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RESUMO

JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS: O lupus eritematoso sistémi-
co (LES) é uma doenga cronica que apresenta impacto na quali-
dade de vida (QV) dos pacientes, alterando as suas prioridades,
projetos ¢ mesmo a imagem corporal. O objetivo deste estudo
foi analisar a QV de pacientes com a doenga, atendidos em dois
grandes hospitais gerais.

METODO: Foram entrevistadas 19 pacientes atendidas no Hos-
pital Universitdrio Professor Alberto Antunes (HUPAA) e Hospi-
tal Memorial Arthur Ramos (HMAR) no periodo de janeiro a ju-
lho de 2011, utilizando-se os instrumentos World Health Quality
of Life abreviado e um questiondrio socioecondmico. Os dados
foram analisados estatisticamente no programa Epi Info versio
3.5.2, utilizando o teste # de Student (p < 0,05).
RESULTADOS: A maior parte da amostra foi do HUPAA
(68,4%), com todos os dominios de QV com resultados melho-
res para 0 HMAR. Em ambos os hospitais o dominio que apre-
sentou melhores pontuagdes foi o de relagées sociais, enquanto
que o ambiental foi o de menor pontuagio. Nenhum dos domi-
nios atingiu o valor méximo (20), mas todos foram superiores a
pontuagao 10.

CONCLUSAO: A amostra pesquisada apresentou um bom in-
dice de QV. Portanto, apenas o fato de se ter LES nio ¢ fator
determinante para uma QV ruim.

Descritores: Doenca cronica, Doenga autoimune, Lapus, Qua-

lidade de vida.
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SUMMARY

BACKGROUND AND OBJECTIVES: Systemic lupus erythe-
matosus (SLE) is a chronic disease that affects patients’ quality of
life (QL) changing their priorities, life projects, and even their
body image. The objective of this study was to analyze the QL for
SLE patients treated in two large general hospitals.

METHOD: Nineteen patients were interviewed, who were tre-
ated at Hospital Universitdrio Professor Alberto Antunes (HU-
PAA) and Hospital Memorial Arthur Ramos (HMAR), within
January to July 2011, using the tools World Health Quality of
Life (WHOQOL-BREF) and a socioeconomic questionnaire.
The data were analyzed using Epi Info version 3.5.2 and perfor-
med with Student’s ¢t test (p < 0.05).

RESULTS: Most of the sample was from HUPAA (68.4%), with
all domains of QL with better results for HMAR. In both hospi-
tals, the social relationships domain had the highest score while
the environment had the lowest score. None of the items reached
the maximum score (20), but all of them were above 10.
CONCLUSION: The researched sample presented a good QL
index. Therefore, having SLE does not necessarily mean having
poor QL.

Keywords: Autoimmune disease, Chronic disease, Lupus, Qua-
lity of life.

INTRODUCAO

Os sentidos atribuidos pela pessoa acometida por doenca crénica,
podem influenciar no seu tratamento e na forma de como lidar
com as dificuldades e com os percalcos implicitos nesse processo.
Ao avaliar a qualidade de vida (QV) de uma pessoa, também se
considera a satisfacdo com a vida, que pode ser entendida como
contentamento, que ¢ uma parte do bem estar subjetivo relacio-
nado com felicidade e com emog6es positivas'?.

O termo QV ¢ definido pelo Grupo de Qualidade de Vida da Or-
ganizagio Mundial de Satide (OMS) como a percepgao do indivi-
duo em sua posi¢io na vida, no contexto da cultura e do sistema de
valores nos quais ele vive e em relagio aos seus objetivos, expectati-
vas, padrées e preocupacdes’. A andlise da QV ¢é geralmente usada
para pacientes portadores de doengas cronicas e incurdveis, sendo
esta avaliagio afetada por aspectos que vao além da satisfagio pes-
soal e incluindo outras questées, tais como idade, sexo, educagio,
ocupagio, funcionamento social e condigoes de satide”.
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O lupus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca que apresenta
taxa de incidéncia que varia de 1,8 a 7,6 casos por 100.000
habitantes/ano* e que apresenta um impacto na QV dos pacientes
alterando as suas prioridades, os seus projetos de vida e mesmo a
sua imagem corporal, sendo o envolvimento de muitos érgaos e a
evolugio cronica apontada como fatores para diminuicio da QV°.
A presenca de sintomas fisicos pode provocar o sentimento de
ameaga 2 vida e as pessoas mais préximas nem sempre sdo figuras
que oferecem protegao; as quais, na maioria das vezes, nio tém o

