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RESUMO

O Luapus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doenca cronica autoimune, inflamatéria e
multissistémica, que pode afetar vdarios Orgdos do corpo humano, tais como: o
musculoesquelético, o tegumentar, renal, cardiaco, pode se apresentar por fases de
exacerbacdo e remissdo dos sintomas. De etiologia desconhecida, o LES esta relacionado
diretamente com fatores genéticos, hormonais e ambientais, a predisposicdo € pelo género
feminino, principalmente em idade férteis de 15 a 49 anos, para cada 10 mulheres 1 homem
desenvolve a doenca. Esta pesquisa teve como objetivo analisar a qualidade de vida de
mulheres com Lipus Eritematoso Sistémico. Caracterizar o perfil socioecondmico das
entrevistadas, conhecer os fatores que interferem na qualidade de vida de mulheres, investigar
a qualidade de vida de mulheres com Lipus Eritematoso Sist€émico. Trata-se de uma pesquisa
do tipo exploratdéria com carater descritivo e com abordagem quantitativa. O presente estudo
foi desenvolvido no Ambulatério da Faculdade de Ciéncias da Saidde (FACS) da
Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN) no Municipio de Mossord, Rio
Grande do Norte. A populacido da pesquisa foram as mulheres que possuem o diagndstico de
Lipus Eritematoso Sist€émico. A amostra foi composta por nimero de 15 mulheres. Foram
utilizados dois instrumentos para coleta de dados: Um roteiro de entrevista para
caracterizacdo sociodemografica e um instrumento um validado sobre qualidade de vida
(WHOQOLBREF10). Os dados fora, tabulados em planilhas através do Microsoft Excel
versao 2007, sendo apresentados em frequéncias observando os percentuais da qualidade de
vida de mulheres com LES. A Pesquisa foi aprovada com o ndmero do protocolo CEP:
1.960.164 e CAAE: 65211717.0.0000.5179. Através da pesquisa foi possivel conhecer os
fatores que podem interferir na qualidade de vida das mulheres com Lipus Eritematosos
Sistémico (LES), porém de acordo com os resultados constatou-se que elas consideram
satisfatoria sua qualidade de vida, mesmo nas fases agudas da doenca, onde o dominio que
mais prevalece foi o de relacdes sociais, j4 que estas informaram ter boas relagcdes com
familia, amigos e sociedade. Assim, o LES constitui-se em uma doenga de auto complexidade
que requer total interacdo da paciente, que a0 mesmo tempo em que recebe o diagndstico
também € importante o inicio do tratamento, pois esta aceitagdo pode melhorar a expectativa
de sua vida. Conforme os resultados dessa pesquisa, foi possivel constatar que mulheres com
um grau de escolaridade mais elevado, consegue enfrentar os desafios do LES com maior
disposicdo e otimismo.

Palavras-chave: Lipus. Mulheres. Qualidade de Vida



ABSTRACT

Systemic lupus erythematosus (SLE) is a chronic autoimmune, inflammatory and
multisystemic disease that can affect several organs of the human body, such as:
musculoskeletal, tegumentary, renal, cardiac, can present in phases of exacerbation and
remission of symptoms . Of unknown etiology, SLE is directly related to genetic, hormonal
and environmental factors, the predisposition is female, mainly in the fertile age of 15 to 49
years, for every 10 women 1 man develops the disease. This study aimed to analyze the
quality of life of women with Systemic Lupus Erythematosus. To characterize the
socioeconomic profile of the interviewees, to know the factors that interfere in the quality of
life of women, and to investigate the quality of life of women with Systemic Lupus
Erythematosus. This is an exploratory type research with descriptive character and with
quantitative approach. The present study was developed at the Outpatient Clinic of the
Faculty of Health Sciences (FACS) of the State University of Rio Grande do Norte (UERN)
in the city of Mossord, Rio Grande do Norte. The research population was women diagnosed
with Systemic Lupus Erythematosus. The sample consisted of 15 women. Two instruments
were used for data collection: an interview script for sociodemographic characterization and a
validated instrument on quality of life (WHOQOL-BREFI10). The data were tabulated in
spreadsheets through Microsoft Excel version 2007, being presented in frequencies observing
the percentages of the quality of life of women with SLE. The Research was approved with
the protocol number CEP: 1,960,164 and CAAE: 65211717.0.0000.5179. Through the
research it was possible to know the factors that may interfere in the quality of life of women
with systemic lupus erythematosus (SLE), but according to the results, they found that they
considered their quality of life satisfactory, even in the acute phases of the disease, Where the
domain that prevailed most was the one of social relations, since these informed to have good
relations with family, friends and society. Thus, LES is a disease of self-complexity that
requires full interaction of the patient, who at the same time receives the diagnosis is also
important to start treatment, as this acceptance can improve the life expectancy. According to
the results of this research, it was possible to verify that women with a higher education level,
are able to face the challenges of SLE with greater disposition and optimism.

Keywords: Lupus. Women. Quality of life.
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1 INTRODUCAO

O Liupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenga autoimune, inflamatdria, cronica e
multissistémica, de causa desconhecida, porém estd diretamente relacionada a fatores
genéticos, hormonais, e ambientais, e pode se apresentar de forma insidiosa ou aguda, devido
a producgdo elevada de auto anticorpos, onde a célula T supressora tem sua func¢do alterada,
provocando inflamacdo, ativando os antigenos e anticorpos, resultando em lesdo tecidual
(SMETZER , 2009).

O LES pode afetar vdrios sistemas do corpo humano dentre eles estdo o
musculoesquelético, cardiaco, renal, tegumentar e neurolégico, e as manifestacdes clinicas se
apresentam como: artrite, artralgia, pericardite, lesdes cutaneas, depressdo, psicose e
alteracdes de padrdoes comportamentais, apresenta febre, fadiga, perda de peso e pleurisia. Em
50% dos pacientes com LES, a manifestacdo clinica mais evidente, € a lesdo cutanea aguda,
sendo este um exantema em asa-de-borboleta sobre a crista do nariz e bochechas (SMETZER,
2009).

O LES pode ocorrer em qualquer idade, geralmente as mulheres sdo as mais afetadas
cerca de 10 vezes a mais que nos homens, isso em idade de 20 e 45 anos. Dentre os cuidados
em pacientes com Lipus, é essencial além dos farmacos, elaborar um plano de cuidados que
consiga melhorar a questdo social, psicoldgica, como também ajudd-lo a desenvolver seu
préprio cuidado (PISTORI, PASQUINI, 2009).

Nas ultimas quatro décadas, o nimero de casos de LES triplicou ao longo dos anos, ao
mesmo tempo em que os indices de mortalidades declinaram, e esse dado estd diretamente
relacionado a interacdo entre medicamentos e as novas tecnologias terapéuticas que
contribuem para antecipar o diagndstico e as intervencdes necessarias. Contudo, existe um
extenso diagndstico diferencial, principalmente nas fases iniciais. Em geral a doenca se
manifesta através de lesdes cutaneas em mulheres jovens, no periodo fértil, porém ha uma
grande variedade de sintomas (SILVA et al, 2016).

Por ser considerada uma doenca crOnica, possui uma dimensdo psicossomdtica
prevalente, sendo essencial considerar o estresse e o sofrimento psicossocial no seu
desencadeamento, evolucdo, agravamento e possivel controle. Em pessoas com LES, a
qualidade de vida € prejudicada em comparagdo com a populagdo em geral. O prejuizo se
deve as alteracdes fisicas e emocionais ocasionadas pelo processo patoldgico, especialmente

nos periodos de exacerbagdo da doenga (REIS; COSTA, 2010).
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De acordo com Lopes et al (2016), para o diagndstico de LES, sdo realizados varios
exames laboratoriais, dentre eles, destaca-se o FAN (Fator ou Anticorpo Antinuclear) positivo
maior de 95%, porém se o resultado for negativo, mais hd probabilidade da doencga, é
indicado uma biopsia renal para saber a classe histoldégica e para eliminar outros
diagnosticos.

Antigamente, o LES era considerado como doenca letal, porém nos dias atuais, essa
concep¢do vem mudando, devido ao tempo de vida que o paciente consegue usufruir apds ser
confirmado o diagndstico, e pela precocidade do tratamento. No entanto, em pacientes idosos
e muito jovem, pode haver um mau progndstico devido a gravidade da doenca (SANTOS,
2015).

O LES pode apresentar-se de trés tipos: Lupus Discoide, Lipus Sistémico, e Lupus
Induzido por drogas. Quanto a sua classificacao clinica pode ser: aguda, subagudo e cronica.
Dessa forma, ndo é facil fechar o diagndstico de um paciente Lipico, devido a complexidade
da doengca como também por ela ter sinais e sintomas semelhantes a outras doencas.
Resultados anormais de Anemia hemolitica, linfopenia, trombocitopenia, leucopenia e
alteracdes na urina contribuem para o diagnéstico do LES (COSTA, 2014).

Para isso, o American College of Rheumatology (ACR), criou um modelo tnico para os
estudos cientificos sobre LES, sendo utilizados 11 critérios para o diagndstico. Tal modelo foi
publicado pela primeira vez em 1971 e revisada em 1982 e 1992. No entanto, em 2012, um
grupo internacional de pesquisa clinica do LES, conhecido como o Systemic Lupus
International Collaborating Clinisc (SLICC), fez uma nova avaliacao sobre os critérios, com
o intuito de antecipar o diagndstico para melhores resultados em pacientes com LES
(SANTOS, 2015).

Nesse sentido, de acordo com a portaria do Ministério da Saude 100/7 de 2013, para se
obter resultados eficazes no prognéstico do LES, é importante que a Atencao Bésica consiga
localizar os fatores de risco e os agravos precocemente dessa doenga, para que o atendimento
especifico desses pacientes seja rapido e eficiente.

Portanto, diante desse contexto, pergunta-se: Como o LES interfere na qualidade de

vida de mulheres?

1.1 JUSTIFICATIVA

A escolha por esse tema surgiu a partir de pesquisas realizadas na érea, sobre doenga

autoimune, dentre elas o Ludpus Eritematoso Sist€émico. O interesse ocorreu quando



13

descobrimos que o LES acomete mais mulheres do que homens, e isso ocorre na sua idade
produtiva, onde algumas deixam de realizar seus projetos futuros, para se dedicarem ao
tratamento que pode ser a longo prazo.

O LES ainda ¢ uma doenca pouco conhecida, por isso ndo € ficil receber um
diagnéstico dessa gravidade, nés mulheres lutamos diariamente por mais direitos e espaco, e
uma patologia como essa, tem a capacidade de mudar tudo, psicolégico, autoestima, relacdes
afetivas, vida social.

Desta forma, essa pesquisa esclarecerd como as mulheres conseguem enfrentar, além
das lutas didrias, esse novo desafio que é buscar uma qualidade de vida melhor diante a

gravidade dessa doenca.

