQOL-100,
corresponde ao fato, descrito por Messa (2009), de que as familias de baixa renda
utilizam recursos informais, contando com amigos, vizinhos e parentes, muitas vezes
desacreditadas dos servicos oferecidos pelo Estado. As familias da camada média,
por sua vez, vivem com apoio profissional, em maior isolamento, utilizando recursos

formais como médico e empregada doméstica.

Meindo (2001) confirma que é significativo o 6nus gerado sobre a QV do
individuo com LES, com prejuizo da renda por perda da produtividade e desemprego

decorrente da enfermidade.

Tais aspectos nos levam a sugerir a realizacdo de mais estudos
correlacionando renda com QV, talvez com desenho metodoldgico diferente do aqui

utilizado.

Quanto a auséncia de associacao significativa entre os dominios de QV e o
tempo decorrido desde o diagnostico (Tabela 5.16), um resultado diferente do obtido
nesta investigacao foi encontrado numa avaliagdo de QV em LES que fez uso do
SF-36 (FREIRE; NEPOMUCENO; CICONELLI, 2007), constatando que a duracédo
da doenca teve importante correlagdo com o status geral de saude e com aspectos

sociais de QV.

Araujo (2004) e Araujo e Traverso-Yépez (2007) identificaram em mulheres
com LES diferentes formas de dar sentido ao processo de adoecer, mas nao foi

significativo o tempo de diagndstico nesse processo.

Na comparacgao entre os dominios de QV e o uso de azatioprina verificou-se
diferenca significativa no dominio espiritual. Acredita-se, pelos mesmos motivos

descritos anteriormente na avaliacao geral de QV das mulheres estudadas.
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Em Mato Grosso do Sul, a azatioprina € distribuida como medicamento de
alto custo pela Secretaria de Estado de Saude a pacientes com IUpus, mediante
apresentacao de justificativa de atividade de LES. Muitas mulheres atrasam o inicio
da terapéutica, quando prescrita, porque o atendimento a todos os critérios para

liberacdo do medicamento pelo érgao estadual é por vezes um processo demorado.

No presente estudo, em nenhuma das dimensdes avaliadas com o
instrumento aplicado detectou-se diferenca significativa quanto ao uso dos
medicamentos cloroquina e prednisona e a utilizagdo de pulsoterapia com

ciclofosfamida e metilprednisolona (Tabelas 5.18 a 5.21).

O uso continuo de antimalarico (difosfato de cloroquina ou sulfato de
hidroxicloroquina) em pacientes em que a doenca esta controlada diminui a
possibilidade de ativacdo desta (SATO et al., 2004b).

No entanto, nessa terapéutica, conforme recomenda Wofsy (2005), requer-
se monitoracdo da toxicidade ocular, que pode se manifestar como visao borrada,
fotofobia, halo visual ou comprometimentos mais graves e até irreversiveis por
deposicdo do medicamento na retina, quando utilizadas doses maiores que as
usuais (ANDERSON, 1996; KLEJNBERG; MORAES JUNIOR, 2006).

No estudo de Ponchet et al. (2005), a ocorréncia de efeitos adversos com o
uso de 250 mg diarios de difosfato de cloroquina para tratamento de LE em 350
pessoas manifestou-se, em ordem decrescente, como alteracdes oculares,

gastrointestinais, dermatolégicas, neuromusculares e psiquiatricas.

Na presente pesquisa, as participantes que recebiam cloroquina eram
regularmente acompanhadas e avaliadas por oftalmologista no ambulatério do NHU-
UFMS, permitindo identificacdo precoce de efeitos e reacdes adversas, facultando a
adocéao de conduta adequada pelos profissionais, de modo a prevenir complicacdes.
Outros efeitos indesejaveis da cloroquina, como distlrbios gastrointestinais, rash
cutaneo e alopecia (ANDERSON, 1996), que poderiam ser confundidos com

atividade da doenca, foram avaliados também a luz dos critérios do SLEDAI.

Glicocorticoides e antimalaricos sdo os medicamentos mais utilizadas no
tratamento de LES, sendo que, dos primeiros, a prednisona € considerada droga-
padrao, com finalidade antiinflamatoria ou imunossupressora, dependendo da dose.

Segundo o Consenso Brasileiro para o Tratamento do LES, “em virtude dos
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multiplos efeitos colaterais, os glicocorticéides devem ser usados na dose efetiva
para o controle da atividade da doenca e, assim que possivel’, deve-se “fazer a
reducao gradual de sua dose” (SATO et al., 2002, p. 364).

Por esses motivos e porque 93,7% das mulheres da presente pesquisa
faziam uso de prednisona, consideramos importante relatar alguns dos efeitos
colaterais mais comuns do uso de glicocorticoides, os quais incluem mudancas na
aparéncia fisica, tais como acne e fascies cushingdides, e aumento de apetite, que
leva a ganho de peso. Os esterbides também podem causar uma redistribuicdo de
gordura, levando a aumento da face e do abddémen, simultdneo a emagrecimento de

bracos e pernas.

Em alguns casos, a pele fica mais fragil, o que pode facilitar o aparecimento
de lesbes. Incluem-se ainda irritabilidade, agitacdo, euforia ou depresséo, fadiga e
insbnia. O wuso prolongado pode causar hipertensdo arterial, hiperglicemia,
osteoporose e catarata. Altas doses de glicocorticides causam suscetibilidade a
infeccbes. A prednisona também aumenta os niveis de colesterol e de triglicérides
no sangue (HAHN, 2006). O uso dessa medicacdo € apontado como possivel causa
de baixa qualidade do sono em mulheres com LES (COSTA et al., 2005).

Por serem muitos e marcantes os efeitos e reacbes com 0 uso desse
medicamento, chama atencdo o fato de néo ter sido identificada associacdo de
nenhum dos dominios de QV com as diferentes doses de prednisona usadas pelas

89 mulheres desta investigacao.

