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PESSOAS VIVENDO COM LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO E
QUALIDADE DE VIDA

Erlen Cristina Botelho®; Juliana Passos da Silval; Janete Lane Amadei?

RESUMO: Este estudo teve como objetivo avaliar a qualidade de vida de pacientes vivendo com Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) na regido de Maringa — Parand. O método se baseou na aplicacdo de
qguestionarios a mulheres com diagnéstico confirmado de LES, composto por duas partes: a primeira
contendo informac®es relevantes do paciente, desenvolvida pelo préprio pesquisador; a segunda usando a
versdo em portugués do instrumento de pesquisa World Health Organization Quality of Life Group
(WHOQOL-100). A populacéo estudada perfez 39 mulheres, sendo casadas (56,4%); com idade prevalente
de 37 a 60 anos. Sendo 92,3% em estado da doenca controlada e médias maiores nas facetas Mobilidade
(p-valor=0.0463) e Qualidade de Vida do ponto de vista do avaliado (p-valor=0.0199) enquanto Seguranca
fisica e protecéo (p-valor=0.0093) a média foi maior para pessoas com a doenca em estado ativado. Com
tempo de diagndéstico prevalecendo hd mais de 5 anos (66,7%), que ndo apresentou significancia em nivel
de 5%, a maioria usando menos de 5 medicamentos (69,2%) onde obteve-se média para a faceta cuidados
de saude e sociais apresentando disponibilidade e qualidade (p-valor= 0.0434), com outras patologias
associadas (33,3%), as médias foram maiores para a faceta Dependéncia de medicacgao ou de tratamentos
(p-valor=0.0143) e negativas para doenca associada foram maiores nas facetas Atividade sexual (p-
valor=0.0431) e Transporte (p-valor=0.0319). Apesar de a doencga ser cronica € possivel ter qualidade de
vida, considerando que profissionais habilitados podem influenciar diretamente.

PALAVRAS-CHAVES: Lupus Eritematoso Sistémico, Qualidade de Vida, Cuidados para Prolongar a Vida,
Uso de Medicamentos.

1 INTRODUCAO

O lapus eritematoso sistémico (LES) € uma doenca de carater crénico, autoimune
com maior incidéncia na faixa etaria de 15 a 40 anos (REIS, MG; COSTA, IP, 2010); afeta
dez vezes mais mulheres do que homens; o tratamento varia de acordo com o tipo e a
gravidade dos sintomas e, por apresentar natureza complexa, exige a participacdo ativa
do paciente para manter um nivel de salde satisfatorio. Apresenta progndstico reservado,
mas o0 avanc¢o das possibilidades terapéuticas tem proporcionado melhor qualidade de
vida (QV) para as pessoas que vivem com esta doenca (MATTJE, GD; TURATO, ER,
2006).
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Por ser uma doenca cronica tem dimensdo psicossomatica prevalente, sendo
importante considerar o estresse e 0 sofrimento psicossocial no seu desencadeamento,
evolucdo, agravamento e possivel controle. Exige intervencdo interdisciplinar no
atendimento e consideragédo sobre a forma peculiar da doenca se expressar na vida de
cada individuo, ja que o0s aspectos psicossociais envolvidos contribuem para a
complexidade do desenvolvimento e exacerbacdo dos sintomas (ARAUJO, AD;
TRAVERSO-YEPEZ, MA, 2007).

O efeito das alteracdes causadas pelo processo patoldgico e pela terapéutica no
curso clinico dessa doenca demanda medidas que favoreca a QV como ferramenta
essencial de satisfacdo para pacientes e profissionais de saude. Em pessoas com LES, a
QV é prejudicada, em comparacdo com a populacdo em geral. O prejuizo se deve as
alteracdes fisicas e emocionais ocasionadas pelo processo patologico, especialmente nos
periodos de exacerbacdo do LES (REIS, MG; COSTA, IP, 2010).