1.2 HIPOTESE

Acredita-se que a qualidade de vida das mulheres acometidas por LES € insatisfatoria,
principalmente relacionada aos dominios fisicos e psicoldgicos relacionados a doenga como
um problema para desenvolver suas atividades didrias, possuindo uma qualidade de vida

reduzida.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL:

Analisar a qualidade de vida de mulheres com Lipus Eritematoso Sistémico

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS:

* Caracterizar o perfil socioecondmico das entrevistadas;

* Conhecer os fatores que interferem na qualidade de vida de mulheres com

Lipus Eritematoso Sistémico;

* Investigar a qualidade de vida de mulheres com Lipus Eritematoso Sistémico.
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO: CONTEXTO HISTORICO, CONCEITUAL E
EPIDEMIOLOGICO

Hipdcrates, 400 a.C, considerado o pai da medicina, descreveu sobre o LES, como
Herpes Esthimionos, que seriam lesdes erosivas no rosto de vdrias pessoas avaliadas por ele, e
com estudos mais aprofundados por outros pesquisadores, denominaram Lipus Eritematoso
Sistémico, ja que pode afetar varios orgdos do corpo humano (DIAS, ZEFERINO,
ALMEIDA, 2015).

O médico francés Pierre Lazenave, em 1851, observou que as manchas de cor
avermelhadas em pacientes com LES nas regides das bochechas e nariz, podiam ser
comparadas a mordidas de lobos, desde o periodo medieval usa-se a palavra “Lapus”, que em
latim quer dizer Lobo, mais foi em 1895 que o termo sist€émico passou a compor a doenga,
devido a descoberta do médico canadense Willian Osler, que destacou o comprometimento de
vérios tecidos do corpo nesta doenga (COSTA, COIMBRA, 2014).

O nosso organismo é protegido da invasdo de agentes infecciosos, pela atuacdo do
nosso sistema imunoldgico, que além de combater corpos estranhos também pode atacar os
corpos benéficos, isso acontece quando o organismo os identifica como estranhos, € o que
ocorre com as doencgas autoimunes inflamatérias. No LES acontece um descontrole das
células imunoldgicas, de causa etioldgica ainda desconhecida, porém sabe-se que estd
relacionada com fatores ambientais, genéticos e hormonais (LOPES, 2013).

O LES € uma doenca autoimune, de cardter inflamatéria, cronica, multissist€émica
porque consegue afetar varios 6rgdos do corpo, dentre eles a pele, articulagdes, rins e o
sangue, e suas complicagdes podem se agravar durante o percurso da doenca. Os anticorpos
que sdo produzidos pelo sistema imunoldgico, para defesa do organismo contra os corpos
estranhos (antigenos), também passam a atacar a propria defesa, decorrente do desequilibrio
na produgdo de células imunolégicas. Desta forma, ao mesmo tempo em que € protegido, o
organismo € atacado por suas proprias defesas, e isso causard dores, inflamacdo e lesdes nos
tecidos (ARAUJO, 2007).

Em relagdo as caracteristicas epidemioldgicas, a incidéncia do LES em todo o mundo, é
de 1 a 10 novos casos para 100.000 habitantes / ano, com um predominio que varia de 20 a

150 casos por habitantes (MACHADO, 2015).
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Além disso, o LES ¢€ classificado como uma doenca de grandes e diferentes aspectos de
manifestagdes clinicas, que estd direcionado ao gé€nero feminino, para cada dez mulheres
apenas um homem pode desenvolver essa patologia, geralmente elas sdo acometidas em sua
vida fértil, geralmente entre 15 a 40 anos. Por outro lado, quando a doenca afeta o sexo
masculino, geralmente ocorrem entre os 40 anos, e sua mortalidade é considerada bem mais
rapida do que nas mulheres (SOARES, 2015).

Ainda n3o foram comprovados, através de estudos epidemioldgicos, a incidéncia de
Lipus na populagdo brasileira, apenas que de acordo com uma pesquisa realizada na capital
do estado do Rio Grande do Norte, Natal, no ano de 2001, constatou-se que a incidéncia era
de 8,7/ 100.000/ ano, devido a exposicdo a raios ultravioletas, o que deixa nosso pais a frente

de alguns paises (DIAS, ZEFERINO, ALMEIDA, 2015).

3.2 FATORES QUE INFLUENCIAM NO LES

O Lupus Eritematoso Sistémico € uma doenga cronica, com periodos de exacerbagado e
de remissdo. Sua etiologia ainda permanece indeterminada, porém seu desenvolvimento esta
relacionado a fatores genéticos, ambientais e hormonais. A interacdo desses fatores
juntamente com o avango das industrias e a mudancga do estilo de vida atual, contribuem para
que pessoas susceptiveis desenvolva a doenca, onde ocorre um descontrole do sistema
imunoldgico, proporcionando assim um aumento nos casos de LES (ARAUJO, 2007).

Fatores genéticos: esse fator é o mais susceptivel para parentes de 1° e 2° grau, dos
pacientes com LES (FREIRE, 2011), podendo assim ser considerado heranca de genes.
Mulheres acometidas por LES, podem transferir para seus filhos, fator antinuclear positivo,
em 27% dos casos, porém o LES ndo € hereditario, mais isso ndo quer disser que, vao
desenvolver clinicamente a doenga. Em gémeos monozigéticos, o LES pode ocorrer de 24 a
56%, diferente dos irmaos ndo gémeos e dos dizigdticos que variam de 2 a 5 % apenas.
Portanto quando ndo hd genes de protecao, mais existem genes de probabilidade, ambos j4 sdo
fatores de risco suficiente para desenvolverem a doenga (PEREIRA, 2013).

Fatores ambientais: foram encontradas relacdes entre o genes-ambiente na doenca do
LES, agentes desmetilantes, radiacao ultravioleta e alguns virus , formam um dos gatilhos
ambientais que antecipam ou pioram o quadro da doenca , a radiacdo ultravioleta atua na
exacerbacdo , induzida pelo virus Epstein-Barr (virus que causa a Mononucleose),podem

favorecer uma resposta com alta complexidade, de infeccdo cronica inicial do LES (SOARES,
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2015) . Agentes quimicos, inseticidas, herbicidas, conservantes, luz solar, tabaco, tintas e
medicamentos ,também sao colaboradores para esse fator (LOPES, 2013).

Alimentos com alta concentragdo lipidica pode contribuir para o desenvolvimento da
doenca, em pessoas que apresentem susceptibilidade ao LES, da mesma forma que os agentes
infecciosos e as viroses podem estabelecer definitivamente a doenca. Alguns medicamentos
participam no desenvolvimento do LES, tais como: Izoniazida, Hidralazina, Procainamida
,Hidantoina, Clorpromazina, Metildopa, Interferon-alfa e D-penicilamina. O LES quando
adquirido por uso de drogas apresenta manifestacdes cutineas-articulares e serosites
(ALMEIDA, OLIVEIRA, 2010).

Segundo o mesmo autor citado acima, a autoimunidade pode acontecer, ativada pelo
tabagismo, ja que este pode influenciar a patogénese da doenca, sugerindo também que a
fumaca do cigarro, pode agir usando o sistema imune contra o0 DNA e as proteinas, através
das substancias téxicas nicotina € mondxido de carbono, e ambos podem gerar mutagdes e
despertar genes tumorais supressores € oncogéneses.

Fatores hormonais: As mulheres sdo mais susceptiveis ao LES, por alguns
determinantes dentre eles as terapias de reposi¢do hormonal, como também o consumo de
contraceptiveis que contenham estrogénio em sua composicdo. Desta forma as hormonas
femininas, atuam diretamente no desenvolvimento dessa doenca. Nesse sentido as mulheres
conseguem, apds imunizacdo, produzir mais anticorpos, € darem respostas imunoldgicas
celulares, porém nos homens a inflamagdo, ocorre de maneira mais intensa face, como
também agentes infecciosos, isso se dd ao dimorfismo sexual (FONSECA, 2009).

Além dos fatores citados acima, algumas literaturas afirmam que outros fatores podem
desenvolver o LES, o estresse (fisico e mental) constitui um desses indicadores, pois ele pode
aumentar os indices de complicacdes nas doengas autoimune, que pode afetar 80% dos
pacientes inicialmente, tornando-se um real fator de risco. Porém o estresse ndo atua sozinho
quanto os agravamentos da doenca, quando ocorre o estresse, sdo ativadas alguns hormdnios
(norepinefrina, acetilcolina, epinefrina), que vao favorecer um desequilibrio no sistema imune
e proporcionar mais citocinas, € consequentemente as doencas autoimunes acontecerd, diante
as baixas defesas do organismo, jd que esses fatores torna o individuo candidato ao LES

(PEZZOLE, OZELAME, 2014).

3.3 CARACTERISTICAS CLINICAS
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No LES as manifestacdes clinicas sdo bem variadas, ja que se trata de uma doenca
multissistémica, ou seja, que pode afetar varios 6rgdos do individuo, em qualquer fase da
doenca. As partes mais atingidas pelo LES correspondem as articulagdes, pele, células e vasos
sanguineos, rins, cérebro e membranas serosas (FREIRE, SOUTO, CICONELI, 2011).

De acordo com Machado (2015), os sintomas que mais se evidenciam no LES sdo:
fadiga, falta de apetite, febre, perda de peso, mal estar, artralgia, artrite ( mais frequentes nos
punhos, maos e joelhos). Referente ao sangue os sintomas sio linfopenia, leucopenia, e
anemia que pode afetar 50% dos pacientes, dentre elas anemia cronica, ferropriva e anemia
hemolitica auto imune.

Outros sintomas também sdo citados como cefaleia, vomitos e nduseas, depressdo, além
de alopecia (queda de cabelo), diarreia, vasculite, pericardite, doenga do sistema nervoso
central, e mudanca de personalidade. Por ser uma doenca que apresenta diversas
manifestacdes, o LES consegue alterar o emocional, social e o pessoal dos pacientes, ja que
estdo sujeitos a morbidade, fases de exacerbagdo, e por dltimo com a mortalidade, sem contar
que pode ocorrer desfiguracdo e incapacitacdo, pois estes sdo consequéncias do LES
(COSTA, COIMBRA, 2014).

. As manifestacdes cutaneas, apresentam-se da seguinte formas, Agudas quando ocorre
Luapus bolhoso, eritema malar conhecido como “asa de borboleta”, nas regides do nariz e
bochechas ,e presente em 80% dos pacientes, € fotosenssibilidade que pode alterar com a
fotoexposic@o, Subagudas, quando existem lesdes anulares e psoriasiformes que podem deixar
vestigios de hipo ou hiper coloracdo, apds fase inflamatdria, e por dltimo o Lipus profundo e
discoide que compdem a forma cronica, sdo de formas arredondadas e infiltradas que ao
término da fase inflamatdria, geralmente aparecem no couro cabeludo e face, e dificilmente na
parte de cima do tronco, com mais prevaléncia em homens, podem deixar cicatrizes atroficas
(VARGAS, 2013).

De acordo com Lopes (2013), o Lipus pode se apresentar de trés tipos:

Lupus discoide: estd envolvido e restrito a inflamacdo cutanea da pele face, na nuca e
no couro cabeludo, citado como Lupus discoide que pode se agravar para Lupus sistémico,
que se apresentam em forma de placas aderente escamosas, com muita colora¢do e auséncia
de pelos no local.

