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RESUMO

O Lupus Eritematoso Sistémico é uma doenca autoimune, afetando o organismo,
prejudicando diversos aspetos do quotidiano dos doentes. Segundo a literatura a doenga
afeta a qualidade de vida dos sujeitos, aumentando os niveis de ansiedade, depresséo,
stress e de fadiga. Assim, o objetivo geral é verificar de que forma a fadiga, depressao,
ansiedade e stress afetam a qualidade de vida dos doentes. Pretende-se ainda avaliar
qual destas variaveis (preditoras) tem maior peso negativo na qualidade de vida dos
doentes com Lupus. Trata-se de um estudo quantitativo, correlacional, transversal com
uma amostra de 50 doentes com Lupus Eritematoso Sistémico, sécios da Associacao de
Doentes com Luapus. Dos resultados apurados, verificam-se correlagbes significativas
entre as escalas em estudo, denotando que a fadiga afeta a qualidade de vida dos
doentes, assim como 0 aumento da ansiedade, depressao e stress. Apura-se ainda que a
depresséo € a variavel preditora que contribui para a deterioracdo da qualidade de vida
dos doentes. Espera-se que esta investigacdo seja um contributo a nivel de
conhecimentos na area de saude, relativamente ao impacto que o Lupus Eritematoso

Sistémico tem na qualidade de vida dos utentes.

Palavras-chave: Lupus Eritematoso Sistémico, Qualidade de Vida, Ansiedade,

Depresséo, Stress, Fadiga, Modelo de Autorregulagéo.



ABSTRACT

Systemic Lupus Erythematosus is an autoimune disease, which affects the body,
impairing many aspects of patient’s daily lives. According to literature, the disease
affects patient’s quality of life, increasing anxiety levels and causing depression, stress
and fatigue. Therefore, the overall goal is to verify how fatigue, depression, anxiety and
stress affect the quality of life for patients. Another objective is to evaluate which of
these variables (predictors) have greater negative weight on quality of life of patients
with lupus. This is a quantitative, correlational, cross-sectional study within a sample of
fifty Systemic Lupus Erythematosus patients, members of the “Associagdo de Doentes
com Lupus”. From the results obtained it is possible to verify that there are significant
correlations between the scales under study, showing that fatigue affects quality of life
for patients as well as increases anxiety, depression and stress. Is ascertained that
depression is the predictor variable with greater negative weight on the quality of life of
the patients. It is hoped that this research is a contribution level of knowledge in the area
of health, regarding the impact that systemic lupus erythematosus has in the quality
quality of life of the patients.

Keywords: Systemic Lupus Erythematosus, Quality of Life, Anxiety, Depression,
Stress, Fatigue, Self-Regulation Model.
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INTRODUCAO

A presente investigacdo tem como objetivo estudar a relacdo das varidveis
ansiedade, depressdo, stress e fadiga na qualidade de vida em doentes com Lupus.

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES), segundo Ayache e Costa (2005) é uma
doenga inflamatdria cronica, multissistémica e de causa desconhecida. De origem
autoimune, caracteriza-se pela presenca de diversos anticorpos e evolui com variadas
manifestacdes clinicas. Esta doenca pode afetar todo tipo de érgéos, como a pele, 0s rins
e as articulacGes (Duarte, 2001).

Por ser uma doenca complexa e de dificil reconhecimento deixou de se fazer o
diagndstico precoce. Assim, e apesar de ser uma das doencas mais poliformes que
existem, a LES é uma patologia que pode passar despercebida durante muitos anos.

Para além das implicacdes fisicas, esta doenca tem diversas repercussoes a nivel
psicologico. Tal como aponta a Lupus Foundation of American, sdo diversos o0s
sintomas psicolégicos apresentados pelos portadores do Lupus (Tavares, 2004). Estes
pacientes desenvolvem um conjunto de ideias, medos e sentimentos desde a fase do
diagnostico, que podem causar todo tipo de sintomas como tristeza, choro, insénia ou
sonoléncia, falta de apetite, desanimo ou ansiedade, irritabilidade, baixa autoestima,
dificuldades de concentracdo, diminuicdo da memoria, falta de interesse em apreciar
coisas antigas, indecisao e fadiga. O doente pode deixar de conseguir planear a sua vida
pela possibilidade da ocorréncia de uma nova crise.

Autores como Skare, Biondo, Outi, Marfim, Pedri e Kroda (2008) apontam que 0s
individuos com LES sofrem de disturbios de humor causados, tanto pela propria doenca
como pelas repercussGes psicologicas. Denotam ainda, que os portadores de LES
sofrem mais de ansiedade do que a populacdo normal.

Pelo exposto, o LES pode afetar consideravelmente a QV do individuo. Sendo, a
QV uma das dimensfes mais ambicionadas da vida humana, tanto que esta é desejada e
perseguida por todos os individuos (Barbosa e Pais-Ribeiro, 2000).

Os pacientes com LES tém uma QV inferior em relacdo aos individuos saudaveis
com a mesma idade. Aspetos como a atividade fisica, as relacdes sociais e a vitalidade
sdo particularmente afetados (Vinaccia et al., 2006).

Segundo Skare e colaboradores (2008), os doentes com LES acabam por perder

QV também devido a depressao e a ansiedade que esta causa.
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Existem outros fatores que tém um impacto de uma forma prdpria nestes doentes,
tais como a idade, a duracdo da doenca e a fadiga, que se trata de uma variavel que
exercer um impacto negativo sobre a QV em pacientes com Lupus, (McElhone, Abboyy
& Teh, 2006). Efetivamente, segundo Houghton, Tucker, Potts e Mckenzie (2008), a
fadiga é uma das manifestacdes clinicas mais prevalente no LES.

Atendendo ao facto de as investigacdes acerca do impacto psicologico do LES
serem escassas, apesar da alta prevaléncia desta doenca, mostra-se pertinente a
realizacdo de um estudo que procure reunir 0s conhecimentos tedricos existentes acerca
desta tematica.

Desta forma, a presente dissertacdo divide-se em quatro capitulos centrais.

Pretendendo realcar a importancia deste estudo, a parte da fundamentacdo teorica
encontra-se dividida em dois capitulos. O primeiro capitulo destina-se a caracterizagdo
da doenca LuUpus, sendo apresentados os critérios de diagnostico do Lupus, a sua
etiologia, dados acerca da sua prevaléncia, 0 seu curso e progndstico, os diversos
sintomas e as consequéncias fisicas que um portador de Lupus pode desenvolver e, por
fim, as variadas formas de tratamentos e as suas implica¢6es no individuo.

O segundo capitulo procura dar resposta a questdo de investigacdo levantada.
Aborda, inicialmente, o impacto da doenca cronica na qualidade de vida do individuo.
De seguida foca o impacto psicoldgico do LES enquanto doenga cronica e, por ultimo, o
impacto do Lupus na percecdo da Qualidade de Vida (QV) do sujeito, introduzindo um
modelo que compreende 0 modo como os individuos lidam com a doenca, dando énfase
ainda as estratégias de coping e ao papel do suporte social.

Por sua vez, a parte empirica desta dissertacdo remete para o terceiro e quarto
capitulo. O terceiro sera dedicado a descrigdo da investigacdo. Num primeiro momento
serdo abordados os objetivos, o desenho e método do estudo e as variaveis estudadas.

Por ultimo, o quarto capitulo consiste na discussdo dos resultados obtidos, sendo
efetuada uma analise critica comparativa com os resultados encontrados na revisao da
literatura. Sera formulada uma concluséo acerca deste estudo e serdo analisadas algumas
limitacGes identificadas no desenvolvimento da investigacdo, sendo ainda apresentadas
algumas sugestdes para estudos futuros.

Pretende-se que esta investigacdo seja uma mais valia nivel de conhecimentos

relativamente a dimensdo da QV, e a sua importancia, os doentes com Lupus, de forma



a contextualizar as variaveis que tém um maior impacto nessa dimensdo, para se sejam

promovidas intervengdes e programas que incidam sobre as mesmas.



PARTE I. ENQUADRAMENTO TEORICO




CAPITULO I. LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO




1.1 LES: Conceito e Classificagdo

A palavra latina lapus significa lobo e estabelece uma semelhanca entre as
erupgdes faciais da doenca e as marcas observadas na face de alguns lobos (Verli,
Cherubini & De Souza, 2004).

O LES é uma doenca autoimune que se caracteriza pela producdo de anticorpos
contra componentes celulares (Verli, Cherubini & De Souza, 2004). Trata-se de uma
patologia multissistémica que pode passar despercebida durante varios anos (Tavares,
2004).

O LES é uma das muitas patologias conhecidas como doenca autoimune em que 0
sistema imunoldgico ataca o proprio corpo, quando o deveria proteger (NIAMS, 2009).
Segundo Ayache e Costa (2005), trata-se de uma doenga inflamatéria crdnica e, por ser
de origem, por vezes subita, por ndo ter manifestado sintomas anteriores, ja foi chamada
de epilepsia do sistema imune.

Devido ao polimorfismo do LES, os quadros clinicos costumam ser complexos e
de dificil reconhecimento, contribuindo para a ndo realizacdo de um diagnostico precoce
e para a ndo instituicdo da terapéutica adequada, o que, certamente, modificaria a
evolucao clinica da doenca (Ayache & Costa, 2005).

Ha dois tipos de Lupus: o Lupus Eritematoso Discoide (fixo) e o LES (evolutivo).
A Lupus Foundation of American caracteriza-0s da seguinte forma: o Lupus Discoide
manifesta-se apenas na pele, é caracterizado por inflamag6es cutaneas que aparecem na
face, na nuca e no coro cabeludo, podendo surgir de forma cronica ou aguda.
Geralmente, este tipo de Lupus ndo afeta outro tipo de érgdo, podendo no entanto
evoluir para Lupus Sistémico. Por sua vez, o LES é o mais grave, pois pode afetar quase
todos os d6rgdos e os sistemas do corpo. A Lupus Foundation of American acrescenta
uma outra designacdo: o Lupus induzido por drogas, idéntico a forma sistémica
(Tavares, 2004).

1.2 IndicacGes Diagndsticas

O diagnostico do LES ndo se mostra um processo facil. De facto, sendo o Lupus
uma doenca heterogénea e frequentemente com um curso policiclico, em que os ciclos
da doenca alteram com fases de remissdo, nem sempre é possivel estabelecer o
8



diagndstico numa primeira avaliacdo (Silva, Canhdo, Barcelos, Miranda, Pinto &
Santos, 2008).

Na prética, para ser diagnosticada a doencga do LUpus, é necessario preencher pelo
menos quatro de onze critérios: Eritema malar, Lesdo discoide, Fotossensibilidade,
Ulceras orais/nasais, Avrtrite, Serosite, Comprometimento renal, Alteragdes
neuroldgicas, Alteracdes hematoldgicas, Alteracbes imunoldégicas e Anticorpos
antinucleares.

Estes critérios foram propostos pelo American College of Rheumatology, em
1982, e foram revistos em 1997 (Borba, Latorre, Brenol, Kayser, Da Silva,
Zimmermann et al., 2009; De Queiroz, Da Silva & Santos, 1998).

Como o LES se enquadra nas doencas reumaticas, praticamente todas de natureza
autoimune, o seu diagnostico pode facilmente ser confundido com uma das seguintes
(e.g. artrite reumatoide, artrite juvenil, sindrome Sjogren, doenca de Behget, espondilite
anquilosante, sindrome de Reiter e artrite psoriatica) (Verli, Cherubini & De Souza,
2004). Neste sentido, torna-se indispensavel a concretizacdo de um diagnostico
diferencial.

1.3 Etiologia

A origem do LuUpus ndo esta totalmente esclarecida. Alguns autores consideram
mesmo que esta doenca tem uma etiologia desconhecida (Tavares, 2004; Freire,
Guimarédes, Maia & Ciconelli, 2008; NIAMS, 2009). Porém, apesar da literatura neste
dominio ser escassa, algumas hipdteses explicativas tém sido avancadas.

Segundo Borba e colaboradores (2009), o seu desenvolvimento estd ligado a
predisposicdo genética e a fatores ambientais (e.g. luz ultravioleta ou alguns
medicamentos).

Relativamente aos fatores genéticos, estes demonstram uma importancia relevante
na predisposicdo para a doenca. Verli, Cherubini e De Souza (2004) afirmam que em
gémeos monozigoticos e dizigdticos, a prevaléncia de LES corresponde respetivamente
a 25-50% e 5%. Quanto aos fatores ambientais, De Queiroz (2006) e Esteves, Baptista,
Rodrigo e Gomes (1992) apontam que as infecdes, os farmacos, as hormonas e as

radiacdes ultravioletas sdo importantes para o desencadeamento desta doenca.



1.4 Prevaléncia

A prevaléncia do LES varia em funcéo da raca, género, idade e regido geografica
dos seus portadores.

Relativamente a raga, a mais afetada é a negra, uma vez que o LES atinge 1 em
cada 1000 pessoas da raca branca e 1 em cada 250 pessoas negras, mas pode ocorrer em
todas as etnias (Ayache & Costa, 2005; NIAMS, 2009; De Queiroz, da Silva & Santos
1998).

Em relacdo ao género e & idade, a literatura aponta que os individuos do sexo
feminino em fase reprodutiva sdo a populacdo mais afetada (NIAMS, 2009; De Queiroz,
Da Silva & Santos 1998; Tavares, 2004; Skare, 1999), principalmente na idade fértil,
iniciando os sintomas durante a 2.2 ou 3.2 década da vida (Ayache & Costa, 2005).

