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RESUMO

O LUpus Eritematoso Sistémico € uma doenca autoimune de cardter inflamatério
multissistémico com tratamento a base de glicocorticdides e imunossupressores.
O trabalho em pauta tem por objetivos estudar a patologia no seu dmbito
multissistemdtico e analisar a incidéncia e a prevaléncia do LES no nordeste
brasileiro e na capital paraibana. Suas causas e consequéncias multissistémicas fem
envolvimento das IgG, IgE e dos anticorpos anti-nucleares (FAN), anti-dsDNA e anti-
Sm. No sistema nervoso sdo representadas por, principalmente, disfuncdes cognitivas
e do SNC. No sistema musculoesquelético, causa artralgia (artrose), osteoporose e
miosites. No sistema enddcrino o LES afeta o eixo hipotaldmico-hipofise-adrenal,
e estd comumente associado a tireoidite de Hashimoto e, possivelmente, a
hiperprolactinemia. Concomitantemente, para maior contextualizacdo usou-se do
método de avaliacdo SF-36, a fim de problematizar o bem-estar geral do individuo
portador da patologia no contexto nordestino brasileiro. Andlise epidemioldgica
confirma maiores incidéncia e prevaléncia da doenca em mulheres de idade
fértil, com variacdes regionais a afetar grupos étnicos, circunstncia caracteristica
confirmada no nordeste brasileiro, com incidéncia estimada de 8,7 casos para
100.000 habitantes por ano, sendo provavel fator agravante ou de risco a intensa
exposicdo de radiacdo solar, e, no caso especifico de Jodo Pessoaq, pela elevada
mortalidade para mulheres, em cotejo com sexo oposto. Pudera-se concluir, com
esta revisdo, que o LES é uma patologia crénica que provoca amplo impacto sobre
a vida de seus portadores, perpassando desde o dmbito social, psiquico até o nivel
sistémico do corpo.
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ABSTRACT

Systemic Lupus Erythematosus is a multisystem inflammatory autoimmune disease
with treatment based on glucocorticoids and immunosuppressants. The aim of
this study is to study the pathology in its multisystemic scope and to analyze the
incidence and prevalence of SLE in the Brazilian northeast and in the capital of
Paraiba. Its causes and multfisystemic consequences are involved of IgG, IgE and
anfi-nuclear antibodies (ANA), anfi-dsDNA and anti-Sm. In the nervous system are
represented mainly by cognitive and CNS disorders. In the musculoskeletal system, it
causes arthralgia (osteoporosis), osteoporosis and myositis. In the endocrine system
SLE affects the hypothalamic-pituitary-adrenal axis, and is commonly associated
with Hashimoto's thyroiditis and, possibly, hyperprolactinemia. At the same time, the
SF-36 evaluation method was used for greater contextualization to problematize
the general well-being of the individual with pathology in the Brazilian Northeastern
context. Epidemiological analysis confirms a higher incidence and prevalence of
the disease in women of fertile age, with regional variations affecting ethnic groups,
a characteristic circumstance confirmed in northeastern Brazil, with an estimated
incidence of 8.7 cases per 100,000 inhabitants per year. risk the intense exposure of
solar radiation, and, in the specific case of Jodo Pessoa, by the high mortality for
women, in comparison with the opposite sex. It could be concluded from this review
that SLE is a chronic pathology that causes a wide impact on the life of its patients,
ranging from the social, psychic to the systemic level of the body.

Keywords: Systemic lupus erythematosus. Quality of Life. Complications.

INTRODUCAO

LUpus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doenca de cardater inflamatoério,
autoimune e responsavel pela producdo de anticorpos que agem contra as proprias
células do organismo e causam danos multisistémicos (SOCIEDADE BRASIEIRA DE
REUMATOLOGIA, 2011). Sua causa permanece desconhecida, mas se confirma a
influéncia de fatores genéticos no surgimento da doenca. Pela semelhanca de seus
sinfomas e sinais com os de outras doencas, a LES tem um diagndstico diferencial
dificil, sendo necessdrios inUmeros exames clinicos e laboratoriais para confirmacdo
da patologia (BRASIL, 2013).

Os sinftomas iniciais da doenca abrangem pneumonite, artrite, vasculite,
dermatite, serosites, glomerulonefrite e miocardite. Sua manifestacdo clinica envolve
alteracdes em diversas partes do corpo, com isso, dependendo das dreas afetadas
o LES possui 3 divisdes: Lupus brando, quando atinge pele, mucosas e articulacoes;
LUpus moderado, quando atinge pele, mucosas, articulacdes, células sanguineas
e rins; LUpus grave, quando atinge pele, mucosas, articulacdes, células sanguineas,
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rins e o sistema nervoso central. Seu quadro sistémico normalmente é representado
por fadiga, febre e emagrecimento. O tratamento da patologia trata-se de uma
terapia farmacoldégica como glicocorticoides e imunossupressores.