Individuos submetidos a pulsoterapia podem apresentar hipertensao arterial
sistémica, retencdo de agua e sodio, perda de calcio e potassio, nausea, vbmito,
hiperglicemia e risco elevado de adquirir infeccdo, devido a imunossupressao
(BALBI et al., 2001). Indica-se por isso isolamento protetor, além de terapia adicional
com anti-hipertensivos, antieméticos, insulinoterapia, reposicdo de eletrolitos e
assisténcia de enfermagem direcionada as reacfes adversas (REIS; LOUREIRO;
SILVA, 2007).

Em geral, durante o periodo em que mulheres com LES sdo submetidas as
sessoOes, os relatos de reacdes imediatas e tardias sdo comuns, incluindo nausea,
gosto amargo na boca, sobrepeso e alopecia. Algumas verbalizam tristeza,

desé&nimo e necessidade de coragem para mais uma etapa, embora reconhe¢cam o
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prosseguimento como necessario e apresentem determinacdo muito grande para

superacao das reacdes causadas pelo tratamento.

No entanto, apesar das reacdes adversas e efeitos colaterais da
pulsoterapia, no presente estudo ndo foi detectada associacdo significativa dessa

terapéutica com as dimensdes de QV (Tabelas 5.20 e 5.21).

Esses resultados diferem dos de Thumboo et al. (2000) e Fortin et al. (1998),
gue em estudos prospectivos para identificacdo de potencial relacéo entre causas e
efeitos, mostraram que, além de fatores como atividade da doenca, danos e fatores
psicossociais, a QV percebida pode ser influenciada pelo uso de corticosterdides

e/ou agentes citotoxicos.

Dada a amplitude do tema, sugerimos gue novas pesquisas com desenho
metodoldgico diferente do aqui utilizado sejam dedicadas a investigacdo da
terapéutica, permitindo trazer a luz resultados que expandam o atual conhecimento

sobre esse campo, inclusive em diferentes situagdes clinicas.
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CONCLUSOES

A QV das mulheres adultas com LES pesquisadas neste estudo mostrou-se

afetada em todos os dominios avaliados pelo instrumento WHOQOL-100.
O melhor nivel de QV ocorreu no dominio espiritual; o pior, no ambiental.

A doenca se encontrava em atividade (leve, moderada ou intensa) em 79% das

participantes.

Quanto mais intensa a atividade do LES, pior se revelou a QV nas mulheres do
grupo-caso.

Os dominios fisico, psicolégico e ambiental foram os mais afetados nas mulheres

com LES em atividade.

As manifestacdes clinicas e laboratoriais que mais caracterizaram a ocorréncia
de atividade da doenca, segundo o SLEDAI, em ordem decrescente, foram:
aumento de anticorpos anti-DNA, alopecia, artrite/artralgia, diminuicdo dos
complementos C3, C4 e CH50, ulceras de mucosa, proteindria, eritema malar e

leucocitdria (na auséncia de infecgao).

Quanto maior a idade, pior a QV das participantes em todos os dominios
avaliados pelo WHOQOL-100.

Quanto maior o nivel de escolaridade, melhor foi a QV nos dominios fisico,

psicoldgico, de nivel de independéncia e ambiental.

A procedéncia de pacientes de outras cidades de Mato Grosso do Sul, de outros
estados ou de pais vizinho, revelam a qualificacdo do NHU-UFMS como

referéncia no diagndstico e tratamento de LES.

As participantes que dispunham de convénio médico privado apresentaram

melhor QV nos dominios psicoldgico e de relagdes sociais.

Quanto maior a renda familiar, melhor a QV, com significAncia no dominio

ambiental.

A avaliacdo de QV centrada na pessoa permite conhecer o impacto da doenca e
do tratamento em nivel distinto do biologico e complementar a este. O enfoque
preserva o carater humano da investigacao, identifica problemas relevantes e

torna mais apropriado e abrangente o planejamento das intervencdes.
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14. A adocao da abordagem de QV envolve uma mudanca de paradigma na atencao
as mulheres com LES.
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8 PROPOSICOES PARA A PRATICA

Para que esta pesquisa ndo se encerre em si mesma, mas configure ponto

de partida, sugere-se a promog¢ao das seguintes praticas:

1. Constituicdo, com base em Mattje e Turato (2006), mas com acréscimos nossos,
de equipe multiprofissional para assistir pessoas com LES com a participacao de
médicos (reumatologista, dermatologista, psiquiatra, oftalmologista, nefrologista
e ginecologista), enfermeiros, psicélogos clinicos, terapeutas ocupacionais,
assistentes sociais, farmacéuticos, fisioterapeutas, orientador espiritual,

nutricionistas e educador fisico.

2. Avaliacdo da assisténcia, da organizacdo do servico e do planejamento

estratégico, sob a visdo de QV.

3. Adocao de novas condutas, agregando modalidades terapéuticas inovadoras e
estratégias de educacdo em saude, tanto individualizadas quanto grupais, que
envolvam a participagdo conjunta dos membros da equipe multiprofissional e
alunos de graduacao de varias areas. Sao exemplos 0s grupos de discussao e
operativos, a escuta terapéutica e a visita domiciliar. Tais estratégias poderdo
contemplar as diferencas adaptando as formas de comunicacdo, dada a
dificuldade de compreenséo sobre o LES, seu curso clinico e seu significado na

vida das mulheres.

4. Ouvir a mulher, o que, em cenério clinico, é fundamental para promover sua QV.
Sabemos que quando ha disparidade entre o que é expresso pelo paciente e 0
gue é objetivamente identificado pelo profissional, as estratégias de intervencao
gue venham a ser implementadas se revelam inapropriadas, caracterizando-se
por dificuldade de comunicacdo e diminuicdo da adesdo ao tratamento (WHO,
2003; YEN et al., 2003).

5. Incluir a atenc&o na dimensé&o espiritual como um recurso de saude e no ambito
da formac&o de novos profissionais como uma mudanca de paradigma. N&o se
trata de inserir o sentido de vida nas praticas profissionais, mas de extrair,
captar, descobrir o sentido de vida na 6tica das mulheres, sem perder contexto

com o cenario clinico, e refletir sobre como apoiar a espiritualidade destas,
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guando, como e se 0 elas o considerarem relevante, para entdo propor

intervencoes.

