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RESUMO

Silva LRS. Disfungao sexual em pacientes com sindrome antissintetase [tese].
Sao Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo; 2025.

Introdugdo: A sindrome antissintetase (SAS) € uma miopatia autoimune sistémica
caracterizada pelo acometimento muscular, articular e/ou pulmonar, além da presenca
de febre, fenbmeno de Raynaud ou “maos de mecénico”. Até o presente momento, ndo
ha estudos em pacientes com SAS abordando a questédo de disfungéo sexual (DS) que,
por sua vez, pode afetar as esferas psicossociais, fisicas e qualidade de vida dos
pacientes. Objetivos: Avaliar a prevaléncia de DS em mulheres adultas com SAS e em
individuos saudaveis (CTR); avaliar a DS nas pacientes com SAS, de acordo com
parametros demograficos, clinicos, laboratoriais, status da doenca, terapia
medicamentosa, qualidade de vida e psiquica; avaliar a resposta quanto a melhora dos
indices que avaliam funcdo sexual Female Sexual Distress Scale-Revised (FSDS-R),
Quociente sexual - versao feminina (QS-F) e Female Sexual Function Index (FSFI) e
dos parametros laboratoriais, status da doenca, qualidade de vida e psiquica apds
intervencdo das pacientes com SAS e DS em grupo de terapia cognitiva
comportamental (TCC). Métodos: Trata-se de um estudo transversal e prospectivo,
realizado no periodo de margo a agosto de 2023, no qual foram incluidas 33 mulheres
com SAS e 31 CTR, balanceadas por idade. Resultados: Ambos os grupos foram
comparaveis quanto a idade, estado civil e relacionamento atual. Entretanto, houve
menor frequéncia da etnia branca, alto nivel de escolaridade, condicdo econémica e
masturbacao, e maior frequéncia de DS (81,8% vs. 51,6%; P=0,016) em pacientes com
SAS em relacdao a CTR. Na analise multivariada, apenas a presenca de DS estava
associada a SAS (OR=4,11; 1C95%=1,20-15,78). Em relagdo ao grupo SAS, com e
sem DS, ambos sao comparaveis quanto a todos os parametros; exceto em relagao ao
uso de prednisona, que so foi observado no grupo DS. Como analise adicional, seis
pacientes foram submetidas a TCC, as quais tiveram melhora do FSDS-R (P=0,044) e
QS-F (P=0,035) no comparativo pré- vs. 90 dias pés-intervencdo, além do FSS
(P=0,035) no mesmo periodo e melhora do FSFI (especialmente excitagao, P=0,044)
no tempo pré- vs. imediatamente apds a intervengao. Conclusao: A DS foi prevalente
nas pacientes com SAS e a presenca da doenca, isoladamente, foi um fator associado
a DS. O grupo SAS, com e sem DS foi comparavel em todos os parametros propostos
(exceto pelo uso de prednisona, descrito apenas no grupo DS). A TCC mostrou ser
promissora para o tratamento da DS dessas pacientes.

Palavras-chave: Atividade sexual. Disfungao sexual. Miopatias inflamatdrias. Miosite.
Sexualidade.



ABSTRACT

Silva LRS. Sexual dysfunction in patients with antisynthetase syndrome [thesis]. Sdo
Paulo: “Faculdade de Medicina, Universidade de S&ao Paulo”; 2025.

Introduction: Anti-synthetase syndrome (ASyS) is a systemic autoimmune myopathy
characterized by muscle, joint and/or lung involvement, in addition to the presence of
fever, characteristics of Raynaud phenomenon or “mechanic's hands.” To date, no
studies have addressed the issue of sexual dysfunction (SD) in patients with ASyS,
which can affect their psychosocial and physical spheres and quality of life. Objectives:
To evaluate the prevalence of SD in adult women with ASys and in healthy individuals
(HI); evaluate SD in patients with AsyS, according to demographic, clinical, laboratory
parameters, disease status, drug therapy, quality of life and mental health; evaluate the
response regarding the improvement of the indices that evaluate sexual function
Female Sexual Distress Scale-Revised (FSDS-R), Female Sexual Quotient (QS-F) and
Female Sexual Function Index (FSFI) and laboratory parameters, disease status,
quality of life and mental health after intervention of patients with ASyS and SD in a
cognitive behavioral therapy (CBT) group. Methods: This is a cross-sectional and
prospective study, carried out from March to August 2023, which included 33 women
with SAS and 31 CTR, balanced by age. Results: Both groups were comparable in age,
marital status and current relationship. However, there was a lower frequency of white
ethnicity, high level of education, economic status and masturbation, and a higher
frequency of SD (81.8% vs. 51.6%; P=0.016) in patients with ASyS compared to HI. In
the multivariate analysis, only the presence of SD was associated with ASyS (OR=4.11;
95%CI=1.20-15.78). In relation to the ASyS group, with and without SD, both are
comparable in terms of all parameters; except in relation to the use of prednisone,
which was only observed in the SD group. As an additional analysis, six patients
underwent CBT, which had an improvement in FSDS-R (P=0.044) and QS-F (P=0.035)
in the pre- vs. comparison. 90 days post-intervention, in addition to FSS (P=0.035) in
the same period and improvement in FSFI (especially arousal, P=0.044) in the pre- vs.
immediately after the intervention. Conclusion: SD was prevalent in patients with ASyS
and the presence of the disease, alone, was a factor associated with SD. The ASyS
group, with and without SD, was comparable in all proposed parameters (except for the
use of prednisone, described only in the SD group). CBT has shown promise for
treating SD in these patients.

Keywords: Sexual activity. Sexual dysfunction. Inflammatory myopathies. Myositis.
Sexuality.



1. INTRODUGAO



Miopatias inflamatorias idiopaticas ou miopatias autoimunes sistémicas (MAS)
constituem um grupo de doengas autoimunes sistémicas raras que acometem
primariamente a musculatura esquelética [1-3]. A despeito do envolvimento muscular,
as MAS também acometem, de forma variada, diversos 6rgaos e sistemas: cutaneo,
pulmonar, articular, cardiaco e do trato gastrointestinal [2].

Dependendo dos dados demograficos, clinicos, laboratoriais e evolutivos, as MAS
podem ser subdivididas em: polimiosite, dermatomiosite, dermatomiosite clinicamente
amiopatica, miopatia necrosante imunomediada, miosite por corpos de incluséo,
sindrome antissintetase (SAS), miosite associada a outras colagenoses e miosite

associada as neoplasias [1-3].

1.1. Sindrome antissintetase

1.1.1. Conceito geral

A SAS é uma MAS caracterizada clinicamente por envolvimento muscular,
pulmonar e/ou articular, além de febre persistente, fenémeno de Raynaud e “mé&os de
mecanico” [4-6]. Laboratorialmente, é caracterizada pela presenca de autoanticorpos
anti-aminoacil-tRNA sintetases (anti-ARS) que s&o enzimas que conjugam um
aminoacido especifico ao seu tRNA [1,6].

A prevaléncia de SAS é desconhecida, em razdo da raridade de estudos
epidemiologicos. A incidéncia anual descrita € de 1,3 a 2,5 casos de miosite anti-Jo-1
por milhdo de pessoas, com prevaléncia de 1,5/100 mil habitantes [7]. Os poucos
estudos existentes mostram que mulheres e brancas sao as mais acometidas e que a
meédia de idade ao diagnostico € entre 39 e 47 anos [5,8,9]. Uma média de idade de 51
anos foi encontrada na maior coorte publicada até o momento em SAS que avaliou 813

pacientes [10].

1.1.2. Manifestagoes clinicas e laboratoriais

A triade classica da SAS é composta por miosite, artrite e doenca intersticial


https://www.zotero.org/google-docs/?cYOmqQ
https://www.zotero.org/google-docs/?JrsnOd
https://www.zotero.org/google-docs/?kwMO4s
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pulmonar. Manifestagdes secundarias incluem febre (persistente e inexplicada), “méos
de mecanico” e fendbmeno de Raynaud [4,11]. Entretanto, essa triade raramente esta
presente de forma completa na abertura do quadro clinico [12]. Isso é corroborado por
estudos que demonstram que o quadro clinico desenrola-se ao longo dos meses e
anos e acompanhamento dos pacientes [13—16].

Mialgia e fraqueza muscular s&do as manifestacdes sintomaticas da miosite, com
prevaléncia de 50% a 90% dos pacientes com SAS e relacionada parcialmente ao tipo
de anticorpo presente [10,17], sendo que os pacientes anti-Jo-1 positivo apresentam
maior incidéncia de miosite quando comparados aos pacientes com outros
autoanticorpos anti-ARS[10]. Pode cursar com aumento dos niveis séricos de
creatinofosfoquinase e aldolase, além de edema muscular visto na ressonancia
magnética, padrdao miopatico na eletroneuromiografia e nas biopsias musculares
[1,2,18].

Na SAS o quadro articular tem amplo espectro de manifestacées, que variam
entre artralgia, artrite ndo erosiva e ndo deformante e artrite erosiva deformante, sendo
a ultima mais rara [7]. A prevaléncia aproximada é de 64% - 85% dos pacientes [7] e é
mais comum em pacientes com SAS com anticorpo anti-Jo-1 positivo em comparagao
com outros anti-ARS [10]. Segundo o estudo, ha uma tendéncia de desenvolvimento de
quadros mais graves (inclusive semelhantes a artrite reumatoide) para os que
apresentam quadro no inicio da doenga [13].

O acometimento pulmonar da-se pela inflamagao e fibrose intersticial [4], o que
ocasiona clinicamente tosse e dispneia. A prevaléncia de doenga pulmonar intersticial
varia de 67% a 100% dos pacientes [7,19] e estd mais relacionada aos autoanticorpos
anti-PL-7, anti-PL-12 e anti-EJ [10]. A prova de fungdo pulmonar completa mostra
distarbio ventilatério restritivo, com reducdo da capacidade vital forgada (CVF) e
reducdo da difusdo do monoxido de carbono (DLCO), enquanto o volume expiratério
forcado no primeiro segundo (VEF1) costuma ser normal [7,20,21]. A tomografia
computadorizada de toérax mostra achados caracteristicos de atenuagao em vidro
fosco, opacidades lineares e nodulares, fibrose, bronquiectasias e faveolamento
[22,23]. Do ponto de vista histopatologico sdo encontrados aspectos relacionados a

pneumopatia intersticial ndo especifica (mais comum), pneumopatia intersticial usual,


https://www.zotero.org/google-docs/?1LyHJx
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pneumonia criptogénica e dano alveolar difuso com fibrose pulmonar [4,19,23].

Ha escassez de estudos no que tange a caracterizagdo de manifestagdes
secundarias de SAS. Nao ha estudo sobre febre em SAS, embora seja sabido que a
mesma se apresenta durante os periodos de atividade de doencga, assim como as
‘maos de mecanico” [24]. Essas, por sua vez, caracterizam-se por lesdes
hiperceratoticas que fissuram, especialmente na face ulnar do polegar e na face radial
dos demais dedos [24,25]. A apresentacdo do fendbmeno de Raynaud, por sua vez,
costuma ser mais branda, sendo incomum necrose digital por isquemia grave.
Sebastiani et al. [26] investigaram as caracteristicas capilaroscépicas periungueais em
pacientes com SAS e encontrou que o padrao SSc-like, visto em alguns pacientes, esta
associado a duragado da doenca e ao desenvolvimento tardio de doenga pulmonar
intersticial (DPI), mas nao encontrou correlagdo entre o padrao da capilaroscopia com
manifestagdes clinicas gerais, como artrite, miosite, fenbmeno de Raynaud e “maos de

mecanico”.

1.1.3. Diagnéstico de SAS

Até o momento, ndo existem critérios validados para SAS [16]. Entretanto, na
pratica, tem se baseado na definicao estabelecida por Connors et al. [27]. Para tanto,
0s pacientes precisam apresentar obrigatoriamente um anticorpo anti-ARS somado a
pelo menos uma das seguintes caracteristicas: miopatia inflamatoria, artrite, DPI, febre
persistente e inexplicada, “maos de mecanico” ou fendbmeno de Raynaud.

Ademais, outros conceitos foram desenvolvidos por Solomon et al. [28], nos quais
as manifestacbes sao divididas em “critérios maiores” (miosite ou doencga intersticial
pulmonar) e “critérios menores” (artrite, fendmeno de Raynaud ou “mé&os de
mecanico”). Para fins de diagndstico sdo necessarios dois critérios maiores ou um
maior e dois menores, somado a presenc¢a de autoanticorpo anti-ARS.

Tem-se considerado como critério de entrada, nas coortes recentemente
publicadas em SAS, a presenca de um anti-ARS associado a presenca de qualquer um
dos sintomas da triade classica (miosite, artrite ou doenga pulmonar intersticial)

[10,12,14,15,17]. Quando a SAS tem todas as manifestagcdes da triade classica,
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classifica-se como forma completa e quando presente uma ou duas das manifestacoes,

forma incompleta [10,12,15,17].

1.2. Disfungao sexual

A saude sexual sofre influéncias de multiplos fatores [29,30] e € um importante
pilar da qualidade de vida, sendo muito mais ampla que o préprio intercurso sexual em
si [31]. A saude sexual atravessa mecanismos neurolégicos, endocrinoldgicos,
vasculares, musculoesqueléticos e sofre influéncia de fatores psicossociais, como
aspectos familiares e religiosos, parceiro sexual e fatores individuais como autoestima
e imagem corporal [31-33].

Disfuncao sexual (DS) € uma desordem em qualquer um desses aspectos que
levam a sofrimento [29,34], incapacidade de participar do ato sexual com satisfagao e
que compromete desejo e/ou excitagdo e/ou orgasmo [31,35,36], possivelmente
envolvendo frustragcéo, dor e/ou numero reduzido de intercursos sexuais [37].

Destaca-se idade, renda familiar e educagao como os principais fatores de risco
para a DS [35,36,38]. A DS ndo compromete apenas a satisfagdo sexual, mas também
outros aspectos como a satisfacdo de vida global, o que, por sua vez, determina menor
qualidade de vida, depresséao, ansiedade, baixa autoestima e prejuizos na relagao dos
parceiros e interpessoais [35,39,40]. Ha evidéncias de que os aspectos referidos
anteriormente sejam reciprocos as partes do casal [40].

O primeiro estudo a respeito de prevaléncia de DS, realizado na populagao
brasileira, foi conduzido em 2000 [36] e mostrou média de idade de 35,6 + 12,3 anos,
com prevaléncia de 49% de alguma DS. A DS foi considerada como falta de desejo
(26,7%), dor durante a relagéo (23,1%) e disfungado orgasmica (21,0%). Também foi
visto que a relacdo sexual diminui progressivamente a medida que a idade dos
pacientes aumenta e que a idade e escolaridade mostraram-se variaveis altamente
associadas a DS. Ademais, viu-se que o nivel educacional menor conferiu maior
possibilidade de DS.

