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RESUMO

Objetivo: apreender a percepgao de individuos com Lupus Eritematoso Sistémico sobre a convivéncia com
a doenga.

Método: pesquisa descritiva exploratoéria, de natureza qualitativa, realizada junto a 26 individuos em tratamento
no ambulatério de reumatologia de um hospital universitario do Sul do Brasil. Os dados foram coletados no
periodo de fevereiro a julho de 2019, mediante entrevistas semiestruturadas, audiogravadas e submetidas a
analise de conteudo, modalidade tematica.

Resultados: dos dados emergiu uma categoria tematica intitulada: “Oscilando entre dias bons e ruins na
convivéncia cotidiana com o Lupus Eritematoso Sistémico”, composta por duas subcategorias, as quais
retratam que conviver com Lupus € algo instavel/inconstante. Isto porque, em decorréncia dos periodos de
remissao e exacerbagao dos sinais e sintomas da doenca, vivencia-se o paradoxo de uma constante oscilagao
entre altos e baixos.

Conclusao: apreendeu-se que os individuos com LUpus percebem que a convivéncia com a doenga é
marcada por uma oscilagao entre dias bons e dias ruins, os quais estao respectivamente, relacionados aos
periodos de remissdo e exacerbacao das manifestacdes da doenca.
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DUALITY OF LIVING WITH SYSTEMIC LUPUS ERYTHEMATOSUS:
FLUCTUATING BETWEEN “GOOD DAYS” AND “BAD DAYS”

ABSTRACT

Objective: to learn the perception of individuals with Systemic Lupus Erythematosus about living with the
disease.

Method: an exploratory and descriptive research study, of a qualitative nature, carried out with 26 individuals
undergoing treatment at the rheumatology outpatient clinic of a university hospital in southern Brazil. The data
were collected in the period from February to July 2019, by means of semi-structured interviews that were
audio-recorded and subjected to the thematic modality of content analysis.

Results: a category entitled: “Fluctuating between good and bad days in living with Systemic Lupus
Erythematosus”, composed of two subcategories that portray that living with Lupus is something unstable/
fickle, emerged from the results. This is because, as a result of the periods of remission and exacerbation of
the signs and symptoms of the disease, the patients experience a paradox of constant oscillation between ups
and downs.

Conclusion: it was learned that individuals with Lupus perceive that living with the disease is marked by an
oscillation between good days and bad days, which are related to periods of remission and exacerbation of the
manifestations of the disease, respectively.

DESCRIPTORS: Systemic lupus erythematosus. Autoimmune diseases. Rare diseases. Nursing. Chronic
diseases. Qualitative research.

LA DUALIDAD DE VIVIR CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO:
OSCILANDO ENTRE “DIAS BUENOS” Y “DIAS MALOS”

RESUMEN

Objetivo: averiguar de qué manera las personas con Lupus Eritematoso Sistémico perciben su convivencia
con la enfermedad.

Método: investigacidon descriptiva y exploratoria, de naturaleza cualitativa, realizada con 26 individuos en
tratamiento en la clinica ambulatoria de reumatologia de un hospital universitario del sur de Brasil. Los datos se
recolectaron durante el periodo de febrero a julio de 2019, mediante entrevistas semiestructuradas, grabadas
en audio y sometidas a analisis de contenido, en su modalidad tematica.

Resultados: de los datos surgié una categoria tematica de titulo: “Oscilando entre dias buenos y malos en
la vida diaria con Lupus eritematoso sistémico”, compuesta por dos subcategorias, que indican que vivir con
Lupus es algo inestable/voluble. Esto se debe a que, a raiz de los periodos de remisién y exacerbacion de
las sefiales y los sintomas de la enfermedad, se experimenta la paradoja de una oscilacién constante entre
buenos y malos momentos.

Conclusidn: se descubrié que las personas con Lupus perciben que la convivencia con la enfermedad esta
marcada por una oscilacion entre dias buenos y dias malos, que estan relacionados, respectivamente, con
los periodos de remision y exacerbacién de las manifestaciones de la enfermedad.

DESCRIPTORES: Lupus eritematoso sistémico. Enfermedades autoimunes. Enfermedades poco comunes.
Enfermeria. Enfermedades crénicas. Investigacion cualitativa.
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INTRODUGAO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doenca reumatica, inflamatdria crénica e
autoimune, na qual o sistema imunolégico torna-se hiperativo, agredindo, de forma paulatina, o
funcionamento normal e saudavel do corpo humano. E subdividido em quatro tipos: discéide, induzido
por drogas, neonatal e sistémico’2. A prevaléncia vem aumentando gradativamente e estima-se que
existam, aproximadamente, cinco milhdes de pessoas com LES em todo o mundo, das quais 90%
sdo mulheres em idade fértil'.

O LES pode acometer varios sistemas do corpo humano, como imunoldgico, circulatério,
nervoso, cardiopulmonar, hematoldgico e renal®3. Seu espectro clinico varia de leve a grave, com
periodos de exacerbagdo e remissao*. Além disso, os individuos apresentam uma gama singular de
sintomas - cansacgo, fadiga, artrite, dores, edema em membros superiores e inferiores, sindrome de
Sjogren e outras manifestagdes cutaneas®. Destaca-se que os efeitos artriticos podem ser observados
em mais de 95% dos individuos acometidos®. Contudo, a fadiga e o cansago também sao queixas
frequentes quando o LES esta em atividade?8.

A pessoa que é acometida pelo LES vivencia muitas mudangas na vida cotidiana, incluindo,
além da presenca de sintomas fisicos e psicolégicos, a diminuigdo da forga muscular, alteracao
do ritmo e da produtividade no trabalho, limitagdes relacionadas ao tratamento e alteracdes na
autoimagem corporal e autoestima*’”°. Nesse sentido, para muitos pacientes, a doenca desafia o
futuro e o sentido da vida'™.

A experiéncia de conviver com o LES constitui grande desafio para as pessoas com a doenca,
seus familiares e também para o sistema de saude, o qual, rotineiramente, depreende esforgos para
atender os acometidos, suas complicagdes e tratamento*. Mundialmente, pesquisadores buscam,
cada vez mais, compreender a origem e o processo do adoecimento, e indicam que seu acometimento
impacta significativamente na vida cotidiana das pessoas e suas familias, em diferentes e amplos
aspectos, contemplando a saude fisica, psicoldgica, familiar e social*”°.