A QV pode ser entendida como constituida de trés fatores: o bem-estar subjetivo,
gue se refere a percepcao do individuo, seus valores e crencas; saude, entendida como
um estado de bem-estar fisico, mental e social, e ndo meramente como a auséncia de
doenca; e em terceiro lugar, o bem-estar social, que se refere a situacdo da pessoa em
relacdo ao seu ambiente e sociedade (COSTA, CC; BASTIANI, M; GEYER, JG; et al,
2008).

A avaliacdo da QV de mulheres que vivenciam o LE S pode ser tdo importante
guanto a mensuracao de morbidade e mortalidade (LAM, K.W.; PETRI M., 2005) focando
na capacidade de viver sem doencas ou de superar as dificuldades dos estados ou
condi¢Bes de morbidade (MINAYO, MCS; HARTZ, ZMA; BUSS, PM, 2000).

A dificuldade na compreenséo do processo etioldgico e fisiopatoldgico relacionado
a essa doenca de dificil diagnéstico, muitas vezes impossibilita o tratamento especifico
para essa enfermidade (GALINDO, CVF; VEIGA, RKA, 2010). A avaliacdo de QV nestes
pacientes € um elemento essencial para conhecer o impacto da doenca e do tratamento
de modo distinto e complementar contribuindo para que os pacientes e seus familiares
sejam melhor assistidos na gestdo do sofrimento emocional e facilitar a vivencia com a

doenca dolorosa, cronica, e por vezes incapacitante.

Esta pesquisa foi desenvolvida com objetivo de avaliar a QV de pacientes vivendo

com LES com acompanhamento médico na regido de Maringd — Parand, visando
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gualificar os fatores associados e sua interferéncia na QV apresentando contribuicbes

especificas a esta area do conhecimento.
2 DESENVOLVIMENTO
2.1 MATERIAL E METODO

Foram entrevistadas mulheres com diagnostico confirmado de LES maiores de 18
anos, atendidas em clinica de reumatologia e no hospital universitario (HUM) localizados
em Maringa — Parana. Apdés concordancia em participar da pesquisa através da
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecida (TCLE) em duas vias sendo
uma do pesquisador e outra do sujeito da pesquisa, foi agendado local e horéario para
preenchimento dos instrumentos de pesquisa, ou foi realizado no momento da abordagem

conforme consentimento do pesquisado.

O instrumento de pesquisa foi auto-aplicavel sem interferéncia do pesquisador.
Estruturado em duas partes: a primeira contendo dados pessoais — idade, escolaridade,
estado civil, profissdo, quantidade de horas que trabalha por dia, renda familiar, moradia,
inicio da doenca, atividade fisica, uso de fumo e alcool, medicamentos utilizados e doenca
associada; a segunda usando a versdao em portugués do instrumento de pesquisa World
Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL-100).

O World Health Organization Quality of Life Group (WHOQOL-100) € um
instrumento genérico de QV elaborado em 1998 pela Organizacdo mundial de saude
(OMS) a partir de um estudo multicéntrico. Contém questbes que abordam o fisico (dor,
desconforto, energia e fadiga, sono e repouso); psicolégico (sentimentos positivos,
pensar, aprender, memoéria, concentracdo, auto-estima, imagem corporal e aparéncia e
sentimentos negativos); nivel de independéncia (mobilidade, atividades -cotidianas,
dependéncia de acompanhamentos ou de tratamentos e a capacidade de trabalho);
relacbes sociais (relacbes pessoais, suporte/apoio social e atividade sexual); ambiental
(seguranca e protecdao fisica: 0 ambiente no lar, recursos financeiros, cuidados de saude,
cuidados sociais, recreagcdo/descanso, ambiente fisico e transporte) e aspectos

espirituais/religido/crencas pessoais (espiritualidade, religido, crengas pessoais).
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Os dados coletados foram computados em planilhas do software Microsoft Excel
2007. Foi utilizada para o estudo estatistico a ferramenta disponibilizada por Pedroso et
al.(2008), desenvolvida a partir do software Microsoft Excel, que realiza os calculos
resultantes da aplicacdo do WHOQOL 100, seguindo a sintaxe proposta pelo Grupo
WHOQOL da OMS. Foram aplicados testes t ndo pareados para os dominios e as

facetas considerando sempre como referéncia o software Statistica 8.0 e SAS system 9.1.

