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Resumo
Objetivos: avaliar a qualidade de vida das mulheres que apresentam a sindrome
dos ovarios policisticos (SOP), como também compreender a experiéncia vivida por
essas mulheres diante dos sintomas que apresentam. Percurso metodoldgico:
este estudo foi realizado em dois momentos distintos e compreendeu duas
abordagens metodoldgicas: quantitativa e qualitativa. O estudo quantitativo incluiu
um total de 213 mulheres, sendo 109 apresentando SOP (grupo caso: 26,85 + 5,4
anos) e 104 saudaveis (grupo controle: 23,89 + 6,7 anos), tendo sido utilizado o SF-
36, instrumento genérico que avalia a qualidade de vida relacionada a saude. A
analise estatistica compreendeu a utilizacéo dos testes ‘t’ de student e qui-quadrado,
além dos testes de correlacdo de Pearson. O nivel de significancia adotado foi de
5%. Em relacdo a abordagem qualitativa, participaram do estudo 30 mulheres que
apresentavam SOP, escolhidas propositalmente, a partir dos sintomas que
apresentavam. Essas mulheres participaram de entrevista em profundidade,
mediante uso de roteiro semi-estruturado. Os dados qualitativos foram analisados
por meio da técnica andlise de conteudo temédtica categorial. Resultados: as
mulheres pertencentes ao grupo SOP apresentaram comprometimento na sua
qualidade de vida quando comparadas ao grupo de mulheres saudaveis (capacidade
funcional 76,5+20,5 e 84,6+15,9, respectivamente; aspectos fisicos 56,4+43,3 e
72,6+33,3; estado geral de saude 55,2+21,0 e 62,5+17,2; vitalidade 49,6£21,3 e
55,3+21,3; aspectos sociais 55,3+£32,4 e 66,2+26,7; aspectos emocionais 34,2+39,7
e 52,9438,2; saude mental 50,6+22,8 e 59,2+20,2). Em relacdo aos dados
qualitativos, a analise tematica categorial aponta que as mulheres expressaram
sentimentos de “anormalidade” ou diferente das outras mulheres, tristeza, medo e
ansiedade, os quais estiveram associados aos principais sintomas da SOP:
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hirsutismo, irregularidade menstrual, infertilidade e obesidade. Esses sintomas
promoveram ainda repercussdes na vida social das mulheres, como
comprometimentos na esfera profissional e no relacionamento conjugal e também
isolamento social.

Conclusbes: a sindrome dos ovarios policisticos compromete a qualidade de vida
das mulheres que a apresentam, levando-as a se sentirem diferentes das outras
mulheres. Devido a isso, a mulher com SOP nao necessita apenas de tratamento
meédico para as repercussdes reprodutivas, estéticas e metabdlicas, mas de
atendimento com equipe multidisciplinar, pois a SOP ndo é apenas uma condi¢cdo
fisica, mas também um problema psicossocial, podendo afetar varios aspectos da

vida da mulher.

Palavras Chave : sindrome dos ovarios policisticos; qualidade de vida; aspecto

psicossocial, equipe interdisciplinar
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1 INTRODUCAO

A sindrome dos ovarios policisticos (SOP) é um distirbio enddcrino-
ginecolégico que se caracteriza, principalmente, por anovulacdo cronica e
hiperandrogenismo, afetando entre 5 a 10% das mulheres em idade reprodutiva
(1). A causa especifica dessa sindrome nao foi ainda estabelecida (2), embora se
admita que a resisténcia a insulina participe de modo relevante na etiopatogenia
do distarbio (3). Sua fisiopatologia € complexa, estando na dependéncia de
diversos fatores de natureza intra ou extra-ovariana, ressaltando-se a participagéo
de mecanismos genéticos (4).

Em decorréncia da anovulacdo e da baixa producdo de progesterona na
segunda fase do ciclo, a exposi¢cdo excessiva do endométrio ao estrogénio pode
propiciar o aparecimento de cancer de endométrio, cujo risco € trés vezes maior
em mulheres com SOP (5). Além disso, h& estudos sugerindo que a anovulagéo
cronica durante a idade fértil esta também relacionada com maior risco de cancer
de mama apds a menopausa (6).

Estudos recentes apontam significativa associacdo entre a sindrome dos
ovarios policisticos e a sindrome metabdlica, também conhecida como sindrome
da resisténcia a insulina. Em nosso meio, a prevaléncia de sindrome metabolica
em mulheres com SOP é de 28,4%, estando associada ao aumento do indice de
massa corporal (IMC) (7). Dessa forma, as mulheres diagnosticadas com SOP
apresentam maior risco de desenvolverem intolerancia a glicose, diabetes mellitus
tipo 2, hipertenséo arterial e outras doencas cardiovasculares (5)

Os principais sintomas da SOP incluem irregularidade menstrual,

hirsutismo, infertilidade, acne, alopecia androgenética, obesidade e acantose
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nigricans. A despeito do amplo espectro de manifestacdes clinicas, estas se
apresentam de forma bastante heterogénea, havendo diferencas marcantes na
prevaléncia e intensidade desses sintomas entre diferentes grupos de mulheres
com SOP (8). Com base nos critérios de diagndstico atualmente utilizados (9),
diferentes fenétipos da SOP sdo descritos, com peculiaridades especificas no que
diz respeito a apresentacao clinica e perfil de risco cardiovascular (10).

Sabe-se que os sintomas da SOP podem provocar comprometimentos
psicolégicos e sociais, incluindo distresse psicologico, depressdo, ansiedade e
insatisfacao sexual (11), além de sentimentos de inadequac¢éo ao papel feminino.
Esses sintomas podem também interferir nas relacdes familiares/sociais e no
desempenho profissional das mulheres com SOP (12), comprometendo sua
gualidade de vida (13).

Nessa oOtica, concebe-se que a SOP é uma condicdo médica, mas também
um importante problema psicossocial (2). Torna-se necessario, portanto, que
essas mulheres recebam atendimento integral, em que sejam consideradas e
valorizadas as implicacbes e consequéncias dos diversos sintomas para a
gualidade de vida em geral. A atencdo aos aspectos psicossociais da SOP tem
aumentado nos ultimos anos, no entanto, a producao cientifica relacionada ainda

€ escassa (14).

1.1 Objetivos
Este trabalho teve como objetivos avaliar a qualidade de vida das mulheres
gue apresentam a sindrome dos ovarios policisticos, como também compreender

a experiéncia vivida por essas mulheres diante dos sintomas que apresentam.
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2 REVISAO DE LITERATURA
Os sintomas da SOP interferem diretamente na aparéncia fisica das
mulheres (hirsutismo, obesidade e acne), como também estdo relacionados a
funcdo reprodutiva (irregularidade menstrual e infertilidade) podendo gerar
distresse psicoldgico e influenciar a identidade feminina, levando-as a se sentirem
anormais e diferentes das outras mulheres (15, 16).
No entanto, ndo se pode generalizar, pois cada mulher da um significado
Unico ao sintoma que apresenta. O papel que determinado sintoma desempenha
na vida de cada mulher vai depender da sua histéria pessoal, do seu
funcionamento psicoldgico, da rede de apoio social, além do nivel de informacéo e
de recursos internos disponiveis para lidar com aspectos inerentes a cada
situacdo, sendo importante destacar que muitas mulheres que apresentam SOP
respondem a sua condicdo de forma adaptativa, sem maiores repercussdes nas
esferas psicoldgica e social (14, 17).

Dessa forma, para que se possa oferecer um atendimento integral,
acolhedor e eficaz, € importante que se busque compreender a relacdo que as
mulheres estabelecem com as anormalidades inerentes a SOP, tentando evitar a
formulacdo de conselhos genéricos. Sabe-se, por exemplo, que pouco adianta
apenas aconselhar uma mulher obesa de que ela precisa perder peso. E
importante compreender a relagcdo que ela estabelece com a sua condicdo e
buscar conhecer quais 0s recursos internos e externos que estao disponiveis, para

gue ela consiga mudar comportamento e estilo de vida (2).
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2.1 Qualidade de Vida (QV)

Qualidade de vida (QV) refere-se a satisfacdo da pessoa com o seu estilo
de vida, comparada com aquele percebido como possivel ou ideal (18). Os
pesquisadores que trabalham com qualidade de vida concordam que se trata de
um conceito cuja construcdo € multidimensional, compreendendo variaveis
biolégicas, psicoldgicas, sociais, ambientais e culturais.

A expressdo qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), na lingua
inglesa “health-related quality of life”, refere-se a percepcdo dos individuos em
relacdo as suas limitacGes fisicas (capacidade de realizar atividades fisicas),
psicolégicas (estresse emocional, ansiedade e depressao), sociais (interacdo
familiar, tempo para os amigos e atividades de lazer), além das situacbes de
doenca e intervencdes no cuidado com a saude, podendo estar associada a uma
doenca especifica, seus sintomas ou ao seu tratamento (19). O conceito de QVRS
nao € restrito apenas a auséncia de sintomas, mas sim, a harmonia dinamica
entre o individuo, familia, trabalho e comunidade.

Existem varios estudos que relacionam os sintomas da SOP com reducéo
na QVRS (13, 14, 20-22). No entanto, como esses sintomas se manifestam de
forma heterogénea entre as mulheres, existem aqueles que interferem na QV de
forma mais significativa (20, 21).

Para mensurar a QV das mulheres com SOP, a maioria dos estudos utiliza
0s instrumentos ditos genéricos, que avaliam o impacto de uma doenca sobre o
individuo. Estes instrumentos podem ser usados para estudar individuos da
populacdo geral ou de grupos especificos, como 0s que apresentam doencas

cronicas (23).
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Uma vez que os instrumentos genéricos ndo sao sensiveis na detecgéo de
aspectos particulares e especificos da QV de mulheres com SOP, Cronin et al
(1998) propuseram um instrumento especifico para essa condicdo, sendo
composto por 26 questdes e enfatizando cinco dominios principais: aspectos
emocionais, pélos no corpo, obesidade, infertilidade e problemas menstruais (24).
Entretanto, o referido instrumento ainda ndo foi traduzido para a lingua
portuguesa, nem validado para a populacdo brasileira, de forma que os
pesquisadores brasileiros que desejam avaliar a QV das mulheres com SOP
utilizam questionarios genéricos de QV ja traduzidos e validados para uso no
Brasil, como o Medical Outcomes Studies 36-item Short-Form (MOS SF-36) e os
instrumentos propostos pela Organizacdo Mundial de Saude (WHOQOL-100 e

WHOQOL-bref (25-27).

2.2 Sintomas relacionados com a aparénci  a fisica

Por interferirem diretamente na aparéncia fisica das mulheres, a obesidade
e o0s sintomas decorrentes do hiperandrogenismo (hirsutismo e acne) podem
desencadear disturbios psicolégicos como depressédo, diminuicdo na satisfacédo
sexual e problemas relacionados com a identidade feminina (15, 16).

Apoés analise das correlacdes entre sintomas da SOP e diversas variaveis
psicossociais, constatou-se que a obesidade e o hirsutismo foram os sintomas
responsaveis pela significativa reducdo na QV, aumento da ocorréncia de
distarbios psicolégicos e diminuicdo da satisfacdo sexual. A despeito dos

resultados, os autores concluem que o estudo ndo permite generalizagcdes, sendo
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necessario entender o significado que cada sintoma representa para as mulheres,
de forma individual (14).

Véarios outros estudos apontam a obesidade como o principal sintoma
responsavel pelo distresse psicolégico das mulheres com SOP (13, 22, 28, 29).
Ching et al (2005) analisaram a QV das mulheres com SOP, em comparacdo a um
grupo controle, e constataram reducdo dos escores de QV nas mulheres do
primeiro grupo, principalmente no subgrupo com aumento do indice da massa
corporal (IMC) (13). Utilizando desenho metodoldgico semelhante, Barnard et al
(2007) observaram que, além da reducdo na QV, as mulheres com SOP
apresentaram sintomas de depressdo, um achado que também foi mais
significativo entre aquelas com maior IMC (22).

Segundo estimativas, 0 excesso de peso atinge cerca de 50% das mulheres
com SOP, causando repercussfes negativas na auto-estima e contribuindo para o
desenvolvimento de depressdo (15), além do aumento no risco para doencas
cardiovasculares e diabetes mellitus (28).

Em relacdo a sexualidade, as mulheres com SOP se sentem menos
atrativas e apresentam baixos niveis de satisfagdo sexual, quando comparadas ao
grupo de mulheres saudaveis (6, 14). Estudos mostram que muitas mulheres
obesas e hirsutas sentem-se inadequadas ao papel feminino e apresentam
disfungbes sexuais e ansiedade, além de evitarem o contato social (2, 14, 30).

