[APORTO

MESTRADO INTEGRADO EM MEDICINA

O impacto do liquen escleroso vulvar na
funcao sexual e qualidade de vida de uma
amostra de mulheres portuguesas
Mariana Isabel Mesquita Ferreira

M

2023



O impacto do liquen escleroso vulvar na funcao sexual e qualidade
de vida de uma amostra de mulheres portuguesas.

Autora: Mariana Isabel Mesquita Ferreira
Endereco eletrénico: up201707338@up.pt
Mestrado Integrado em Medicina

Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do Porto

Orientacdao: Dr* Claudia Margarida do Nascimento Marques Pereira

Grau académico: Licenciatura

Professora Auxiliar Convidada do Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do
Porto

Assistente Hospitalar Graduada no Centro Materno-Infantil do Norte do Centro Hospitalar
Universitario de Santo Antdénio

Endereco eletrdnico: claudia.mgda@gmail.com

Coorientacao: Professora Doutora Célia Maria Amorim Costa
Grau académico: Doutoramento

Doutorada em Medicina pela Faculdade de Medicina da Universidade do Porto
Assistente Hospitalar de Ginecologia/Obstetricia

Endereco eletrénico: celia.m.amorim.costa@gmail.com

Junho, 2023



O impacto do liquen escleroso vulvar na funcao sexual e
qualidade de vida de uma amostra de mulheres

portuguesas

Dissertacao de candidatura ao grau de Mestre em Medicina,
submetida ao Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do Porto.

Autora: Mariana Isabel Mesquita Ferreira

Assinado por: Mariana Isabel Mesquita Ferreira
Num. de Identificacdo: 15977976
Data: 2023.05.29 21:14:04+01'00'

E CHAVE MOVEL
[ I N N ]

Orientadora: Dr.* Claudia Margarida do Nascimento Marques Pereira

Assinado por: Claudia Margarida do Nascimento
Marques Pereira

Num. de Identificagdo: 07281313

Data: 2023.05.30 22:33:13+01'00'

E CHAVE MOVEL
[ I N I ]

Coorientadora: Professora Doutora Célia Maria Amorim Costa

Assinado por: CELIA MARIA AMORIM COSTA
Num. de Identificagcdo: 10969395
Data: 2023.06.01 17:15:46+01'00'

E CARTAO DE CIDADAO
seeooe

Porto, junho de 2023



Que nada nos defina. Que nada nos sujeite.

- Simone de Beauvoir
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Resumo

Introdugdo: O liquen escleroso vulvar é inegavelmente debilitante, pelos sintomas incapacitantes
e distor¢cdo da anatomia vulvar que acarreta. Assim, tem um elevado impacto na funcdo sexual e
qualidade de vida. Nao obstante, a avaliagcdo da resposta terapéutica foca-se na melhoria dos sinais
e sintomas e a investigacdo sobre esta patologia debruca-se muito pouco na qualidade de vida e
bem-estar sexual.

Objetivos: Analisar, através de questionarios validados, a hipdtese de que o liquen escleroso vulvar
apresenta impacto negativo na qualidade de vida e func¢do sexual e estudar a influéncia do
tratamento a longo-prazo.

Métodos: Estudo retrospetivo e observacional realizado no Centro Materno-Infantil do Norte.
Durante dois meses em 2023, foi proposto, oportunisticamente, a mulheres elegiveis com consulta
agendada, o preenchimento de um questionario com ferramentas validadas, nomeadamente o
Female Sexual Function Index (FSFI) e o Vulval Disease Quality of Life Index (VQLI).

Resultados: Foram incluidas 61 mulheres com liquen escleroso vulvar. A média de idades era de
64.1 anos. Todas as doentes estavam sob tratamento e 37.7 % eram sexualmente ativas. A
propor¢do de mulheres com incontinéncia urindria era de 57.4 % (IC a 95 %: 44.1 — 70.0 %) e o
indice de massa corporal médio era de 27.5 kg/m? (IC a 95 %: 26.06 — 28.89 kg/m?). A média da
pontuacdo total no FSFl erade 9.13, e 93.4 % das mulheres apresentavam disfuncdo sexual. A média
da pontuacdo total no VQLI era de 11.74. O impacto na qualidade de vida era nulo a minimo em
32.8 %, ligeiro em 31.1 %, moderado em 23.0 % e grave em 13.1 %. Ndo foi encontrada uma
correlacdo entre a duracdo do tratamento e a pontuacdo total no FSFI (p =0.402), mas uma duracgdo
do tratamento superior correlacionou-se com uma menor pontuagdo total no VQLI (r =-0.327; p =
0.010).

Conclusao: O liquen escleroso vulvar apresenta um impacto importante na funcdo sexual e
gualidade de vida. A importancia do tratamento a longo-prazo reflete-se na relagdo entre a maior
duracdo do tratamento e o menor impacto na qualidade de vida. A auséncia de melhoria da funcao
sexual com uma maior duragdo do tratamento refor¢a a necessidade de um diagndstico mais
precoce. Concluiu-se ainda que existe uma maior prevaléncia de incontinéncia urinaria e excesso
de peso ou obesidade nestas doentes. Este estudo demonstra a necessidade de uma avaliagao
objetiva do impacto da patologia e respetivo tratamento no que a funcdo sexual e qualidade de

vida diz respeito.

Palavras-chave: Liquen escleroso; liquen escleroso atrofico; vulva; liquen escleroso vulvar;
dermatose vulvar; disfungao sexual; qualidade de vida.



Abstract

Background: The vulval lichen sclerosus is undoubtedly debilitating by its noxious symptoms and
distortion of the vulval anatomy that underlies it. Thus, it significantly impacts sexual functioning
and quality of life. Nevertheless, the evaluation of the treatment outcomes focus on improving the
signals and symptoms and the studies conducted are not directed toward the quality of life and
sexual well-being.

Objectives: Ascertain, through validated tools, that vulval lichen sclerosus has a negative effect on
the quality of life and sexual functioning and study the influence of long-term treatment.
Methods: This retrospective and observational study was conducted on the Centro Materno-
Infantil do Norte. During two months in 2023, it was opportunistically proposed to every eligible
woman with a scheduled appointment to complete a questionnaire that included validated tools,
such as the Female Sexual Function Index and the Vulval Disease Quality of Life Index.

Results: The study included 61 women with vulval lichen sclerosus. The mean age was 64.1 years.
All participants were under treatment and 37.7 % were sexually active. The proportion of women
with urinary incontinence was 57.4 % (95 % Cl: 44.1 — 70.0 %) and the mean body mass index was
27.5 kg/m? (95 % IC: 26.06 — 28.89 kg/m?). The mean total score of the FSFI was 9.13 and 93.4 % of
the women had sexual dysfunction. The total mean score of the VQLI was 11.74. The impact on the
quality of life was nil to minimal in 32.8 %, mild in 31.1 %, moderate in 23.0 % and severe in 13.1 %.
There was not found correlation between the duration of the treatment and the total score of the
FSFI (p = 0.402); however, a higher duration of the treatment correlated with a lower total score of
the VQLI (r=-0.327; p = 0.010).

Conclusions: The vulval lichen sclerosus has a relevant impact on sexual functioning and quality of
life. The correlation between the higher duration of the treatment and the lower impact on the
guality of life supports the importance of long-term treatment. The lack of improvement in sexual
functioning with a higher treatment duration reinforces the need for an early diagnosis. It was
concluded that urinary incontinence and overweight or obesity are more prevalent in these
patients. This study proves the need for an objective evaluation of the impact of the disease and its

treatment on sexual functioning and quality of life.