Lupus sistémico: este é o tipo da doenga que mais apresenta gravidade devido ao
comprometimento de vérios 6rgdos e tecidos do organismo, como pele, juntas, sangue,

pulmdes, rins e cérebro.
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Lupus induzido: estd relacionado ao uso de medicamentos, (Clorpromazina,
Procainamida, Hidralazina, Izoniazida, D-penicilamina, Hidantoina e Interferon-alfa), com
produtos quimicos quando manuseados, e condi¢cdes ambientais, que podem contribuir para
esse tipo de Lipus. Até o proprio medicamento usado no tratamento do LES, pode causar a
inducgdo dessa patologia.

Outra manifestacdo presente nos pacientes com LES, especialmente em criangas, sdo
complicacdes renais, que podem afetar de 30 a 70% dos casos, ondem terdo um risco bem
maior de infec¢des, devido a eliminagdo pela urina, de imunoglobulinas e fator B da
properdina, quando ocorre problemas na imunidade celular, a mal alimentacdo e o edema,
compdem um forte meio de cultura. O 6bito por LES esta relacionado principalmente por
infec¢Oes de agentes oportunistas, fungos, bactérias gram negativas, em 50% dos casos, os
individuos apresentam, de uma moderada anemia, alteragdes plaquetarias e coagulacdo
(OLIVEIRA, 2011).

Ainda de acordo com o autor citado acima, os problemas neuroldgicos, que afetam
pacientes com LES, também estdo incluidos, nas complicacdes que podem levar ao dbito,
devido aos sintomas neuropsiquidtricos: convulsdes, depressao, psicose, perda da memoria,
pouca concentracdo, acidentes vasculares cerebrais.

De acordo com o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas Brasil (2013), outras
manifestacdes podem surgir em pacientes Lupicos, por exemplo: comprometimento
pulmonar, é o caso da pleurite que afeta 50% dos casos, temos também a pericardite, que é
considerada comum, quando essa complicagdo acomete o coracdo. A alopecia também € um
evento que ocorre devido as fortes doses dos farmacos, € bem frequente, porem o cabelo

torna acrescer apds o tratamento.

3.4 DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

Em todos os artigos pesquisados, a dificuldade do diagndstico de um paciente com LES,
¢ clara e evidente, por se tratar de uma doenga auto imune, crOnica, multissistémica e
inflamatdéria, e por seus sinais e sintomas serem semelhantes a outras patologias.
Recentemente, utiliza-se de exames laboratoriais, sorologia e critérios clinicos, onde os
resultados serdo utilizados como padrao para o diagndstico do LES (SOUZA, 2016).

Além dos exames citados acima, para se obter por definitivo o diagndstico do LES, ¢é

necessario que se apresente quatro dos onze critérios, determinado pelo American College of
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Rheumatology (ACR), criado em 1982, e reavaliado em 1997, os onzes critérios sdo de
acordo com (SANTOS 2009) p.20-21:

1) Eritema malar: lesdo eritematosa fixa em regido malar, plana ou em relevo.

2) Lesdao discoide: lesdo eritematosa, infiltrada, com escamas queratdticas
aderidas e tampoes foliculares, que evolui com cicatriz atréfica e discromia.

3) Fotossensibilidade: exantema cutaneo, como reacdo nio usual a exposi¢do a
luz solar, de acordo com a histéria do paciente ou conforme observado pelo médico.

4) Ulceras orais/nasais: dlceras orais ou nasofaringeas, usualmente indolores,
observadas pelo médico.

5) Artrite: artrite ndo erosiva envolvendo duas ou mais articulagdes periféricas,
caracterizadas por dor e edema ou derrame articular.

6) Serosite: pleuris (caracterizada por histéria convincente de dor pleuritica ou
atrito auscultado pelo médico ou evidéncia de derrame pleural) ou pericardite (documentado
por eletrocardiograma, atrito ou evidéncia de derrame pericardico).

7) Comprometimento renal: proteintria persistente (> 0,5 g/dia ou 3+) ou
cilindridria anormal.

8) Alteragdes neuroldgicas: convulsdo (na auséncia de outra causa) ou psicose (na
auséncia de outra causa).

9) Alteracdes hematoldgicas: anemia hemolitica, leucopenia (menor que 4.000
leucécitos/ml em duas ou mais ocasides), linfopenia (menor que 1.500 linf6écitos/ml em duas
ou mais ocasides) ou plaquetopenia (menor que 100.000 plaquetas/ml na auséncia de outra
causa).

10) Alteragdes imunoldgicas: anticorpo anti-DNA nativo ou anti-Sm, ou presenga
de anticorpo antifosfolipide baseado em: a) niveis anormais de IgG ou IgM anticardiolipina;
b) teste positivo para anticoagulante lipico ou teste falsopositivo para sifilis, por no minimo
seis meses.

11) Anticorpos antinucleares: titulo anormal de anticorpo anti-nuclear por
imunofluorescéncia indireta ou método equivalente, em qualquer época, e na auséncia do uso
de farmacos conhecidos por estarem associados a sindrome do Lipus induzido por
medicamentos.

Para Costa e Coimbra (2014) além do teste FAN (Fator ou Anticorpo Anti Nuclear),
outros exames sdo solicitados, como também a Ressonancia Magnética, que € utilizada em

pacientes que desenvolvem sintomas neuropsiquidtricos, pois através desta as lesdes cerebrais
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poderdo ser visualizadas com mais eficicia. Desta forma, os pacientes com LES a mais de
cinco anos, em 75% dos casos, apresentam lesdes irreversiveis.

No periodo ativo da doenca, o diagndstico se torna bem mais facil, conforme a presenca
de pelo menos quatro dos onzes critérios, determinado pelo American College of
Rheumatology, sendo possivel um melhor progndstico para os pacientes, quando ocorre o
diagnostico precose do LES, também melhora as expectativas de sobrevivéncia dos pacientes,
ao iniciar o tratamento bem antecipado. Por outro lado, quando nio € possivel, diagnosticar
precocemente o LES, varios agravamentos podem acontecer como: uma insuficiéncia renal e
lamentavelmente a morte desse paciente (ALMEIDA, OLIVEIRA, 2010).

O tratamento serd iniciado de acordo com os sintomas mais frequentes, ou pelo 6rgio
mais atingido, sendo assim poderd ser indicado mais de um medicamento, que atuard nos
periodos de exacerbagdes, ou seja, na fase inflamatdria, para amenizar essas manifestacoes.
Outras medicagdes s@o prescritas para reduzir algumas alteragdes, que podem surgir nos
pacientes Lipicos, como dor, febre, edemas nos membros e hipertensio, para os sintomas
menos grave, pode ser administrado analgésicos, anti inflamatério (ndo hormonais) em doses
pequenas de corticoides (SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2011).

Diante as manifestacbes mais graves, os medicamentos sdo: Cloroquina,
Hidroxicloroquina, Azatioprina, Ciclosporina, Ciclofosfamida, Danazol, Metilprednisolona,
Dexametasoma, Betametasona, Prednisona, Metrotexato, Talidomida, Antimalaricos
(BRASIL, 2011).

Além do tratamento medicamentoso, para uma melhor sobrevida do paciente, e melhor
estabilidade nas fases inflamatéria, € importante que alguns cuidados sejam tomados pelos
pacientes e familiares. Evitar se expor as radiagdes ultravioletas, usar diariamente protetores
com filtro solar, usar chapéus, evitar hordrios quentes, e que a pratica de exercicios fisicos,
seja de acordo com as recomendagdes medicas, evitando assim o aparecimento de lesdes
(GALINDO, VEIGA, 2010).

A aceitacdo da doenga e a ades@o ao tratamento sdo primordiais para que os pacientes
com LES melhorem sua qualidade de vida e consigam estabelecer controle quanto as
atividades inflamatérias da doenca. Por isso, ¢ muito importante que os pacientes conhecam a
doenca, o tratamento, as reais complicacdes e que sejam incentivados a tomarem todas as
precaugdes estabelecidas pelo médico diante a gravidade dessa doenga, para que ocorra
resultados positivos durante a vida desse paciente (FIGUEIRINHA, ALMEIDA, RIBEIRO,
2009).
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Segundo Botelho (2012), as medicacdes usadas no tratamento para o LES, podem
proporcionar insatisfacdo aos pacientes, pela variedade dessas drogas, como também pelos
efeitos colaterais, causados pelos corticoides e pelos imunossupressores, onde 0 mesmo se
questiona quanto sua dependéncia para viver, através dessas medicacdes.

No LES as infec¢des sdo muito frequentes juntamente com a imunossupressao, € podem
causar morbidade e consequentemente o 6bito. Uma forma de prevencdo € pelas vacinas, que
podem amenizar os riscos de infec¢des, com tudo ndo é qualquer vacina, é necessaria cautela
quanto a composi¢do de cada uma delas, € o caso de vacinas com virus vivos, que nao siao
indicadas, porém as compostas por bactérias ou virus mortos, apresentam grandes resultados
quanto a prevencdo das infec¢des .A imunizacido pode fazer parte do tratamento em pacientes
imunodeprimidos, e com doengas reumadticas, contudo vale salientar que ndo sejam

administradas no periodo de ativo da doenga (ALMEIDA, OLIVEIRA, 2010).

3.5 PERCEPCAO E QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA AO LES

Quando se trata de doencgas cronicas, ndo € ficil saber que é portador de algo que te
acompanhard pelo resto da vida, e quando a doenga é autoimune entdo, com certeza causara
grandes frustagdes a esses pacientes, e principalmente quando ndo existe informacao
suficiente, para preencher todas as lacunas sobre essa nova realidade. Além disso, as doengas
cronicas tem o potencial de transformar a qualidade de vida dos seus portadores, buscando
diminuir os sintomas e controle dos periodos de atividade da doenca. No LES os sintomas,
que afetam as relacdes afetivas e familiares estdo relacionados a pouca autoestima, fadiga,
dor, estresse, autoimagem alterada, pouco libido, restricdo fisica, problemas financeiros,
consumo de medicamentos e dependéncia de familiares (SILVA et al, 2013).

A incidéncia do LES € mais prevalente em mulheres em sua idade produtiva entre os 15
e 40 anos, e as mesma quando recebem o diagndstico e descobrem a gravidade da doenca,
entendem que seu padrdo de vida atual, sofrerd alteracdes em todos os aspectos, tanto no
afetivo, emocional, psicoldgico, ja que essa descoberta patoldgica exigira mudanca no estilo
de vida, e cuidados especificos diariamente (ALCANTARA, AGUIAR, MONTEIRO, 2011).

Cordeiro e Andrade (2012) relatam, mesmo que as portadoras do LES realizem todo
tratamento adequadamente e que consigam manter, todos os cuidados necessdrios, exigido
para o controle nas fases inflamatdrias dessa doenca, ainda ndo é o bastante, para que elas
desfrutem de toda assisténcia necessaria, que iram precisar de agora em diante. Um olhar

diferencial pode contribuir e muito, como também a compreensdo das particularidades de
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cada uma, suas limitacdes, sua vida como um todo, de forma integral, compreendida
principalmente pelos familiares e pelos profissionais de saude.

Para alguns tedricos médicos uma abordagem pedagégica direcionada de informacdes,
esclarecimentos e orientagdes especificas sobre a doenca nos mais diversos aspectos,
propiciariam uma melhor compreensdo dos pacientes e familiares, obtendo resultados
melhores com o decorrer do tempo com relacdo a enfermidade.(SOUZA, 2013. p .20).