Curso de auto-ajuda oferecido a mulheres adultas com LES, o que pode ser uma
boa intervencéo de enfermagem em conjunto com a psicologia e o servi¢co social,
por tratar-se de uma doenca de natureza complexa e predominantemente
feminina, que exige a participacao ativa da mulher para que mantenha um nivel

de saude satisfatorio.

Adocdo e implementacdo de critérios claros e padronizados para avaliar a
atividade da doenca em cenério clinico, os quais devem ser registrados em
prontuario, assim como as condutas terapéuticas adotadas pela equipe

multidisciplinar.

Acompanhamento multiprofissional sistemético na fase de atividade da doenca,
guando os fatores fisicos, emocionais e ambientais e 0 estresse psicologico

comparecem com imprevisibilidade e requerem abordagem holistica.

Estruturacdo para que os exames laboratoriais imunoldgicos sejam realizados na
prépria instituicdo. Além de fundamental, isso poderia atender a outras areas,
beneficiar e agilizar a assisténcia e facilitar a realizagdo de pesquisas, inclusive
evitando quebra de protocolos por perda de material ou atraso em resultados de

exames.

Estruturacdo de éarea fisica e recursos humanos e tecnoldgicos para a atencao
em reumatologia, possibilitando a atuacao inovadora da equipe multiprofissional
e o desenvolvimento de pesquisas e de novas estratégias terapéuticas. Como
espacos, sugerem-se as rampas e outros locais de acesso, salas multimidia e
salas para reunides com grupo de pacientes. Quanto aos recursos humanos e
tecnoldgicos, devem permitir atividades de estudo e capacitacao, entrosamento
da equipe multidisciplinar e composicdo de uma equipe de apoio aos

pesquisadores (secretaria e profissionais de estatistica e de informatica).

Implementacdo de um programa de educacdo permanente envolvendo
profissionais que atendem o paciente reumatolégico no NHU-UFMS e novos e
futuros profissionais da saude. Além do carater cientifico e pratico desse
programa, compete que sejam incluidos conhecimentos sobre documentacéo,

para correta realizagdo de registros em prontuarios, uma vez que estes, quando
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preenchidos com relatos completos e claros, constituem precioso material para
pesquisa.

Quanto aos gestores no campo das politicas publicas, cumpre-lhes estabelecer,
oficializar e divulgar politicas de atencdo as pessoas com LES. Que essas

politicas, fundamentadas em dimensdes de QV contemplem:
— fornecimento favorecido de medicamentos especificos e de filtro solar;
— campanhas de orientagdo sobre LES a populacao;

— organizacdo de programas especiais de diagnoéstico e tratamento de
pessoas com LES, bem como acompanhamento a estas e a suas familias e

cuidadores;
— diretrizes para educagdo em saude;

— disponibilizacdo de recursos para reestruturacdo dos servicos que atendem

a essa clientela.

Capacitacdo de equipes de Estratégia de Saude da Familia e da Atencao Béasica
de Saude para melhor acompanhamento domiciliar e ambulatorial das pacientes
com LES, favorecendo sua QV.

Aprovacdo e cumprimento de protocolos de encaminhamento pelos municipios
sul-mato-grossenses e de estados vizinhos, incluindo o apoio logistico e social
necessario as pacientes que utilizam o NHU-UFMS como referéncia para

diagndstico e tratamento de LES.

Valorizacdo pela equipe de salude do tempo decorrido desde o diagndstico de
LES como dado relevante para elaboracdo de planos terapéuticos e
assistenciais, reconhecendo-se a importancia de vivéncias anteriores, episédios
prévios de exacerbacdo da doenca e também da experiéncia de vivenciar a
atividade da doenca pela primeira vez.

Criacdo de uma linha de pesquisa de QV que permita a agregacao de projetos
das diferentes areas de atuacdo da equipe multidisciplinar envolvida, com
fomento para que se intensifiguem as investigacfes nessa area e se amplie a

producéo cientifica relacionada ao tema e a divulgagéo de trabalhos.

Como proposicao final, sugere-se o empreendimento de novas pesquisas

relacionadas a:



f)
g9)

h)

j)
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variaveis psicossociais e socioecondmicas que influenciam a adaptacédo a
doenca e a QV de pessoas com LES, inclusive em outras faixas etérias e

contextos;

efeitos da corticoterapia e dos citotoxicos empregados na fase de atividade
da doenca,;

adesdo ao tratamento e evolugao clinica;

determinantes individuais e coletivos do processo saude—doenca no LES e
implicagcbes sociais, ambientais, fisicas, emocionais, psicologicas e
espirituais de conviver com essa doenca;

QV dos cuidadores de pessoas com LES;

QV das mulheres com LES na adolescéncia e no climatério;

atuacdo das equipes de enfermagem e multiprofissional, considerando as
estratégias de assisténcia a pessoas com LES nos diversos cenérios de
atuacao;

avaliacdo da eficicia de novas estratégias de atencdo que venham a ser
implementadas, abrangendo inclusive aspectos psicoespirituais da
assisténcia a saude;

implicacbes de género relacionadas ao paciente com LES frente a

convivéncia social e familiar e a assisténcia multiprofissional;

traducdo e validacdo de instrumentos especificos para pesquisa de QV em
LES para uso no Brasil.
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APENDICE 1

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL

CURSO DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO NA REGIAO
CENTRO-OESTE - DOUTORADO

Pesquisa: Qualidade de vida de mulheres adultas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES) -
NHU-UFMS.

Pesquisadora: Maria Gorette dos Reis

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Meu nome é Maria Gorette dos Reis, sou a responsavel por esta pesquisa para
minha Tese de Doutorado.

Convido a senhora para participar deste estudo que tem o titulo de: “Qualidade de
Vida de Mulheres Adultas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES)”. A senhora precisa
decidir se quer participar ou ndo, sem pressa para tomar sua decisdo. Leia com atencao as
informacgfes que se seguem e pergunte a pesquisadora responsavel qualquer davida que
tiver.

