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INFORMA(;@ES SOBRE O ARTIGO RESUMO
Histérico do artigo: O lupus eritematoso sistémico é uma doenga autoimune, que provoca diversas repercussoes
Recebido em 12 de dezembro psicolégicas que tém sido estudadas por meio de pesquisas qualitativas. Essas sdo conside-
de 2013 radas relevantes, uma vez que reveladoras da amplitude vivenciada pelos pacientes. Face a
Aceito em 26 de agosto de 2014 essa relevancia, este artigo buscou mapear a produgao qualitativa na temdtica, oriunda de
On-line em 24 de outubro de 2014 estudos de vivéncias de pacientes adultos de ambos os géneros e que tivessem usado como
instrumento a entrevista semiestruturada e/ou a observacdo de campo, além do critério
Palavras-chave: de amostragem por saturacdo na definicdo do nimero de participantes de cada estudo. O
Liipus eritematoso sistémico levantamento foi feito nas bases de dados Pubmed, Lilacs, Psycinfo e Cochrane em busca de
Doenca crénica producdes em lingua inglesa e portuguesa publicadas entre janeiro de 2005 e junho de 2012.
Adaptacio psicolégica Os 19 artigos revisados que se ocuparam com pacientes em fase aguda da doenca revelaram
Pesquisa qualitativa temas categorizados em oito tépicos que contemplaram o processo vivenciado nas diversas

etapas, desde o desencadeamento da doenga, passando pelo conhecimento do diagnéstico
pela e compreensdo das manifestagdes da doenga, até o tratamento medicamentoso e os
cuidados gerais, a evolugdo e o prognéstico. Apontam também a dificil compreensdo pelos
pacientes do que consiste a chamada fase de remissao, bem como nos revela que se trata
de uma fase clinica pouco explorada pelos estudos psicolégicos.

© 2014 Elsevier Editora Ltda. Todos os direitos reservados.

Meanings of the sickening process for patients with systemic lupus
erythematosus: a review of the literature

ABSTRACT

Keywords: Systemic lupus erythematosus is an autoimmune disease that causes many psychological
Systemic lupus erythematosus repercussions that have been studied through qualitative research. These are considered
Chronic disease relevant, since they reveal the amplitude experienced by patients. Given this importance,
Psychological adaptation this study aims to map the qualitative production in this theme, derived from studies of
Qualitative research experiences of adult patients of both genders and that had used as a tool a semi-structured
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interview and/or field observations, and had made use of a sampling by a saturation cri-
terion to determine the number of participants in each study. The survey was conducted
in Pubmed, Lilacs, Psycinfo e Cochrane databases, searching productions in English and
Portuguese idioms published between January 2005 and June 2012. The 19 revised papers

that have dealt with patients in the acute phase of the disease showed themes that were
categorized into eight topics that contemplated the experienced process at various stages,
from the onset of the disease, extending through the knowledge of the diagnosis and the
understanding of the manifestations of the disease, drug treatment and general care, evo-

lution and prognosis. The collected papers also point to the difficulty of understanding, of
the patients, on what consists the remission phase, revealing also that this is a clinical stage
underexplored by psychological studies.

© 2014 Elsevier Editora Ltda. All rights reserved.

Introducao

O lupus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca com
caracteristicas multissistémicas, cronicas e inflamatérias que
acomete em sua maioria mulheres jovens, numa proporgao de
nove para um homem. Alguns autores atribuem o desencade-
amento do LES a fatores hormonais, ambientais, hereditarios
e emocionais.n?