Lipton et al (2006) avaliaram os aspectos psicolégicos e comportamentais
das mulheres que apresentam excesso de pélos na face. Participaram do estudo
88 mulheres com SOP, que responderam a um questionario sobre o impacto dos

pélos faciais nos aspectos psicologicos, sociais e niveis de ansiedade e
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depressdo. Os resultados demonstraram que as mulheres analisadas
apresentaram alto nivel de distresse emocional e morbidade psicologica e que
40% delas buscaram o isolamento social. Em relacdo a depressdo e ansiedade,
30% das mulheres analisadas obtiveram niveis de depressdo acima do ponto de
corte clinico, enquanto que 75% apresentaram elevados niveis de ansiedade (31).

Keegan et al (2003) utilizaram duas abordagens metodoldgicas, quantitativa
e qualitativa, para avaliar o impacto psicolégico do hirsutismo. Em relacdo a
primeira abordagem, foram analisadas 53 mulheres hirsutas com SOP. Dessas,
51% afirmaram que evitam contato social e muitas se sentem insatisfeitas com
sua imagem corporal, 0 que contribui para a baixa auto-estima. Com o propdsito
de melhor compreender a experiéncia das mulheres e o significado que o excesso
de pélos apresentava para elas, foi realizada entrevista em profundidade com
guatro delas. Sentimentos de inadequacéo ao papel feminino e de anormalidade
foram manifestados, além da insatisfagdo com a imagem corporal. Para o objetivo
proposto, este estudo foi pioneiro na utlizacdo das duas abordagens
metodoldgicas, reforcando a idéia de que elas se complementam e facilitando a
incorporacdo do contexto social no significado da experiéncia vivida pelas
mulheres com SOP (32).

A presenca de acne também causa consideravel distresse psicolégico nas
mulheres com SOP (33). No entanto, muitos casos podem ser efetivamente
tratados com terapias topicas e sistémicas (34). Apesar disso, um estudo aponta
gue a acne esta associada com sentimentos de insatisfacdo corporal e depresséo

entre essas mulheres (11).
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Em suma, varios estudos demonstram que a aparéncia fisica das mulheres
com SOP assume papel importante nas suas vidas, repercutindo nos aspectos
psicolégicos e sociais de forma significativa e comprometendo a QV (2, 11, 15, 16,

29, 33).

2.3 Sintomas relacionados com a fungao reprodutiva

A anovulacao cronica representa achado frequente nas mulheres com SOP.
Dentre as manifesta¢fes clinicas relacionadas com a anovulacdo, destacam-se a
irregularidade menstrual e a infertilidade.

Em relacdo a irregularidade menstrual, estudos realizados com abordagem
gualitativa apontaram relagcdo com sentimentos de inadequacao ao papel feminino
(12, 16). Diante da auséncia da menstruacdo, as mulheres entrevistadas
expressaram sentimentos de anormalidade, o que gerou uma reacdo de
isolamento social, além do desejo de “serem normais”, ou seja, menstruar
regularmente (12).

A infertilidade é apresentada como uma experiéncia devastadora,
comparando-a ao divorcio (35) e ao diagnostico de uma doenca crbnica grave
(36). Alem disso, muitas mulheres inférteis sentem-se desvalorizadas, anormais,
incompletas e insatisfeitas (37, 38).

Diversos trabalhos apontam que mulheres inférteis expressam sentimentos
de frustracdo e inadequacéo (37), perda de auto-estima (36), além de depresséo e

ansiedade (35), podendo gerar sentimentos nos familiares do casal e na equipe

meédica (39).
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Em relato prévio, analisamos os processos de significacdo das mulheres
com SOP e identificamos que a infertilidade provoca sentimentos de profunda
tristeza, podendo levar ao isolamento social (17). Para muitas mulheres, a
incapacidade de conceber, além de ser vivida como um evento traumatico, pode
ser considerada como 0 evento mais estressante de suas vidas(40).

Sabe-se que a infertilidade pode estar presente em 70% das mulheres com
SOP e, entre as inférteis, a SOP pode ser considerado o fator causal de 30% dos
casos de infertilidade (41). No entanto, a situacdo de infertilidade, seja ela
relacionada ou ndo a SOP, é capaz de provocar efeitos devastadores tanto na
esfera individual quanto conjugal e social da mulher, podendo também

comprometer sua QV.

2.4 Repercussbes psicossociais da SOP: implicacbes para o
atendimento integral

Os estudos que exploram o0s aspectos psicossociais das mulheres com
SOP comprovam que existe maior risco para essas mulheres desenvolverem
transtornos de ordem psiquica, como ansiedade, distresse, depressao e
insatisfacdo sexual, contribuindo inclusive para o isolamento social (8, 14, 22). No
gue concerne a abordagem clinica, € interessante destacar que a ocorréncia
desses sintomas pode comprometer de forma significativa a adesdo ao tratamento
proposto (20, 22).

Devido a isso, a mulher com SOP ndo necessita apenas de tratamento
meédico para as repercussOes reprodutivas, estéticas e metabdlicas, mas de

atendimento com equipe multidisciplinar, pois a SOP ndo é apenas uma condicéo

47



fisica, mas também um importante problema psicossocial que afeta varios
aspectos da vida da mulher (2).

Diante da manifestacdo heterogénea dos sintomas da SOP, acreditamos
gue as pesquisas que visam analisar seu impacto psicossocial devem lancar mao
de abordagens metodoldgicas qualitativa e quantitativa, permitindo, dessa forma,
incorporar a perspectiva individual da mulher com SOP ao seu contexto social
(17). Sobre esse aspecto também concordam outros autores, acrescentando que
a metodologia mista é necessaria para um maior entendimento acerca dos
aspectos psicolégicos da mulher com SOP (42).

Segundo Elsenbruch et al (2006), faz-se necessario conhecer e entender as
sequelas psicologicas das mulheres com SOP diante dos sintomas que
apresentam, para ajuda-las a lidarem com as conseqiéncias de seus sintomas.
Para isso, acreditam que a abordagem metodologica qualitativa deva ser
incorporada em estudos futuros (42).

Com o proposito de prestar melhor atendimento as mulheres com SOP,
Hashimoto et al (2003) prop6em a criacdo de grupos de suporte psicologico, que
tenham o proposito de absorver as ansiedades vividas por essas mulheres diante
de seus sintomas, como também conscientiza-las sobre a responsabilidade no
cuidado com sua propria saude, motivando-as a praticarem exercicios fisicos
regulares e aderirem a um programa de reeducacgéo alimentar. Para as mulheres
gue vivenciam a incapacidade de conceber, os pesquisadores propéem um grupo
especifico, que possa absorver as angustias inerentes a essa condicao (8).

Vérias pesquisas constataram que mulheres com SOP necessitam de

atendimento multidisciplinar (2, 12, 14, 16, 22). Para algumas delas o
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acompanhamento psicologico torna-se necessario, ajudando-as a desenvolver
estratégias adaptativas diante do diagnéstico e do quadro clinico que apresentam,

de forma que sejam capazes de obter uma QV satisfatéria (42).
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3.1 ARTIGO 1

Incorporating qualitative approaches is the path to adequate understanding

of the psychosocial impact of polycystic ovary syndrome
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into a trait whose phenotype would be “able to transmuit a par-
ticular genetic disease’, although it can only be observed in
the next generation if some children develop the condition. In
that sense. 1t could be considered like a ‘very late onset dis-
ease’. Then, I agree when the author says that there are two
categories of carriers: those carriers of an autosomic recessive
disease who will only be burdened by the inherited mutation if
later i life their reproductive partner 1s also carrier of a muta-
tion on the same gene and those carrier of a recessive X-linked
mutation whose sons will have one of two chances of inhent-
ing the mutation and therefore to develop the condition. What
separates the two situations is merely the likelihood of having
children with the disease, that 1s. the likelihood of expressing
the disease, in other terms, the penetrance of the condition.
We are therefore considering the status of carrier like a very
late onset disease with a very variable penetrance. The pene-
trance 1s very low for a carrier of an autosomic recessive dis-
ease such as cystic fibrosis: 1/100 [1/2 chance for the person
to transmit the mutant allele, 1/25 that his'her partner is carrier
(for a Caucasian) and 1/2 chance that he/she transmits it] and
1s high for carmmers of X-linked recessive: 1/4, or 1/2 of the
male infants

Does the fact that we can assimilate, at least theoretically,
the status of carrier with a disease make PGD acceptable? The
French legislation—which must only be applied in France of
course but can provide fuel for thought to everybody—states
that PGD can only be carried out for severe, non-curable
genetic conditions. From what we said, we cannot exclude
severity: the disease will probably be severe: albeit for the
affected grandchildren. it is however curable because it 15 more
than likely that our patient’s children will have access to at
least the same level of medical care that they themselves had
and will in tum have the option of prenatal or preimplantation
diagnosis which will ‘cure’ the disease. If we accept the postu-
late that carriers of today will have access to PGD. we are then
no longer talking about the health of the grandchildren as
stated previously but merely of the reproductive options of the
carriers. Now the “disease’ characteristics shift from very late
onset (grandchildren developing the disease) to late onset
(moment of reproduction of the children), and the phenotype is
no longer ‘developing the original condition’ but becomes
‘having to undergo prenatal diagnosis (PD) or PGD". All of us
know that neither of these procedures can be taken lightly. and
they are both highly undesirable. but in the scale of a lifetime.
the notion of ‘seventy’ introduced previously can now be
seriously questioned

From this reflection, we can conclude that PGD of carriers
can be assimilated to the diagnosis of a curable, mild, late onset
disease with variable penetrance. Whether that penetrance 1s
high (X-linked disease) or low (auwtosomic disease), such a
practice 1s clearly prohibited by the French legislation.

To carry out PGD only for this purpose as i the given
example of PGD for males, hemizygous for an X-hnked dis-
ease such as haemophilia with the exclusion of all obligate
carrier females seems mtuitively unethical because the incon-
ventence would outweigh the benefit: the inconvenience 1s to
undergo a highly invasive procedure such as PGD. and the
benefit 1s to exclude a hypothetical nisk to the offspring that

Letters to the Editor

can be avoided later on while doing the same procedure or per-
haps even a much less burdensome one considering the likely
progress in science in the next generation.

One question remains: Would it be more ethical to select
unaffected embryos while 1n the course of realizing PGD for
homozygous affected embryos? In my personal opinion, and in
compliance with the French legislation, I think that the priority
must be to avoid the ‘real” disease, therefore to exclude
homozygotes or hemizygotes and to maximmize the chances of
implantation. Among a cohort of ‘healthy’ embryos (unaf-
fected and carriers), I believe that embryos with the highest
developmental potential (best morphology) should be selected
for transfer whether carriers or not. I would, however, find 1t
acceptable to favour the transfer of non-carrier embryos given
the choice among a cohort of embryos of equivalent morphol-
ogy, especially because for the time being, cryopreservation of
biopsied embryos 1s hugely unsuccessful. In that case, there is
no inconvenience because PGD is already being carried out,
and the benefit 1s to avoid the future burden and stress of PD/
PGD to the individual being concerved.
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Incorporating qualitative approaches is the path
to adequate understanding of the psychosocial impact
of polycystic ovary syndrome

Sir,

We reviewed the manuscript by Elsenbruch et al. (2006) with
great interest. Using self-reported measures to characterize
polycystic ovary svandrome (PCOS) patients at risk of psychiat-
ric disease and to assess the impact of emotional distress on
quality of life. the authors analysed the incidence of mental
distress 1n women with PCOS. Tlus topic 1s extremely relevant
in the current clinical management of PCOS patients. By using
the German version (Schmitz er al.. 2000) of the Symptom
Check List 90 (SCL-90-R) (Derogatis, 1983), the authors ven-
fied that only 22 of the 143 women studied had scores 263,
indicating marked psychological distress and probable psycho-
logical/psychiatric 1llness.