Um ponto muito importante a ser esclarecido, sobre a saude sexual das pacientes com
LES, é que durante o tratamento, a fase ativa da doencga ocorre na época de fertilidade, desta
forma, tanto a gravidez, quanto o planejamento familiar podem sofrer consequéncias, ja que é
durante os periodos de exacerbacdo, que elas em tratamento, usam medicacdes como
corticosteroide, em altas doses, drogas alquilantes citotoxicos.

Nesse contexto, ao optar por gravidez, € importante que haja uma concordancia, entre
médico e paciente, diante a complexidade das altas doses medicamentosas, € pode ocorrer nas
fases ativa da doenca, uma menopausa mais cedo do que se espera (PERREIRA, 2013).

Em pacientes com LES, a qualidade de vida, pode ser entendida por trés fatores: a visao
quanto a doenga, relacionado ao bem estar; envolvimento da fé, saide e mente, estd bem
fisicamente e por ltimo, estd bem socialmente em comunidade (SILVA, AMADEI, 2016).

A beleza € algo muito importante na vida dos seres humanos, e uma das principais
queixas, ou relatos, das pacientes Lipicas, estd relacionado ao aumento de peso, adquirido
durante o tratamento com corticoides, e também a perda de peso, manchas que € muito visivel
na fase em forma de borboleta e que atraem olhares, quando estas entdo em publico, e pela
queda dos cabelos e sobrancelhas, ou seja, essas modificacdes na auto imagem despertam
sentimentos negativos e até mesmo de rejeicdo em pacientes com LES, interferindo no
processo de aceitagdo, como também em continuar com o tratamento corretamente, temendo
outras situacdes piores (CORDEIRO, ANDRADE, 2012).

Quando se trata de uma doenca pouco conhecida, algumas mulheres podem criar uma
espécie de protecao em forma de depressdo, demonstrando falta de animo, inttil, sensacao de
fracasso, até que as informacdes vao se tornando cada vez mais clara, elas conseguem viver a
cada dia uma nova experiéncia, com manifesta¢des clinicas, que podem sofrer altera¢des ao
percurso da doencga, desta forma, a vivencia com LES, é uma preocupacdo constante de como
serdo as préximas manifestacdes no periodo de exacerbacdo da doenca (ANCANTARA,
AGUIAR, MONTEIRO, 2011).

Ainda do autor citado acima, a fé pode ser uma ferramenta muito ttil, na convivéncia

com o LES, além do apoio familiar, social, e da equipe de saude, ja que € através da fé, que
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muitos pacientes acreditam na cura divina, e por meio dela, passam a aceitar melhor a
condi¢do clinica, durante as fases aguda da doenga, e quando ndo interfere nas recomendagdes
medica, ela atua nos sistema imunoldgico, enddcrino, cardiovascular, através dos

neurotransmissores.
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4 CONSIDERA COES METODOLOGICAS
4.1 TIPO DE ESTUDO

O presente estudo trata-se de uma pesquisa do tipo exploratéria com cardter descritivo
e com abordagem quantitativa.

De acordo com Gil (2010), uma pesquisa exploratéria tem como foco, se aproximar
cada vez mais do problema, com o intuito de deixa-lo claro, durante seu planejamento, pode
aceitar novas circunstancias facilmente, pois o importante é que todas as perspectivas das
questdes estudadas sejam avaliadas.

Quanto a pesquisa descritiva, 0 mesmo autor, ressalta que o propdsito desse tipo de
pesquisa, € relatar as particularidades da populacdo escolhida (idade, sexo, saide mental e
fisica, escolaridade e procedéncia).

Dos mesmos autores acima, uma pesquisa quantitativa, atua nos resultados positivos da
amostra populacional, de acordos com os dados matematicos com a ajuda de ferramentas
padronizadas e neutra, para descrever os motivos de um fendmeno. Porem as duas pesquisas

juntas conseguem obter mais informacdes do que individualmente.

4.2 LOCAL DA PESQUISA

O presente estudo foi desenvolvido no Ambulatério da Faculdade de Ciéncias da Saude
(FACS) da Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN) no Municipio de
Mossord, Rio Grande do Norte. Localizado na Rua Atirador Miguel Antonio da Silva Neto,
s/n, Aeroporto 59607-360 — Mossor6-RN.

O Ambulatério da FACS realiza diversos atendimentos gratuitos de especialidades
médicas para a comunidade. Desde obstetricia a Reumatologia, portanto, sendo um local ideal

para encontrar mulheres que realizam tratamento do LES.

4.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo da pesquisa foi constituida por mulheres que possuem o diagndstico de
Lipus Eritematoso Sistémico, com o propdsito de analisar a qualidade de vida das mulheres

acompanhadas na FACS.
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A amostra foi composta por nimero 15 mulheres que realizam o acompanhamento
médico no Ambulatério da FACS.

Os critérios de inclusdo foram: mulheres com diagndstico de LES realizam o
tratamento/acompanhamento regular, concordem em participar da pesquisa e assinem o termo
de consentimento livre e esclarecido. Os critérios de exclusao serdo: mulheres menores de 18

anos.

4.4 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Foram utilizados dois instrumentos para coleta de dados: Um roteiro de entrevista para
caracterizacdo sociodemografica e um instrumento validado sobre qualidade de vida
(WHOQOL-BREF10).

Tal instrumento retine informacdes em quatro ambitos ou dominios:

* dominio fisico — dor, desconforto, energia, fadiga, sono, repouso, atividades da vida
cotidiana, dependéncia de medicacao ou de tratamentos, mobilidade, capacidade de trabalho;

* dominio psicoldgico — sentimentos positivos, pensamento, aprendizagem, memoria,
concentracdo, autoestima, imagem corporal, aparéncia, sentimentos negativos, espiritualidade,
religido, crencas pessoais;

* relacdes sociais — relagdes pessoais, suporte/apoio social, atividade sexual;

* dominio do ambiente — seguranca fisica, protecdo, ambiente no lar, recursos
financeiros, cuidados de sadde e sociais/disponibilidade e qualidade, oportunidades de
adquirir novas informacdes e habilidades, participacdo em oportunidades de recreacdo e lazer,
ambiente fisico (quanto a poluicao, ruido, transito, clima) e transporte.

Ao todo, o WHOQOL-BREFI0 inclui 26 questdes. As respostas a essas questdes geram
pontuagdes que variam de 1 a 5 conforme o grau de satisfacdo, indo de “nada satisfeito” a
“muito satisfeito”. Para atingir os objetivos da investigacdo sera utilizado como instrumento

um validado sobre qualidade de vida (WHOQOL-BREF10).

4.5 PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Foi realizado um convite as mulheres com diagnéstico de LES que estavam aguardando

a consulta médica para participarem da pesquisa através da aplicacdo do instrumento no

Ambulatorio da FACS.
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A coleta de dados foi realizada no més de marco de 2017, apds aprovacdo do projeto
pelo Comité de Etica da FACENE — FAMENE Jo#o Pessoa-PB e encaminhamento de Oficio
da Coordenagdo do Curso de Enfermagem da FACENE Mossor6-RN ao local da pesquisa. As
entrevistadas que concordaram participar da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido (TCLE).

4.6 ANALISE E ORGANIZACAO DOS DADOS

Os dados foram tabulados em planilhas utilizando o Microsoft Office Excel versao
2007, em seguida serdo processados no proprio Excel utilizando as orientagdes de Pedroso, B.
et al (2010) em seu artigo Calculo dos escores e estatistica descritiva do WHOQOL-bref
através do Microsoft Excel para apresentacdo das frequéncias observando os percentuais da
avaliacdo da qualidade de vida, dessa forma, foram obtidos os escores do instrumento de

acordo com as especificacdes do WHOQOLBREFI10.

4.7 PROCEDIMENTOS ETICOS

A pesquisa foi submetida antecipadamente a aprovacio pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca. Deste modo, no transcorrer de todo o
processo de elaboracdo e construgdo desta investigacdo serdo observados os preceitos éticos
dispostos na Resolugao 466/12 do Conselho Nacional de Satde, informando ao participante
que haverd o anonimato dos depoentes, assim como, o sigilo das informac¢des confidenciais
(BRASIL, 2012).

A Pesquisa foi aprovada com o numero do protocolo CEP: 1.960.164 ¢ CAAE:
65211717.0.0000.5179.

A pesquisa levou ainda em consideracdo os aspectos éticos contemplados no Capitulo
IIT — Do ensino, da pesquisa e da produgdo técnico-cientifica da Resolucio do COFEN
311/2007 que aprova a reformulacio do Cédigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem
(COFEN, 2007).

O referido estudo poderd apresentar risco(s) para o(a) participante de constrangimento
que possa ser gerado diante dos questionamentos, no entanto, 0s mesmos serdo minimizados
através da utilizacdo de um instrumento que ndo proporcione conota¢des negativas de carater
pessoal ou profissional, bem como a realizacdo da coleta de dados em um local reservado que

proporcione total privacidade.
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4.8 FINANCIAMENTO

Todas as despesas decorrentes da viabilizacdo desta pesquisa foram de inteira
responsabilidade da pesquisadora associada. A Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca de
Mossoré responsabilizou-se em disponibilizar referéncias contidas em sua biblioteca,

computadores e conectivos, bem como, orientadora e banca examinadora.



5. RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1 PERFIL SOCIOECONOMICO DAS ENTREVISTADAS

29

Participaram da pesquisa 15 mulheres com o diagndstico de Lupus Eritematoso

Sistémico, que fazem tratamento na FACS (Faculdade de Ciéncias da Saude), em Mossord,

Rio Grande do Norte.

Tabela 1- Dados do perfil socioecondmico das entrevistadas. Mossor6/RN.

Brasil (2017).
Variaveis n %

Idade
30 - 40 anos 5 33%
41 - 59 anos 10 67%
Escolaridade
Analfabeta 1 6%
Ensino Fundamental 4 27%
Ensino Médio 6 40%
Ensino Superior 4 27%
Estado Civil
Uniao Estavel 3 20%
Casada 6 40%
Solteira 4 27%
Divorciada 2 13%
Profissao
Do lar 8 55%
Professora 2 15%
Aposentada 1 6%
Assistente Social 1 6%
Téc. de enfermagem 1 6%
Funcionéria publica 1 6%
Taifeiro 1 6%
Renda
1 salario 10 67%
2 ou 3 salarios 4 27%
4 ou mais salarios 1 6%
Residéncia
Zona urbana 14 94%
Zona rural 1 6%

Fonte: Pesquisa Direta (2017)
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N

Em relacdo a idade dos participantes da pesquisa, podemos perceber que 33% (5)
possem entre 30 — 40 anos e 67% (10) possuem entre 41 — 59 anos de idades. Dessa forma, a
maioria das participantes pode ser consideradas adultas jovens. Nesse sentido, o LES € mais
comum entre as mulheres, e pode acontecer em qualquer idade, principalmente em idade
produtiva de 20 a 45 anos, portanto, em mulheres ainda jovens (CONDE, et al, 2009)

Com relacdo a escolaridade observou-se que 6% (1) € analfabeta, 27% (4) possuem
ensino fundamental, 40% (6) t€ém ensino médio e 27% (4) tem ensino superior. Desta forma, a
maioria das participantes apresenta bom nivel de escolaridade, facilitando a aceitacdo do
diagndstico, como também o inicio do tratamento, que € primordial para uma melhor
expectativa de vida, assim, a descoberta precoce auxilia também no tratamento da doenca.

