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RESUMO

Introducédo: O ldpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca autoimune
multissistémica e de etiologia desconhecida. E de natureza inflamatoria,
pleomdérfica, com multiplas manifestacbes de interesse em saude. Sua
prevaléncia na populacdo global € de 40-50 casos por 100.000 pessoas. A
enfermagem assume papel importante no processo de cuidar de pessoas com
LES, considerando especialmente as comorbidades decorrentes desse agravo.
Objetivo: Contribuir para a promocdo da assisténcia de enfermagem
qualificada aos pacientes portadores de LES por meio do reconhecimento do
diagnéstico clinico, terapéutico e assistencial, dos efeitos colaterais e das
comorbidades da doenca. Metodologia: Foi realizado estudo, em 2016,
observacional, de corte transversal no Servico de Reumatologia do Hospital
Universitario de Brasilia (HUB), locus do atendimento de pacientes com LES.
Dos 200 pacientes atendidos no HUB, 69 aceitaram participar do estudo e
foram incluidos na pesquisa. Resultados: Entre os entrevistados 62
completaram as informacdes sobre as caracteristicas sociodemogréficas: 41%
moravam com companheiro (a) e filhos e 49% se autodeclaram pardos. A
mediana de meses decorridos para formulagédo do diagndstico foi de 96 meses.
Os medicamentos mais utilizados pelos participantes foram Prednisona 62,1%
e Hidroxicloroquina 54,5%. Dos 69 voluntarios, a queixa de boca seca foi
referida por 66 pacientes adultos e 32% reportaram ocorréncia de xerostomia
continua. Discussédo: Observando-se o0s resultados obtidos € possivel
compreender que o portador de LES necessita de constante vigilancia para
manter a remissdo da doenga. Frente a esses sintomas, a enfermagem tem
como promover diversos cuidados para a melhoria da qualidade de vida do
paciente. Concluséo: Com a implementacdo de planos de cuidado de forma
sistematica e ininterrupta ha possibilidade de melhora significativa dos
pacientes em relacdo aos aspectos biolégico, psicoldgico e social. E importante

para o cliente uma assisténcia de Enfermagem organizada e eficaz.

Palavras-chave: Lupus Eritematoso Sistémico, Doenga Cronica, Cuidados de

Enfermagem.



ABSTRACT

Introducion: Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a multisystemic
autoimmune disease of unknown etiology. It is inflammatory, pleomorphic, with
multiple manifestations of interest in health. Its prevalence in the global
population is 40-50 cases per 100,000 people. Nursing plays an important role
in caring for people with SLE, especially considering the comorbidities resulting
from this illness. Objective: Contribute to the promotion of qualified nursing
care to patients with SLE through the recognition of clinical, therapeutic and
care diagnosis, side effects and comorbidities of the disease. Methodology: A
cross-sectional observational study was conducted in 2016 at the
Rheumatology Service of the Hospital Universitario de Brasilia (HUB), the locus
of care for patients with SLE. Of the 200 patients seen at HUB, 69 accepted to
participate in the study and were included in the study. Results: Among the
interviewees, 62 completed information on sociodemographic characteristics:
41% lived with their partner and children and 49% described themselves as
brown. The median of months elapsed for the diagnosis was 96 months. The
drugs most used by the participants were Prednisone 62,1% and
Hydroxychloroquine 54,5%. Of the 69 volunteers, the complaint of dry mouth
was reported by 66 adult patients and 32% reported the occurrence of
continuous xerostomia. Discussion: By observing the obtained results it is
possible to understand that the SLE carrier needs constant vigilance to maintain
remission of the disease. Faced with these symptoms, nursing has to promote
various care to improve the patient's quality of life. Conclusion: With the
implementation of care plans in a systematic and uninterrupted way there is a
possibility of significant improvement of the patients in relation to the biological,

psychological and social aspects.

Keywords: Systemis Lupus Erythematosus, Chronic Disease, Nursing Care.
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1 INTRODUCAO

O ser humano apresenta um sistema imunoldgico dinamico, fazendo
com que o corpo elabore respostas eficazes contra qualquer antigeno,
eliminando elementos estranhos. A principal funcdo do sistema imunolégico é
atuar na defesa do organismo contra agentes infecciosos, porém, mesmo
substancias nao infecciosas sédo atacadas. Para isto ocorrer, basta o0 organismo
considerar um elemento como substancia estranha (OLIVEIRA, 2011). O
sistema imune pode também falhar e considerar o proprio organismo como
antigeno, atacando o proprio corpo e causar as chamadas doencas autoimunes
(VIANNA; SIMOES; INFORZATO, 2010).

O ldpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca autoimune
multissistémica, de etiologia desconhecida. E de natureza inflamatoria,
pleomdérfica, com multiplas manifestacdes de interesse médico. Apresenta-se
com periodos de atividade e remissdo, mas é potencialmente progressiva e
incapacitante e pode acometer adultos e criangcas (AL-RAYES; AL-SWAILEM;
ARFIN; SOBKI; RIZVI; TARIQ, 2007), (BRUNNER; BENNETT; MINA; SUZUKI,
PETRI; KIANI, 2012). Caracteriza-se pela formacdo de autoanticorpos e
deposicdo de imunocomplexos, o que ocasiona inflamacdo em tecidos e
6rgéos (JUNIOR, 2013).

Ao longo do curso da doenca, fatores genéticos parecem desempenhar
o papel mais importante (GONZALEZ; TOLOZA; MCGWIN; ALARCON, 2013).
Entretanto, verifica-se que o LES é mais frequente em populac¢des hispanicas,
afrodescendentes e asiaticas, sendo os iindividuos de raga branca menos
susceptivel (DRENKARD; ALARCON-SEGOVIA, 2000).

Sua prevaléncia na populacdo global € de 40-50 casos por 100.000
pessoas. Observa-se clara preponderancia do sexo feminino, sendo que de
cada dez ocorréncias, somente uma acomete o sexo masculino. A maioria dos
estudos sobre a incidéncia de LES foram desenvolvidos nos Estados Unidos da
América (EUA) ou na Europa. Porém, verificou-se taxa de incidéncia anual de
8,7 por 100.000 habitantes em uma cidade do nordeste brasileiro, com maior
frequéncia no sexo feminino, observando-se a razdo de 8 casos em mulheres
para cada homem acometido (VILAR; SATO, 2002).
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Os primeiros sintomas surgem preferencialmente entre a segunda e a
quarta década de vida, ainda que possa se manifestar em qualquer idade,
inclusive em criancas (SILVA; BONFA; BORBA; BRAGA; SOARES; MORAES;
et al., 2009). Apenas vinte e cinco por cento dos casos ocorrem dentro das
duas primeiras décadas de vida e ha predominio do sexo feminino em todas as
faixas etarias. Nos adolescentes, a relacdo masculino vs feminino varia de 1:8
a 1:13 (CASSIDY; PETTY; LAXER; LINDSLEY, 2010).

O diagnodstico de LES esta baseado em quatro ou mais dos onze
critérios definidos pelo American College of Rheumatology (ACR)
(HOCHBERG, 1997). As manifestacfes clinicas mais prevalentes sdo: artrite
(81%), fotossensibilidade (70%) e rash malar (63%) (VILAR; SATO, 2002).

Quadro 1 — Onze critérios para diagnostico de LES segundo a American

College of Reumatology.

American College of Reumatology

Onze critérios para diagnéstico do LES

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

tendendo a poupar sulco nasolabial.

2. Lupus discéide: lesdes eritematosas infiltradas, com escamas queratoticas
aderidas e tampdes foliculares, que evolui com cicatriz atréfica e discromia,

podendo aparecer em lesdes antigas.

3. Fotossensibilidade: eritema cutaneo, as vezes maculo-papular, como

resultado de uma exposi¢ao solar.

4. Ulceras orais: ulceracdo oral ou nasofaringeana, indolor, observada pelo

médico ou cirurgido-dentista durante seu exame fisico.

5. Artrite: artrite ndo erosiva, envolvendo duas ou mais articulacdes periféricas.

6. Serosite: pleurite ou pericardite documentada por exames radiologicos.

7. Comprometimento renal: proteinuria maior que 0,5g/24 h, presente em trés
amostras, e/ou alteragbes no sedimento urindrio (hematuaria, cilindros

granulosos).

8. Disturbio neuroldgico: convulsbes e psicose (descartando distarbios

metabdlicos, infec¢do ou uso de medicagdes).

9. Alteragdes hematoldgicas: anemia hemolitica, autoimune, com
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reticulocitose, leucopenia ou trombocitopenia.

10. Alteracdes imunoldgicas: presenca de anticorpos, como anticardiolipina,
ou de anticorpos contra DNA nativo, ou de anticorpos contra antigeno nuclear.

11. Fator anti-nuclear: titulos anormais de anticorpo anti-nuclear, por
imunofluorescéncia ou teste equivalente, na auséncia de utilizacdo de drogas
indutoras do LES.

Fonte: American College of Rheumatology (ACR), (HOCHBERG, 1997).