Keywords: Lichen sclerosus; lichen sclerosus et atrophicus; vulva; vulval lichen sclerosus; vulval

dermatosis; sexual dysfunction; quality of life.
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Introducao

O liquen escleroso é uma dermatose inflamatdria crénica e progressiva, com uma evolucdo pautada
por remissdes e recaidas.'® A verdadeira prevaléncia é desconhecida, sabendo-se ser mais
frequente no sexo feminino e poder ocorrer em qualquer idade, com pico bimodal pré-pubertario

e peri/pds-menopausico.b > 7, 11,1318

A sua etiologia ndo é completamente compreendida.t > 4 % 11131621 Fandmenos autoimunes e
genéticos parecem estar envolvidos, bem como uma associacdo familiar. ¥ 3> 131619 Também foi
relatada uma relacdo com histdria pessoal ou familiar de fendmenos autoimunes e certos
antigénios leucocitdrios humanos (HLA).Y 3> 1316 19 Fatores hormonais, trauma (cicatrizes,
radioterapia, queimadura, cirurgia, entre outros) e irritacdo crénica (como exposi¢cdo a urina)
podem ser desencadeantes.” > 1% 116 pode ainda ocorrer o fendmeno de Koebner - surgimento de

lesdes em areas de pele previamente saudaveis, quando expostas a trauma. 31> 16

O liquen escleroso afeta mais frequentemente a regido genital, principalmente areas vulvares de
pele glabra, com atingimento perianal em cerca de 30 % dos casos, mas poupando a vagina e o colo
uterino.l 35712141921 N3 obstante, pode surgir em locais extra-genitais.” > Numa minoria de
casos é assintomatico.m > % 16 A queixa mais frequente é o prurido, seguida de ardor/dor, sintomas
com agravamento noturno.l 39 11131520 Fyistem ainda casos relatados de dispareunia/apareunia,
hipostesia do clitéris, disuria , disfuncdo miccional, hemorragias cutaneas e disquézia.l» 568912
1518 Ao exame objetivo observam-se lesdes rosadas ou cor de marfim.» % %1% 16 A pele adquire um
aspeto brilhante e fridvel, com hiperqueratose, fissuras, erosées, petéquias, equimoses, edema e
hiper/hipopigmentacdo.t 341> 1620 Com 3 evolucdo temporal, a inflamagdo crénica pode culminar
em distor¢cdo da anatomia vulvar, com atrofia e esclerose, principalmente nos pequenos labios e
clitéris, podendo ocorrer a sua fusdo e/ou apagamento.t 4 &7.9.12.13,15,16.20 g gtingimento anogenital
resulta nas tipicas lesdes em “8”.> 7 Qutras alteracdes incluem: edema e fimose do clitéris, com
pseudoquistos esmegmaticos; estenose do introito; sinéquias sobre o meato urinario; e granuloma
fissuratum vulvar.b % %89 12,13,15,16, 18 pade existir evolucdo pré-maligna para neoplasia vulvar
intraepitelial (VIN) subtipo diferenciado ou maligna para carcinoma epitelial vulvar queratinizado,
ainda que este risco seja baixo (3.5 - 5 %) e se associe a idades mais avangadas e a fraca adesao
terapéutica.l 3% 16 18 20 pe sglientar o impacto na qualidade de vida das doentes, nomeadamente
nas vertentes sexual, psicoldgica e social.® # 912 1517. 20 De facto, sentimentos de angustia e

desespero s3o preponderantes nestas mulheres.’



Esta patologia é subdiagnosticada, sendo comum o diagndstico tardio. ®1° Diagnéstico esse que é
clinico, estando indicada a bidpsia das lesdes apenas em caso de duvida, suspeita de malignidade
ou refratariedade ao tratamento.? 3¢ 151619 A higpsia confirma o diagndstico, contudo, se negativa,

n3o o exclui, prevalecendo a relac3o clinicopatoldgica.l # 1

O liquen escleroso é uma patologia com tratamento crénico e ndo curativo.” 1! A primeira linha é
0 uso tdpico de corticdides de alta poténcia, sendo o mais utilizado o proprionato de clobetasol
0.05 %, em pomada.> %1+ 131518 ym dos esquemas possiveis é: aplicacdo da pomada no primeiro
més uma vez por dia, a noite; no segundo més, em noites alternadas; no terceiro més, em dois dias
seguidos na semana; e no quarto a sexto més, uma a duas vezes por semana, quando necessario.
3416 Apds isto, a pomada é geralmente mantida uma a duas vezes por semana, com a dose minima
eficaz e n3o ultrapassando os 30 mg a cada trés meses.* ¢ Paralelamente, devem ser aplicados
cuidados gerais, que incluem o uso de roupa interior de algodao e cor clara e de roupas largas e
eviccdo de irritantes como uso de sab3o, pensos higiénicos ou o contacto com urina.? **'7 Devem
ser utilizados emolientes de forma liberal.* ¥ 7 Em caso de dispareunia aconselha-se o uso de
lubrificantes e/ou anestésicos locais na relacdo sexual.'® Nas doentes que n3o toleram ou ndo
respondem aos corticdides pode ser considerado: o uso de triamcinolona intralesional (10 - 20 mg)
em dreas hiperqueratdsicas ap6s exclusdo de malignidade;® o uso de imunomodeladores como o
tacrolimus e pimecrolimus, que apesar de serem considerados seguros quando usados até seis
meses, trazem preocupacdes por poderem aumentar o risco de malignidade;¥ > 1> 1620 gy uso de
retinoides orais, privilegiando-se a acitretina, apenas em formas graves, pelos seus efeitos
adversos.» ¥ > 18 A cirurgia deve ser reservada para restauro da anatomia vulvar em caso de
complica¢des. * 1> 1® Qutras opcdes terapéuticas incluem o plasma rico em plaquetas, psoraleno-
UVA, terapia fotodinamica, lasers de CO; fracionado e de Erbium:YAG e ultrassom focalizado de
alta intensidade. Contudo, ainda que sejam op¢des com elevado potencial, sdo necessarios mais

estudos para que possam ser recomendados.t % > 151622

Em suma, apesar de doencas vulvares serem relativamente frequentes, existe ainda algum
desconhecimento acerca destas.’® 2 As alteracdes inerentes ao liquen escleroso afetam
indubitavelmente a qualidade de vida e fungdo sexual. Ainda assim, a resposta terapéutica é
avaliada, geralmente, pela melhoria dos sinais e sintomas, e o impacto nestes parametros nao é
analisado sistematicamente.'" 16 Tal deve-se, em parte, ao facto de a investigacdo sobre esta
patologia se focar muito pouco nos parametros referidos e de muitos dos estudos envolverem
poucos participantes e nao utilizarem questionarios validados. Este tipo de investigacdo é ainda

mais escasso na populagdo portuguesa. Deste modo, torna-se relevante investigar, recorrendo a



ferramentas validadas, o verdadeiro impacto desta patologia nas varias vertentes da vida das
mulheres. Os objetivos do presente estudo sdo: caraterizar a populacdo de doentes com
diagndstico, clinico ou histoldgico, de liquen escleroso, com seguimento no Centro Materno-Infantil
do Norte (CMIN); testar, através de questionarios validados, a hipdtese de que o liquen escleroso
vulvar apresenta impacto negativo na qualidade de vida e fungao sexual; e analisar a influéncia do

tratamento a longo-prazo.



Metodologia

Amostra e procedimento

O protocolo da investigacao foi analisado e aprovado pelo Gabinete Coordenador de Investigacdo,
Direcdo do Departamento de Ensino, Formagdo e Investigacdo, pela Comiss3o de Etica para a Saude
e pelo Conselho de Administracdo do Centro Hospitalar Universitario de Santo Anténio (CHUdSA) -

244-22(191-DEFI/206-CE).

Esta andlise retrospetiva, observacional, clinica e transversal foi conduzida no servico de
Ginecologia do CMIN. Participaram no estudo 61 mulheres com diagnéstico clinico e/ou histoldgico
de liquen escleroso vulvar, com seguimento na consulta do CMIN/CHUdSA. Os critérios de exclusio
foram: idade inferior a 18 anos; gravidez; doenga neuroldgica ou psiquiatrica ndo controlada; e ndo
compreensdo da lingua portuguesa. Recusa ou incapacidade de responder ao questionario foram

critérios de exclusdo adicionais.