A revisao sistematica, de 2017, conduzida por Wolpe et al. [41], sugere que a DS

pode estar presente em até 67,7% das mulheres brasileiras, também relacionado a
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baixa escolaridade. O desejo sexual hipoativo foi 0 mais comum, sendo encontrado em
75% das mulheres com DS; a segunda desordem mais prevalente foi a dispareunia
que variou entre 13 a 56.1%.

Também na populagao brasileira, Figueiredo et al. [42], conduziu um estudo para
avaliar a autopercepcgao de DS. Ha uma associacdo moderada entre autopercepcao de
DS e o score do FSFI em mulheres brasileiras. Mulheres com autopercepg¢ado de DS
tiveram 68% mais chances de apresentar DS pelo FSFI. A maioria dessas mulheres
tinham nivel socioecondmico e escolaridade mais alta, o que corrobora os achados
descritos acima a respeito da prevaléncia de DS estar relacionada com tais fatores.

Por fim, estudo conduzido por Fabricio et al. [43], em 2023 e utilizando o FSFI
como avaliagdo, mostrou prevaléncia de DS em 31,7% das mulheres brasileiras, com
vida sexual ativa nas ultimas 4 semanas, sendo que houve uma associagao inversa
entre atividade fisica e desenvolvimento de DS. Viu-se, ademais, que a presenga de
incontinéncia urinaria e pés-menopausa aumentava a probabilidade de DSF em 2,5 e
4,6 vezes, respectivamente.

A TCC é uma abordagem psicoldgica cujo foco é a resolugdo de pensamentos
conflitantes que levam a sofrimento emocional. No que tange os disturbios sexuais, a
TCC figura como uma opg¢do né&o invasiva e eficaz [44]; sendo que o foco em
assertividade leva a melhoria da fungédo sexual adulta, segundo Chizary et al. [45]. De
acordo com Sharifipour et al. [46], a TCC melhora a pontuacao geral da fungao sexual,

além de satisfacao e desejo das mulheres, quando comparados ao grupo controle.

1.2.1. Disfungao sexual em doeng¢as reumaticas autoimunes sistémicas

As doengas reumaticas autoimunes sistémicas (DRAS) sdao um grupo
heterogéneo de enfermidades causadas por alteragdo da regulagdo do sistema
imunoldgico, o que gera inflamagéao sistémica e comprometimento de multiplos 6rgaos
[47,48]. Ha predominio de acometimento em mulheres, com uma estimativa geral de
risco ao longo da vida de 8,4% [49]. Embora raras, as DRAS influenciam de forma
negativa todos os aspectos da vida, incluindo a saude sexual [50].

Sabe-se que a doenca crbnica, e também a sua terapéutica, podem exercer um
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grande impacto na DS, interferindo ndo sé em seu aspecto organico, mas também no
psicolégico. Individuos com doengas crbénicas podem perder o interesse sexual ou
tornarem-se sexualmente inativos devido a um conceito equivocado sobre sua
capacidade em participar do ato sexual por baixa autoestima e preocupacgdes quanto a
imagem corporal [51].

Os pacientes com DRAS sofrem de DS e como principais causas incluem-se dor,
fadiga, rigidez, ressecamento de mucosa, depressdo, ansiedade, imagem corporal
negativa, autoestima reduzida, incapacidade funcional, redug¢ao da libido, alteracbées
hormonais e efeitos adversos devido ao tratamento medicamentoso [31,51,52].

A fim de avaliar a saude sexual, considera-se que o indice de funcado sexual
feminina (Female Sexual Function Index, FSFI) [53] seja o mais objetivo. Em uma
meta-analise publicada recentemente, Minopoulou et al. [29] sugerem que a DS seja
muito prevalente em mulheres com DRAS, especialmente com a esclerose sistémica e
doenga de Sjogren primaria. Em contrapartida, pacientes com a artrite reumatoide,
lupus eritematoso sistémico e sindrome de Behget parecem ter funcdo sexual melhor
[29].

Revisdo sistematica recente conduzida por Perez-Garcia et al. [54] mostraram
que homens com DRAS tém alta prevaléncia de DS, com significancia estatistica
quando comparado com pacientes com DRAS e controles saudaveis da mesma idade.
Isso pode ser visto em estudo que comparou homens com artrite reumatoide e com
controles saudaveis (30% - 62% vs. 11% - 40%, respectivamente) e foi associado a
atividade de doenca e outras condi¢des relacionadas como, por exemplo, dor e fadiga.
Quando analisados dados de homens com lupus eritematoso sistémico, nota-se
prevaléncia de disfungédo sexual em 12% - 68% vs. 0 - 22% nos controles saudaveis. A
relagao disso com atividade de doencas foi analisada em dois estudos cuja associacao
foi negativa [55,56]. Uso de prednisona e linfopenia persistente foram reconhecidos
como fatores de risco independentes para aumento da prevaléncia de disfuncao erétil
em estudo multicéntrico [55].

Individualmente, ha estudos que abordaram a DS em algumas das DRAS, como
lupus eritematoso sistémico, artrite reumatoide, doenga de Sjogren, esclerose

sistémica, espondilite anquilosante. Alguns autores abordaram a influéncia da artrite
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reumatoide sobre a vida sexual dos pacientes e identificaram DS entre 31% e 76% dos
pacientes [57—60]. A diminuicdo do desejo ocorre em 50% a 60% dos pacientes com
artrite reumatoide, sendo causada tanto pela nao disposigao em participar do intercurso
sexual por fadiga e/ou depressao [51,58,60]. Ambas determinam uma redugdo na
frequéncia sexual em mais de 70% dos pacientes [51,58].

Mulheres com lupus eritematoso sistémico apresentam DS em quase 25% [61] e
maior taxa de abstinéncia sexual quando comparadas a controles (26% vs. 4%,
respectivamente), menor frequéncia de atividade sexual (incluindo menor frequéncia de
masturbacgédo e caricias genitais), diminui¢do na lubrificacdo vaginal, e ajuste sexual
geral mais pobre, além de apresentarem mais depressédo [62]. Ha& evidéncias de
relacdo com atividade de doencga persistente, alteragdes do ciclo menstrual e/ou
envolvimento vascular [63].

As pacientes com esclerose sistémica tiveram maior incidéncia de dispareunia,
possivelmente associada a aumento do ressecamento vaginal e presenga de
ulceragdes e fissuras [64,65]. O espessamento cutaneo leva a contraturas articulares
que podem acometer quadris e dificultar determinadas posi¢cdes sexuais [65]. Nos
homens com esclerose sistémica, ha estudos que apontam prevaléncia de DS,
variando entre 12% a 85% [66,67].

A despeito da prevaléncia maior de dispareunia nas pacientes com doenca de
Sjogren (40%) do que nos controles (3%), ndo foi visto diferenga de atividade sexual
entre os grupos [68].

Mais de 50% dos homens com espondilite anquilosante apresentam impacto
negativo da doenga sobre suas vidas sexuais, com maior limitagdo funcional
decorrente de problemas fisicos, referentes principalmente a vitalidade, energia, fadiga,
saude mental e saude em geral [33]. O desconforto sexual significativo foi identificado
em 7% e moderado em 27% dos pacientes com espondilite anquilosante [69].

Sabe-se que a dose de glicocorticoide, especialmente quando em altas doses,
esta diretamente relacionada a DS. Além disso, as alteragdes corporais causadas pelo
uso de corticoide e pela prépria doenca levam a alteragéo da autopercepc¢ao, gerando
baixa autoestima [37].

As DRAS cursam com alta prevaléncia de DS, mas isso € negligenciado na
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pratica clinica diaria [70]. Estudo multicéntrico recente mostrou que 71,6% dos
pacientes com DRAS tém dificuldades sexuais. No entanto, a maioria deles ndo discute
esse aspecto com seu médico [71]. Embora os profissionais de saude considerem que
a funcdo sexual seja importante na abordagem holistica do paciente, eles discutem
raramente o tema com seus pacientes [72]. O que pode ser atribuido ao
constrangimento do profissional e/ou do paciente, a falta de privacidade e/ou tempo,

além da falta de conhecimento sobre diagndstico de tratamento de DS [72,73].

1.2.2. Disfungao sexual em miopatias autoimunes sistémicas

No estudo que avaliou DS em paciente com MAS, especialmente dermatomiosite
e polimiosite, observou-se que a presenga de rigidez muscular e incapacidade
funcional levam a dificuldade de encontrar posigao sexual confortavel no intercurso e
manutengdo de alguma por longo tempo. Ademais, a presenga de mialgia pode ter
impacto negativo na satisfagdo sexual e dor durante o ato, bem como a dor
antecipatéria influenciam negativamente o desejo e a satisfagao sexual [37].

Recentemente, um estudo conduzido por Hermanankova et al. [74], com
pacientes com MAS, mostraram funcdo prejudicada em homens e mulheres,
comparados com o grupo controle pareado por idade. Ressalta-se que foi o primeiro
estudo que avaliou homens com MAS, apesar do pequeno numero de pacientes
incluidos. A DS foi relacionada com incapacidade, fraqueza muscular, inatividade,
fadiga, depresséao e piora da qualidade de vida; no entanto, ndo se observou diferenga
entre os grupos “indugao de remissao” vs. “terapia de manutencao” e relagdo com o
tempo de doencga [74]. Entretanto, até o momento, ndo ha estudos avaliando a questao
de DS em pacientes com SAS. Por esse motivo, e, considerando-se o impacto da DS
sobre o funcionamento humano e qualidade de vida, além de aspectos fisicos e
psicossociais, 0 presente estudo visa avaliar a prevaléncia de DS em mulheres adultas
com SAS.
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2. OBJETIVOS
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2.1. Primario

Comparar a prevaléncia de DS entre as pacientes com SAS e o grupo controle
(CTR).

2.2. Secundarios

Associar a DS das pacientes com SAS com os seguintes parametros: dados
sociodemograficos (etnia idade, renda, escolaridade), historia sexual, fatores clinicos e
laboratoriais, atividade da doenca, terapia medicamentosa, além de questionarios de
avaliagao corporal, qualidade de vida, fadiga, atividade fisica, depressao e dor.

Avaliar prospectivamente o impacto de intervengdo com terapia cognitivo
comportamental (TCC) na DS de pacientes com SAS.
Estimar nivel de insatisfacdo sexual e/ou presenca de DS entre as pacientes

avaliadas e seus respectivos parceiros.
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3. PACIENTES E METODOS
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3.1. Desenho do estudo

Trata-se de um estudo realizado em duas etapas: a primeira, transversal e, a
segunda, prospectiva. Os dados coletados foram referentes as pacientes que
compareceram em consulta médica entre os meses de margo a agosto de 2023.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica institucional (nUmero do parecer
5.687.564 /| CAAE 63366222.7.0000.0068) e registrado no Registro Brasileiro de

Ensaios Clinicos - ReBEC (https://ensaiosclinicos.gov.br/) (nUumero 14083).

3.2. Pacientes e individuos saudaveis

Foram avaliadas todas as mulheres adultas com SAS (n=61), em seguimento
ambulatorial regular, provenientes da Unidade de Miopatias Inflamatérias do Servigo de
Reumatologia do HCFMUSP - SP.

As pacientes selecionadas e que tinham parceiro no momento da avaliagao,
forneceram o numero de contato telefénico dos mesmos. A pesquisadora do presente
estudo entrou em contato pelo WhatsApp para convida-los a participar do estudo para
avaliar quanto a insatisfagao e/ou DS.

Todas as participantes do estudo foram informadas sobre o projeto e assinaram o

termo de consentimento livre e informado (TCLE).

3.3. Critérios de inclusao

Pacientes com idade do diagnéstico da doenca > 18 anos; SAS conforme a

definicao de SAS, segundo Behrens Pinto et al. [75].
3.4. Critérios de exclusao
Os critérios de exclusdo foram:

- Pacientes gravidas no periodo do estudo;

- Pacientes com doenca em atividade;
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Pacientes com sobreposi¢do com outras DRAS (overlap);
Histéria de neoplasia ginecoldgica e irradiagao pélvica;

Infecgbes do trato ginecoldgico (doengas sexualmente transmissiveis) no momento

da inclusao;

Pacientes sem vida sexual ativa.

3.5. Dados das pacientes

Todas as pacientes foram entrevistadas pela mesma meédica reumatologista que

foi responsavel para coleta dos seguintes dados:

Demogréficos, antropométricos e socioecondmicos-culturais: idade atual, etnia,
escolaridade, classe econbmica, indice de massa corporal (IMC), estado civil,
parceiro(a) fixo, orientacdo sexual e identidade de género. Neste ultimo caso, foi
avaliada a presenca de DS em pacientes com relacionamento homoafetivo e em
pacientes com autodeclaragado de género diferente do nascimento;

Status da atividade da doenca: avaliado através da aplicagcdo dos seguintes
questionarios e escores: Manual Muscle Testing (MMT)-8 [76], Myositis Disease
Activity Assessment Visual Analog Scales (MYOACT) [77], avaliagdo global da
doencga pelo médico e paciente através da escala analdgica visual (EVA) e Health
Assessment Questionnaire (HAQ) [78];

Status de comorbidades: avaliado através da aplicagdo dos seguintes questionarios
e escores: Fatigue Severity Scale (FSS) [79] e Beck’s Depression Inventory (BDI)
[80]. A presenca de fadiga foi definida como FSS = 36 [81] e a presenga de
depressao como BDI = 10 [82];

Status de atividade fisica, através do International Physical Activity Questionnaire -
Short Form (IPAQ-SF) [83];

Grau de insatisfagado corporal pelo questionario Body Shape Questionnaire (BSQ)
[84], considerando-se como “satisfeito com a forma corporal” pontuacdo do BSQ
<111 [85];

Presenga de dor no momento da avaliagao;
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- Gineco-obstétricos: idade da menopausa (se aplicavel), data da ultima menstruacéo,
dados do ciclo menstrual (regularidade e fluxo, presenga de dismenorreia), método
anticonceptivo, gestacdo (numero e intercorréncias, abortos); antecedente de
cirurgia pélvica e antecedente de abuso sexual;