This study. as most of the previous research on PCOS, has
been overwhelmingly conducted within a medical or psychiat-
ric framework and has failed to explore women’s own exper:-
ence regarding the syndrome. Thus, we would like to discuss
the methodological procedures. especially related to the limita-
tion of purely quantitative mstruments. to assess essentially
subjective aspects.
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Lerters to the Editor

PCOS 1is a heterogeneous condition, and its main symptoms
such as infertility, menstrual dysfunctions. hirsutism and obesity
can, by themselves, cause increased psychosocial stress. Thus,
we believe that a non-specific assessment instrument is unable to
correctly evaluate the psychological impact of the disease It
therefore becomes increasingly more important to incorporate
the contemporary qualitative approaches aimed at understanding
the sigmificant processes and the meanmngs expenenced by
women faced with PCOS (Kitzinger and Willmott. 2002: Keegan
et al., 2003). The complexity mnvolved in the illness process and
the aspects related to the symptoms of this syndrome point to the
importance of psychosocial studies that incorporate individuals®
perspective imnto their social context. Moreover, it becomes
necessary to develop assessment mstruments specific for use i
patients with PCOS, as exemplified by Guyatt et al. (2004).

Using mixed methodology, we have performed a pilot
study via a cross-sectional survey to provide information on
health-related quality of life followed by in-depth semi-
structured nterviews to collect qualitative information. This
latter approach aimed at identifying and understanding the
feelings produced by women with PCOS regarding their dis-
ease. Preliminary results indicate that obesity and infertility
have been mainly responsible for the feelings of social avoid-
ance and sadness observed in PCOS patients. We have also
found that effects on physical appearance cause a significant
negative mmpact on psychosocial well-being by influencing
feminine identity, corroborating the results previously related
by Kitzinger and Willmott (2002). Thus, we believe that
mcorporating qualitative approaches into PCOS studies could
contribute significantly to understanding the psychological
impact of the disease and could act as an important comple-
mentary strategy to traditionally used methodologies.
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Reply: Incorporating qualitative approaches is the path to
adequate understanding of the psychosocial impact of
polycystic ovary syndrome

Sir,
We thank Drs Azevedo and Moreira for their comments on our
article addressing emotional distress and the quality of life
women with polycystic ovary syndrome (PCOS) and would
like to address and further comment on several interesting
aspects that were raised:

(1) We agree that there are different methodological
approaches to address the impact of the physical features char-
actenizing PCOS (e.g. obesity, hirsutism, acne and alopecia),
the hormonal and metabolic aspects (i.e. hyperandrogenism
and insulin resistance) as well as the situational (e.g. infertility)
concomitants of the diagnosis on emotional well-being and the
quality of life in affected patients. Clearly. the interactions
between the medical and psychological aspects of PCOS are
exceedingly complex. which are at least m part due to large
inter-individual differences in symptom constellation on the
one hand, and mdividual coping strategies and the mdividual
social situation on the other hand. Thus, we feel that different
approaches are possible and i fact necessary to expand our yet
limited understanding of the psychological aspects of PCOS.
Mixed methodology combining quantitative and qualitative
methods may reveal complementary results. We are looking
forward to vet unexplored ways to characterize and, in the end,
help these women cope with PCOS and its consequences.

(11) Apparently. Dis Azevedo and Morewra come to similar
conclusions as other groups using qualitative methods as to
which factors are most important in the reduction of the quality
of life in PCOS patients. namely obesity and infertility. With
regard to the emotional consequences of these symptoms. the
authors also deseribe findings which are similar to our own
data, i.e. the feeling of sadness which 1n our set of measures 15
reflected by increased scores on the SCL-90-R’s scale depres-
stveness, and the feeling of ‘social 1solation’, reflected by
increased scores on the SCL-90-R’s scale “interpersonal sensi-
trvity’ and a greater mean score on the visual analogue scale
“fear of social contacts’ (Elsenbruch er @i, 2003). Certainly, it
1s important in a clinical context to explore PCOS strictly on an
ndividual basis. but for larger samples, quantitative measures
are critical to generate results that can be generalized and are
statistically interpretable. Especially in the context of treatment
studies. it 1s exceedingly important to use quantitative mea-
sures to allow statistical assessment of treatment effects
on psychological and quality-of-life measures as additional
outcome variables (Hahn ef al., 2006).

(111) Indeed, we agree that it would be particularly important
to incorporate and address aspects of the social context into
future studies on the psyvchological sequelae of the diagnosis.
For example, it is well known from other medical conditions
that perceived social support 15 a critical determinant of
patients’ vulnerabality to life stress. Clearly. an effective social
network providing instrumental but particularly emotional sup-
port 1s one of the most important coping strategies and acts as a
stress “buffer’. and we would expect this to play an important
role in the ability of patients to cope with the diagnosis of and
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the symptoms associated with PCOS. Unfortunately, thus far,
nothing 1s known regarding coping strategies in general or
social support in particular in PCOS, and qualitative as well as
quantitative methods may close this gap. A hint at the role of
social context relevant to the emotional ‘vulnerability’ of
PCOS patients from our own data 1s the finding that in our
sample. patients reporting either the current wish to conceive
or anxiety to remain without a child do not (against what one
would expect) have more pronounced reductions in the quality
of Iife (Hahn et al., 2005). Interestingly, further nspection of
the data showed that a significantly increased percentage of
these women were married or had a steady partner. These data
would suggest that having a partner who supports the wish for
a child constitutes a protective factor which improves the emo-
tional well-being of patients. Overall. in all research on stress
and health, it is important not only to address the risk factors
(1n the case of PCOS: obesity, hirsutism, etc.) but also to incor-
porate protective factors (i.e. effective coping strategies. e.g.
reflected by the ability to have a healthy relationship in spite of
the clinical symptoms of PCOS).

(1v) We fully agree and have previously discussed (Hahn
ef al_, 2005) the pros and cons of using disease-specific versus
generic instruments to address quality of life. Disease-specific
mstruments more directly address the specific problems of
patients—in the case of PCOS, acne, infertility. obesity etc. On
the contrary. the findings cannot be compared to samples affec-
ted by other ailments and their healthy controls, which pre-
cludes an assessment of the relative impact of the specific
problems. We chose generic instruments because (a) we aimed
to compare PCOS patients with normative values and (b)
because no validated disease-spectfic instrument exists for use
n German patients. Ideally, it would be best to use both sets of
measures i1 one study.

(v) The notion that PCOS constitutes a problem of impaired
female identity 1s interesting and has been discussed in several
articles on the psychological impact of PCOS. Although this
concept 1s intriguing and at first glance convincing, a more
in-depth analysis raises the question of how to define, validate
and quantify ‘feminine identity’. Here, qualitative methods
may add to our understanding of this intriguing concept, which
deserves further study.
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Routine use of hysterosalpingography prior to diagnostic
laparoscopy in the fertility workup

Sir,

In the May issue of your journal, Perquin and colleagues
report the results of a randomized controlled trial of hysteros-
alpingography versus laparoscopy early in the fertility
workup (Perquin ef al., 2006). Subfertile patients selected for
tubal patency testing were randomly allocated to one of two
strategies. The first strategy was hysterosalpingography
(HSG) followed by diagnostic laparoscopy (DLS) within 1-2
months in case tubal pathology was suspected or 6 months
later in case HSG showed no abnormalities and the patient
had not become pregnant by that time. The second strategy
was to perform DLS immediately. The authors conclude from
their trial that routine use of HSG at an early stage in the
infertility workup does not influence cumulative pregnancy
rates.

We believe that this conclusion 1s not warranted by the
design and the results of the trial. Generally. clinical outcomes
are not affected by the test under evaluation but by the inter-
vention that follows a normal or abnormal test result. As such,
randomized comparisons of tests can only be validly evaluated
in terms of patient outcomes in case an abnormal test result 1s
followed by a standardized and explicit treatment protocol
(Bossuyt et al., 2000). In the present study, the authors have
allowed a variety of protocols and decisions after both normal
and abnormal HSG and laparoscopy. For this reason. it did not
come as a surprise that the authors failed to demonstrate a clin-
ically relevant difference between the diagnostic strategies in
terms of cumulative pregnancy rate. In the gynaecological lit-
erature, several other examples can be found of randomized
controlled trials of diagnostic tests or strategies in which the
lack of explicit test-treatment decision rules in the study design
can be held responsible for a failure to demonstrate health-
related benefits from using the test under study (Nienhuis
et al.,, 1997, Oe1 e al., 1998).

Furthermore, the statistical power of the reported study 1s
probably insufficient to draw this conclusion from the avail-
able data. Even if the present study would have used explicit
treatment rules, a difference in clinical outcome could only
result from patients with discordant test results, as patients
with the same test result would obtain the same treatment
protocol. Unfortunately. the proportion of discordant test
results cannot be inferred from the data provided. Hypothet-
ically, it may be possible that all abnormal HSGs were
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Fundamentacion del abordaje cualitativo para la investigacion en salud
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RESUMEN

Respaldado en la revision de la literatura, este tra-
bajo tiene como objetivo discutir los fundamentos
de la investigacion cualitativa en el drea de la salud
sexual y reproductiva, sefialando la importancia de
dicho abordaje metodolbgico hacia la comprension
de los comportamientos relativos a las pricticas de
la salud. Ademas, son presentados los principios
epistemologicos, los métodos de adquisicion de
datos mds significativos en la investigacion, como
también se discuten algunos métodos utilizados en
el tratamiento de los datos cualitativos.
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SUMMARY

Starting from a literature review, this article
discusses applying qualitative research in the
sexual and reproductive health area, enhancing
the importance of such methodological approach
tor understanding the behaviour permeating health
practices. The article presents epistemological
aspects and the main instruments tor collecting
data; some methods used for analysing qualitative
data are also discussed.

Key words: qualitative research, sexual and

reproductive health, reproductive medicine.

RESUMO

A partir de uma revisao da literatura, este artigo
discute sobre os fundamentos da pesquisa qualitativa
na drea da saide sexual e reprodutiva, realcando a
importincia dessa abordagem metodoldgica para a
compreensio dos comportamentos que permeiam as
praticas de saide. Sio apresentados os fundamentos
epistemoldgicos, os principais instrumentos de cole-

ta de dados utilizados nessa abordagem de pesquisa,

56



FUNDAMENTACION DEL ABORDAJE CUALTEATIVO PARA LA INVESTIGACICN BN SALUT SEXUAL ¥ REPRODUCTIVA

como também sio discutidos alguns métados utili-
zados no tratamento dos dados qualitativos.
Palavras-chave: pesquisa qualitativa; satde sexual

e reprodutiva; Medicina reprodutiva.

INTRODUCAO

O interesse pela pesquisa qualitativa vem apresen-
tando notavel crescimento na area de saude, o que
pode ser demonstrado pelo significativo aporte de
trabalhos qualitativos publicados em periddicos
cientificos de impacto internacional, na tdltima
década.! Grande parte desse crescimento advém do
fato de que essa abordagem metodolégica é capaz
de incorporar a questao do significado e da inten-
cionalidade como inerentes aos atos, as relagbes e as
estruturas sociais, tendo o objetivo de compreender
comportamentos, atitudes e valores e respaldar pri-
ticas médicas e reformas do sistema de saide.

A abordagem qualitativa parte do fundamento
de que ha uma relagao dindmica entre individuo e
sociedade, uma interdependéncia viva entre o su-
jeito e o objeto de estudo, um vinculo indissociavel
entre o mundo objetivo e a subjetividade do sujeito.”
Sob esse prisma, a pesquisa qualitativa amplifica as
possibilidades de interpretagio e compreensio do
cotidiano e disponibiliza meios para apreender a
complexidade humana.

A necessidade de se utilizar a abordagem qua-
litativa na area da saude sexual e reprodutiva é
justificada pelo simples fato de que essa tematica
nio se limita apenas a um fenémeno biolgico. De
fato, constitui-se numa construgio social, em que
se determinam papéis para homens e mulheres,
envolvendo aspectos relacionados a autonomia para
reproduzir e liberdade de decisio sobre quando e
quantas vezes deve fazé-lo.?

Assim, ¢ indispensivel para o profissional de saide
compreender os processos de significagio das pacien-
tes diante das circunstincias vividas, pois € a partir
do significado atribuido aos eventos experimentados
que se estabelece o cuidado com a saude.* Cada vez
mais, a contribuicao da pesquisa qualitativa no en-

tendimento de comportamentos ligados a satde tem

sido considerada essencial para o desenvolvimento de
acbes apropriadas de prevengio.! Na irea da satide
sexual e reprodutiva, esse entendimento propicia
agies mais ehicazes que nio estejam baseadas apenas
no enfoque médico e bioldgico, mas em todos os
aspectos da vida das pessoas.

A definicio da abordagem que serd utilizada na
pesquisa ira depender do propdasito do estudo. Caso
se busque compreender os significados atribuidos
a0 fendmeno estudado, a utilizacio da abordagem
qualitativa serd mais adequada. No entanto, quando
o estudo se propoe a realizar um levantamento dos
dados, a abordagem quantitativa serd mais eficaz.
Existe ainda a possibilidade de se utilizar uma
combinagao de ambas, que se complementam e se
beneficiam. Por exemplo, a partir de registros sobre
a ocorréncia da gravidez na adolescéncia, estabelecer
uma amostra proposital que possa compreender esse
fendmeno especifico de forma profunda.