Durante um periodo de dois meses, em 2023, foi proposto, de forma oportunista, a um total de 68
doentes com consulta de seguimento da sua patologia vulvar agendada e elegiveis, o
preenchimento do questiondrio. Foi explicado, de forma breve, o intuito da investigacdo e entregue
um folheto informativo acerca do estudo e da patologia (Anexo B). Duas doentes foram excluidas,
por apresentarem patologia neuroldgica, e cinco doentes recusaram responder ao mesmo,
referindo que o motivo seria restricdo de tempo. Todas as participantes assinaram o consentimento
informado. O questiondrio foi autoadministrado e consistiu em duas partes: a primeira acerca das
carateristicas sociodemograficas, clinicas e antropométricas das doentes; e a segunda com dois
guestionarios validados, o Female Sexual Function Index (FSFI) e o Vulval Disease Quality of Life
Index (VQLI), traduzidos para portugués e mantendo-se a sua estrutura original. O tempo
necessario para o preenchimento do questionario foi de cerca de 10 minutos. Foram garantidas a
protecdo de identidade das participantes e a confidencialidade dos dados, ndo tendo sido
recolhidos dados pessoais. Além disso, foi questionado as participantes se tinham compreendido
todas as perguntas. A participacdo foi voluntaria, ndo foram realizadas alteracdes no agendamento

do seguimento das participantes e as mesmas nao foram remuneradas pela participag¢do no estudo.

Instrumentos

O questionario utilizado encontra-se no Anexo A.



Female Sexual Function Index

O FSFI foi traduzido e validado para a populacdo feminina portuguesa por Pechoro, P. et al.?* Este
questionario avalia a disfuncdo sexual feminina em mulheres sexualmente ativas ou n3o. E
constituido por 19 questdes, que se debrugcam sobre seis principais dominios: desejo, excitacdo,
lubrificacdo, orgasmo, satisfacdo e dor. Estes dominios sdo avaliados relativamente as ultimas
quatro semanas, numa pontuacdo que varia entre 0 e 5. A pontuacdo total varia entre 0 e 36 e
resulta do somatério da pontuacgdo individual de cada dominio, depois da respetiva ponderacao.

Quanto maior a pontuagdo, melhor a funcdo sexual das mulheres. Definiu-se como existindo

disfunc¢do sexual nos casos em que a pontuacao total é igual ou inferior a 26.55.

Vulval Disease Quality of Life Index

0 VvaLl é uma ferramenta validada e fidvel, com o intuito de avaliar o impacto das doencas vulvares
na qualidade de vida das mulheres. Contudo, ndo foi ainda traduzido e validado para a populacao
portuguesa, tendo sido realizada a tradugao da lingua inglesa de forma a aplicar-se o questionario
no presente estudo. Inclui 15 questdes que se debrugam sobre quatro dominios: sintomas (3.2 e
3.3), ansiedade (3.4, 3.5, 3.6 e 3.15), atividades de vida didria (3.1, 3.7, 3.8, 3.9, 3.10, 3.11) e
relacionamentos (3.12, 3.13 e 3.14). Cada questdo pode ser pontuada com 0 “nada”, 1 “um pouco”,
2 “muito” ou 3 “bastante”. A pontuacdo total madxima é de 45, sendo que maiores pontuacdes
traduzem maior impacto na qualidade de vida. Foi definido que um score entre 0 e 5 demonstra
um impacto nulo a minimo, entre 6 e 13 ligeiro, entre 14 e 23 moderado, entre 24 e 37 grave e

entre 38 e 45 muito grave.

Anadlise Estatistica

A distribuicdo dos dados foi avaliada através da andlise do histograma e do teste Kolmogorov-
Smirnov. Na descrigdo da amostra apresentaram-se a média e desvio-padrdo (DP) para as varidveis
guantitativas, e a frequéncia absoluta e relativa para as variaveis categdricas. No estudo de
varidveis que ndo apresentavam distribuicdo normal foram utilizados os testes ndo paramétricos
adequados. Para avaliar a correlacdo entre duas varidveis continuas foi utilizado o coeficiente de
correlagdo linear de Spearman. As variaveis categdricas foram comparadas pela aplicagdo do teste
exato de Fisher e teste exato de Fisher — Freeman-Halton ou do teste de qui-quadrado. Considerou-
se um valor de p < 0.05 como estatisticamente significativo. Os dados recolhidos foram analisados

estatisticamente utilizando a versado 29.0 do software de estatistica SPSS® (IBM® Corp.).



Resultados

As carateristicas sociodemograficas, clinicas e antropométricas das participantes sdo descritas na
Tabela I. A média de idades das participantes era de 64.1 anos (DP = 13.6), tendo a participante
mais jovem 23 anos e a mais velha 93. A média da idade ao diagndstico era de 59.3 anos (DP = 15.1),
com idades que variaram entre os 4 e os 83 anos. Todas as doentes estavam sob tratamento, cuja
média de duragdo era de 4.8 anos (DP = 6.0). No que consta da atividade sexual, apenas 37.7 % das
mulheres revelaram ser sexualmente ativas nas quatro semanas prévias. No momento do
preenchimento do questionario: 88.5 % das mulheres estavam na pds-menopausa; a maioria (57.4
%) das mulheres era casada e 27.9 % eram vilvas; e quanto a ocupac¢do profissional 54.1 %
encontravam-se reformadas, 31.1 % empregadas e 14.8 % desempregadas. Relativamente aos
aspetos clinicos da patologia, verificou-se que 85.2 % das mulheres apresentavam sintomas no
momento e todas apresentavam alteracdes visiveis na vulva. A proporcao de participantes que
relataram incontinéncia urinaria era de 57.4 % (IC a 95 %: 44.1 — 70.0 %). A média do indice de
massa corporal (IMC) das participantes era de 27.5 kg/m? (DP = 5.5; IC a 95 %: 26.06 — 28.89 kg/m?).
A prevaléncia de excesso de peso ou obesidade (IMC > 25.0 kg/m?) na amostra era de 65.6 % (IC a
95 %: 52.3 — 77.3 %). Foram encontradas diferencgas estatisticamente significativas entre mulheres
sexualmente ativas e ndo sexualmente ativas no que consta da idade, idade ao diagnéstico,
menopausa, estado civil e ocupacdo profissional. As mulheres sexualmente ativas apresentavam
uma média de idades inferior as ndo sexualmente ativas (55.3 £ 13.2 vs. 69.4 + 10.9; p <0.001) e 0
mesmo se verificou quanto a média de idades ao diagndstico (51.1+13.5vs. 64.3 +13.9; p<0.001).
Entre mulheres sexualmente ativas, constatou-se que uma menor percentagem se encontrava na
pos-menopausa face as ndo sexualmente ativas (73.9 % vs. 97.4 %; p = 0.009). As mulheres
sexualmente ativas eram na sua maioria casadas (78.3 % vs. 44.7 %; p = 0.003), enquanto que uma
grande parte das ndo sexualmente ativas era vilva (39.5 % vs. 8.7 %; p = 0.003). Verificou-se que
uma maior percentagem de mulheres sexualmente ativas estava empregada (52.2 % vs. 18.4 %; p
=0.009) e uma maior percentagem de mulheres ndo sexualmente ativas estava reformada (68.4 %
vs. 30.4 %; p = 0.009). Nao existiram diferencas estatisticamente significativas entre mulheres
sexualmente ativas e ndo sexualmente ativas no que consta da presenca de sintomas, incontinéncia

urinaria e IMC (p = 0.278; p = 0.598; p = 0.941, respetivamente).

A média da pontuacdo total no FSFI era de 9.13 (DP = 7.41), sendo que 93.4 % das mulheres da
amostra apresentavam disfungdo sexual, isto €, uma pontuacdo inferior ou igual a 26.55 no FSFI
(Tabela Il). A média das pontuagdes totais revelou-se significativamente diferente entre mulheres

sexualmente ativas e ndo sexualmente ativas, sendo superior nas primeiras (16.39+7.60vs. 4.74 +



1.43; p < 0.001) (Tabela ). Entre as mulheres sexualmente ativas, 82.6 % apresentavam disfungao

sexual.

A média das pontuac¢des dos varios dominios do questionario era significativamente diferente entre
mulheres sexualmente ativas e ndo sexualmente ativas. As mulheres sexualmente ativas obtiveram
uma maior média de pontuag¢do em todos os dominios do questionario, nomeamente, no desejo
(2.30+1.29vs. 1.80 + 1.26; p = 0.039), excitacdo (2.83 £ 1.58 vs. 0; p < 0.001), lubrificagdo (2.47
1.39vs. 0; p<0.001), orgasmo (2.56 + 1.68 vs. 0; p < 0.001), satisfacdo (3.65 £ 1.58 vs. 2.94 + 0.71;
p =0.030) e dor (2.59 £ 2.04 vs. 0; p < 0.001) (Tabela II).