A avaliacdo epidemioldégica da doenca demonstra-se dificil pela escassez
deinformacdes, mesmo no meio académico, o que despertouinteresse em proceder
uma revisdo bibliografica. No Brasil, de acordo com um estudo epidemiolégico
realizado na regido nordeste, estima-se uma incidéncia de LES em torno de 8,7
casos para cada 100.000 habitantes por ano (BRASIL, 2013), havendo maior
incidéncia e prevaléncia para mulheres em periodo fértil, com idade entre 20 e 40
anos, nofadamente em paises tropicais ou de grande exposicdo solar (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2011).

Com isso, esse estudo foi desenvolvido com enfoque no impacto
mulfissistémico do LES, na qualidade de vida dos pacientes portadores desta
patologia e, com isso, trazer mais informacdes para a populacdo, j&d que se trata
de uma doenca pouco debatida em dmbito nacional. O objetivo do trabalho
foi determinar a prevaléncia do LES no nordeste brasileiro, e com isso indicar ao
planejamento do sistema de atencdo bdsica a desenvolver acdes especiais para
este puUblico na prépria atencdo bdsica.

OBJETIVOS

e Estudar ainfluéncia da patologia no seu dmbito multisistematico.
e Andlisar a incidéncia do LuUpus Eritematoso Sistémico no nordeste

brasileiro.

* Analisar a prevaléncia do LUpus Eritematoso Sistémico no nordeste
brasileiro.
METODOLOGIA

Esse trabalho consiste em uma discussdo de um relato de caso por base na
revisdo bibliografica, cuja finalidade é reunir e sintetizarresultados de pesquisas sobre
determinado tema ou questdo, de maneira sistemdtica e ordenada, contribuindo
para o aprofundamento do conhecimento do tema investigado e reconhecimento
de possiveis lacunas sobre o assunto para estudos futuros. O levantamento
bibliogrdfico deste trabalho foi realizado por meio de busca por artigos cientificos
indexados em bancos de dados de ciéncias da saude em geral, como Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), MEDLINE/Pubmed e
Scientific Eletronic Library Online (SCIELO). Os descritores utilizados na busca foram:
lupus erythomatosus (lUpus eritematoso sistémico), quality of life (qualidade de vida)
e complications (complicacdes). Os dados epidemioldgicos para o presente estudo
foram buscados no DATASUS, e houve aplicacdo do questiondrio SF-36 (Medical
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Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health Survey), acordo com as normas
descritas na resolucdo n° 510 de 2016 sobre a ética na pesquisa na drea de ciéncias
humanas e sociais, para construcdo de uma possivel interpretacdo genérica da
saude do paciente entrevistado para o relato de experiéncia.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O LUpus Eritematoso Sistémico (LES) € uma doenca crénica autoimune cujo
termo sistémico se relaciona com o conjunto de sinfomas que podem abranger
todos os tecidos do corpo. A etfiologia da doenca ainda é pouco conhecida, mas
o0 que se sabe é que o cardter autoimune se desenvolve a partir da ativacdo de
autoanticorpos, em destaque d imunoglobulina E (IgE), contra antigenos nucleares
(BAYRY, 2016) e que disparam a resposta inflamatdria no organismo do portador de
LES.

Dema et al. (2014), direcionou seu estudo sobre o papel imunorregulador
da IgE em ratos com diversos fendtipos para lUpus, comparando e avaliando a
atuacdo da IgE na resposta inflamatéria autoimune. Com base em estudos prévios,
observaram que a deficiéncia da IgE havia melhorado a qualidade de vida de
ratos com fendtipo de lUpus (CHARLES et al., 2010 apud DEMA et al., 2014) através da
reducdo da ativacdo de basdfilos e diminuicdo do nUmero de células inflamatdrias
no baco, visto que, a ativacdo de basdfilos e sua migracdo para o baco medeiam
a diferenciacdo de linfocitos B e a producdo de autoanticorpos no lUpus (DEMA
et al., 2014 apud BAYRY, 2016). Além disso, os niveis de anficorpos double-stranded
DNA-IgE (dsDNA-IgE) e a ativacdo de basdfilos estéo correlacionados e exercem
um papel significante na resposta inflamatéria autoimune em humanos com LES
(DEMA et al., 2014 apud BAYRY, 2016).

Segundo Bayry (2016), o mecanismo de ativacdo da resposta inflamatoria
ocorre da seguinte forma: inicialmente, o dsDNA se liga & porcdo Fc da IgE que,
exercendo sua funcdo de receptor Fc (FcR), forma o complexo imune dsDNA-IQE.
Em seguida, o complexo dsDNA-IQE, ligando-se ao receptor FClIRI presente nas
células dendriticas plasmocitoides (pDCs), € encaminhado para o fago-lisossomo,
permitindo que o receptor TLR? detecte a translocacdo nuclear do gene IRF7
para, desse modo, disparar a producdo de citocinas responsdveis pelo processo
inlamatdrio (IFN-a, IL-6, IL-8 e TNF). Além disso, a maturacdo das pDCs promove a
proliferacdo de linfécitos B, diferenciacdo celular e producdo de imunoglobulinas
via IFN-a e IL-6.