No Brasil, o projeto de Lei 7797/10, do Senado, incluiu o lipus entre as
doencas cujas pessoas sdo dispensadas de cumprir prazo de caréncia para
usufruir dos beneficios de auxilio-doenca e aposentadoria por invalidez (HAJE,
2014). Tal iniciativa demostra o grau de comprometimento sistémico que o LES
pode causar no doente e a consequente perda de qualidade de vida da pessoa.
Embora o tempo entre o inicio dos sintomas e o diagnostico tenha diminuido ao
longo dos anos, o atraso ou a falta de tratamento pode aumentar a
probabilidade de danos em 6rgéos devido a atividade da doenca inflamatoria
persistente (DORIA; ZEN; CANOVA; BETTIO; BASSI; NALOTTO,; et al., 2010),
(OZBEK; SERT; PAYDAS; SQY, 2003).

Nos EUA, o custo de saude médio para pacientes com LES foi estimado
entre US $ 12.000 e US $ 24.000 ao ano (PELLETIER; OGALE; YU;
BRUNETTA; GARG, 2009), (FURST; CLARKE; FERNANDES; BANCROFT,;
GAJRIA; GRETH, et al, 2013). O diagnéstico precoce ou tardio do LES, esta
associado com menores taxas de crises, menor utilizacdo de recursos de
saude e consequentemente menores custos (OGLESBY; KORVES;
LALIBERTE; DENNIS; RAO; SUTHOFF; et al., 2014).

Se por um lado o Estado deve arcar com aposentadorias por invalidez,
mantendo proventos integrais, por outro, deixa de arrecadar parte das
contribui¢cdes previdenciarias. Isto ocorre porque a doenca isenta o contribuinte
de sua parte do recolhimento previdenciario. Aléem disso, € concedida isencéo
do imposto de renda sobre essa aposentadoria. Portanto, trata-se de um custo
significativo para o Estado brasileiro (RECEITA FEDERAL DO BRASIL, 2016).

Diante da complexidade de se diagnosticar o LES, que leve a um
resultado agil e preciso, vé-se a necessidade de aproximar os enfermeiros do

contexto da doenca, ja que o LES apresenta situacdes clinicas ainda
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desconhecidas surgindo a necessidade da observacdo de sinais e sintomas
(ROCHA, 2014).

Visto que dentro da equipe multidisciplinar, a enfermagem auxilia no
processo de tomada de decisbes, a aproximacado com o portador de LES gera
um espaco para uma relacdo de confianca e ajuda mdutua, possibilitando a
criacdo de novos saberes e garantindo a assisténcia de qualidade e
humanizada, e ainda a continuidade da assisténcia (ROCHA, 2014).

A pesquisa proporciona a possibilidade de fornecer subsidios para os
enfermeiros que atuam no cuidar/cuidado de pessoas com LES, oportunizando
a ampliacdo de conhecimentos para desenvolvimento de suas habilidades de
promocao e prevencao do cuidado ao portador de LES (ROCHA, 2014).

A assisténcia de Enfermagem € planejada para alcancar as
necessidades especificas do paciente, sendo entdo redigida de forma a que
todas as pessoas envolvidas no tratamento possam ter acesso ao plano de
assisténcia (ALVIM, 2013).

O Processo de Enfermagem é uma tentativa de melhorar a qualidade de
assisténcia ao cliente sendo constituido em cinco etapas: investigacao
(anamnese e exame fisico), diagnostico de enfermagem, planejamento dos
resultados esperados, implementacdo da assisténcia de enfermagem
(prescricdo de enfermagem) e avaliagdo da assisténcia de enfermagem
(ALVIM, 2013).



2 TEMA

Assisténcia de enfermagem a pacientes com

sistémico.

17

lGpus eritematoso
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3 PROBLEMA DE PESQUISA

3.1 PERGUNTA

A ampliacdo do conhecimento sobre a histéria natural da doenca e dos
possiveis efeitos colaterais do Lupus Eritematoso Sistémico contribui para
proporcionar assisténcia de enfermagem mais qualificada para esses

pacientes?
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Contribuir para a promocao de assisténcia de enfermagem qualificada
aos pacientes portadores de LES por meio do reconhecimento do diagnostico
clinico, terapéutico e assistencial, dos efeitos colaterais e das comorbidades da

doenca.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever o perfil sociodemogréafico e clinico dos pacientes com LES
atendidos no HUB.