- Avaliagcdo da fungédo sexual: foi realizada com base nos seguintes questionarios:
quociente sexual - versdo feminina (QS-F) [86], FSFI [87] e female sexual distress
scale-revised (FSDS-R) [88], todos eles na versdo em portugués. O QS-F avalia a
vida sexual no periodo dos ultimos seis meses. E composto por 10 questdes, sendo
que sao respondidas em escala Likert, de cinco pontos (0=nunca, 1=raramente,
2=as vezes, 3=aproximadamente 50% das vezes, 4=a maioria das vezes e
5=sempre); a pontuacdo total varia de zero a 100 e é obtida via uma férmula
(formulario em anexo). Quanto mais altos os valores, melhor desempenho/satisfagéo
sexual; dessa forma, a melhora do QS-F €& avaliada por aumento da pontuagéo.
Tanto o FSFI quando o FSDS-R avaliam o periodo das ultimas quatro semanas. O
FSFI, € composto por 19 questdes, que avaliam 6 dominios (desejo, excitagao,
lubrificagdo, orgasmo, satisfagao e dor - dispareunia); o escore final varia de 2 a 36
e assim como FSFI, quanto maiores os valores, melhor desempenho/satisfacao
sexual; a melhora do FSFI é vista com melhor pontuacédo. Vale frisar que o
formulatério consta com explicagdes prévias as perguntas, do que é atividade
sexual, relagdo sexual, estimulacdo sexual e desejo/interesse sexual. O FSDS-R
avalia diferentes aspectos de sofrimento relacionados & vida sexual. E uma escala
composta de 13 perguntas, em escala Likert, de cinco pontos (0=nunca,
1=raramente, 2=ocasionalmente, 3=frequentemente ou 4=sempre); a pontuagao
total varia de zero a 52 e é obtida através da soma direta de cada um dos itens.
Quanto mais alta a pontuacdo, maior nivel de sofrimento. Portanto, a melhora da
escala FSDS-R corresponde a redugao da pontuacdo total. Foi utilizado os
seguintes pontos de corte como indicativo de DS: QS-F < 60 [89] e/ou FSFI < 26,55
[90]; as pacientes foram consideradas como portadoras de DS caso atingissem o
ponto de corte em um ou outro formulario ou em ambos. Vale ressaltar que todas as
pacientes categorizadas no grupo DS atenderam isoladamente o critério de

pontuacado do FSFI. Reitera-se que a despeito de nem todas pontuarem o QS-F, que
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diz respeito aos ultimos seis meses, o0 mesmo fora mantido como forma de
avaliacdo, haja vista a intengcdo de analise futura apods trés meses de grupo; o que
somaria, portanto, tempo pré e pds-grupo superior a seis meses e que, portanto,
poderia trazer dados adicionais. O FSDS-R foi utilizado como um parametro
adicional a ser comparado pré- e pos-intervengcdo, com objetivo de trazer
compreensao acerca de quanto impacto ha no que tange a tematica de vida sexual
e suas disfungdes; a nota de corte aplicada foi = 11 [91] como presenca de
sofrimento relacionado a sexualidade. As pacientes também foram questionadas
quanto a sua atividade sexual: idade de iniciacdo, frequéncia de relacdo sexual,
numero de parceiros, manifestacdo de desejo e excitagdo sexual, dor durante
relagéo, lubrificagdo vaginal e orgasmo, manifestacdo de insatisfagdo com a vida
sexual e estar em relacionamento com outra pessoa no momento da avaliagéo;
Avaliacao de qualidade de vida pelo questionario EQ-5D EuroQol Group [92].

Os prontuarios das pacientes foram também revisados, da data da primeira

entrevista, quanto aos parametros:

Clinicolaboratoriais: idade quando do inicio da doenga, ocorréncia de recidiva da
doenca, niveis séricos de enzimas musculares creatinofosfoquinase (CPK), alanina
aminotransferase (ALT), aspartato aminotransferase (AST) e desidrogenase latica
(DHL) em amostras de sangue colhidas de rotina para a consulta médica no dia das
entrevistas presenciais, além do perfil de autoanticorpos anti-ARS (Myositis Profile
Euroline Blot Test Kit, Euroimmun, Libeck, Alemanha);

Terapia medicamentosa: uso de glicocorticoide (dose atual, média nos ultimos seis
meses), imunossupressores utilizados prévia e quando da inclusdo no estudo;
quanto a ciclofosfamida, em especial, idade de inicio da terapéutica, tempo de uso e
dose acumulada e sua dose atual; outras drogas para tratamento de comorbidades;
Evolugéo clinica: recidiva da doenga, intercorréncias clinicas;

Presenca de comorbidades;

Uso de contraceptivos hormonais;

Historia de cirurgia pélvica prévia: histerectomia, ooforectomia.

O CTR foi constituido por individuos adultos do sexo feminino, sem doencas

reumatolégicas, cujas informagbdes foram coletadas mediante formulario eletrénico


https://www.zotero.org/google-docs/?8SWLR0
https://www.zotero.org/google-docs/?dgH5Pm
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autoaplicavel (Google drive). A mesma médica reumatologista que aplicou os
questionarios nas pacientes e parcerias, ficou a disposicdo, através do numero de
celular e por aplicativo (WhatsApp) para quem tivesse qualquer dificuldade em
responder o questionario.

As questbes abordadas no formulario eletrbnico abrangiam aspectos
demograficos, socioecondmicos, grau de escolaridade, dados antropométricos, perfil
de comorbidades, habitos de vida, histéria sexual, histéria ginecologica e também os
trés referidos formularios sobre sexualidade, os quais serdao mencionados

posteriormente.

3.6. Subanalise - prospectiva

Todas as pacientes com SAS e DS foram convidadas a participar de um
tratamento em grupo de TCC com um ginecologista e terapeuta sexual, que chefia o
ambulatério de Sexualidade do Servigo de Ginecologia do HCFMUSP - SP.

A TCC foi realizada em grupo, em oito encontros presenciais e semanais, no
periodo entre agosto e outubro de 2024. Todos os encontros foram conduzidos pelo
mesmo profissional. A analise pos-intervengao foi feita imediatamente apds o término
do grupo (D0), apds 30 (D30) e apds 90 (D90) dias.

Em cada sessao as pacientes foram incentivadas a discutir suas experiéncias e
pensamentos em relacdo a sua atividade sexual e foram propostas tarefas com
objetivos de melhorar a autoconsciéncia e identificagdo de pensamentos disfuncionais.

No inicio do grupo, as pacientes receberam orientagado de evitar relagdo sexual
com seus parceiros durante o periodo da terapia, objetivando-se evitar influéncia de
comportamentos prévios, bem como a antecipagao de emog¢des negativas relacionadas
a atividade sexual.

Os exercicios propostos como tarefa de casa, seguiram um roteiro
semiestruturado e ja difundido [93] e praticado no Ambulatério de Sexualidade do
Servico de Ginecologia do HCFMUSP - SP. A depender da desenvoltura do grupo, as

tarefas eram dadas conforme o roteiro.


https://www.zotero.org/google-docs/?waMHKq
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Todas as pacientes, foram encorajadas a registar e nomear suas percepgoes,
sensacoes, emocdes e pensamentos que tiveram durante ou apés a tarefa.
A ordem semiestruturada das tarefas € a que segue abaixo:

Sessao 1 - espelho: as pacientes receberam orientagdao de olharem a sua imagem de
todo o corpo diante de um espelho. Objetiva-se identificacdo de pontos positivos,
além de descricdo dos pensamentos associados durante a execugao. Finalidade:
melhorar autopercepg¢ao e reestruturar autoimagem.

Sessdo 2 - banho: as pacientes receberam orientacdo de registrar o fluxo de
pensamentos durante o banho e a focar atencdo nas sensagdes do momento, com
objetivo de nomear sentimentos e pensamentos subjacentes. Depois do banho,
sugeriu-se uso de um hidratante para a pele com novo foco em atencdo ao
momento. Finalidade: melhora da atencéo e registro de sensagdes prazerosas.

Sessado 3 - visualizagdo genital: sugerido a auto-observacéo da genitalia mediante um
espelho e concomitante registro de autoimagem e papeis sexuais. Por meio de tal
exercicio, foi discutido questdes sobre anatomia, fisiologia sexual e complementado
a psicoeducacado acerca do tema. Ademais, foi discutido duvidas e identificado
crencgas disfuncionais.

Sessdo 4 - manipulagdo genital: as pacientes foram estimuladas a validar os
sentimentos despertados pelo ato de autoerotismo. Objetivo: melhora da percepg¢ao
e autoconsciéncia.

Sessdo 5 - sensate focus - nessa fase, as pacientes foram estimuladas a estar com
seus parceiros e a desenvolver exercicio de foco sensorial, evitando-se areas como
genitalia e seios. Finalidade: melhora da intimidade (sem a pressao de desempenho)
e da comunicagao do casal.

Sessdo 6 - foco sensivel: novamente com seus parceiros, as pacientes foram
orientadas a realizar o mesmo exercicio de foco sensorial, com contado nos 6rgaos
genitais, mas evitando-se a penetragao.

Sessao 7 - relagdes sexuais ndo exigentes: aqui a relagao sexual com penetragao foi
estimulada, mas sem a necessidade de atingir orgasmo. Finalidade: ganho de

intimidade e de autoconsciéncia.
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Sessado 8 - livre: avaliacdo do progresso individual e coletivo, percepgdes e ganhos.
Permitido a relacdo sexual livre.

As pacientes foram avaliadas pelos formularios previamente mencionados (QS-F
- pré e D90; FSFI e FSDS-R - pré, DO, D30 e D90) apds a intervengao, conforme
intervalo mencionado entre parénteses. As subanalises dos dias DO e D30 foram feitas
da seguinte maneira: a primeira, imediatamente apds o término do grupo, com os
formularios impressos, os quais foram respondidos pelas proprias pacientes (sem
intermédio da mediadora - entrevistadora); a segunda, 30 dias apds, foi feita por
videochamada pela mesma entrevistadora (médica reumatologista), no melhor horario
para a entrevistada. Na ultima analise, de 90 dias apds o grupo, todas as pacientes
participantes foram avaliadas presencialmente e foram avaliados todos os mesmos
fatores descritos na analise pré- (descrita na parte transversal do estudo), também pela

mesma médica reumatologista que conduziu o estudo.

3.7. Analise estatistica

Os dados continuos foram apresentados como mediana (intervalo interquartil
25%—-75%) ou média e desvio padréao (DP), e as variaveis categdricas em frequéncias
absolutas (n) e relativas (%). As comparacdes entre grupos foram realizadas com os
testes t-Student ou Mann-Whitney para variaveis continuas, e qui-quadrado ou teste
exato de Fisher para categdricas, conforme os pressupostos estatisticos. Para medidas
repetidas, foi utilizado o teste de Friedman com post-hoc pelo teste de Nemenyi. A
analise multivariada foi realizada com regressao logistica binaria (modelos GLM e
stepwise), enquanto as associagdes foram expressas como odds ratios e intervalos de
confianga de 95%. Valores de p < 0,05 foram considerados significativos. As analises
estatisticas foram realizadas no R v.4.3.2 (R Core Team, Viena, Austria) [94] e o
calculo amostral no G*POWER v.3.1.9.6 para Windows (Universidade de Kiel,
Alemanha) [95].


https://www.zotero.org/google-docs/?77vN6l
https://www.zotero.org/google-docs/?Q9dQft
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4. RESULTADOS
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4.1. Analise transversal

4.1.1. Pacientes vs. grupo controle

Foram abordadas 61 pacientes no ambulatério, das quais 13 recusaram-se a
participar, uma apresentava doencga ativa, uma apresentava sobreposicao (overlap) de
DRAS, duas pacientes desistiram de participar durante a entrevista e 11 apresentavam
vida sexual inativa (ndo tinham relagao sexual ha pelo menos 4 semanas). Nao havia
pacientes gravidas, com historia de neoplasia ginecoldgica ou infeccbes do trato
ginecoldgico; foram incluidas, portanto, 33 pacientes com SAS (Figura 1). Nao houve
pacientes que se autodeclararam com género diferente do nascimento e nem pacientes
com relacionamento ndo heteroafetivo; o estudo avaliou, entdo, apenas pacientes
cisgéneros e com relacionamento heteroafetivo.

Foram coletadas 116 CTR, sendo que 85 foram excluidas por ndo apresentarem
dados completos e/ou ndo haver balanceamento por idade, restando, portanto, 31 CTR
(Figura 1).

Ambos os grupos foram comparaveis quanto a idade, ao estado civil e a estar em
um relacionamento no momento da entrevista (Tabela 1). Entretanto, houve menor
frequéncia de etnia branca, alto grau de escolaridade e condigdo econdmica no grupo
SAS em relagédo a CTR (P<0,050).

O perfil de comorbidades e habitos de vida foram semelhantes entre os grupos
(Tabela 2), exceto pelo IMC que era maior no grupo SAS em relagdo a CTR.

A taxa de masturbacdo foi menor em SAS em relacdo a CTR, e ambos foram
similares quantos a frequéncia de menopausa, gestacao, abuso sexual prévio e aos
demais parametros de histéria sexual (Tabela 3). Algumas pacientes e CTR tiveram
relagdo nas ultimas 4 semanas. No entanto, declaram nao ter relagédo “no momento” da
avaliagao, por esse motivo ha um numero menor descrito na Tabela 3; somente para
as que responderam ter relacao foi feita a pergunta a respeito de sexo anal, oral e dor
na relacao e as pacientes do grupo SAS tem mais dor (P=0.014).

O grupo SAS teve maior prevaléncia de DS que o grupo CTR (81,8% vs. 51,6%;
P=0,016), porém com a mesma distribuicdo de QS-F e FSDS-R.
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Figura 1. Fluxograma do estudo e formacg&o dos grupos.