Do mesmo modo, a imunoglobulina G (IgG) atua no processo inflamatério
do LES, porém, apesar de aparecer em elevadas concenfracdes no liquido
cerebroespinal junto com outros anticorpos anti-nucleares (HIROHATA et al., 2014),
como anti-dsDNA e anti-Sm, de acordo com Henault et al. (2016) apud Bayry (2016),
o complexo dsDNA-IgG demonstrou menor habilidade ao induzir a maturacdo de
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pDCs, em comparacdo com o complexo imune dsDNA-IgE, consequentemente, a
menor quanfidade de pDCs diminui a capacidade de mediar a proliferacdo de
linfocitos T, célula fundamental para a apresentacdo de antigenos, e linfécitos B.

Dentre os fatores anti-Nucleares (FAN), anti-Sm, € o anticorpo capaz de
transpassarabarreirahematoencefdlica, e foiencontrado emgrande quantidade no
liguido cérebro-espinhal de pacientes com uma derivacdo do LES: Neuropsychiatric
Systemic LupusErythematosus (NPSLE), fermoeminglésparaoconjuntode ocorréncias
neuroldgicas e psiquidtricas em pessoas com IUpus (HIROHATA et al., 2014). Sabe-se
que 81% dos pacientes com LUpus Eritematoso Sistémico sdo portadores de algum
tipo de disfuncdo cognitiva-intelectual (AINIALA et al., 2001, apud WARREN, 2013).
De acordo com Pamfil et al. (2015), podemos subdividir os eventos neuropsiquidtricos
da NPSLE em primdrio, quando estdo diretamente atribuidos & doenca (constituem
menos de 40% dos casos) ou secunddrio, quando surgem por complicagcdes da
doenca ou do tratamento, tais como infeccdes, desordens metabdlicas ou efeitos
colaterais de medicamentos.

Ansiedade, psicose, alteracdes no humor, entre outras disfuncdes se
expressam com frequéncia em pacientes com IUpus, porém, a priori, nGo estdo
comumente associados & doenca, visto que tais sinfomas podem se manifestar
antes ou depois do diagndstico e englobam sindromes do sistema nervoso central,
periférico, autbnomo e sindromes psiquidtricas no geral (WARREN et al., 2013).

Em exames histoldégicos e de ressondncia magnética do cérebro de
pacientes com LES/NPSLE foram observados edema cerebral, perda de neurénios
e axdénios mielinizados, proliferacdo da micréglia, astrocitose reativa, microinfartos
e isquemia difusa (ERCAN et al., 2016), evidenciando sinais de inflamacdo e lesdo
cerebral severa. Visto que, ndo hd biomarcadores da atividade do sistema nervoso
central, o diagndstico de NPSLE € direcionado a partir do NPSLE secunddrio (ALESSI
et al., 2016).

Nesse contexto, as manifestacdes neuroldgicas dificultam a qualidade
de vida e sdo responsdaveis pelos altos indices de morbidade e mortalidade,
principalmente quando hd envolvimento do sistema nervoso central, rins e pulmoes
cujas sequelas causam danos permanentes (HANLY, 2014 apud ALESSI et al., 2016).

Diante dessa variedade sinftomatoldgica, torna-se um desafio o diagndstico,
j&@ que o LES depende de uma multiplicidade de médicos especialistas, além do
reumatologista, para desvendar a doenca, no caso do NPSLE, neurologistas e
psiquiatras possuem maior destaque no tratamento. Aliados, esses profissionais
devem, a partir do perfil e necessidades do paciente, tracar uma estratégia
terapéutica para o controle da doenca, bom progndstico e melhora da qualidade
de vida do individuo, visto que LES € uma doenca crénica incuravel, porem tratavel
com possibilidade de uma vida “normal” para o portador da doenca.

No que diz respeito ao sistema musculoesquelético, o LUpus Eritematoso
Sistémico ndo traz danos precoces, tendo uma taxa de incidéncia precoce de 0% -
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Figura 01 (BEZERRA et al., 2005). Os seus efeitos sobre esse sistema, apesar de tardio
quando comparado a outros, €, assim como em todo o organismo, decorrente do
seu efeito inflamatdrio. A degradacdo que essa doenca traz ao sistema locomotor
€ a principal causa do desconforto e prejuizo na qualidade de vida dos seus
portadores.

Figura 01 - Dano orgdnico precoce em pacientes com LES (n=32)

TABELA 2
DANO ORCANICO PRECOCE EM PACIENTES cOM LES,
ACOMPANHADOS NO HUOL-UFER. N, DE ACORDO COM OS
DESCRITORES DO SLICC/ACR. D1 (N=32)

Dano em sistema organico n® (%)
Algum sistema organico 9 (28,1)
Cutaneo 4 (12,5)
Renal 3(9.4)
MNeuropsiquidtrico 2(6,2)
Diabetes melito 1(3.1)
Vascular periférico 1(3,1)
Ocular 1(3.1)
Musculoesquelético 0 (0,0)
Faléncia gonadal prematura 0 (0,0)
Pulmonar 0 (0,0)
Cardiovascular 0 (0,0)
Gastrintestinal 0 (0,0)
Malignidade 0 ({0,0)