Entretanto, ainda s&o necessarios estudos que ressaltem como as pessoas que convivem com o
LES percebem seu cotidiano, pois, conhecer melhor a face subjetiva dessa doenga e entender a forma
com que ela se materializa na historicidade do sujeito, e também os anseios, duvidas e medos que a
acompanham podem influenciar positivamente a qualidade da assisténcia prestada pelos profissionais
de saude. Assim, constata-se a necessidade de uma assisténcia de enfermagem que contemple
essa compreensao, somando-se a atengao pratica e técnica, pois, conviver com a sintomatologia e
o esteredtipo sociocultural da doenga produz multiplas implicagdes que precisam ser consideradas’.

Ademais, por ser uma doenca cronica, para a efetivagao do cuidado integral é preciso considerar
a dimenséo psicossomatica, pois os fatores estresse e sofrimento psicossocial, por exemplo, podem
influenciar o seu desencadeamento, evolugéo, agravamento e possivel controle'. Destarte, apreender
a realidade vivenciada por pessoas com LES pode subsidiar um planejamento assistencial que previna
ou minimize possiveis consequéncias negativas a vida e a saude e potencialize cuidados voltados a
manuteng¢ao do controle da doencga. Diante do exposto, neste estudo tem-se o objetivo de apreender
a percepcao de individuos com LES sobre a convivéncia com a doenca.

METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva exploratoria, de natureza qualitativa, realizada junto a 26
pessoas com LES em acompanhamento no ambulatério de reumatologia de um hospital universitario,
localizado no Sul do Brasil. Este acompanhamento ocorre mediante consultas periddicas a cada trés
meses, em meédia, sendo este intervalo abreviado ou prolongado por até seis meses a depender da
situagao clinica do individuo.
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Nesse ambulatdrio, a pessoa com LES é atendida por um reumatologista e por uma equipe
interdisciplinar composta por ginecologista, oftalmologista, dermatologista, psicélogo, psiquiatra e
assistente social. O atendimento é mediado pelo fluxo organizacional interno da instituicao, o qual é
regulado pelos préprios profissionais, sendo o individuo encaminhado e reencaminhado a determinada
especialidade, de acordo com a necessidade clinica apresentada.

Os dados desta pesquisa foram coletados no periodo de fevereiro a julho de 2019. Inicialmente,
os participantes foram abordados pela primeira autora, na sala de espera do ambulatério, nos dias e
horarios em que 0s mesmos compareceram ao servigo para consulta médica previamente agendada.
Nestas ocasides, os individuos foram convidados a participar de um estudo com abordagem quantitativa
sobre qualidade de vida.

De modo intencional, durante a aplicagdo do instrumento de coleta de dados quantitativos,
os individuos que, segundo a percepg¢ao da pesquisadora, demonstraram disponibilidade e interesse
em relatar sua experiéncia de convivéncia com a doenga foram convidados a participar da etapa
qualitativa. Para essa etapa foram considerados os seguintes critérios de inclus&o: residir no municipio
de Maringa ou regido metropolitana e ter disponibilidade de horario para receber a pesquisadora em
seu domicilio. Nao foram convidados individuos acometidos por outras patologias ndo relacionadas
ao LES ou com dificuldades na fala, pois isto poderia dificultar a comunicagao entre pesquisador e
entrevistado. Todos os convidados para o recorte qualitativo aceitaram participar, sendo-lhes solicitado
um numero de telefone para posterior contato.

As entrevistas foram previamente agendadas de acordo com a disponibilidade da pesquisadora
e dos participantes e realizadas em local privativo no domicilio, sem a presenga de outras pessoas
e em um unico encontro. As entrevistas foram audiogravadas apds autorizagdo, tiveram duragéo
média de 45 minutos, sendo guiadas pela seguinte questao norteadora: “Como € para vocé conviver
com LES?”. E, quando necessario, foram utilizadas duas questdes de apoio: “Quais os impactos do
LES na sua vida?” e “Qual a sua perspectiva de vida convivendo com LES?”.

O recrutamento dos participantes ocorreu de forma gradativa, durante um periodo de cinco
meses. As entrevistas foram transcritas na integra, preferencialmente no mesmo dia de sua realizagao.
Nesta ocasiao também foram submetidas a uma leitura flutuante para incluir detalhes relacionados
a impresséo da pesquisadora sobre a comunicagado ndo verbal emitida pelo individuo, de modo a
proporcionar melhor compreenséo do contexto envolvido e da subjetividade das respostas. Novos
participantes foram sendo convidados até que fatos novos deixassem de surgir € o objetivo proposto
para o estudo ja tivesse sido alcangado. Ressalta-se que os depoimentos transcritos ndo foram
devolvidos para aprovacgéo dos respondentes.

Todas as entrevistas foram submetidas a analise de conteudo, modalidade tematica, seguindo
as etapas estabelecidas’?. Na pré-analise, ocorreu a organizagao, transcrigdo e separagao do conjunto
de dados e leitura exaustiva do material empirico com identificagao inicial dos aspectos relevantes.
Na etapa de exploracao do material, fez-se a classificacdo e a agregacao dos dados a partir de um
processo minucioso de leitura, com identificagao, por meio de cores diversas, dos termos comuns e
dos mais especificos e selegao dos cédigos de primeira ordem - diretamente associados as citacoes
e utilizando-se as préprias palavras dos entrevistados — denominados codigos in vivo, os quais deram
origem aos nucleos de sentido e as unidades de registro e que serviram de base para a posterior
categorizagao dos dados. Na ultima fase foi realizada a categorizacao, que consistiu no agrupamento
dos elementos, segundo suas semelhancgas e por diferenciagdo, com o posterior reagrupamento
baseado nas caracteristicas comuns, originando uma categoria tematica e duas subcategorias.

Apos autorizacdo do hospital, o projeto foi aprovado pelo Comité Permanente de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos da instituicdo signataria. Todos os participantes, apés leitura e
esclarecimento de duvidas, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias.
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Para garantir o anonimato na apresentagao dos resultados, os extratos dos depoimentos foram
codificados com a letra P (Participante) seguida de um numero arabico correspondente a ordem de
realizacao das entrevistas, seguido das letras M ou F para indicacdo do sexo masculino ou feminino
e a indicagao do tempo de diagndstico (em anos ou meses), exemplo: P17, M, 10 anos.

RESULTADOS

Os 26 participantes tinham idade de 18 a 65 anos, sendo 21 do sexo feminino. Quanto a
escolaridade, nove deles possuiam menos de oito anos de estudo. Todos apresentavam manifestacdes
cutaneas, articulares e psicoldgicas relacionadas a doencga, sendo as mais comuns: a presenca de
dores articulares (26); alopecia (21); cansaco facil (18); ansiedade (15) e fadiga (14). As manifestagbes
da doenga foram variadas e guardavam relagdo com o tempo de diagnéstico que variou de quatro
meses a 30 anos. Apds o processo analitico emergiu uma categoria tematica, composta por duas
subcategorias, as quais s&o apresentadas a seguir.