A) Grupo SAS B) Grupo controle
61 pacientes 116 controles
foram abordadas responderam formuldrios

13 refutaram participar
1doenca ativa
1sobreposi¢gdo com outra DRAS

2 desisitiram durante 85 excluidos

(dados incompletos ou
- sem balanceamento
44 pacientes foram -

de idade)

entrevistadas

1 sexualmente inativas 1 L
A

33 pacientes com SAS 31 grupo controle

CTR: controle; DRAS: doengas reumaticas autoimunes sistémicas; SAS: sindrome antissintetase.
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Tabela 1. Dados demograficos, socioecondémicos e escolaridade de pacientes com

sindrome antissintetase e o grupo controle

Parametros SAS (n=33) CTR (n=31) P
Idade (anos) 52 (42-59) 55 (45-60) 0,489
Cor
Branca 15 (45,5) 22 (71,0)
Parda 10 (30,3) 9 (29,0) 0,009
Preta 8 (24,2) 0
Estado civil
Casado 22 (66,7) 16 (51,6)
Solteiro 4(12,1) 8 (25,8)
Divorciado 5(15,2) 6 (19,4) 0,257
Viuvo 2(6,1) 0
Unido estavel 0 1(3,2)
Relacionamento 26 (78,8) 23 (74,2) 0,771
Condigao econdmica
> 20 salarios minimos 0 8 (25,8)
10 a 20 salarios minimos 1(3,0) 5(16,1)
4 a 10 salarios minimos 9 (27,3) 13 (41,9) <0,001
2 a 4 salarios minimos 13 (39,4) 3(9,7)
< 2 salarios minimos 10 (30,3) 2 (6,5)
Escolaridade
Sem instrucao 0 0
Ensino fundamental incompleto 5(15,2) 0
Ensino fundamental completo 4(12,1) 1(3,2)
Ensino médio incompleto 1(3,0) 0 <0.001
Ensino médio completo 10 (30,3) 1(3,2) ’
Ensino superior incompleto 1(3,0) 0
Ensino superior completo 11 (33,3) 14 (45,2)
Pds-graduagao completa 1(3,0) 15 (48,4)

Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).
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Tabela 2. indice de massa corporal, comorbidades e habitos de vida de pacientes com

sindrome antissintetase e o grupo controle

Parametros SAS (n=33) CTR (n=31) P

IMC 28 (24,7-34,7) 24,4 (23,7-29,5) 0,023

Comorbidades

HAS 11 (33,3) 5(16,1) 0,152
Diabetes mellitus 5 (15,2) 1(3,2) 0,198
Dislipidemia 9 (27,3) 6 (19,4) 0,560
IAM prévio 0 0 -
AVE prévio 0 0 -
Hipotireoidismo 2(6,1) 2 (6,5) >0,999
Fibromialgia 6 (18,2) 4(12,9) 0,734
Depressao 6 (18,2) 5(16,1) >0,999
Habitos
Etilismo 3(9,1) 6 (19,4) 0,296
Tabagismo 0 0 -
Droga ilicita 0 0 -

Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).
AVE: acidente vascular encefalico; CTR: controle; HAS: hipertensao arterial sistémica; IAM: infarto agudo

do miocardio; IMC: indice de massa corporal; SAS: sindrome antissintetase.
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Tabela 3. Dados ginecoldgicos e histéria sexual de pacientes com sindrome

antissintetase e o grupo controle

Parametros SAS (n=33) CTR (n=31) P
Menopausa 17 (54,8) 0,512
Gestacao 21 (67,7) 0,093
Idade da sexarca
10 a 14 anos 3(9,7) 0,347
15 a 19 anos 13 (41,9) 0,107
20 a 25 anos 12 (38,7) 0,167
> 25 anos 3(9,7) 0,536
Nunca teve 0 -
Vitima de abuso 5(16,1) >0,999
Masturbacgao 27 (87,1) <0,001
Tem relagao sexual (ho momento) 19 (61,3) >0,999
Sexo oral 21/25 (84,0) 19/19 (100) 0,121
Sexo anal 7/25 (28,0) 6/19 (31,6) 0,314
Dor na relagao 17/25 (68,0) 5/19 (26,3) 0,014

Dados apresentados em frequéncia (%).

CTR: controle; SAS: sindrome antissintetase.
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Tabela 4. indices de disfuncdo sexual e de sofrimento relacionado a sexualidade de

pacientes com sindrome antissintetase e o grupo controle

Parametros SAS (n=33) CTR (n=31) P
FSDS-R com sofrimento 16 (48,5) 12 (38,7) 0,461
QS-F com disfungéo sexual 14 (42,4) 7 (22,6) 0,114
FSFI com disfuncao sexual 27 (81,8) 16 (51,6) 0,016
Desejo (1,2-6,0) 3,6 (2,1-4,8) 3,6 (2,4-4,2) 0295
Excitagéo (0-6,0) 2,7(1,2-4,5) 3,9 (0,9-5,1) 0,242
Lubrificagéo (0-6,0) 3,6 (1,2-4,4) 4,2 (2,1-6,0) 0,083
Orgasmo (0-6,0) 3,2 (1,2-4,6) 4,0 (0,0-5,0) 0,316
Satisfagao (0,8-6,0) 3,2 (1,4-3,9) 4,0 (2,0-5,6) 0,050
Dor (0-6,0) 3,6 (1,2-5,2) 4,8 (2,0-6,0) 0,280

Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).
CTR: controle; FSDS-R: Female Sexual Distress Scale-Revised; FSFl: Female Sexual Function Index;
QS-F: quociente sexual - versao feminina; SAS: sindrome antissintetase.

Na anadlise multivariada, nenhum dos fatores univariados significativos (etnia,
condicao financeira, escolaridade, IMC, FSFI e masturbagao) interferiu na presenca de
DS em pacientes com SAS. A presenca de SAS conferiu 4,11 vezes mais chances de
DS em relagdo ao CTR (OR=4,11; 1C95%=1,20-15,78).
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4.1.2. Pacientes com vs. sem a disfuncao sexual

Ambos os grupos (com e sem DS) foram comparaveis quanto a idade, ao tipo de
acometimento, ao status da doenca (HAQ, MMT-8, MYOACT, EVA paciente e médico)
e também quanto aos exames laboratoriais. O uso de imunossupressores também foi
semelhante entre os grupos, exceto pelo uso atual de prednisona apenas no subgrupo
com DS (Tabela 5); ressalta-se, no entanto, que a dose de glicocorticoide dos ultimos
seis meses nao interferiu no desfecho DS (p=0.072).

Os grupos com DS e sem DS foram semelhantes quanto as demais
caracteristicas clinicas [BSQ, FSS, BDI, dor, EVA EQ5D, IPAQ (equivalente

metabdlico) e comportamento sedentario] (Tabela 6).



Tabela 5. Caracteristicas clinicas,
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laboratoriais, tratamento medicamentoso e status

atual da doencga das pacientes com sindrome antissintetase, conforme a presencga ou

auséncia de disfuncao sexual

Parametros Total DS(+) DS(-)
(n=33) (n=27) (n=6) P
Idade (anos) 52 (42-59) 53 (46-60) 53 (41-57) 0,281
Menopausa 19 (57,6) 16 (59,3) 3 (50,0) >0,999
TRH 2(6,1) 2(7,4) 0 >0,999
Aco 5(15,2) 2(7,4) 3 (50,0) 0,442
IMC (kg/m?) 28 (25-35) 27 (25-35) 32 (29-34) 0,544
Acometimento
Pulmonar 0(90,9) 24 (88,9) 6 (100) 0,536
Muscular 8 (84,8) 24 (88,9) 4 (66,7) 0,216
Articular 8 (84,8) 23 (85,2) 5(83,3) >0,999
Maos de mecénico 1(63,6) 19 (70,4) 2 (33,3) 0,159
Fenbmeno de Raynaud 9 (57,6) 17 (63,0) 2 (33,3) 0,363
Febre 0 (30,3) 7 (25,9) 3 (50,0) 0,336
Tratamento atual
Prednisona 12 (36,4) 12 (44,4) 0 -
Imunoglobulina humana 1(3,0) 1(3,7) 0 -
Metotrexato 7(21,2) 5(18,5) 2 (33,3) 0,584
Azatioprina 9 (27,3) 8 (29,6) 1(16,7) >0,999
Ciclosporina 2(6,1) 1(3,7) 1(16,7) 0,335
Leflunomida 4 (12,1) 4 (14,8) 0 >0,999
Micofenolato de mofetila 18 (54,5) 15 (55,6) 3 (50,0) >0,999
Rituximabe 9(27,3) 6 (22,2) 3 (50,0) 0,309
Hidroxicloroquina 1(3,0) 1(3,7) 0 -
Status atual da doenga
HAQ (0,00-3,00) 0,00 (0,00-0,88) 0 (0-0,63) 0,75 (0,00-1,06) 0,241
MMT-8 (0-80) 80 (80-80) 80 (80-80) 80 (79-80) 0,508
MYOACT 0 (0,0-0,2) 0 (0,0-0,1) 0,1 (0,0-0,2) 0,241
EVA paciente (0-10) 2,0 (0,0-5,3) 2,0 (0-6,0) 2,0 (1,0-6,0) 0,768
EVA médico (0-10) 0 (0,0-4,8) 0 (0-2,0) 2,0 (0-8,0) 0,235
Laboratério
CPK (U/L) 84 (74-759) 53 (63-155) 384 (82-1571) 0,324
DHL (U/L) 221 (195-284) 215 (176-254) 245 (224-441) 0,974
AST (U/L) 21 (15-31) 18 (15-24) 24 (16-48) 0,424
ALT (U/L) 18 (13-21) 18 (13-32) 15 (10-63) 0,733
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Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).

ALT: alanina aminotransferase; AST: aspartato aminotransferase; CPK: creatinofosfoquinase; DHL:
desidrogenase lactica; EVA: escala visual analdgica; HAQ: Health Assessment Quality; MMT: Manual
Muscle Testing; MYOACT: Myositis Disease Activity Assessment Visual Analog Scale; SAS: sindrome
antissintetase.

Tabela 6. Outras caracteristicas clinicas das pacientes com sindrome antissintetase

Parametros DS(+) DS(-)
(n=27) (n=6) ’

BSQ (34-204) 69 (55-100) 70 (41-99) 0,479
FSS (9-63) 43 (21-54) 29 (21-44) 0,569
BDI (0-63) 14 (9-21) 9 (1-22) 0,398
Dor 8 (29,6) 3 (50,0) 0,375
EVA EQ5D (0-100) 60 (50-100) 70 (38-100) 0,838
IPAQ-SF

Baixo 15 (55,6) 1(16,7)

Moderado 9 (33,3) 5(83,3) 0,078

Alto 3(11,1) 0
Equivalente metabdlico (MET/sem) 893 (273-2153) 1423 (248-2553) 0,633
Comportamento sedentario (h/dia) 3,5(2,7-6,5) 2,5 (0,5-3,5) 0,241

Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).

BDI: Beck’s Depression Inventory; BSQ: Body Shape Questionnaire; EQS5D: questionario de qualidade de
vida pelo EuroQol; FSS: Fatigue Severity Scale; IPAQ: International Physical Activity Questionnaire -
Short Form; MET: equivalente metabdlico.
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4.2. Parceiros das pacientes entrevistadas

Os parceiros das pacientes foram contactados pelo Whatsapp; todos os 23 foram
contactados. Oito aceitaram participar no primeiro chamado (mas somente um deles
efetivamente disponibilizou horario; os outros sete n&o responderam); nove né&o
aceitaram (e desses somente sete expuseram o motivo) e seis nao responderam o
chamado. Todos os parceiros que disseram nao querer participar receberam uma
pergunta com os motivos pelos quais ndo queriam, sendo cinco alternativas possiveis.
Dos sete que responderam o motivo pelo qual ndo topavam, um disse sentir "vergonha
do tema"; cinco responderam "nao fico confortavel de falar disso com estranhos" e um
disse "nao acho o tema util". Ndo houve parceiros que respondessem as outras duas

alternativas possiveis “ndo tenho tempo” e “ndo tenho nenhum interesse em

responder”; portanto, os parceiros ndo foram avaliados no presente estudo.

4.3. Analise prospectiva

Todas as pacientes SAS com DS foram convidadas a participar do grupo de TCC.
Oito pacientes aceitaram e duas desistiram (uma no inicio por teste de COVID-19
positivo e, outra, no sexto encontro, por motivos familiares). Portanto, seis pacientes
foram submetidas a TCC, as quais tiveram melhora tanto do FSDS-R (Figura 2) quanto
do QS-F (Figura 3), quando comparados os tempos pré-intervengao vs. D90.

Quanto ao desfecho FSFI (Figura 4), houve melhora quando comparado no
tempo pré-intervencdo vs. DO, com melhora particularmente no dominio excitagcao
(Figura 5 e Tabela 7).

Nao houve diferenga entre os demais parametros clinicos e laboratoriais (Tabela
8).
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Figura 2. Female Sexual Distress Scale pré- e pos-intervengédo - terapia cognitiva
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DO0: imediatamente apds a intervengao; D30: apds 30 dias da intervencao; D90: apdés 90 dias da
intervencao; FSDS-R: Female Sexual Distress Scale-Revised, pré: antes da intervengao.

Figura 3. Quociente sexual - versao feminina pré- e pos-intervencéao - terapia cognitiva
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DO: imediatamente apds a intervengéo; D90: apds 90 dias da intervencdo; QS-F: quociente sexual -
versdo feminina; pré: antes da intervengéo.
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Figura 4. Female Sexual Function Index pré- e pos-intervencdo - terapia cognitiva
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DO0: imediatamente apds a intervengao; D30: apds 30 dias da intervencao; D90: apdés 90 dias da
intervencao; FSFI: Female Sexual Function Index; pré: antes da intervencao.

Figura 5. Female Sexual Function Index (dominio excitagdo) pré- e pos-intervencéao -

terapia cognitiva comportamental

b

| . Tempo

E Pré-tratamento
E3 Diao
=]

B Dia oo

FSFI excitagao (0,0 - 6,0)

P=0,015

DO: imediatamente apds a intervencdo; D30: apés 30 dias da intervencdo; D90: apos 90 dias da
intervengao; FSFI: Female Sexual Function Index; pré: antes da intervengao.
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Tabela 7. indices de disfuncdo sexual e de sofrimento relacionado a sexualidade de pacientes com sindrome

antissintetase, nos periodos pré- e pds-intervencgao - terapia cognitiva comportamental

Parametros Tempos

Pré DO D30 D90 Prg (;/s. P|§3\ss. Pg’ag\(;s. Dg3\ss. Dgg\:)s. D?Boggs.
(FOS_ES'R “ f_@)g) (3"_”3) (3_71 3) (0_723) 0,061 0,113 0,044 0999 0999 0999
8?1-50) (3??-%5> ) ) (677—27) - - 0,035 - - -
(Fzs-)gels) (16,16%’291,3) (22,243561,2) (22,271’259,3) (22,12-‘;9,5) 0,044 0,265 0,083 0999 0999 0999
8‘?;%?0) (1;;3,3) 42 (3,7-47) 42 (3,7-47) (3‘(‘5‘;2,8) 0,061 0,113 0,152 0999 0999 0,999
oo (2’%2’4) 42(4,2:42) 36(3,1-46) (3,;‘12’7) 0015 0,202 0265 0999 0999 9%
(O'jgf’(;i)ﬁcagéo (3;’;2,8) 44(37-50) 3,3 (2,6-4,9) (2,;‘;2,8) 0,999 0,999 0,999 0,999 0999 0,999
g_%?g)m © (1131278) (2;1;2’6) (4’3;‘;,0) (3_3,7) 0999 0,083 0999 0999 0999 0442
(Soe,‘g_sg‘j‘gf‘o (2,512,1) 5,0 (4,5-58) 4,8 (4,1-5,5) (4’;‘;2,1) 0,340 0,270 0,880 0999 0999 0,999
Dor (0-6,0) (3,3‘_‘4,4) 4,6 (3,5-57) 56 (4,7-5,9) (2,3%,0) 0,999 0,999 0,999 0999 0999 0,999

Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).
DO: imediatamente apds a intervencao; D30: apds 30 dias da intervengéo; D90: apds 90 dias da intervengao; FSDS-R: Female Sexual Distress
Scale-Revised; FSFI: Female Sexual Function Index; pré: antes da intervengédo; QS-F: quociente sexual - versdo feminina; SAS: sindrome

antissintetase.
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Tabela 8. Caracteristicas clinicas, laboratoriais, e status atual da doenga das pacientes

com sindrome antissintetase, com disfuncdo sexual, pré- e pés-intervencao - terapia

cognitiva comportamental

Parametros DS TCC (n=6) P
Pré D90 Pré vs. D90
Status da doenca
HAQ (0,00-3,00) 0,13 (0-0,72) 0,5 (0-1,00) 0,789
MMT (0-80) 80 (78-80) 78 (76-78) 0,169
MYOACT 0 (0-0,2) 0,1 (0-0,2) 0,427
EVA paciente (0-10) 6,0 (1,3-7,0) 6,0 (1,5-6,0) 0,587
EVA médico (0-10) 0 (0-3,8) 0 (0-2,4) 0,346
Laboratorio
CPK (U/L) 182 (80-396) 258 (137-398) 0,562
DHL (U/L) 234 (198-239) 238 (212-250) >0,999
AST (U/L) 22 (18-24) 27 (25-36) 0,312
ALT (U/L) 20 (17-21) 22 (19-35) 0,343

Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).
ALT: alanina aminotransferase; AST: aspartato aminotransferase; CPK: creatinofosfoquinase; D90: apds
90 dias da intervengao; DHL: desidrogenase lactica; EVA: escala visual analdgica; HAQ: Health
Assessment Quality; MMT: Manual Muscle Testing; MYOACT: Myositis Disease Activity Assessment
Visual Analog Scale; pré: antes da intervengéo; SAS: sindrome antissintetase.