A média da pontuacdo total no VQLI era de 11.74 (DP = 8.82) (Tabela Ill). No global, 32.8 % das
participantes apresentavam um impacto nulo a minimo na qualidade de vida, 31.1 % um impacto
ligeiro, 23.0 % um impacto moderado, 13.1 % um impacto grave e nenhuma apresentava um
impacto muito grave (Tabela 1V). Constatou-se que a média da pontuacdo total era
significativamente diferente entre mulheres sexualmente ativas e nao sexualmente ativas, sendo a
mesma superior no primeiro grupo (17.26 + 9.36 vs. 8.39 + 6.60; p < 0.001) (Tabela Ill). Esta
diferenga estatisticamente significativa também foi encontrada relativamente ao impacto na
gualidade de vida (p < 0.001) (Tabela 1V). Um impacto mais significativo foi encontrado nas
mulheres sexualmente ativas, com 34.8 % das participantes com impacto moderado na qualidade
de vida e 30.4 % com um impacto grave (Tabela IV). Ja entre as mulheres ndo sexualmente ativas
44.7 % das mulheres apresentaram um impacto nulo a minimo na qualidade de vida e 36.8 % um

impacto ligeiro (Tabela 1V).

Foram encontradas diferengas estatisticamente significativas entre mulheres sexualmente ativas e
nao sexualmente ativas no dominio dos sintomas (3.96 + 2.23 vs. 2.26 + 1.69; p = 0.004), da
ansiedade (5.39+3.26 vs. 3.08 £ 2.95; p = 0.009) e dos relacionamentos (4.52 + 3.78 vs. 0.68 + 1.96;
p <0.001) (Tabela lll). Ndo foram encontradas diferencgas estatisticamente significativas no dominio

das atividades de vida didrias entre os dois grupos (p = 0.300) (Tabela Il1).

Embora ndo seja estatisticamente significativa, existe uma tendéncia para a mediana de duragdo
do tratamento ser superior em mulheres que ndo apresentavam sintomas no momento do

preenchimento do questiondrio (p = 0.05) (Grafico 1).

Relativamente a mediana de duracdo do tratamento, ndo foram encontradas diferencas
estatisticamente significativas entre mulheres sexualmente ativas e ndo sexualmente ativas (p =

0.782) (Tabela V). N3do foi encontrada uma correlacdo entre a duragdo do tratamento e a pontuagdo



total no FSFI (p = 0.402) (Tabela V). Existe uma correlagdo negativa e moderada entre a duragao do

tratamento e a pontuacdo total no VQLI (r =-0.327; p = 0.010) (Tabela V).

Verificou-se uma correlagdo negativa e moderada entre a idade e a pontuacdo total no FSFI (r = -
0.495; p < 0.001), o que se traduz num maior impacto na func¢do sexual quanto maior a idade.
Também se verificou uma correlagdo negativa e moderada entre a idade e a pontuagdo total no
Vall (r=-0.474; p <0.001), o que revela que quanto maior a idade, menor o impacto na qualidade

de vida.



Discussao

O liquen escleroso tem um impacto significativo na funcdo sexual das participantes, ja que cerca de
93.4 % das mesmas apresentaram uma pontuagao total no FSFl inferior ou igual a 26.55, o cut-off
definido para disfungao sexual. Adicionalmente, a média da pontuacao total no FSFl erade 9.13, o
gue se revela claramente inferior ao cut-off referido. Contudo, este valor encontrado é menor que
o esperado relativamente ao verificado noutros estudos. Van de Nieuwenhof, H. P. et al. estudaram
o impacto do liquen escleroso na fungdo sexual de 215 doentes, utilizando também o FSFI, e
obtiveram um valor médio de pontuac3o total de 18.79.'8 No presente estudo, o valor que mais se
assemelha ao encontrado por Van de Nieuwenhof, H. P. et al. é o de 16.39, calculado para o grupo
de mulheres sexualmente ativas. O valor inferior encontrado neste estudo podera ser explicado
pela inclusdo de mulheres ndo sexualmente ativas, que constituem a maioria da amostra, ja que
este grupo demonstrou uma média de pontuacdo total no FSFI mais baixa, de 4.74, por pontuar 0
em certos dominios do questionario. Tal é reforcado pelo facto de o estudo de Van de Nieuwenhof,
H. P. et al. ndo referir se as participantes sdo ou nao sexualmente ativas. Para além disso, diversos
estudos evidenciaram que a idade se correlaciona negativamente com a pontua¢dao no FSFI,
traduzindo-se numa pior funcdo sexual, o que corrobora os resultados encontrados.'? 8 Deste
modo, o facto de a média de idades das participantes ser superior a média de idades das
participantes do estudo de Van de Nieuwenhof, H. P. et al. (64.1 vs. 50 anos, respetivamente) pode

constituir outra explicagdo para o impacto mais significativo na funcdo sexual verificado.

Importa notar que, mesmo entre mulheres sexualmente ativas, a média da pontuacao total era
inferior ao cut-off para disfuncdo sexual e que 82.6 % das mesmas apresentavam disfuncdo sexual.
Assim, demonstramos que grande parte das mulheres com liquen escleroso vulvar experiencia
algum grau de disfuncdo sexual. Os resultados obtidos neste estudo sdo apoiados pelo conduzido
por Vittrup, G. et al., que investigaram o impacto do liquen escleroso na func¢do sexual de 158
doentes, sexualmente ativas e ndo sexualmente ativas, constituindo as primeiras cerca de 60 % da
amostra.’? Os resultados do referido estudo apoiam a variacdo entre os valores obtidos nos trés
grupos que foi encontrada, ja que relatam um valor médio de pontuacgao total no FSFIl de 13.68 no
global das participantes, de 18.98 em mulheres sexualmente ativas e de 6.06 em mulheres nao
sexualmente ativas.’? Documentaram ainda que cerca de 83 % das mulheres sexualmente ativas
apresentaram uma pontuacado inferior ao cut-off definido para a disfungdo sexual, o que apoia os
resultados obtidos.'? Assim, também é reforcado o facto de as diferencas encontradas face a outros

estudos poderem advir da inclusdao de mulheres nao sexualmente ativas.



Extrapolando estes resultados para a populagao feminina portuguesa, um estudo de Vendeira, P.
et al., que incidiu sobre uma amostra representativa de 1250 mulheres entre os 18 e 75 anos,
revelou uma prevaléncia de disfungdo sexual de cerca de 56.4 %, mas com apenas 18.6 % das
mulheres a descrever o seu problema sexual como moderado/grave ou severo/completo.?® Estes
valores revelam-se inferiores aos encontrados nesta amostra de mulheres com liquen escleroso.
Todavia, deve ser tido em conta que o referido estudo ndo utilizou questionarios validados, pelo

que n3o podemos estabelecer comparacdes entre os resultados.?

Ainda que os efeitos do tratamento preconizado para o liquen escleroso na funcdo sexual sejam
pouco conhecidos, importa notar uma investigacado realizada por Gutierrez-Ontalvilla, P. et al. que
avaliou a disfuncdo sexual feminina através do FSFI em 20 mulheres com liquen escleroso em
tratamento com proprionato de clobetasol 0.05 %.% Neste estudo, a média da pontuac3o total no
FSFI era de 14.33, o que se assemelha ao encontrado entre as mulheres sexualmente ativas no
presente estudo.® Mais uma vez a referida investigac3o ndo explicita se as participantes s30 ou n3o

sexualmente ativas.