O projeto foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica do CESUMAR (CEP-
CESUMAR), conforme certificado n® 106/2011 e protocolo/ parecer n° 122/2011.

2.2 RESULTADOS E DISCUSSAO

A populacdo estudada perfez 39 pacientes mulheres, a maioria casadas (56,4%);
com faixa de idade prevalente de 37 a 60 anos (35,9%) seguida de 18 a 24 anos (30,8%);
25 a 36 anos (28,2%) e mais de 60 anos (5,1%). Apresentam bom nivel de escolaridade
onde 53,85% relataram ter estudado mais de 11 anos. Sobre o suporte social, trabalham
de 8 a 9 horas/dia (30,8%) seguida de 10 a 12 horas/dia (20,5%) relatando prevaléncia da
renda de mais de trés salarios minimos (97,44%). Referiram ter moradia propria (79,5%)
morando com familiares (89,7%). Sobre os habitos relatados obteve-se que 97,4% néo

faziam uso de fumo e 99,9% referiu ndo ingerir bebida alcodlica.

No periodo da entrevista 92,3% apresentavam estado da doenca controlada e
7,6% ativada. O tempo de diagndstico da patologia prevaleceu ha mais de 5 anos
(66,7%) com a maioria usando menos de 5 medicamentos (69,2%) e com outras

patologias associadas (33,3%).

A comparacao das facetas de QV (WHOQOL-100) com o tempo de diagnéstico da
doenca esta apresentada na tabela 01 evidenciando que a média dos pacientes com mais
de cinco anos de diagnostico da doenca nado difere da média dos pacientes com menos

de cinco anos em nivel de significancia de 5%.

Araujo e Traverso-Yépez (2007) colocam que em reacao ao diagnostico (inicio da
doenca), a maioria das mulheres declarou ter sentido dificuldade em recebé-lo. Assim, o
diagndstico foi tanto uma definicdo da patologia, como um momento em que a vida pode

sofrer mudancas significativas conforme as especificidades da doenca e dos sintomas
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experimentados, bem como, a necessidade de controlar e/ou minimizar a reincidéncia

destes. A maioria das participantes expressou um sentimento de choque, centrado na

constatacdo da doenca nao ter cura.

Assis e Baaklini (2009) ressaltaram que a sobrevida de pacientes com LES

aumentou nas Ultimas décadas, devido a diagndsticos precoces e uso de medicamentos.

Tabela 01: Comparacdo das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas com o

tempo da doenca

Mais de 5 anos de

Menos de 5 anos de

Faceta foence (ég)svio coenee %gsvio p-
Média padréo Média padrdo  valor*
Dor e desconforto 12.58 3.82 13.92 2.99 0.2766
Energia e fadiga 12.46 4.23 11.54 3.86 0.5144
Sono e repouso 15.62 3.94 14.23 3.90 0.3042
Sentimentos positivos 15.19 2.74 14.62 2.81 0.5473
Pensar, aprender, memdria e concentracéo 14.00 3.20 13.23 2.39 0.4489
Auto-estima 14.81 2.77 13.31 2.63 0.1137
Imagem corporal e aparéncia 12.85 3.22 11.62 4.15 0.3141
Sentimentos negativos 12.08 2.88 12.08 2.90 0.9999
Mobilidade 14.58 4.26 14.23 3.77 0.8033
Atividades da vida cotidiana 14.15 3.91 12.77 3.92 0.3059
Dependéncia de medicagdo ou de tratamentos 16.23 3.49 14.15 4.22 0.1103
Capacidade de trabalho 15.00 4.19 13.69 3.30 0.3320
Relacdes pessoais 15.77 2.60 14.92 3.04 0.3688
Suporte (apoio) social 16.46 2.83 15.46 3.28 0.3302
Atividade sexual 14.46 4.24 12.77 3.35 0.2184
Seguranca fisica e protecéo 12.58 2.08 12.85 1.52 0.6807
Ambiente no lar 15.73 2.44 14.85 2.76 0.3159
Recursos financeiros 13.04 3.47 13.54 2.99 0.6603
Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade 14.50 2.60 13.85 1.86 0.4275
Oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades 15.27 3.24 15.38 2.99 0.9190
Participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer 13.85 3.92 13.54 2.60 0.7983
Ambiente fisico: (poluigdo/ruido/transito/clima) 14.12 2.36 12.38 2.93 0.0527
Transporte 16.65 3.11 16.38 3.18 0.8011
Espiritualidade/religido/crengas pessoais 17.50 2.61 16.23 1.59 0.1169
Qualidade de Vida do ponto de vista do avaliado 14.69 271 13.92 2.72 0.4088