Fonte: BEZERRA ef al., 2005

Especificamente no tecido conjuntivo, essa caracteristica do LES estimula
a deposicdo de uma substéncia fibrindide com alteracdes degenerativas do
coldgeno, como acontece nas articulacdes (FERREIRA, 1998, apud PEREIRA, 2010).
Esse dano as cartilagens articulares provocam calor, inchaco e dorlocal (MALAISE et
al., 1996 apud PEREIRA, 2010), isso ocorre, pois, a cartilagem se tornando mais fibrosa
provoca certa limitacdo no movimento da arficulacdo acometida. A sensacdo de
rigidez da artralgia lUpica € mais comum pela manhd e tende a diminuir durante o
dia, sdo migratérias, poliarticulares e simétricas sendo mais comuns nas articulacoes
menores como as dos dedos das mdos e pode vir a deformar a articulacdo se ndo
receber o tratamento indicado (CAMPANHOLO, 2017).

A osteonecrose também é frequente no LES impedindo o suprimento
sanguineo do 0sso e fornando-o mais fino e sujeito a fraturas, sendo mais comum
em homens, acomete principalmente os ossos de maior movimento articular e é
agravado com o uso de corficoides, constantemente usado como terapia para o
lUpus e excesso de dlcool. O fato dos pacientes com lUpus eritematoso sistémico
evitarem a exposicdo ao sol pode acarretar na diminuicdo da absorcdo de vitamina
D pelo organismo e do metabolismo de cdlcio pelo 0sso e, consequentemente, na
perda mineral 6ssea, a conhecida osteoporose (CAMPANHOLO, 2017).

J& as miopatias nos pacientes com LES sdo devidas a uma associacdo
dessa a outra doenca autoimune, a alteracdo idnica ou a miotoxiciade por drogas
(STUDART et al., 2011). O mais comum € a miosite causada pela miotoxicidade no
LES, que provoca a perda de forca, aumento das enzimas musculares, potenciais
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de fibrilacdo no repouso, descargas repetitivas de alta frequéncia, e potenciais de
placa motora curtos, de baixa amplitude (VINAGRE, 2006, apud STUDART, 2011).

Os fdrmacos que sdo responsdveis por essas alteracdes neuromusculares
sdo a cloroquina e os antimaldricos que alteram os potenciais de membrana
acelerando o processo de fadiga (CASADO, 2006, apud STUDART, 2011). A fadiga é
um dos sinfomas mais comuns do LES e também um dos mais incapacitantes, o grau
dessa fadiga € proporcional ao nivel de atividade da doenca (PEREIRA; DUARTE,
2010).

Com relacdo ao sistema enddcrino, o LUpus Eritematoso Sistémico causa
efeitos em diversos horménios, e outros hormonios influenciam no nivel de atfividade
da doenca (BEZERRA ef al., 2005), como exemplos temos o envolvimento do
estrogeno, motivo pelo qual o LES € mais comum em mulheres (SAUMA, 2004, apud
BEZERRA, 2005). As consequéncias hormonais dessa patologia podem ser pela
condicdo inflamatdria multissistémica prépria dela ou pela prépria utilizacdo de
hormonios exdgenos como farmacos na terapia medicamentosa.

O efeito hormonal mais confirmado € sobre as taxas de glicocorticoides, a
alferacdo que ocorre nesse grupo hormonal € consequéncia do seu uso exdgeno
na terapia dos [Upus (GOES et al., 2014). Esse grupo de hormodnios tem funcdo anti-
inflamatdria e imunossupressora efetivas e sdo muito utilizados como fadrmaco para
o LES, porém, existe ainda grande receio no seu uso, tanto por parte dos médicos
como dos usudrios, pelo fato deles causarem inUmeros efeitos colaterais (GOES et
al., 2014). Em baixas dosagens eles atuam na mudanca da expressdo génica, &
nas terapias com alta dosagem os corticoides tém mecanismos ndo-gendmicos de
atuacdo, sendo esse Ultimo tipo usado nas pulso terapias que é o tratamento para
LES, como também, para outros tipos de desordens colagenosas que se apresentam
em episddios agudos ou formas severas de doencas reumaticas (GOES et al., 2014).

O receio sobre o uso desse fipo de ferapia ainda existe pelo fato da
continuidade do tratamento e das altas doses causarem hipercortisolismo e,
pelo seu excesso exdgeno afetar o funcionamento do eixo hipotdlamo-hipofise-
adrenal causando uma diminuicdo do Hormdnio Liberador de Corticotrofina e,
consequentemente, do Horménio Adrenocorticotrofico (GOES et al., 2014).