No que consta do impacto do liquen escleroso na qualidade de vida das participantes, verificou-se
gue a média da pontuacao no VQLI era de 11.74, o que corresponde a um impacto ligeiro na
qualidade de vida. De facto, cerca de 63.9 % das participantes relataram um impacto nulo a minimo
ou ligeiro na qualidade de vida, enquanto 36.1 % revelaram um impacto moderado a grave, impacto
este menos marcado do que o que seria de esperar. Wijaya, M. et al. debrugaram-se sobre o
impacto do liquen escleroso na qualidade de vida de 68 mulheres antes do inicio do tratamento,
utilizando o VQLL.® Os resultados revelaram que 12 % das participantes apresentavam um impacto
nulo a minimo, 38 % um impacto ligeiro, 28 % um impacto moderado e 22 % um impacto grave.®
N3o obstante, é plausivel que, no presente estudo, o facto de as participantes realizarem
tratamento aquando do preenchimento do questionario possa ter tido um impacto benéfico na sua
qualidade de vida. Tal é fortalecido pela correlacdo encontrada entre a maior duracdo do
tratamento e o menor impacto na qualidade de vida. Felmingham, C. et al. utilizaram o VQLI para
investigar o impacto do liquen escleroso na qualidade de vida de 109 mulheres com a patologia que
se encontravam a realizar tratamento.!! Tal como no presente estudo, a média de idades das
mulheres era de 61 anos e apenas 35 % destas eram sexualmente ativas na altura do
preenchimento do questionario.*! De facto, foi obtido um valor médio de pontuacdo do VQLI de

12, muito préximo do encontrado nas participantes deste estudo.!

Importa realgar que, ao avaliar o grupo das mulheres sexualmente ativas isoladamente,

encontramos um impacto na qualidade de vida que passa a ser moderado, com uma média de
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pontuacdo total de 17.26. Adicionalmente, verifica-se que neste grupo 65.2 % revelaram um
impacto moderado a grave na qualidade de vida. Tal também pode ser explicado, uma vez que a
média das idades das mulheres sexualmente ativas é significativamente inferior e, por isso, de
acordo com a correlacdao encontrada, o impacto na qualidade de vida serd maior. Podemos
especular que isto se deva ao facto de mulheres mais jovens apresentarem uma vida mais ativa e,
por isso, um impacto mais notério da patologia. De facto, como o questiondrio se direciona
especificamente ao més prévio ao seu preenchimento, o impacto do liquen escleroso nao é tao

acentuado em doentes mais velhas.

Apesar do referido até entdo, ndo pode ser ignorado que, mesmo considerando todas as
participantes, sexualmente ativas ou ndo, mais de um terco das mesmas revela um impacto
moderado a grave na sua qualidade de vida. Estes valores demonstram existir, de facto, um impacto
significativo na qualidade de vida de mulheres com liquen escleroso vulvar e, deste modo, é

necessario atuar em seu auxilio.

No que a importancia do tratamento a longo-prazo diz respeito, é de realgar que, ainda que ndo
seja estatisticamente significativa, existe uma tendéncia que favorece a relacdo entre a maior
duracdo do tratamento e a remissdo sintomatica. Assim, reforca-se a necessidade de manter o
seguimento destas doentes. Ndo obstante, verificou-se que apenas 14.8 % das participantes
relataram remissdo sintomatica, o que é inferior ao encontrado noutros estudos.?® ?” Dito isto, sera

importante rever a adesdo ao tratamento, bem como confirmar a correta utilizagdo do mesmo.

Por outro lado, concluiu-se que uma maior duragao do tratamento resulta numa menor pontuagao
total no VQLI o que, por sua vez, significa que haverd um menor impacto na qualidade de vida. Mais
uma vez se refor¢a a importancia de manter as doentes motivadas a continuar o tratamento, sendo
importante, para isso, o acompanhamento em consultas regulares. Também Schwegler, J. et al.
evidenciaram uma relagdo entre o tratamento com proprionato de clobetasol em doentes com

liquen escleroso vulvar e a melhor qualidade de vida.?”

A auséncia de relacdo entre a duracdo do tratamento e a pontuacdo total no FSFI pode ser
justificada. Primeiramente, é sabido que o tratamento preconizado no liquen escleroso vulvar nao
é capaz de reverter alteracgGes cicatriciais ja estabelecidas e que possam estar na base da disfuncao
sexual (como por exemplo, estenose do introito). Tal enfatiza a necessidade de um diagndstico mais
precoce, que anteceda o estabelecimento de alteragdes irreversiveis da arquitetura vulvar. A falta

de relagdo observada estd também de acordo com um estudo conduzido por Burrows, L. J. et al.
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gue concluiu que, apesar do tratamento adequado, mulheres com liquen escleroso continuam a

padecer de disfunc3o sexual importante.?®

Foi também possivel concluir que existe uma maior prevaléncia de incontinéncia urindria nas
participantes relativamente a populacdao feminina portuguesa. Com efeito, a proporcdo de
mulheres que relataram incontinéncia urindria neste estudo era de 57.4 %. Este valor revela-se
superior ao encontrado num estudo epidemioldgico realizado pela Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto em conjunto com a Associacdo Portuguesa de Urologia (APU) e a Associagdo
Portuguesa de Neuro-Uroginecologia (APNUG), que inferiu que a prevaléncia de incontinéncia
urindria é de 21.4 % na populacdo feminina portuguesa com mais de 40 anos.?® Os resultados
obtidos por Berger, M. B. et al. reforcam esta ideia, ao evidenciar também uma prevaléncia de
incontinéncia urinaria nas mulheres com liquen escleroso superior ao expectavel na populacdo
geral.}* Por outro lado, Hu, J. et al. investigaram que comorbilidades médicas autorreportadas
estariam associadas a doentes com liquen escleroso vulvar numa amostra de 865 doentes e 1118
controlos.? Observaram que a incontinéncia urinaria estava significativamente associada ao grupo
com liquen escleroso vulvar, porém, na andlise de regressao linear multipla, que incluiu a idade,
ndo foi demonstrada uma associacdo forte.? Assim, s3o necessdrios estudos adicionais,
preferencialmente com casos e controlos ajustados a idade, de forma a perceber se a incontinéncia

urindria constitui um fator de risco independente para a patologia.

Paralelamente, foi observado que 65.6 % das participantes apresentavam excesso de peso ou
obesidade (com valor médio de IMC das mulheres estudadas de 27.5 kg/m?2). Carmo, I. et al.
encontraram uma prevaléncia de excesso de peso ou obesidade na populagao feminina portuguesa
de 47.8 %, pelo que podemos considerar que as participantes demonstram valores de IMC
tendencialmente mais elevados.3® Contudo, estes resultados devem ser interpretados com cautela,
ja que o estudo de Carmo, I. et al. foi realizado entre 2003 e 2005 e englobou mulheres adultas
entre os 18 e 64 anos, pelo que a prevaléncia de excesso de peso e obesidade pode ter sofrido
alteracdes, bem como a idade mais avancada das doentes no presente estudo pode ter tido
impacto no valor encontrado. Virgili, A. et al. estudaram os possiveis fatores de risco associados ao
liquen escleroso genital, tendo obtido um valor médio de IMC de 26.1 + 4.8 kg/m? nas mulheres.?3
Adicionalmente, concluiu que adultos com liquen escleroso genital apresentavam, mais
frequentemente, excesso de peso ou obesidade, comparativamente a populacdo geral italiana, o
que vai de encontro as conclusdes retiradas.’® Berger, M. B. et al. investigaram também a
prevaléncia de comorbilidades autorreportadas por 308 doentes com liquen escleroso, tendo

obtido um valor médio de IMC de 27.5 kg/m?2.1
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Outro aspeto que importa analisar é a relevancia de utilizar questionarios validados e objetivos para
estudar a disfuncdo sexual e qualidade de vida, parametros estes que, pela sua subjetividade,
podem ser dificies de avaliar clinicamente. Assim, os questionarios FSFl e VQLI sdo ferramentas
bastante promissoras, que permitem ao clinico ter uma noc¢ao real do impacto das patologias
vulvares em variadas vertentes da vida da mulher. Adicionalmente, permitem a comparacado entre
estudos, bem como o acompanhamento da evolugdo ao longo do tratamento. Porém, no que
consta do FSFI, certas questdes revelaram-se dificeis de interpretar por algumas participantes,
ainda que tenha sido globalmente bem aceite. Outra limitagdo do FSFI é o facto de nao existir um
cut-off para disfuncdo sexual definido para a populacdo portuguesa, pelo que os resultados do
estudo devem ser interpretados com cautela. No que ao VQLI diz respeito, importa notar que ndo
foi ainda validado para a populagdo feminina portuguesa, pelo que também os cut-offs definidos
para o impacto na qualidade de vida ndo foram criados especificamente para esta. Ainda assim, é
um questiondrio especificamente direcionado as patologias vulvares e, por isso, constitui uma
ferramenta vantajosa na avaliagdo do impacto do liquen escleroso na qualidade da vida,

nomeadamente, nas vertentes social, relacional, profissional, funcional e psicoldgica.