Ademais, houve diferenga (P=0,035) no FSS (Figura 6). Em relacdo as demais
caracteristicas analisadas (BSQ, BDI, EVA EQ5D, presenca de dor, IPAQ-SF -

equivalente metabdlico e comportamento sedentario), ndo houve diferengas, quando

comparadas no tempo pré- vs. D90 (Tabela 9).



Figura 6. Fatigue Severity Scale

comportamental

FSS Escore (9-63)

B

——
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score pré e pos-intervengdo - terapia cognitiva

Tempo
E Pré-tratamento

=T

P=0,035

D90: apos 90 dias da intervencéao; FSS: Fatigue Severity Scale; pré: antes da intervengao.
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Tabela 9. Outras caracteristicas clinicas das pacientes com sindrome antissintetase,

com disfungéo sexual, pré- e pds-intervengao - terapia cognitiva comportamental

Parametros DS TCC (n=6) P

Pré D90 Pré vs. D90
BSQ (34-204) 83 (69,2-106) 66 (46,2-84,2) 0,177
BDI (0-63) 15 (12,5-19,8) 16 11,2-17) 0,833
Dor 2(33,3) 5 (83,3) 0,242
EVA EQS5D (0-100) 80 (53-100) 100 (100-100) >0,999
IPAQ-SF
Equivalente metabdlico 2050 2876 0.844
(MET/sem) (1006-3452) (1238-4798) ’

Comportamento sedentario

(h/dia) 3,0 (2,1-5,8) 2,7 (2,0-4,6) >0,999

Dados apresentados em mediana (25%-75%) ou frequéncia (%).

BDI: Beck’s Depression Inventory; BSQ: Body Shape Questionnaire; D90: apds 90 dias da intervencéo;
EQS5D: questionario de qualidade de vida pelo EuroQol; FSS: Fatigue Severity Scale; IPAQ: International
Physical Activity Questionnaire - Short Form; MET: equivalente metabdlico; pré: antes da intervengéo.
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5. DISCUSSAO
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O presente estudo € pioneiro em determinar a prevaléncia de DS em uma
amostra representativa e homogénea de pacientes com SAS. Além disso, as pacientes
foram selecionadas rigorosamente, excluindo quaisquer situagbes clinicas que
permitissem vieses de interpretacao para presencga de DS.

De modo geral, observamos uma alta prevaléncia de DS (81,8%) em pacientes
com SAS. Essa DS nado estava associada a diversos parametros (por ex., dados
demograficos, socioeconémicos, clinicos e laboratoriais e perfil de comorbidades). Em
relacdo ao grupo SAS, com e sem DS, ambos sdo comparaveis quanto a todos os
parametros analisados (exceto prednisona que foi utilizada somente no grupo DS). A
dose cumulativa de glicocorticoides dos ultimos seis meses nao interferiu no desfecho
ter DS.

Adicionalmente, apds a intervencdo com TCC, foi observada melhora dos

questionarios que avaliam sexualidade e também da fadiga das pacientes com SAS.

5.1. Analise transversal

Segundo a meta-analise de Alidost et al. [96], a prevaléncia de DS em mulheres
em idade reprodutiva é de 50,8% (41,7%-59,8%) e, portanto, comparavel a do CTR do
presente estudo (51,6%). Como ressalva, Alidost et al. [96], incluiram apenas mulheres
que responderam o FSFI, que estavam em idade reprodutiva (portanto excluidas
mulheres na menopausa) e sem comorbidades (inclusive psiquiatricas). Em
contrapartida, tivemos o cuidado de, no presente estudo, incluir pacientes que
representaram a amostra populacional de vida real. Ressalta-se que a despeito da
inclusdo de pacientes com comorbidades, nosso controle e grupo SAS foram
comparaveis.

Em relacéo a avaliagdo de DS em pacientes com DRAS, ha escassez de estudos
[29,74,97] e, até o momento, ndo ha estudos especificamente em uma amostra
representativa em pacientes com SAS. Nesse contexto, a meta-analise de Minopoulou
et al. [29] encontraram prevaléncia de DS em 60% (e que tinham vida sexual ativa).
Neste estudo, foram avaliadas 5457 mulheres, das quais 2372 com artrite reumatoide,

1328 com lupus eritematoso sistémico, 758 com esclerose sistémica, 412 com doenga


https://www.zotero.org/google-docs/?Fhq7yk
https://www.zotero.org/google-docs/?QTrVoa
https://www.zotero.org/google-docs/?G3jWBm
https://www.zotero.org/google-docs/?xQkQdE
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de Sjogren, 260 com doenga de Behget, 114 com espondilite anquilosante, 90 com
MAS, 72 com artrite psoriasica, 39 com sindrome antifosfolipide, sete com doenca
mista do tecido conjuntivo e cinco com vasculite. No entanto, esse estudo [29] ndo
especificou os subtipos de MAS analisadas; portanto, ndo é possivel avaliar se houve
inclusdo de pacientes com SAS. Ademais, das 90 pacientes com MAS analisados
nesse trabalho, 33 tinham vida sexual ativa e nesse subgrupo ndo houve DS [mediana
de FSFI 26,5 (23,3-29,7)].

Orzua de la Fuente et al. [97] avaliaram 451 pacientes com DRAS (incluindo
apenas seis pacientes com MAS: cinco com dermatomiosite e uma com SAS), e
encontraram prevaléncia de DS em 94,9%.

Hefmankova et al. [74] avaliaram 61 mulheres com MAS (26 com polimiosite, 29
com dermatomiosite, cinco com miopatia necrosante imunomediada e uma com miosite
por corpos de inclus&o) encontraram uma prevaléncia de DS de 59%, enquanto Souza
et al. [37] avaliaram 23 mulheres com MAS (sete com polimiosite e 16 com
dermatomiosite) e observaram uma prevaléncia de DS de 60,9%. Entretanto, nenhum
desses estudos em MAS incluiu mulheres com SAS.

Em sintese, a prevaléncia de DS em pacientes com DRAS variou de 60% a 95%.
O nosso estudo mostrou que a prevaléncia de DS foi de 81,8% especificamente em
mulheres com SAS; portanto, relativamente alta comparada com as demais DRAS.

Utilizando a ferramenta do FSFI e em DRAS em geral, a mediana da pontuagao
de FSFI no estudo de Minopoulou et al. [29] e de Hefmankova et al. [74] foi,
respectivamente, de 22,0 e 24,4. No estudo de Orzua-de la Fuente et al. [97], a
mediana foi de 12,3, sendo que a pontuacado da unica paciente com SAS avaliada foi
de 18,7. No presente estudo, em pacientes com SAS, a mediana de FSFI de 20,3,
semelhante a encontrada nos estudo de Minopoulou et al. [29] e de Hefmankova et al.
[74], bem como a da unica paciente com SAS descrito por Orzua-de la Fuente et al.
[97].

No estudo de Aggarwal et al. [98], o transtorno de excitagcao foi o mais prevalente
(48%) entre as mulheres. A meta-analise de Minopoulou et al. [29] descreveu que os
dominios de menor pontuagéo foram excitagdes, orgasmo e desejo. Hefmankova et al.

[74] também tem a excitagdo como um dos trés piores dominios do FSFI. Em nossa


https://www.zotero.org/google-docs/?FavDH3
https://www.zotero.org/google-docs/?G7YSTw
https://www.zotero.org/google-docs/?rdBoD8
https://www.zotero.org/google-docs/?i9C4Le
https://www.zotero.org/google-docs/?KjemJw
https://www.zotero.org/google-docs/?2RpgB0
https://www.zotero.org/google-docs/?6WGdSU
https://www.zotero.org/google-docs/?4GO0kq
https://www.zotero.org/google-docs/?Ox5nIJ
https://www.zotero.org/google-docs/?J80Xtp
https://www.zotero.org/google-docs/?Ys7Dri
https://www.zotero.org/google-docs/?V1s3fj
https://www.zotero.org/google-docs/?ZVwC1U
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amostra, o dominio “excitagado” foi o de menor pontuacido quando comparado aos
outros cinco dominios de FSFI; portanto, em total concordancia com o encontrado na
literatura.

Com relagdo a idade das pacientes analisadas, a mediana de idade das
pacientes com DRAS variou de 43,7 [29] a 55 anos [74]. No presente estudo, foi de 52
anos, sendo, entdo, semelhantes.

Os estudos de Minopoulou et al. [29] e Orzua de la Fuente et al. [97] ndo
detalharam o perfil sociodemografico, as comorbidades ou o uso de medicacbes das
participantes, aspectos que podem exercer influéncia significativa na sexualidade.
Neste estudo, foram avaliados esses fatores, pois varidveis como depressdo, baixa
escolaridade, presenca de doencas crbénicas sao fatores descritos como de risco para
DS. No presente estudo, houve menor frequéncia de etnia branca, nivel educacional
inferior e menor nivel socioecondmico em pacientes com SAS, em relacédo a CTR.
Entretanto, na analise multivariada, esses parametros n&o influenciaram na maior
prevaléncia de DS em pacientes com SAS, corroborando com os achados de
McCool-Myers et al. [99], que também evidenciaram uma influéncia pouco clara do
nivel educacional e status econbmico na presenca de DS. No entanto, esses
resultados relacionados ao perfil sociodemografico e nivel educacional ja foram muito
bem descritos na literatura e relacionados a DS previamente [31,35-38].

A taxa de masturbacgao foi menor no grupo SAS que no CTR e, ao contrario, 0
grupo CTR teve menos dor durante a relagdo que o grupo SAS. Apesar do descritivo
de dor geral nao ter tido diferenca entre os grupos e das pacientes incluidas estarem
fora de atividade de doencga, cogita-se o impacto da propria doencga (percepgao de si
frente ao adoecimento?) como responsavel por essa diferenca.

Quanto a avaliacdo dos parceiros, nao foi realizada por baixa adesao ao estudo.
Como citado, dos 23 parceiros abordados, apenas um esteve efetivamente disposto a
responder os questionarios. Dos nove que responderam que nao participaram, sete
deles explicitaram o motivo; sendo “nao fico confortavel de falar disso com estranhos” a
resposta mais frequente (apareceu em cinco das sete respostas). Considera-se o
contexto social e cultural, do modelo hegemébnico de masculinidade, citado por

Courtenay [100], como possivel causa da baixa adesédo. Ademais, tendo em vista que a


https://www.zotero.org/google-docs/?OV3rFc
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sexualidade toca em ponto muito sensivel para o que Gomes et al. [101] comenta como
associado a figura masculina “viril, invulneravel e forte”, € possivel imaginar que se
expor, especialmente a uma desconhecida (importe frisar também a diferenca de

género), pode abalar esse ideal.

5.2. Anadlise prospectiva

Objetivamos, inicialmente, incluir dois grupos de interven¢do: com TCC vs. sem
TCC. No entanto, frente as dificuldades de adesado (em detrimento de tempo e
questdes relacionadas ao trabalho) e numero reduzido de pacientes que puderam
participar durante o processo de recrutamento, foi optado por grupo unico, ou seja,
apenas com TCC.

A TCC é bem descrita na literatura para o tratamento de mulheres com DS,
conforme revisdo de Mestre-Bach et al. [44]. TCC parece ser eficaz em tratar todos os
transtornos de DS e é descrita como capaz de melhorar satisfacdo e funcédo sexuais.
Nesta revisdo ha uma sugestdo de modelo de abordagem que engloba 10 tépicos. No
entanto, sem nenhuma sugestédo de padronizagao ou frequéncia das sessodes. Brotto et
al. [102] também mostraram melhora de desejo, excitacdo e sofrimento sexual apds
TCC (oito sessdOes semanais) em mulheres saudaveis que se candidataram
voluntariamente a participar da pesquisa apds anuncio em rede social.

Entretanto, até o momento, ndo ha estudos de aplicacdo de TCC em pacientes
com DS e DRAS, incluindo em MAS e seu subtipo, SAS.

De modo geral, as seis pacientes com SAS submetidas a TCC tiveram melhora
no quesito FSDS-R e QS-F, quando comparados no tempo pré vs. D90, além de
melhora da fadiga crbnica avaliada pelo FSS no mesmo periodo. Houve melhora
também no FSFI no comparativo pré vs. DO, especialmente as custas de melhora do
dominio excitacdo. Corroborando com esses dados, Lerner et al. [103] mostraram
beneficios da TCC para tratamento de mulheres saudaveis com DS, assim como a
meta-analise de Sharifipour el al. [46] que mostrou o mesmo para mulheres em idade

reprodutiva.
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Como limitagdo do presente estudo, o fato de ter incluido pacientes apenas de um
centro terciario, onde se concentra pacientes com doengas potencialmente mais graves
e complexas. Além disso, a amostragem do grupo controle (populagdo mais branca e
com maior renda e mais escolaridade que a propria populacao brasileira) e falta de um

grupo controle no estudo prospectivo.
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6. CONCLUSOES
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Houve uma alta prevaléncia de DS entre as pacientes com SAS. A presenca
isolada da doencga foi um fator significativamente associado a ocorréncia de DS,
enquanto nenhum fator sociodemografico, bem como IMC e masturbagao,
demonstraram influéncia no desfecho. Os grupos SAS, com e sem DS, séao
comparaveis em todos os parametros propostos (exceto uso de prednisona). A TCC
mostrou-se uma abordagem promissora no tratamento ndo farmacolégico da DS nas
pacientes com SAS. N&o foi possivel avaliar presenga de DS e/ou insatisfagdo sexual

nos parceiros das pacientes, pois ndo houve adesao.
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7. ADENDO
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Conforme sugestdo da banca de defesa para obtencdo do titulo de Doutor em
Ciéncias, realizada no dia 17/04/2025, as seguintes discussdes serdo pormenorizadas

a segquir.