Oscilando entre dias bons e ruins na convivéncia cotidiana com o LES

Conviver com o LES, segundo os participantes, é algo instavel/inconstante. Isto porque, em
decorréncia dos periodos de remissao e exacerbagao dos sinais e sintomas da doenca, vivencia-se
o paradoxo de uma constante oscilagao entre altos e baixos, ou seja, conviver com o LES é marcado
pela experiéncia de “dias bons” e “dias ruins” [cédigos in vivo] (Figura 1).

A minha vida é assim cheia de altos e baixos, tumultuada, um dia a gente esta bem, no outro
esta ruim, é complicado, um dia bom, um dia ruim (P10, F, 6 anos). O ldpus é uma coisa muito louca,
tem dias que vocé esta bem no outro esta mal. Nao tem como falar que amanha eu vou estar bem,
porque eu néo sei. E um mistério. Do mesmo jeito que as coisas aparecem, elas desaparecem.
E muito estranho (P15, F, 16 anos).

Figura 1 - Representacao grafica da categoria: “Oscilando entre dias bons e ruins na convivéncia
cotidiana com o LES” e suas subcategorias “dias bons” e “dias ruins”. Maringd, PR, 2019.
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Dias bons

Conviver cotidianamente e de forma longitudinal com a doencga favorece o processo de sua
aceitacao. Isto tem impacto positivo no tempo presente, pois as pessoas que estdo em remissao
da doenca conseguem olhar em direcao ao passado e constatar que ja enfrentaram dias piores, de
intenso sofrimento fisico e emocional. E, nesse sentido, os dias atuais sdo comemorados, por serem
considerados dias bons, permeados, sobretudo, por sentimentos de superagdo. Foram muitas lutas,
tem horas que fico pensando: sera que passei por tudo isso mesmo? Foi dificil, lutei muito para
chegar onde cheguei. Hoje nem pareco a mesma de 20 anos atras (P18, F, 30 anos). Eu acho que a
palavra que me define é superacao, porque no comego vocé ndo tem informagdo nenhuma, nem os
médicos sabem, vocé corre atras de socorro e eles ndo conseguem te ajudar, tratam de coisas que
néo tém nada a ver com o seu problema, é muito dificil. Entdo, depois de tudo o que passei, hoje
olho para tras e dou aquela respirada, penso e agradecgo. Hoje tenho mais motivos para agradecer,
porque eu sofri, mas superei (P26, F, 6 anos).

Os aspectos emocionais impactam diretamente o convivio cotidiano com o LES. Observa-se
que os cuidados com o aspecto emocional ajudam o processo de aceitagcao, agregando positividade
para o estabelecimento e a manutencao de dias bons. O emocional afeta muito. Entdo eu evito me
importar com as coisas e com a opinido dos outros, procuro me afastar de pessoas que me estressam.
Porque tem pessoas que falam coisas desnecessarias, que acabam por magoar a gente. Falam
porque ndo sabem o que é a minha doenca, porque nao tem Lupus, porque ndo sente, ndo convive,
entéo é facil julgar sem saber (P3, F, 4 meses).

Ainda, a consolidagdo de dias bons esta diretamente relacionada a adesao terapéutica,
porque o tratamento adequado auxilia a reduzir os sintomas e na remisséo e, consequentemente, a
conviver melhor com a doencga. Hoje eu estou bem, muito bem comparado com antes, o tratamento
nos ajuda muito (P4, F, 7 anos). Se cuidar e tratar como se deve, vocé consegue viver bastante com
o Lupus, mas é como os médicos dizem com tratamento se vive, sem ele, o Lupus é uma doencga
grave, que pode levar a morte (P3, F, 4 meses).

Também tem interferéncia positiva na vida cotidiana a superacdo dos medos e a conquista
gestacional, porque a doenca impde limitagdes importantes nesse cenario e, muitas vezes, contribui
com percep¢des negativas acerca da construcao familiar. Eu tenho certeza que essa crianga aqui é um
milagre. E eu estou boba, parece que nao é verdade, na hora que escutei o coracdo batendo, fiquei
sem reagdo. Com tantas coisas ruins que ja ouvi, que ndo poderia engravidar, um monte de coisas e
agora estou aqui com o meu milagre. Estou tranquila e feliz (P8, F, 10 anos, 16 semanas de gestagao).

Outrossim, a religiosidade e a fé em Deus auxiliam a percepg¢éo de dias bons, pois favorecem
sentimentos de paz, tranquilidade e aceitagao, o que auxilia positivamente a enfrentar a doenca.
Eu acho que a base principal € Deus. Eu deposito a minha causa na mao de Deus e fico tranquila.
A partir do momento em que vocé descansa de verdade em Deus vocé vé como a sua vida muda
(P8, F, 10 anos). Eu sou um cara que tenho muita fé em Deus. Ele sabe de todas as coisas, Ele é
quem resolve os meus problemas. Entéo eu tenho fé, é a minha estrutura (P11, M, 15 anos).

Dias ruins

Em detrimento dos dias bons, os periodos nos quais os sintomas da doenga estavam em
atividade, foram relatados como ruins, devido as limitacdes e dificuldades impostas a vida cotidiana.
Os periodos em que o LiUpus esta em atividade sdo mais dificeis. E muito cansago, dificuldade para
caminhar, para ir a academia, para ir trabalhar (P1, F, 9 anos). Conviver com Lupus é ruim, é horrivel,
porque vocé vive em isolamento, ele exige que vocé se isole, sGo muitas restricbes. Por exemplo:
praia vocé ndo pode ir, o que eu sempre amei. Restrigbes alimentares, bebidas, as vezes vocé vai a
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uma festinha e nao pode tomar nada, tem que se limitar. Ndo posso ir a um parque com o meu filho
por causa do sol, passear de dia, tem que evitar, hoje eu nem vou para falar a verdade. E querendo
ou néo eu acabo tirando o lazer da vida do meu filho também, o meu problema passa a atingir ele e
isso é ruim, é muito ruim (P3, F, 4 meses).

A presenca recorrente da dor, do cansaco e da fadiga também tem influéncia negativa no
cotidiano. Nesse sentido, os participantes apontaram que nos dias em que a dor e a fadiga sdo mais
intensas, conviver com a doenca € dificil. Tem dias que consigo limpar dez casas, mais tem dias
que ndo consigo hem me levantar da cama. Dor, cansacgo, fadiga, tem dias que é muito dificil (P8,
F, 10 anos). O que mais atrapalha no Lupus é o cansacgo, vocé pode fazer o que for que ele sempre
vai estar ali, vocé pode dormir, vocé pode ficar em casa, ele sempre vai estar ali, € como se ele te
pertencesse (P1, F, 9 anos). A pessoa que tem Lupus sente muita fadiga. E fadiga o dia inteiro, a
gente fica com aquela sensagédo ruim, parece que vai ter um treco, fica agoniada, nossa néo sei nem
como te explicar. Mas é muito ruim, é horrivel (P9, F, 6 anos).