conhecimento para lidar com o paciente e com a doenga’®.

O instrumento World Health Quality of Life (WHOQOL) ¢
de uso internacional para avaliagio da QV em uma perspectiva
transcultural que possui boa consisténcia interna, validade discri-
minante, concorrente e de contetido, além de uma confiabilidade
teste-reteste’. Sua abrangéncia perpassa quatro dominios: fisico,
psicolégico, relagdes sociais e ambientais, valendo-se de questoes
tanto psicométricas quanto conceituais®.

O objetivo desse estudo foi analisar a QV de pacientes com LES
atendidos em dois grandes hospitais gerais da cidade de Maceid,
capital do estado de Alagoas, Brasil, com finalidade de comparar
duas amostras de pacientes de institui¢oes com diferentes tipos de
atendimento, sendo uma publica e outra privada.

METODO

Estudo transversal, quantitativo e analitico, desenvolvido no pe-
riodo de janeiro a julho de 2011 em dois hospitais gerais da ca-
pital alagoana que foram escolhidos por serem de grande porte,
referéncia em prestagio de servicos de satide no estado de Alago-
as e com grande demanda de pacientes, sendo um deles pablico
(HUPAA) e outro particular (HMAR).

A amostra foi composta por 19 pacientes portadores de LES, to-
dos do sexo feminino com idade entre 16 e 55 anos, sendo a
média de 33,82 + 13,74 anos. Critérios de inclusio: idade mini-
ma de 15 anos, condicées de comunicagio e entendimento dos
instrumentos ¢ acompanhamento ambulatorial nas institui¢oes
selecionadas para estudo no periodo estabelecido. Critérios de ex-
clusio: idade inferior a estabelecida e incapacidade de responder
aos questiondrios.

Os instrumentos utilizados para coleta dos dados foram: questiondrio
socioecondmico para critérios de classificagio econdmica do Brasil es-
tabelecido pela Associagio Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP),
formuldrio de identificagio e 0 World Health Quality of Life abreviado
(WHOQOL-BREF). A coleta ocorreu nos locais mais convenientes
aos pacientes, sendo realizadas no intercurso anterior ou posterior as
suas consultas médicas, em seus locais de trabalho ou residéncia.

O WHOQOL-BREF ¢ um instrumento utilizado para avaliagio
de QV, sendo composto por 26 questdes, sendo duas questoes
gerais de QV e as demais 24 representam cada uma das 24 facetas
que compde o instrumento original, estando estas distribuidas
em quatro dominios: relagoes sociais, fisico, ambiental e social. O
preenchimento do WHOQOL-BREEF foi realizado pelo préprio
participante, sem quaisquer influéncias do entrevistador.

O questiondrio da ABEP define o Critério de Classificagio Eco-
némica do Brasil estimando o poder de compra das pessoas e
familias urbanas, abandonando a pretensio de classificar a popu-
lagio apenas em termos de “classes sociais”. A divisdo realizada
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por esse instrumento ¢ de classes econémicas, levando em consi-
deracio a escolaridade do chefe de familia e os bens de consumo
como a quantidade de aparelhos de televiso, de rddios, de ba-
nheiro, de automével, de empregados mensalistas, dentre outros.
Os dados coletados foram digitados em um banco de dados pre-
viamente elaborado no programa Epi info versao 3.5.2 e, em se-
guida, foram analisados estatisticamente através de teste # Student
(p < 0,05). Foram estudadas as varidveis socioecondmicas: sexo,
idade, classe social, local de atendimento e filiagao a plano de
satde particular. As varidveis de QV foram analisadas dentro dos
dominios que compéem o instrumento WHOQOL-BREE

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal de Alagoas (UFAL) com o parecer nimero
010963/2010-42.