A literatura cientifica refere como situacéo frequente que,
até a obtencao do correto diagnéstico da doenca, muitos paci-
entes acabem sendo acompanhados por varias especialidades
médicas. Assim, as visitas ao médico e os sintomas sempre
recorrentes sdo referidos como desencadeantes de sensacoes
de inseguranca, medo, angustia e estresse.®> Com o diagnés-
tico, essas sensacoes, dirimidas ou nao, se fardo acompanhar
de outros estados emocionais, agora oriundos do tratamento,
que podem acentuar esse quadro de incertezas pessoais.? Sdo
essas vivéncias que as pesquisas qualitativas visam a estu-
dar, com a inten¢do de compreendé-las de forma dindmica,*
bem como sua inter-relacdo com o enfrentamento de todo o
tratamento. O objetivo desses estudos é contribuir para prati-
cas mais assertivas para com o paciente de LES e auxiliar na
qualidade do tratamento.

Face a relevancia dessas vivéncias e a pequena exploracao
delas na literatura cientifica pela via da metodologia qualita-
tiva, desenvolveu-se um estudo bibliografico do tema com o
intuito de mapear os achados desse modelo de pesquisa dire-
cionados a exploracdo especifica dos significados atribuidos
pelos pacientes de LES.

Aintencdo é que o estudo contribua para a compreensdo da
configuracdo dos aspectos emocionais que permeiam a vivén-
cia do tratamento de pacientes com LES ja explorados nessa
literatura e para a indicacao daqueles ainda nao estudados, de
forma a facilitar, cada vez mais, a abordagem pelos profissio-
nais de saude.

Método

A presente revisdo decorreu de um levantamento feito nas
bases de dados Pubmed, Lilacs, Psycinfo e Cochrane de
janeiro de 2005 a junho de 2012. Como estratégia de busca,
usou-se o descritor “lipus” combinado com qualitative study.

O levantamento resultou em 28 artigos. Desses, 19 atenderam
aos critérios de inclusdo: publicacdes em lingua inglesa e/ou
portuguesa cujos estudos tivessem priorizado as vivéncias de
pacientes adultos de ambos os géneros com LES e que, para
tanto, tivessem usado como instrumento a entrevista semi-
estruturada e/ou a observacgdo de campo, além do critério de
amostragem por satura¢do na definicdo do numero de parti-
cipantes.

Os 19 artigos foram lidos na integra e seus achados foram
analisados, sintetizados de forma integrativa e agrupados em
categorias tematicas.” A construgdo dessas categorias foi vali-
dada pelos pesquisadores do grupo de pertencimento dos
autores.

Resultados

Este levantamento bibliografico possibilitou confirmar o inte-
resse crescente, notadamente nos ultimos sete anos, pelos
estudos qualitativos sobre o processo do adoecimento do
LES. Trata-se de um fendmeno editorial que se mostra mais
frequente a partir de 2006. Anteriormente a esse periodo,
além de serem escassos, os estudos qualitativos se dedica-
vam a apenas descrever dados sobre sintomas da doenga e
sobrepunham-se aos resultados de estudos de natureza quan-
titativa.

A producao analisada, ilustrada na tabela 1, teve origem
diversa.®?* Nove artigos mostraram resultados de estudos
conduzidos na Europa; quatro na América Latina; cinco na
América do Norte e um na Asia. Contudo, nio foi encontrado
qualquer estudo acerca de vivéncias de sexualidade, espiritua-
lidade ou mesmo sobre as relacdes interpessoais de pacientes
com LES. Também néao foram encontrados estudos referentes
as vivéncias dos cuidadores de pacientes com LES, nem tam-
pouco direcionados as vivéncias dos profissionais de saude a
eles dedicados.

Cabe ressaltar ainda que os artigos ndo evidenciaram ha
quanto tempo os pacientes de LES tinham a doenca quando do
momento das entrevistas, nem tampouco forneceram dados
se acaso se encontravam em fase de reincidéncia.