Além disso, os participantes relataram que os dias de inverno sdo mais dificeis, isto porque os
sintomas se intensificam e contribuem para a percepc¢éao de dias ruins. Eu também tive a sindrome
de Raynaud, os dedos ficavam brancos, depois vermelhos, depois roxos. 1sso ocorre na época de
inverno, acompanhado de formigamento, dorméncia, sensacao de estar anestesiado (P4, F, 7 anos).
No frio € pior ainda, parece que as dores pioram, o cansaco, tudo. Os dedos das maos ficam todos
roxos, bem roxo, o corpo gela muito rapido, tem que se agasalhar bem, eu uso luva e tenho uma
bota térmica. D6i demais no frio (P17, M, 4 anos).

As modificagbes corporais, cutineas e articulares também apresentam impacto negativo na
vida cotidiana, em especial na autoestima, nas relagdes sociais e no lazer. Meu cabelo caiu tudo, meu
corpo mudou, fiquei toda inchada. Eu era uma mulher bonita, com um corpo bonito, e tudo se acabou.
Ai minha familia, meu marido, meu filho comegaram a me chamar de feia, eu ja ndo tenho beleza,
nao tenho autoestima, e eles ainda me tratam assim (P6, F, 23 anos). Meu cabelo caiu quase tudo,
fiquei parecendo um homem. Nossa, foi muito triste, eu nem saia de casa, tinha vergonha, néo é facil
vocé se olhar no espelho e vé o seu cabelo caindo tudo, vocé se sente feia, sabe? Ai vocé vai tomar
banho cai aquele monte, a gente tem que ter muita fé em Deus sendo vocé acaba se entregando,
ainda mais a gente que é vaidosa. Sempre gostei muito de me arrumar, me achava bonita, ai depois
me sentia feia, me olhava no espelho e me sentia feia (P9, F, 6 anos). O maior problema do Lupus é
o inchacgo, a perna direita esta normal, mas a esquerda néo, a barriga também esta bem inchada. Eu
tenho varizes e estrias para todo lado, aqui na barriga. Entdo assim, eu tenho vergonha do meu préprio
corpo, sair em publico, ir a uma piscina é dificil né? E eu fico com receio das pessoas (P22, M, 4 anos).

Outra manifestagao lupica de grande impacto na vida cotidiana e que marcam os dias ruins,
refere-se a perda da libido e outras dificuldades relacionadas a vida sexual, que podem trazer
preocupacdes acerca do descontentamento dos parceiros e relacionamentos. Na parte da relacdo
sexual eu sinto muita ardéncia, entdo geralmente é meses sem ter relagdo sexual, muitas vezes ndo
tenho nem vontade de fazer nada, entdo é tudo muito complicado, meu marido é novo e nenhum
homem gosta disso (P15, F, 16 anos). O lupus também atrapalha na vida sexual, a gente ndo tem
vontade de mais nada. Vocé perde quase totalmente a libido, o desejo, perde tudo. Eu como homem
néo consigo estar ali presente. Isto é uma coisa que te pressiona contra a parede, porque considero
errado, mas o que eu posso fazer se tenho essa doencga (P22, M, 4 anos).

Os individuos também sofrem com a incapacidade para o trabalho, a qual esta diretamente
relacionada as mudancas impostas pelo processo de adoecimento. A minha vida depois do Lupus
mudou. Agora eu estou desempregada e isso é muito ruim, para mim, trabalhar é importante, faz
a gente se sentir util, ocupada, vocé se realiza como pessoa. Entdo o trabalho é importante para
gente. E agora vocé se vé parada, dona de casa, é uma coisa que desagrada muito (P4, F, 7 anos).
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Outrossim, é possivel observar que a doenga ocasiona mudanca de papéis na vida em familia
e sociedade, situagcido que acarreta, no individuo, sentimentos negativos de tristeza e inutilidade,
fazendo com que ele experimente, frequentemente, dias ruins devido ao novo papel, reflexo das
limitagbes impostas pela doenca. Hoje eu hdo consigo mais trabalhar. Vamos dizer que sou um cara
sustentado pela mulher e isso é triste, é deprimente, me sinto um ser inutil, que ndo sou capaz de
prover o sustento da minha familia (P22, M, 4 anos).

Além das complicagdes e limitagdes impostas pela doenga, os sentimentos de medo e angustia
contribuem para o estabelecimento de dias ruins, e, nesse sentido, é possivel observar que as
limitacbes no planejamento familiar tém repercussodes negativas na vida cotidiana, considerando-se
que os individuos com LES tém medo de construir uma familia. Eu desejo engravidar, mas até onde
sei, o Lupus tem que estar controlado e algumas mulheres as vezes ndo podem engravidar, por causa
das medicagbes que podem trazer consequéncias. Eu tenho vontade de engravidar, mas também
tenho medo, muito medo (P1, F, 9 anos). Eu tinha planos para engravidar esse ano e a médica disse
que néo posso de jeito nenhum. Isto é o que mais afeta no Lupus, porque nds mulheres sentimos
o desejo de engravidar, e ndo podemos (P3, F, 4 meses). Eu tenho medo de ter filhos, medo de ter
um filho e quando ele tiver 20 anos eu ja ndo estar mais aqui. Eu tive a falta de um pai e eu sei que
néo é nada legal vocé ter que aprender sozinho com a vida, a se barbear, a viver em sociedade. E
néo quero que um filho meu passe por isso, nao ter um pai do lado é triste, é dificil. Por isso, tenho
medo de ter filhos, muito medo mesmo (P22, M, 4 anos).

Em relacao a esse aspecto, as mulheres que ja vivenciaram esse momento narram historias
complexas, as quais tém inferéncia negativa nessa experiéncia. As minhas gestagcbes foram uma
tribulagdo, a gravidez da menina foi terrivel eu n&o tinha liquido, ela nasceu de 32 semanas, teve
um monte de problemas que eu achei que ela nem iria viver, e 0 menino nasceu de 36 semanas.
Na gravidez do menino eu tive pré-eclampsia, fiquei muito ruim. As minhas gestagcbes foram bem
complicadas, os dois filhos nasceram prematuros. Foi muito dificil, muito sofrido, achei que iria morrer
(P6, F, 23 anos). Minhas gestagbes foram todas com problema. A primeira foi até melhor, mas na
segunda eu tive muitas dores, muita perda de liquido, depois na ultima fiquei internada dos seis
meses até ganhar. Nasceu no tempo certo, e com satde, mas eu sofri bastante e tive dois abortos
também, um ja estava formadinho, e o outro foi espontaneo (P18, F, 30 anos).