RESULTADOS

Dos pacientes entrevistados 68,4% foram do HUPAA, os demais
(31,6%) atendidos no HMAR. A maior parte da amostra (92,3%)
entrevistada do HUPAA enquadrou-se na classe socioecondmica
C, estabelecendo-se o restante na classe D (7,7%). Diferentemen-
te, os pacientes entrevistados do HMAR, hospital particular, distri-
buiram-se entre as classes A e C, apresentando porcentagem igual
entre as C e B2 (33,3%) como consta na tabela 1.

Tabela 1- Distribuigio dos pacientes portadores de lipus eritematoso
sistémico por hospital quanto plano de saide e classe social.

HUPAA HMAR
Varidveis n % n %
A2 - - 1 16,7
B1 - - 1 16,7
Classe social B2 - - 2 33,33
C 12 92,3 2 33,33
D 1 7,7 - -
Plano de satdde Sim - - 5 26,3
Nio 13 68,4 1 5,3

HUPAA = Hospital Universitdrio Professor Alberto Antunes; HMAR = Hospital

Memorial Arthur Ramos.

Os resultados apresentados na tabela 2 obtidos para as duas ins-
tituicbes pesquisadas através do instrumento WHOQOL-BREF
apontam que o dominio de relages sociais foi o que apresentou
melhor pontuacio em toda amostra, seguido do psicoldgico e do
fisico. Apenas o dominio psicolégico nio apresentou significincia
estatistica (p < 0,05) e o ambiental foi o que menos pontuou.

Tabela 2 — Dominios de qualidade de vida do WHOQOL-BREF por
média de escores de pacientes portadores de ltipus eritematoso sistémico,
atendidos no dois hospitais.

Dominios n Média de DpP** Valor
Escores de QV* de p***
Ambiental 19 13,15 2,57 0
Fisico 19 13,47 3,52 0
Psicoldgico 19 14,63 3,82 0,2449
Relacoes sociais 19 17,05 2,57 0

QV = qualidade de vida.

*Valor de referéncia de 4 a 20 pontos; **Desvio-padrio; ***Probabilidade.
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A comparagio de escores entre as institui¢oes pesquisadas mos-
trou que todos os dominios obtiveram maior pontuagio na
amostra pesquisada no HMAR, como pode ser verificado na
tabela 3. Observou-se também que individualmente também
foi o dominio de relagées sociais que apresentou maior pontua-
¢a0, havendo similaridade na hierarquia de pontuagées, estando
o psicolégico e o fisico como intermedidrios e o ambiental em
tltima posigao.

Tabela 3 — Dominios de qualidade de vida do WHOQOL-BREF por
média de escores de pacientes portadores de lipus eritematoso sistémico,
separados por institui¢oes pesquisadas.

HUPAA HMAR
Meédia de Média de
Escores de QV*  DP**  Escores de QV*  DP**
Ambiental 12,8 2,71 15 2,84
Fisico 12,22 3,26 15,61 3,1
Psicoldgico 13,38 3,45 15,89 4,9
Relacoes sociais 16,82 2,64 18 2,76

HUPAA = Hospital Universitdrio Professor Alberto Antunes; HMAR = Hospital
Memorial Arthur Ramos.

*Valor de referéncia de 4 a 20 pontos; **Desvio-padrio.
DISCUSSAO

Em paises como o Brasil ¢ como outros da América Latina, a
péssima distribuicdo de renda, o analfabetismo e o baixo grau de
escolaridade tém um papel importante nas condigoes de vida e de
saide’. Esta situagio configura uma desigualdade de acesso aos
servigos de satide, onde dificilmente os mais pobres tém acesso
aos planos de saide privados ou aos hospitais privados fora da
6rbita do sistema tnico de satide (SUS)?, fato este que concorda
com os resultados obtidos e corrobora com os dados também
verificados na tabela 1 referentes a filiacao a plano de satide parti-
cular pelos pacientes entrevistados.