Os estudos analisados permitiram uma sintese integrativa
da compreensdo desenhada para diversas vivéncias dos parti-
cipantes do estudo com LES, tal como referido pelas pesquisas
que se debrucaram sobre as experiéncias desses quando em
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Tabela 1 - Artigos analisados

Autor, pais, (ano) Numero de Resultados obtidos Principal conclusé@o
pacientes do
estudo
Gallop K, Nixon A, 22 Ilustra o grande impacto que os sintomas  Os sintomas da doenga tomam grande
Swinburn P, Sterling KL, provocam na vida do paciente e o proporcao na vida dos pacientes, o que lhes
Naegeli AN, Silk ME. USA, potencial do tratamento na melhoria dos  dificulta a rotina do dia a dia
(2012)%* sintomas da doenga
Mattson M, Moller B, 19 Verificou-se que os pacientes com LES De um modo geral os pacientes percebem o
Stamm T, Gard G, vivem entre incertezas e as novas futuro como incerto e apontam que o contato
Bostrém C Suécia, oportunidades proporcionadas pela terapéutico com os profissionais é um bom
(2011)* doenga auxilio para o tratamento
Waldon N, Brown S, Hewlett 43 Verificou-se que os pacientes solicitavam  De um modo geral, os participantes afirmaram
S, Elliott B, McHugh N, melhores esclarecimentos no que o apoio assegurado no momento da
McCabe C. Reino Unido, pés-diagnéstico, além do apoio informacéo do diagnéstico foi insuficiente para
(2011)%° profissional as suas necessidades. Eles gostariam de obter
informacoes mais detalhadas, por varios meios
desde que fundamentalmente embasadas por
profissionais e disponiveis em qualquer
momento da trajetéria do paciente. O desafio
para os profissionais de satide é atender a essas
necessidades da forma mais benéfica e eficaz
Kumar K, Gordon C, Barry R, 32 Verificou-se a solicitacdo de maiores Foram constatadas a influéncia de crencas
Shaw K, Horne R, Raza K. esclarecimentos sobre medicagdes, espirituais, preocupacoes com efeitos colaterais
Reino Unido, (2011)* efeitos longitudinais sobre a medicacdoe  das medicagdes, crencas religiosas acerca da
a individualidade de cada paciente incidéncia da doenca e barreiras na comunicagdo
com os profissionais com relagdo a medicagdo.
De forma geral percebe-se uma forma negativa
de compreender a importancia da medicagdo, o
que se revela uma necessidade da intervencao
educativa para a adesdo medicamentosa
Berckerman NL. USA 32 Temas relevantes apresentados pelas Os temas emergentes indicaram alta
(2011)* pacientes: depressao, incertezas da vulnerabilidade para quadros depressivos.
doenca, fatiga emocional e corporal Manifestagoes de depressao e ansiedade estao
e dificuldade financeira relacionadas ao manejo da incerteza da doenca
e ao cansaco fisico e emocional oriundo da
vivéncia de doenca cronica, além dos aspectos
financeiros associados. Tais aspectos
psicossociais devem ser considerados desde a
triagem até a avaliagdo e planejamento do
tratamento psicossocial com essa populacdo
McElbhone K, Abbott J, Gray 30 Os temas relevantes foram: prognéstico Verificou-se por meio da pesquisa que a maior
J, Williams A, Teh LS. e curso da doencga, imagem corporal, parte dos entrevistados percebe um impacto
Reino Unido, (2010)* efeitos do tratamento, fadiga/dor, perdas, negativo de LES em suas vidas. Os resultados
cuidados especificos, cognicdo e gravidez  apresentados nesse estudo identificaram temas
importantes que podem informar aos médicos
sobre a perspectiva dos pacientes de LES, além
de lhes possibilitar empreender um novo manejo
com relacdo aos sintomas apresentados no
decorrer da evolugdo da doenga
Pettersson S, Moller S, 33 O relato das pacientes aponta que elas Os profissionais de saude sdo encorajados a
Svenungsson E, conseguem controlar a fadiga em suas assumir um papel mais ativo para capacitar as
Gunnarsson I, Welin vidas em vérias situac¢des, mas que, na pessoas com LES ao encontro do seu préprio
Henriksson E. Suécia, maioria das vezes, isso limita em muito a  equilibrio como forma de alcan¢ar um de bem
(2010)*? rotina didria da vida estar no controle
Woods-Giscombe C L. USA, 48 Interesses no papel das mesmas para a Os resultados desse estudo indicam que o papel