* Teste t ndo pareado
** Significativo considerando 5% de significancia
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A tabela 02 analisa a correlagdo das facetas de QV com o numero de
medicamentos em uso. As médias obtidas para a faceta cuidados de saude e sociais
apresenta disponibilidade e qualidade para os pacientes que tomam menos de cinco
medicamentos difere dos pacientes que tomam mais de cinco medicamentos (p-valor=

0.0434) considerando nivel de significancia de 5%.

Estudo realizado por Santos (2009) caracterizou que o niamero de medicamentos
em uso oscilou entre um e quinze, com meédia de 5,09 +2,48. Dos pacientes
entrevistados, 55,29% usavam cinco ou mais medicamentos. Esta quantidade de
medicamentos é justificada por Borba et al. (2008) ao referir que a manutencéo de terapia
medicamentosa em pacientes controlados reduz a possibilidade de novo surto de

atividade, melhora do perfil lipidico e reducéo do risco de trombose.
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Tabela 02: Comparacdo das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas a
guantidade de medicamentos em uso para o tratamento

Menos de cinco Mais de cinco
Faceta medicamentos (2_7) medicamentos (;2)
Média  DSSVIO  viadia  DESVIO o valort
padréo padréo

Dor e desconforto 13.30 3.68 12.42 3.42 0.4760
Energia e fadiga 12.37 4.22 11.67 3.89 0.6196
Sono e repouso 15.33 4.01 14.75 3.89 0.6432
Sentimentos positivos 15.15 2.97 14.67 2.23 0.6091
Pensar, aprender, memdria e concentracéo 13.56 3.37 14.17 1.70 0.5434
Auto-estima 14.33 3.08 14.25 2.09 0.9331
Imagem corporal e aparéncia 12.56 3.60 12.17 3.59 0.7498
Sentimentos negativos 11.96 2.56 12.33 3.52 0.7074
Mobilidade 14.11 4.56 15.25 2.60 0.4090
Atividades da vida cotidiana 13.85 4.01 13.33 3.85 0.6995
Dependéncia de medicagdo ou de tratamentos 14.78 4.29 17.25 1.54 0.0523
Capacidade de trabalho 14.81 3.93 14.00 4.00 0.5474
Relacdes pessoais 15.48 2.93 15.50 2.39 0.9831
Suporte (apoio) social 16.22 3.31 15.92 2.19 0.7688
Atividade sexual 14.19 3.95 13.25 4.22 0.4946
Seguranca fisica e protecédo 13.00 1.80 11.92 1.98 0.0933
Ambiente no lar 15.70 2.80 14.83 1.85 0.3165
Recursos financeiros 13.26 3.51 13.08 2.84 0.8730
Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade 14.78 2.24 13.17 2.37 0.0434**
Oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades 15.33 3.67 15.25 1.36 0.9401
Participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer 13.48 3.77 14.33 2.87 0.4776
Ambiente fisico: (poluigdo/ruido/transito/clima) 13.67 2.40 13.25 3.25 0.6473
Transporte 16.74 341 16.17 2.29 0.5892
Espiritualidade/religido/crengas pessoais 16.85 2.40 17.58 2.35 0.5198
Qualidade de Vida do ponto de vista do avaliado 14.33 3.11 14.67 1.50 0.7119

* Teste t ndo pareado
** Significativo considerando 5% de significancia
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A tabela 03 apresenta a comparacdo dos grupos quanto a doenca ativada ou
controlada apresentando as médias das facetas quando comparados 0s grupos de
pacientes que tem e que ndo tem a doenca ativada considerando nivel de significancia de
5%. Em pessoas com a doenca controlada as médias foram maiores nas facetas
Mobilidade (p-valor=0.0463) e QV do ponto de vista do avaliado (p-valor=0.0199)
enquanto que Seguranca fisica e protecdo (p-valor=0.0093) a média foi maior para

pessoas com a doenca em estado ativado.