Entretanto, avaliando a populacdo com Lipus em geral, e ndo apenas o género
feminino, segundo a investigacdo o maior nimero de casos ocorre entre 0s 30 e 40 anos.
(Esteves, Baptista, Rodrigo e Gomes,1992).

Relativamente a regido geografica, segundo Ayache e Costa (2005), o LES pode
ocorrer em todas as regifes geograficas. No entanto, segundo Tavares (2004), esta
doenca afeta mais os individuos que residem no extremo oriente.

No que diz respeito a prevaléncia desta doenca em Portugal, estima-se que
existam trés a cinco mil doentes portugueses portadores de Lupus, sendo que 9 em 10

doentes, sdo do sexo feminino (Martins, 2005).

1.5 Curso e Prognostico

O LES é uma doenca cuja evolucgdo é caracterizada por sintomatologia variada e
por fases assintomaticas. Evolui com as mais variadas manifestacdes clinicas e com
periodos de exacerbacdo e remissdo (Ayache & Costa, 2005; Zerbi & Fidelix, 1989).

De facto, o LES é uma doenca pouco estavel, visto que o paciente tanto pode ter
momentos de crise como momentos de remissao.

Segundo Ayache e Costa (2005), quando a doenca ndo se manifesta com grande
gravidade, o doente esta em fase de remissdo, por outro lado, quando este apresenta
agravamentos, encontra-se em crise. Estes momentos, como referem Ayache e Costa
(2005), podem ter origem devido a fatores de stress, infecGes, excesso de exercicio
10



fisico, exposicdo excessiva solar, acidentes, interrupcdo de medicacdo sem a permissao
do médico, habitos irregulares de vida e causas emocionais.

O progndstico do Lupus, de acordo com De Queiroz (2006), tem melhorado ao
longo dos anos. A doenca passou de uma sobrevivéncia ao fim de quatro anos de 50%,
para 95%. Efetivamente, este autor refere que para que esta melhoria se verifique, houve
a contribuicdo de diversos fatores, tais como: o diagndstico precoce, 0 conhecimento
das vérias formas do Lupus, um tratamento mais adequado (e.g. um tratamento
citotoxico) abordagens terapéuticas mais agressivas da hipertensdo arterial e das
infecOes, hemodidlise e o transplante renal.

1.6 Sintomatologia e Consequéncias Fisicas do LES

Como vimos anteriormente, o LUpus pode ter diversos sintomas e consequéncias a
nivel fisico. Na verdade, o LES compromete diversos 6rgéos e tecidos, tais como rins,
coracdo, sistema nervoso central, pulmdes, articulagdes e sangue (NIAMS, 2009)

Assim, o LES tem diversos sintomas desde a perda de peso, fadiga, artrite,
alopécia, pleurite, sensibilidade ao sol, entre outros, que podem surgir de forma igual,
tanto para 0s homens como para as mulheres. No entanto, os sintomas mais comuns sdo
a fadiga extrema, febre inexplicavel, erupcbes cutaneas, problemas renais e dores nas
articulacdes (NIAMS, 2009; Tavares, 2004).

Sendo o LES uma doenca com diversas consequéncias, poderia afetar a
fertilidade, no entanto, tal ndo se verifica (Ambrésio, Cordeiro, Lermann, Nogueira &
Serrano, 2009).

Em ultima fase, esta patologia pode levar a morte do individuo. De resto, sabe-se
que a principal causa de mortalidade dos pacientes com LES é a infecdo (De Queiroz,
Da Silva & Santos, 1998).

1.7 Tratamento e Implicac6es

Atualmente, o LUpus ndo tem cura, mas pode ser eficazmente controlado

podendo, a maioria das pessoas com esta doenca, usufruir de uma vida saudavel e ativa.
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Hoje em dia, segundo Freire, Guimaraes, Maia e Ciconelli (2008), o objetivo dos
médicos é reduzir as sequelas e as incapacidades destes pacientes, diminuindo os danos
e complicagdes causados aos 0rgaos, devendo 0s sujeitos ser regularmente reavaliados
para garantir uma melhor eficdcia do tratamento (NIAMS, 2009).

Os sujeitos portadores desta doenca podem ser seguidos por um médico de
familia, por um reumatologista (e.g. controlando a artrite e outras doencas que
envolvem o sistema imunolégico) ou por imunologistas clinicos (especializados em
alteracBes do sistema imunoldgico) (NIAMS, 2009).

O tratamento do Lupus visa, principalmente, controlar a atividade imuno-
inflamatoria, prevenindo a evolucdo para quadros mais graves como a insuficiéncia
renal cronica que pde em risco a vida do paciente e apresenta um custo extremamente
elevado para o tratamento (Santos, 2009). Assim, 0 tratamento pode constituir um
desafio, uma vez que o agravamento da doenca € imprevisivel e os efeitos da medicagéo
podem revelar-se tdo ou mais dolorosos do que a doenca (De Queiroz, 2006).

O plano de tratamento é baseado na idade do utente, sexo, estado de salde,
sintomas e estilo de vida. Deve por isso mesmo ser ajustado as necessidades do
individuo e pode ser alterado com o tempo.

Segundo Sato e colaboradores (2002), durante os periodos de atividade sistemica
da doenca, é necessario repouso da atividade fisica e é fundamental também tomar
medidas que promovam uma melhoria na condicao fisica (0 que pode ser procurado
com a pratica da atividade fisica regular). Relativamente a dieta, ndo ha evidéncia
cientifica de que os alimentos possam influenciar o desencadeamento ou a evolucgéo da
doenca, mas recomenda-se a ado¢do de uma dieta equilibrada, evitando-se o0 excesso no
consumo de sal, hidratos e lipidos. Também a luz solar e outras formas de irradiacdo
ultravioletas e o tabagismo devem ser evitados pelo sujeito (NIAMS, 2009).

Para além dos cuidados acima referidos, pode ser necessaria, em muitos casos,
uma terapéutica farmacoldgica em diversas condic6es (e.g. colesterol alto, pressao alta
ou infecdo) (NIAMS, 2009).

Devido a diversos fatores, podem ser aplicadas outras modalidades de tratamento
as quais, segundo a NIAMS (2009), podem ajudar no controlo do Lupus. Estes
tratamentos sdo a base de terapias hormonais: a dehidroepiandrosterona (DHEA) e

imunoglobulina intravenosa (proteinas derivadas do sangue humano).
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Sumariando, como podemos constatar, 0 LES é uma doenca autoimune na qual
existe um ataque do proprio organismo podendo assim afetar diversas partes do corpo.
Esta doenca é complexa e de dificil diagndstico. Com efeito, o LES pode até ser
confundido com outras doencas autoimunes, como as reumaticas e outras doencas que
afetam o sistema imunoldgico.

Relativamente a sua etiologia, ndo esta totalmente esclarecida, podendo ter como
origem, fatores genéticos e ambientais. O facto é que esta doenca € mais frequente em
mulheres e em idade fértil, afetando sobretudo a raga negra e amarela.

As consequéncias fisicas desta doenca podem ser diversas. Efetivamente, o LES
pode afetar varias partes do corpo, tais como articulacdes, 6rgdos, tecidos, entre outros.

No tratamento, é essencial que o sujeito siga as instru¢es do seu médico e que
tenha uma vida saudavel. O portador desta doenca pode ter fases de remissdao e
exacerbacdo e o seu prognoéstico tem melhorado ao longo dos anos.

Ainda ndo ha garantias de cura para o Lupus, mas existem diversas formas de
abordagem que procuram manter a doenca estavel. No seu tratamento, destaca-se a
administracdo de farmacos para diminuir a dor e garantir a prote¢do dos orgdos. A
intervencao psicologica é igualmente relevante e consiste em promover a saude destes
pacientes, atraves da mudanca de habitos e estilos de vida.

E de salientar ainda a importancia da intervencdo psicoeducativa nos individuos
com Lupus, através do fornecimento de informacéo, especificamente acerca das suas
consequéncias, riscos e tratamento, podendo refletir-se numa melhor adesdo ao
tratamento e em melhores cuidados com a saude.

Apesar dos avancos verificados no tratamento desta doenca, o LES tem
implicacdes a nivel psicologico. O capitulo 11 abordara a qualidade de vida na doenca

cronica, assim como no LES.
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CAPITULO Il. MODELOS DA PSICOLOGIA CLINICAE
DA SAUDE DA QUALIDADE DE VIDA E
AUTORREGULACAO E A SUA RELACAO COM LES
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2.1 Defini¢éo da Qualidade de Vida e a sua Relagdo com o LES

O LES, tal como vimos no capitulo anterior, apresenta inimeras consequéncias a
nivel fisico para o paciente. Contudo, as implicagfes desta doenca ndo se limitam aos
efeitos no organismo. De facto, quando uma doenca surge, principalmente quando se
trata de uma doenca cronica, a adaptacdo ao estado de doente torna-se limitada (Da
Silva, Guedes, Moreira & Souza, 2000). No entanto, os individuos podem, mesmo
nestas circunstancias, procurar ter uma vida tranquila, mantendo as condicdes de
morbidez em equilibrio e procurando experienciar novas possibilidades de vida.

O conceito de qualidade de vida (QV) foi abordado pela primeira vez por Lyndon
em 1964, presidente dos Estados Unidos, referindo-se & QV em termos econdémicos
(OMS, 1998).

Este conceito, que inicialmente se referia a diferentes dimensfes sociais,
economicas, politicas, sociais, historicas, entre outras, mais tarde adquiriu
especificidades no ambito da saude e da doenca, como objetivo principal a prevencao
das doengas e alivio dos sintomas ou prolongamento da vida humana (Ferreira, 1994).

Na perspetiva de Pais-Ribeiro (2005), o conceito QV relacionado com a salde €
cada vez mais utilizado. Na verdade, segundo Freire, Guimaraes, Maia e Ciconelli
(2008), no campo da saude, o conceito de QV e visto pelos aspetos funcionais,
psicoldgicos e sociais, refletindo a forma como o paciente encara o0 seu problema de
salde e de como a intervencdo médica influencia a sua vida. No entanto, para além da
QV estar relacionada com a saude, ndo depende unicamente dela, uma vez que depende
do trabalho, da familia e dos recursos econdmicos (Pais-Ribeiro, 1997).

Segundo Leal (2008), a QV esta diretamente relacionada com a percecdo que cada
sujeito tem de si e dos outros, mas também do mundo que o rodeia e pode ser avaliada
mediante critérios apropriados, tais como a educacdo, a formacdo de base, a atividade
profissional, as competéncias adquiridas, a resiliéncia pessoal, o otimismo, as
necessidade pessoais e a saude.

Este conceito é utilizado para se referir a vida boa no seu geral, sendo um objetivo
necessario para as sociedades modernas (Pais-Ribeiro, 2009).

Assim, a QV é avaliada tendo em conta cinco componentes: salde fisica, satde

psicoldgica, nivel de independéncia, relagdes sociais e o ambiente. De qualquer modo, a
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salde é vista como sendo uma das componentes mais importantes para a QV (Barbosa
& Pais-Ribeiro, 2000).

Schipper, Clinch e Powell (1994), apds terem analisado as diferentes concecbes
do conceito QV, salientam que de todos os conceitos sobressaem cinco abordagens
explicativas das defini¢cBes atuais. A primeira refere-se a abordagem psicoldgica que
distingue uma doenca e o sentir-se doente; a segunda aponta para o custo-beneficio que
assenta na dicotomia quantidade de vida versus qualidade de vida; a terceira refere-se a
da comunidade, que constitui varidveis de forma a analisar o impacto da doenca na
comunidade; a quarta aponta para o funcional que reorganiza os aspetos funcionais,
fisicos, psicologicos e sociais, de forma ao individuo se adaptar as consequéncias da
doenca; e por ultimo, a quinta abordagem refere-se a lacuna entre o que o doente
consegue realizar e as suas expetativas, pois quanto maior for a lacuna melhor é a QV
do sujeito.

E importante referir que a QV ndo quantifica apenas a presenca dos sintomas ou a
sua gravidade, mas interessa-se antes em provar como as manifestacfes de uma doenca
ou 0 seu tratamento sdo experienciados e percecionados pelo sujeito (Berzon, 1998).

Na QV, a perspetiva psicologica refere-se a forma como o sujeito se sente doente
e como avalia o seu bem-estar. Ao bem-estar e a QV acrescenta-se que o bem-estar
psicologico se divide em bem-estar afetivo e funcionamento mental e fisico (Noack,
1991).

Nos ultimos tempos, a preocupacdo dos servicos de salde é a prevencdo da
doenca, 0s seus tratamentos, o alivio dos sintomas, assim como 0 aumento dos anos de
vida (Farguar, 1995). Entretanto, o0 aumento das doencas cronicas nos ultimos tempos,
tem contribuido para o aumento do interesse relativamente a qualidade de vida
(Pimentel, 2004).

2.1.1 Qualidade de Vida na Doenc¢a Cronica

A doencga crénica é vista como uma ocorréncia organica que surge num sujeito
(Sousa, Mendes & Relvas, 2007) com duracdo prolongada e que pode ser drastica ou
estar associada a perda de esperanca de vida, podendo implicar uma incapacidade do

funcionamento fisico e/ou psicoldgico (Bizarro, 2000).
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Segundo Paul (1995), estas doencas sdo variadas (e.g. 0 cancro, doengas renais e
respiratérias) e podem prejudicar qualquer um dos sistemas fisicos do individuo.