¢ |dentificar o tempo médio para estabelecimento do diagnostico de LES.

e Verificar a frequéncia de interrupcédo do padrédo de sono e repouso dos
pacientes com LES.

e Verificar a frequéncia do uso de corticoides em pacientes tratados com
LES.

e Apresentar assisténcia de enfermagem a pacientes com diagnéstico de
LES.
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5 JUSTIFICATIVA

O LES é uma doenca autoimune complexa e heterogénea e apesar dos
inumeros esforcos realizados até o momento, sua etiologia e patogenia
permanecem desconhecidas, permitindo uma série de especulacfes sobre os
possiveis fatores desencadeantes e perpetuadores (YU; KUAN; WONG; LI;
TAM, 2012). Ha duas questdes fundamentais nos estudos da etiopatogenia do
LES. Uma, é que alteragbes genéticas predispdem o individuo a desenvolver
lUpus e a outra, estdo relacionados a como fatores externos podem influir nas
alteracdes da tolerancia imunologica (ASSIS; BAAKLINI, 2009).

O lapus é considerado o modelo de estudo para doencas autoimunes de
heranca poligénica, que envolvem genes individualmente polimoérficos que
interagem com 0 ambiente e causam a expressdo fenotipica da doenca.
Estima-se que aproximadamente 100 genes contribuam para o
desenvolvimento do LES, mas que apenas 10 a 20 destes genes estejam
operantes em um paciente (WAIN; TOBIN, 2011).

Embora, grande numero de genes candidatos e de possiveis
mecanismos etiopatogénicos tenha sido descritos no LES, ainda ndo existe um
modelo que expligue como esses genes e fatores ambientais interagem para
construir o fenétipo lipico. Dados epidemioldgicos do risco de desenvolvimento
do LES em irmédos, sua agregacdo familiar e a concordancia em gémeos
monozigoticos suportam o componente genético da doenca. A predisposicdo
genética é fator importante no desenvolvimento do LES, uma vez que se
observou que a concordancia da doenca em gémeos idénticos € de 24%, em
comparacao com cerca de 2% em gémeos dizigéticos (CRISWELL, 2008).

Fatores enddcrinos (estrégenos), ambientais (luz ultravioleta),
imunoldgicos, genéticos e infecciosos (virus) contribuem, de forma conjunta,
para o desenvolvimento da doenca. Especula-se que em decorréncia da
similaridade entre alguns antigenos celulares e virais, infecbes brandas ou
agudas podem desencadear ou agravar o lipus, como o caso da infec¢do pelo
virus Epstein-Barr (SILVA; BONFA; BORBA; BRAGA; SOARES; MORAES:; et
al, 2009).

Afirma-se que a luz ultravioleta (40 a 60% dos pacientes sé&o

fotossensiveis), dietas ricas em gorduras saturadas, poluentes, cigarro e talvez
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0 estresse fisico ou psicolégico extremo também podem desencadear ou
agravar o LES (KARIM, 2006), (BOSCH; GUILABERT; PALLARES; CERVERA;
RAMOS-CASALS; BOVE; et al., 2006).

Além do fator microbiolégico, um estudo demonstrou que o proprio
medicamento para tratamento do LES pode levar ao estado do LES induzido,
reforcando a importancia na precisdo do diagnostico antes de se iniciar o
tratamento autoimune (VIANNA; SIMOES; INFORZATO, 2010).

O fato de a doenca ser mais predominante no sexo feminino levou
estudos a apontarem gque a menarca e a menopausa precoces, além do uso de
estrogénio exdgeno, estao relacionadas a suscetibilidade do desenvolvimento
do LES (SIMARD; COSTENBADER, 2007). O estrogénio desempenha funcéo
importante na maturacdo das células B e na quebra da tolerancia imunoldgica
no LES, o que pode, em parte, explicar a maior prevaléncia do LES em
mulheres (JUNIOR; CANTISANO; KLUMB; DIAS; SILVA, 2010), (LOCKSHIN,
2006).

As pessoas acometidas pelo LES apresentam sinais e sintomas que
afetam as atividades da vida diaria, o que requer olhar sensivel e ampliado
direcionado as reacfes psicoldgicas, as alteracfes e a evolucdo repentina da
doenca. Os cuidados de enfermagem devem estar direcionados tanto a
minimizacdo dos desconfortos quanto orientar o paciente a evitar a exposicao a
luz ultravioleta e a exposicdo ao sol, usar roupas protetoras e filtro solar,
orientar sobre a importancia das triagens periddicas de rotina e as atividades
de promocdo da saude, devido ao risco do comprometimento de multiplos
sistemas organicos, orientar sobre a importancia dos medicamentos prescritos
e sobre os efeitos colaterais potenciais que tendem a ocorrer, orientar sobre a
importancia do monitoramento devido ao risco aumentado do
comprometimento sistémico, incluindo efeitos renais e cardiovasculares.
Incentivar também a participacdo do paciente em grupos de apoio, 0s quais
podem fornecer informacgdes sobre a doenca e apoio social (BITTENCOURT;
BESERRA; NOBREGA, 2008).
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6 MATERIAIS E METODOS

6.1 TIPO DE PESQUISA

Foi realizado estudo observacional, de corte transversal no Servi¢co de
Reumatologia do Hospital Universitario de Brasilia (HUB), I6cus de atencéo e
tratamento de pacientes com LES (PEREIRA, 2013).