(2010)'

preservacao da familia/comunidade, além
de interesses de preservacao de si
proprias

de “mulher maravilha” é um fenémeno
multidimensional que abrange caracteristicas
como a obrigacdo de manifestar forga, supressao
emocional, ter resisténcia a vulnerabilidade e
dependéncia, determinacdo para ter sucesso e
obrigagdo de ajudar os outros. De acordo com as
mulheres desse estudo, o papel de “mulher
maravilha” envolve fatores contextuais
sécio-histoéricos e pessoais, bem como temas

de sobrevivéncia e estado de saude
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Tabela 1 (Continuacdo)

Autor, pais, (ano) Numero de Resultados obtidos Principal conclusdo
pacientes do
estudo
Robinson D, Aguilar D, 23 Pacientes relataram suas questoes Em geral, as pacientes com LES relatam
Schoenwetter M, Dubois clinicas quanto a dor, fadiga, abandono sintomas que podem afetar significativamente o
R, Russak S, do trabalho/escola e problemas de pele seu funcionamento na vida diaria. Tratamentos
Ramsey-Goldman R et al. que melhorem substancialmente as
USA, (2010)" manifestagoes da doenca oferecerao beneficios
consideraveis para os pacientes, para o
tratamento médico e para a sociedade
Wittmann L, Sensky T. 12 Vdrias formas de sofrimento aliviados Os resultados foram consistentes com o conceito
Meder L, Michel B, Stoll T, com a reorganizacdo pessoal frente a de sofrimento como um processo psicolégico
Biichi S. Suicga, (2009)"* doenca desencadeado e sustentado por uma ameaca
de avaliagao, até o self ou a “personalidade”.
Resultados indicam que os varios tipos de dor
tém de ser diferenciados. Desse modo,
reconhecer o crescimento pessoal, em resposta a
experiéncia de doenca, é algo que pode reduzir o
sofrimento
Chambers SA, Raine R, 220 O principal motivo sugerido é o longo uso  As razdes dos pacientes para tomar ou nao seus
Rahman A, Isenberg D. das medicagdes, além de seus efeitos medicamentos estdo em grande parte
(2009)** colaterais relacionadas com as experiéncias anteriores
com a doenca. No entanto, a melhoria na
comunicacgdo entre médicos e pacientes pode
promover uma maior adesdo em pacientes com
LES
Chambers S, Rine R, A ndo adesdo apresentou como fatores Conclusdo: Restricoes socioecondémicas e pouca
Rahman A, Hagley K, De custo e dificuldade de obtenc¢do da disponibilidade de drogas sado particularmente
Ceulaer K, Isenberg D. medicacdo, além dos efeitos colaterais importantes influéncias sobre a baixa adesdo em
Inglaterra, (2008)' pacientes com LES jamaicanos. As crengas
religiosas e o uso de remédios a base de plantas
nao parecem afetar adversamente a adesdo, mas
sdo usados quando o medicamento ndo pode ser
obtido
Stamm TA, Bauernfeind B, 21 No geral, pode se verificar semelhanca A atividade da doenca atinge fatores pessoais,
Coenen M, Feierl E, entre os instrumentos avaliativos e os sociais e interacionais
Mathis M, Stucki G et. al. conceitos oriundos dos pacientes: corpo,
(2007)° fatores emocionais, fatores ambientais,
fatores pessoais.
Araujo A D, Traverso-Yepez 8 Diversas formas de significacdo foram Faz-se necessaria uma abordagem
M. Brasil, (2007)* encontradas nos pacientes, que se interdisciplinar na complexidade da doenca,
modificam com o evoluir da doenca considerando a dimensao biopsicossocial
envolvida no processo, em virtude de muitos
significados atribuidos pelos entrevistados
Costernbaden KH, Brome D, 40 Fatores demograficos mostraram-se A intencao de determinar quais fatores os
Blanch D, Gall V, Karlson importantes nas decisdes da prevencao: pacientes de LES consideram ao participar em
E, Liang MH. USA, (2007)*° estudo, beneficio pessoal, ensaios de prevencdo da doenca, bem como se
comprometimento fisico essa se correlaciona com o desenho do estudo,
foi respondida concluindo-se que fatores
similares tém ponderacdes diferentes entre
participantes e ndo participantes. Desse modo os
resultados sugerem que processos de educacdo
para a saude, alistamento de médicos e
limitacdo do tempo exigido podem aumentar o
recrutamento de pacientes com LES para ensaios
clinicos de prevencédo
Meldson C. USA, (2006)*? 30 O maior fator relatado pelas pacientes foi A complexidade da vida com lapus é