As participantes serdo pacientes de 20 a 49 anos, com LuUpus Eritematoso
Sistémico, que fazem acompanhamento e tratamento da doenca no Hospital Universitario da
Universidade Federal de Mato Grosso do Sul. As informagdes serdo colhidas de 02 de
margco de 2007 a 02 de setembro de 2008. Quanto maior 0 niumero de pacientes que
aceitarem participar desta pesquisa, mais fiel serd o resultado final, assim, a nossa
estimativa é de que aproximadamente 90 a 120 mulheres déem o seu consentimento.

Estou pesquisando para conhecer sobre a Qualidade de Vida das pessoas que tém
LUpus e sobre as consequéncias da doenca na vida dessas pessoas. Por meio dos
resultados deste estudo poderei conhecer melhor como se sentem as pacientes com LES,
se tém dificuldades por causa da doenca e do tratamento. Desta forma, havera mais
gualidade terapéutica e também no atendimento, pois poderemos oferecer a senhora e as
demais pacientes com LES, uma atencdo mais humanizada por parte de toda a equipe de
saude.

Sua participacdo consiste em comparecer ao hospital pelo menos 03 vezes, em
datas e horarios que serao marcados para o cumprimento do seguinte protocolo:

v' Avaliagdo clinica: a senhora serd examinada para confirmar o0s sinais e
sintomas do Lupus Eritematoso Sistémico; Se houver necessidade, poderdo ser solicitados
exames como raio-X e eletrocardiograma. Se for o caso, a pesquisadora podera solicitar
avaliacdo de médicos especialistas em cardiologia e oftalmologia, sendo que a senhora sera
devidamente encaminhada com atendimento agendado.

v Coleta de material biol6gico para exames de sangue e de urina; Os exames
de sangue solicitados poderao ser: testes de enzimas musculares, hemograma, pesquisa de
C3, C4, CH50 e anti-DNA. Os exames de Urina sao Urina | e pesquisa de proteindria. Todas
as técnicas utilizadas para os exames sdo seguras, 0s materiais sdo esterilizados e ndo
representam risco a sua salude. O material coletado para exames serd usado
exclusivamente para esta pesquisa. Vocé podera sentir dor no local da picada da agulha
guando forem coletados os exames de sangue, no entanto tomaremos todas as medidas
para que seu desconforto seja minimo.

v Entrevista com preenchimento de questionario sobre sua qualidade de vida.
A senhora devera responder perguntas sobre coisas do seu dia-a dia que possam ter
relacdo com sua doenca (LES), por exemplo: dor, desconforto, energia, fadiga, sono e
repouso, sentimentos positivos e negativos, memoéria, capacidade de aprender e pensar, de
realizar atividades cotidianas, dependéncia de acompanhamento de outras pessoas para
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tratamentos, capacidade de trabalho, relacionamento social, apoios que recebe, atividade
sexual, seu ambiente em casa, recursos financeiros para tratar de sua saude, recreacao e
transporte. Suas informacdes serdo registradas num formulario para posterior estudo.

Informo ainda que:

¢ A senhora tem direito de ndo participar desta pesquisa, se assim o desejar, sem
prejuizo do seu tratamento.

e Caso aceite participar, garanto o anonimato e segredo quanto ao seu nome e
informacfes prestadas durante a entrevista. N&o divulgarei seu nome nem qualquer
informacé&o que possa identificd-lo ou que estejam relacionadas a sua intimidade. Somente a
pesquisadora e sua equipe de estudo (orientador e colaboradores diretos) terdo acesso as
informagdes do estudo.

e Garanto que ndo haverd qualquer prejuizo ou alteracdo do seu tratamento por
causa das informagfes que serdo fornecidas pela senhora. Inclusive ndo sera proibida de
participar de novos estudos.

¢ A senhora podera ser solicitada a sair do estudo se ndo cumprir os procedimentos
previstos ou ndo atender ao protocolo acima descrito.

¢ Mesmo tendo aceitado participar, se por qualquer motivo resolver desistir, mesmo
durante o andamento da pesquisa, tem toda a liberdade para retirar seu consentimento. Sua
participacao é voluntéria.

e Coloco a sua disposicdo o numero de telefone para contato direto com a
pesquisadora caso necessite comunicar-se ou solicitar esclarecimentos adicionais: (67)
99849508 — celular pessoal; ou (67) 3345 7353 (Departamento de Enfermagem da UFMS).

e Este termo de consentimento é elaborado em duas vias, vocé receberad uma via
assinada e a outra via assinada ficara arquivada com a pesquisadora responsavel pelo
estudo.

Espero poder contar com sua valiosa colaboracao, pela qual desde ja agradeco.

Maria Gorette dos Reis
Pesquisadora

Declaro que li e entendi este formulario de consentimento e todas as minhas
davidas foram esclarecidas, e que sou voluntaria a participar deste estudo.

Assinatura da Voluntéria

Data

Nome da Voluntaria

Forma de contato com a voluntéaria:
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APENDICE 2
Formulario 1

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL
CURSO DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO NA REGIAO
CENTRO-OESTE - DOUTORADO

Pesquisa: Qualidade de vida de mulheres adultas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
Pesquisadora: Maria Gorette dos Reis

Entrevista n.° Data / / N.° Pront.

Parte I: Caracterizacdo da Amostra - variaveis socio-demogréficas:

1. Qual a sua idade?

2. Sua situagdo conjugal é:
a () com companheiro
b. () sem companheiro

3. Seu grau de escolaridade:

a () sem escolaridade

b. () Ensino Fundamental incompleto. Até que série?
C. () Ensino Fundamental completo
d
e
f

() Ensino Médio incompleto. Até que série?
() Ensino Médio completo
() Curso Superior

4. Vocé reside em:

a. ( )Campo Grande
Endereco
b. () interior de M.S. Qual
municipio?
C. () outro Estado.
Qual?
d. () Outro pais.
Qual?

5. Sua renda familiar é:
reais — (soma dos salarios brutos, sem deduc¢des, das pessoas do
seu grupo familiar que trabalham, inclusive o seu rendimento).