DISCUSSAO

Os resultados arrolados neste estudo demonstraram que conviver cotidianamente com o LES
nao € uma experiéncia cristalizada. Pelo contrario, os individuos referiram que a convivéncia oscilava
entre dias bons e ruins. Aspectos como aceitar a doenga e apresentar expectativa positiva quanto
ao futuro, calcados, muitas vezes, na fé em um Ser superior € na adesao ao tratamento, cooperam
para a manutencéo da remissdo da doencga e, por conseguinte, para a vivéncia consecutiva de dias
bons, nos quais os individuos sentem-se mais produtivos, felizes e completos.

A reacdo as doencgas cronicas se manifesta de forma unica, singular para cada pessoa,
embora alguns comportamentos, tais como dificuldade de aceitagao e de adotar novos habitos, sejam
identificados com frequéncia. Ter que enfrentar um diagnéstico sem cura leva o individuo a refletir
sobre aspectos complexos como sua propria existéncia, suas perdas e sua morte. Porém, ao aceitar
o diagnostico, ele pode adquirir uma postura de investigacao, o que o leva a explorar ao maximo os
conhecimentos sobre a sua doenga, sua condigdo pessoal e suas perspectivas.

Portanto, ndo s6 a forma como a doenga se manifesta, mas também a maneira como as pessoas
enfrentam o adoecimento ao longo da vida é singular. E, neste sentido, a aceitagcéo e a resiliéncia
apontam para formas bem-sucedidas de lidar com adversidades de modo a minimizar o impacto.
Foi possivel apreender que, mesmo diante de tantas complicagdes e limitagdes, alguns participantes
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demonstraram ter alcancado a superacao e a aceitagdo da doencga, o que favorece seu manejo clinico
e a adesao a terapéutica, resultando em melhora na qualidade de vida e, consequentemente, no
estabelecimento de dias bons. Esses aspectos também foram evidenciados em estudo qualitativo
realizado na Australia, com o objetivo de descrever as experiéncias e perspectivas de adolescentes e
adultos diagnosticados com LES, em que os participantes referiram o desenvolvimento da autoconfianga
e da resiliéncia para enfrentar a doenga™.

Estudo fenomenolégico realizado na Dinamarca, com 14 mulheres com LES, mostrou que um
desafio importante na convivéncia com a doenga é a constante incerteza sobre o dia de amanha. Os
periodos de intensificagdo dos sintomas costumam ser imprevisiveis, e as consequentes alteracoes
negativas na capacidade funcional podem interromper, ou dificultar intensamente, planos e projetos
de vida. Dessa forma, a experiéncia existencial de se manter em movimento, avangando nos projetos
de vida, exige esforgos internos, ou seja, resiliéncia para enfrentar as ondas em sentido contrario,
resultantes da intensificagdo do LES*.

Ainda foi evidenciada, no presente estudo, a relevancia da espiritualidade apresentada em
relatos relacionados a confianga em Deus, para uma melhor convivéncia com o LES. A fé representou
o alicerce de sustentagao da vida cotidiana e apresentou-se como fator importante na manutencao
da saude, bem-estar e no enfrentamento da condigéo cronica™. A sua presenca permite que as
perspectivas sobre a vida sejam positivas e que o desejo de viver seja gradativamente retomado, o
que, por sua vez, influencia positivamente na remissao das manifestacdes lupicas.

Por fim, a vivéncia da gravidez se mostrou como materializagcao da “superagao”, interpretada,
inclusive, como um milagre. Ressalta-se que, apesar da preocupac¢ao manifestada pelas mulheres,
a vivéncia da gravidez € uma experiéncia relativamente frequente, pois no LES n&do ha remissao da
fertilidade. Contudo, a possivel gravidez requer um planejamento prévio, com a participacdo de uma
equipe interdisciplinar, que atenda as necessidades das mulheres acometidas e forneca subsidios
para que a gestagdo ocorra em um momento propicio.

Em relagdo a vivéncia de dias ruins, observa-se que, embora a ciéncia tenha desenvolvido
formas eficientes de controlar algumas doencas e contornar seus efeitos, no caso do LES, ainda que
se tenha medicacgao disponivel para tratamento, ndo ha garantia de que a doenga permanecera sob
controle, podendo, mesmo diante da adeséo terapéutica, apresentar muitos periodos de exacerbacéo.
Isto porque o LES é uma doenca de curso imprevisivel, caracterizado por periodos de remissao e
exacerbacao, o que ocasiona desarranjo existencial na vida dos individuos*. As manifestacdes advindas
do adoecimento sdo variaveis, mas estudos indicam que sintomas fisicos, como a sensibilidade ao
sol, as dores articulares, o cansaco e a fadiga, sdo os mais comuns e impactam negativamente no
dia a dia%791,

Destarte, os participantes deste estudo relataram, com frequéncia, a presencga de dor e o
impacto dela no cotidiano, corroborando resultados de pesquisas nacionais e internacionais?'’. Cabe
destacar que a presenca frequente, e as vezes continua, da dor pode ocasionar relevante sofrimento
fisico e psicossocial, especialmente quando nao é considerada e valorizada por pessoas préoximas
e profissionais de saude. Ressalta-se a importancia de considerar esse fator no planejamento das
acgbes de cuidado junto as familias desses individuos, e também nas agbes de educagéo continuada
junto a equipe que proporciona assisténcia.

O cansacgo e a fadiga também foram relatados como aspectos negativos da doenca, pois,
muitas vezes, ndo sao reconhecidos como complicagdes do LES. A falta de conhecimento sobre
esses sintomas da doenca por parte dos que convivem com a pessoa com LES, resulta em frequente
incompreensao e até mesmo estigma de displicéncia. Revisao que investigou o significado do
adoecimento por LES evidenciou que a fadiga é vivenciada de forma recorrente e esta presente
independentemente da doenca estar em fase de exacerbagao ou remissao, interferindo, negativamente,
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nas atividades diarias'®. Em especial, destaca-se o efeito dessas manifestagdes na redugéo da
capacidade para o trabalho e a manutencao do emprego, apontadas por estudo realizado no Reino
Unido junto a 393 pessoas com LES™.