Em estudo por Reis (2009) obteve-se o menor escore de QV, quanto a seguranca
fisica e protegdo, o ambiente no lar, os recursos financeiros, os cuidados de saude e
sociais (disponibilidade e qualidade), as oportunidades de adquirir novas informacdes e
habilidades, as oportunidades de recreacdo e lazer e participacdo nestas, o ambiente
fisico (poluicdo, 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. A percepcdo da dimensdo ambiental depende da hierarquia de
valores e € um processo individual, mas reflete as condi¢cfes atuais de vida do coletivo e
sua repercussao na vida das mulheres pesquisadas no presente estudo. As mulheres
com LES em atividade apresentaram pior QV em: fisico, psicolégico e ambiental.
Naquelas com LES em atividade intensa constatou-se pior condicdo de QV do que

naguelas com LES inativo.

Thumboo e Strand (2007) verificaram que pacientes com LES apresentam maiores
deficiéncias no status funcional do que a populacdo em geral e que as manifestacoes
especificas do lupus (doenca em atividade, envolvimento renal prévio e fibromialgia)

podem influenciar a QV relatada.
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Tabela 03: Comparacdo das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas com o
estado da doenca — ativada ou controlada

Doenca ativada Doencga controlada

Faceta (3) (36) p-valor*
weda DeSe weda  Deoio
Dor e desconforto 14.33 0.58 12.92 3.71 0.5198
Energia e fadiga 8.67 5.69 12.44 3.89 0.1290
Sono e repouso 16.67 3.06 15.03 4.00 0.4945
Sentimentos positivos 14.00 2.65 15.08 2.77 0.5195
Pensar, aprender, memoria e concentragédo 14.00 1.00 13.72 3.06 0.8768
Auto-estima 13.00 1.00 14.42 2.86 0.4027
Imagem corporal e aparéncia 9.00 1.73 12.72 3.53 0.0815
Sentimentos negativos 12.00 2.65 12.08 2.90 0.9635
Mobilidade 10.00 5.57 14.83 3.78  0.0463*
Atividades da vida cotidiana 10.00 6.24 14.00 3.63 0.0895
Dependéncia de medicacao ou de tratamentos 15.00 1.00 15.58 3.97 0.8043
Capacidade de trabalho 12.33 5.13 14.75 3.83 0.3099
Relacdes pessoais 15.67 1.53 15.47 2.83 0.2569
Suporte (apoio) social 17.00 2.65 16.06 3.03 0.6065
Atividade sexual 13.67 4.93 13.92 4.00 0.9189
Seguranca fisica e protecao 15.33 1.15 12.44 1.78  0.0093**
Ambiente no lar 15.00 1.73 15.47 2.62 0.7635
Recursos financeiros 12.67 1.15 13.25 3.41 0.7734
Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade 13.00 1.73 14.39 241 0.3371
Oportunidades de adquirir novas informacdes e habilidades 16.00 1.00 15.25 3.24 0.6951
Participacdo em, e oportunidades de recreacaol/lazer 11.67 4.16 13.92 3.45 0.2906
Ambiente fisico: (poluigdo/ruido/transito/clima) 12.00 2.65 13.67 2.65 0.3011
Transporte 16.33 2.52 16.58 3.17 0.8953
Espiritualidade/religido/crengas pessoais 16.67 1.15 17.11 2.46 0.7627
Qualidade de Vida do ponto de vista do avaliado 11.00 3.61 14.72 2.47  0.0199*

* Teste t ndo pareado
** Significativo considerando 5% de significancia

Na tabela 04 apresenta a média das facetas quanto a comparacdo dos grupos
guanto a doenca associadas, quando comparados o0s grupos de pacientes que tem e que
nao tem doengas associadas considerando nivel de significancia de 5%. A media das

referéncias afirmativas para doenca associada foram maiores para a faceta Dependéncia
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de medicacdo ou de tratamentos (p-valor=0.0143) e negativas para doenca associada
foram maiores nas facetas Atividade sexual (p-valor=0.0431) e Transporte (p-
valor=0.0319).