6. Quantas pessoas dependem dessa renda, 0s que moram em sua casa, incluindo vocé?

7. Vocé utiliza algum convénio privado para atendimento a satude?
a. () Sim. Qual
b () Néo

Parte Il - Variaveis Clinicas:
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8. H& quanto tempo vocé sabe que tem Lupus Eritematoso Sistémico?
a. (em meses, se for menos de 1 ano)

b. (em anos, se for 1 ano ou mais)

9. Qual era a sua idade quando descobriu que tinha Lupus?

(em anos)

10. Qual desses medicamentos vocé toma atualmente? (Completar com dados do
prontuario)

a. () Corticoide.
Qual/Posologia

b. () Azatioprina.
Posologia

C. (' )Cloroquina.
Posologia

d. ( )Pulsoterapia com:

Medicamentos/dose/freqiiéncia

11. Vocé acha que sua qualidade de vida se modificou com o aparecimento da doenca?
a. () Sim
b. ( ) Néao

12. Se a resposta anterior foi SIM: Vocé acha que as modificacdes de sua qualidade de
vida estdo relacionadas a qué?

Obrigada por sua participagédo nesta primeira etapa da pesquisa.
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APENDICE 3

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL

CURSO DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO NA REGIAO
CENTRO-OESTE - DOUTORADO

Pesquisa: Qualidade de vida de mulheres adultas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
Pesquisadora: Maria Gorette dos Reis

SOLICITACAO DE PEDIDO DE EXAMES
SENHORES MEDICOS(AS):

Para preencher critérios SLEDAI (Avaliacado de atividade do LES), solicito o pedido

dos exames abaixo para a mulher que aceitou participar da pesquisa:

Nome n° prontuario:
Exames
EAS Obs.: Realiza¢do no NHU,
juntamente com a rotina do
ambulatério

PROTEINURIA EM 24 h

HEMOGRAMA COMPLETO
C3/C4/CH50 Obs.: Favor escrever no pedido dos
exames:
“Coleta pelo Técnico de Laboratério
FATOR ANTINUCLEAR (FAN) Floriano” e
“‘Reservar para APAE”

ANTICORPO ANTI-DNA NATIVO

Data:

Prof. Enf. Maria Gorette dos Reis
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ANEXO 1

FORMULARIO 4: WHOQOL-100

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL

CURSO DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO NA REGIAO
CENTRO-OESTE - DOUTORADO

Pesquisa: Qualidade de vida de mulheres Adultas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES).
Pesquisadora: Maria Gorette dos Reis

GRUPO

Data N°Pront. Idade Escolaridade

Instrucdes

Este questionario € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
saude e outras areas de sua vida. Por favor, responda todas as questoes.

Se vocé nédo tem certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor,
escolha entre as alternativas a que lhe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera
ser a sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres e preocupacoes. NOs
estamos perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas
dltimas semanas. Por exemplo, pensando nas ultimas duas semanas, uma questao poderia
ser:

Quanto vocé se preocupa com sua saude?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé se preocupou
com sua saude nas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve fazer um circulo no nUmero
4 se vocé se preocupou "bastante" com sua saude, ou fazer um circulo no numero 1 se vocé
ndo se preocupou "nada" com sua saude. Por favor, leia cada questédo, veja o que vocé
acha, e faga um circulo no niumero que lhe parece a melhor resposta.

Muito obrigado por sua ajuda.
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As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas
nas ultimas duas semanas.

Por exemplo, sentimentos positivos tais como felicidade ou satisfacdo. Se vocé
sentiu estas coisas "extremamente", coloque um circulo no numero abaixo de
"extremamente". Se vocé ndo sentiu nenhuma destas coisas, coloque um circulo no nimero
abaixo de "nada". Se vocé desejar indicar que sua resposta se encontra entre "nada" e
"extremamente", vocé deve colocar um circulo em um dos numeros entre estes dois
extremos.

As questdes se referem as duas Ultimas semanas.

F1. 2 Vocé se preocupa com sua dor ou desconforto (fisicos)?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F1. 3 Quao dificil € para vocé lidar com alguma dor ou desconforto?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F1. 4 Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?

Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F2. 2 Quao facilmente vocé fica cansado(a)?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F2. 4 O quanto vocé se sente incomodado(a) pelo cansaco?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F3. 2 Vocé tem alguma dificuldade para dormir (com o sono)?

Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F3. 4 O gquanto algum problema com o sono Ihe preocupa?
Nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F4.1 O quanto vocé aproveita a vida?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente

1 2 3 4 5




F4. 3 Quao otimista vocé se sente em relacdo ao futuro?
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nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F4. 4 O quanto vocé experimenta sentimentos positivos em sua vida?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F5. 3 O guanto vocé consegue se concentrar?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F6. 1 O quanto vocé se valoriza?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F6. 2 Quanta confianca vocé tem em si mesmo?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F7. 2 Vocé se sente inibido(a) por sua aparéncia?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F7. 3 Ha alguma coisa em sua aparéncia que faz vocé ndo se sentir bem?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F8. 2 Quao preocupado(a) vocé se sente?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F8.

3 Quanto algum sentimento de t

risteza ou depress

ao interfere no seu dia-a-dia?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F8. 4 O quanto algum sentimento de depresséo lhe incomoda?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5




F10. 2 Em que medida vocé tem dificuldade em exercer suas atividades do dia-a-dia?
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nada

muito pouco

mais ou menos

bastante

extremamente

1

2

3

4

5

F10. 4 Quanto vocé se sente incomodado por alguma dificuldade em exercer as atividades

do dia-a-dia?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F11..2 Quanto vocé precisa de medicacdo para levar a sua vida do dia-a-dia?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F11. 3 Quanto vocé precisa de algum tratamento médi

co para levar sua vida diaria?

nada

muito pouco

mais ou menos

bastante

extremamente

1

2

3

4

5

F11. 4 Em que medida a sua qualidade de vida depende do uso de medicamentos ou de

ajuda médica?

nada Mmuito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F13. 1 Quao sozinho vocé se sente em sua vida?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F15. 2 Quao satisfeitas estdo as suas necessidades sexuais?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F15. 4 Vocé se sente incomodado(a) por alguma dificuldade na sua vida sexual?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F16. 1 Qudo seguro(a) vocé se sente em sua vida diaria?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F16. 2 Vocé acha que vive em um ambiente seguro?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5




F16. 3 O quanto vocé se preocupa com sua seguranca?