7.1. Critérios de inclusao do grupo controle

A perspectiva de formagao do grupo controle foi inicialmente por entrevistas de
mulheres que estavam acompanhando os pacientes na recepg¢ao dos ambulatérios do
quinto andar do prédio dos ambulatérios, mesmo setor onde fica o j& mencionado
ambulatério de reumatologia. Dessa forma, garantir-se-ia que haveria maior
semelhanga com o grupo dos pacientes com SAS, tendo em vista que os critérios
sociodemograficos tenderiam a ser mais parecidos.

Esbarrou-se, primeiramente, na dificuldade de responder sobre o tema de
sexualidade fora do ambiente privativo (sala de entrevistas, com isolamento e
privacidade); houve muita resisténcia das entrevistadas em participar dos
questionarios, pela falta de discricdo do local frente a sensibilidade do tema.
Posteriormente, cogitou-se leva-las a uma sala que havia disponivel, mas nesse
ambiente do ambulatério em especifico, o sinal do celular € muito ruim e, novamente,
outra dificuldade surgiu: separar a acompanhante da(o) paciente por um periodo de 40
minutos (que poderia ser suficiente para que o paciente entrasse em consulta).

Assim sendo, surgiu a ideia de captar tais pessoas por formulario eletrénico
distribuidos em papel impresso por um QRCode (que eles poderiam guardar consigo),
no entanto, isso ndo garantiu adesdo das pessoas a pesquisa, pois como frisado
anteriormente, o sinal do celular € ruim, de tal sorte que as entrevistadas nao
conseguiam abrir o link enquanto esperavam a consulta (o que seria o ideal).
Esperamos que elas pudessem responder a posteriori, no entanto, sem sucesso. Nao
havia forma de controlar a adesdo das mesmas, bem como garantir um numero minimo
de entrevistadas.

Apos desconsiderar as acompanhantes como possiveis de serem avaliadas, em
razao de toda dificuldade técnica de coleta desses dados descritos acima, tentou-se

abordar funcionarias da equipe de limpeza/equipe de assisténcia de saude (técnicos)
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que frequentam o ambulatoério/setores de internagdo do hospital, a fim de se manter
mais préximo dos parametros sociodemograficos do grupo SAS. A maior dificuldade
em relacdo a adesao nesse sentido, foi 0 tempo que a entrevistada se ausentaria de
suas funcdes de trabalho, o que poderia gerar puni¢cdes e criticas por parte dos
superiores e colegas. Novamente foi tentando a abordagem através do QRCode
impresso e outra vez esbarramos na ndo adesao a pesquisa.

Diante disso, optamos entdo por distribuir o questionario eletrénico entre entes
conhecidos dos alunos/orientandos do laboratério de miopatias. Objetivou-se, entao,
que pudéssemos selecionar um grupo mais semelhante, no entanto, isso n&o
aconteceu. Leva-se em consideracdao que a facilidade de distribuicdo do questionario
por via eletrénica e o encaminhamento para colegas seja prontamente melhor realizado
por quem tem um nivel de instrugdo maior; talvez por isso o0 grupo selecionado tenha

tido maior escolaridade e renda.

7.2. Participagao masculina

O desenho inicial do estudo incluia avaliacdo de homens com SAS e também de
parceiros das mulheres com SAS. Durante toda a fase de coleta, de ambos os grupos,
houve negativa quanto a participacgao.

Quanto a avaliagao dos parceiros, o detalhamento foi feito no item 4.2. Reitera-se
que todos foram convocados a participar do estudo, sendo que apenas um de fato
disponibilizou-se para tal.

Quanto aos pacientes com SAS, nenhum dos 12 pacientes inicialmente
abordados aceitou participar do estudo e, portanto, desistimos de aborda-los ao longo
da coleta, haja vista a imensa resisténcia em participar. A mesma pergunta do motivo
da negativa foi feita para os pacientes e esmagadora maioria disse "ndo fico
confortavel de falar disso com estranhos".

Essa negativa foi discutida no item discussdo e é corroborada pela literatura,

conforme acima mencionado.
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9. ANEXO
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ANEXO 1 - Anamnese ginecoldgica, obstétrica, ficha de antecedentes

DISFUNGAO SEXUAL EM PACIENTES COM SINDROME ANTISSINTETASE

DADOS DEMOGRAFICOS

DATA DA COLETA: AVALIADOR:

RGHC: CELULAR:

NOME: IDADE: DN:
ETNIA: ESCOLARIDADE:

RENDA MENSAL: CLASSE ECONOMICA:

ATIVIDADE PROFISSIONAL: PROCEDENCIA:

ESTA GRAVIDA? () sim () ndo

JA TEVE NEOPLASIA GINECOLOGICA: () sim () ndo

JA SOFREU IRRADIAGAO PELVICA: () sim () ndo

NO MOMENTO ESTA TRATANDO ALGUMA INFECCAO GINECOLOGICA? () sim () ndo
TEM DIABETES: () sim () ndo

TEM DOENGA NA TIREOIDE? () sim () ndo

QUANDO INICIARAM OS SINTOMAS (ANO): IDADE NA OCASIAO:____
QUANDO FOI INICIADO TRATAMENTO MEDICAMENTOSO (ANO): IDADE NA OCASIAO:___

INICIO DA DOENCA: CPK __ AST___ ALT ___ DHL
DIADAANALISE:CPK __ AST __ ALT __ DHL
ANTICORPOS (QUAIS)?

DOSE ATUAL DE CORTICOIDE (EM MG) - média dos ultimos 6m
IMUNOSSUPRESSORES UTILIZADOS:

DOSE CUMULATIVA DE CORTICOIDE DESDE O DIAGNOSTICO: (em mg)
DOSE CUMULATIVA DE CICLOFOSFAMIDA DESDE O DIAGNOSTICO: (em mg)
MEDICAMENTOS DE USO ATUAL: (incluir TODOS que usa)

USA ANTICONCEPCIONAL: () sim () ndo QUAL:
FAZ TRH? () sim () ndo QUAL:

NO MOMENTO VOCE ACHA QUE SUA DOENGCA ESTA EM ATIVIDADE (0-10)
OPINIAO DO MEDICO A RESPEITO DE ATIVIDADE DE DOENGA:

POSSUI ALGUMA COMORBIDADE?
() HAS () DM () DLP () OBESIDADE () ANSIEDADE () FIBROMIALGIA () OUTROS

RECENTEMENTE, ALGUMA INTERCORRENCIA?

JA FEZ ALGUMA CIRURGIA ANTES? () sim () ndo QUAL:



JA TEVE PARTO CESAREO? () sim () ndo
JA FEZ HISTERECTOMIA? () sim () naO
ALGUMA OUTRA CIRURGIA NA PELVE? () sim () ndo QUAL:

ORIENTACAO SEXUAL: ORIENTACAO DE
GENERO:
ESTADO CIVIL: TEM PARCEIRO(A) FIXO:

NUMERO DE PARCEIROS NO ULTIMO MES:
TEMPO DE RELACIONAMENTO (MESES): NUMERO DE
FILHOS:

SOBRE SEU CICLO MENSTRUAL:
MENARCA: MENOPAUSA:
G_P_A

IDADE GINECOLOGICA:

CICLO REGULAR () IRREGULAR () INTERVALO
FLUXO MENSTRUAL: ()NORMAL () ANORMAL DURACAO EM DIAS
TPM: () sim () ndo

DISMENORREIA: () sim () ndo

DOR DO MEIO DO CICLO: () sim () néo
SECRECAO VAGINAL: () sim () ndo
CORRIMENTO: () sim () ndo CARACTERISTICAS:

SOBRE SUA VIDA SEXUAL:

IDADE DA PRIMEIRA RELACAO SEXUAL:

DOR DURANTE O ATO SEXUAL: () sim () ndo
SANGRAMENTO DURANTE O ATO SEXUAL: () sim () ndo

JA FOI VITIMA DE ABUSO SEXUAL: () sim () nao IDADE:

QUAL A IMPORTANCIA DA VIDA SEXUAL NA SUA VIDA (0 A 10)
QUE NOTA VOCE DARIA PARA SUA LIBIDO (0 A 10)

VOCE SE MASTURBA? () sim () ndo RECORDA A IDADE DO INIiCIO?
VOCE JA TEVE UM ORGASMO? () sim () ndo QUAL:
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ANEXO 2 - indice de fungao sexual feminina (Female Sexual Function Index)

FSFI

Instrugdes: Este questionario pergunta sobre sua vida sexual durante as ultimas 4 (quatro) semanas.
Por favor, responda as questdes da forma mais honesta e clara possivel. Suas respostas serdo mantidas

em absoluto sigilo.

Assinale apenas uma alternativa por pergunta.

Para responder as questdes use as seguintes defini¢des:
e Atividade sexual: pode incluir afagos, caricias preliminares, masturbagao (“punheta”/’siririca”) e ato

sexual;

e Ato sexual: é definido quando ha penetragao (entrada) do pénis na vagina;

e Estimulo sexual: inclui situagdes como caricias preliminares com um parceiro, auto-estimulagéo
(masturbacao) ou fantasia sexual (pensamentos);

e Desejo sexual ou interesse sexual: é um sentimento que inclui querer ter atividade sexual,
sentir-se receptiva a uma iniciativa sexual de um parceiro(a) e pensar ou fantasiar sobre sexo;

e Excitacdo sexual: € uma sensagado que inclui aspectos fisicos e mentais (pode incluir sensagbes
como calor ou inchago dos genitais, lubrificagdo — sentir-se molhada/’vagina molhada”/"tesédo
vaginal” —, ou contragdes musculares.

1. Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia (quantas vezes) vocé sentiu
desejo ou interesse sexual?

2. Nas ultimas 4 semanas, como vocé
avalia o seu grau de desejo ou interesse
sexual?

3. Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia (quantas vezes) vocé se sentiu
sexualmente excitada durante a atividade
sexual ou ato sexual?

4. Nas ultimas 4 semanas, como vocé
classificaria seu grau de excitagdo sexual
durante a atividade ou ato sexual?

abrwbd=

aobrwdbd=2O

a0~

aorwd=O

___ Quase nunca ou nunca

____Poucas vezes (menos da metade do tempo)
____Algumas vezes (cerca de metade do tempo)

____ A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)
__ Quase sempre ou sempre

____ Muito baixo ou absolutamente nenhum
___ Baixo

____ Moderado

____Alto

____ Muito alto

____Sem atividade sexual

____Quase nunca ou nunca

____Poucas vezes (menos da metade do tempo)

__ Algumas vezes (cerca de metade do tempo)

___ A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)
____Quase sempre ou sempre

____ Sem atividade sexual

Muito baixo ou absolutamente nenhum
___ Baixo
__ Moderado

____Alto
____ Muito alto



5. Nas ultimas 4 semanas, como vocé 0. Sem atividade sexual
classificaria seu grau de seguranga para 1. Seguranga muito baixa ou Sem seguran¢a
ficar sexualmente excitada durante a 2. Seguranga baixa
atividade ou ato sexual? 3. Seguranga moderada
4, Seguranga alta
5. Seguranga muito alta
6. Nas ultimas 4 semanas, com que 0. Sem atividade sexual
frequéncia (quantas vezes) vocé ficou 1. ___ Quase nunca ou nunca
satisfeita com sua excitacdo sexual durante 2. Poucas vezes (menos da metade do tempo)
a atividade sexual ou ato sexual? 3. ___ Algumas vezes (cerca de metade do tempo)
4. A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)
5. Quase sempre ou sempre
7. Nas ultimas 4 semanas, com que 0. Sem atividade sexual
frequéncia (quantas vezes) vocé teve 1. Quase nunca ou nunca
lubrificagao vaginal (ficou com a “vagina 2. Poucas vezes (menos da metade do tempo)
molhada”) durante a atividade sexual ou ato 3. Algumas vezes (cerca de metade do tempo)
sexual? 4. A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)
5. Quase sempre ou sempre
8. Nas ultimas 4 semanas, como vocé 0. Sem atividade sexual
avalia sua dificuldade em ter lubrificagao 1. Extremamente dificil ou impossivel
vaginal (ficar com a “vagina molhada”) 2. Muito dificil
durante o ato sexual ou atividade sexual? 3. Dificil
4.  Ligeiramente dificil
5. Nada dificil
9. Nas ultimas 4 semanas, com que 0. Sem atividade sexual
frequéncia (quantas vezes) vocé mantevea 1.___ Quase nunca ou nunca
lubrificagao vaginal (ficou com a “vagina 2. Poucas vezes (menos da metade do tempo)
molhada”) até o final da atividade ou ato 3. Algumas vezes (cerca de metade do tempo)
sexual? 4. A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)
5. Quase sempre ou sempre
10. Nas ultimas 4 semanas, qual foi sua 0. Sem atividade sexual
dificuldade em manter a lubrificagdo vaginal 1. ___ Extremamente dificil ou impossivel
(“vagina molhada”) até o final da atividade 2. Muito dificil
ou ato sexual? 3. Dificil
4.  Ligeiramente dificil
5. Nada dificil
11. Nas ultimas 4 semanas, quando teve 0. Sem atividade sexual
estimulo sexual ou ato sexual, com que 1. Quase nunca ou nunca
frequéncia (quantas vezes) vocé atingiu o 2. Poucas vezes (menos da metade do tempo)
orgasmo (“gozou”)? 3. Algumas vezes (cerca de metade do tempo)
4. A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)



12. Nas ultimas 4 semanas, quando teve
estimulo sexual ou ato sexual, qual foi sua
dificuldade em vocé atingir o orgasmo
(“climax/gozar”)?

13. Nas ultimas 4 semanas, o quanto vocé
ficou satisfeita com sua capacidade de
atingir o orgasmo (“gozar”) durante
atividade ou ato sexual?

14. Nas ultimas 4 semanas, 0 quanto vocé
esteve satisfeita com a proximidade
emocional entre vocé e seu parceiro(a)
durante atividade ou ato sexual?

15. Nas ultimas 4 semanas, o quanto vocé
esteve satisfeita com o relacionamento
sexual entre vocé e seu parceiro(a)?

16. Nas ultimas 4 semanas, o quanto vocé
esteve satisfeita com sua vida sexual de um
modo geral?

17. Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia (quantas vezes) vocé sentiu
desconforto ou dor durante a penetracao
vaginal?