Nessa perspectiva, mulheres com um bom nivel de escolaridade, conseguem manter
uma melhor qualidade de vida, pois estas tentam ou se empenham em lidar com as exigéncias
do LES, tanto na fase ativa como na remissdo da doenga, buscando sempre informac¢des com
relacdo a doenga (MARTINS, 2005).

Em relacdo ao estado civil, podemos perceber que 20% (3) tem unido estavel, 40% (6)
sdo casadas, 27% (4) solteiras e 13% (2) sao divorciadas. Portanto, a maioria das pacientes
sdo casadas, assim, em virtude da incidéncia do LES ocorrer na idade reprodutiva, muitas
apresentam relagdes conjugais j4 estabelecidas.

Desse modo, as relagdes afetivas das pacientes com LES, seus cOnjuges e familiares,
devem transcorrer de forma continua e deliberada, pois, isto é fundamental para uma melhor
compreensdo no que se refere a gravidade da doenga, evitando assim, o isolamento e
consequentemente as inimeras complicagdes na vida de uma paciente com LES (BARBOSA,
2016).

Em relacdo a profissdo das pacientes pesquisadas, 55% (8) sdo do lar, 15% (2) sdo
professoras, aposentada 6% (1), assistente social 6% (1), téc. de enfermagem 6% (1),
funciondria publica 6% (1), e Taifero 6% (1). Observou-se que a maioria das pacientes sao do
lar, assim, sdo responsdveis pelo cuidado da familia e deveres domésticos, sem demais
vinculos trabalhistas, devido 4s limitacdes causada pela doenga, algumas mulheres precisam
serem afastadas do trabalho, e existem casos especificos de aposentadoria.

De acordo com a literatura, algumas pacientes com LES, relatam ter limitagdes acerca
de suas tarefas domesticas, considerando seu estado irregular, ou anormal, para o

cumprimento das atividades didrias (ARAUJO, 2007).
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Quanto a renda salarial, 67% (10) recebem um salario, 27% (4) recebem de dois a trés
salarios, € 6% (1) recebe de quatro ou mais saldrios. Desta forma, prevalece o numero de
pacientes que recebem até um saldrio, para custear todas as suas necessidades basicas.

Dessa forma, para as pacientes com LES manterem os sintomas controlados da doenga,
¢ extremamente necessario que, ela disponha de uma renda considerdavel, para realizar os
tratamentos por meio de medicamentos, como também os cuidados especificos (SILVA, et al,
2014).

Quanto ao local que residem, 94% (14) das pacientes moram na zona urbana, e 6% (1)
na zona rural. Entende-se que a maioria das pacientes moram na cidade, onde estdo mais
proximas aos servigos de saude, hospitais, e principalmente proximas ao seu médico, ao qual
fazem acompanhamento. No que diz respeito ao LES, destaca-se que a zona urbana, pode
contribuir para o desenvolvimento da doenca, devido a alguns fatores, dentre eles, a poluicao,
stress e entre outros, tornando-se mais propicios ao surgimento da doenca em relagdao aos

moradores da zona rural (SOARES, 2015).

5.2 DADOS REFERENTES A DOENCA E TRATAMENTO DO LES

Neste item, sdo apresentados os resultados referentes a doenca e tratamento do LES,

abrangendo o tempo de descoberta da doenga, sinais, sintomas e tempo de tratamento.

Tabela 2- Dados referentes a doenca e tratamento do LES. Mossor6/RN, 2017.

Variaveis N %0
Tempo da doenca

2 a 15 anos 9 60%
16 a 25 anos 6 40%
Tempo de Tratamento

2 a 15 anos 9 60%
16 a 25 anos 6 40%

Fonte: Pesquisa Direta (2017)

Em relacdo ao tempo da descoberta e inicio do tratamento, das pacientes com LES,
constatou-se que 60% (9) descobriram ha 2 a 15 anos, 40% (6) entre 16 a 25 anos.
Além disso, ao serem diagnosticada, apresentaram a mesma porcentagem referente ao

tempo de tratamento 60% (9) com 2 a 15 anos e 40% (6) com 16 a 25 anos. Nesse contexto,
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podemos perceber que é muito importante iniciar o tratamento da doenca, assim que descobrir
os primeiros sinais da doenga, favorecendo a realizacdo do tratamento de forma precoce.

Os sinais e sintomas que mais afetam as mulheres com LES, correspondem as artralgias,
em seguida, alteracdes na pele, febre, edema, fadiga, artrite, perda ou ganho de peso, alopecia,
complicacdes cardiacas, renais, ascite, lesdes na mucosa oral, hipertensdo e anemias (REIS,
COSTA, 2010). Desse modo, os sinais e sintomas mais referidos pelas participantes da

pesquisa foram a presenga de artralgia e alteragdes na pele.

5.3 DADOS REFERENTES A AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

Os dominios de QV foram pontuados de forma independentes. Dessa forma, as
respostas foram obtidas através de escores que apresentam uma variagdo de 1 a 5, sendo que
quanto maior o valor, melhor € o dominio de QV. Assim, considerou-se que o escore 3 (trés)
como sendo uma QV “nem ruim, nem boa”.

Portanto, podemos observar que a tabela 3 apresenta a faceta da qualidade de vida geral,
sendo de 3,33. Dessa forma, podemos considerar a QV “nem ruim, nem boa”. Quanto a
satisfacao com a satde, as pacientes apresentaram um escore de 3,13, sendo classificado “nem

satisfeito, nem insatisfeito” e “satisfeito”.

Tabela 3- Escore médio das facetas da qualidade de vida geral do instrumento WHOQOL-
BREF. Mossor6/RN. Brasil, 2017.

N° da questao Facetas da Qualidade de Valor do Escore Médio
Vida Geral
1 Como vocé avaliaria sua qualidade 3,33
da vida?
2 Quao satisfeito(a) vocé esta com sua 3,13
saude?
Escore Médio Geral 3,23

Fonte: Pesquisa Direta (2017)

Nesse contexto, podemos perceber que as alteracdes causadas pelo LES, afetam
diretamente na autoestima das pacientes, ja que as mulheres sdo as mais acometidas do que os
homens. As mudangas nas estéticas tendem a aumentar os sentimentos negativos, € em alguns
casos, dificultam e muito no tratamento, j4 que este € considerado o maior vildo, nas

alteracdes da estética feminina.
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Contudo, para uma melhor qualidade de vida entre as pacientes com LES, € interessante
desenvolver medidas de cuidados, estratégias, e principalmente a aceitacio das pacientes, com
as novas mudangas do perfil, e o enfrentamento didrio diante a gravidade da doenga, que
facilitard o tratamento, e por fim, a interacdo total das pacientes, proporcionando um bem-
estar fisico e psicoldgico, desviando-se de apegos negativos, e optando sempre por uma
melhor QV (SANTOS, GERON, 2012).

Além disso, a satisfacdo das pacientes com LES esté diretamente relacionada com a fase
da remissdo dos sinais e sintomas, ja que esta quando ativa, tende a dificultar e muito sua
mobilidade e a execucdo de seus deveres didrios. De acordo com Silva et al (2012), o
contentamento com a vida diante de uma doencga cronica, estd dentro do contexto particular,
relacionado ao bem estar e com emogdes significativas de cada paciente.

De acordo com os dados da tabela 4, pode-se observar que o escore médio geral de
dominio fisico foi 3,26. Assim, o menor valor encontrado foi de 2,87 referente a avaliacao da

qualidade de vida e o maior valor encontrado foi 3,80 referente a satisfacdo com a sauide.

Tabela 4 - Escore médio das facetas do dominio fisico do instrumento (n=15) WHOQOL-
BREF. Mossor6/RN. Brasil, 2017.

N° da Facetas da Qualidade de Vida Geral Valor do Escore Médio
Questao

3 Como vocé avaliaria sua qualidade da vida? 2,87

4 Quado satisfeito(a) vocé esta com sua saude? 3,80

10 Vocé tem energia suficiente para o seu dia 3,13

a dia?

15 Quado bem vocé € capaz de se locomover? 3,60

16 Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu Sono 3,00

17 Quao satisfeito (a) vocé estd com a sua 3,13

capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia a dia?

18 Quio satisfeito(a) vocé estd com sua 3,33
capacidade para o trabalho?
Escore 3,26
Médio Geral

Fonte: Pesquisa Direta (2017)

Desse modo, o LES € uma doenga cronica de carater inflamatério, que compromete
varios sistemas do corpo humano dentre eles o musculoesquelético, que afetam a grande
maioria das pacientes com LES, que destacam as dores articulares como um dos maiores

incomodos na fase ativa da doenga, causando edemas, e dificuldade de locomocao.
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Em algumas literaturas, podemos destacar que pacientes com LES, encontram
dificuldade em executar movimentos fisicos, sejam em atividades didrias, ou mesmo nas
praticas de exercicios especificos, pelo fato do comprometimento das articulagdes. Desta
forma, as limitagdes causadas pelas dores fisicas do LES, sdo negativas e pioram a qualidade
de vida das pacientes, que precisam se ausentar de suas atividades (POVOA, 2010).

A tabela 5 apresenta o dominio psicoldgico, sendo o escore médio de 3,53, tendo uma
classificagdo da QV das pacientes estudadas entre “nem ruim, nem boa” e “boa”. A faceta
que apresentou menor escore neste dominio foi a 26 (sentimentos negativos) com um valor de
2,80. Cabe destacar que o maior escore e o que influenciou a médio geral do dominio

psicoldgico foi a faceta 06 (sentimentos da vida), com 4,33.

Tabela 5 - Escore médio das facetas do dominio psicolégico do instrumento (n=15)
WHOQOL-BREF. Mossor6/RN. Brasil, 2017.

N° da Facetas da Qualidade de Vida Geral Valor do Escore Médio

Questao

5 O quanto vocé aproveita a vida? 3,60

6 Em que medida vocé acha que sua vida tem 4,33
sentido?

7 O quanto vocé consegue se concentrar? 3,20

11 Vocé € capaz de aceita sua aparéncia fisica? 3,60

19 Qudo satisfeito(a) vocé estd consigo 3,67
mesmo?

26 Com que frequéncia vocé tem sentimentos 2,80

negativos tais como: mau humor, desespero,
ansiedade e depressao?
Escore 3,53

Médio Geral
Fonte: Pesquisa Direta (2017)

Nesse contexto, quando as mulheres sdo deparadas diante em diagndstico de uma
doenca autoimune e de alta complexidade, que € a realidade do LES, é importante ressaltar
que além de toda terapia medicamentosa e os cuidados especificos, determinado por médicos,
equipe de saide e apoio familiar, é extremamente necessdrio o investimento no lado
psicoldgico dessas pacientes, preparando-as para aceitacdo de conviver com grandes desafios
futuros.