125

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F17. 1 Quao confortivel é o lugar onde vocé mora?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F17. 4 O quanto vocé gosta de onde vocé mora?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F18. 2 Vocé tem dificuldades financeiras?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F18. 4 O quanto vocé se preocupa com dinheiro?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F19. 1 Quao facilmente vocé tem acesso a bons cuidados médicos?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F21. 3 O quanto vocé aproveita 0 seu tempo livre?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F22. 1 Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicdo, atrativos) ?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F22. 2 Quao preocupado(a) vocé esta com o barulho na area que vocé vive?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F23. 2 Em que medida vocé tem problemas com transporte?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F23. 4 O quanto as dificuldades de transporte dificultam sua vida?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
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As questbes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem
sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

Por exemplo, atividades diarias tais como lavar-se, vestir-se e comer. Se vocé foi
capaz de fazer estas atividades completamente, coloque um circulo no nimero abaixo de
"completamente”. Se vocé ndo foi capaz de fazer nenhuma destas coisas, coloque um
circulo no niumero abaixo de "nada". Se vocé desejar indicar que sua resposta se encontra
entre "nada" e "completamente”, vocé deve colocar um circulo em um dos numeros entre
estes dois extremos.

As guestdes se referem as duas Ultimas semanas.

F2. 1 Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia?

nada Mmuito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F7. 1 Vocé é capaz de aceitar a sua aparéncia fisica?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F10. 1 Em que medida vocé é capaz de desempenhar suas atividades diarias?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F11. 1 Quao dependente vocé é de medicagdo?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F14. 1 Vocé consegue dos outros 0 apoio que necessita?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F14. 2 Em que medida vocé pode contar com amigos quando precisa deles?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F17. 2 Em que medida as caracteristicas de seu lar correspondem as suas necessidades?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5

F18. 1 Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

nada muito pouco médio muito completamente

1 2 3 4 5
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F20. 1 Quao disponivel para vocé estdo as informacdes que precisa no seu dia-a-dia?

nada

muito pouco

médio

muito

completamente

1

2

3

4

5

F20. 2 Em que medida vocé tem oportunidades de adquirir informacdes que considera

necessarias?

nada

muito pouco

médio

muito

completamente

1

2

3

4

5

F21. 1 Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer?

nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F21. 2 Quanto vocé é capaz de relaxar e curtir vocé mesmo?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5

F23. 1 Em que medida vocé tem meios de transporte adequados?

nada

muito pouco

médio

muito

completamente

1

2

3

4

5

As questBes seguintes perguntam sobre o quéo satisfeito(a), feliz ou bem
vocé se sentiu arespeito de varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

Por exemplo, na sua vida familiar ou a respeito da energia (disposi¢cdo) que vocé
tem. Indique quéo satisfeito(a) ou nao satisfeito(a) vocé esta em relacdo a cada aspecto de
sua vida e coloque um circulo no nimero que melhor represente como vocé se sente sobre

isto. As questdes se referem as duas Gltimas semanas.

G2 Quao satisfeito(a) vocé estd com a qualidade de sua vida?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
G3 Em geral, quao satisfeito(a) vocé estd com a sua vida?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
G4 Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua saude?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5




F2. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com a energia (disposicao) que vocé tem?
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muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
F3. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu sono?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F5. 2 Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua capacidade de aprender novas informacdes?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F5. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de tomar decisées?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
F6. 3 Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
F6. 4 Quao satisfeito(a) vocé esta com suas capacidades?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
F7. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com a aparéncia de seu corpo?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F10. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de desempenhar as atividades do

seu dia-a-dia?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5




129

F13. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com suas relacbes pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
F15. 3 Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F14. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com o apoio que vocé recebe de sua familia?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F14. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com 0 apoio que vocé recebe de seus amigos?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F13. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de dar apoio aos outros?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F16. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua segurang

a fisica (assaltos

, incéndios, etc.)?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F17. 3 Qudo satisfeito(a) vocé esta com as condi¢des do local onde mora?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F18. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com sua situacao financeira?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F19. 3 Qudo satisfeito(a) vocé estd com 0 seu acesso aos servicos de saude?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5




F19. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com os servi¢cos de assisténcia social?
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muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito
nem insatisfeito

muito satisfeito

1 2 3 4 5
F20. 3 Quao satisfeito(a) vocé esta com as suas oportunidades de adquirir novas
habilidades?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
F20. 4 Quao satisfeito(a) vocé esta com as suas oportunidades de obter novas
informacdes?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F21. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com a maneira de usar o seu tempo |

ivre?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito
nem insatisfeito

muito satisfeito

1 2 3 4 5
F22. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu ambiente fisico (poluicdo, clima, barulho,
atrativos)?
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5

F22. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com o clima do lugar em que vive?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito
nem insatisfeito

muito satisfeito

1 2 3 4

F23. 3 Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu meio de transporte?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito
nem insatisfeito

muito satisfeito

1 2 3 4 5
F13. 2 Vocé se sente feliz com sua relacdo com as pessoas de sua familia?
muito infeliz infeliz nem feliz feliz muito feliz
nem infeliz
1 2 3 4 5




G1 Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?
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muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 2 3 4 5
F15. 1 Como vocé avaliaria sua vida sexual?
muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 2 3 4 5
F3. 1 Como vocé avaliaria 0 seu sono?
muito ruim ruim nem ruim bom muito bom
nem bom
1 2 3 4 5
F5. 1 Como vocé avaliaria sua memoria?
muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 2 3 4 5
F19. 2 Como vocé avaliaria a qualidade dos servigos de assisténcia social disponiveis para
VOCé?
muito ruim ruim nem ruim boa muito boa
nem boa
1 2 3 4 5
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As questbes seguintes referem-se a "com que frequéncia" vocé sentiu ou
experimentou certas coisas, por exemplo, o apoio de sua familia ou amigos ou vocé
teve experiéncias negativas, tais como um sentimento de insegurancga.