A sua principal caracteristica € o facto de serem de longa duracdo. Portanto, uma
doenca crdnica é reconhecida como tal quando interfere com a vida quotidiana do
sujeito por um periodo superior a trés meses num ano ou quando a doenca resulta num
internamento de um més ou mais num ano (Bizarro, 2000). As doencas cronicas sao
consideradas, nos dias de hoje, a maior causa de morte nas sociedades industriais (Paul,
1995).

Bizarro (2000) afirma que apesar da condicdo de doenca crdnica ser dificil em
qualquer faixa etéaria, pode ser especialmente complexa e problemética na fase da
adolescéncia. Com efeito, na infancia ou na adolescéncia a doenca crénica assume-se,
geralmente, como uma condi¢do de risco para o inicio de dificuldades no ambito
psicoldgico (Bizarro, 2000).

Segundo Carreiras (2000), uma crianga com uma doenca crénica e grave, € uma
crianca diferente das criancas saudaveis, pois necessita de cuidados especiais, podendo
passar por periodos de grande vulnerabilidade e de situagdes dolorosas. Ja os
adolescentes com doenca cronica ndo s0 tém de se deparar com 0S processos de
desenvolvimento normal e as dificuldades associadas a esta fase da vida, como tém que
fazer face as imposicdes adicionais que a doenga lhes coloca (Bizarro, 2000). Segundo o
mesmo autor, estes jovens com doenca cronica sofrem alteragdes acentuadas no seu
equilibrio e bem-estar psicoldgico.

As doencas cronicas, de uma forma geral, afetam diversos aspetos importantes na
vida do doente (Vinaccia et al., 2006). E que estes sujeitos sofrem situacdes de crise,
desequilibrio social e psicologico, porque sdo acompanhados por ansiedade, medo e
desorientacdo (Vinaccia et al., 2006), causados pelo sofrimento e incerteza gerados pela
presenca de uma doenca grave (Skare et al., 2008). Sousa, Mendes e Relvas (2007)
referem que outras consequéncias emergem tais como: o sofrimento que se denota em
toda a familia, a necessidade de reorganizar as tarefas com efeitos especificos no
elemento que assume o papel de cuidador.

Um individuo cronicamente afetado vé as suas atividades diarias e o proprio
autoconceito alterados, bem como o sentido de vida, podendo assim desenvolver
estados depressivos (Vinaccia et al., 2006). Estes individuos tém de lidar também com

procedimentos médicos, hospitalizacdes, cirurgias, exacerbacdo periddica dos sintomas,
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desconforto fisico, efeitos secundarios da medicacdo ou dos tratamentos e a
eventualidade duma expectativa de vida diminuida (Bizarro, 2000).

De facto, nos doentes cronicos, os principais problemas sdo usualmente descritos
com sendo, a restricdo, o isolamento social, a desvaloriza¢cdo do Eu e a sobrecarga que
representam para os outros (Paul & Fonseca, 2001).

Segundo Haynal, Pasini e Archinard (1998), no processo de adaptacdo a doenca
estes sujeitos deveriam aceitar a diminuigdo das suas forcas e fazer o luto de algumas
das suas capacidades. De facto, um sujeito portador de caracteristicas crénicas enfrenta
perdas resultantes das alteragdes no estilo de vida e limitagcdes resultantes da presenca
de patologia, das necessidades terapéuticas e de controlo clinico (e.g. internamentos
hospitalares recorrentes) (Da Silva, Guedes, Moreira & De Souza, 2000).

Devido as especificidades das doencas cronicas, torna-se necessario o
acompanhamento do doente por diversos profissionais. Segundo Carreiras (2000) é
importante o reconhecimento da necessidade de, em situacdo de doenca cronica e grave,
ndo haver apenas um técnico (0 médico), mas um conjunto de profissionais que
constituam uma equipa multisiciplinar.

O apoio psicolégico deve ser tido em conta quando: ha doenca grave; ha
incapacidade ou desfiguracdo que causam inevitavelmente reac6es psicoldgicas ou até
perturbacdo psicoldgica; ha diminuicdo do impacto stressante da prépria doenca, do
tratamento ou mesmo da lesdo e, por ultimo, também deve ser atribuido a todos os
doentes e ndo sO aos casos psicologicos. Também se destaca a importancia dos
enfermeiros e terapeutas que devem estar na linha dos cuidados terapéuticos (Paul,
1995).

2.1.2 Qualidade de Vida no LES

Segundo Skare e colaboradores (2008), o LES ndo é uma doenca muito comum,
mas pode apresentar diversas consequéncias na vida do individuo, afetando aspetos
sociais, emocionais e mentais. De acordo com estes autores, esta doenca crénica pode
ter pior impacto do que muitas outras doencas. Torna-se assim necessario que médicos,
doentes e cuidadores atendam ndo s6 aos aspetos somaticos do LES, mas também a

alteracdes psicologicas da mesma.
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Tavares (2004) aponta que, pelo facto de se tratar de uma doenca crénica com
causa desconhecida, o individuo com LES enfrenta momentos de stress que exigem um
grande esforco psicoldgico.

Tal como aponta a Lupus Foundation of American (Tavares, 2004), sdo diversos
os sintomas psicoldgicos experienciados pelos portadores do Lupus e podem ter inicio
logo na fase pré-diagndstico. De facto, o tempo para diagnosticar esta patologia é muito
longo e o sujeito durante esse periodo pode passar por grandes momentos de ansiedade
e de frustragdo (Tavares, 2004). Assim, segundo 0 mesmo autor, estes sujeitos
desenvolvem uma série de ideias, medos e sentimentos durante a fase de diagnostico da
doenca.

De facto, o Lupus é uma doenca de grande instabilidade para o individuo, pois tal
como apontado anteriormente, passa por fases de crise e de remissdo que afetam a
capacidade de planear o futuro. Assim, 0 medo, a raiva e o isolamento poderdo deste
modo aumentar o stress no sujeito (Tavares, 2004). E que o individuo espera que a
qualguer momento possa ocorrer uma nova crise e dependendo do 6rgdo atacado, pensa
se vai ou ndo sobreviver (Tavares, 2004).

Entretanto, podem surgir sintomas psicopatoldégicos como de ansiedade e
depressdo. Com efeito, um estudo elaborado por Segui e colaboradores (2000; cit. in
Vinaccia et al., 2006) concluiu que durante episodios de crise da doenca as alteracdes
psiquiatricas e psicossociais sdo normalmente moderadas e estdo relacionadas com o
impacto psicolégico causado pela propria doenca sobre os pacientes. Por outro lado, as
lesbes a nivel fisico podem também ter efeitos psicologicos. Tavares (2004) assinala
mesmo que na maioria das vezes o LES pode causar uma serie de lesdes capazes de
levar o paciente a obter um estado paranoico.

Existem diversos sintomas psicologicos que os individuos com Lupus podem
apresentar, desde depressdo, ansiedade, euforia associado a um grau de deméncia,
ignorancia da doenca e dos sintomas que a mesma provoca, como irritabilidade, apatia,
transtornos da autoimagem, fadiga, alteracGes cognitivas e disfuncdes sensorio motor
(Vinaccia, et al., 2006).

Segundo Skare e colaboradores (2008), os pacientes com LES sofrem de
disturbios de humor causados tanto pela propria enfermidade como pelas repercussoes

psicoldgicas causadas pela percecdo da doenca cronica e grave.
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Ayache e Costa (2005) verificaram ainda que alterac6es da personalidade podem
ser decorrentes do stress psicolégico imposto pela patologia, pela atividade da doenca
no SNC e/ou pelo uso de medicacdo como os corticoides.

Como referem, Ayache e Costa (2005), o sistema nervoso central (SNC) de uma
pessoa portadora do LES é frequentemente atingido, gerando sintomas neuroldgicos
e/ou psiquiatricos, tais como: convulsdes, cefaleias, sindrome organica cerebral e
psicose. Assim, supbe-se que a ativacdo do sistema imunoldgico, que ocorre nas
doencas autoimunes, possa resultar das alteragbes dos neurotransmissores e,
consequentemente, dos comportamentos. Em 1999, um subcomité do ACR (1999; cit. in
Ayache & Costa, 2005; Borba et al., 2009) classificou 19 sindromes neuropsiquiatricas
associadas ao LES, entre as quais o estado confuso agudo, os disturbios cognitivos, a
psicose, 0s transtornos de humor e de ansiedade.

Pelo exposto, o LES pode afetar consideravelmente a QV do individuo. Sendo, a
QV uma das dimensdes mais ambicionadas da vida humana, tanto que esta é desejada e
perseguida por todos os individuos (Barbosa e Pais-Ribeiro, 2000).

Os pacientes com LES tém uma QV inferior em relagdo aos individuos saudaveis
com a mesma idade. Aspetos como a atividade fisica, as relacfes sociais e a vitalidade
sdo particularmente afetados (Vinaccia et al., 2006).

Outra area de vida afetada nos individuos com LES é a dimenséo laboral.Com
efeito, segundo a NIAMS (2009) o diagnodstico de Lupus pode ter um impacto
significativo na qualidade de vida, incluindo a capacidade de trabalho.

Uma pesquisa recente debrugou-se sobre a perda de emprego resultante do Lupus.
Neste estudo, estimou-se que quase trés quartos dos participantes pararam de trabalhar
antes da idade normal da reforma, e que metade das pessoas que tinham um emprego,
quando foram diagnosticados (em média aos 30 anos), ja nao estaria a trabalhar aos 50
anos. Os autores verificaram assim que a perda do emprego afeta consideravelmente a
vida do individuo e pode repercutir-se em problemas psicolégicos para o sujeito
(NIAMS, 2009).

Também em relacdo a outras doencas, 0s pacientes com LES evidenciam pior QV.
McElhone, Abboyy e Teh (2006) referem até que a QV ¢é reduzida nos doentes com
Ldpus quando esta é comparada com outras doencas, tais como a SIDA, sindrome

Sjogren, artrite reumatoide, entre outras.
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Num estudo de Jolly (2005; cit. in Vinaccia et al., 2006), comparou-se a perce¢ao
de QV de pessoas com LES com pacientes com outras doengas crénicas como
fibriomalgia, diabetes e concluiu-se que pessoas com LES tém uma QV inferior a dos
outros pacientes.

Noutro estudo realizado por Burckhartd, Archenholtz e Bjelle (1993), os autores
concluiram que os doentes com LuUpus preocupam-se mais com a doenca e a forma
como manté-la controlada do que os doentes com artrite. Ambos 0S grupos
apresentaram niveis positivos com a satisfacdo em muitos aspetos da vida, mas nos
pacientes com Lupus a percecdo do impacto da doenca foi o melhor preditor da QV.
Relativamente aos dois grupos, os preditores comuns foram o stress psicoldgico,
posteriormente o funcionamento social e, por Gltimo o funcionamento fisico. Por isso, a
partir dos estudos referidos, denota-se que os doentes com LUpus apresentam uma QV
reduzida em relacdo a outros doentes.

Um estudo concretizado por Khanna, Pal, Pandey e Handa (2004), atraves da
aplicacdo do instrumento WHOQOL-Bref, conclui que os aspetos fisicos e psicolégicos
apresentam niveis baixos na QV quando a doenca apresenta niveis elevados de
atividade. Em concordéancia com o que foi apontado, Duarte (2008), no seu estudo
realizado revela que os doentes com Lupus com maior atividade da doencga revelam pior
QV, maior sintomatologia ansiosa, niveis mais elevados de fadiga, entre outros aspetos.

Segundo Skare e colaboradores (2008), os doentes com LES acabam por perder
QV também devido a depressdo e a ansiedade que esta causa.

Existem outros fatores que tém um impacto de uma forma propria nestes doentes,
tais como a idade, a duracdo da doenca e a fadiga, que se trata de uma variavel que pode
exercer um impacto negativo sobre a QV em pacientes com Lupus, (McElhone, Abboyy
& Teh, 2006). Efetivamente, segundo Houghton, Tucker, Potts e Mckenzie (2008), a
fadiga é uma das manifestac@es clinicas mais prevalente no LES.

Vaérios estudos realizados demonstram que a fadiga é um forte preditor na QV dos
doentes. Nesse sentido, Tench, McCurdie, D"Cruz (2000) concluiram, através do
instrumento SF-36, que a fadiga se correlaciona de forma moderada ou até forte com
todos os aspetos do instrumento.

Segundo os autores e, em concordancia com Bruce, Mak, Hallett, Gladmann e
Urowitz (1999), a fadiga estd associada a QV dos doentes, pois uma QV diminuta

contribui para indices mais elevados da fadiga.
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Por sua vez, a conclusdo de um estudo apresentado por Pereira e Duarte (2010)
aponta que a fadiga € uma das queixas mais comum nos pacientes com LUpus estando
associada a uma diminuicdo do funcionamento, necessitando assim de uma intervencao
nos distdrbios de humor, fadiga e qualidade de vida.

Outro aspeto que tem um impacto na vida destes doentes sdo os fatores
psicossociais (McElhone, Abboyy & Teh, 2006). E Houghton, Tucker, Potts e
Mckenzie (2008) apontam, ainda, que a relacdo entre fadiga e QV néo estd muito clara,
sugerindo mais estudos.