Assim, o apoio psicolégico destinado a pacientes com LES, indiferente de quem o

ofereca, proporciona estabilidade ao mesmo, com plena aceitacdo a doenga, como também
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ameniza a dor e as possiveis complicagdes, alivio na depressdo e ansiedade e melhorias na
autoestima, consequentemente aumentando o indice de qualidade de vida (CAL, 2011).
Segundo os dados da tabela 6, o escore médio geral do dominio de relagdes sociais foi
de 3,64, apresentando dessa forma, uma QV entre “nem boa e nem ruim’ no quesito relacoes
sociais. Apresentaram resultados iguais as facetas 20 (relacdes pessoais) e 22 (apoio de
amigos), com escore de 3,67 cada. Com menor escore aparece a faceta 21 (satisfacdo com a

vida sexual).

Tabela 6 - Escore médio das facetas do dominio de relagdes sociais do instrumento (n=15)
WHOQOL-BREF. Mossor6/RN. Brasil, 2017.

N° da Faceta do dominio das relacoes pessoais Valor do Escore Médio
questao
20 Quio satisfeito (a) vocé estd com suas relacdes 3,67

pessoais (amigos, parentes, conhecidos e colegas)

21 Quao satisfeito (a) vocé estd com sua vida sexual ? 3,60

22 Quao satisfeito (a) vocé estd com apoio 3,67 que

voceé recebe de seus amigos?

Escore Médio Geral 3,64

Fonte: Pesquisa Direta (2017)

Nesse aspecto, principalmente pelo fato de trazer uma modificagdo na aparéncia das
pacientes, o LES acaba afetando um pouco as suas relagdes sociais durante o periodo de
enfrentamento da doenca. A expressdo de indiferenca que a principio a sociedade passa para
essas pacientes acaba resultando em uma dificil relacio social, sendo possivel, a retomada de
uma melhor relacdo a partir do entendimento e aceitacdo da doenga. O preconceito e a falta de
conhecimento da sociedade em si, referente ao LES, afeta diretamente na vivéncia entre
paciente e a sociedade.

Na pesquisa realizada por Martins (2005), concluiu que a compreensdo do suporte
social atua diretamente no psicolégico e que também favorece a capacidade do paciente a
desenvolver estratégias de aceitacao do seu quadro clinico perante a sociedade.

A tabela 7 apresenta o escore médio do dominio do meio ambiente sendo de 3,12. A

faceta que apresentou maior dominio foi a 25 (satisfacdo com o meio de transporte), com
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3,73. Dessa forma, sendo classificado como “nem satisfeito nem insatisfeito” ou “satisfeito” .

O menor escore foi da faceta 12 (satisfacdo do dinheiro as necessidades), com valor de 2,74.

Tabela 7 - Escore médio das facetas do dominio meio ambiente do instrumento (n=15)
WHOQOL-BREF. Mossor6/RN. Brasil, 2017.

N° da | Facetas da Qualidade de Vida Valor do Escore

Questao Médio

8 Quaio seguro (a) vocé se sente em sua vida didria? 3,27

9 Quao saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, 3,20
polui¢do, atrativos)?

12 Vocé tem  dinheiro suficiente para satisfazer 2,47
as suas necessidades?

13 Qudo disponivel para vocé estdo as informagdes que 3,27
precisam no seu dia a dia?

14 Em que medida vocé tem oportunidade de atividades de 2,67
lazer?

23 Quao satisfeito (a) vocé estd com as condi¢des do local 3,67
onde mora?

24 Quao satisfeito (a) voc€ estd com seu acesso aos Servigcos 2,73
de saide?

25 Quao satisfeito (a) voc€ estd com seu meio de transporte? 3,73

Escore Médio 3,12

Fonte: Pesquisa Direta (2017)

Assim sendo, o ambiente sauddvel contribui para a expectativa de vida de pessoas em
geral, esse ambiente consiste em uma zona de tranquilidade, com o minimo de stress possivel,
ja que esse € um dos fatores que pode desencadear o Lipus. Em relacdo as pacientes
pesquisadas, destacou-se que a satisfacdo com o meio de transporte, que € de grande eficdcia
quando precisam se deslocar ao ambulatério, e aos demais locais quando necessério.

De acordo com Costa et al (2008), a avaliagdo do dominio ambiente, corresponde aos
varios fatores encontrados nos centros urbanos, o barulho, condi¢des dos locais, clima,
poluicdo e da disponibilidade que estd ao alcance dos pacientes aos transportes € aos servicos
de saide. De uma forma geral, o ambiente € um aspecto que influencia sobremaneira a todos,
assim, um ambiente favoravel promove uma melhor qualidade de vida.

A tabela abaixo apresenta dominios de qualidade de vida do WHOQOL-BREF por

média de escores de pacientes com LES.
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Tabela 8 - Estatistica descritiva dos escores média, desvio padrdo, valores minimos e
maximos dos escores com dominios de qualidade de vida do WHOQOLBREF das pacientes
com ldpus eritematoso sist€émico. Mossor6/RN, 2017.

DOMINIO MEDIA [DESVIO [VALOR [PADRAO
VALOR [PADRAO MINIMO
MAXIMO
Fisico 12,30 3,55 6,86 17,71
Psicolégico 14,40 2,91 0,33 18,00
Relacoes Sociais 14,58 3,62 5,33 18,67
Meio Ambiente 12,50 1,72 10,00 15,50
Auto avaliacdo da QV [12,93 3,45 8,00 16,00
TOTAL 13,16 2,38 0,38 15,38

Fonte: Pesquisa Direta (2017)

Os resultados apresentados na tabela 8 obtidos nas pacientes pesquisadas através do
instrumento WHOQOL-BREF, apontam que o dominio de relacdes sociais foi o que
apresentou melhor pontuacdo em toda amostra, seguido do psicolégico e do fisico. Observou-
se também que individualmente também foi o dominio de relagdes sociais que apresentou
maior pontuagdo, havendo similaridade na hierarquia de pontuagdes, estando o psicolégico,
auto avaliacdo da QV, meio ambiente como intermedidrios e o fisico em dltima posicao.

Portanto, os resultados encontrados na pesquisa foram semelhantes ao encontrados no
estudo de Silva et al (2012), que teve como objetivo de analisar a QV de pacientes com ltipus
eritematoso sistémico: estudo preliminar comparativo.

Além disso, de acordo com a literatura pesquisada a QV dos pacientes portadores do
LES € muito pior do que a de outros pacientes com outras doengas cronicas, considerando-se
um nivel semelhante de comprometimento fisico (SHAKE, et al, 2008). Uma condigdo
cronica de saude, como € o caso dessa doenga, caracteriza-se pela incorporacdo da doenca na
vida do seu portador, constituindo-se de uma situagdo permeada por estresse e que demanda a
partilha desse enfrentamento com a familia ou com o grupo social mais préximo. Assim,
observou-se na amostra pesquisada um bom indice de QV, o que pode ser reflexo de um

suporte social adequado e de boas condi¢des psicoldgicas dessas pacientes.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Qualidade de vida é um termo que pode ser empregado a qualquer pessoa, indiferente
que seu estado fisico, sendo este sauddvel ou ndo. Na drea da sadde as pacientes que sofrem
de doencas crbnicas autoimunes, t€m sido referenciais de estudos, ja que suas condig¢des
clinicas dependerdo de todos os recursos disponiveis, para o controle dos sinais e sintomas, €
assim contribuir para uma melhor expectativa de vida.

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doencga autoimune, de cariter cronico e
inflamatdrio, que pode acometer vdrios sistemas do corpo humano, e que pode ocorrer em
qualquer idade, porém € mais comum em mulheres com idade fértil, de 15 a 45 anos.

A pesquisa teve como objetivo analisar a qualidade de vida de mulheres com Lipus
Eritematoso Sist€émico, bem como, analisar o perfil socioecondmico das entrevistadas, onde
os resultados apresentaram que a maioria compde a idade de 41 a 59 anos, possuem nivel
médio de escolaridade, sdo casadas, do lar, com renda de um saldrio e residentes na zona
urbana.

Assim, os objetivos foram alcancados, j& que foi possivel conhecer os fatores que
podem interferir na qualidade de vida com LES, sdo eles os fatores de dominio fisico,
psicoldgico, as relagdes sociais, 0 meio ambiente e a auto avaliacdo na qualidade de vida.

Dessa forma, diante dos resultados da pesquisa, a hipétese inicial ndo foi correspondida,
pois as pacientes relataram satisfacio na qualidade de vida nos dominios fisicos e
psicoldgicos, e que mesmo com suas limitacdes fisicas reduzidas durante o periodo ativo da
doenca, elas conseguem realizar suas atividades didrias. Além disso, apresentaram um bom
indice de QV, podendo ser reflexo de um suporte social adequado e de boas condi¢des
psicoldgicas dessas pacientes.

A metodologia utilizada foi suficiente para obtencdo dos dados, ja que todo o
questiondrio foi respondido sem apresentar dificuldades por parte das pacientes. Os artigos
pesquisados foram de total importancia, pois atenderam as necessidades ao longo da pesquisa.

Nessa perspectiva, a LES constitui-se em uma doenga de auto complexidade que requer
total interacdo da paciente, que ao mesmo tempo que recebe o diagndstico também ¢é
importante da inicio ao tratamento, pois esta aceitacdo pode melhorar a expectativa de sua
vida. Conforme os resultados dessa pesquisa, foi possivel constatar que mulheres com um
grau de escolaridade mais elevado, consegue enfrentar os desafios do LES com maior

disposicao e otimismo.
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As dificuldades encontradas na pesquisa foram em relacdo ao nimero de pacientes que
a principio seria com 20, mas devido algumas nio irem ao ambulatério com frequente, indo
somente com alteracdes no quadro clinico, a pesquisa teve participagdo de apenas 15
mulheres, onde também houve recusas por partes de algumas.

Assim, € importante salientar que durante a pesquisa observou-se que além do
tratamento terapéutico voltado para complexidade da doenga, as pacientes lupicas necessitam
também de uma escuta diferenciada quanto as dificuldades que elas enfrentam diariamente,
porém diante disso, podemos descrever que elas classificam-se como mulheres que se
enquadram com uma boa qualidade de vida.

Dessa forma, as informacOes sobre LES e sua incidéncia sdo mais prevalentes em
mulheres em idade férteis, devem ser mais divulgadas constantemente, pois existem poucas
informagdes sobre a gravidade da doenga. Como também, formas de prevencdes e
principalmente a discriminag¢io/preconceito para com as mulheres acometidas pelo LES, ja
que essas t€ém suas aparéncias fisicas transformadas, devido aos tratamentos com corticoides,
pois esta medicacdo € a principal atuante nessas mudancas.

Assim, percebe-se a necessidade de uma abordagem mais especifica em relagdo ao LES
propondo que este seja aderido dentro do programa satide da mulher. Visando assim, a adesao
deste tema dentro das instituicdes de ensino superior, para um maior conhecimento e

aprendizagem.



40

REFERENCIAS

ALMEIDA; Thaise Sousa Brito de, OLIVEIRA; Ana Paula. Perfil dos Portadores de Lupus
Eritematoso Sistémico Atendidos no Ambulatério de Reumatologia do Hospital de Base
do Distrito Federal em 2010. Monografia (Graduagdo em Enfermagem )- Universidade
Catolica de Brasilia. 2010. , 48 f.