Os aspectos que determinam o uso da abor-
dagem qualitativa sdo aqueles que se referem aos
comportamentos e aos significados que as pessoas
atribuem as suas experiéncias na vida, por exemplo,
buscar compreender como as mulheres mastec-
tomizadas vivenciam a sua sexualidade, ou entdo,
entender como os adolescentes escolhem o método
contracepti\-‘o que vio usar.?

O modelo preconizado pela Organizagio Mun-
dial da Satde (OMS) aponta como principais temas
de pesquisa em satide sexual reprodutiva a conce-
pcao (incluindo gravidez, parto, puerpério e infer-
tilidade), o comportamento sexual e sexualidade, a
contracepgio e aborto e a satde reprodutiva (infe-
cgbes de transmissao sexual, do trato reprodutivo,
HIV/AIDS e cincer nos drgaos repmdutores}. Esse
maodelo ainda pressupoe que leis, valores, crengas e
condicdes socio-econdmicas devem ser compreen-
didos, a partir dessas pesquisas.S

Diante disso, o presente artigo pretende discutir
sobre os fundamentos da pesquisa qualitativa na drea
da saide sexual e reprodutiva, realgando a importancia
dessa abordagem metodoldgica para a compreensio dos

EOITlpOITaHlElltOS q'l.lf prTﬂEiﬂl’ﬂ das préticas dE SEI.'lidE.
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Fundamentos epistemolégicos

Elaborar um projeto de pesquisa fundamentado na
abordagem qualitativa implica inicialmente estabe-
lecer qual a postura epistemologica assumida pelo
pesquisador, pois € a partir dessa postura que serao
defnidos os percursos metodolagicos e as técnicas
de analise dos resultados.

No campo da Satide, Minayo® identifica trés prin-
cipais correntes de pensamento —positivismo, feno-
menologia e marxismo—, destacando, no entanto,
que nenhuma dessas linhas de pensamento detém o
monopolio de compreensao total e completa sobre a
realidade. O debate interno dessas idéias dominantes
situa-se no “como” se di a vinculacio entre o sujeito
¢ a sociedade e “em que grau™ de autonomia ou
dependéncia encontra-se o fendmeno saude-doenca
enquanto manilestacao biologico-sacial.

O positivismo argumenta que a sociedade hu-
mana ¢ 1‘cguIada por leis naturais que atingem o
funcionamento da vida social, econdmica, politica
e cultural de seus membros. Dai decorre que os
métados e técnicas para se conhecer uma sociedade
sio de mesma natureza que os empregados nas cién-
cias naturais, propondo um conhecimento objetivo,
neutro e livre de juizo de valor e de implicacges
politico-sociais.

Na area da satude sexual e reprodutiva, os estu-
dos que sio conduzidos pelo paradigma positivista
buscam atingir a objetividade e a neutralidade, na
tentativa de que os resultados nio sejam influen-
ciados pelo pesquisador. Adicionalmente, a andlise
dos resultados encontra-se fortemente vinculada
a0 emprego de ferramentas estatisticas que per-
mitam adequadas validades interna e externa. Por
exemplo, em relacao a adolescéncia, podemos citar
pesquisas que busquem conhecer as estatisticas
sobre a gravidez nessa fase de vida, tentando elu-
cidar as principais causas da sua ocorréncia. Com
outro objetivo, podem também ser avaliados quais
os principais métodos anticoncepcionais conheci-
dos e utilizados pelos adolescentes. Note-se que,
em ambos casos, nenhuma informagio pode ser

obtida acerca da forma “como” as adolescentes

(ou até seus companheiros} vivenciam a gravidez,
ou sobre o que representam para os adolescentes o
uso de determinado método contraceptivo, como
o condom ou a pilula.

Os métodos qualitatives surgiram no periodo
em que prevalecia uma forte concepgio empirista
e determinista da ciéncia, fato que influenciou os
cientistas a buscarem leis causais também para os
fendmenos humanos, caracterizando a sociologia
positivista. No entanto, cientes da ineficiéncia dessa
postura e da complexidade que envolve a compre-
ensio do comportamento humano, os cientistas
buscaram respaldar suas pesquisas nos fundamentos
epistemoldgicos da fenomenologia, caracterizando
o que se convencionou chamar de sociologia com-
preensiva, Essa abordagem epistemoldgica tem
sido muito utilizada nas pesquisas qualitativas na
area da sadde sexual e reprodutiva. Paralelos entre
as duas vertentes podem ser analisados a partir da
tabela L.

A abordagem fenomencldgica, que teve impulso
a partir das décadas de 1960 ¢ 1970, busca a com-
preensio do homem em suas multiplas dimensdes,
em favor de uma afirmacgio dos direitos individuais
e do principio de autonomia das pessoas. Essa
abordagem contrapde-se ao positivismo, quando
afirma que os fatos humanos nio sao suscetiveis de
quantificagio e objetivagio, visto que cada um deles
tem sentido proprio e identidade peculiar, exigindo
uma compreensio especifica e concreta.”

Na drea da satde sexual e reprodutiva, as pes-
quisas desenvolvidas a partir do paradigma da teno-
menologia buscam compreender comportamentos,
crengas e valores dos individuos, permitindo o
planejamento de praticas de saude mais eficazes.”
Dessa forma, apresentam importantes aplicagoes
no que se refere a temdticas como sexualidade,
anticoncepgao, gravidez e violéncia de género,
podendo-se mencionar estudos que busquem
compreender “como” os adolescentes sio conduzi-
dos a producio da exploragio sexual comercial
na sociedade contemporinea, ou mesmo “como”

utilizam as informagdes recebidas sobre sexualidade
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Tabela 1. Sintese das diferencas existentes
e fenomenolégico

entre os paradigmas positi

* Vida humana &

X e essencialmente
® Construir explicagies lorminte v % pade o
::}:;anfea;mo i compreendida através
s do mergulho na
clenelas naturs ]inguagérn 'signiﬁcaﬁva

da interagio social

* 8¢ hd conhecimento
subjetivo, pois € o

* Pretensio de construir homem que imprime

conhecimentos leis ao real, eato de

objetivos e neutros conhecimento retine
o observador e o
observado.

* Confere primazia ao &

Advuga sua submissio
reinado da ciéncia ans principios da ética
e da moral de deter-

minada sociedade.

(aten’iPnra] ¢ isenta de
valores)

e reprodugao. Sob a mesma 6tica fenomenologica,
enquadram-se iniciativas de pesquisas com o obje-
tivo de compreender “como” se procede a violéncia
nas relagdes de conjugalidade” ou de que formas as
mulheres compreendem o significado da gestagao
para gravidas diabéticas."”

A abordagem fenomenoldgica propde uma reforma
do sistema de satide que leve em conta os valores cul-
turais dos grupos. Dessa forma vai se desenvolvendo
uma linha holistica na concepeao de sadde/ doenga, a

partir dos seguintes pontos: (a) saude deve ser pensada

como um bem-estar integral: fisico, mental, social e
espiritual; (b) os individuos devem assumir respon-
sabilidade inalienavel frente s questdes de sua satide;
{c) as praticas de Medicina holistica devem ajudar as
pessoas a desenvolverem atitudes, disposicoes, habitos
¢ praticas que promovam seu bem-estar integral; (d)
o sistema de sande deve ser reorientado para tratar
das causas ambientais, comportamentais e socials que
provocam a doenca.”

Na abordagem marxista, a categoria basica de
andlise da sociedade ¢ 0 modo de producio histo-
ricamente determinado. A categoria mediadora das
relagdes sociais € o trabalho, ou seja, a atividade
pritica, propria do ser humano, seja ela material,
intelectual ou artistica, por meio da qual consegue-
se responder demandas ou necessidades especificas.
Dessa forma, o bindmio saide/ doenga passa a ser
tratado nao como categoria a-historica, mas comao
um processo fundamentado na base material de
sua producao e com as caracteristicas biologicas e
culturais com que se manifestam. Os estudos funda-
mentados nessa abordagem partem da premissa de
que a posico de classe explica melhor do que qual-
quer fato bioldgico a distribuigao da satde/doenca e
os diferentes comportamentos diante dos aspectos
relacionados a satide sexual e reprodutiva.

Com o marxisimo, iniciou-se um movimento
intelectual no interior do setor satide para buscar
explicagdes mais totais, mais histricas e mais ade-
quadas para a situagio de morbimortalidade das

populacdes.®

CONSIDERACOES
METODOLOGICAS

* O trabalho de campo na pesquisa
qualitativa

O trabalho de campo deve ser pensado a partir de
referenciais teoricos e também de aspectos ope-
racionais que envolvern questées conceituais. Na
pesquisa qualitativa, o trabalho de campo constitui-
se etapa essencial, pois a delimitagio e formulagao

o problema de pesquisa pressupdem uma imersao
do problema de pesquisa pressup
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do pesquisador no contexto que condiciona o pro-
blema, onde a questdo inicial ¢ explicitada, revista
e reorientada a partir das informagées das pessoas
ou grupos envolvidos na l::»esql.iiaa.1

O pesquisador € parte fundamental da pesquisa
qualitativa, devendo manter uma conduta participante
que seja capaz de captar o universo das percepgies,
das emogoes e das interpretagoes dos pesquisados
no seu contexto social. Nessa perspectiva, todas as
pessoas que participam da pesquisa sao reconhecidas
como sujeitos que elaboram conhecimentos e produ-
zem praticas adequadas para intervir nos problemas
que identificam. Assim, produz-se uma relagio de
intersubjetividade entre o pesquisador e o pesquisa-
do, de verdadeira interagio social, relaio essa que ¢
indispensavel para que se possam apreender os signi-
ficados que emergem dos sujeitos da ]:lesqui.-sa.Il

O pesquisador deve estar atento ao perhl do
sujeito que participara da pesquisa, buscando estra-
tégias que possibilitem o acesso as pessoas mais inte-
ressantes para alcangar seu objetivo. Nesse aspecto,
evidencia-se uma diferenga importante em relagao
aos métodos quantitativos tradicionais. Enquanto
na pesquisa quantitativa busca-se o critério de
representatividade numeérica que possibilite a gene-
ralizacio dos resultados, na abordagem qualitativa
as amostras sdo propositais e buscam singularidade,
aprofundamento e abrangéncia da compreensio do
fendmeno estudado.® (Tabela 2)

Especificamente na irea da infertilidade, pode-se
mencionar um estudo que teve como objetivo anali-
sar a trajetoria de vida do casal a partir do momento
em que foi constatada a infertilidade e identihcar
as representacdes sociais de filho biologico. Parti-
ciparam desse estudo apenas cinco casais, amostra
essa considerada suficiente para a compreensao e
aprofundamento do fenémeno estudade.”

Para Thiollent, a selecao dos participantes da
pesquisa resulta de uma avaliagio da relevincia ou
da representatividade social (ndo estatistica) das
pessoas, ficando tal avaliagao sob a responsabilidade
téenico-cientilica do pesquisador e de sua sensibi-

lidade e conhecimento,”

Tabela 2. Quadro comparativo entre as
abordagens quantitativa e qualitativa.

®* Representatividade . Exemplaridﬂde
(Generalizagio) (Particular, especihica)

* Conexoes . Corrrplmd idacle

causais lineares

* Subjetivida de
(Sociolagia

Compreensiva)

* Objetivida de
(Sociologia Positivista)

T

fendmenos sociais ao (?0"513"-“;50 c'lo ouu‘]).e_
cimento se da a partir
que pode ser mensu- S .
el capti\vt']} s relaghies pesquisa-
= dDI—Pebcluisadu}

® Coleta de dados
Apos a formulacdo e definicio do problema a

ser tratado na pesquisa, procede-se a escolha das
técnicas e métodos que serdo utilizados na coleta
dos dados, uma etapa que pressupde certo conhe-
cimento e questionamento acerca do pablico a ser
investigado. A coleta de dados & um processo que
possibilita a emergéncia de acontecimentos nio
previstos pelo pesquisador, devendo ocorrer em
diversas etapas, onde os dados sio constantemente

analisados e avaliados. '
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Para que se defina o instrumento da coleta de
dados, é importante que se considere a questio de
pesquisa. Essa questao ¢ aberta e demanda uma
resposta que prové a descricio detalhada de um
fenémeno, nio admitindo respostas simples do
tipo “sim” ou *nao”. Mais ainda, deve ser orientada
para o processo, inserindo o “como” em lugar do
“por qué”.