Porém, este estudo ndo é isento de limitacGes. Em primeiro lugar, importa destacar que incluiu um
numero limitado de participantes e que ndo foi conduzido um estudo de casos e controlos . Além
disso, ndo foi especificado o motivo pelo qual as mulheres ndo sdo sexualmente ativas. Visto que
outros motivos além do liquen escleroso podem ter motivado a abstenc¢do sexual, estes podem
constituir fatores de confundimento. Ndo foram tidos em conta aspetos da saude fisica e
psicolégica, como perturbagdes ansiosas ou depressivas, que podem ter influéncia nos resultados.
Tal é particularmente relevante na interpreta¢do do FSFI, ja que o sofrimento psicoldgico associado
a atividade sexual tem um grande impacto naquela que é a defini¢do de disfunc¢do sexual. De referir
gue o facto de no questiondrio sociodemografico existirem demasiadas variaveis para o tamanho
da amostra levou a impossibilidade de identificar que fatores podem ter impacto na func¢do sexual
e qualidade de vida. No futuro, isto deve motivar a realizacdo de estudos a uma maior escala na
populagdo portuguesa. Outro aspeto a considerar prende-se com o facto de a gravidade do liquen
escleroso ndo ter sido documentada, pelo que as comparacgdes realizadas podem incidir em
doentes em fases diferentes de evolugao. Ainda assim, importa atentar que nao existe uma forma
validada de avaliar este impacto, pelo que estudos focados neste parametro devem ser
desenvolvidos no futuro. Seria ainda importante estudar o tempo de evolugdo de sintomas destas
mulheres de forma a estudar a influéncia do atraso no diagndstico na fungdo sexual e qualidade de
vida. Contudo, optou-se por ndo equacionar esta variavel tendo em conta o viés de memdria

associado. Tal justifica-se pelo facto de muitas vezes o liquen escleroso surgir de forma gradual e
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as mulheres tenderem a desvalorizar os sinais e sintomas iniciais. No presente estudo, o facto de
todas as doentes ja se encontrarem sob tratamento, impede a analise do verdadeiro impacto deste
aspeto na pontuac¢do dos questionarios. Além disso, pelos dados terem sido recolhidos na consulta
hospitalar, pode ter existido um viés de selecado e, por este motivo, os resultados podem nao ser

extrapoldveis para todas as mulheres com liquen escleroso vulvar.

Pontos fortes do presente estudo incluiram o facto de o questiondrio ter sido preenchido
presencialmente, pelo que as participantes dispuseram da oportunidade de esclarecer as suas
duvidas em tempo real. Adicionalmente, as participantes responderam a todas as questdes
presentes no questiondrio. Por ultimo, a utilizacdo de ferramentas mensuraveis, validadas e
especificas para doengas vulvares na avaliagdo da fun¢do sexual e qualidade de vida constituiu

também uma vantagem.
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Conclusao

Com a realizacdo do estudo foram cumpridos os principais objetivos propostos. De facto, ainda que
todas as doentes realizassem tratamento, foi verificado um consideravel impacto da patologia na
funcdo sexual. Adicionalmente, também foi possivel concluir que o liquen escleroso é um fator
disruptivo na qualidade de vida destas mulheres, principalmente nas fases mais iniciais do seu
desenvolvimento. Também a relagdo entre a maior duracdo do tratamento e a melhor qualidade
de vida permitiu concluir acerca da importancia do seguimento e tratamento a longo-prazo. A
auséncia de melhoria da funcdo sexual com uma maior duracdo do tratamento, reforca a
necessidade de um diagndstico e inicio de tratamento mais precoces. Foi ainda possivel concluir
gue existe uma maior prevaléncia de incontinéncia urinaria e excesso de peso ou obesidade nas

doentes com liquen escleroso vulvar.

Assim, urge enfatizar a necessidade de um maior conhecimento sobre esta patologia por parte dos
clinicos. Este estudo demonstra a pertinéncia de uma avaliagdo objetiva destas doentes além dos
resultados clinicos, sendo importante o seguimento do impacto da patologia e respetivo
tratamento no que a funcgdo sexual e qualidade de vida diz respeito. Por fim, salienta-se a
importancia de oferecer a estas mulheres op¢des de tratamento holisticas, nomeadamente, com

apoio psicoldgico e sexual adequado.

Por fim, espera-se que este estudo possa servir de mote a realizagdo de nova investigacdo, em

maior escala, na populagao portuguesa.
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péndice

Tabelas

Tabela | - Carateristicas sociodemogrdficas, clinicas e antropométricas da amostra.

Sexualmente

Nao

Varidveis Global ativas sexualmente
n (%) n (%) ativas 2
n (%)
Idade (anos), média (DP) 64.1(13.6) 55.3 (13.2) 69.4 (10.9) <0.001
Idade ao Diagndstico (anos),
média (DP) 59.3 (15.1) 51.1(13.5) 64.3 (13.9) <0.001
Menopausa 54 (88.5 %) 17 (73.9 %) 37 (97.4 %) 0.009
Estado civil
Casada 35 (57.4 %) 18 (78.3 %) 17 (44.7 %)
Vitva 17 (27.9 %) 2 (8.7 %) 15 (39.5 %) 0.003
Divorciada 5 (8.2 %) 0 5(13.2 %) )
Solteira 3(4.9 %) 2 (8.7%) 1(2.6 %)
Num relacionamento 1(1.6 %) 1(4.3%) 0
Situagao profissional
Reformada 33 (54.1 %) 7 (30.4 %) 26 (68.4 %) 0.009
Empregada 19 (31.1 %) 12 (52.2 %) 7 (18.4 %) )
Desempregada 9(14.8 %) 4(17.4%) 5(13.2 %)
Atividade sexual nas ultimas 23 (37.7 %) i i i
4 semanas
Sintomas no momento 52 (85.2 %) 18 (78.3 %) 34 (89.5 %) 0.278
Alteragdes visiveis na vulva 61 (100 %) i i i
no momento
Incontinéncia urinaria 35(57.4 %) 12 (52.2 %) 23 (60.5 %) 0.598
Duragao do tratamento
4, . 4.2 (4. 1(6.7 .782*
realizado (anos), média (DP) 8(6.0) (4.8) >1(67) 0.78
IMC (kg/m2), média (DP) 27.5 (5.5) 27.4(5.3) 27.5(5.3) 0.941*

*0 valor de p foi calculado através do teste de Mann-Whitney-U. O negrito significa que existe significancia estatistica.
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Tabela Il - Female Sexual Function Index.

Sexualmente

N3ao sexualmente

Dominio M:;?ab(aép) ativas ativas P
Média (DP) Média (DP)

Desejo 1.99 (1.28) 2.30(1.29) 1.80(1.26) 0.039*
Excita¢ao 1.07 (1.68) 2.83(1.58) 0.00 (0.00) <0.001*
Lubrificagdo 0.93(1.47) 2.47 (1.39) 0.00 (0.00) <0.001*
Orgasmo 0.96 (1.61) 2.56 (1.68) 0.00 (0.00) <0.001*

Satisfa¢do 3.21(1.16) 3.65 (1.58) 2.94(0.71) 0.030*
Dor 0.98 (1.77) 2.59 (2.04) 0.00 (0.00) <0.001*
Total 9.13(7.41) 16.39 (7.60) 4.74 (1.43) <0.001*

*Q0 valor de p foi calculado através do teste de Mann-Whitney-U. O negrito significa que existe significancia estatistica.
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Tabela Ill - Vulval Disease Quality of Life Index.

Global

Sexualmente

N3ao sexualmente

oo | wigwon | e, | e
Sintomas 2.90 (2.06) 3.96 (2.23) 2.26 (1.69) 0.004*
Ansiedade 3.95 (3.25) 5.39 (3.26) 3.08 (2.95) 0.009*
Amgadt:i:e 2.75 (3.08) 3.39 (3.61) 2.37 (2.69) 0.300*
Relacionamentos 2.13(3.33) 4.52 (3.78) 0.68 (1.96) <0.001*
Total 11.74 (8.82) 17.26 (9.36) 8.39 (6.60) <0.001*

*0 valor de p foi calculado através do teste de Mann-Whitney-U. O negrito significa que existe significancia estatistica.
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Tabela IV - Impacto na qualidade de vida.