Araujo e Traverso-Yépez (2007) relataram em estudo, que algumas participantes
afirmaram que deixaram de ter uma vida “normal”’, se lamentando também pela
necessidade “de ter que depender do medicamento para toda a vida”. A medicagao € o
aspecto fundamental que ajuda no controle, a falta desta também seria o principal fator
gue prejudica. Contudo, percebe-se que nem todas as participantes fazem essa relagao
guando indicam os fatores emocionais como principais contribuintes para o descontrole

da doenca.

Freire et. al (2011) coloca que os danos organicos e psiquicos aos quais pacientes
com LES estdo submetidos resultam, muitas vezes, em incapacidade fisica ou mental e
deficiéncias, piorando a QV, que tem sido reconhecida como importante indicador do

estado de saude para pacientes portadores de doencas cronicas.

Silva (2009) apud. Stein et al. (1986) evidenciando que 4% das mulheres e dos
homens adultos com LES apresentaram disfun¢gdes sexuais por dados de historia clinica.
Folomeev e Alekberova (1990) identificaram uma alta frequéncia de disfungéo
sexual/erétii em 35% homens com LES. A partir de uma entrevista estruturada em
mulheres adultas, Curry et al. (1994) observaram frequéncias reduzidas de atividade

sexual, lubrificacdo vaginal e satisfacdo sexual em IUpus versus grupo controle pareado.

Pesquisa de Silva (2009) demonstrou que a disfungcéo sexual em adolescentes do
sexo feminino com lapus é multifatorial e pode ocorrer pela prépria atividade da doenca
ou pelos medicamentos, como corticosteroides e imunossupressores. No estudo nao foi
demonstrado associacao entre disfuncado sexual e atividade do lUpus, dano cumulativo

causado pela doenca ou uso de medicacoes.

Estudo de Reis (2009) apud. Druley et. al (1997) que avaliaram a satisfacdo 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 exacerbacgéo da doenga. 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
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revelou os dilemas vividos pelas mulheres para manter a intimidade com seus parceiros

durante a atividade da doenca.

Reis (2009) apud. Vido; Scanavini (2007) que a dependéncia econbmica, a
discriminagao, as dificuldades que afetam a vida sexual e reprodutiva e as condi¢des
inadequadas de moradia e ambiente sdo fatores que contribuem para a deterioragao

progressiva da saude, dos relacionamentos e da QV dos que vivenciam LES.

Estudo por Reis (2009) identificou dificuldades vivenciadas pelas mulheres de
outras localidades para a manutencdo do tratamento e acesso ao atendimento. O
transporte nem sempre estava assegurado em seus municipios, as distancias eram
grandes, o tempo de viagem prolongado, o acesso as medicacOes especificas era
deficiente e havia dificuldade em suprir as necessidades de alimentacdo durante a

viagem.
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Tabela 04: Comparacdo das facetas de qualidade de vida (WHOQOL-100) relacionadas com o