A escolha do instrumento de coleta de dados
que sera utilizado dependerd do proposito da pes-
quisa. Na pesquisa qualitativa sobre saude sexual e
reprodutiva, os principais instrumentos utilizados
530 a observagio participante, a entrevista em pro-

fundidade e o grupo focal.?

Instrumentos de coleta de dados

A observagao participante ¢ uma estratégia de pes-
quisa em que o pesqulsador observa e participa do
contexto socio-cultural de um grupo ou de uma
instituicdo e, ao participar de sua vida e cenario
cultural, colhe dados destinados a pesquisa. Nessa
perspectiva, o pesquisador é parte do contexto sob
observagio, a0 mesmo tempo modificando e sendo
madificado por este contexto. Portanto, diferente
da pesquisa quantitativa, na abordagem qualitativa
admite-se o principio da nio neutralidade do pes-
quisador em relagio ao abjeto de estuda!*

O pesquisador acompanha as acbes cotidianas e
habituais, as circunstincias e o sentido dessas agdes,
buscando apreender as razies e signihcados dos seus
atos.? Nas descriches das observagdes realizadas
devemn constar as formas de participagao do pes-
quisador (intensidade, freqiiéncia), as circunstincias
da participagio e os instrumentos utilizados para o
registro das observagoes (fotograhia, didrio de cam-
po, filmagem), que devem garantir a pertinéncia dos
dados, eliminando impressdes meramente emotivas
e interpretagbes sem dados comprobatarios,

A entrevista em profundidade é bastante utilizada
nas pesquisas sobre saide sexual e reprodutiva.’
Essa técnica constitui-se numa conversa com pro-
positos bem definidos, em que o pesquisador deve

atuar como facilitador de abertura, de ampliagao

e aprofundamento da comunicagio, buscando
obter dados contidos nas falas dos entrevistados.”
Segundo a forma em que se estrutura, a entrevista
pode ser: estruturada ou fechada, semi-estruturada
e nio-estruturada ou aberta.®

A entrevista estruturada ou fechada ¢ geralmente
realizada a partir de um questionario pré-estabeleci-
do e totalmente estruturado. Os questionarios com
roteiros fechados se tornam insuficientes quando se
trata de apreender sistemas de valores, de normas,
de representagoes de determinado grupo social ou
quando se trata de compreender relacies. Minayo
(2004)*'* levanta algumas criticas ao questiondrio
fechado para a pesquisa qualitativa, que sio: (a) a
entrevista por questiondrio estrutura comp]etamen—
te 0 campo de investigacio a partir do pesquisador;
¢ ele quem formula as questoes e quem detém o
monopolio da inquirigio e da relevincia dos dados;
(b} existe um afastamento entre a signihcacao do
pesquisador, as respostas que propde aos entrevis-
tados e as signiﬁcagées que as questdes tém para
os informantes.

A entrevista semi-estruturada é .1queia que parte
de certos questionamentos basicos apoiados em
teorias e hipdteses que fundamentam a pesquisa,
onde apenas aigumas questoes e topicos sio pré-
determinados. Inclusive, muitas questdes podem
ser formuladas durante a entrevista e as irrelevantes
sio abandonadas.”

A entrevista ndo-estruturada ou aberta é aque-
la em que o pesquisador apresenta uma questio
ou um tema inicial e caminha por onde preferir,
podendo sua fala percorrer varios imbitos (expe-
riéncias pessoais, elementos histéricos, sociais,
dentre outros). Dessa forma, essa estrutura de
entrevista permite que a comunicagao aconteca em
nivel socio-afetivo-existencial. A ordem afetiva e
da experiéncia ¢ mais determinante dos compor-
tamentos do que o lado racional “intelectualizado™
Exemplificando: na drea da saude sexual e repro-
dutiva, se alguém deseja compreender o significado
da infertilidade para mulheres inférteis, pode fazer

a seguinte pergunta as participantes: Como vocé se
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sente diante do fato de nio conseguir engravidar?
Assim, o entrevistador permite que a participante
entre em contato com os seus sentimentos, valores
e atitudes diante da infertilidade, ressignificando
a sua experiéncia.

O grupo focal consiste em um tipo especial de
entrevistas em grupo, em que um facilitador ou
moderador conduz a conversa, enquanto um peque-
no grupo de pessoas discute os temas propostos.’
Essa técnica possibilita a obtencio de dados sobre
opinides, atitudes e valores relacionados ao tema
estudado, podendo ser utilizada para gerar e for-
mular teorias que poderdo ser testadas por estudos
quantitativos. Por exemplo, pode-se iniciar um
estudo clinico com o grupo focal. Esse fornecera
informacaes sobre a amostra que sera estudada, ou
seja, buscara conhecera populagéo que ird testar um
determinado contraceptivo no ensaio clinico.” Para
a sua operacionalizacao, recomenda-se que o grupo
seja composto por, no minimo, seis €, no maximo,
quinze pessoas, niimero que sofre variagdes depen-
dendo dos autores consultados. O tempo médio de
duragao do grupo & de noventa minutos e os crité-
rios para a sua compasicao devem ser compativeis
com os objetivos do estudo. A amostra é intencional,
pois sdo selecionados os individuos mais adequados
para fornecerem as informagées mais iteis ao pro-
posito da pesquisa, podendo-se buscar uma certa
homaogeneidade em relagio a algumas caracteristicas
pessoais, sem que isso implique em busca de homo-
geneidade na percepgio do problema.'*

Como forma de registro dos dados no grupo
focal, recomenda-se a utilizacao do gravador, além
de um pesquisador auxiliar, que faz anotagoes para
complementar o material gravado, registrando a dis-
posicao fisica das pessoas, come também seus gestos
e atributes.® Na drea da satide sexual e reprodutiva,
essa técnica de pesquisa pode ser muito propicia
para se compreender como as pessoas vivenciam
aspectos da fecundidade, sexualidade, contracepgao
e vulnerabilidade a DSTs. 7"

Na maioria das vezes, as pesquisas qualitativas

na area da saide sexual e reprodutiva utilizam a

entrevista em profundidade associada i observacao
participante e/ou ao grupo focal. A combinagao
desses instrumentos no estudo do mesmo fenémeno
¢ conhecida como “triangulacio”, que visa empregar
técnicas diferentes de coleta dos mesmos dados e
comparar os resultados. Essa estratégia metodo-
logica tem por objetivo compreender ao maximo
o fenémeno estudado, proporcionando uma base
contextual mais rica para interpretacao e validacao
dos resultados.”

Os pesquisadores da abordagem qualitativa
acreditam que o importante € ser criativo e flexivel
para explorar todos os possiveis caminhos e nio
reificar a idéia positivista de que os dados qualita-
tivos comprometem a objetividade, a neutralidade
e o rigor cientifico."

Alguns autores discutem também a possibilidade
de integrar metodologias quantitativas e qualitati-
vas num mesmo estudo.’*#2 Pesquisadores como
Minayo (2004),° Nunes (2005) ¢ Osis (2005)°
defendem que ambas as abordagens podem ser
uteis separada e conjuntamente, dependendo dos
propositos da pesquisa, e enfatizam que um dos
métodos poc}e ser visto como etapa Pi'eliminar ou
suplementar a outro. Turato (2005, por sua vez,
alerta para a dificuldade da condugio simultinea de
um estudo quantitativo bem fundamentado e de um
bam desenho qualitativo pelo mesmo pesquisadar,
rejeitando a expressio “quanti-quali” utilizada nos
trabalhos académicos. Fsse autor afirma que existe
uma distingio epistemoldgica entre as abordagens
quantitativa e qualitativa, visto que se dispdem a
resolver perguntas diferentes, ainda que levantadas
pelo mesmo objeto.

* Métodos de tratamento dos dados

A escolha do procedimento adequado para a analise
dos dados qualitativos depende da(s) questao(fes)
levantada(s), dos objetivos do estudo, dos instru-
mentos metodoldgicos utilizados, assim como dos
aspectos tedricos que embasam a pesquisa. Gol-
denberg (2004)" adverte que esta lase exige muito

tempo de reflexdo e dedicagio, para que se possam
pe gao, para q |
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analisar comparativamente as diferentes respostas,
as idéias novas que aparecem e o que confirma ou
rejeita as hipoteses iniciais.

E a fase em que mais se percebe o estilo do pes-
quisador, seu conhecimento tedrico, sua criatividade
para analisar cada dado e seu bom senso (Golden-
berg, 2004)." Essa fase consiste em: a) estabelecer
uma compreensao dos dados coletados; b) confirmar
ou nao os pressupostos da pesquisa e/ou responder
as questdes formuladas; e ¢) ampliar o conhecimento
sobre o assunto pesquisado, articulando-o ao con-
texto cultural do qual faz parte.]6

Na pesquisa qualitativa, busca-se a organizagio
dos dados coletados, de modo que esses dados pos-
sam nos revelar como os individuos percebem e se
relacionam com o fendmeno estudado.* Diferente
da metodologia quantitativa, a analise estd presente
em varias etapas da pesquisa qualitativa,” sendo
procedimento habitual refletir ¢ analisar resultados
parciais, visando a melhor adequar os procedimen-
tos de coleta de dados aos objetivos da pesquisa.’

Nessa revisio, ndo temos a intengao de explorar
todos os procedimentos analiticos presentes na
pesquisa qualitativa, mas apenas de mencionar duas
possibilidades comumente utilizadas no tratamento
dos dados qualitativos na area da saidde sexual e
reprodutiva: a analise de conteido e a anilise de
discurso.

A analise de contetdo, compreendida como um
conjunto de técnicas, surgiu nos Estados Unidos,
no inicio do século passado. Até os anos de 1950,
predominava o aspecto quantitative da técnica, ca-
racterizado pela contagemn da freqiiéncia da aparigao
de aspectos relevantes para os propasitos do estudo.
Atualmente, a anilise de contetdo tem oscilado
entre o rigor da suposta objetividade dos nimeros
e a fecundidade da subjetividade. A preocupagio
da objetividade e da sistematicidade mostra que o
rigor quantitativo pode vir junto com outras formas
de validagio, mas nunca substituir a percepcao de
contetidos latentes ndo passiveis de quantificagio,
Assim, a analise de conteddo articula os dados des-

critos do estudo com os fatores que determinam as

variaveis psicossociais e contexto cultural, além do
contexto da produgio da mensagem.®

As principais técnicas de analise de contedndo
desenvolvidas com o objetivo de atingir os significa-
dos manifestos e latentes sao: analise de expressio,
analise de relagies, analise temadtica e analise de
enunciagao, sendo as duas ultimas as mais adequadas
a investigacao qualitativa na area da saude.