o comprometimento cognitivo no
pés-diagnoéstico

pluridimensional face a temas que se
sobrepdem. E identificada como uma vida de
incertezas, com um sentido de mudanca de
identidade e a necessidade de gerir encargos
financeiros da doenca
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Tabela 1 (Continuagdo)

Autor, pais, (ano) Numero de Resultados obtidos Principal conclusado
pacientes do
estudo
Mattje GD, Turato ER. Brasil 5 Observou-se a alteragdo da rotina de vida  As reagdes dos pacientes incluiam a tentativa
(2006)% dos pacientes e os conceitos que eles de reconstruir os relacionamentos com suas
constroem sobre seu adoecimento proprias forcas. Conflitos familiares e
interpessoais desses pacientes parecem estar
associados a ideia de que a familia e os amigos
ndo compreendem a natureza da doenca
Hale ED, Trehame GJ et. al. 10 Os pacientes ndo compreendem os Pacientes com LES nao se sentem
Reino Unido, (2006)° cuidados a serem tomados. Sdo sugeridas compreendidos por profissionais de saide ou
maiores informagdes dos profissionais pessoas proximas a eles. O apoio de voluntarios
sobre o tema treinados e pacientes de LES pode garantir uma
informacao mais adequada por ser alguém com
experiéncia pessoal. Esses servicos podem
melhorar a comunicagao e ajudar a minimizar o
isolamento dos pacientes com LES
Goodmamn D, Morrissey S, 36 Os resultados apontam diferentes formas  Os profissionais devem estar preparados para a

Graham D, Bossingham D.
Australia, (2005)7

de percepcdo da doenca, as quais sdo
modificadas com o adoecer

probabilidade de altera¢des nas representacoes
da doenca ao longo dela, pois isso pode ser tutil
para intervir junto a pacientes com LES

fase aguda e ativa da doenca. Sdo esses achados que, agrupa-
dos em oito categorias tematicas, encontram-se descritos.”

A dificuldade na obtengdo do diagndstico

Em 12 dos artigos analisados, tem-se o registro da dificuldade
dos pacientes de lidar com a espera pelo fechamento do diag-
nostico, um evento até entdo considerado como gerador de
ansiedades e incertezas. Essa situacdo, por consequéncia, é
considerada desencadeadora de problemas de ordem emocio-
nal, tais como reagdes depressivas. Encontrou-se, igualmente
registrada a ideia de um efeito tranquilizador atingido quando
da apresentacédo do diagndstico nosolégico.6-12:17,19,20,22,24

A compreensdo da doenca

Os autores de seis dos estudos delinearam como, apés a
obtencdo do diagndstico, alguns pacientes ndo conseguiam
compreender a constituicdo da doenca, mesmo tendo rece-
bido orientacdo médica. Essa vivéncia foi compreendida como
fruto de uma resisténcia ao diagnéstico, pois nega-lo ou nao
compreender a cronicidade da doenca resultava, por vezes,
em nao aceitar a necessidade do tratamento longitudinal. Esse
comportamento foi considerado como em conexao com a nao
adesdo ao tratamento.”1112,14,19,20