ALCANTARA; G.C, AGUIAR; C.C.M, MONTEIRO; K.C.C. A vivéncia de mulheres com
Lipus Eritematoso Sist€émico. Revista de Psicologia, Fortaleza, V. 2, n.1. p, 7885, jan./jun.
2011.

ARAUJ O; Adriana Dias; TRAVERSA-YEPEZ; Marta Azuncena. Expressoes e sentidos do
Lipus Eritematoso Sist€émico (LES). Estudos de Psicologia, 2007.

BARBOSA; Filipe Marques da Gama. Fatores Psicossociais no Doente com Lipus
Eritematoso Sistémico (LES). Tese (Doutorado em Ciéncias e Tecnologias da Satide:
especialidade de Desenvolvimento Humano e Social). Universidade de Lisboa, Faculdade de
Medicina. 2016.

BOTELHO; Erlen Cristina, SILVA; Juliana Passos da. Pessoas vivendo com Lupus
Eritematoso Sistémico e qualidade de vida. Outubro. 2012.

BRASIL; Ministério da Saide Secretaria de Atencao a Sadde. Portaria 100, de 7 de fevereiro
de 2013(*) Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas. 2011.

CAL; Silvia Fernanda Lima de Moura. Revisdo da Literatura sobre a Efic4cia da Intervengao
Psicolégica no Tratamento do Lipus Eritematoso Sistémico. Psicologia: Teoria e Pesquisa.
Brasilia, v. 27, n.4, p. 485-490, out/dez, 2011.

COSTA,; Cristine Cardozo da; et al. Qualidade de vida e bem estar espiritual em
universitarios de Psicologia. Maringd, Psicol. Estud. v. 13, n.2.

COSTA; Luciana Meira da, COIMBRA; Claudia Cristina Batista Evangelista. L1:1pus
Eritematoso Sistémico: Incidéncia e Tratamento em Mulheres. Revista UNINGA Review. v.
20, n.1, pp,81-86, out./dez, 2014.

CORDEIRO; Samara Macedo, ANDRADE; Maria Betania Tinti de. Ser mulher e ter Lipus.
Revista de Enfermagem. Rio de Janeiro, v.20, 648-53, dez. 2012.

CONDE; Simone Regina Souza da Silva; MARCAL,; Aiannia Silva; TAV ARES; Gesiane
Fernandes; SOUZA; Hérica Cristiani Barra de; VASCONCELOS; Viviane Castelo de.
Estudo clinico-epidemiologico de pacientes com Liipus Eritematoso Sistémico, em uma
populacdo da Amazonia Oriental. s/1. 2009.

DIAS:; Fernanda Sousa, ZEFERINQO; Mariana Gondim Mariutti; ALMEIDA; Denize Alves
de. Reflexdes acerca do Lipus Eritematoso Sist€émico na gravidez: Uma revisao bibliografica.
Revista de Iniciacdo Cientifica da Libertas. Sao Sebastido do Paraiso v. 5, n.2, dez. 2015



41

FIGUEIRINHA; S.V, ALMEIDA; I1.S, RIBEIRO; I.B. O conhecimento do adolescente
portador de Lipus acerca de sua doenca: Um instrumento para o cuidado. Adolescéncia &
Satde. v. 6, n° 2, Agosto. 2009.

FREIRE; Eutilia Andrade Medeiros, SOUTO; Lais Medeiros, CICONELI; Rozana Mesquita.
Medidas de avaliacdo em Lipus Eritematoso Sist€émico. Revista Brasileira de Reumatologia
v. 51, n.1, pp. 70-80, 2011.

FONSECA; Samuel Barbosa. Lipus Eritematoso Sistémico: Causas, Mecanismos
Patoldgicos e Alvos Terapéuticos Futuros. Tese (Mestrado Integrado em Medicina). Porto,
Portugal, 2009. 41 f.

GALINDO, C. V. F,, VEIGA, R. K. A. Caracteristicas Clinicas e Diagndsticas do Lipus
Eritematoso Sist€émico: Uma Revisdo. Revista Eletronica de Farmacia, v. 7, n. 4, pp. 46-58,
2010.

GIL; Antonio Carlos. Como elaborar projetos de pesquisas. 5.ed. Sao Paulo: Editora Atlas,
2010.

GERHARDT; Tatiana Engel, SILVEIRA; Denise Tolfo. Métodos de pesquisa. Porto Alegre.
Editora da UFRGS, 2009.

LOPES; Ana Carolina Queiroz. Lipus Eritematoso: Principais Sintomas, Diagndsticos e
Terapéutica. Campinas: 2013.

MACHADO; Rosane Gouveia Vilela. Prevaléncia de doencas infecciosas em pacientes
com diagnoésticos de Artrite Reumatoide e Lapus Eritematoso Sistémico no Sudeste do
Estado de Goias no periodo de 2008 a 2012. Dissertacido (Mestrado em Ciéncias Aplicadas
a Sadde) - Universidade Federal de Goids Regional Jatai Programa de Pds-graduagdo em
Ciéncias Aplicadas a Satde. 2015. 128 {.

MARTINS; Catarina de Sousa Certal. Impacto do Suporte Social e dos Estilos de Coping
sobre a Percepcao Subjetiva de Bem-estar e Qualidade de Vida em doentes com Liipus.
2005. Acesso em: 27/05/2017. Disponivel em: www.psicologia.com.pt,.

OLIVEIRA; Marcio Nascimento de. Lapus Eritematoso Sistémico:, uma revisao de
literatura das caracteristicas, diagndsticos e tratamentos. Consércio Setentrional de Educacao
a Distancia Universidade de Brasilia e Universidade Estadual de Goids Curso de Licenciatura
em Biologia a distancia. Brasilia. 2011.

PISTORI; Priscila Alves, PASQUINI; Valdiléia Zarunb. Cuidados e Orientagdes de
Enfermagem para pacientes portadores de Lipus Eritematoso Sistémico. Revista de
Enfermagem UNISA, v. 10, n. 1, pp. 64-67, 2009.

PEDROSO, B. et al. Calculo dos escores ¢ estatistica descritiva do WHOQOL-bref através do
Microsoft Excel. Revista Brasileira de Qualidade de Vida, Ponta Grossa, v. 2, n. 1, p. 31-
36, jan./jun. 2010.


http://www.psicologia.com.pt/
http://www.psicologia.com.pt/

42

PEREIRE; Karina Danielle. Avaliacao da satide reprodutiva das mulheres com Lipus
Eritematoso Sistémico. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias )- Universidade Estadual de
Campinas, Faculdade de Ciéncias Médicas — FCM. 2013. 84 f.

PEZZOLE; Elliana Regina, OSELAM; Gleidson Brandao. Fatores de risco para O
Lipus Eritematoso Sistémico: Revisdo da Literatura. Revista UNIANDRADE, v. 15, n.1,65-
77,2014,

POVOA; Thais Indcio Rolim. Lipus Eritematoso Sistémico, exercicio fisico e qualidade de
vida. Artigo de revisdo. Revista digital-Buenos Aires, a.15, n°144, mai. 2010. Acesso em
28.05.2017. Disponivel em: www.efdeportes.com/ .

REIS, Maria Gorette dos; COSTA; Izaias Pereira da. Qualidade de vida relacionada a satude
em pacientes com Lipus Eritematoso Sist€émico no Centro-Oeste do Brasil. Revista
Brasileira Reumatologia, Sao Paulo, v. 50, n. 4, p. 408-414 ago. 2010. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0482-
50042010000400006&Ing=en&nrm=iso>. Acesso em: 25 outubro de 2016.

SANTOS; Licia Maria de Oliveira. Mulheres com Lipus Eritematoso Sistémico: Sintomas
depressivos e Apoio social percebido. Dissertagao (Mestrado de Psicologia). Universidade
Federal do Rio Grande do Norte Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes, Programa de
P6s-Graduagao em Psicologia. Natal. 2015. 98 f.

SANTOS; Soneli dos; GERON; Vera Lucia Matias Gomes. Qualidade de vida de
Mulheres com Lipus Eritematoso Sistémico. Revista Cientifica da Faculdade de
Educacao e Meio Ambiente, v.3, v.2, p. 9-20, jul-dez, 2012.

SILVA; Lilian dos Santos; DANEZE ;E.R; PAULA; F.C; PAULA; V.M.C. Percepc¢ado da
qualidade de vida em mulheres portadoras de Lipus Eritematoso Sistémico. Rev. Bras. Qual.
Vida, Ponta Grossa, v. 6, n. 3, p. 151-163, jul./set. 2014.

Silva ACS, Amorim EC, Silva GG e col. Qualidade de vida de pacientes com lipus
eritematoso sistémico: estudo preliminar comparativo. Revista Brasieleira de Clinica
Medica. Sao Paulo, n.10, v. 5, p. 390-3, set/out. 2012.

SKARE TL, BIONDO CM, OUTI DEN, et al. Disturbios de humor em pacientes com lipus
eritematoso sistémico. Rev Med Res. n.10, v.4, p. 144-8, 2008.

SMETZER; S.C. et al. Brunner e Suddarth Tratado de Enfermagem Médico Cirurgica.
11.ed. Rio de Janeiro: Editora Guanabara Koogan, 2009.

SOARES; Diogo Manuel Meireles. Influéncia do stress psicossocial do Liipus Eritematoso
Sistémico. Dissertacdo (Mestrado em Medicina) Instituto de Ciéncias Biomédicas Abel
Salazar. Universidade do Porto, Portugal. 2015. 34 f.

SOUZA; André chuster de.et al. Trombose Venosa Cerebral como manifestagdo inicial de
Lipus Eritematoso Sistémico: Relato de caso. Revista da Universidade Vale do Rio Verde,
Trés coracgoes, v. 14, n. 2, p, 987-993, ago/dez. 2016.


http://www.efdeportes.com/
http://www.efdeportes.com/

43

SANTOS: Marise Oliveira dos. Avaliacao da Adesao e Terapéutica Medicamentosa em
Pacientes com Lipus Eritematoso Sistémico Atendidos em Hospital Universitario na
Cidade do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 20009.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA. Disponivel em:
www.reumatologia.org.br.2011.

SILVA; Ana Carolina Santos. Et al. Lupus: efeitos nos cuidados de si e nas relagdes
familiares. Psicologia em Revista, Belo Horizonte, v.19, n.1, p. 30-42, abr. 2013.

SILVA; Ana Carolina Santos; Et al. Qualidade d vida de pacientes com Liipus Eritematoso
Sistémico estudo preliminar comparativo. Rev. Bras. Clinica Medica. Sao Paulo, n.10, v.5,
pp- 390-3, set-out. 2012.

SILVA; Juliana Passos da, AMADEI; Janete Lani. Influéncia da aten¢do medica na qualidade
de vida ( WHOLQOL-100), de mulheres com Lipus Eritematoso Sistémico. Rev. Brasileira
de Reumatologia. Maringa. 2015.