A anilise do discurse surgiu com o fldsofo
francés Michel Pécheux, na década de 1960, com
o propésito de substituir a andlise de conteddo tra-
dicional. Seu objetivo basico é realizar uma reflexio
sobre as condigies de produgio e apreensio do sig-
nificado de determinado fenémeno. Acredita-se que
a maior contribuicio desse método seja a insisténcia
de incorporar, na compreensao de um texto, sua
condigio de produgao; dessa forma, o discurso sa
pode ser compreendido enquanto processo,

Quanto a confiabilidade, ou seja, o fato de que
uma medigao produz a mesma resposta a cada vez
que ¢ feita, o pesquisador que se utiliza da abor-
dagem qualitativa nao deve ter essa expectativa,
devendo se pautar por uma validagio que contemple
um planejamento adequado dos métados, técnicas
e procedimentos que respondam ao propasito do
estudo, além da relagio favoravel com as entrevis-
tados . Até porque a pesquisa qualitativa estuda
questdes dificeis de quantificar, comao sentimentos,
motivacdes, crencas e atitudes individuais"

Finalmente, acredita-se que para analisar e
interpretar dados qualitativos ndo ha formulas;
nio hia meios de replicar perfeitamente o processo
analitico de pensamento do pesquisador; nao ha
regras especificas a nao ser a de utilizar a capacida-
de intelectual, da melhor forma, para representar
fielmente os dados € comunicar o que eles revelam,
segundo o propésito do estudo.®

Quanto a apresentacao dos resultados, estes
devem conter citagoes literais ilustrativas que dao
vida & apresentacio e sdo marcas dos estudos qua-
litativos.* Outro aspecto fundamental é relacionar
as descobertas feitas durante o estudo com o que ji

existe na literatura sobre o assunto. O uso extensivo
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de comentarios e observagoes feitas ao longo da
coleta de dados pode ajudar na elucidagio de alguns
pontos no final do estudo.’ Em estudo previamente
realizado com o propésito de compreender o signih-
cado da experiéncia de infertilidade paraa mulher,”
observou-se que quando solicitadas a falarem sobre os
seus sentimentos diante do fato de nio conceber, as
mulheres expressaram que se sentiam diferentes das
outras, além de imiteis e incapazes de constituirem
uma familia. As falas dessas mulheres foram citadas
de forma literal, tal qual elas se expressaram:
“Me sinto diferente dar mulheres. Todas as mulheres engra-
vidam, menos eu”
“Eu me sinto imitil, como uma drvore sem galho”.
Outros exemplos acerca do valor das citagdes
literais dos discursos para a ilustracio fidedigna dos
resultados da pesquisa podem ser observados em
outros trabalhos, conforme a seguir:
“Ah, € duro ter que enfrentar a verdade, chegar em casa e
ver tuce do nené, ver bergo arrumado, ver as roupinhas...
fazer repouso durante oito meses para nada... foi tudo em
vio... cria uma revolta... a gente tem que se conformar... a
dor para mim ¢ muita”
(Experiéncia de uma paciente diante da perda
fetal; Santos et al, 20047
“Bom, eu realmente ndo li nada. Porque eu achei que eu
ndo estivesse nessa época ainda. Quando eu cheguei aqui é
que a médica mandou eu fazer uma série de exames. E eu
percebi, ou melhor, ela percebeu que eu precisava fazer uma
reposigio leve hormonal™
(Relato de uma mulher sobre a percepcio dos si-
nais e sintomas do climatério, demonstrando falta
de informacao e completa submissao ao poder
meédico; Vigeta & Bretas, 20042
“Ele falou que ndo podia fazer mais nada, que ndo adiantava
wrrjg.ir um erro com outro e, como que ele qm's djzer,
como wcé _ﬂ;u' e:mpmd'a, LM erre Serid s tirasse d crianga,
chegou aqui jd era tarde, jd era”
(Relato de uma mulher vitima de estupro que, em
decorréncia da peregrinacio por diversos servigos
de satde e servigos judiciais e policiais, perdeu a
condicio legal para interrupgio da gestagio, em

razao do tempo decorride; Oliveira et al, 2005)#

CONSIDERA CGES FINAIS

A aceitacao da pesquisa qualitativa enquanto aborda-
gem metodoldgica tem enfrentado diversos desafios,
dentre os quais o questioﬂamento quanto a sua vali-
dade, uma postura decorrente, em grande parte, do
maodelo de formacio dos profissionais de saide, com
pr\edomfnio de correntes tedricas positivistas.

No entanto, nos Gltimos anos, diante de pro-
gressivos resultados alcangados, percebe-se um
crescente interesse desses pi‘oﬁssionais peia pesquisa
qualitativa, alem de relevantes realizagdes. Na drea
da saude sexual e reprodutiva, essa abordagem me-
todoldgica tem contribuido para a compreensao dos
significados atribuidos aos fenémenos vividos pela
mulher no exercicio da sua vida sexual e reprodutiva,
propiciando uma maior aproximacao entre as cién-
cias humanas e bioldgicas 2 Dessa forma, os profis-
sionais de saude adquirem uma maior compreensao
acerca do comportamento das pacientes diante do
cuidado com a sua saide, possibilitando um melhor
planejamento de sua pratica prohssional.

Comprovada a importincia da pesquisa qualita-
tiva, persistem ainda desafios que estao postos aos
pesquisadores que se voltam para utilizagio desse
tipo de investigacdo, dentre os quais destacamos:
a) devida compreensio dos aspectos conceituais
e objetivos envolvidos, b) rigor metodolégico, ¢
dominio das técnicas para levantamento de dados,
d) interpretagio de resultados pertinentes para
compreensio dos comportamentos que permeiam
as priticas de satde, e} apreensio do significado
individual e coletivo dos fenémenos estudados.

Acreditamos que grande parte dos estigmas deco-
rre de desconhecimento acerca dos reals propositos
da abordagem qualitativa, Na dependéncia do objeto a
ser abordado em determinado estudo, a metodologia
empregada devera ser capaz de responder adequa-
damente as expectativas do pesquisador. Existem
situaghes em que somente através de um estudo
quantitativo bem desenhado é que serdo alcancados
esses objetivos. Da mesma forma, ha situagdes em que
o0s propositos apenas serdo alcancados levando-se em

conta um aprofundamento no campo das percepgaes
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e significados, através da abordagem qualitativa. Adi-

cionalmente, ha de se destacar que, na dependéncia

do objeto a ser estudado, pode ser necessiria uma

complementagio miitua das duas formas de abor-

dagem metodoldgica. Nesse sentido, as abordagens

qua]itativa e quantitativa jamais devem ser vistas como

antagfnicas, mas, sobretudo, como complementares

& de semelhante validade cientifica.
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Abstract

BACKGROUND: Polycystic ovary syndrome (PCOS) has been shown to
cause a reduction in quality of life. Little is known on the psychosocial aspects
associated with PCOS, especially on women’s own experiences regarding the
syndrome. Therefore, the aim of this study was to analyze the psychosocial impact
of PCOS by measuring the health-related quality of life and exploring the women'’s
own experiences of PCOS.

METHODS: A two-phase model of combination of quantitative and
gualitative research approaches was conducted, a cross-sectional survey to
provide quantitative data on the quality of life and a qualitative approach to
understand the women’s experience in relation to the PCOS symptoms. For the
first phase, 109 women with PCOS and 104 healthy controls were evaluated with
the 36-item short-form health survey (SF-36). Additionally, semi-structured
interviews (n=30) were conducted to facilitate in-depth exploration of PCOS
women’s experience.

RESULTS: PCOS patients showed significant reductions in almost all SF-
36 domains of quality of life when compared with healthy controls (physical
function 76.5+20.5 and 84.6£15.9, respectively; physical role function 56.4+43.3
and 72.6+33.3; general health 55.2+21.0 and 62.5+17.2; vitality 49.6+21.3 and
55.3+21.3; social function 55.3+32.4 and 66.2+26.7; emotional role function
34.2439.7 and 52.94+38.2; mental health 50.6+22.8 and 59.2+20.2). Thematic

analysis revealed reports of feeling ‘abnormal’, sadness, afraid and anxiety. These
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feelings were related to four symptoms commonly experienced by women with
PCOS: ‘excess’ hair growth; irregular or absent menstruation, infertility and obesity.

CONCLUSIONS: Polycystic ovary syndrome impacts women both
physically and psychosocially. Owing to this, women with PCOS need not only
medical treatment for the reproductive, esthetic and metabolic repercussions, but
also the care of a multidisciplinary team, since PCOS is not just a physical
condition, but also an important psychosocial problem that affects various aspects

of a woman’s life

Key terms: PCOS; polycystic ovary syndrome; quality of life; psychosocial

impact; qualitative research
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Introduction
Polycystic ovary syndrome (PCOS) affects 5-10% of women of
reproductive age (1-3). This etiology is far from being understood, it seems clear
that genetic, behavioural and psychosocial factors play important roles in the
pathogenesis of PCOS (4). Hyperandrogenism, anovulation chronic, insulin
resistance and the metabolic syndrome play a major role in the development of the
signs and symptoms that are associated with PCOS (5-7).

The symptoms typically associated with PCOS include menstrual
disturbance, infertility, obesity, hirsutism, acne, acanthosis nigricans and
androgenetic alopecia (8). The PCOS is an heterogeneous condition and
individuals may not present all of the symptoms (9). Long-term consequences
often associated with PCOS may include hypertension, cardiovascular disease,
type 2 diabetes, and an increased risk for the development of uterine and cervical
cancer (6).

Previous studies have suggested that PCOS and its associated symptom
profile have a negative effect on health-related quality of life (HRQL) (10-12).
Changes in physical appearance, particularly obesity and hirsutism, as well as
symptoms associated with reproductive function, infertility and menstrual
disturbance have been identified as important contributors to psychosocial
problems (9). For example, obesity is clearly an important factor which can
profoundly affect quality of life (13), acne and hirsutism have been identified as
major causes of social and emotional stress and psychological morbidity (11)
infertility has profound social and personal implications resulting in a decreased

sense of well-being (14, 15) and menstrual disturbance can also cause
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psychological distress and decrease quality of life, possibly by influencing feminine
identity (9).

The psychosocial problems arising following PCOS are most often
reported to be distress, depression, anxiety, sexual problems, marital and social
maladjustment, loss of control and lowered self-esteem (14) leading to large
decrements in quality of life (5). However, the majority of these studies have been
conducted within a medical or psychiatric framework, and has failed to explore
women’s own experience of the syndrome (6, 16).

In a previous report we highlighted the limitations of purely
guantitative analysis to assess essentially subjective aspects and the need of
incorporating qualitative approaches for adequate understanding of the
psychosocial impact of PCOS(16). The complexity involved in the illness process
and the aspects related to the symptoms of this syndrome point to the importance
of psychosocial studies that incorporate the individuals’ perspective into their social
context. Therefore, the aim of this study was to analyze the psychosocial impact of
PCOS by measuring the health-related quality of life and exploring the women’s

own experiences of PCOS.

Methods

A two-phase model of combination of quantitative and qualitative research
approaches was conducted (17). The underlying logic of mixing is that neither
guantitative nor qualitative methods are sufficient in themselves to capture the
trends and details of this complex situation. When used in combination, both

guantitative and qualitative data yield a more complete analysis, and they
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complement each other. Therefore, a cross-sectional survey to provide quantitative
data on HRQL was followed by a qualitative research involving semi-structured
interviews to facilitate more in-depth exploration of PCOS women’s experience (17,
18).

The rationale underlying such a ‘triangulation design’ (19) was that
guantitative survey methods would provide an efficient means of gathering
substantial information on problem perception. These data would also enable us to
evaluate the extent to which such perceptions are associated with psychological
distress.

The methods and results from the two phases of the study are reported
sequentially, in order to provide a clear account of what was done. We will argue,
however, that interpretation of the results of the quantitative study is enhanced by
consideration of the qualitative analysis (and vice versa) and we will synthesize the
two sets of results in the final section.

This study was approved by the Institutional Ethics Committee (protocol

number 166/04) and all volunteers gave written informed consent.

Quantitative phase
Participants
To investigate the impact of PCOS on health-related quality of life (HRLQ),
109 women diagnosed as having polycystic ovary syndrome (PCOS) and 104
controls were evaluated with the 36-item short-form health survey (SF-36).

Volunteers were selected in the Gynecology Endocrine Outpatient Department of
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the Federal University of Rio Grande do Norte, Brazil, from July 2004 to December
2005.

Women at age 20-34 yr and with = 2 years postmenarche were eligible for
study. PCOS was defined according to the Rotterdam ESHRE-ASRM-sponsored
PCOS consensus workshop (20) by the presence of at least two of the following
three features.: 1) oligo- and/or anovulation, characterized by oligomenorrhea
(intermenstrual intervals of 45 days or more or a total of eight or fewer menses per
year), or amenorrhea (intervals>3 months); 2) clinical and/or biochemical signs of
hyperandrogenism (Ferriman-Gallwey score = 8 and/or elevated serum levels of
total testosterone or dehydroepiandrosteronesulphate); and 3) ultrasonographic
findings of ovarian polycystic morphology. The exclusion of other disorders such as
nonclassical congenital adrenal hyperplasia, thyroid dysfunction, and
hyperprolactinemia was also considered. Age-matched healthy controls were
recruited from the general population. Exclusion criteria for controls included any
known medical condition or psychological disorder, irregular periods, or hormonal

disturbances.

Instruments and Measures
Sociodemographic and clinical data were obtained including information
about age, family status, education and employment. Clinical information included
the reasons for seeking the medical care, their gynecological/obstetrical history,
and details on the manifestation of symptoms (symptoms presented and intensity).
To evaluate health-related quality of life, patients and controls were asked to
complete the Brazilian version of the SF-36 (21), a validated generic instrument
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that measures 8 aspects or dimensions of health status, namely Physical Function,
Physical Role Function (role limitations caused by physical problems), Bodily Pain,
General Health, Vitality, Social Function, Emotional Role Function (role limitations
caused by emotional problems), and Mental Health. This instrument assesses
negative health aspects (such as diseases or perception of limitations) as well as
positive ones (such as well-being). The scores range from 0 to 100, with 0 as an

indicator of the worst HRQL and 100 of the best.