Outra manifestagdo advinda do adoecimento por LES e que interfere negativamente no
cotidiano das pessoas adoecidas é a alteragdo na autoimagem, decorrente das manifestacdes
cuténeas, como manchas na pele, erupgdes transitorias e permanentes e alopecia. A literatura aponta
que o impacto negativo dessas manifestagoes é significativamente maior nas mulheres, interferindo
na autoestima e na baixa valorizagdo pessoal®'?°. No entanto, as vezes, os individuos com LES
sentem que essas manifesta¢cdes ndo sio suficientemente valorizadas pelos profissionais de saude,
por estarem relacionadas a aparéncia fisica, conforme estudo realizado na costa Leste dos EUA?'.

Alguns participantes deste estudo referiram que a alopecia € uma das manifestacdes cutaneas
mais impactantes, pois, segundo eles, sua presenga ocasiona vergonha, tristeza, isolamento e
preconceito. Ressaltam-se resultados semelhantes encontrados em estudos realizados em diferentes
partes do mundo sobre a experiéncia de vida com LES®*"2022. O comprometimento na aparéncia
fisica, na forma corporal, nos cabelos, na pele, entre outros, frequentemente aflige a vaidade feminina,
além de constituir motivo de discriminacao e privacao de atividades de lazer para evitar a exposi¢cao
social, o que resulta em grande impacto na qualidade de vida das mulheres™182,

Além das manifestacdes fisicas e psicoldgicas, os participantes referiram alteragdes na vida
sexual, semelhante ao identificado em estudo realizado na China, que evidenciou diminuicdo do
interesse e redugdo da frequéncia das relagdes sexuais em individuos com LES?°. Em estudo realizado
com 112 mulheres indianas casadas, mais de 90% das participantes relataram problemas de desejo,
excitagao e lubrificagédo, o que esteve relacionado a insatisfagao conjugal®'. Entre os homens, ¢ alta
a prevaléncia de disfungao erétil (69%), segundo apontou estudo multicentrico na América Latina?*.

Tais manifestagdes estdo diretamente relacionadas a autoimagem, que € a percepgao que o
individuo tem de si mesmo, perpassando pelo entendimento de suas potencialidades, pensamentos e
ideias; e também pela autoestima, que se refere ao discernimento de si como pessoa e sua insergéao
no meio social. Portanto, essas alteragdes se refletem no convivio e na aceitacao social, que, por sua
vez, implica na sexualidade, ndo como ato sexual em si, mas como componente da personalidade
do individuo. A aceitagao pessoal e social interfere na qualidade de vida e requer uma adaptacao, a
qual envolve processos complexos de convivio com a doenga que extrapolam a dimensao saude?®.

As manifestagoes fisicas, psicoldgicas e as restricdes corporais resultantes do LES também
geram consequéncias na vida profissional, especialmente quando é necessario o afastamento das
atividades laborais, o que, por sua vez, repercute na condicdo econdmica das pessoas acometidas e,
consequentemente, na qualidade de vida'?22, Nesses casos, a perda da estabilidade profissional, na
maioria das vezes, esta diretamente relacionada as manifestacées da doenca, porque nem sempre
os individuos apresentam disposicao para trabalhar e também porque a necessidade de afastamento
para cumprir a rotina de exames e consultas médicas € mal compreendida pelos empregadores.

O desemprego e a consequente dependéncia financeira dos familiares ocasionam énus negativo
para a saude fisica, psicologica e social das pessoas com LES. Em estudo realizado no Para-BR,
gue avaliou a repercussao das doencas reumaticas na produtividade no trabalho, o LES apresentou
repercussao negativa na atividade profissional dos pacientes. Segundo os resultados, 84,2% nao
trabalhavam, e, entre estes, 94,1% referiu ter interrompido suas atividades profissionais em decorréncia
da doenca. Os resultados também demonstraram que as doengas reumaticas, principalmente o LES,
aumentam o numero de solicitagdes de auxilio doencga e levam a aposentadoria em idade precoce?®.

Por fim, contrapondo a vivéncia sublime de dias bons, a gravidez também surge como um
aspecto negativo, devido ao medo de exacerbagao da doencga e dos riscos gestacionais decorrentes
da suspensao temporaria de alguns medicamentos. Destarte, comparada com a populacédo em geral,
a gravidez de mulheres com LES apresenta maior risco de complicagdes obstétricas e perinatais,
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como pré-eclampsia, perda fetal, retardo do crescimento intrauterino, parto prematuro e sindromes
de lupus neonatal?’-?8, Contudo, o planejamento e 0 acompanhamento regular com equipe de saude
pode fazer toda a diferenga. Na China, um estudo analisou dados de 243 pacientes com LES que
tiveram a gravidez planejada, e constatou que 21,4% delas experienciaram crises de exacerbagao
da doencga, porém, em 95,1% dos casos os partos foram bem-sucedidos, evidenciando beneficios
em relacdo as gestagdes ndo planejadas?.

Nessa mesma diregao, o participante jovem do sexo masculino ao manifestar sua preocupacao
em ter filhos, demonstrou o quanto a doenca esta interferindo em sua condicao psicossocial,
principalmente por ndo conseguir trabalhar. Esse jovem (20 anos), em varios momentos, demonstrou
sua baixa autoestima e descrenca na possibilidade de melhoria de sua condicdo de saude. Ressalta-
se que ele ja passou por varias internagdes e apresenta limitagcdes importantes decorrentes das
manifestagdes lupicas, apesar do pouco tempo de adoecimento (quatro anos).

Assim, considerando-se que o LES é uma doenca crénica de grande impacto fisico, psicolégico
e social, os profissionais de enfermagem tornam-se relevantes. Destarte, a baixa compreensao e a
aceitagédo do LES, agravadas por estruturas inadequadas de apoio social, impactam negativamente
as experiéncias pessoais daqueles que convivem com a doenga. Nesse sentido, os profissionais
de enfermagem podem atuar como facilitadores no processo de adaptacao terapéutica para o
convivio com a doenca. Isto porque sdo profissionais especializados no cuidado, no atendimento
das necessidades individuais, e porque langam mao de estratégias que podem minimizar os efeitos
dos dias ruins com cuidados prévios e também a posteriori, e podem reforcar atitudes que favorecem
os dias bons, por meio de orientagdes e apoio. E mais: a atuacdo de forma empatica, holistica e
humanizada, com acolhimento, valorizacao e respeito as individualidades, favorece a reducao das
complicacdes e pode impactar diretamente no empoderamento do individuo?®.

As limitagdes deste estudo estdo relacionadas ao fato de os informantes terem sido localizados
em um unico servigo de saude e, portanto, estarem sujeitos a influéncias locais; e, também, pelo fato
de os depoimentos nao terem sido validados. Contudo, os resultados sao significativos e corroboram
outros estudos, possibilitando reflexdes sobre as necessidades que precisam ser incluidas no
planejamento das acgbes de cuidado a esses individuos e suas familias.