Contudo, apesar dos sintomas e 0s potenciais efeitos secundarios do tratamento,
pessoas com LUpus podem manter uma elevada QV global (NIAMS, 2009). Assim, hoje
em dia, referem Freire, Guimardes, Maia e Ciconelli (2008), o objetivo dos médicos é
reduzir as sequelas e as incapacidades, podendo assim melhorar a QV destes doentes.

Apl6s o exposto, verifica-se que os pacientes com LES necessitam de um
tratamento psicologico. Os profissionais de saude tém um papel fundamental na
educacdo e defesa da satde. Assim, para Dos Santos (2009), a promocao da saude junto
dos pacientes com LES consiste em: motivar para o desenvolvimento da atividade fisica
e para o aumento do condicionamento geral; informar que o repouso durante a atividade
da doenga € indispensavel; alertar para a protecdo contra luz solar e outras formas de
irradiacdo ultravioleta e evitar o tabagismo.

A intervencdo psicologica é igualmente indicada para uma intervencdo
psicoeducativa acerca da doenca. Assim, Sato e colaboradores (2002) salientam que é
importante informar o paciente e os seus familiares relativamente a doenca, a sua
evolucao, aos seus riscos e aos recursos disponiveis para o diagnostico e o tratamento.
Apontam, ainda, que um apoio psicolégico € relevante para transmitir ao paciente
otimismo e motivacdo para o tratamento, além de estimular os projetos de vida. Neste

sentido, os doentes de LES poderdo obter uma melhor QV.

2.2 Modelo de Autorregulacédo de Leventhal

Apo6s uma andlise acerca da doenca e da QV, denota-se que 0s sujeitos sdo muitas
vezes confrontados com representacdes cognitivas acerca da doenca, influenciando o
estilo de coping a recorrer. No seguimento de uma pesquisa alargada verificou-se que o
modelo de autorregulacéo de Leventhal é relevante no que consiste a doenca cronica.
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Este modelo de autorregulacdo tem sido muito utilizado na area da salde, apesar
de existirem diversos modelos de autorregulagéo, sendo que o de Leventhal foi um dos
primeiros a ser utilizado na saude (Leventhal, Meyer, & Nerenz, 1980).

O modelo em questdo, segundo Leventhal e Nerenz (1985), sugere que as
cognicdes sdo crencas do senso comum que 0 doente tem sobre o seu problema de
salde. Estas cognicbes permitem que o sujeito crie um esquema que lhe possibilita
compreender a sua doenga, obter informacGes sobre os cuidados a prestar no caso de
ficar doente e formas de lidar com a doenga (Ogden, 2004).

Os autores, Leventhal, Diefenbach e Leventhal (1992) propdem que este modelo
explique a forma como os sujeitos lidam com o processo de adoecer e 0 respetivo
tratamento, ou seja, quando as pessoas sdo confrontadas com a doenga, constroem as
suas proprias representacées. Com efeito, segundo Pais-Ribeiro (2005), lidar com uma
doenca ndo ocorre de forma isolada, porque ha sempre uma historia de vida, uma
cultura, valores e conhecimentos, bem como a sociedade e o local onde se esta inserido.

Assim, ser doente necessita de uma organizacdo emocional e cognitiva. E
Leventhal, Nerenz e Steele, (1984) apontam que 0s sujeitos portadores de doenca
baseiam-se em trés fontes de informacdo na forma de a representar. Em primeiro lugar,
referem o conjunto de informacéo geral disponivel na cultura. No caso do Lupus, ir ao
hospital regularmente ndo é o mesmo que ir ao centro salde por uma simples
constipacdo. O segundo aspeto a que se referem € a comunicagdo com outros sujeitos
(familiares, amigos, vizinhos, entre outros) que rodeiam o doente, criando hipoteses
sobre as causas, consequéncias, duracdo da doenca, o tratamento e 0s proprios
resultados e neste sentido o doente cria um modelo de doenca e elabora um plano de
acdo. Por dltimo, a terceira fonte de informagdo que os autores apontam é a propria
experiéncia do sujeito acerca da doenca.

Na perspetiva de Leventhal, Diefenbach e Leventhal, (1992) para que 0s sujeitos
se adaptem a saude € relevante alterarem os pensamentos da ameaca, 0S processos que
dispdem para lidar ou gerir com a doenca e as questdes que 0s préprios sujeitos colocam
para averiguar os resultados da acéo.

Segundo Ogden (2004), a resolucdo de problemas é concretizada em trés fases: a
interpretacdo, na qual o sujeito pode ser confrontado com o problema de duas formas
distintas, a percecdo dos sintomas (ex: tenho uma dor no peito) ou a perce¢do médica (o

médico detetou esta dor como sendo angina do peito).
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De acordo com o modelo, a partir do momento em que o sujeito é confrontado
com a possibilidade de ser portador de uma doenca, através de um dos canais, 0O
paciente fard tudo para voltar a normalidade. Este processo consiste na atribuicdo de um
sentido ao que esti a acontecer. Para tal, os sintomas e as informacdes sociais irdo
contribuir para o desenvolvimento dos pensamentos e tudo isto acontece de acordo com
as seguintes dimensdes: identidade, causa, consequéncias, dimensdo temporal,
cura/controlo. As representacGes da doenca irdo possibilitar ao doente a adaptacdo a
melhores estratégias de coping.

Além destes aspetos, a mudanca emocional também serd afetada. No caso de ter
uma dor e receber uma informacéo social apontando para problema renal pode levar a
um estado ansioso. Portanto, as estratégias de coping deverdo relacionar-se tanto com as
cognicdes de doenga como com o estado emocional do doente.

A segunda fase € a de coping. Esta consiste no desenvolvimento e identificacdo
das melhores estratégias a serem utilizadas. O coping pode ter duas diregdes, o de
aproximacao e o de evitamento. O primeiro refere-se ao facto do paciente seguir as
indicacGes médicas, ou seja, tomar a medicacdo, descansar, ir ao médico, entre outros.
O segundo aponta para a recusa em possuir a doenca, isto €, a sua negacao. Assim
sendo, quando o sujeito se depara com uma doenca, este tenta voltar ao seu estado de
normalidade, utilizando as estratégias de coping.

Para finalizar, a terceira fase ¢ a de ponderacdo, e refere-se a avaliacdo pelo
individuo da eficicia das estratégias de coping ou se, caso contrario, terd de optar por
uma alternativa.

De seguida, serdo esquematizadas as trés fases mencionadas.
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Figura 1- O modelo de autorregulacéo de doenca de Leventhal (cit. In Ogden , 2004, pp. 70)

2.3 Estratégias de Coping e Impacto Psicoldgico do LES

Uma das caracteristicas dos sujeitos com LUpus é o desconhecimento acerca da
doenca. Tal gera angustia e dificulta a escolha de estratégias de coping para enfrentar a
doenca (Tavares, 2004), podendo assim agravar o impacto psicolégico da mesma.

Segundo Ayache e Costa (2005), o conhecimento da personalidade é fundamental
para compreender de que forma o individuo pode lidar com o stress psicologico
desencadeado pelas manifestacfes da doenca e do seu tratamento ou outras situacdes
stressantes que podem ocorrer no seu ciclo da vida.

Martins (2005) realizou uma investigacdo cujo objetivo foi estudar as estratégias
de coping que os individuos com LES utilizam. Nela, o autor concluiu que as estratégias
de coping que os sujeitos utilizavam eram estratégias mais orientadas para a tarefa, para
0 evitamento e para a diversdao. No entanto, verificou-se que a percecdo de QV diminui
quando os sujeitos utilizam estratégias de coping orientadas para a emocao (Martins,
2005).
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Sdo vérios os fatores que podem influenciar o estilo de coping do individuo com o
LUpus e consequentemente afetar o impacto da mesma. Assim, 0s doentes provenientes
de meios urbanos ou rurais tém formas distintas de lidarem com a doenca.
Efetivamente, os doentes que provém do meio urbano utilizam mais estratégias de
coping tendo uma vida fisica, ambiental ou por assim dizer em geral superior aos
doentes com LUpus que coabitam em meios rurais (Martins, 2005).

E que o0s sujeitos doentes que provém de meios urbanos utilizam
predominantemente estratégias ativas. Tal pode dever-se ao facto destes sujeitos
possuirem um maior nivel de habilitacdes literarias e um nivel socioeconémico mais
elevado, tendo assim, mais facilidade em recorrer a estratégias cognitivo-
comportamentais, a descentracdo de problemas emocionais e ao envolvimento em
tarefas (Barker et al., 1990; cit in, Martins, 2005).

2.4 Suporte Social e Impacto do LES

O apoio social € considerado uma forma importante de enfrentar o stress
(Vinaccia et al., 2006), como o caso do stress gerado por uma doencga cronica como 0
Lapus. Alias, este € um conceito completo que abrange trés niveis - comunitario, social
e intimo - os quais contém funcbes emocionais, materiais e de formacao (Vinaccia et al.,
2006). Refere-se as demonstraces de amor, carinho e de pertenga a um grupo, bem
como a oportunidade de partilhar o que perturba o sujeito (Vinaccia et al., 2006).

Num sujeito portador de doenca, como o LES, torna-se indispensavel o apoio
social, pois este pode ajudar o individuo a lidar com efeitos do Ldpus e a adaptar-se
melhor & doenca. De facto, individuos que sofrem de alguma doenca crénica, e que
possuem um nivel de satisfacdo alto no que diz respeito ao apoio social, apresentam
uma melhor adaptacdo a doenca (Vinaccia et al.,2006). Acrescentam, ainda, que se 0
sujeito tiver conhecimento que possui um apoio social, isso ird protegé-los dos efeitos
stressantes.

Martins (2005) refere que na qualidade de vida de pacientes com Lupus é crucial
ter um grau de satisfacdo com o suporte social. Essa satisfacdo com o suporte social
(familia, amizades, intimidade e atividades sociais) tem um papel importante na

qualidade de vida (ambiental, social, psicoldgica e fisica) (Martins, 2005).
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Em conclusdo denota-se que o surgimento de uma doenca crénica na vida de um
individuo pode ter repercussdes significativas. Consequentemente, sendo o LUpus uma
doenca cronica pode constatar-se que tem um impacto psicoldgico consideravel nos
sujeitos, acabando por afetar a qualidade de vida dos mesmos.

Os portadores de Lupus sofrem muito na fase em que se diagnostica a doenca,
podendo desenvolver sintomatologia psicoldgica (e.g., depressdo, ansiedade). Assim,
qualidade de vida destes individuos é significativamente afetada, pois receiam o que
pode acontecer. A dimensao laboral é igualmente alterada, pois muitas vezes o0s sujeitos
portadores de tal doenca tém de abdicar da sua vida profissional devido as
consequéncias da mesma.

A presente dissertacdo baseou-se num estudo realizado por Pereira e Duarte
(2010), que concluiu que quanto maior for a percecdo dos doentes com LES relativo a
intensidade da fadiga pior a qualidade de vida em todos os dominios (fisico,
psicologico, relagbes sociais e meio ambiente) e maior sintomatologia depressiva e
ansiosa apresentada.

Em suma, verifica-se que abundam estudos que destacam fatores que contribuem
para a deterioracdo da QV no LES, sejam eles os fatores emocionais, (ansiedade,
depresséo e stress, (e.g. Tavares, 2004; Vinaccia, et al., 2006; Burckhartd, Archenholtz
& Bijelle, 1993) e fadiga (e.g., Pereira e Duarte, 2010). Porém néo esta claro o peso
relativo que cada um destes fatores possui para explicar essa mesma deterioracéo.
Portanto, sera este 0 nosso objeto de investigacdo que se apresentara em detalhe na

seccao seguinte.
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PARTE Il. ESTUDO EMPIRICO
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CAPITULO I1l. METODOLOGIA
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3.1 Objetivos

Uma das principais conclusdes retiradas da parte tedrica revela que s&o
abundantes os estudos que explicam a relacdo entre os fatores psicolégicos associados a
QV e a LES. Portanto, estdo bem estabelecidas as varidveis psicoldgicas que descrevem
a relagcdo negativa com a QV, tais como: Ansiedade (e.g. Tavares, 2004); Depressdo
(e.g. Vinaccia, et al., 2006); Stress (e.g. Burckhartd, Archenholtz & Bjelle, 1993); e
fadiga, (e.g. Pereira e Duarte, 2010). Falta porém conhecer o peso relativo que estes
fatores possuem entre si para explicar a deterioracdo da qualidade de vida dos doentes
com LES.

Portanto, de forma especifica 0 nosso objetivo principal de investigacdo descreve-
se da seguinte forma:

Tendo em conta as varidveis ansiedade, depresséo, stress e fadiga, queremos saber
qual o peso relativo que cada uma possui na explicacdo da deterioracdo da Qualidade de
Vida de um grupo de doentes com LES.

3.2 Desenho e Método de Estudo

Tendo em conta os objetivos referidos, o presente estudo situa-se no paradigma
quantitativo pois enfatiza as regras da logica, o raciocinio dedutivo e os atributos
mensuraveis da experiéncia humana (Pais-Ribeiro, 2008). A investigacdo sera
correlacional, uma vez que se pretende avaliar de que forma e em que grau,
determinados fendmenos se relacionam, ndo havendo, portanto, manipulacdo da
variavel independente. Relativamente aos momentos de avaliacdo este estudo sera
transversal ja que somente um grupo sera testado hum dado momento do tempo. Quanto
ao desenho do estudo, sera entre sujeitos, ja que é feito com individuos diferentes que se

encontram na mesma situacdo (Pais-Ribeiro, 2008).