Statistical Analysis

The statistical analyses were carried out using SPSS for Windows 13.0
(SPSS, Chicago, IL, USA) adopting 5% significance level in all statistical
procedures.

After computing descriptive statistic (means, median, SDs, etc.), group
comparisons of PCOS patients vs controls were tested regarding their significance
by using the independent sample t-test, Mann—Whitney test, or Chi-square test, as
appropriate. The Pearson correlation analysis test was used to analyze

correlations between SF-36 domain scores and other variables of interest.

Results

Sociodemographic characteristics of PCOS and control groups are
presented in table 1. The groups did not differ in relation to age, education and
duration of marriage, however, women with PCOS were more frequently married

than the control group. In this study, we do not have exact information on the
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duration of symptoms prior to the confirmation of PCOS diagnosis. However,
patients typically report symptoms since the beginning of puberty, which often go
undiagnosed until several years later. In the PCOS group, the prevalence rates of
body weight excess, oligo-amenorrhea, hirsutism and infertility were 61,5%, 90,8%,
45,9%, and 34,9%, respectively. All these rates were significantly higher than

those observed in the control group (data not shown).

TABLE 1. Sociodemographic characteristics of women with PCOS and

healthy controls.

PCOS Controls P
(n=109) (n=104)
Age (years) 26.85 (5,4) 23.89(6,7) NS
Education (years of 9.80 (3,3) 8.63 (2,7) NS
schooling)
Duration of marriage 4.66 (5,03) 1.78 (4,07) NS
(years)
Marital status
Married, % (n) 68 (74) 22 (23) <0.0001
Divorced, % (n) 33 12 (12)
Single, % (n) 29 (32) 66 (69)

Data are presented as mean (SD) for quantitative variables or frequencies

for categorical variables.

Quality-of-life in PCOS patients compared with healthy controls
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PCOS patients showed significant reductions in almost all SF-36 domains of
quality of life when compared with healthy controls, indicating lower quality-of-life
associated to the PCOS (Table 2). No significative correlation was observed

between the SF-36 domain scores and the body mass index.
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TABLE 2. Health-related quality-of-life in women with PCOS and healthy controls, measured with the 36-item short-

form health survey (SF-36).

SF-36 domain PCOS group Control group p*
Mean (SD) Median (25th / Mean (SD) Median (25th /
75th percentiles) 75th percentiles

Physical 76,56+20,51 80 (62,5/90) 84,66+15,95 90 (75/100) 0,001
Function

Physical Role 56,42+43,36 50 (0/100) 72,60+33,33 75 (50/100) 0,002
Function

Bodily Pain 56,50+29,43 51 (32/74) 61,37+22,05 62 (42/74) 0,17

General Health 55,20+21,02 57 (37172) 62,57+17,24 60 (52/72) 0,005

Vitality 49,63+21,32 50 (35/65) 55,38+21,36 55 (40/75) 0,05

Social Function 55,28+32,42 50 (25/87,5) 66,23+26,75 62,5 (50/87,5) 0,007

Emotional Role 34,21+39,69 33 (0/67) 52,91+38,26 67 (16,5/100) 0,001
Function

Mental Health 50,64+22,82 52 (32/68) 59,23+20,01 56 (46/76) 0,003

77



Qualitative phase

Participants

A purposive sample of 30 women participated in the qualitative phase of study.
Women were considered suitable for interview if they had self-perceived symptoms
and if they indicated that their symptoms had impacted on their view of themselves.
The interviews were audio taped and lasted between 30 and 45 minutes. These
taped interviews were subsequently transcribed for analysis.

The interview schedule was designed to seek information not easily
obtained by conventional survey methods. Questions in the interview were derived
from a number of sources including therapeutic dialogues with women referred for
psychological help in relation to their symptoms. The final schedule asked
participants to describe how they came to be diagnosed with the condition, what their
symptoms were and how they dealt with them, how they felt about having PCOS and

how it affected them, and issues of disclosure.

Analysis

The interviews were analyzed thematically (22). After reading and
rereading the transcripts, data were coded by large topic area and then into smaller

sub-topics.

Results
Thematic analysis of the interviews revealed pervasive reports of

feeling ‘abnormal’, sadness, afraid and anxiety. These feelings were related to four



symptoms commonly experienced by women with PCOS: ‘excess’ hair growth;
irregular, absent or disrupted periods, infertility and obesity. Describing the feeling
about the impact of PCOS symptoms in their lives, women described:
“The fact that | can’'t get pregnant makes me very sad. My greatest
dream is to be a mother, to be able to have a child”. (V, 27).
“I put on a lot of weight. In the last two years, | put on 26 kg, and this
makes me very sad” (D, 23).
“My life is controlled by my periods, if | don’t get them, | become very

sad and miserable” (J, 34).

Many women expressed feelings of being different, standing aside from the
‘normal’, especially from normal “femininity”. The menstrual irregularity, infertility,
body and facial hair were associated with feeling ‘abnormal’, ‘unwomanly’, ‘weird’,
‘different’ in some way:

“| feel abnormal, different, having children is such a natural thing, and |
can't get pregnant. | feel unworthy, helpless” (ML, 30).

“Every woman menstruates. Why is that only | don’t menstruate every
month? | don’t like not menstruating” (D, 23).

“Why is it that | am the only woman in the world that doesn't get
pregnant? My neighbor is pregnant, so is my sister, I'm the only one that
doesn’t get pregnant, | don’t even get my periods, | always need to take
medicine” (J, 34)

“There’s a lot of hair on my arms and legs, | also have hair above my

upper lip, but I wax it there. | feel different from other women” (J, 27)
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There are also many women who, not yet wanting to conceive at
present, fear they will not be able to have a family when they want to. In addition,
there are women who, having experienced miscarriages, fear they will conceive and
lose the baby again, according to the quotes below:

“I have always treasured family a lot, my dream is to be able to have a
child. I am very scared of not being able to get pregnant when | decide to have
children” (MF, 25).

“I'm very scared | won'’t be able to have children. I've been pregnant six
times and I've had six curettages. So, I'm always scared of getting pregnant
and losing it again” (C, 32).

“I am very scared of not being able to get pregnant one day, because to
get pregnant | will need medication. | think children are everything in a family”

(M, 28).

The anxiety experienced by respondents was connected to obesity and
the fact they could not conceive, according to the quotes below:
“I am very anxious, therefore | can’'t lose weight. | weigh 108 kg. But
how can | lose weight if | can’t stop eating” (C, 29)
“I feel very hungry, but the doctor said | have to lose weight, but | can't, |
put on a lot of weight very quickly. I've weighed 102 kg” (V, 27)
“I'm trying to control my anxiety, I'm trying to believe | will be able to get

pregnant” (ML, 30)

Psychosocial repercussions of PCOS
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The occurrence of PCOS symptoms may significantly affects various
aspects of a woman'’s life, since PCOS is not just a physical condition, but also an
important psychosocial problem.

In regard to relationship with partners, it should be pointed out that the
occurrence of symptoms of infertility and menstrual irregularity may significantly
affect the relationship both in terms of affection and sexual activity.

“My husband keeps asking me for a child. | feelsptged. | think my marriage is
going to end because he wants a child so much.evem been thinking that I'll wait
until the end of the year, and if | can't, I'll dmack to my hometown and I'll set him
free to get another woman pregnant, it's what hetsvthe most” (B, 33)

“When | get my periods, it's the worst moment of my life. | have very
heavy flow, during this period | avoid my husband and he complains saying I'm
always making up an excuse” (Z, 31)

“The increase in my menstrual flow affects me a lot, even sexually”

(MG, 32)

Some symptoms such as heavy menstrual flow, obesity and body hair affect

the social life of women, and sometimes lead them to social isolation:

“| feel an outcast because I'm fat and | have facial hair. | don’t have
many friends, | only consider my friend my mother, and one other girl friend”

“If I don’t get my periods, | swell up, if | do get it, | have to stay in bed,
feeling strong cramps and heavy flow. So, the heavy flow stops me from going
out” (F, 28)

“I'm obese and this really gets to me, | didn't use to be like this. I've

even stopped going out because | don’t feel comfortable” (D, 23)
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The menstrual irregularity and obesity are symptoms that most affect

women at work. This is noticed in the following:

“I've suffered a lot with my irregular periods, I've had to be absent from
work, and I've needed really long medical leaves” (C, 32).

“I find it difficult to carry out certain chores, because I'm too heavy, | cut
down on the amount of laundry | do, | cut down on the amount of work
because my legs get swollen really quickly” (G, 36).

“Because my periods are so intense, | don’t do many things. For
example, today | was supposed to be in my hometown taking a course, but I'm
not because I'm here for an appointment. | would like to lead a more normal

life” (Z, 23).

Discussion
Consistent with previous studies, the present results indicate decreased
health-related quality-of-life in women with PCOS (2, 12, 14, 23, 24). A disease-
specific instrument (25, 26) may be more sensitive to change than the generic
instruments we used. However, no validated disease specific questionnaire exists for
Brazilian PCOS patients, and the disease-specific Polycystic Ovary Syndrome
Health-Related Quality of Life Questionnaire (PCOSQ) has been shown to correlate
with the SF-36 (27).
Based upon the data that have been obtained from SF-36, it is possible to
perceive that the PCOS group of women presented low scores as regards the
emotional role function domain, and that indicates that clinical manifestations of this

syndrome may cause emotional disturbances to the life of such women.
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Through the qualitative analysis, an attempt was made to understand the
meaning of certain symptoms to the women involved, since most scientific surveys
regarding this theme focus on the clinical aspects of the disease only, making no
reference to those who experience it.

Considering that every woman responds differently to the symptoms that
present themselves, the importance of viewing a woman’s particular perspective of
PCOS within her social context was emphasized (12, 14).

Thus, the women interviewed in this study spoke of various psychosocial
issues related to living with PCOS. Feelings of ‘abnormal’, sadness, afraid and
anxiety were among those issues articulated by these women. The main symptoms
associated with PCOS include menstrual disturbance, hirsutism, infertility and
obesity.

It was noticed that the women surveyed gave different psychosocial replies
with respect to the manifested symptoms, which varied according to their personal
life experience, their psychological functioning, their network of social support as well
as to the level of information and internal resources they had in order to deal with the
aspects of each particular situation. It should be pointed out that many women
responded to their condition in an adaptive way, without major consequences in the
psychological and social spheres.

Chronic anovulation is a frequent finding in women with PCOS and the main
clinical manifestations are menstrual irregularity and infertility. With respect to
menstrual irregularity, this study has shown it is related to feelings of feminine
inadequacy.

The women who did not menstruate expressed feelings of abnormality, which

generated a reaction of social isolation, in addition to a desire to “be normal”, that is,
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menstruate regularly. As 90.8 % of the women interviewed had oligomenorrhea, they
often expressed a feeling of “abnormality”, which was followed by a certain irritation
and incompliance. Some of them even manifested the desire to take medicine to
menstruate regularly, showing a direct relation between femininity and regular
menstruation.

Some participants related “abnormality” to infertility symptoms, menstrual
irregularity and hirsutism. It is known that infertility is present in almost 70% of
women with PCOS (14). Infertile women expressed a wide range of feelings such as
“abnormality”, sadness, fear and anxiety, indicating that infertility results in great
emotional distress.

Fear was especially visible in those women who are not trying to get pregnant
at present, but who are afraid they will not be able to when they desire to do so in the
future. Some of them believe they will have to undergo medical treatment to get the
pregnancy they dream of so much.

It is worthwhile noticing through the participants’ speeches that this
condition was capable of having devastating effects on the individual, conjugal and
social life of women.

The present study shows that for many women, the inability to conceive is not
only a traumatic event, but it can jeopardize conjugal relationships and, in some
situations, lead to social isolation. That confirms a previous study done in Brazil in
which we found that infertility resulted in feelings of profound sadness, sometimes
leading to social isolation (15).

Women with PCOS fail to conform with societal norms for outer appearance.

As major components of feminine role expectations, loss of regular menstruation and
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infertility may also cause or contribute to emotional distress in women with PCOS
(29)

By interfering directly in the physical appearance of women, obesity and
hirsutism caused deep emotional impact on them, provoking sadness, cry, anxiety
and fear. They expressed fear of losing their husbands, since they felt they were
inadequate to a female condition. This impact is especially relevant in populations
where femininity is a core cultural value for many women (6, 30). Thus, we would
hypothesize that the impact related to the symptoms affecting the physical
appearance would be far greater on populations where sensuality and sexuality is
strongly associated with cultural notions of womanhood.