E comum se observar, também, o LES associado com a Tireoidite de
Hashimoto. Essa tfendéncia de associacdo entre as duas patologias autoimune é
feita a partirda maior prevaléncia dos anti-TG, que destroem a prépria tireoglobulina
(precursora dos hormonios tireoidianos), em pacientes com LES, menor taxa de
T3 livre (RASAEI et al., 2015), e também da alta taxa de anticorpos anti-firedide,
que atacam a gléndula em si, e anti-tiredide peroxidase que afetam a enzima
peroxidase responsdavel pela organificacdo do iodo necessdrio para a producdo
dos hormdnios metabdlicos (PYNE, 2002, apud RASAEI et al., 2015).

Atualmente, estd sendo feita uma nova associacdo do LES com um
hormonio hipofisdrio: a prolactina (PRL). A prolactina € um horménio que participa
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daimunomodulacdo, secretada por células do sistema imunolégico que estimula a
proliferacdo, diferenciacdo e maturacdo dos linfécitos e impede a apoptose dessas
células, além disso, aumenta a acdo da interleucina-2 (GLEZER et al., 2009).

Alguns fatores com mecanismos gendmicos afetam a producdo da
prolactina como por exemplo o estrogeno que ativa o promotor génico da PRL, a
dopamina que inibe esta estrutura do DNA, e a somatrotofina (GH) e o Hormoénio
Tireoestimulante (TSH) que sdo fatores de transcricdo génica do PRL (GLEZER et al.
,2009). Um dado que corrobora com essa teoria é o fato da hiperprolactinemia ter
prevaléncia menor que 5% na populacdo geral, de 20 a 30% em pacientes com LES
— Figura 02 (GLEZER et al., 2009), e de 69% em pessoas com LES ativa (PACILIO, 2001
apud RISKIEVICZ et al., 2005), como também, o fato de terapias imunossupressoras
utilizadas para o LUpus, diminuindo sua atividade, afetar também os niveis de PRL
sérica, diminuindo-os (WALKER, 2000 apud TISKIEVICZ et al., 2005).

Figura 02 — Estudos de prevaléncia de hiperprolactinemia em LES.

Hiperprolaclinemia

Estudo N (pacienles) (%)
Vera-Lastra, 2002 43 69,7
Moszkorzova, 20027 80 40
Pasoto, 2002% 36 8
Jara, 2001'¢ 43 69
Pacilio, 20017 78 26,9
Jacobi, 20013 &0 28,3
Jara, 19917 45 22
Orbach, 2007 100 21
*PRL > 20 ng/mi.,

Fonte: GLEZER et al., 2009.

Alguns estudos ainda v@o mais além e apontam que em pessods em que
o lUpus eritematoso sistémico tem maior grau de atividade, existe alta taxa de
macroprolactina, isoforma da prolactina de maior peso molecular (GARCIA, 2004,
apud TISKIEVICZ et al., 2005) - Figura 03 (GLEZER et al., 2009).

Apesar de tudo isso, ainda existem discord@ncias na literatura: os estudos
gue afirmam esta correlacdo indicam a producdo de PRL por linfécitos a causa de
maiorimpacto, enquanto outros estudos, mesmo admitindo o papel desse hormonio
na imunomodulacdo, ndo sabe ao certo se sua elevada producdo € uma causa,
efeito ou epifendmeno do LUpus Eritematoso Sistémico (GLEZER et al., 2009).
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Figura 03 — Estudos de correlacdo entre a hiperprolactinemia e afividade LES.

Pacientes com Correlagio

LES (PRL sérica Pacienles com atividade
Autores > 20 ng/mL, %) M/F de doenga
Jara et al. 22,2 0/45 Sim
Pauzner et al. 19,5 12/70 Nio
Buskila et al. 15,9 4/59 Nio
Ostendorf et al, 2,2 147168 Nio
Mok et al. 35 3/69 Nio
Pacilio et al. 30,6 3/46 Sim
Rovensky et al. 31 431 Nio
Ferreira et al. 37,5 1723 Nio
Miranda et al. 42 1225 Sim
Scali et al. 18 168 Sim
Zoli et al. 20 0720 Sim
Orbach et al. 21 anz Nio

Fonte: GLEZER et al., 2009.

Dados epidemioldgicos relativos ao Lupus Eritematoso Sistémico (LES) sdo
notadamente escassos, uma vez que a quantificacdo de indices bioestatisticos,
a exemplo de incidéncia e prevaléncia, pela auséncia de estudos quantitativos
relativos a ocorréncia do mal.

A literatura cldssica refere incidéncia do LES no mundo no patamar de 1 @
10 casos por 100.000 habitantes, com prevaléncia de 5,8 a 130 casos por 100.000
habitantes (JARUKITSOPA, 2015), acometendo mais pessoas do sexo feminino em
fase reprodutiva, na proporcdo de, pelo menos, seis mulheres para um homem (6:1),
igualando-se a prevaléncia, porém, quando em idade mais avancada (BARTELS,
2016).

Foi estimada mortalidade para dmbito global de 1,7/100.000 habitantes por
ano, sendo maior no sexo feminino em relacdo ao masculino na razdo de 5,311,
com maior fator de risco para ébito as complicacdes renais, ocorrendo em 78% dos
pacientes (NOSSENT, 1992).