3.3 Amostra

Tendo por base os critérios de inclusdo a este estudo, tais como: a presenca de

diagndstico de Lupus Eritematoso Sistémico; possuir idade compreendida entre os 18 e
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0s 71 anos; competéncias de leitura, a nossa amostra é constituida por 50 sujeitos com
LES, com idades compreendidas entre os 21 e 71 anos, de ambos os sexos. A amostra
foi recolhida na Associacdo de Doentes com Lupus (ADL — Porto). Foi selecionado este
local por proporcionar uma amostra significativa de doentes com lGpus eritematoso
sistémico. Neste sentido, recorreu-se a uma amostra aleat6ria, ndo probabilistica e de
conveniéncia, de forma a garantir a representatividade da amostra relativamente a

diferentes sujeitos em contextos semelhantes (Pais-Ribeiro, 2008).

3.3.1 Caracterizacdo Sociodemografica da Amostra

As principais das caracteristicas sociodemograficas e clinicas da amostra sdo
apresentadas na Tabela 1.

A amostra do presente estudo € composta por 50 sujeitos portadores do LES. Face
ao género, 47 pertencem ao sexo feminino (94%) e 3 ao sexo masculino (6%). A idade
desses elementos varia entre 21 e os 71 anos (M= 42.78; DP= 12.39). No que diz
respeito a escolaridade, 34% dos participantes possuem entre 0 10.° e 12.° anos, 32%
frequentam o ensino superior, 18% tém do 7.° ao 9.° anos, 8% possuem 0 5.° e 0 6.° anos
e 8% apenas concluiram o 1.° ao 4.°anos. Relativamente ao estado civil dos sujeitos,
60% sdo casados, 28% solteiros, 10% divorciados e 2%, estdo em unido de facto. A
maioria dos sujeitos encontram-se empregados, num total de 48%, sendo 30%

reformados, 20% desempregados e estudantes apenas 2%.
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Tabela 1 - Caracterizacdo Sociodemogréfica (n=50)

Variaveis N % M DP

Sociodemogréficas

Género 1.06 0.24
Feminino 47 94%

Masculino 3 6%

Idade 42.78 12.40
Estado Civil 2.04 111
Solteiro/a 14 28%

Casado/a 30 60%

Unido de facto 1 2%

Divorciado/a 5 10%

Habilitagdes 3.74 1.23
1° ano- 4° ano 4 8%

5% ano- 6° ano 4 8%

7° ano- 9° ano 9 18%

10° ano- 12° ano 17 34%

Ensino Superior 16 32%

Situagao Ocupacional 2.14 131
Desempregado/a 10 20%

Empregado/a 24 48%

Estudante 1 2%

Reformado/a 15 30%

3.4 Instrumentos de Avaliacdo

A selecédo dos instrumentos de avaliacdo foi baseada nos objetivos delineados para
0 estudo. Os instrumentos selecionados foram o0s seguintes: Questionario
Sociodemogréafico; Questionario de esclarecimento acerca da doenca dos sujeitos; o
ELEF, European Lupus Erythematosus Federation; a Escala da Qualidade de Vida
(WHOQOL-Bref); a Escala da Intensidade da Fadiga (FSS); e a Escala da Ansiedade,
depresséo e Stress de 21 item (EADS-21).

3.4.1 Questionario Sociodemografico e Clinico

A concretizacdo deste estudo contemplou um questionario sociodemogréafico
(Anexo I1) com o objetivo de recolher dados sobre a amostra como o género, a idade,
estado civil, habilitacGes literarias, nimero de pessoas do agregado familiar e situacao

profissional. Relativamente & doenca foram, ainda, introduzidos variéveis, tais como,
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situacdo clinica relativamente ao tempo de sintomas e ao tempo de diagnostico e estado
de doenca, ou seja, se estdo numa fase ativa ou ndo ativa da doenca.

No que se refere as varidveis clinicas, estas apresentam 0s seguintes aspetos: se 0
doente faz algum tipo de medicacdo, se usufrui de acompanhamento psicoldgico, se faz
fisioterapia e se faz terapias complementares. Estas variaveis foram recolhidas no grupo

de doentes com LUpus.

3.4.2 European Lupus Erythematosus Federation - ELEF

No ambito do estudo em questdo, achamos pertinente introduzir um questionario
caracteristico do Lupus, o European Lupus Erythematosus Federation (Anexo IlI)
criado pela Federacdo Europeia de Doentes com Lupus. Consiste em avaliar diversos
aspetos relacionados com a doenca, tanto na area médico como na area sociologica. Este
questionario ndo € uma escala validada, pois consiste na obtencdo de informacdes
acerca da doenca. No entanto, € utilizado em estudos apenas como fins informativos
como por exemplo no de Moriarty, O"Sullivan, Tam, Gongalves e Wall (2003).

Alguns itens ndo foram tidos em conta na analise de dados visto que ndo se achou
pertinente para 0 estudo em questdo, ao passo que outros aspetos ja se encontravam
noutros questionarios aplicados. Os itens relevantes para o estudo foram os seguintes: se
0 doente possui tratamento psicologico; se tem familiares com LUpus; numero de

sintomas (sintomatologia); e, ocupacao profissional antes e depois de ter Lupus.

3.4.3 Instrumento de Avaliacdo da Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da
Saude (WHOQOL-BREF)

O Instrumento de Avaliacdo da QV da Organizacdo Mundial da Saude, o World
Health Organization Quality of Life (WHOQOL) (Anexo V), que possui duas versoes,
a versdo longa (WHOQOL-100) e a versdo breve (WHOQOL-Bref), pretende avaliar a
percecdo que o individuo possui acerca da sua qualidade de vida, no contexto dos
sistemas de cultura e dos valores nos quais o individuo esta inserido e em relacdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (Canavarro, Simdes, Serra,
Pereira, et al., 2006).
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Segundo os mesmos autores, 0 WHOQOL-Bref possui 26 itens, divididos em
quatro dominios: Psicologico, Fisico, RelacGes Sociais e Ambiente, cada um destes
dominios é constituido por um conjunto de facetas. O instrumento possui, igualmente
uma faceta sobre a qualidade de vida no geral (faceta geral). O tipo de resposta das
perguntas do WHOQOL estdo formuladas para quatro escalas de resposta de tipo Likert
de 5 respostas (intensidade, capacidade, frequéncia e avaliacédo), apresentando-se quer
de forma positiva, quer de forma negativa.

Este instrumento, segundo Canavarro, Simdes, Serra, Pereira, et al. (2006),
avalia a qualidade de vida de uma populacéo adulta, podendo ser utilizado em doentes,
com qualquer tipo de patologia, como também em pessoas que, em geral, ndo possuem

qualquer tipo de doenga em particular.

3.4.3.1 Anélise da Consisténcia Interna do Instrumento de Avaliacdo da Qualidade de
Vida da Organizagdo Mundial da Saude (WHOQOL-BREF)

Na avaliagdo da consisténcia interna da escala para a amostra em estudo, tal como
efetuado pelos autores da escala original, foi calculado o aplha de Conbach. Este
instrumento revela uma elevada consisténcia interna (0=.86). Salienta-se ainda que 0s

valores dos itens variam entre .80 e .88.

3.4.4 Escala de Ansiedade, Depressdo e Stress (EADS)

A Escala de Ansiedade, Depressdo e Stress (EADS) (Anexo V) na versao
portuguesa, corresponde a versao original designada por Depression Ansiety Stress
Scale (DASS) de Lovibond e Lovibond (1995). Estes autores propunham avaliar a
totalidade dos sintomas de ansiedade e depressao. A criacdo desta escala apresentou um
novo fator denominado por Stress, que incluia os itens menos discriminativos das duas
dimensdes, a ansiedade e depressao.

Num primeiro estudo, foi concretizada por Pais-Ribeiro, Honrado e Leal (2004), a
adaptacdo psicométrica da EADS de 42 itens. Seguidamente, 0s mesmos autores
criaram a escala EADS-21, que pretende avaliar 0s mesmos constructos que a versao de
42 itens. A escala reduzida € util em psicologia da satde, sendo até preferivel a mais

longa.
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A EADS-21 pretende avaliar trés subescalas, Ansiedade, Depressdo e Stress,
sendo que cada uma delas contém sete itens, no total de 21 itens. Cada um deles avalia a
sintomatologia emocional negativa na ultima semana. O tipo de resposta da escala é do
tipo Likert, com quatro possibilidades de resposta e quatro pontos de gravidade ou
frequéncia: “ndo se aplicou a mim”; “aplicou-se a mim algumas vezes; “aplicou-se a
mim muitas vezes; “aplicou-se a mim a maior parte das vezes”. A escala pode, apenas
ser aplicada a sujeitos com mais de 17 anos. Os resultados de cada subescala, ansiedade,
depresséo e stress sao obtidos pela soma dos sete itens, fornecendo trés notas, uma por
subescala.

A versdo portuguesa da EADS-21 tem aspetos idénticos as da versao inicial, pelo
que a ansiedade, depressao e stress devem ser distinguidos em escalas de autorrelato.
Desta forma, permitem avaliar a diferenciacdo entre as trés variaveis, sendo util quer

para a investigacao quer em uso clinico.

3.4.4.1 Analise da Consisténcia Interna da Escala de Ansiedade, Depressdo e Stress
(EADS) de 21 itens

Na avaliacdo da consisténcia interna da escala, tal como realizada pelos autores da
escala original, foi calculado o alfa de Cronbach para a EADS-21. A escala total
evidencia uma consisténcia interna elevada (a=.95). Os valores dos itens variam entre
.81e .88.

3.4.5 Escala da Intensidade da Fadiga (FSS)

A Escala da Intensidade da Fadiga (FSS) (Anexo VI) adaptada para a populacéo
portuguesa por Pereira e Duarte (2010). Trata-se de uma escala de autorrelato,
permitindo avaliar a percecdo do nivel da fadiga em vérias situacGes do quotidiano,
funcionamento fisico, exercicio, trabalho, familia ou vida social. Permitindo,
igualmente, avaliar a fadiga em vérias doencas (depressdo, escleroso multipla, lGpus
eritematoso sistémico e no sindroma de fadiga cronica).

A FSS apresenta-se sob forma de um questionario, constituido por nove itens,
permitindo adquirir uma quantidade elevada de informacdo clinica sobre a gravidade

dos sintomas de fadiga. A escala trata da relacdo dos sintomas com o funcionamento

35



fisico, o exercicio, o trabalho, vida social e familiar. A classificacdo é realizada
consoante de como o doente se tem sentido durante a Gltima semana, avaliando através
de uma escala de Lickert de 1 (resposta que menos corresponde & sua situacao) a 7
(resposta que mais corresponde ao seu estado de fadiga). O resultado global da escala é
obtido pela soma dos resultados obtidos nos itens a dividir por nove, obtendo a media.

Com a concretizagdo do seu estudo, Pereira e Duarte (2010) concluiram que a
escala FSS apresenta-se como um bom instrumento de avaliacdo da percecdo da fadiga
na populacdo portuguesa de Doentes com LES. Sendo assim, a versdo portuguesa reine
condi¢des necessarias para ser utilizada como medida de avaliacdo a percecdo da fadiga
dos doentes com LES na populagdo portuguesa.

3.4.5.1 Analise da Consisténcia Interna da Escala da Intensidade da Fadiga (FSS)

No que se refere a consisténcia interna desta escala, foi efetuado o alpha de
Cronbach para a FSS. A escala total apresenta uma boa consisténcia interna com um
aplha de Cronbach de .96.

3.5 Procedimento de Recolha e Analise de Dados

Devido as exigéncias éticas, numa primeira fase foi enviado um pedido de
autorizacdo a Associacdo de Doentes com LuUpus (ADL) com um pequeno resumo
acerca dos objetivos do estudo, bem como um anexo que continha todos os
instrumentos da investigacdo. Relativamente aos instrumentos utilizados na
investigacdo, foi realizado um pedido de autorizacdo a cada autor dos mesmos para a
sua utilizacéo.

Seguidamente, todos os sujeitos foram devidamente informados através de uma
breve explicacdo acerca dos objetivos e caracteristicas do estudo, bem como a estrutura
dos instrumentos de medida e o que cada um avalia. Foi-lhes ainda solicitado um
consentimento informado (Anexo I), onde é garantido a confidencialidade, bem como a
desisténcia da participacdo em qualquer fase, por se tratar de um contributo voluntario.
Neste ambito, foram requeridas duas assinaturas do consentimento informado, sendo

gue um dos documentos fica com o participante.
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3.6 Apresentacéo dos Resultados

Os dados recolhidos foram inseridos na base de dados e processados pelo
programa estatistico SPSS (Statistical Package for the Social Sciences — versdo 17.0).

No que diz respeito & andlise da caracterizacdo da amostra, elaborou-se uma
analise descritiva de frequéncia. Para dar resposta aos objetivos do estudo foram
aplicados os testes da Correlacdo de Pearson e da Regressdo Linear Simples.

Seguidamente serdo apresentados resultados das analises estatisticas dos dados
recolhidos de modo a dar resposta aos objetivos propostos. Serdo salientados 0s

resultados mais relevantes e com maior implicagéo para o estudo.

3.6.1 Analise Descritiva dos Instrumentos de Avaliacao

Primeiramente realizou-se uma anélise descritiva da sintomatologia, das escalas
em estudo, com o objetivo de aprofundar o conhecimento da nossa amostra. Os

resultados sdo apresentados na Tabela 2.