A pontuagio ainda menor verificada no HUPAA para o dominio
ambiental (12,8) em relagio & do HMAR (15) pode ser um re-
flexo particular desse grupo diante das piores condigoes de vida
e, portanto, da insatisfagio com o local em que residem e até
mesmo dos servicos hospitalares oferecidos; j4 que uma doenca
cronica como o LES exige uma constante visita ao hospital com
considerdvel nimero de internagdes, tornando esta parte essen-
cial no meio ambiente desses pacientes.

As repercussoes psicol(’)gicas (sentimentos negativos) vivenciadas
pelas pacientes portadoras de LES sio sempre esperadas, visto
que essa ¢ uma doenga que tem a dor como sintoma cldssico e que
tem evolugio cronica, exigindo muito dos seus portadores'*". A
importancia significativa dos dominios fisico e psicolégico nos
resultados obtidos reitera a literatura e ¢, possivelmente, reflexo
do impacto que essa doenga possui nos seus portadores.

Os elementos renda, satide e educacio sao fatores fundamentais
na andlise da QV de uma populagao' e eles, sem divida, corres-
pondem a um aspecto vivenciado intrinsecamente por tal popu-
lacio de modo a projetar-se externamente através da insatisfagio
ou satisfacio destas pessoas'! diante do meio em que vivem; das
pessoas com as quais se relacionam e, ndo menos importante, do
seu estado interior.
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As maiores pontuagoes encontradas para o dominio de relagoes
sociais (17,05), mostraram que as pacientes possuem um bom
convivio social e 0 apoio de que precisam para lidar com a doenga
e com todos os problemas e dificuldades oriundas da mesma. Di-
versas investigacoes no dmbito de doencas cronicas sugerem que
0 apoio social tem efeitos mediadores na prote¢ao da satide e um
efeito protetor ao longo de todo o ciclo de vida'®.
Considerando-se o espagco como produto das diferenciagdes so-
ciais e ambientais, processo que tem importantes reflexos sobre a
satde dos grupos sociais envolvidos'?, entende-se a baixa pontu-
acio do dominio ambiental em toda a amostra (13,15). Denota-
-se, pois, que independente da classe social hd uma insatisfagio
geral por parte desses pacientes com o meio que os cerca, fato este
que se apresenta como provdvel resultado da m4 estruturacio do
estado, de modo que fique para trds, tanto em termos de capital
humano quanto de infraestrutura®.

De acordo com estudos realizados, a QV dos pacientes portado-
res do LES é muito pior do que a de outros pacientes com outras
doencas cronicas, considerando-se um nivel semelhante de com-
prometimento fisico'®. Uma condicio crénica de satde, como é o
caso dessa doenca, caracteriza-se pela incorporagio da doenca na
vida do seu portador, constituindo-se de uma situa¢io permeada
por estresse e que demanda a partilha desse enfrentamento com
a familia ou com o grupo social mais préximo'’. Observou-se na
amostra pesquisada um bom indice de QV, o que pode ser reflexo
de um suporte social adequado e de boas condi¢des psicoldgicas
desses pacientes.

CONCLUSAO

Apenas o fato de se ter LES, uma doenga crénica que causa debi-
lidades fisicas, nio é fator determinante para uma QV ruim, pois
esta perpassa por diversos fatores, tais como: ambiental, fisico,
psicoldgico e social. Esses dominios, quando bem trabalhados,
podem resultar em boa QV ao seu portador.

Diante dos resultados obtidos nesse estudo preliminar, suge-
re-se a realizacio de um estudo maior que possa retratar com
ainda mais precisdo a realidade dos pacientes portadores dessa
doenca cronica.
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