Sexualmente

N3ao sexualmente

Impacto C:"Ic();?l ativas ativas p
? n (%) n (%)
Nulo a o 9 9
Minimo (0 a 5) 20(32.8 %) 3(13.0%) 17 (44.7 %)
Ligeiro o 0 o
(6 213) 19 (31.1 %) 5(21.7 %) 14 (36.8 %)
derad <0.001
Moderado o 0 0
(14 2 23) 14 (23.0 %) 8(34.8 %) 6 (15.8 %)
Grave 0 o o
(24237) 8(13.1%) 7 (30.4 %) 1(2.6 %)

O negrito significa que existe significancia estatistica.
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Tabela V - Impacto da duragdo do tratamento na pontuagdo do FSFl e VQLI.

Duragdo do

Correlagdao com o FSFI

Correlagdao com o VQLI

tratamento
Coeficiente de Coeficiente de
Média (DP) p p
correlacdo correlacao
Global 4.8 (6.0) 0.109 0.402 -0.327 0.010
Sexualmente
4.2 (4.8) 0.061 0.781 -0.399 0.060
ativas
Nao sexualmente
5.1(6.7) 0.333 0.041 -0.277 0.093
ativas
p 0.782* - - - -

*0 valor de p foi calculado através do teste de Mann-Whitney-U. O negrito significa que existe significancia estatistica.
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Grdfico 1 - Relagdo entre a duragdo do tratamento e a preseng¢a/auséncia de sintomas.

Sim

Apresenta sintomas no momento?
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Anexo

Anexo A — Questionario

1. Carateristicas Sociodemograficas

1.1. Idade:

1.2. Estado civil: Casada[_] Num relacionamento[ ] vitva[_|solteira[ ] Divorciada [ ]
1.3.Menopausa: Sim[ |  Nio[]

1.4.0cupagdo: Estudante| |  Empregadal | Desempregadal | Reformadal ]
1.5. Atividade Sexual ou Masturbacio nas altimas 4 semanas:  Sim [_] Nzo []

1.6. Apresenta sintomas no momento:  Sim D N3o |:|
(prurido, dor, secura, ardor, dor na atividade sexual, entre outraos)

1.7. Apresenta alteracées visiveis na vulva:  Sim[_] NEo [ ]

1.8. Apresenta incontinéncia urinaria: Sim[_] Nao[ ]
{perda de urina com esforgos, a tossir ou espirrar; sente urgéncia em urinar & “ndo consegue chegar a casa
de banho™)

1.9. Duragdo do tratamento realizado:

1.10. Peso: Altura:

2. indice de Funcionamento Sexual Feminino

Responda s seguintes questdes de 0 a 5 consoante a opgdo que melhor se adequa 3 sua

situagio pessoal.
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1= Quase NUNC3 OU NUNC3;
2= Raras vezes (menos de metade do tempo);

2.1.Nas dltimas 4 semanas, qudo frequentamente 3= Algumas vezes (cerca de metade do tempol;

sentiu deseio ou interesse sexual? 4= A maioria das vezes (mais de metade do
| e tempal;

5= Quase sempre ou sampre.

2.2.Nas dltimas 4 semanas, como classificaria o seu 1= Inexistente ou muito baixo;
nivel {grau) de desejo ou interesse sexual? 2= Baing;
3= Moderado;
4= Alto;
5= Muito alto.



2.3.Nas dltimas 4 semanas, qudo frequentamente se
sentiu sexualmente excitada durante a atividade
sexual ou relacdo sexual?

2.4, Nas ultimas 4 semanas, como classificaria o seu
nivel (grau) de excitagdo durante a afividade
sexual ou relacdo sexual?

2.5.Nas Oltimas 4 semanas, qudo confiante se sentiu
de que se sentiria sexualmente excitada durante a
atividade sexual ou relagdo sexual?

2.6, Nas dltimas 4 semanas, qudo frequentemente se
sentiu satisfeita com a sua excitacdo durante a
atividade sexual ou relagio sexual?

2.7.Nas 0Oltimas 4 semanas, qudo frequentemente
ficou lubrificada ("molhada”) durante a atividade
sexual ou relagio sexual?

2.8. Nas ultimas 4 semanas, qudo dificil foi ficar
lubrificada (“estar molhada”) durante a atividade
sexual ou relacdo sexual?

2.9.MNas 0ltimas 4 semanas, com que freguéncia
manteve a sua lubrificagio (“estar molhada") até
ao fim da atividade sexual ou relagdo sexual?

2.10.Nas dltimas 4 semanas, qudo dificil foi manter a
lubrificagdo (“estar molhada”) até ao fim da
atividade sexual ou relagdo sexual?

0= Auséncia de atividade sexual;

1= Quase nunca ou nunca;

2= Raras vezes [menos de metade do ternpo);
3= Algumas vezes (cerca de metade do tempal;
4= A maioria das vezes (mais de metade do
tempo);

5= Quase SeMpre ou Sempre.

0= Auséncia de atividade saxual;
1= Inexistente ou muito baixo;
2= Baixo;

3= Moderado;

4= Alto;

5= Muito alto.

= Auséncia de atividade sexual;
1= Muita pouco ou nada confiante;
2= Pouco confiante;

3= Moderadamente confiante;

4= Muito confiante;

5= altamente confiante.

0= Auséncia de atividade sexual;

1= CUESE NUNCE SU NUNC3;

2= Raras wezes (menos de metade do tempo);
3= Algumas vezes (cerca de metade do tempol;
4= A maioria das vezes (mais de metade do
tempal);

5= Cluase Sempre ou sempre.

0= Auséncia de atividade sexual;

1= QuUase NUNCE OU NUNCE;

2= Raras veres (menos de metade do tempo);
3= Alzumas vezes (cerca de metade do tempal;
4= A maioria das vezes (mais de metade do
tampal;

5= Quase sempre ou sempre.

0= Ausencia de atividade sexual;

1= Extremnamente dificil ou impossivel;
2= Muito dificil;

3= Dificil;

4= Ligeiramente dificil;

5= Nada dificil.

0= Auseéncia de atividade sexual;

1= QUASE NUNCA OU NUNCE;

2= Raras vezes (menos de metade do tempol;
3= Alzumas vezes (cerca de metade do tempaol;
4= A maioria das vezes (mais de metade do
tempal;

5= QUase Sempre ou sempre.

0= Auséncia de atividade sexual;

1= Extremamente dificil ou impossivel;
2= Muito dificil;

3= Dificil;

4= Ligeiramente dificil;

5= Nada dificil.
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2.11. Nas dltimas 4 semanas, quando teve
estimulac3o sexual ou relagdes sexuais, com gue
frequéncia atingiu o orgasmo (climax)?

2.12. Nas dltimas 4 semanas, quando teve
estimulagdo sexual ou relagdes sexuais, gudo
dificil foi atingir o orgasmo {climax)?

2.13. Nas dltimas 4 semanas, qual foi o seu nivel [grau)
de satisfagio com a sua capacidade de atingir o
orgasmo (climax) durante a atividade sexual ou
relagdo sexual?

2.14. Nas ultimas 4 semanas, qual foi o seu nivel (grau)
de satisfagdo com o grau de proximidade
emocional entre si e 0 seu parceiro durante a
atividade sexual?

2.15. Nas dltimas 4 semanas, qual o seu nivel (grau) de
satisfacio com o relacionamento sexual gque
mantém com o seu parceiro?

2.16. Nas ultimas 4 semanas, qual o seu nivel (grau) de
satisfagdo com a sua vida sexual em geral?

2.17. Mas dltimas 4 semanas, com gue frequéncia
sentiu desconforto ou dor durante a penetragio
vaginal?

2.18. Nas ultimas 4 semanas, com que frequéncia
sentiu desconforto ou dor apds a penetragio
vaginal?

0= Auséncia de atividade sexual;

1= Quase nunca ou nunca;

2= Raras vezes (menos de metade do tempol;
3= Algumas vezes (cerca de metade do tempo);
4= A maioria das vezes (mais de metade do

tempa);
5= Quase sempre ou sempre.