Estas nocoes derivam de estudos realizados no hemisfério norte, nos Estados
Unidos ou no Reino Unido, em que se encontrou majoracdo do risco também para
mulheres de etnia africana e asidtica em relacdo ds caucasianas, de 1:1000 nestas
para 4:1000 naquelas, em todas as suas formas clinicas (BOLOGNIA, 2011), com
prevaléncia de 100/100.000 habitantes por ano para as afrodescendentes. Neste
caso, porém, estudos mais recentes afirmam que haja alteracdes na prevaléncia
para estes grupos populacionais a depender da localidade por possivel atuacdo
de fatores ambientais (BARTELS, 2014).

No Brasil, o LES ndo constitui doenca de noftificacdo compulséria, posto que,
segundo a legislacdo regulatdria, Lei n. 6.259 de 1975, ndo integra rol de doencas
de contdgio ou quarentena, tampouco figura como relevante a notificacdo em
listagem prépria elaborada pelo Ministério da Saude. Por este motivo, como j&
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alertado, hd poucos dados coletados nos sistemas informatizados oficiais, e escassos
estudos epidemioldgicos.

Em trabalho de pesquisa Unico realizado em Natal, Rio Grande do Norte,
com coleta de dados em centro de referéncia de tfratamento da doenca, Hospital
Universitario Onofre Lopes, a atender todo o sistema de atencdo bdsica da capital
e cidades circunvizinhas da regido metropolitana, foi possivel estimar incidéncia da
LES em 8,7 casos para cada 100.000 pessoas por ano (VILAR, 2003). Este trabalho
demonstrou que aincidéncia enconfrada equivale ao dobro do esperado levando
em consideracdo os niveis mundiais apontados pelos estudos prévios, sugerindo
que aintensa exposicdo d luz solar com altos niveis de radiacdo ultravioleta poderia
propiciar a elevacdo da incidéncia.

Em contrapartida, confirmando tal conclusdo, posteriormente adveio
estudo similar realizado em Cascavel, Parand, que encontrou incidéncia de 4,8
casos para 100.000 habitantes por ano (NAKASHIMA, 2011), equivalente aos niveis
globais ja citados.

Estas discrepdncias dos niveis de incidéncia ou prevaléncia em relacdo
a regido ou localidade onde coletados os dados permitem apenas afirmar com
seguranca que hd maior ocorréncia do LES em mulheres em fase fértil, na proporcdo
de 09 a 10 mulheres para 01 homem, sem especificar ou restringir o fenbmeno a
racas ou regides, pois, embora haja variacdo de incidéncia e prevaléncia para
pessoas de origens étnicas distintas, estes indices variam com a localidade ou os
fatores ambientais nela existentes (SATO, 2008, e BARTELS, 2016).

Em consulta ao banco de dados TABNET do DATASUS, encontram-se apenas
dados relativos a mortalidade e internacdes hospitalares por LES com registro do
CID-10 M32.

A respeito da mortalidade veem-se os 6bitos ocorridos na Paraiba, relativos
a dados anuais consolidados, de 2011 a 2015, que, em conjunto com informacdo do
quantitativo da populacdo em mesmo periodo, permitem calcular a mortalidade
especifica para o estado, conforme a Tabela 01.

Tabela 01 — Obitos e mortalidade na Paraiba, entre de 2011 a 2015.

2011 2012 2013 2014 2015
Obitos 1 7 9 10 6
Populacdo 3.852.082 3.883.822 3.914.421 3.943.885 3.972.202
Mortalidade (1/100.000 hab.) 0.286 0,180 0,230 0,254 0,151

Fonte: TABNET/DATASUS

Igualmente, dados consolidados podem ser vistos para a capital, em mesmo
periodo, de 2011 a 2015, conforme a Tabela 02.
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Tabela 02 - Obitos e mortalidade em Jodo Pessoa, Paraiba, entre de 2011 a 2015.

2011 2012 2013 2014 2015
Obitos 3 3 4 3 3
Populacdo 733.155 742.478 769.607 780.738 791.438
Mortalidade (1/100.000 hab.) 0,409 0,404 0,520 0,384 0,379

Fonte: TABNET/DATASUS

Transcrevem-se, na Tabela 03, outras informacdes extraidas do banco de
dados do sistema de mortalidade (SIM) da Secretaria de Saude da Paraiba (SES-PB)
a respeito dos obitos por LES na capital, por sexo:

Tabela 03 - Obitos por LES (M32) em Jodo Pessoa, Paraiba, entre de 2011 a 2015, por sexo.

2011 2012 2013 2014 2015
Sexo
Masculino 0 0 1 0 0
Feminino 3 3 3 3 3

Fonte: SES-PB/GEVS/GORR/SIM

Os dados coletados acerca da mortalidade na capital paraibana, embora
sucintos, evidenciam maior mortalidade, em nUmeros absolutos, de pacientes do
sexo feminino.