18. Nas ultimas 4 semanas, com que
frequéncia (quantas vezes) vocé sentiu
desconforto ou dor apds a penetracao
vaginal?

abrwd—O abrwN~—O

arwON -~ aobrwbd=2O

abrwON -~

abrwd—O

wN=~o
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. Quase sempre ou sempre

Sem atividade sexual
Extremamente dificil ou impossivel
Muito dificil

Dificil

Ligeiramente dificil

Nada dificil

Sem atividade sexual

Muito insatisfeita

Moderadamente insatisfeita

Quase igualmente satisfeita ou insatisfeita
Moderadamente satisfeita

Muito satisfeita

Sem atividade sexual

Muito insatisfeita

Moderadamente insatisfeita

Quase igualmente satisfeita ou insatisfeita
Moderadamente satisfeita

Muito satisfeita

Muito insatisfeita

Moderadamente insatisfeita

Quase igualmente satisfeita ou insatisfeita
Moderadamente satisfeita

Muito satisfeita

Muito insatisfeita

Moderadamente insatisfeita

Quase igualmente satisfeita ou insatisfeita
Moderadamente satisfeita

Muito satisfeita

Nao tentei ter relagao

Quase sempre ou sempre

A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)
Algumas vezes (cerca de metade do tempo)

Poucas vezes (menos da metade do tempo)

Quase nunca ou nunca

Nao tentei ter relagao

Quase sempre ou sempre

A maioria das vezes (mais do que a metade do tempo)
Algumas vezes (cerca de metade do tempo)



4. Poucas vezes (menos da metade do tempo)
5. Quase nunca ou nunca
19. Nas ultimas 4 semanas, como vocé 0. Nao tentei ter relagao
classificaria seu grau de desconforto ou dor 1. Muito alto
durante ou apds a penetragao vaginal? 2. Alto
3. Moderado
4, Baixo
5. Muito baixo ou absolutamente nenhum
PONTUAGAO
Escores conforme o dominio do FSFI
Dominio Questao Variagéo do escore Fator Escore Escore
minimo maximo
Desejo 1,2 1-5 0,6 1,2 6,0
Excitagao 3,4,5,6 0-5 0,3 0 6,0
Lubrificagao 7,8,9,10 0-5 0,3 0 6,0
Orgasmo 1,12, 13 1-5 0,4 0 6,0
Satisfagéo 14,15, 16 0(0u1)-5 0,4 0,8 6,0
Dor 17,18, 19 0-5 0,4 0 6,0
Escore total 2,0 36
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ANEXO 3 - Quociente sexual - versao feminina

Ouadro 1. Quociente Sexual - Versio Feminina [QS-F)®

Responda esse questionario, com sinceridade, baseando-se nos Gltimos seis meses de sua vida sexual, considerando a seguinte pontuagdo:
0 = nunca

1 = raramente

2 = 35 vezes

3 = apromimadamente 50% das vezes

4 = a maioria das vezes

5 = sempre

1. Viocé costuma pensar espontaneamente em sexo, lembra de sexo ou se imagina fazendo sexo?

(Jo (Jv ()2 (13 ()4 []5

2. 0 seu interesse por sexo é suficiente para vocé participar da relagdo sexual com vontade?

(Jo ()11 ()2 ()3 (14 [1]5

3. As preliminares (caricias, beijos, abragos, afagos ete) a estimulam a continuar a relagdo sexual?

(Jo (11 ()2 ()3 (14 []s

4_Vocé costuma ficar lubrificada (molhada) durante a relagio sexual?

(o ()r ()2 ()3 ()4 [])5

5. Durante a relacdo sexual, 3 medida que a excitacdo do seu parceiro vai aumentando, vocé tambeém se sente mais estimulada para o sexo?

(Jo (11 ()2 ()3 (14 []5

E. Durante a relacdo sexual, vocé relaxa a vagina o suficiente para facilitar a penetracio do pénis?

(Jo (11 ()2 ()3 (14 []s

7_Mocé costuma sentir dor durante a relagio sexual, quando o p2nis penetra em sua vagina?

(o ()1 ()2 ()3 ()4 []5

8. Vocé consegue se envolver, sem se distrair [sem perder a concentragdo), durante a relacio sexual?

(Jo (11 ()2 ()3 (14 [1]5

9. Vock consegue atingir o orgasmo (prazer maximo) nas relagfes sexuais que realiza?

(Jo ()11 ()2 ()3 (14 []5

10. 0 grau de satisfagio que vooé consegue com a relagio sexual lhe da vontade de fazer sexo outras vezes, em outros dias?

(o ()1 ()2 ()3 ()4 []5

Resultado = padrdo de desempenho sexual: Como somar os pontos:
82-100 pontos: bom o excelente 2x(0, +0,+ 0,0+ O, + 0+ 0+ [5-0]+ 0+ 0+ Q)
62-80 pontos: regulor o bom [0 = questdo]

42-60 pontos: desfovordvel o reguiar
22-40 pontos: ruim o desfovordve!
0-20 pontos: nulo a ruim
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ANEXO 4 - Female sexual distress scale-revised

(FSDS-R)
FEMALE SEXUAL DISTRESS SCALE
(Revised-2005)

Instrugoes:

Abaixo encontra-se uma lista de sentimentos e problemas que as mulheres ocasionalmente
tém em relagdo a sua sexualidade. Por favor, leia cada item com atencdo e circule o niumero
que melhor descreve A FREQUENCIA COM QUE ESSE PROBLEMA A INCOMODOU OU
CAUSOU ANGUSTIA DURANTE OS ULTIMOS 30 DIAS, INCLUINDO HOJE. Circule apenas
um numero para cada item e fique atenta para ndo pular nenhum. Se mudar de ideia, apague o
primeiro circulo com cuidado. Leia o exemplo antes de comecgar e, se tiver alguma duvida, por

favor pergunte:

Exemplo: Com que frequéncia vocé sentiu: Responsabilidade pessoal por seus problemas
sexuais.

0- nunca; 1- raramente; 2- ocasionalmente; 3- frequentemente; 4 — sempre

COM QUE FREQUENCIA VOCE SE SENTIU:

Angustiada com sua vida sexual

Infeliz com seu relacionamento sexual

Culpada por suas dificuldades sexuais
Frustrada por causa de seus problemas sexuais
Estressada com sexo

Inferior devido aos seus problemas sexuais
Preocupada com sexo

Sexualmente inadequada

. Arrependida de sua sexualidade

10. Envergonhada por causa de problemas sexuais
11. Insatisfeita com sua vida sexual

12. Irritada com sua vida sexual

13. Incomodada por seu baixo desejo sexual

© O INOO B WIND =
coococoocooococooooooo
alaaalalaaalalaaala
NN NNINN N NN NNNN
WWWwwwwwwwwwoww
I NENENFENENENENENENENES

FSDS-R © 2000 by Derogatis Measurement Assessments, LLC.
Prepared by the Expert Committee — State University of Campinas — UNICAMP

Reference:

Derogatis L, Clayton A, Lewis-D'Agostino D, Wunderlich G, Fu Y. Validation of the female sexual distress
scale-revised for assessing distress in women with hypoactive sexual desire disorder. J Sex Med. 2008
Feb;5(2):357-64.



ANEXO 5 - Questionario de qualidade de vida pelo EuroQol
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Para cada um dos tépicos abaixo, marque apenas UMA alternativa
que melhor descreve sua saide HOJE

MOBILIDADE

Nao tenho problemas para caminhar

Tenho algum problema para caminhar
Tenho problemas moderados para caminhar

Tenho pr graves para
Tenho probl para
CUIDADOS PESSOAIS

Néo tenho problemas para me vestir ou tomar banho

Tenho algum problema para ma vestir ou tomar banho
Tenho problemas moderados para me vestir ou tomar banho
Tenho problemas graves para me vestir ou tomar banho
Tenho problemas extremos para me vestir ou tomar banho

ATIVIDADES USUAIS estudo, atividad:

Nao tenho problemas para realizar minhas stividades usuais
Tenho algum problema para realizar minhas atividedes usuais
Tenho problemas moderados para realizar minhas atividades usuais
Tenho problemas graves para realizar minhas atividades usuais
Tenho problemas extremos para realizar minhas atividades usuais

familiares, lazer)

DOR/DESCONFORTO

Néo tenho dor ou desconforto

Tenho algumas dores ou desconforto
Tenho dores ou desconforto moderados
Tenho dores ou desconforto graves
Tenho dores ou desconforto extremos

ANSIEDADE/DEPRESSAQ

Néo sou ansioso/deprimido

Sou um pouco ansioso/deprimido

Sou mod ansi imido
Sou muito ansioso/deprimido

Sou extremamente ansioso/deprimido

UurdLr  UUUduUuy  dooudy bUdUdod

[ ) ) ] .

A melhor saGde
que vock pode imaginar

1. Nés gostariamos de saber como esta sua saide HOJE.
2. Esta escala estd marcada de 0 a 100,
3. 100 significa a melhor saide que vocé pode imaginar.
0 significa a pior salde que vocé pode imaginar.
4. Margue um X na escala para indicar como esta sua saade HOJE.

5. Agora, por favor, anote 0 nimero que vocé marcou na escala
na caixa abaixo.

SUA SAUDE HOJE = EI

100

A pior saide

que vocd pode imaginar




ANEXO 6 -

Body shape questionnaire

idade: anos Peso: kg Altura: cm IMC:

BODY SHAPE QUESTIONNAIRE - BSO

Adaptado e validado para uso no Brasil por Ménica Cristina Di Pletro, Evelyn Doering Xavier o Dartiu Xavier da Silveira
PROAD |/ Departamento de Psiquiatria - UNIFESP | EPM

Responda as questdes abaixo em relagio & sua aparéncia nas Olitimas 4 semanas, Uum.mmmw
1. Nunca

3. As vezes 5. Muito freqientemente
2. Raramente 4 Freglentemants 6. Sempre
0.  Sentir-se entediadalo) faz vocé se preocupar com sua forma fisica? 1 2 3 L] 5 6
02. Suapreccupacio com sua forma fisica chega ao ponto de vocd pensar que deveria fazer uma dieta? 1 2 3 4 5 6
03.  Jalhe ocormeu que suas coxas, quadril ou nadegas sio grandes demais para o restante do seu corpo? 1 2 3 4 5 6
04. Vocé tem receio de que poderia engordar ou ficar mais gordajo)? 1 2 3 L 5 L]
05. Voct anda preocupadaio) achando gue o seu corpo ndo ¢ firme o suficiente? 1 2 3 4 5 &
B5. Ao ingerir uma refeicio completa ¢ sentir o estdmago cheio, vocé se preocupa em ler engordado? 1 2 3 4 5 6
07. Vock ja se sentiu tio mal com sua forma fisica a ponto de chorar? 1 2 3 4 5 8
08. Vocé deixou de correr por achar que seu corpo poderia balangar? 1 2 3 4 5 &
09. Estarcom p do mesmo que vocd faz vocd reparar em sua forma fisica? 1 2 3 4 S5 6
10, vmpmmupnucmnafmmmmpmmmparmuqummwn? 1 2 3 4 5 6
11.  Vocé ja se sentiu gorda(o) mesmo apas ingerir uma de k| 2 3 4 5 6
12.  Vocé tem reparado na forma fisica de outras pessoas do mesmo sexo que o Seu €, ao 5& comparar, tem se sentido 1 2 3 4 5 6
em desvantagem?
13 Pensar na sua forma fisica em sua cap de se em ouiras (como, por exemplo, 1 2 3 . s &
visdo, ler ou acc uma conversa)?
14. Ao estar nua(nu), por exemplo, ao tomar banho, vocé s sente gordalo)? 1 2 1 4 5 6
15.  Vocé tem evitado usar roupas mais justas para ndo se sentir desconfortdvel com sua forma fisica 7 1 2 3 4 5 L]
16. Vocé ja se pegou pensando em remover partes mais carmudas de seu corpo? 1 2 3 4 5 [
17.  Comer doces, bolos ou outros alimentos ricos em calorias faz vocé se sentir gorda(o)? 1 2 I 4 5 &
18.  Vocé ji deixou de participar de eventos socisis (como por exempio, festas) por se sentir mal com relacio a sua 1 2 3 4 5 &
forma fisica?
18,  Vocé se sente muito grande e arredondada(o)? 1 2 3 4 5 &
20. Vocé sente vergonha do seu corpo? 1 2 3 4 5 [ 1
1. A preocupacio frente & sua forma fisica ajo) leva a fazer dieta? 1 2 3 4 85 &
22.  Vocé se sente mais contente em relagiio & sua forma fisica quando seu estbmago esta vazio (por exemplo, pela 1 2 3 4 5 &
manhi)?
23.  Vocé scredita que suna forma fisica se deva & sua falta de controle? 1 2 1 4 5 L
24.  Vocé se preocupa que outras pessoas vejam dobras na sua cintura ou estdmago? 1 2 3 4 5 &
25.  Vocé acha injusto que outras pessoas do MEsMO SeX0 qUe 0 Sou Sejam mals magras do que vocé? 1 2 3 &4 6 @&
26, Vnul]l vomitou para se sentir mais magro{a)? 1 2 3 4 85 8
r. (=1 hada{o), vocd fica p padajo) em estar ccupando mulio espago (por exemplo, sentadalo) num 1 2 3 4 s &
sold ou no blﬂ:u de um onibus)?
28.  Vocé se preocupa com o fato de estar ficando cheia(o) de “dobras” ou “banhas™? 1 2 3 &4 & @&
29.  Ver seu reflexo (por exemplo, num espelho ou na vitrine de uma loja) faz vocé sentir-se mal em relacho ao seu 1 2 3 4 8§ &
fisico?
30. Vocé belisca dreas de seu corpo para ver o quanto hi de gordura? 1 2 3 4 5 &
n Vocté evita situagies nas quals as pessoas possam ver seu corpo (por exemplo, vestidrios ¢ )? 1 2 3 4 5 &
32, Vocé ja tomou laxantes para se sentir mais magrafo)? 1 2 3 4 -1 11
33,  Vocé fica mais preocupada(o) com sua forma fisica do em panhia de outras 7 1 2 3 4 5 &
34. A preocupacdo com sua forma fisica leva vocé a sentir que deveria fazer exercicios? 1 2 1 4 s &
Nenhuma: <110
Leve: >110e =138
Moderada: > 138 e < 167

Grave: > 167
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ANEXO 7 - Inventario de depressao de Beck

Inventirio Depressio de Beck-Versio Portuguis
(Popciano, Cardoso e Penzira, 2004)

Mo wenbo quaisgeey sleias de Gueer mal @ mam mesneda)

Teenher sdeia dde e Germe & vinla mmas nlo son capas de os comcrelum
St apua seria ma o morrer

Lt que serin melhor parm o mishi lomile se cu mosesse
Tu]urlnnmm’hmmh&pimli_hl vida
Peitan- - 1 o2 vesse apaianidnle

Hlabimsimente sio choro mais & que cosmme

Uhior agurs mais do gue cotumave

Actualmenie passo o lempo & choaar ¢ ndo comagga dear de Taré-lo
Ursnmmuya ser capaz de chorar, mas sgorm nem soqoer comsige, meses due b voninile