Sugere-se que novas pesquisas investiguem o papel da familia da pessoa com LES, sua
percepcao sobre a doenca e os cuidados necessarios para manté-la sob controle. Essas informacgdes
poderao subsidiar o cuidado ampliado a familia desses pacientes e o planejamento assistencial em
saude, além de incentivar a participagao da familia no tratamento do LES de forma adequada.

CONCLUSAO

Conviver com LES envolve o enfrentamento de dias bons e ruins, os quais estdo diretamente
relacionados aos periodos de remissao e exacerbacgado da doenga, considerando-se que a doenga
em atividade ocasiona uma percep¢ao negativa do dia a dia, devido as dificuldades, limitagbes e
complicagdes impostas. Em contrapartida, o tempo de convivéncia favorece o manejo clinico, o
processo de aceitacdo, a superagéo e o estabelecimento de dias melhores. Assim, evidencia-se
a importancia do apoio profissional, social e familiar a pessoa com LES, o que pode contribuir
positivamente para a vida cotidiana.

REFERENCIAS

1. Kusnanto K, Putu N, Purnama W, Kep M, Harmayetty H, Kes M, et al. Self-care model application
to improve self-care agency, self-care activities, and quality of life in people with systemic
lupus erythematosus. J Taibah Univ Med Sc [Internet]. 2018 [acesso 2019 Set 15];13(5):472-8.
Disponivel em: https://doi.org/10.1016/j.jtumed.2018.07.002

Texto & Contexto Enfermagem 2021, v.30:20200210 11/14

/'y
7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2020-0210 .



10.

11.

12.
13.

14.

15.

4

Waldheim E, Ajeganova S, Bergman S, Frostegard J, Welin E. Variation in pain related to systemic
lupus erythematosus (SLE): a 7-year follow-up study. Clin Rheumatol [Internet]. 2018 [acesso
2019 Set 12];37:1825-34. Disponivel em: https://doi.org/10.1007/s10067-018-4079-1

Neder PRB, Ferreira EAP, Carneiro JR. Adherence to the treatment of lupus: effects of three
intervention conditions. Psic; Saude Doengas [Internet]. 2017 [acesso 2019 Set 16];18(1):203-
20. Disponivel em: https://doi.org/10.15309/17psd180117

Larsen JL, Hall EOC, Jacobsen S, Birkelund R. The existential experience of everyday life with
systemic lupus erythematosus. J Adv Nurs [Internet]. 2018 [acesso 2019 Set 16];74(5):1170-9.
Disponivel em: https://doi.org/10.1111/jan.13525

Inoue M, Shiozawa K, Yoshihara R, Yamane T, Shima Y, Hirano T, et al. Predictors of poor sleep
quality in patients with systemic lupus erythematosus. Clin Rheumatol [Internet]. 2017 [acesso
2019 Set 16];36(5):1053-62. Disponivel em: https://doi.org/10.1007/s10067-017-3545-5

Phuti A, Schneider M, Makan K, Tikly M, Hodkinson B. Living with systemic lupus erythematosus
in South Africa: a bitter pill to swallow. Health Qual Life Outcomes [Internet]. 2019 [acesso 2019
Set 16];17:65. Disponivel em: https://doi.org/10.1186/s12955-019-1132-y

DU X, Zhao Q, Chen H, Shen B. Fatigue of systemic lupus erythematosus in China: contributors
and effects on the quality of life. Patient Prefer Adher [Internet]. 2018 [acesso 2019 Set 18];12:1729-
35. Disponivel em: https://doi.org/10.2147/PPA.S170984

Mahieu MA, Ahn GE, Chmiel JS, Dunlop DD, Helenowski IB, Semanik P, et al. Fatigue,
patient reported outcomes, and objective measurement of physical activity in systemic lupus
erythematosus. Lupus [Internet]. 2016 [acesso 2019 Set 18];25:1190-9. Disponivel em: https://
doi.org/10.1177/0961203316631632

Mazzoni D, Cicognani E, Prati G. Health-related quality of life in systemic lupus erythematosus:
a longitudinal study on the impact of problematic support and self-efficacy. Lupus [Internet]. 2017
[acesso 2019 Set 20];26(2):125-31. Disponivel em: https://doi.org/10.1177/0961203316646459

Larsen JL, Hall EOC, Jacobsen S, Birkelund R. Being in a standstill-of-life: women’s experience
of being diagnosed with systemic lupus erythematosus: a hermeneutic-phenomenological study.
Scand J Caring Sci [Internet]. 2017 [acesso 2019 Set 18];32(2):654-62. Disponivel em: https://
doi.org/0.1111/scs.12491

Silva EB, Lima RBO, Silva JS, Cabral CVS. The systemic lupus erythematosus and women’s
selfimage carrier. Rev Enferm da UFPI [Internet]. 2016 [acesso 2019 Set 22];5(1):67-72. Disponivel
em: https://doi.org/10.26694/reufpi.v5i1.4719

Bardin L. Anadlise de conteudo. Sao Paulo, SP(BR): Edi¢gdes 70; 2016.

Tunnicliffe DJ, Singh-grewal D, Chaitow J, Mackie F, Manolios N, Lin M, et al. Lupus Means
Sacrifices: perspectives of adolescents and young adults with systemic lupus erythematosus.
Arthritis Care Res (Hoboken) [Internet]. 2016 [acesso 2019 Set 20];68(6):828-37. Disponivel
em: 10.1002/acr.22749

Aberer E, Alexander A, Martin L, Michaela P, Sabina S, Regina F-P, et al. The influence of
religious/spiritual exercises on well-being and quality of life in dermatological patients: a quasi-
experimental study. Cogent Med [Internet]. 2018 [acesso 2019 Set 20];5(1):1499593. Disponivel
em: https://doi.org/10.1080/2331205X.2018.1499593

Naseri EP, Surita FG, Borovac-Pinheiro A, Santos M, Appenzeller S, Costallat LTL. Systemic
lupus erythematosus and pregnancy: a single-center observational study of 69 pregnancies. Rev
Bras Ginecol Obs [Internet]. 2018 [acesso 2019 Set 22];40(10):587-92. Disponivel em: https://
doi.org/10.1055/s-0038-1672136

Texto & Contexto Enfermagem 2021, v.30:20200210 12/14

ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2020-0210 .