Tabela 2 - Anélise Descritiva da Sintomatologia, FSS, WHOQOL-Bref e EADS-21 (n=50)

Min. Max. Média DP
ELEF (Sintomatologia) 1 21 12.04 452
QOL-Faceta Geral 12.50 100.00 65.00 19.23
QOL-Fisico 25.00 78.57 52.07 11.20
QOL-Psicolégico 20.23 91.67 64.08 14.45
QOL-Relagbes Socais 8,33 100.00 61.66 19.99
QOL-Meio Ambiente 6.25 93,75 57.68 15.68
EADS-Ansiedade .00 19.00 6.50 5.42
EADS-Depressao .00 21.00 6.36 5.89
EADS-Stress .00 21.00 8.18 5.22
FSS (Fadiga) 1.00 7.00 439 1.64
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O instrumento que avalia a sintomatologia no Lupus (ELEF) varia ente 1 e 21
(M=12.04; DP=4.52). De acordo com os diversos Dominios da escala da Qualidade de
Vida, verifica-se que o QOL-Fisico se encontra dentro da média (M=52.07; DP=11.20),
bem como o QOL-Psicolégico (M=64.08; DP=14.45), o QOL-Rela¢bes Sociais
(M=61.66; DP=19.99) e QOL-Meio Ambiente (M=57.68; DP=15.68). Na escala FSS a
media obtida 4.39 (DP= 1.64). Por ultimo a escala EADS-21, na EADS-Ansiedade
(M=6.50; DP=5.42), EADS-Depressdo (M=6.36; DP=5.89) e EADS-Stress (M=8.18;
DP=5.22).

3.6.2 Andlise das Correlagdes das Variaveis em Estudo

As proximas analises dizem respeito as Correlacdes de Pearson, uma vez que
estas variaveis cumpriram 0S pressupostos para a utilizacdo estatistica parametrica
(variaveis intervalares, normalidade da distribuicdo e homogeneidade da variancia).

A Tabela 3, observa-se a correlacdo entre cada escala (FSS; WHOQOL-Bref;
EADS-21) com as habilitacdes literarias e a ELEF com ambito de verificar o grau de
associagdo entre as variaveis.

Tabela 3 - Coeficiente de Correlagéo de Pearson entre a Varidvel HabilitagSes Literarias, Situacdo Ocupacional e
sintomatologia com a WHOQOL-Bref, a EADS-21 e a FSS (n=50)

QOL- QOL- QOL-

QOL. QOL- . EADS- EADS- EADS-
Faceta . . . Relacbes Meio . FSS
Fisico Psicoldgico . . Ansiedade  Depressdo  Stress
Geral Sociais Ambiente
Habilitagbes
o 439** .300* .345* .362** .584** -444%* -.359* -.330* -440**
Literérias
ELEF -567**  -476** -.292* -.382** -576** .664** .558** 597** 454>

** A correlacdo é significativa acima 0.01 (bilateral); * A correlagio é significativa acima de 0.05 (bilateral).

Obteve-se uma correlacdo negativa entre a ELEF e a QOL-Faceta Geral (r=-.57;
p<.001), o QOL-Fisico, (r=-.48; p<.001), o QOL-Psicoldgico (r=-.29; p<.001), o
QOL-Relag6es Sociais (r=-.38; p<.001) e o0 QOL-Meio Ambiente (r=-,58, p<.001). A
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escala EADS-21 correlacionada com a ELEF apresenta correlagdes positivas
significativas nas trés subescalas, EADS-Depressdo (r=.56; p<.001), EADS-Ansiedade
(r=.66; p<.001) e EADS-Stress (r=.60; p<.001). Relativamente a escala FSS existe uma
correlag&o significativa e positiva com a ELEF (r=-.57; p<.001).

Podemos ainda denotar que o nivel de habilitacGes literarias pode influenciar na
qualidade de vida dos sujeitos, na QOL-Faceta Geral (r=.44; p<.001), no QOL-
Relagbes Sociais (r=.36; p<.001) e no QOL-Meio Ambiente (r=.58; p<.001).
Relativamente a escala EADS-21, denota-se que existe correlagdes significativas,
principalmente na EADS-Ansiedade (r=-.44; p<.001).

De seguida, realizou-se uma Correlacdo de Pearson entre a variavel QOL-Faceta
Geral, QOL-Fisico, QOL-Psicoldgico, QOL-Relagdes Socais e 0 QOL-Meio Ambiente e
a EADS-Ansiedade, EADS-Depressdo, EADS-Stress e a FSS. Esta andlise foi efetuada
com intuito de analisar a relacdo entre as variaveis em questdo. Os resultados
encontram-se na Tabela 4.

Tabela 4 - Coeficientes da Correlacdo de Pearson entre as varidveis da escala WHOQOL-Bref, EADS-21 e FSS
(n=50)

. QOL- QOL-Relagdes QOL-Meio .
QOL-Faceta Geral QOL- Fisico . . o . FSS (Fadiga)
Psicoldgico Sociais Ambiente
EADS-
. -.696** -.394** -.562** -.651** -.675** 498**
Depresséo
EADS-
) -.585** -.590** -433** -.529** -.654** .558**
Ansiedade
EADS-Stress -.509** -.565** -311* -422%* -.600 575**
FSS -.449** -357* -.204 -.331* -471%* 1

**A correlagio é significativa acima 0.01 (bilateral); * A correlagéo é significativa acima de 0.05 (bilateral).

Os resultados evidenciam correlacdes significativas e negativas entre a Faceta
Geral, os Dominios da QV e as subescalas Ansiedade, Depressao e Stress. Os resultados
que mais se destacaram foram as correlacbes entre a QOL-Faceta Geral e EADS-
Depressao (r=-.70; p<.001) e entre 0 QOL-Meio Ambiente e EADS-Depressao (r=-.67;
p<.001)

Com a andlise estatistica verificaram-se correlacdes significativas e negativas
entre a escala FSS e a escala WHOQOL-Bref, e correlacdes significativas e positivas
entre FSS e a EADS-21. Constata-se que a FSS correlacionada com a QOL-Faceta

Geral apresenta uma significAncia mais elevada (r=-.45; p<.001) e, correlacionada com
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as subescalas da EADS-21, o valor mais significativo é com a variavel EADS-Stress
(r=,57; p<.001).

3.6.3 Andlise da Deterioracao da QV

Apds as andlises correlacionais, efetuaram-se analises de Regressdo Linear
Simples.

As analises preliminares asseguraram a ndo violacdo dos pressupostos para
utilizagdo de uma Regressdo Linear Simples (normalidade, linearidade,
homoscedasticidade e independéncia dos erros).

Estas analises foram efetuadas com o objetivo de verificar qual o peso relativo de
cada variavel na deterioragdo da QOL-Faceta Geral e dos diferentes Dominios da QV.
Primeiramente, concretizou-se uma analise de regresséo entre a QOL-Faceta Geral e as
variaveis EADS-Ansiedade, EADS-Depressdo, EADS-Stress e FSS. Os resultados
apresentam-se na Tabela 5.

Standardized

Coefficients T Sig.

Beta
EADS-

-.65 -3.84 .00
Depressao
EADS-

-24 -1.23 22
Ansiedade
EADS-Stress 27 1.32 19
FSS -15 -1.15 .26

*p <0,05; **p <0,01
Tabela 5 - Regresséo Linear Simples entre a QOL-Faceta Geral e EADS-21 e FSS (n=50)

Os resultados evidenciam que a EADS-Depressdo apresenta um valor de f
superior as restantes variaveis em estudo. Nota-se assim que a EADS-Depressédo € a
melhor preditora da deterioracdo da QOL-Faceta Geral.

De seguida, procederam-se a analises de Regressdo Linear Simples entre 0s
diferentes Dominios da Qualidade de Vida e as subescalas da EADS-21.

Na Tabela 6 serdo expostos os resultados da Regressdo Linear Simples entre
QOL-Fisico e EADS-Ansiedade, EADS-Depressao, EADS-Stress e FSS.
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Standardized

Coefficients T Sig.
Beta
EADS-
] -47 -2.07 .04
Ansiedade
EADS-
22 1.13 .26
Depresséo
EADS-Stress -34 -44 .16
FSS -0.12 -.08 .94

*p < 0.05; **p < 0.01
Tabela 6 - Regressdo Linear Simples entre 0 QOL-Fisico e EADS-21 e FSS (n=50)

Face ao QOL-Fisico, verifica-se que é a EADS-Ansiedade, a variavel que melhor
explica a deterioragdo naquele Dominio da QV, em comparagcdo com as restantes
variaveis.

As proximas analises serdo referentes a analise de Regressdo Linear Simples
entre QOL-Psicologico e EADS-Ansiedade, EADS-Depressao, EADS-Stress e FSS. Os

resultados serdo expostos na Tabela 7.

Standardized

Coefficients T Sig.

Beta
EADS-

-70 -3.62 .00
Depressao
EADS-

-33 -1.44 -.16
Ansiedade
EADS-Stress 45 194 .06
FSS .06 43 .67

*p <0.05; **p <0.01
Tabela 7 - Regressdo Linear Simples entre 0 QOL-Psicoldgico e EADS-21 e FSS (n=50)

Na analise acima referida a Regressao Linear Simples entre 0 QOL-Psicologico e
as variaveis EADS-Ansiedade, EADS-Depressdo, EADS-Stress e FSS. A variavel que
contribui para a deterioracdo do QOL-Psicoldgico é a EADS-Depressdo. Assim sendo, a
EADS-Depressao é a variavel preditora do QOL-Psicoldgico.

A Tabela que precede, Tabela 8, refere-se a analise de Regressao Linear Simples
entre 0 QOL-Relacgdes Sociais e a EADS-Depressdo, a EADS-Ansiedade, a EADS-Stress
e FSS.
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Standardized

Coefficients T Sig.

Beta
EADS-

.70 -3.90 .00
Depresséo
EADS-

. -31 -1.47 15

Ansiedade
EADS-Stress .38 1.77 .08
FSS -0.33 -25 .81

*p <0.05; **p <0.01
Tabela 8 - Regressdo Linear Simples entre 0 QOL-RelagGes Sociais e EADS-21 e FSS (n=50)

No que concerne a Tabela anterior a variavel EADS-Depressdo é a melhor
preditora da deterioracdo da QOL-RelacGes Sociais quando analisada juntamente com a
EADS-Ansiedade, EADS-Stress e FSS. Apresentando um valor de S superior.

Por altimo efetuou-se uma Regresséo Linear Simples entre 0 QOL-Dominio Meio

Ambiente e as escalas EADS-21 e FSS. Os dados obtidos encontram-se na Tabela 9.

Standardized

Coefficients T Sig.
Beta
PT Depressao -42 -2.46 .02
PT Ansiedade -32 -1.59 12
PT Stress .05 .23 .82
FSS (Fadiga) -0.11 -.88 .38

*p <0.05; **p <0.01
Tabela 9 - Regressdo Linear Simples entre 0 QOL-Meio Ambiente e EADS-21 e FSS (n=50)

Com esta analise denota-se que a variavel EADS-Depressdo € a que contribui
para a deterioracdo do QOL-Meio Ambiente quando analisada juntamente com a EADS-
Ansiedade, EADS-Stress e FSS. Portanto a EADS-Depressao € a variavel preditora do
QOL-Meio Ambiente.
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CAPITULO IV. DISCUSSAO DOS RESULTADOS E
CONCLUSAO
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4.1 Discussdo dos Resultados

No sentido de dar resposta ao objetivo desenhado pela investigagao, segue-se uma
discussdo dos resultados anteriormente descritos, tendo em subjacente os dados de
natureza tedrica apresentados na primeira parte.

No presente estudo, é relevante mencionar que a amostra total de doentes com
LUpus apresentou niveis de fadiga acima da média (M= 4.39; DP=1.64). Estes
resultados vao de acordo com os estudos de Pereira e Duarte (2010) e Houghton,
Tucker, Potts e Mckenzie (2008), que apontam que a fadiga é uma das queixas mais
comum nos pacientes com LUpus.

No que se refere as analises preliminares de descricdo clinica da amostra,
verificou-se que a qualidade de vida é maior em doentes com niveis mais elevados de
estudos, resultado este que pode ser explicado devido as pessoas que tém maior
escolaridade, possuirem maiores conhecimentos, aumentando as estratégias de coping.
De facto, quanto mais elevados forem os estudos melhor a qualidade de emprego, nao
exigindo tanto da capacidade fisica dos doentes.

Acerca desta tematica, Yen e Moss (1999) apontam que o0s doentes com
habilitaces literarias possuem competéncias, que facilitam a compreensdo da doenca,
assim como a adaptacdo a mesma. Face as dimensfes da EADS-21, verificou-se que a
correlacdo com as habilitacGes literarias € negativa, demonstrando que quanto menor
for o nivel de habilitacdes mais elevados sdo os niveis da ansiedade, depressao e stress.

Na analise de correlagcdes obtiveram-se correlacGes significativas entre a variavel
ELEF e a QOL-Faceta Geral, a EADS-21 e a FSS.

Quanto a relacao entre sintomatologia e as dimensdes da QV, tal como os estudos
de Pereira e Duarte (2010) e Khanna, Pal, Pandey e Handa (2004), verificaram-se
correlacdes negativas.