RELATO DE EXPERIENCIA

A paciente C. A., 36 anos, brasileira, residente em Natal, Rio Grande do
Norte, j& possui 8 (oito) anos de diagndstico médico de LUpus Eritematoso Sistémico,
desde entdo realiza tratamento farmacolégico com Talidomida 100mg e outros
medicamentos, de maioria imunossupressora e anti-inflamatdria, ndo denominados
no momento do questiondrio, e acompanhamento médico constante.

A metodologia bdsica do estudo de caso da voluntdria consistiu-se
na aplicacdo do SF-36 (Medical Outcomes Study 36 — Item Short — Form Health
Survey), instrumento genérico de avaliacdo da qualidade de vida do individuo de
ampla acessibilidade, descentralizada da perspectiva patoldgica-dominante, cuja
traducdo para a lingua portuguesa jd se encontra validada para comparagdo de
diversas patologias (CICONELLI et al., 1999). Diversos estudos ja validam o uso do
SF-36 para multiplos contextos socioculturais, utilizado com sucesso entre pacientes
com LES de diversas sociedades ocidentais, onde demonstrou ter propriedades de
andlise psicoldgica satisfatoria (TOLOZA et al., 2011). O guestiondrio abrange oito
dominios: capacidade funcional, limitagcdo por aspectos fisicos, dor, estado geral
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da saude, vitalidade, aspectos sociais, limitacdo por aspectos emocionais e saude
mental, individualmente discutidos e contextualizados mais adiante.

Conjunto ao questiondrio foi aplicada uma entrevista curta e objetiva,
com questionamentos amplos, cujas perguntas englobaram o estado geral da
saude do paciente e as possiveis dificuldades que este pode vir a ter vivenciado
desde o periodo pré-diagndstico, considerado extremamente turbulento, devido
a multiplicidade clinica e laboratorial da patologia (BEZERRA et al., 2011). Além
disso, foram indagados questionamentos acerca da disponibilidade e acesso aos
medicamentos, normalmente imunossupressores € glicocorticoides que compdem
a terapia farmacéutica, condicdo primordial para o controle da patologia, visto que
a atfividade da doenca € uma varidvel que se encontra em relacdo inversamente
proporcional & qualidade de vida do portador, tornando-se, diversas vezes, quando
ndo controlada, incompativel com a saude integral do individuo, vindo a afetar
multiplos dominios, quando ndo de forma integral (REIS; COSTA, 2010).

A partir das respostas da entrevistada, calculou-se o Raw Scale e os escores
pertencentes a cada dominio, possibilitando a obtencdo de um valor sem unidade
de medida, base da andlise construtiva, varidvel entre 0 (zero) a 100 (cem). Ha,
ainda, a determinacdo de uma escala em que valores proximos a 0 (zero)
representam o pior, e valores aproximados de 100 (cem) representam o melhor de
cada propriedade, permitindo-nos medir, a partir das respostas da voluntdria, o
impacto da patologia aos aspectos que afetam diretamente seu bem-estar e sua
capacidade funcional, de uma perspectiva ampla e contextualizada. (TOLOZA et
al., 2011)

A qualidade de vida da entrevistada, que j& se encontra em tratamento e
acompanhamento médico frequente, no patamar geral, foi considerada dentro de
um padrdo mediano, representado pelo escore 70 (setenta), representando uma
qualidade de vida boa, porém relativamente limitada pelas condicdes gerais da
patologia. Em contrapartida, o dominio de estado geral de salde calculado gerou
um escore relativamente baixo, 32 (trinta e dois), dado aparentemente paradoxo ao
resultado de qualidade de vida geral. Deve-se levar em consideracdo, entretanto,
o fator principal que os diverge, que é a perspectiva do referencial d saude do
paciente, isto €, a qualidade de vida é analisada de forma contextualizada e com
base nas respostas de todos os dominios do questiondrio, levando em consideracdo
aamplitude e arelatividade do conceito de saude e sua correlacdo direta ao bem-
estar fisico, psicoldgico e social, ndo estrito ao controle da patologia (BATISTELLA,
2007). J& o dominio de estado geral de saude, enfretanto, € constfituido pelas
respostas da perspectiva do entrevistado para com sua estabilidade e perspectiva
de saude, possibilitando, portanto, diferentes valores.

A capacidade funcional da paciente, definida pelos efeitos limitantes da
patologia no cotidiano do individuo, encontrou-se, relativamente baixa, calculado
em 20 (vinte), reflexo de uma autonomia limitada para realizacdo de atividades
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consideradas comuns A maior parte da populacdo, uma limitacdo, sistémica,
de maior parte relacionada & disfuncdes esqueléticas, que, mesmo quando
controladas, impossibilitam a prdatica de diversas acdes, como por exemplo,
andar dist@ncias relativamente grandes, curvar-se ou subir escadas, vindo a ser
catalogadas como “atividades impossiveis” pela entrevistada.

O dominio da limitacdo por aspectos fisicos € emocionais, que abrange
problemas e limitacdes que podem vir a ocorrer no trabalho ou em atividades
regulares como consequéncia da saude fisica e emocional, entretanto, foi
determinado em um nivel excelente, cujo escore foi 100 (cem). Fato esse que
possibilita a construcdo de uma andlise critico-reflexiva da definicdo do conceito
de saude e bem-estar do individuo portador de LES, conceito corrompido, na maior
parte das vezes, pelo paradigma do sistema biomédico, que desestimula, ou até
inviabiliza, em diversos casos, uma perspectiva de qualidade de vida integral e
independente coexistente com a patologia.