B andlo agom mas rritalodn) do g costimsiva

Fren abarrevubaln) o smisdoga) mais facilmane do g eosbuiiaye

S si-me jicisiancatemicnis aivsdoja)

it e o fhear irritndoga) por colsas gue e mIem anteronmenic

g peersli i intercsse i tnha s ouEs pessias

Aviualmesie sl memos imleresss pelos puitos dis que csimevs e

Perdi qquase lodo o mrieresse pelas ouirs pessos, sentindn posce. ssmpsim por elas

Fenbs por completi o mlevesse pelm iiifras pessids, mo me imporssdo shaohiamemie com naide & seu respeie

Son capar de omar decasbes do bem comoe angigamenae
Acthmbmonie sovo-ms memos segmrodn) de mem mesme ¢ evilo lomar decides
Btk o capad et |oiaE decisdes seni ajusds das oilins s

Sins-me completaments incapas de wopmarn qualipacr decisdi

i

Pl meke auie Tenlia plar dsposa di gue costunsva

Euton ahorreculofn) porgae ewou o parecer velhodul an potcn atracnic

Sint ajue s deram modifcagies pormenenics na msnhs spurineia que mee IMaSu UG rise
Sm““hﬂwmrnmmm

S capay de mabmlhar Wi bem como anbigamene

Apusta peeceso e um. esforgo mair do que svies para comegar & rabalhe
Mo comsagn ohalhar (80 bem comao de onstame

Tenhs de despomder wm grande esforgs pars fuaer sja o gee for
Sino-me incapas & eslice gualquer irshadho, por mals s o sgja

Comsagn dosmit 1o betm como s

Acardn mas camsadola) b manhd do qua cra habumal

Acoridy cerene |-2 hoans msds dedo do gue o cosiume & cusia-me volisr o sdormecey
Aol oshos o dlias mais codo do gue o cosiame @ ni durro mais 3o gee s boms

Bl mee s mais consadedu) do gee ¢ habsiual

Fivo conadola) com mais [aeilidade do que antigamenic

Froo comesdola) juanddo o sea o gue

Sinter-me tin camsadols | gue o meapos de faeer o gue quen que sep

0 mvew agctile o (wcamn der semapre

11 e gt nifio & Bo bom come coslamane so
Aciumbmente o mven apstiic esth maie pios o gue ssicnoomenis
P por compledn tedi o apetite gue issha

Mo wenbo pesididogpanho mmie pes, se @ gue pendi algam slismamenic
Perdi inmher muis de 2.5 kg de peso

Perdi U iamhei muis de 5 kg de pese
PerdhiUianhiei mats de 7.5 kg du pesir

:0
£
L1]
1
10

s

A mmha saide ndo me prevcupa man do gue o habiual

Sing-mme proscspadoln) oo dores @ sofrimenio, su mi dispesicio de sz, priska de vanlre ou it sEsais
Thicas desagruilives

Eontonn s purevupuanlid a ) o o i oonids e s ow gom mjuike e s, s se lorma delicl pensar nowtra conse
Engimtns-gie lidabiienle preocupadola) pels manciin com e siilis

Bt st gqualiguer nsadanga receste o ey mnieresas pela vids sl
Fneontre-me metos misressadols) pels vids sexunl da que costamoyve exim
Aviualmesic sinto-me o menos inicressadoln) pels vida sexunl

Perdi completamenie o micnesse guc tinks pels vida sexual
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ANEXO 8 - Questionario internacional de atividade fisica - forma curta

1.
QUESTIONARIO INTERNACIONAL DE ATIVIDADE FiSICA
= FORMA CURTA -
Moma:
Data; /- F_ Idade: Sexo:F( )} M{[ )

Vocd trabalha da forma remunerada: ( }JSim () Mo
Chuantas horas vood trabalha por dia:
CQuantos anos complatos voch estudou:
De forma geral sus salde esta:

| )Excefente | jMuitobom { }Boa { )Regular  ( ) Ruim

Més estamos interessados em saber que tipos de stividade fisica as pessoas fazem como parte do seu dia 8
dia. Este projeto faz parte de um grande estudo que estd sendo feito em diferentes paises ao redor de mundo.
Suas respostas nos ajudardo a entender que o ativos nos somaos em relagdo & pessoas de outros palses. As
parguntas estio relacionades ao tempo que vocé gasta fezendo atividade fisica em uma semana NORMAL,
USUAL ou HABITUAL. As parguntas incluam as atividades que voce faz no trabalha, para ir de um lugar a
outre, por lazer, por esporie, por exercicio ou come parie das suas afividades em casa ou no jardim. Suas
respostas sdo MUITO Importantes. Por favor responda cada questao mesmao que cansidens qua ndo saja ativo,

Obrigado pela sua participagéo |

Para responder as guestes lembre que:

* afividades fisicas VIGOROSAS s8c aquelas qee precisam de um grande asforgo fisico e que fazem
raspirar MUITO mais forte gue o normal

= atividades lizicas MODERADAS =30 aguslas que precisam de alaum esforgo fisico e que fazem respi-
rar UM POUCO mais forte que o normal

—— e i

—

Para rosponder as parguntas panse samente nas atividades que vocd realiza por pelo_ menos 10 minutos
continuos de cada vez:

1a. Em quantos dias de uma semana normal, vocé realiza atividades VIGOROSAS por pelo menos 10 minutos
cantinuos, como por exemplo comrer, fazer ginastica aerdbica, jegar futebol, pedalar répido na blcicleta, jogar
basquete, fazer servicos domesticos pesados em casa, no quintal ou no jardim, carregar pesos elevados ou
qualguer atividade que faga vocg suar BASTANTE cu aumentem MUITO sua respiracio ou batimentos do
coragao.

dias por SEMANA { ) Menhum
1b. Mos dias em que vocd faz essas alividades vigorosas por pelg mencs 10 minutos continuos, quanta tempa

nototal vocd gasta fazendo essas atividades por dia?
horas: bt

2a. Em guanios dias de uma semana normal, vock realiza atvidades MODERADAS por palo menos 10 miny-
tos continuos, como por exemplo pedalar leve na bicicleta, nadar, dancar, fazer gindstica aercbica keve, jogar
wilei racraativa, carregar pesas leves, fazer senvicos domeasticos na casa, no quintal ou no jardim como varrer,
aspirar, cuidar do jardim, ou qualquer atividads que faga vocé suar leve ou aumentem moderadamente sua
respiragiio ou batimentos do coragSo (POR FAVOR NAO INCLUA CAMINHADA)

dias por SEMANA { } Manhum

2b. Mos dias em que vocd faz essas atlvidades moderadas por pelo mencs 10 minules conlinues quanio tempo
no otal vocé gasta fazendo essas atividades por dia?

horas:; Minutos;
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3a. Em quantos dias de uma semana normal vood caminha por palo mends 10 minutos conlinues om casa ou
o trabatho, como forma de transparts para ir de um Iugar para outro, pos lazer, por prazer ou como forma de

exercicio?

dias  por SEMAMNA {1 Menhum

3b. Mos dias am gue vood caminha por pale mencs 10 minules conlinucs quants tempo no total voeé gasta
caminhando por dia?

horas Minutes:

4a, Estas Uitimas pergunias s&0 em relagio ao tempo gue vocd gasta sentado ao todo no trabalhe, em casa, na
escola ou faculdade e durante o tempo livee. Isto inclul o tempo que vood gasta sentade no escritdrio ou
estudando, fazendo ligio de casa,visitando amigos, lendo & sentadoe ou deitado assistindo televisdo

Cluanto tempo por dia vocé fica sentado em um dia da semana?

horas: Minutos:

4b. Cuanto tempo por dia vocd fica sentado no final de semana’?

horas: Minutos:

ANEXO 9 - Escala visual analdgica

EVA

Escala Visual Analdgica (Paciente)

@ &
I ' I
I
Sem evidencia Atvidade
de atividade ta doenga
ta doenga Uit grave

Escala Visual Analdgica (Médico)

Sem evidencia Afividace
de atividade da doenca
da doenga muito grave

ANEXO 10 - Manual Muscle Testing

MMT {lado direito, 0-10)

Flex&o cervical
Deltoide

Biceps braguial
Gluteo maximo
Gluteo medio
Cuadriceps
Extensor do punho

Dorsiflexao plantar



ANEXO 11 - Myositis Disease Activity Assessment Visual Analog Scales

MITAX / MYOACT (Nas altimas 4 sem anas; caracteristicas atribuidas 3 miopatia)

(0=ausente; 1=m elhorou; 2=igual; 3=piorou; 4=nova; NA=nio aplicivel)

R R SRR

10.
1.
12.
13,

14.
13,
135,
16.

17.
18.
19.
a.

x.

X

=

EBB YRR

. Fehre (=38°C)
. Emagrecimento (=2%)

Fadiga, ansado, | dargia

. Linfadenopatia(=1cm)

Ulseragio cuténes
Ertrodemmia

Rash eritern atoss (acompanhada de mudangas ves cuohohosos, erosies ou necroses)
. Rash eritern atosa (s=m afteragdes secundanas)
. Paniculite

5. =10% da drea da supericie corpdres
b. =10% da drea da supericie corpdres
Heli Strogao
Papulassingl e Gattron
MteracSo capilsr peiung es|
Alopecia
3, grave ou difuss
b. leve oulocal
W&os mecénicas
Hteracies vasculares (ivedo reticular ou telangiedasias
slteranfies vasculares (esdes wasculiicas
Artite
a. poliatrite grave com perda im portante das Iungﬁes
b artrite com perda moderada daz funcdes
. artite com nenhuma ou perda leve das fungdes
Artrdia
Crize shdominsl impotante (regquerendo dmrgis ou UTHD
Ulzeragdo gasthintestinal
Disfagiz
&. grave oumoderada
b leve

. Dor &bcdomins

a. grave
b. moderadsa
C.lewe

a. dizpne a a0 repouso
h. dispné a ao esforgo

Drirm im0 s fungao pulmaonar (eesddo adoengs pulmonar intersti cisl )

3. Do ou Capacidade yitsl =50% do predito
In. Do ol Capacidads yvtsl S0~E59 do predta
c. Do ou Capad dade wvital 66~80% do predito

. PrsLimatiras, preum amedi asting

Digfoniz
&, grave oumoderada
b leve
Mincardite ou peticardite
a. sintomatics ou com alteraciio a0 exame 500
h. zem ateracdio ao exame fision
Arritmia
8. grave
b, outras aritimias, eccetotaqui cardia sinussl
Taguicardiz =i nusal
Minzite
5. perda funcional impaortante
b, perds funcional moderads
o petds funcianal lewe
Mizlciz

ATIMDADE D DOENGS CONSTITUCIONAL
ATPADADE DA DCERMCA ESGUE LETIC A
ATPADADE DA DOERMCA GASTRIMTESTIN AL
ATIMIDADE DA DCERNGCA PULMOMAR
ATIMIDADE D DOENGA CARDIOVASECULAR
ATIPADADE DA DCENCA OUTRAS

AVAL A(;.io GLOBAL EXTR A-MUSCLLAR:
ATIMIDADE DA DOENGA MUSCULAR
ATIMADADE DADOEMGA GLOBAL
ATIMIDADE Dvs D OENGA PELE

. steragies vertilatdrias (devido a raqueza da musculartor dcica)

[ e e Y e T Y e Y e R e Y e R

oo ooooo oooooxo0o

ooo oo oooooo

ooo oo oo oooo oo
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ANEXO 12 - Health Assessment Questionnaire
HAQ

Capacidade habitual DURANTE A SEMANA PASSADA

SEM QUALAUER COmMALGUMA  COm MUITA Incapa:
dificuidade dificuldade dificuldade de faze

| WESTIR-SE E LRRUNAR-SE
~Westir-se |, inclusrve amarrar oz cordfes dos

sapatns e abotoar s1as roupas? u} u} u} u}
2 LEVANTAR-SE
- Lavarsua cabeca e seus cahelos? u] u] u] u]
- Levantar-se de maneira ersta de uma cadeira

de encosta et ¢ sembmeos? u} u} u} u}
- Deitar-ge e levantar-se da cama? u} u} u} u}
3COMER
- Cortar utn yedago de carne? n] n] n] n]
- Levara bocs wen copo 0w wea xicars cheio

de caft, leite ondgua? u} u} u} u}
- Ay nrn saro de leits coraim? u} u} u} u}
4 ANDAR
- Carninhar em lugares planos? u} u} u} u}
- Subir cinc o degrans? u} u} u} u}
5HIGIENE PESSOAL
- Lavare mear e corpo apos o banho? O O O O
- Tornar banho de chuwewro? u} u} u} u}
- Sentar-se e levantar-se de um vaso sanitano? u} u} u} u}
G AL CANCAR COISAS

- Lewantar os bragos & pegar um objeto de aproxg

madamente 2,5kg que esta posicionado pouco

arima dacabepa? u] u] u] u]
- Chirear-ge prra pegar sua s roupas no chio? u} u} u} u}
TAGARRE AR
- Degurar-se ern pé no Sndbus ou e to? u} u} u} u}
- Abrir potes ouvidros de conservas que texharm

sido previamente shertos? u} u} u} u}
- &hrir e fechar tormeiras? u} u} u} u}
£ ATIVIDADES
- Fazer corprae nae redondezas onds raora? u] u] u] u]
- Entrar em e sair de um dnbus? u} u} u} u}

- Bealizar tare fas tals corno nsar a vassouta para

waner e rodo para dgua? u] u] u] u]
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ANEXO 13 - Escala de severidade de fadiga - Fatigue Severity Scale

ESCALA DE SEVERIDADE DE FADIGA

Nome: Sexo:
Idade:

Lado Dominante ou parético: (D) (E)

Prontuario:
Data da Lesao:

'Data da Avaliacao:

Diagnéstico:

Avaliador:

Orientar o paciente a escolher um escore de 1 a 7. O escore 1 indica uma forte discordancia com o item e 0 7 uma forte

concordancia. As afirmagdes/itens referem-se as duas ultimas semanas.

Descricao dos itens

Escores

Minha motivagao é menor quando eu estou fadigado

Exercicios me deixam fadigado

Eu estou facilmente fadigado

A fadiga interfere com meu desempenho

A fadiga causa problemas freqiientes para mim

Minha fadiga impede um desempenho fisico constante

A fadiga interfere com a execucgéo de certas obrigacdes e responsabilidades

A fadiga é um dos trés sintomas mais incapacitantes que tenho

OO |~ 0| W M-

A fadiga interfere com meu trabalho, minha familia ou com minha vida social

b | s | | | s | | f s |
SIS TS RES IR TR RS TR (V]

WWWwWwWww(wwlw

E AR AP P PN

o;;|;jan|a

DO DO | DD
I N NN I N R T N ]

Total

FONTE: - Toledo FO, Sobreira CFR, Speciali JG, Junior WM. Cross-cultural adaptation and validation of the Brazilian
version of the Fatigue Severity Scale (FSS). In: ISPOR 14th Annual European Congress, 2011, Madrid (Espanha). Value

in Health. Baltimore, USA : Elsevier, 2011. v. 14. p. A329-A330.