Quanto a correlacdo entre a EADS-21 e a FSS, os resultados indicam que a
sintomatologia influencia as vardveis das diferentes subescalas da EADS-21
(depressdo, ansiedade e stress) quando a atividade da doenca se encontra elevada.
Como aponta Pereira e Duarte (2010), os doentes que apresentam maior atividade da
doenca apresentam também maior sintomatologia ansiosa, quando estes séo

comparados com doentes com menor atividade da doenca.
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Os mesmos autores apontam, ainda que, quanto maior o nivel de atividade da
doenca maiores os indices de fadiga, assim como 0s resultados obtidos para os
pacientes da nossa amostra. Estes resultados estdo ainda de acordo com o estudo dos
doentes com artrite de Tench e colaboradores (2000), que apontam que 0s niveis de
fadiga nos doentes com Lupus podem ser moderados ou intensos, e que quanto maior a
atividade da doenca maiores os niveis de fadiga apresentados pelos doentes.

Em concordancia com o que foi apontado na apresentacdo dos resultados da nossa
amostra, Duarte (2008) no seu estudo realizado, concluiu que os doentes com LUpus
revelam pior qualidade de vida, maior sintomatologia ansiosa, niveis mais elevados de
fadiga, entre outros aspetos, quando a doenca se encontra em maior atividade.

Realizaram-se ainda correlagdes entre as trés escalas do estudo. Os resultados das
correlagdes entre as escalas apontam para uma correlacdo negativa entre a escala fadiga
e qualidade de vida neste sentido. Assim, quanto maior os niveis de fadiga pior
qualidade de vida percecionada pelos doentes, principalmente no QOL-Fisico.

Tench, McCurdie, D"Cruz (2000) concluiram, atraves do instrumento SF-36 que a
fadiga se correlaciona de forma moderada ou ate forte com todos os aspetos do
instrumento, indo de acordo com os resultados da presente investigacdo, tendo em conta
a escala WHOQOL-Bref.

Referimos outro estudo que estad em concordancia com 0s nossos resultados.
Bruce, Mak, Hallett, Gladmann e Urowitz (1999), indicam que a fadiga esta associada a
qualidade de vida dos doentes e que uma qualidade de vida diminuta contribui para
indices mais elevados da fadiga.

Concretizou-se, igualmente a mesma andlise estatistica entre a escala fadiga e as
subescalas ansiedade, depressdo e stress, revelando que existe correlacdo positiva.
Assim sendo, os niveis elevados de fadiga aumentam os niveis de ansiedade, depressdo
e stress. Pereira e Duarte (2010) verificaram que quanto mais intensa a fadiga €
percecionada pelos pacientes com LES maior € a sintomatologia ansiosa e depressiva.

O nosso estudo consistiu ainda em analisar se a variavel stress é igualmente
afetada e, tal como denotamos, obtiveram-se resultados positivos. Assim sendo, a fadiga
elevada aumenta os niveis de stress dos doentes, que no nosso estudo se apresenta como
a variavel com uma correlacdo mais significativa da escala EADS-21.

Nas correlacdes entre a escala de qualidade de vida e as subescalas ansiedade,

depressao e stress, denotou-se que existem correlacdes negativas. Desta forma, quanto
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menor qualidade de vida dos doentes maior sintomatologia ansiosa, depressiva e maior
é 0 nivel de stress.

Tal como Skare e colaboradores (2008) concluiram, que os doentes com LUpus
acabam por perder qualidade de vida, também devido a depressao e ansiedade que esta
causa.

Apo6s os resultados obtidos nas correlagdes, nos quais se obtiveram correlagdes
significativas entre a qualidade de vida, fadiga, ansiedade, depresséo e stress, achou-se
pertinente realizar uma anélise de Regressdo Linear Simples.

Esta analise foi concretizada com o objetivo de se perceber qual das variaveis,
ansiedade, depressao, stress e fadiga apresenta maior peso explicativo na deterioragdo
da qualidade de vida.

Relativamente as mesmas, os resultados apontam para que seja a variavel
depressdo a que mais contribui para a deterioracdo da qualidade de vida nos doentes
com LES. O resultado obtido pode advir do facto da depressdo poder influenciar
negativamente a qualidade de vida dos pacientes, por aumentar a sensacdo de dor e
incapacidade, tornando a adeséo ao tratamento mais dificil e diminuindo a qualidade das
relacdes sociais. E que o paciente apresenta tendéncia para o isolamento e sentimentos
de derrota e frustracdo, aumentando o risco de depressdo nos doentes com doenca
cronica (Berber, Kupek e Berber, 2005).

Finalmente, o nosso estudo permitiu inferir que a doenca de LES estd em
concordancia com o modelo referido na parte tedrica da investigacdo, o Modelo de
Leventhal (Leventhal, Meyer, & Nerenz, 1980). Os doentes com Lupus, sobretudo
quando sdo confrontados com a noticia de possuirem a doenca, criam uma série de
representacdes acerca da mesma, cOmo as causas, as consequéncias que esta podera
acarretar, a sua evolucdo e se tem ou ndo cura. Além disso, estes pensamentos surgem
muitas vezes pelo desconhecimento acerca da doenca, levando a interpretacdo dos
sintomas, que nem sempre estdo de acordo com a realidade e as mensagens recebidas
pela sociedade também influenciam a forma como os doentes lidam com todo este novo
problema. Apds esta fase, ou os doentes lidam bem com a doenca e obtém estratégias de
coping de aproximacdo, ou pelo contrario, ndo encaram de forma positiva esse
acontecimento e adequam estratégias de evitamento. Os que obtém as estratégias de
aproximacao aceitam as indicacbes médicas, como realizacfes de exames, analises e a

tomada de medicacao e, pelo contrario, os que seguem as estratégias de evitamento, ndo
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comparecem as consultas, ndo tomam medicacdo receitada, ou seja, ndo aceitam de
forma alguma o que lhes estd a acontecer. Apos todo este processo, 0s doentes fazem
uma avaliacdo acerca das estratégias, e se estas estdo ou ndo a ser eficazes na vida dos
mesmos. Todo este processo implica uma resposta emocional, que nem sempre é a mais
esperada. Como concluimos no estudo, a ansiedade, depressao e stress sdo, de forma
clara, consequéncias de todo o processo da doenga. De acordo com o modelo de
Leventhal a resposta emocional dos doentes com Lupus é habitualmente disfuncional
porque a percecdo de ameaca e de incerteza relativa aos sintomas é muito frequente,
facto que lhes proporciona um maior risco a desenvolverem sintomas ansiosos e

depressivos.
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4.2 Conclusao

Com a revisdo bibliografica efetuada, as investigagdes sdo unanimes em
considerar que os niveis de fadiga afetam a qualidade de vida dos doentes com Lupus,
aumentando os niveis de ansiedade, depressao e stress.

Neste sentido, o estudo demonstra que os individuos com Lupus Eritematoso
Sistémico apresentam niveis de fadiga elevados e, se a atividade da doenca for elevada
maiores sdo os indices de fadiga. O mesmo acontece com a qualidade de vida e os
indices de ansiedade, depressao e stress.

Sendo este estudo baseado na investigacdo de Pereira e Duarte (2010) na
validacdo da escala FSS, salienta-se que se chegou as mesmas conclusdes, pelo que o
nosso estudo consistiu num acréscimo da varidvel stress, sendo este aspeto inovador,
mostrando que esta variavel apresenta correlacGes significativas com as outras escalas
estudadas.

Verificou-se uma correlacdo significativa entre as escalas utilizadas. O estudo
revelou que a depressdo, a ansiedade, o stress e a fadiga influenciam a qualidade de
vida dos doentes com LES de forma significativa, sendo a depressdo a variavel que
contribui para deterioracdo da qualidade de vida. Este aspeto, na nossa opinido,
contribui para um avango na investigacao cientifica dos fatores psicossociais do LES.

A importancia do estudo para os doentes com LES é fundamental. Na verdade,
estes doentes sdo muitas vezes incompreendidos pelo grupo social, amigos, familiares,
entre outros no que diz respeito a doenca. Assim os dados obtidos permitem um
conhecimento mais abrangente para a populacéo, visto que € uma doenca desconhecida,
de forma a perceberem melhor o que € o LES e as suas consequéncias nos sujeitos dele
portadores.

O modelo de autorregulacdo de doencas adequa-se, de forma clara, a doenca
Lapus.

Torna-se por isso necessaria uma intervencdo nos distdrbios de humor, reduzindo
fadiga, melhorando a qualidade de vida nestes pacientes e, como referem Sato e
colaboradores (2002), é relevante uma psicoeducacdo acerca da doenca, de modo a
informar o paciente e os seus familiares, relativamente a doenca, a sua evolucéo, os seus

riscos e os recursos disponiveis para o respetivo diagnéstico e o tratamento.
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As limitagdes do estudo em questdo foram, principalmente, a recolha da amostra
(N=50), tendo sido a variavel tempo muito reduzida e tornando complicado conseguir
uma amostra maior, o que coloca alguns entraves no que diz respeito a generalizacao
dos resultados. Outra variavel que influenciou o tamanho da amostra foi a recusa da
participacdo de muitos doentes, por ndo querem, de forma alguma, abordar este aspeto
da sua vida.

A nivel de estudos futuros, seria relevante realcar os aspetos psicolégicos do LES,
visto que a escassez de estudos e investigacdes nesta tematica é assinalavel. De facto, ao
longo desta investigacao, detetamos grande relevancia das mulheres com LES para com
a gravidez, sendo um aspeto de interesse, visto que, apesar da evolucdo ja efetuada,
existem ainda alguns entraves relativamente ao entendimento da gravidez e do conceito
de “engravidar”.

Este estudo vem ainda afirmar a necessidade de se incrementar da intervencao
psicologica junto dos doentes com LES, proporcionando um maior conhecimento acerca
da doenga e principalmente maior compreensdo para com os doentes com LUpus.

O interesse para a realizacdo deste estudo foi essencialmente pessoal, pois a autora
da investigacdo possui a doencga, embora devidamente controlada, sendo a experiéncia

pessoal um dos grandes motivos para se fazer ciéncia.
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ANEXO | - CONSENTIMENTO INFORMADO
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Consentimento Informado

A presente investigacdo esta integrada no ambito do 2° ano de Mestrado em
Psicologia Clinica e da Salde, da Faculdade de Filosofia de Braga e tem como principal
objetivo estudar a relacdo entre a Qualidade de Vida, Ansiedade, Depressdo, Stress e
Fadiga nos Doentes com LUpus.

A participagdo neste estudo consistira no preenchimento de uns instrumentos de
avaliacdo. Os dados recolhidos serdo usados apenas para fins de investigacao.

Sendo assim, os dados obtidos neste estudo serdo confidenciais e mantidos em
anonimato. Os participantes nunca serdo identificados e poderdo desistir a qualquer
momento.

No ano final do ano letivo de 2011/2012, os resultados da investigagdo estardo
concluidos e se estiver interessado em ter acesso aos resultados da investigacdo, podera
contatar a autora.

Eu , aprovo que li este consentimento informado e
que me foi assegurado que os dados recolhidos serdo mantidos em anonimato, sendo
que qualquer davida que tenha, poderei contatar diretamente a autora.

Data:
Assinatura:

Agradeco desde ja a sua colaboracdo. Para qualquer questdo adicional ou
esclarecimento que julgue necessario, ndo hesite em contactar: Sarah Carvalho,
através do nimero 969943338 ou ainda através do correio eletronico:
sarah_mcarv@hotmail.com
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Caracterizacdo da Amostra- Variaveis Sociodemograficas

1. ldade anos
2. Género

a. Masculino ()
b. Feminino ( )

3. Estado civil

a. Solteiro(a) ( )

b. Casado(a) ( )

c. Unido de facto ()
d. Separado(a) ()
e. Divorciado(a) ( )
f. Viavo(a)( )

4. Habilitacdes (Nivel de instrucdo concluido)

1°ano-4°ano ( )

o &

5°ano-6°ano ()
7°ano —9%ano ()
10°ano —12°ano ( )

e. Ensino superior ()

o o

5. Numero de pessoas do agregado familiar (incluido o proprio)

a. Tem filhos?
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I. Sesim, quantos?

6. Situagado profissional

Empregado(a) ()

o o

Desempregado(a) ()
Estudante ()
Reformado(a) ()
e. Outra

a2 o

7. Situacdo Clinica

Tem alguma doenca fisica e/ou mental diagnosticada? Sim( ) N&o ( )

Se sem qual?

Toma alguma medicacdo? Sim () Néo( )

Faz acompanhamento psicologico? Sim () Néo ( )

Faz fisioterapia? Sim( ) Nao ( )

Faz terapias complementares (exemplo: acupuntura, reiki)? Sim ( ) Né&o ( )

Qutros

Obrigada pela sua colaboracéo!



ANEXO 11l - EUROPEAN LUPUS ERYTHEMATOSUS
FEDERATION
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1.01

02

03

05

2.00

01

03

05

. Pafs : ' [

EUROPEAN LUPUS ERYTHEMATOSUS FEDERATION

ELEF
Levantamenta Buropen

Idade

Sexo

Estado Civil solieiro
‘casado

divorciado
vidvo
Nimero de irmfos

Niimere de irmi#s

Foi aconsethado
a ndao ter mais filhos

Sim

Nio

Histérico Familiar

O seu pai sofre de LUPUS?
A-sua mée sofre de LUPUS?
O sen irmido sofre de LUPUS?
A sua irmd sofre ée LUPUS?