doencgas associadas

Doencas Doengas associadas
Faceta associadas SIM (1_3) N&o (26) _ p-valor*
Média  DSSVIO  \edia  DesVIO
padréo padréo
Dor e desconforto 14.38 3.04 12.35 3.69 0.5788
Energia e fadiga 10.85 3.31 12.81 4.33 0.1604
Sono e repouso 15.15 4.34 15.15 3.80 0.9999
Sentimentos positivos 14.69 2.84 15.15 2.74 0.6282
Pensar, aprender, memoria e concentragédo 13.00 3.11 14.12 2.85 0.2688
Auto-estima 14.54 2.07 14.19 3.11 0.7164
Imagem corporal e aparéncia 11.23 271 13.04 3.81 0.1355
Sentimentos negativos 12.23 2.95 12.00 2.86 0.8160
Mobilidade 12.85 3.76 15.27 4.03 0.0790
Atividades da vida cotidiana 12.23 3.75 14.42 3.86 0.1003
Dependéncia de medicacao ou de tratamentos 17.62 1.66 14.50 4.19 0.0143*
Capacidade de trabalho 13.08 4.19 15.31 3.63 0.0941
Relacdes pessoais 14.85 2.91 15.81 2.65 0.3085
Suporte (apoio) social 15.54 3.86 16.42 2.47 0.3922
Atividade sexual 12.08 4.52 14.81 3.46 0.0431**
Seguranca fisica e protecao 12.31 2.14 12.85 1.78 0.4092
Ambiente no lar 14.92 2.10 15.69 2.75 0.3811
Recursos financeiros 12.46 2.88 13.58 3.47 0.3228
Cuidados de saude e sociais: disponibilidade e qualidade 13.92 2.22 14.46 2.47 0.5104
Oportunidades de adquirir novas informacgdes e habilidades 14.31 3.38 15.81 2.93 0.1605
Participacdo em, e oportunidades de recreacao/lazer 13.85 3.72 13.69 3.46 0.8951
Ambiente fisico: (poluigdo/ruido/transito/clima) 13.85 2.34 13.38 2.83 0.6088
Transporte 15.08 3.95 17.31 2.31 0.0319**
Espiritualidade/religi&o/crengas pessoais 17.54 2.47 16.85 2.34 0.7761
Qualidade de Vida do ponto de vista do avaliado 13.62 2.99 14.85 251 0.1841

* Teste t ndo pareado
** Significativo considerando 5% de significancia
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CONSIDERACOES FINAIS

O LES é uma doenca cronica, que influencia na QV dos portadores. Diante do
carater sistémico da doenca esta pode agredir varios Orgaos e sistemas, capaz de
influenciar na manifestacéo de outras doencas, como a insuficiéncia renal, hipertenséo,
trombose, entre outras. O que pode piorar a QV, devido a maior gravidade da doenca,

necessitando de mais cuidados e o uso de medicamentos.

Esta condicdo se inicia no diagnostico quando promove mudancas na vida do
paciente, gerando sofrimento fisico e emocional, se caracterizando como um dos piores
momentos da luta contra a doenca. O tratamento também proporciona desconfortos, de
acordo com o tipo e a quantidade dos medicamentos usados - corticoides e
imunossupressores, por apresentarem efeitos colaterais afetam diretamente a QV.
Associados a isso, a nivel psicolégico, o paciente evidencia sua necessidade para se

manter vivo implicando na dependéncia terapéutica e social para a sobrevida.

Neste estudo obtiveram-se poucas variaveis em relacdo a baixa QV, as maiorias
das mulheres demonstraram-se satisfeitas com suas vidas e otimistas apesar de toda
dificuldade da doenca, aceitando suas limitacées e desfrutando do que ha de melhor na
vida, buscando na familia e nas crencas pessoais for¢as para os desafios que a patologia
impoe.

Esta qualidade se justifica porque a populacdo estudada esta sob
acompanhamento de médicos especialistas (reumatologistas) com abordagem terapéutica

eficaz.

Diante dos resultados obtidos, evidencia-se que é possivel ter QV, mesmo diante
das dificuldades da doenca. Se a pessoa usufruir de cuidados médicos especializados
com conduta terapéutica adequada tornando o tratamento eficaz, a patologia permanece
controlada, oferecendo seguranca com consequente controle emocional, diminuindo a dor
e outros sintomas, o que demonstra ter bons cuidados médicos, melhorando as

expectativas de que € possivel viver bem com a doenca.

Isto decorre de profissionais habilitados que podem influenciar diretamente -

aliviando a dor, o mal-estar e as doencas, intervindo sobre os agravos que podem gerar
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dependéncias e desconfortos diminuindo conseqiéncias dos mesmos ou das

intervencdes realizadas.
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