A compreensdo da doenga por terceiros

Seis outros estudos, por sua vez, revelaram a dificuldade dos
cuidadores de pacientes com LES de compreender a doenca.
Essas dificuldades referiam-se principalmente as peculia-
ridades da doenca, como as fases de exacerbacdo ou de
remissio, 6:811,12,14,17

A modificagdo temporal do corpo

Os autores de 12 estudos apontaram a transformacado cor-
poral vivenciada por alguns pacientes como algo doloroso,

tanto no sentido fisico como emocional. A transformacédo do
corpo foi apontada como decorrente da sintomatologia clinica
(dores, inchacos e alopecia), bem como do préprio tratamento,
quando, por exemplo, o uso de alguns medicamentos provoca
a retencéo de liquidos.6-1417,21,24

A vivéncia da fadiga

Os entrevistados, conforme emergente em 13 dos estudos,
descreveram a fadiga como algo recorrente, que persis-
tia mesmo com a doenca controlada. Os resultados desses
artigos delinearam a fadiga vivenciada de forma nega-

tiva por dificultar atividades rotineiras, tanto atuais quanto
antigas.6-1215-17,20-24

Retorno a rotina didria

O anseio pela retomada da antiga rotina de vida ou
a realizacdo de planos consistiu em outra vivéncia
apontada em oito estudos. Em certos casos, como
descreveram os autores, havia expectativa, do paci-
ente, de que a doenca se extinguisse com o passar do
tempo e permitisse, entdo, concluir projetos de vida
interrompidos.®-810,12,22-24

O uso das medicagdes por tempo indeterminado

Oito estudos dedicaram-se ao questionamento sobre
remédios em especifico. Contudo, nos textos analisa-
dos, a vivéncia do uso da medicacdo foi qualificada
pelos pacientes como negativa em suas vidas, haja
vista o uso continuo, por tempo indeterminado, ou
entdo os efeitos colaterais dos farmacos. O uso da
medicacdo foi referido com significados da condicdo
mantida de ainda “ser doente”, mesmo quando nao

apresentavam os sintomas do antigo periodo agudo da
doenca 671012142022
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O acesso ao apoio profissional necessdrio

O apoio profissional foi apontado, pelos autores de cinco estu-
dos, como outra dificuldade vivenciada pelos pacientes. Tal
apoio era referido, por vezes, como de dificil acesso, principal-
mente para responder a duividas sobre a doenca propriamente
dita. Em outros momentos, era referido como deficitario na
compreensdo das singularidades de cada paciente.®7:1320.21

Os estudos revisados mostraram a singularidade das
diferentes vivéncias dos pacientes de LES. Seu conjunto
revela uma configuracdo para as diversas etapas vivenci-
ais da doenca, que se iniciam com seu desencadeamento e
estendem-se até o diagnoéstico e progndstico, passando pela
compreensao do processo do adoecimento e pelo tratamento
medicamentoso e seus efeitos evolutivos sobre a doenca. Os
estudos possibilitam ainda constatar que os pacientes com
LES vivem na expectativa natural da melhoria de seus sin-
tomas. Contudo, quando a remissdo dos sintomas ocorre,
ha dificuldades de compreensdo acerca da permanéncia do
carater de cronicidade da doenca. Esse momento pode ser
entendido por alguns pacientes como cura, quando se trata, na
realidade, de apenas uma fase da doenga que merece ser mais
bem explorada, algo nao feito pelos estudos, e que a ampli-
tude dos métodos qualitativos, como igualmente evidenciada
no presente texto, permite delinear a compreensao das vivén-
cias desses pacientes, de fato, em todas as fases, bem como o
manejo pelo paciente.
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