Confirming the results of our study, Hann et al (2005) found that obesity and
hirsutism were responsible for a significant reduction in HRQoL, increased
occurrence of psychological disturbances and diminished sexual satisfaction (11, 29).

Some studies have shown that the influence of body weight on the HRQoL of
women with PCOS is a very complex subject (11). For example, McCook et al (2005)
found that although BMI was a predictor of weight domain scores, no such
relationship existed between BMI and the other domain scores on the PCOSQ.

Keegan et al (2003) used two methodological approaches (quantitative and
gualitative), to assess the psychological impact of hirsutism, proving that feelings of
inadequacy in their feminine role and of abnormality were manifested, in addition to
dissatisfaction with their body image. This study was the first to use the two
methodological approaches, reinforcing the idea that they complement each other
and facilitate the incorporation of the social context into the significance of the

experience of women with PCOS (16, 31).
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As regards the social aspects, it can be noticed that SOP intervened in the
women’s social relations in some moments, and in others it interfered in their
professional life, causing them to distance themselves from work or decrease their
work performance.

However, in any one individual, it may not be possible to predict the degree of
psychological distress based on the presence or absence of individual symptoms or a
specific symptom constellation alone. Therefore, clinicians should pay attention to the
psychosocial dimension of PCOS on an individual basis, regardless of symptom

Severity or treatment response.

Conclusions

Through the quantitative survey one can perceive that the PCOS endangers
the quality of life of women. It also shows that there is a greater risk of PCOS women
developing psychological disorders such as anxiety, sadness, feeling of “abnormal”
and afraid. It should be pointed out that the occurrence of these symptoms may
significantly compromise treatment adherence.

Owing to this, women with PCOS need not only medical treatment, but also
the care of a multidisciplinary team, since PCOS is not just a physical condition, but
also an important psychosocial problem that affects various aspects of a woman’s
life.

Thus, in order to be able to offer comprehensive, sensitive and efficient care, it
Is important to understand the relation that women establish with the abnormalities
inherent to PCOS, and avoid providing generic advice. It is necessary to help women
cope with the consequences of their symptoms. To provide better care for women

with PCOS, we proposed the creation of psychological support groups to treat their
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anxieties, and to make them aware of their responsibility in caring for their own
health. They must also be motivated to engage in regular physical exercise and to
adhere to a dietary reeducation program. For women who are incapable of
conceiving, we proposed a specific group to discuss the anxieties inherent to this
condition.

For some specific situations, it will be necessary to send the patient to
pshycotherapy, which will allow the woman to reflect both about her existence and

condition related with the presented symptomatology.
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COMENTARIOS, CRITICAS E SUGESTOES

O contato com o tema “Sindrome dos Ovarios Policisticos (SOP)” se deu a
partir do nosso trabalho de Mestrado intitulado “Aspectos psicossociais da mulher
infértil: um estudo quali-quantitativo”, pois existe uma estreita relacdo entre SOP e
infertilidade. Sabe-se que a infertilidade pode estar presente em 70% das mulheres
com SOP e, entre as inférteis, a SOP pode ser considerada o fator causal de 30%
dos casos de infertilidade (40).

Assim, o interesse pelo tema foi sendo despertado, percebendo que a
manifestagdo dos sintomas da SOP se dava de forma bastante heterogénea, como
também foi percebido que cada mulher atribuia um significado Unico ao seu sintoma.
Além disso, foi observado que muitas mulheres que apresentavam SOP respondiam
a sua condicdo de forma adaptativa, sem maiores repercussdes nas esferas
psicolégica e social.

Diante dessa heterogeneidade, percebida tanto na manifestacdo dos
sintomas da SOP quanto nas distintas respostas psicossociais das mulheres, surgiu
o interesse de compreender a experiéncia das mulheres com SOP, incorporando a
perspectiva individual dessas mulheres ao seu contexto social.

Para isso, desenvolvemos um projeto de pesquisa que contemplasse a
propria experiéncia da mulher diante da sua doenca ou, mais especificamente,
diante dos sintomas da SOP, resgatando a sua subjetividade e inserindo nas
propostas de pesquisas com enfoque psicossocial, uma metodologia capaz de
compreender sentimentos, atitudes e praticas de saude.

No entanto, a partir do contato com a literatura existente nesta tematica,

deparamo-nos com uma dificuldade: o fato de que a producéo cientifica relacionada
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aos aspectos psicossociais da SOP ainda é escassa e a maioria dos estudos sobre
o tema utiliza metodologias quantitativas.

Seguimos com a nossa proposta, acreditando que a metodologia qualitativa
possibilitaria uma melhor compreensdo da complexidade que envolve o binémio
saude-doenca. Mas, entretanto, decidimos incorporar a metodologia quantitativa,
desenvolvendo um estudo com a utilizacdo de duas abordagens metodologicas:
quantitativa e qualitativa, acreditando que elas atuariam de forma complementar.

Assim, para dar seguimento a nossa proposta, precisavamos nos apropriar
mais da metodologia qualitativa e nos matriculamos em duas disciplinas oferecidas
pelo Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia: “Pesquisa em abordagem
qualitativa” e “Aspectos operacionais em pesquisa qualitativa’. Também
participamos de seminarios, congressos e cursos com este enfoque, entre os quais,
podemos citar um Curso sobre analise dos dados qualitativos, que se intitulou
“Analise do Conteudo”, organizado pelo Departamento de Odontologia da UFRN, em
2005.

Além disso, organizamos um grupo de estudo em pesquisa qualitativa com a
participacdo do Prof. Dr. George Dantas de Azevedo e da Profa. Maria José Pereira
Vilar, orientadores deste programa, e dos seus respectivos orientandos.

A partir das discussdes travadas neste grupo, produzimos um trabalho de
revisao intitulado “Fundamentacion del abordaje cualitativo para la investigacion em
salud sexual Y reproductiva”, o qual foi publicado em periédico indexado.

Além disso, o0 grupo supracitado propiciou o0 exercicio da pratica
multidisciplinar, favorecendo a integracdo entre varias profissbes, com o
envolvimento de estudantes e pesquisadores das areas de Medicina, Fisioterapia,

Servigo Social, Antropologia e Enfermagem.
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No decorrer da pesquisa, deparamo-nos com uma dificuldade referente ao
espaco fisico destinado a realizacdo das entrevistas, principalmente, as entrevistas
em profundidade, que necessitavam de um ambiente acolhedor, onde o entrevistado
pudesse falar sobre sentimentos e experiéncias sem constrangimentos; nem
interrupcdo. Tivemos muita dificuldade para conseguir tal espaco, algumas vezes,
inclusive, as entrevistas foram remarcadas ou canceladas, em funcdo dessa
dificuldade de espaco.

Nesta pesquisa, tive a oportunidade de contar com a participacdo de um
estudante de Medicina da Iniciacao Cientifica, a quem orientei nos primeiros passos
em direcdo a pesquisa cientifica, tendo ele acompanhado todas as fases deste
trabalho, inclusive, participando da coleta dos dados quantitativos.

No decorrer do doutorado, como integrante da base de pesquisa “Saude da
Mulher”, vinculada ao Departamento de Tocoginecologia e registrada no Diretério
Nacional dos Grupos de Pesquisa do CNPqg, estivemos envolvidos com outros
projetos de pesquisa, tais como: Violéncia fisica contra a mulher perpetrada pelo
companheiro e Qualidade de atencdo no ambito dos servicos de saude sexual e
reprodutiva. Além desses, ainda participamos de pesquisas referentes a Qualidade
de Vida do estudante de Medicina e & Humanizacao na formagédo médica.

Em relacdo a violéncia fisica contra a mulher, trata-se de um projeto aprovado
pelo edital Pesquisa para o SUS, Ministério da Saude/ Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico/ Fundagdo de Apoio a Pesquisa do
Estado do Rio Grande do Norte (Convénio ne 0146.00/04), o qual teve a nossa
coordenagao.

Enfim, chegando ao término de mais uma etapa da formacgéo profissional, o

sentimento é de realizacao pelo cumprimento deste trabalho e pelo percurso trilhado
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durante toda a fase da pos-graduacéo, que teve inicio em 2002. Neste percurso, ndo

poderia deixar de mencionar o privilégio e a grande honra de ter tido como

orientador o prof. Dr. George Dantas de Azevedo, que acreditou em mim,

incentivando-me e direcionando-me nesta caminhada, sendo sempre um exemplo de

pesquisador e uma grande referéncia no meio académico.

No momento, encontro-me como profa. Substituta do Departamento de

Psicologia desta Universidade e tenho como propdsito dar seguimento as pesquisas

cientificas com énfase maior as pesquisas que utilizam abordagem metodoldgica

qualitativa.

Publicacdes realizadas no periodo da po6s-graduacéo:

MOREIRA SNT; MELO COM; GALVAO LLLF; AZEVEDO GD. A violéncia
fisica contra a mulher na perspectiva de profissionais de salude de Natal - RN
Revista de Saude Publica / Journal of Public Health, 2008.

MELO COM; MOREIRA SNT; TERTULINO FF;, AZEVEDO GD.
Consideracdes sobre violéncia institucional no ambito da salde sexual e
reprodutiva. Femina, 36: 73-8, 2008.

MOREIRA SNT; GALVAO LLLF; MELO COM; Azevedo GD. Fundamentacion
del abordaje cualitativo para la investigacion en salud sexual y reproductiva.
Revista Colombiana de Obstetricia y Ginecologia, 58: 28-37, 2007.

MOREIRA SNT; TERTULINO FF; NOGUEIRA CA; TERTULINO FMF; VILAR
MJP; AZEVEDO GD. Processo de significacdo de estudantes do curso de
Medicina diante da escolha profissional e das experiéncias vividas no
cotidiano académico. Revista Brasileira de Educacdo Médica, 30: 14-19,
2006.

MOREIRA SNT; MELO COM; TOMAZ G; Azevedo GD. Estresse e ansiedade
em mulheres inférteis. RBGO. Revista Brasileira de Ginecologia e Obstetricia,
Ribeirdo Preto, 28(7): 358-64, 2006.

MOREIRA SNT; AZEVEDO GD. Incorporating qualitative approaches is the
path to adequate understanding of the psychosocial impact of polycystic ovary
syndrome. Human Reproduction, 21: 2723-25, 2006.
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5(1): 119-25, 2005.
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Artigos aceitos para publicacao
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APENDICE 1

Roteiro de entrevista semi-estruturado
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Roteiro de entrevista

1) Manifestacdo dos sintomas da SOP
2) Experiéncia da doenca
3) Relacionamentos afetivos e sociais

4) Aspectos profissionais
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Abstract
BACKGROUND: Polycystic ovary syndrome (PCOS) has been shown to cause a
reduction in quality of life. Little is known on the psychosocial aspects associated with
PCOS, especially on women’s own experiences regarding the syndrome. Therefore,
the aim of this study was to analyze the psychosocial impact of PCOS by measuring
the health-related quality of life and exploring the women’s own experiences of
PCOS.
METHODS: A two-phase model of combination of quantitative and qualitative
research approaches was conducted, a cross-sectional survey to provide quantitative
data on the quality of life and a qualitative approach to understand the women’s
experience in relation to the PCOS symptoms. For the first phase, 109 women with
PCOS and 104 healthy controls were evaluated with the 36-item short-form health
survey (SF-36). Additionally, semi-structured interviews (n=30) were conducted to
facilitate in-depth exploration of PCOS women'’s experience.
RESULTS: PCOS patients showed significant reductions in almost all SF-36
domains of quality of life when compared with healthy controls (physical function
76.5£20.5 and 84.6x15.9, respectively; physical role function 56.4+43.3 and
72.6x£33.3; general health 55.2+21.0 and 62.5+17.2; vitality 49.6+21.3 and 55.3+21.3;
social function 55.3+32.4 and 66.2+26.7; emotional role function 34.2+39.7 and
52.9+38.2; mental health 50.6+22.8 and 59.2+20.2). Thematic analysis revealed
reports of feeling ‘abnormal’, sadness, afraid and anxiety. These feelings were
related to four symptoms commonly experienced by women with PCOS: ‘excess’ hair
growth; irregular or absent menstruation, infertility and obesity.
CONCLUSIONS: Polycystic ovary syndrome impacts women both physically and

psychosocially. Owing to this, women with PCOS need not only medical treatment for
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the reproductive, esthetic and metabolic repercussions, but also the care of a
multidisciplinary team, since PCOS is not just a physical condition, but also an

important psychosocial problem that affects various aspects of a woman'’s life

Key terms: PCOS; polycystic ovary syndrome; quality of life; psychosocial impact;

qualitative research
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