SOUZA; Andreia Queiroz Carniel Mariano de. Ressignificacoes de vivéncias de mulheres
com Liupus Eritematoso Sistémico frente a sua remissao clinica: um estudo clinico-
qualitativo. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias Médica)- Universidade Estadual de Campinas
Faculdade de Ciéncias Médicas Programa de Pés-Graduacdo em Ciéncias Médicas, Campinas
—SP, 2013. 84 f.

TRAD; L. A. B. Grupos focais: conceitos, procedimentos e reflexdes baseadas em
experiéncias com o uso da técnica em pesquisas de satde. Physis: Revista de Satide Coletiva.
v.19 n.3, Rio de Janeiro. 2009.

VARGAS; Ana Luiza Bittencourt Sampaio Jeunon. Manifestacoes dermatolégicas do
Lipus Eritematoso Sistémico. Porto Alegre: Artmed; 2013.



APENDICES

44



45

APENDICE A - TERMO DE CONSCENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

Prezada Senhora:

Eu, Giselle dos Santos Costa Oliveira, pesquisadora responsdvel e professora do Curso
de Graduacio em Enfermagem da Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca de
Mossor6/RN — FACENE/RN, e a aluna Adriana de Oliveira Rocha Souza estamos
desenvolvendo uma pesquisa com o titulo: “QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES
COM LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO”.

Tem-se como objetivo geral Analisar a qualidade de vida de mulheres com Lipus
Eritematoso Sist€mico, Caracterizar o perfil socioecondmico das entrevistadas; e Verificar a
qualidade de vida de mulheres com Lupus Eritematoso Sistémico acerca da sua patologia.

Justifica-se que essa pesquisa surgiu a partir de pesquisas realizadas na drea e interesse
sobre a doenca, pelas suas caracteristicas e por ser autoimune. Além disso, por ter maior
probabilidade de ocorrer em mulheres durante seu periodo fértil. Desta forma, essa pesquisa
esclarecerd como as mulheres conseguem enfrentar, além das lutas didrias, esse novo desafio
que ¢é buscar uma qualidade de vida melhor diante a gravidade dessa doencga.

Convidamos o (a) senhor (a) participar desta pesquisa respondendo algumas perguntas
a respeito do tema. Por ocasido da publicacdo dos resultados, o nome do(a) senhor(a) serd
mantido em sigilo. Informamos que serd garantido seu anonimato, bem como assegurada sua
privacidade e o direito de autonomia referente a liberdade de participar ou ndo da pesquisa,
bem como o direito de desistir da mesma e que ndo serd efetuada nenhuma forma de
gratificacdo da sua participacao.

Informamos ainda que o referido estudo poderd apresentar risco(s) para o(a)
participante de constrangimento que possa ser gerado diante dos questionamentos, no entanto,
os mesmos serdo minimizados através da utilizagdo de um instrumento que ndo proporcione
conotagdes negativas de carater pessoal ou profissional, bem como a realizagdo da coleta de
dados em um local reservado que proporcione total privacidade.

A participagdo do(a) senhor(a) na pesquisa é voluntdria e, portanto, ndo é obrigado(a)
a fornecer as informacdes solicitadas pelo pesquisador. Caso decida ndo participar da
pesquisa, ou resolver a qualquer momento desistir da mesma, ndo sofrerd nenhum dano, nem
havera modificacdo na assisténcia, caso esteja recebendo. A pesquisadora estard a sua
disposicdo para qualquer esclarecimento que considere necessario em qualquer etapa da
pesquisa. Diante do exposto, agradecemos a contribui¢do do(a) senhor(a) na realizagdo desta

pesquisa.
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Eu, , declaro que entendi o(s)

objetivo(s), e a justificativa, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo
em participar da mesma. Declaro também que o pesquisador me informou que o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da FACENE. Estou ciente que receberei uma
copia deste documento rubricada a primeira pigina e assinada a ultima por mim e pela
pesquisadora responsavel, em duas vias, de igual teor, ficando uma via sob meu poder e outra
em poder da pesquisadora responsavel.

Mossoro-RN, de de 20

Participante da Pesquisa

Responsdvel da Pesquisa

1Enderego residencial do(a) pesquisador(a) responsavel: Av. Presidente Dutra, 701-
Bairro Alto de Sao Manoel- Mossoré- RN — Brasil CEP:59.628-000. Fone: (84) 3312-0143.

E-mail: gisellesantos @facenemossoro.com.br

2Enderego do Comité de Etica em Pesquisa: Av. Frei Galvio, 12 - Bairro Gramame -
Jodo Pessoa - Paraiba — Brasil CEP.: 58.067-695 - Fone : +55 (83) 2106-4790. E-mail:

cep@facene.com.br



APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA
I- DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Idade:

Escolaridade:

Estado civil:

Ocupacio/ Profissao:

Renda: () 1 salario ()2 ou 3 saldrios ()4 ou mais saldrios

Local onde reside: ( )ZONA URBANA ( ) ZONA RURAL

Questdes relacionadas a doencga e tratamento do LES

Tempo da descoberta da doenga:

Sinais e sintomas:

Tempo de tratamento:
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ANEXO A - INSTRUMENTO DE AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA THE
WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE - WHOQOL-BREF
INSTRUCOES

Este questiondrio é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida,
saude e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se voc€ ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a que
lhe parece mais apropriada.

Esta, muitas vezes, poderd ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente
seus valores, aspiragdes, prazeres € preocupacdes. NOs estamos perguntando o que vocé acha
de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas

dltimas duas semanas, uma questao poderia ser:

Muito 4 .
Nada Médio | Muito | Completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de
. P 1|2 3 4 5
que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o
apoio de que necessita nestas dltimas duas semanas. Portanto, vocé€ deve circular o ndmero 4
se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

Muito 1 .
nada médio| muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de
. 1 2 3 5
que necessita? @

Vocé deve circular o ntimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio. Por favor,

leia cada questdo, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

) ) . nem ruim )
muito ruim | Ruim boa muito boa
nem boa
Como vocé
avaliaria sua
1 . 1 2 3 4 5
qualidade de
vida?
. nem satisfeito )
muito . . muito
) . Insatisfeito | nem satisfeito .o
insatisfeito ) o satisfeito
insatisfeito
Quio
satisfeito(a) vocé
2 ., (a) 1 2 3 4 5
estd com a sua
saade?

As questdes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas

dltimas duas semanas.



3Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o 1121314l5
que voce precisa?
40 quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua
. o 1123415
vida didria?
10 Vocé tem energia suficiente para seu dia-a- dia?
muito | mais o
nada - " | bastante | extremamente
pouco | menos
Em que medida vocé acha que
sua dor (fisica) impede vocé
3 (fisica) impede 1|2 3 4 5
de fazer o que vocé precisa?
O quanto vocé precisa de
4 | algum tratamento médico para| 1 2 3 4 5
levar sua vida diaria?
O quanto vocé aproveita a
s 4 P 1|2 3 4 5
vida?
Em que medida vocé acha que
6 que : “ehr 12 3 4 5
a sua vida tem sentido?
O quanto vocé€ consegue se
7[> 4 £ 1|2 3 4 5
concentrar?
Quio seguro(a) vocé se sente
- L 1 2 4
8 em sua vida didria? 3 >
Quio saudavel é o seu
9 | ambiente fisico (clima,| 1 2 3 4 5
barulho, poluicao, atrativos)?
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As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido

ou € capaz de fazer certas coisas nestas tltimas duas semanas.

nada muito médio | muito | completamente
pouco
10 1 2 3 4 5
11 Voc@: é capaz de aceitar sua 1 ’ 3 4 5
aparéncia fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente
12 | para satisfazer suas| 1 2 3 4 5
necessidades?
Quao disponiveis para vocé
13 | estdo as informagdes que precisa| 1 2 3 4 5
no seu dia-a-dia?
Em que medida vocé tem
14 | oportunidades de atividade de| 1 2 3 4 5
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se sentiu a

respeito de varios aspectos de sua vida nas dltimas duas semanas.

‘ muito ruim | ruim

nem ruim

bom

muito




nem bom

bom

15

Quiao bem
voce é

capaz de se
locomover?

muito
insatisfeito

Insatisfeito

nem
satisfeito
nem
insatisfeito

satisfeito

Muito
satisfeito

16

Quao
satisfeito(a)
vocé esta
com O seu
sono?

17

Quio
satisfeito(a)
vocé esta
com sua
capacidade
de
desempenha
ras
atividades
do seu diaa-
dia?

18

Quio
satisfeito(a)
voce esta
com sua
capacidade
para 0
trabalho?

19

Quio
satisfeito(a)
voce esta
consigo
mesmo?

20

Quao
satisfeito(a)
voce esta
com suas
relagdes
pessoais
(amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?
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21

Quio
satisfeito(a)
voce estd

com sua
vida sexual?

22

Quao
satisfeito(a)
voce esta
com

0 apoio que
vocé recebe
de seus
amigos?

23

Quao
satisfeito(a)
voce esta
com as
condig¢des

do local
onde mora?

24

Quio
satisfeito(a)
voce esta
com o

seu acesso
aos Servigos
de saude?

25

Quio
satisfeito(a)
vocé estad
com

0 seu meio
de
transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que

experimentou certas coisas nas ultimas duas semanas.

nunca

Algumas
vezes

frequentemente

muito
frequentemente

sempre
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frequéncia vocé sentiu ou
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26

Com

frequéncia
vocé tem
sentimentos
negativos
tais como
mau humor,
desespero,
ansiedade,
depressao?

que

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Vocé tem algum comentério sobre o questionario?

OBRIGADA PELA SUA COLABORACAO!



ANEXO B - CERTIDAO

Escola de Enfermagem Nova Esperanca Lida.

Mantenedora da Escola Técnica de Enfermagem Nova Esp ¢ca— CEM, da
EEM Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca, - FACENE, da
. Faculdade de Medicina Nova Esperanca — FAMENE e da
Batata g6 Eramanen \ova Tapetans LTOA Faculdade de Enfermagem Nova Esperanca de Mossord — FACENE/RN
CERTIDA

Com base na Resolugdo CNS 466/2012 que regulamenta a ética da
pesquisa em Seres Humanos, o Comité de Etica em Pesquisa das Faculdades
Nova Esperanga, em sua 2° Reunido Ordindria realizada em 10 de Margo
2017 apés andlise do parecer do relator, resolveu considerar, APROVADO, o
projeto de pesquisa intitulado "QUALIDADE DE VIDA DE MULHERES
COM LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO", Protocolo CEP: 25/2017 e
CAAE: 65211717.0.0000.5179. Pesquisadora Responsdvel: GISELLE DOS
SANTOS COSTA OLIVEIRA e das Pesquisadoras Associadas: ADRIANA
DE OLIVEIRA ROCHA SOUZA, JOSELINE PEREIRA LIMA, PATRICIA
HELENA DE MORAIS CRUZ MARTINS.

Esta certiddo ndo tem validade para fins de publicacdo do trabalho,
certiddo para este fim serd emitida apos apresentacdo do relatério final de
conclusdo da pesquisa, com previsdo para junho de 2017, nos termos das

atribuigdes conferidas ao CEP pela Resolugdo jd citada.

Jodo Pessoaq, 11 de margo de 2017,

Lk

Rosa Rita da Conceigdo Marques
Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa - FACENE/FAMENE