0= Auséncia de atividade sexual;

1= Extrernamente dificil ou impassivel;
2= Muito dificil;

3= Difiil;

4= Ligeiramente dificil;

5= Nada dificil.

D= Auséncia de atividade sexual;

1= Muito insatisfeita;

2= Moderadamente insatisfeita;

3= lgualmente satisfeita e insatisfeita;
4= Moderadamente satisfeita;

5= Muito satisfeita.

0= Auséncia de atividade sexual;

1= Muito insatisfeita;

2= Moderadamente insatisfeita;

3= |gualmente satisfeita e insatisfeita;
4= Moderadamente satisfeita;

5= Muito satisfeita.

1= Muito insatisfeita;

2= Moderadamente insatisfeita;

3= [gualmente satisfeita e insatisfeita;
4= Moderadamente satisfeita;

5= Muito satisfeita.

1= Muito insatisfeita;

2= Moderadamente insatisfeita;

3= |gualmente satisfeita e insatisfeita;
4= Moderadamente satisfaita;

5= Muito satisfeita.

0= N30 tentou ter penetragac;

1= Quase SeMmpre ou Sempre;

2= A maioria das vezes (mais de metade do
tempo);

3= algumas vezes (cerca de metade do tempo];
4= Raras vezes (menos de metade do tempo);
5= QUAse NUNCa ou NUnca.

0= N30 tentou ter penetragac;

1= Quase sempre ou sempre;

2= A maioria das vezes (mais de metade do
tempa);

3= Algumas vezes [cerca de metade do tempo);
4= Raras vezes [menos de metade do tempal;
5= Quase NuUnca ou Nunca.



0= NZo tentou ter penetragao;

2.19. Mas dltimas 4 semanas, como classificaria o seu 1= Muito alto;
nivel (grau) de desconforto ou dor durante ou 2= Alto;
3= Moderado;

apos a penetracdo vaginal?

4= Baino;
5= Muito baixo ou inexistente.

3. indice de Qualidade de Vida de Doencas Vulvares

Responda 4s seguintes questdes de 0 a 3 consoante a opgdo que melhor se adequa 3 sua
situacdo pessoal.

Tratamento

3.1.No dltimo més, quanto & gue o tratamento dos

. . 0= Nada;
saus sintomas vulvares constituiv um problema 1= Um pouco;
(por exemplo, cremes gue sujam, consumo de 2= Muito;

R TP 3= Bastante.
tempo, alto custo, inconveniéncia)?
Sintomas
e - . - o 0= Nada;
3.2.No dltimo més, como guantificaria a comichao, hufn:;m_
dor, picadelas efou gueimor que sentiu na sua 2= Muito;
pele vulvar? 3= Bastante.
3.3.No dltimo més, qudo frequentemente sentiu 0= Nada;
qualquer um dos seguintes sintomas: dor ao 1= Um poucs;
urinar, penetrac3o vaginal dolorosa, intolerdncia S
ao calor, corrimento ou humidade?
Emocdes
3.4. No dltimo més, qudo envergonhada ou consciente 0= Nads;
se sentiu por causa dos seus sintomas vulvares? ;f ;Tﬁ_“”i
3= Bastante.
3.5.No dltimo més, quanto & que a sua pele vulvar .
impactou a sua imagem corporal ou sentimento 1= Um pouce;
do proprio (por exemplo, a sua feminidade, sentir- 2= Muito;
3= Bastante.

se isolada ou diferente)?
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3.6.No geral, quio stressada ou ansiosa se sentiu por
causa da sua pele vulvar durante o dliimo més?

Atividades

3.7.No ultimo més, quanto & que a sua pele vulvar
influenciou a sua escolha de wvestudrio (roupa
interior, calgas)?

3.8.No ultimo més, quanto & que a sua pele vulvar
perturbou o seu sono?

3.9.No altimo més, quanto & que a sua pele vulvar
dificultou a sua ida as compras, o seu auto-
cuidado ou o cuidado da sua familia e jardim?

3.10.No ultimo més, guanto € gue a sua pele vulvar
Ihe dificultou a ida a eventos sociais ou de lazer
(por exemplo, ir jantar fora ou a bares, ir a
encontros amorgsos, ao ginasio ou aulas de
ginastica)?

3.11.No ultimo més, guanto & que a sua pele vulvar
interferiu com a sua capacidade de concentragio
no trabalho ou estudo?

Relacionamentos/atividade sexual

3.12.No ultimo més, guanto € que a sua pele vulvar
criou problemas com um parceiro ou o impediu
de prosseguir com um relacionamento amoroso
(por exemplo, manter um relacionamento ou
procurar um parceira)?

0= Mada;

1= Um pouco;
2= Muita;

3= Bastante.

0= Mada;

1= Um pouco;
2= Muito;

3= Bastante.

0= Mada;

1= Um pouco;
2= Muito;

3= Bastante.

0= Mada;

1= Um pouco;
2= Muito;

3= Bastante.

0= Mada;

1= Um pouco;
2= Muito;

3= Bastante.

0= Mada;

1= Um pouco;
2= Muito;

3= Bastante.

0= Mada;

1= Um pouco;
2= Muito;

3= Bastante.



3.13.No dltimo més, quanto é que a sua pele vulvar

. rferi id | {incluindo: 0= Mada;
interferiu com a sua vida sexual {incluindo: 1= Um pouc;
diminuicdo da libido, diminuigdo da frequéncia 2= Muito;
de atividade sexual efou prazer na atividade 3= Bastante.
sexual)?
3.14.No dltimo més, qudo frequentemente se sentiu 0= Mada;
stressada ou preocupada em relacdo 3 atividade := :..m-,f:mj
= Muitao;
sexual por causa da sua pele vulvar? 3= Bastante.
Preocupacdes com a sadde futura
3.15.Mo dltimo més, quao frequentemente se senfiu 0= Mads,
preccupada com as implicagfes da sua patologia 1= Um poucs;
de pele wulvar na saide a longo-prazo (por 2= Muit;
3= Bastante.

exemplo, preocupagdo com o desenvolvimento
de cancro ou com dificuldades de fertilidade)?

4. Agradecimento

Agradego a sua contribuicdo para esta investigag3o. Atraves das respostas obtidas neste
questionario poderemos investigar o real impacto desta patologia na qualidade de vida e fungdo
sexual, algo gque é muitas vezes negligenciado.



Anexo B - Folheto Informativo

O meu nome é Mariana Ferreira, aluna do 62 ano, do Mestrado Integrado em Medicina, do Instituto

de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar, Universidade do Porto.

O principal objetivo da aplicagdo deste questiondrio é abordar a qualidade de vida e fungdo sexual
de mulheres que vivem com liquen escleroso. O liquen escleroso é uma dermatose inflamatdria
crénica, que se carateriza por remissées e recaidas. Esta patologia pode ser altamente debilitante,
ndo sé pelos sintomas que acarreta, mas também pelas altera¢des da arquitetura vulvar que pode
condicionar. Deste modo, tem um impacto negativo na qualidade de vida das mulheres resultando
em ansiedade, disfuncdo sexual e restricdo nas atividades de vida diaria. Todavia, a maioria dos
estudos realizados focam-se na melhoria clinica e, por isso, pouco é sabido acerca da qualidade de
vida e fungdo sexual de mulheres que vivem com esta patologia. Dito isto, torna-se urgente
enaltecer o impacto tdo negativo desta patologia na vida de quem dela padece no seio da
comunidade médica, de forma que mulheres com liquen escleroso vulvar ndo tenham de viver

silenciadas.

Assim, com este questionario, e utilizando ferramentas clinicamente validadas, pretendo:
descrever a populacdo de mulheres com diagndstico de liquen escleroso com seguimento em
consulta no Centro Materno-Infantil do Norte; avaliar a hipétese de que o liquen escleroso afeta
premente a qualidade de vida e a func¢do sexual de mulheres que padecem desta patologia; e

analisar o impacto do tratamento a longo-prazo.

Agradeco a colaboragdao neste inquérito que é voluntdrio e cumpre todas as regras de
confidencialidade e anonimato. Qualquer duvida que surja durante a resposta ao mesmo podera
ser-me exposta, se essa for a sua vontade. Qualquer questdo que surja posteriormente pode ser

enviada para o seguinte email: mariana.i.m.ferreira99@gmail.com.
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