Se, nas duas Ultimas semanas, vocé ndo teve estas experiéncias de nenhuma
forma, circule o nimero abaixo da resposta "nunca". Se vocé sentiu estas coisas, determine
com gque freqiiéncia vocé os experimentou e faca um circulo no niamero apropriado. Entéo,
por exemplo, se vocé sentiu dor o tempo todo nas ultimas duas semanas, circule o niumero
abaixo de "sempre".

As questdes referem-se as duas ultimas semanas.

F1. 1 Com que freqUéncia vocé sente dor (fisica)?

nunca raramente as vezes repetidamente sempre
1 2 3 4 5
F4. 2 Em geral, vocé se sente contente?
nunca raramente as vezes repetidamente sempre
1 2 3 4 5

8. 1 Com que freqliéncia vocé tem sentimentos negativos, tais como mau humor, desespero,

ansiedade, depresséo?

nunca

raramente

as vezes

repetidamente

sempre

1

2

3

4

5
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As guestdes seguintes se referem a qualquer "trabalho" que vocé faca.

Trabalho aqui significa qualquer atividade principal que vocé faca. Pode incluir
trabalho voluntario, estudo em tempo integral, cuidar da casa, cuidar das criancas, trabalho
pago ou nao. Portanto, trabalho, na forma que esta sendo usada aqui, quer dizer as
atividades que vocé acha que tomam a maior parte do seu tempo e energia.

As questdes referem-se as ultimas duas semanas.

F12. 1 Vocé é capaz de trabalhar?

nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
F12. 2 Vocé se sente capaz de fazer as suas tarefas?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5

F12. 4 Quao satisfeito(a) vocé estd com a sua capacidade para o trabalho?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito

1 2 3 4 5
F12. 3 Como vocé avaliaria a sua capacidade para o trabalho?
muito ruim ruim nem ruim Boa muito boa
nem boa

1 2 3 4 5
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As questdes seguintes perguntam sobre "qudo bem vocé é capaz de se

locomover" referindo-se as duas Ultimas semanas.

Isto em relacdo a sua habilidade fisica de mover o seu corpo, permitindo que vocé
faca as coisas que gostaria de fazer, bem como as coisas que necessite fazer.

F9. 1 Quao bem vocé é capaz de se locomover?

muito ruim ruim nem ruim bom muito bom
nem bom
1 2 3 4 5
F9. 3 O guanto alguma dificuldade de locomocéo Ihe incomoda?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F9. 4 Em que medida alguma dificuldade em mover-se afeta a sua vida no dia-a-dia?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F9. 2 Quao satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de se locomover?

muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito satisfeito
nem insatisfeito
1 2 3 4 5
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As questbes seguintes referem-se as suas crencgas pessoais, e 0 quanto elas

afetam a sua qualidade de vida. As questdes dizem

espiritualidade e outras crencas que vocé possa ter.

Uma vez mais, elas referem-se as duas Ultimas semanas.

F24. 1 Suas crencas pessoais ddo sentido a sua vida?

respeito a religido, a

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F24. 2 Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

F24. 3 Em que medida suas crencas pessoais lhe dédo

forca para enfrentar dificuldades?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
F24. 4 Em que medida suas crencas pessoais lhe ajudam a entender as dificuldades da
ida?
e nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

Obrigada pela sua participacéo
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ANEXO 2

FORMULARIO 2

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL

CURSO DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO NA REGIAO
CENTRO-OESTE - DOUTORADO

Pesquisa: Qualidade de vida de mulheres adultas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
Pesquisadora: Maria Gorette dos Reis

Critérios Diagnosticos de LES pela ACR (1997)

PRESENCA

MANIFESTACOES

DEFINICAO

Eritema malar

Lesao eritematosa fixa em regido malar, plana ou em relevo.

Lesao Discoide

Lesao eritematosa, infiltrada, com escamas querdticas aderidas e
tampdes foliculares, que evolui com cicatriz atrofica e discromia.

Fotossensibilidade

Exantema cutaneo, como reac¢do ndo usual a exposi¢éo a luz
solar, de acordo com a histéria do paciente ou conforme
observado pelo avaliador.

Ulceras orais/nasais

Ulceras orais ou nasofaringeas, usualmente indolores,
observadas pelo avaliador.

Artrite Artrite ndo erosiva duas em uma ou mais articulagdes periféricas,
com dor e edema ou derrame articular.

Serosite: Pleurite (caracterizada por histéria convincente de dor pleuritica
ou atrito auscultado pelo médico ou evidéncia de derrame
pleural) ou pericardite (documentado por eletrocardiograma, atrito
ou evidéncia de derrame pericardico).

Comprometimento | Proteinuria persistente (0,5 g/dia ou 3+) ou cilindrdria anormal.

renal

Alteracbes Convulsédo (na auséncia de outra causa) ou psicose (ha auséncia

neurolégicas

de outra causa).

AlteracBes
hematolégicas

Anemia hemolitica ou leucopenia (menor que 4000 leucécitos/ml
em duas ou mais ocasides), linfopenia (menor que 1500
linfécitos/ml em duas ou mais ocasifes) ou plaquetopenia (menor
que 100.000 plaguetas/ml na auséncia de outra causa).

Anticorpo anti-DNA nativo ou anti-Sm, ou presenca de anticorpo

Alteracdes antifosfolipide baseado em: a) niveis anormais de IgG ou IgM

imunolégicas anticardiolipina; b) teste positivo para anticoagulante IGpico ou
teste falso-positivo para sifilis, por no minimo 6 meses.