Algum parente sofre de LUPUS
Se sim, qual o grau de parentesca?

Quantos filhos tem?

Sim

Nio -
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3.00

01

83

05 .

07
08

10

3 N

13
4

16
17
18
19
20
21
22
23

24
25

Histdrico Médico

Sofre de

HExantema dé duragfo superior a um més
S8 S8r por exposicio solwr? |
Exantema ap6s exposicio solar?
Erupgfes cutfineas?

- Pele sensivel?
Uleeras ne boca (com duraglio superior 8 duas semanas)

Perda de cabelo? .

Securn persistente outemelss rios olhoy?
Secura persisiente da boca?

Dores de cabegs frequentes?

Glindulas linféticas inchadas ou doriday?

- Sintomas repetitivos do tipo gripe?
- Suores nocturnos?

Pressio arterjal alta?

ConvulgBes, ataques epilépticos, desmaios?
Anemia?

Protefnas nz urina ou inflamagio renal? |
Alergias alimentares? (veja ponto 7.00 Dieta)
Alergias medicamentosas?

M{ redogiio & mordeduras de insectos?
Dores musculares persistentes?
ArticulagBes doloridas?

Mios e pés intumescidos?

Dedos das mos ¢ dos pés dormentes?

‘Quando teve pela primeira vez sintomas de LUPUS?

Quando diagnosticaram que tinka LUPUS?

Més
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31
62
03

05

07
08

09

10
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Histérico Social

Tem medo ou receia

Que a sua medicamentagio tem efeitos colaterais?
Que os seus filhos possam vir a ter LUPUS?

De sair?

De viajur?

De perder a autoconfiznga?

Iie outros nfio acreditarem em si?

Pensa que outros o tomam por hipocondriaco?
Acha gue a sua familia compreende a sua doenga?
Acha que o5 seus amigos o ¢ornpreendem?
Sente-se embaragado devido 3 doenga?

Tem dificuldades em explicar a sus doenga?
Tenta esconder os seus sintornas?

EMPREGO

Qual € a sua ocupagdo?
Estodante?

Donu de casa?

Emprego a tempo inteiro?
Emprego a tempo parcial?
Desempregado?
Aposentado?

‘Se presenternente trabathar:

Sim

Nao

Qual £ » sua ocupaghio? I

Qual & sua ocupagio quando

foi diagnosticade? I

A sua doengs afectou a atitude
do seu empregador?

Caso j4 niio trabalhar, qual a sua

Sim

otupacio quando diagnosticado? {
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6.00

0

02

7.00
01
02

8.00
01

INFORMACAQ SOBRE LUPUS

Guviu falar da doenga antes de ser diagnossicada?

Alguma vez vin LUPUS ser mencionado

num jormal?
nurm Hvro?
numa revista?
na televisio?
na ridio?
DIETA
Existern alimentos que afectam a sua doenga?
Que tipo de dieta acha gue lhe ajuda?
DIAGNOSTICO
Quem diagnosticou a sua doenga?
Clinico Geral -
Reumatologista
" Dermatologista

Outre - indique a suz  especiatidade

Sim

Nao

Sim

Nio

Sim

-Nao




ANEXO IV - INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA
QUALIDADE DE VIDA (WHOQOL-BREF)
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ORSANIZACAD MusDLaL oE Saloe

FACULDADE DE MEDICINA DA USIVERSIDADE DE COTMERA
Coardenadar: Prof. Doutar Adriano Vaz Serra (adrianavefnetvisaa, ot)

FacuLoane oe PSicovossis & o CiEwcias oa Eoucatho oa Usiverscosane oe Cormana
Coordenadora: Praf. Dowutara Maria Cristina Canawarma {moca navarmofiface. uc.at)

Equagbes calcular a pontuatio dos
para a
Resultados transformados
dominios
4-20

Dominio L

E-Qa) + [5-q4) + Q10 + Q15 = G186 = 17 + Q18
O+0+0+0+0+0+0

Dominis 2

Q5 + Q8+ g7 + Q11 = Q19 = (&Q28)
O+0+04+04+0+0

Dominia 3

Q0+ Qi1 = q22
O+0+0

Dominio 4

Q8 =95+ Ql2 + Q13 + Qla = Q23 + Q24 = Q25
O+0+0+0+0+0+0+0
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DapDos PESSOALS

|.!.:I. |:l:|a-d-l- | | anas | AZ | Data de Mascimento ! !
|.!3 |5|-:r:-u- sacouling | A | Exscolaridade |MEg sabe lernem sgonever
Femdning Tabe ler & Ou Eoneser
1°-2% anos
|.I.E | Profissio 5°-£° anos
F2-3% anos
AB.1 |Freguesia 105-12° anas
AB.2 |Concelho Estudas Unhwersitirios
AB.3 |Distrito Formaglo pds-graduada
(a7 | estado civil Soerala)
Casada{a)

Lhifia de facta

Separadal 8)

Divancisdals )

Widwal =)

Bla Estd sctusimeme dosme?’ Sm O NBa [

Blb Que= dosnga & que tem?

B2 Hd gusnto t=moaF

B3 Aegime de tratamenta? Irtomrnamenta [ Camsulita Externa [ Sem tratamenta [

1. Autg-administrada [
C Forma de administracio do questionario

2. bsxisTida pela emzrevistadar [

3. Administrada pelo entrevistadar [

0. Tem alguns comentarios a fazer a este estudo?

DERIGADD PELA SUA ATUDA!



Instrucdes

Este questiandnia grooura conhecer 8 sus qualdade de wids, sadds, & outrss Aress de sus wida,

Bar fawar, responda & todes a5 Aenguntes Sa n¥g thver 2 oerdeza da resoosta & dar 2 uma aengunta, escaina a que

he panecer mals aprogriada. Esta pode multas vezesser a resposta que lhe vier primeino & cabeca.

Par favar, tenha presente o5 seus padrdes, expectativas, alegriss e preocupapdes. Pedimas-lhe que tenhaem canta

2gux vds nzs duas bltimas semanas.

Bor exeTola, = pEnsar nestas duss JTimas seTanas, oode T=cogue resoonder & seguime pergunta:

[

MEZEFI AR

=R R - R

Amcm e dss QUTTES DECEOME O TID0 dE ADaia
que necessita’

1

3

4

Dewe 28 um circuls & valts do ndmena que melhar descreve g spala que necebeu des gutres pessoss nas duss

dtimas semanas. Assim, marcatis o ndmena 4 e tvesse recsblda bastante apola, ou a ndmena 1 se nla theesse

Zda nenfum 200k dos gutnos neg dust GTITEL TETSNE.

Por favor lela cada pergunta, veja como se sente a respefto dela; e ponha vm circulo 3 volta do ndmero

da escala para cada pergunta que Ihe parece que da a melhor resposta.

Maim (303
Muins M3 R Bea Muins Bea
Coma avalia a sua qualidade de
1[G} wedn® 1 3 4 5
L]
IMine . saUERETD . M
Irmasafians T Saiatans
Pl
& que ponto exd satisfeiala)
2[4 N 1 k| 4 5
(84 @m 2 sua sadde?
& pergumsas seguinoes 5o para ver 2oé que gomo senth certas colsss nas duss Emas semanas.
L E )
S
Em que medida 2c susc dores
3 [FL4) Fsicac) afa) impedam de fazer 1 3 4 1
agus grecss de fazery
Em que medida precisa de
4 ([F11.3) culdadas médicos pars farer & 1 3 4 g
sua vida didria?
5[F&1) & que ponta gasta da wida® 1 k| 2 5
Em que medids sente que 2 sun
& [F2a.2 1 k| a 5
( ! wids bhem sentida?
7 FEE) M que panta se connegue i 3 d P
mncentrar?
Em que medids se sente &m
#[Fi6.1 1 3 a 5
( ) sEguranca na seu dis-a-dis?
Em que medida & saudével o seu
B [F22.1 . 1 3 a 5
( ) amabente figloo?
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&5 seguintes perguntas sda para ver até que ponto experimentou ou fol cagez de fazer certas colsas nas duss
ditimas semanas.

10 [F2.1)

Tem snengls suficleTe gara 8
sus wids didris?

i1 [FTF.1)

£ capaz de aoetar & suR
mosrlncis fipiced

12 [F18.1})

Tem dinheing suficieme oars
sacsfazer oy guss necessidades?

1% [F2h.1)

foé que panta tem fidl aceszo
& Informacies necescérias para
organizar o sua vida diirfka?

148 [Fx1.1)

Em que meedida bem
ogortunidade gars reslizar
rvidsdes de lapec?

ey el
i

15 (F8.1]

Cama avallarks a sus modlikdade
[cEomcidsde oars o& mavimentar
& deslocar gar sl andackal all?

As pErgunias

=pectas da sus vide nas duss GTimes semane

gue se seguem destinam-se 2 avallar s se sentiy bem ou satisfehofa) em relagla 2 vérios

Heiie M St ans [rar
1 - Ireata e L L] T L =) ET—
el

16 [F3.3) foé que ponta esth saticfeitola) 1 s 3 5
@M a Seu sana?
foé que ponta esth satisfeitofa)
@O A sus capacidads para

(ERECTE desempennar a5 acthidades da : : 2 =
seu diz-a-dia?
foé que ponta esth satisfeitofa)

18 [F124) | o—m & sus caoscidade d= 1 2 3 5
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ANEXO V - ESCALA DE ANSIEDADE, DEPRESSAO E
STRESS DE 21 ITENS (EADS-21)
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EADS21 -Nome Data

Por favor leia cada uma das afirmagdes abaixo e assinale 0, 1, 2 ou 3 para indicar
guanto cada afirmacfo se aplicou a si durante a semana passada. Nio hi respostas
certas ou erradas. Nio leve muito tempo a indicar a sua resposta em cada afirmacio.

A classificacdo € a seguinte:
(- ndo se aplicou nada a mim
l-aplicou-se a mim algumas vezes
2- aplicou-se a mim de muitas vezes
3- aplicou-se a mim a maior arte das vezes

1 | Tive dificuldades em me acalmar 0 1 2 3
2 | Senti a minha boca seca 0 1 2 3
3 | NAo consegui sentir nenhum sentimento positivo ] 1 2 3
4 | Senti dificuldades em respirar ] 1 2 3
5 | Tive dificuldade em tomar iniciativa para fazer coisas ] 1 2 3
6 | Tive tendéncia a reagir em demasia em determinadas 0 1 2 3
situagGes
7 | Senti tremores (por ex., nas mios) ] 1 2 3
8 | Senti que estava a utilizar muita energia nervosa 0 1 2 3
9 | Preocupei-me com situagdes em que podia entrar em ] 1 2 3
pénico e fazer figura ridicula
10| Senti que ndo tinha nada a esperar do futuro ] 1 2 3
11| Deipor mim a ficar agitado 0 1 2 3
12| Senti dificuldade em me relaxar ] 1 2 3
13 | Senti-me desanimado e melancolico 0 1 2 3
14 | Estive intolerante em relacio a qualquer coisa que me 0 1 2 3
impedisse de terminar aquilo que estava a fazer
15| Senti-me guase a entrar em panico ] 1 2 3
16 | Nao fui capaz de ter entusiasmo por nada ] 1 2 3
17 | Senti que ndo tinha muito valor como pessoa 0 1 2 3
18 | Senti que por vezes estava sensivel 0 1 2 3
19 | Senti altera¢des no meu coragdo sem fazer exercicio 0 1 2 3
fisico
20| Senti-me assustado sem ter tido uma boa razido para isso ] 1 2 3
21 | Senti que a vida nfo tinha sentido 0 1 2 3

OBRIGADO PELA SUA PARTICIPACAO

Refzrence- Pais-Ribeiro, 1., Honrado, A, & Leal, [. {2004). Contribuig3o para o estudo da adaptagdo portuguesa das escalas de

angiedade depressio e stress (eads) de 21 itens de lovibond e lovibond. Pricologie, Saide & Dosncar, F(2), 239-239




ANEXO VI - FATIGUE SEVERITY SCALE (FSS)
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Fatigue Severity Scale (FSS)

(Lauren Krupp, MD)
Versdo Portuguesa de Pereira, M. G. B Duarte, 5. (2008)
Universidade do Minho

Meste guectiondrio sdo feitas parguntas am relacdo A sua fadiga como recultado da sua
doenca ou tratamento.

Por favor leia cada item cuidadosamente & cologue uma cruZ no nlmers correspondente
& resposta gue melhor descreva a forma como se sentiu consige prépric, durante a
passada semana (o n.91 corresponde & resposta gue menos corresponde & sua situaclo

80 n.°7 corresponde A recposta que mais corresponde Ao seu estado de fadiga).

Durante a Wtima semana, ev senti que! Pontuacio

1. Aminha motivaco foi maie baixa guande ma santi
fatigado(a)

2. 0 axercicio aumentou a minha fadiga 1 2 3 4 5 B
3. Cansei-me faciimente 1 i 3 4 5 B
4. A fadiga interfere com o meu funcionamento fisico 1 2 3 4 5 B
5. Afadiga causou-me frequentemente problemas 1 2 3 4 5 B

B. A fadiga impediu ¢ meu funcionamento fisice diario
continuado

7. A fadiga interfare com o mew desempenho am
determiradas tarefas e responsabilidades

E. A fadiga fol um doe trée sintomas maie
incapacitantes para mim

8. A fadiga interferiu com o meu trabalhe, familia ou
vida social
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