As propriedades de dor, de salude mental e de vitalidade, cujos escores
foram 30 (trinta) e 28 (vinte e oito) e 55 (cinquenta e cinco) respectivamente, tém
niveis relativamente negativos, que refletem, e exemplificam, diretamente, o perfil
clinico do individuo portador de LUpus Eritematoso Sistémico. Patologia cujas
sinfomatologias multiplo-sistémicas, principalmente o sistema neural, por meio de
alferacdesemocionais, e o sistemaesquelético, cujadisfuncdo acarretanasensacdo
constante de fadiga e dor, seja essa local ou difusa, acarretam diretamente na
limitacdo da qualidade de vida da paciente, atingindo sua autonomia e bem-estar
geral.

A multiplicidade sinfomdtica, além disso, influencia diretamente o dominio
dos aspectos sociais do individuo, drea que abrange a estabilidade das relacoes
sociais do paciente. No questiondrio analisado, o escore calculado foi de 13 (treze),
valor considerado extremamente baixo. A partir desse dado é possivel inferir uma
lacuna académica para com a saude plena do individuo portador de LES, cujas
necessidades sociais ndo sdo analisadas na maior dos estudos. Tal problemdtica,
extremmamente abrangente, é camuflada pela disseminacdo universal da terapia
biomédica curativa, que, erroneamente, visa o tfratamento do paciente associado
exclusivamente ao tratamento da patologia, associado a inibicdo dos fatores
autoimunes e inflamatdrios da doenca, através da utilizacdo, principalmente, de
diversos farmacos. Tratamentos esses que subvalorizam, na maior parte das vezes,
a perspectiva da qualidade de vida do paciente, que, mesmo submetido a um
acompanhamento médico frequente, ainda se encontra inserido em um meio
patoldgico extremamente limitante. Dado que reforca tal perspectiva, também,
€ o escore obtido no dominio de estado geral de saude, considerado inferior ao
desejavel, reflexo de uma autoandlise pessimista quanto ao nivel de saude geral
do voluntariado, mesmo sob acompanhamento médico frequente conjunto ao
tratamento medicamentoso.
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CONSIDERACOES FINAIS

A andlise de materiais de pesquisas relacionados aos efeitos do LES nos
diversos sistemas do organismo gerou um panorama da doenca, sendo possivel um
maior esclarecimento sobre a patologia e sua sinftomatologia. Apesar disso, esses
documentos tratam somente do referente ao cientifico, clinico de forma que foi
com a aplicacdo de um questiondrio, a uma portadora de [Upus, que se tornou
possivel compreender o significado de conviver com o LES e quais aspectos da vida
desses individuos sdo modificados, afetados.

Constatou-se que esse disturbio tem um amplo impacto sobre a vida dos seus
portadores, perpassando desde o dmbito social, psiquico até o nivel sistémico do
corpo, interferindo assim na qualidade de vida deles. Os individuos em tratamento,
inclusive, apresentam capacidade emocional, fisica e, por conseguinte, autonomia
limitadas afetando diretamente a vida cotidiana desses no que diz respeito até
mesmo a tarefas consideradas simples para pessoas normais.

No tangente a incidéncia dessa afeccdo e apesar da constatada escassez
de dados epidemioldgicos referentes a supracitada, observou-se que essa estd
sugestivamente ligada a exposicdo solar, uma vez que a incidéncia em uma capital
nordestina foi maior que o esperado se comparado com a capital da regido do
sul. J& no que concerne a prevaléncia, percebe-se que a doenca acomete,
principalmente, pessoas do sexo feminino em idade reprodutiva e mulheres de
etnias africana e asidtica. Todavia, a questdo das racas pode sofrer modificacoes,
pois estd relacionada com a localidade e fatores ambientais, evidenciando a
relevancia dela na contribuicdo para prevaléncia desse mal.

Sendo assim, o estudo dosinUmeros artigos forneceu uma visdo amplasobre o
funcionamento do LES tornando vidvel a utilizacdo desse saber para a aplicabilidade
clinica, além da elaboracdo e execucdo de acdes, visando melhorar a qualidade
de vida de seus portadores. Uma abordagem multidisciplinar gabarita-se como
sendo indispensdvel, tendo em vista os inUmeros impactos, fisicos, psicolégicos e
sociais, provocados no organismo vivo. Somado a isso, seria interessante a criacdo
de grupos de apoio com assisténcia psicoldgica para que os enfermos pudessem
compartilhar entre si suas aflicoes, dificuldades e ainda terem esse suporte técnico
do psicdlogo. O LES é uma afeccdo que modifica a vida do portador, como j&
dito, em muitos aspectos, no entanto com a atencdo e tratamento adequados essa
sobrecarga pode tornar-se mais amena.
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