Anticorpos Titulo anormal de anticorpo antinuclear por imunofluorescéncia

antinucleares

indireta ou método equivalente, em qualquer época, e na
auséncia de drogas conhecidas por estarem associadas a
sindrome do Lupus induzido por drogas.
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ANEXO 3

FORMULARIO 3

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL

CURSO DE POS-GRADUACAO EM SAUDE E DESENVOLVIMENTO NA REGIAO
CENTRO-OESTE - DOUTORADO
Pesquisa: Qualidade de vida de mulheres adultas com Lupus Eritematoso Sistémico (LES).
indice de Atividade do Lupus Eritematoso Sistémico - SLEDAI

Peso Escore Manifestacdes Definicao
8 Convulséo Inicio recente. Excluir infec¢des, drogas, distirbios
metabolicos.
8 Psicose Alteracdo da percepcao da realidade: alucinacdes,
incoeréncia, pensamento desorganizado, catatonia.
Excluir infeccdes, drogas e distirbios metabdlicos.
8 Sd. Organico Alteracdo mental: orientagdo, memaria, julgamento e
cerebral atencdo com dois de: fala incoerente, insénia, sonoléncia,
hipo/hiperatividade motora. Excluir infec¢bes, drogas e
disturbios metabdlicos.
8 Altera¢Bes Visuais | Corpos cetdides, hemorragia retiniana, coroidite ou
neurite éptica: excluir infeccdo, drogas e HAS.
8 Alteracdo Nervos | Neuropatia motora / sensorial.
Cranianos
8 Cefaléia Importante, persistente, enxaqueca, irresponsiva a
narcéticos.
AVC Excluir aterosclerose.
8 Vasculites Ulcera, gangrena, nddulo doloroso, infarto periungueal,
bidpsia ou angiopatia compativel.
4 Artrites Mais do que duas articulacdes.
4 Miosites Fragueza muscular proximal com: T enzimas musculares,
EMG ou biopsia compativel.
4 Cilindros Urinarios | Granulares / hematicos.
4 Hematuria > 5 hemécias/campo. Excluir célculo e infecgdes.
4 Proteindria > 500 mg em 24 h.
4 Leucocitdria > 5 leucécitos p/campo. Excluir infecgdes.
2 Eritema Malar Inicio recente
2 Alopecia Perda de cabelo local ou difusa.
2 Ulceras de Inicio recente oral e/ou nasal.
Mucosas
2 Pleurite Dor + atrito, derrame pleural, espessamento.
2 Pericardite Dor + atrito, alteracfes do E ou ECO.
2 C3/C4/CH50! Abaixo do valor de referéncia.
2 T Anti-DNA Acima do valor de referéncia.
1 Febre (> 38 °C) > 38 °C. Excluir infeccdes.
1 Plaquetopenia <100.000 plaguetas/mm3. Excluir drogas.
1 Leucopenia < 3.000 leucocitos/mms3. Excluir drogas
Total

OBS: As manifestacbes constantes do indice devem estar presentes nos 10 dias que precedem a

avaliacéo.




ANEXO 4

MINISTERIO DA EDUCACAO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO SUL
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COORDENADORIA DE PESQUISA

PARECER DA COMISSAO DE PESQUISA

Nimero: 363/06 Data  07/08/2006

De: Chefe da Coordenadoria de Pesquisa - CPq/PROPP
De: Presidente da Comissio de Pesquisa - CP/PROPP

Para: Prof* MARIA GORETTE DOS REIS _ Depto: DEN/CCBS
Orientador:
Projeton®:  2006/0138 Periodo de execugiio: Inicio: 05/2006

I Término: 12/2008
Titulo do Projeto:

“QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES COM LUPUS ERITOMATOSO SISTEMICO (LES)".
;Tese para obtengéo do titulo de Doutor.

Saude e Desenvolvimento na Regido Centro-Oeste

[X ] suBmETER PROJETO AO COMITE DE TICA| Humanos [X] Animais [ ] crBio L__l

APROVADO [ X | PRORROGADO [ ivrERROMPIDO [ ] cancELapO [ ] concruivo []
REFORMULAR || DESFAVORAVEL: ]

Observagdo:

A Comisséo de Pesquisa analisou o presente projeto de pesquisa e deliberou pela sua aprovagéo.
Nao houve solicitagéo de recursos financeiros.

B’ ) _ )
[-34 ’}/U\J{)ub Tho, . F\: (Vs __,(Al AR - e
Prof* Dr” Célia Mania da Silva Oliveira Prof” Dr* Marize

rezinha L. P. Peres
Pro-Reitora de Pesquisa e Pés-Graduagao Chefe da Coordenadoria de Pesquisa/PROPP
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ANEXO 5

(o MINISTERIO DA EDUCACAD
S UNIVERSIDADE FEDERAL DE MATO GROSSO DO, SUL
U MUCLEO DE HOSPITAL UNIVERSITARIO

| WEM

RESOLUCAO N° 095 DE 20 DE SETEMBRO DE 2006

O Presidente do Conselho Diretivo, do Nicleo de Hospital Universitario
“Maria Aparecida Pedrossian” da Fundag@o Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul, no uso de suas atribui¢oes legais, em reunido
ordinaria realizada no dia 20 de setembro de 2006, resolve:

Aprovar Projeto de Pesquisa , intitulado “Qualidade de vida de
mulheres com lupus eritematoso sistémico (LES) NHU/FUFMS”, de
responsabilidade da Pesquisadora Maria Gorete dos Reis.

y
/ 7

o

/7
P EBVOG L .

“Prof. Pedro Rippel Salgado
Presidente do CDI/NHU/FUFMS
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ANEXO 6

C LI LIS Y o o) MINGS TERIO DA EDLICACAD
. Atr i “*:;;‘** UNIVERSIDADE FEDERAL DF MATO GROSSO DO SUL
NI =) NUOCLEO DE HOSPITAL UNIVERSITARIO

RESOLUCAO N° 095 DE 20 DE SETEMBRO DE 2006

O Presidente do Conselho Diretivo, do Nucleo de Hospital Universitario
“Maria Aparecida Pedrossian” da Fundagdo Universidade Federal de
Mato Grosso do Sul, no uso de suas atribuigdes legais, em reunido
ordinaria realizada no dia 20 de setembro de 2006, resolve:

Aprovar Projeto de Pesquisa , intitulado “Qualidade de vida de
mulheres com lupus eritematoso sistémico (LES) NHU/FUFMS”, de
responsabilidade da Pesquisadora Maria Gorete dos Reis.

,‘J

e,

A
£ A ANASD A~ A

" Prof. Pedro Rippel Salmgé;ib
Presidente do CDI/NHU/FUFMS