16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

4

Wu M-L, Yu K-H, Tsai J-C. The effectiveness of exercise in adults with systemic lupus erythematosus:
a systematic review and meta-analysis to guide evidence-based practice. Worldviews Evidence-
Based Nurs [Internet]. 2017 [acesso 2019 Set 20];14(4):306-15. Disponivel em: https://doi.
org/10.1111/wvn.12221

Sousa GA, Lima EC. Complicacbes do ltpus eritematoso sistémico e o comprometimento
da qualidade de vida. Rev Enferm FACIPLAC [Internet]. 2018 [acesso 2019 Set 21];2(2):1-9.
Disponivel em: http://revista.faciplac.edu.br/index.php/REFACI/article/view/584

Alves VLP, Carniel AQ, Costallat LTL, Turato ER. Significados do adoecer para pacientes com
lupus eritematoso sistémico: revisao da literatura. Rev Bras Reumatol [Internet]. 2015 [acesso
2019 Set 20];55(6):522-7. Disponivel em: https://doi.org/10.1016/j.rbr.2014.08

Booth, S; Price, E; Walker, E. Fluctuation, invisibility, fatigue - the barriers to maintaining employment
with systemic lupus erythematosus: results of an online survey. Lupus [Internet]. 2018 [acesso
2019 Set 20];27(14):2284-91. Disponivel em: https://doi.org/10.1177/0961203318808593.

Shen B, He Y, Chen H, Zhao C, Zhu L, Gao Y, et al. Body image disturbances have impact on
the sexual problems in chinese systemic lupus erythematosus patients. J Immunol Res [Internet].
2015 [acesso 2019 Set 20];2015:6-11. Disponivel em: https://doi.org/10.1155/2015/204513

Hale ED, Radvanski DC, Hassett AL. The man-in-the-moon face: a qualitative study of body
image, self-image and medication use in systemic lupus erythematosus. Rheumatol [Internet].
2015 [acesso 2019 Set 22];54(7):1220-5. Disponivel em: https://doi.org/10.1093/rheumatology/
keud48

Williams EM, Bruner L, Adkins A, Vrana C, Logan A, Kamen D, et al. | too, am America: a review of
research on systemic lupus erythematosus in African-Americans. Lupus Sci Med [Internet]. 2016
[acesso 2019 Set 22];3(1):e000144. Disponivel em: https://doi.org/10.1136/lupus-2015-000144

Lima PS, Carvalho DMB, Leitdo JMSR, Costa CLS, Moura HN, Santos LM, et al. O Lupus
eritematoso sistémico e seu processo de adoecimento: uma concepgao feminina. Rev Eletr
Acervo Saude [Internet]. 2018 [acesso 2019 Set 15];18(115):1-9. Disponivel em: https://doi.
org/10.25248/reas.e115.2019

Merayo-Chalico J, Barrera-Vargas A, Morales-Padilla S, Reyna-de laGarza R, Vazquez-Rodriguez
R, Campos-Guzman J, et al. Epidemiologic profile oferectile dysfunction in patients with systemic
lupus erythematosus: the latin american landscape. J Rheumatol [internet]. 2019 [acesso 2020
Mai 11];202(4):644. Disponivel em: https://doi.org/10.3899/jrheum.180292

Silva PFC, Pires AS, Gongalves FGA, Cunha LP, Campos TS, Noronha IR. Influéncia dos
acessos vasculares na autoimagem e sexualidade dos pacientes em hemodialise: contribuicao
para enfermagem. Cienc Cuid Saude [Internet]. 2017 [acesso 2019 Set 22];16(1). Disponivel
em: https://doi.org/10.4025/cienccuidsaude.v16i1.34402

Pinto B, Grover S, Dhooria A, Rathi M, Sharma A. Sexual functioning and its correlates in
premenopausal married Indian women with systemic lupus erythematosus. Int J Rheum Dis
[internet]. 2019 [acesso 2020 Mai 11];22(10):1814-9. Disponivel em: https://doi.org/10.1111/1756-
185X.13675

Pastore D eduardo A, Costa ML, Parpinelli MA, Surita FG. A critical review on obstetric follow-up
of women affected by systemic lupus erythematosus. Rev Bras Ginecol Obstet [Internet]. 2018
[acesso 2019 Set 22];40(4):209-24. Disponivel em: https://doi.org/10.1055/s-0038-1625951

ChenD, Lao M, Zhang J, Zhan, LiW, Cai X, et al. Fetal and maternal outcomes of planned pregnancy
in patients with systemic lupus erythematosus: a retrospective multicenter study. J Immunol Res
[Internet]. 2018 [acesso 2019 Out 15];2018:2413637. https://doi.org/10.1155/2018/2413637.

Barreto M da S, Garcia-Vivar C, Matsuda LM, Angelo M, Oliveira MLF de, Marcon SS. Presence
of the Family during emergency care: patient and Family living. Texto Contexto Enferm [Internet].
2019 [acesso 2019 Set 22];28(e20180150). Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1980-265x-
tce-2018-0150

Texto & Contexto Enfermagem 2021, v.30:20200210 13/14

ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2020-0210 .



NOTAS

ORIGEM DO ARTIGO

Extraido da dissertacao - Dualidade da convivéncia com o Lupus Eritematoso Sistémico: oscilando
entre “dias bons” e “dias ruins”, apresentada ao Programa de Pés-Graduagao em Enfermagem,
Universidade Estadual de Maringa, em 2019.

CONTRIBUIQAO DE AUTORIA

Concepcéao do estudo: Souza RR, Marcon SS.

Coleta de dados: Souza RR.

Analise e interpretagao dos dados: Souza RR, Marcon SS, Barreto MS, Teston EF, Reis P, Cecilio HPM.
Discussao dos resultados: Souza RR, Marcon SS, Barreto MS, Teston EF, Reis P, Cecilio HPM.
Redacgao e/ou revisdo critica do conteudo: Souza RR, Marcon SS, Barreto MS, Teston EF, Reis P,
Cecilio HPM.

Revisao e aprovagao final da versao final: Souza RR, Marcon SS, Barreto MS, Teston EF, Reis P,
Cecilio HPM.

AGRADECIMENTO
Ao Dr Paulo Roberto Donadio — Chefe do Ambulatério de Reumatologia do Hospital Universitario
de Maringa.

APROVACAO DE COMITE DE ETICA EM PESQUISA
Aprovado no Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Maringa, parecer n°
2.990.675/2018, Certificado de Apresentacéo para Apreciacéo Etica n°® 00498518.8.0000.0104.

CONFLITO DE INTERESSES
Nao ha conflito de interesses.

EDITORES

Editores Associados: Selma Regina de Andrade, Gisele Cristina Manfrini, Laura Cavalcanti de Farias
Brehmer, Monica Motta Lino.

Editor-chefe: Roberta Costa.

HISTORICO
Recebido: 15 de junho de 2020.
Aprovado: 27 de novembro de 2020.

AUTOR CORRESPONDENTE
Rebeca Rosa de Souza
resouzal5@hotmail.com

Texto & Contexto Enfermagem 2021, v.30:20200210 14/14

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2020-0210 .