6.2 LOCAL DE REALIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada no Ambulatério Il do Hospital Universitario de
Brasilia, no Servigco de Reumatologia.

O Hospital Universitario de Brasilia (HUB-UnB) é uma instituicdo
publica federal que realiza atendimento exclusivamente de forma
gratuita, pelo Sistema Unico de Saude (SUS), e de modo integrado a
Secretaria de Saude do Distrito Federal (SES-DF). Vinculado a
Universidade de Brasilia (UnB), em 2013 passou a ser gerido
administrativamente pela Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares
(EBSERH). Certificado como hospital de ensino desde 2005, o HUB
funciona como um importante campo de pratica para estudantes de
graduacéo e de poés-graduacao, por meio de estagios e programas de
residéncia médica e multiprofissional (HOSPITAL UNIVERSITARIO DE
BRASILIA — HUB, 2017).

A instituicdo tem como misséo cuidar de pessoas e desenvolver ensino e
pesquisa em harmonia com o Sistema Unico de Salde; como visdo ser um
hospital de exceléncia, acreditado para cuidados de média e alta
complexidade, ensino e pesquisa em um contexto humanizado e
interdisciplinar; e como valores a ética, transparéncia, compromisso social,
solidariedade, responsabilidade ambiental e compromisso com a exceléncia
(HOSPITAL UNIVERSITARIO DE BRASILIA — HUB, 2017).

6.3 AMOSTRA

Inicialmente, pretendia-se convidar a participar do estudo todos os
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pacientes com LES atendidos no Ambulatério de Reumatologia do HUB. Assim,
buscou-se realizar um levantamento inicial nos prontuarios. Entretanto,
constatou-se que o Hospital Universitario de Brasilia possui um banco de
dados informatizado em que consta o atendimento de pacientes com doengas
reumaticas, porém sem catalogar a doenca existente conforme a classificacao
internacional das doencas.

A média mensal de atendimentos € de aproximadamente 295 pacientes
com algum tipo de doenca reumatica. De acordo com a equipe de
reumatologia, estima-se que o numero total de pacientes com LES seja de 200
pacientes. Desse total, 69 pacientes foram avaliados e incluidos pela equipe

dessa pesquisa.

6.4 CRITERIOS DE INCLUSAOQO/EXCLUSAO

Os critérios de inclusdo foram individuos com LES diagnosticados em
conformidade com os critérios estabelecidos pelo American College of
Rheumatology (HOCHBERG, 1997), de qualquer idade, com doencas nas
fases ativa ou inativa; com e sem nefrite lupica (NL).

Os critérios de exclusdo foram pacientes com diagndéstico ainda por

definir.

6.5 COLETA DE DADOS

Inicialmente os participantes foram entrevistados para a obtencédo de
informacdes médicas e demogréficas assim como: idade, sexo, uso de tabaco
e uso de medicamentos para controle do LES (APENDICE 2). O individuo foi
considerado nao fumante se nunca tivesse fumado ou se tivesse parado de
fumar hd mais de cinco anos. As informac¢des médicas foram coletadas nos
prontuarios. Nessa etapa, 0s pacientes eram avaliados por um reumatologista
para determinacdo do Systemic Lupus International Collaborating Clinics
(SLICC) (ANEXO 1) e Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index
(SLEDAI) (ANEXO 2).

O periodo da coleta de dados foi de fevereiro a novembro de 2016.
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6.6 ANALISE DE DADOS

A analise de dados foi efetuada por meio de estatistica descritiva pelo
programa IBM SPSS Statistics 17.

6.7 ASPECTOS ETICOS

O estudo foi conduzido em conformidade com o0s principios
estabelecidos na Declaracdo de Helsinki da Associagcdo Médica Americana e
da Resolucdo CNS 466/2012 do Conselho Nacional de Satde (MINISTERIO
DA SAUDE, 2012). Todos os potenciais participantes foram informados
verbalmente e por escrito do objetivo do estudo e, ao concordarem com sua
participagdo na pesquisa, foram convidados a assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE 1). Este levantamento
epidemioldgico faz parte do projeto “Andlise do Proteoma Salivar de pacientes
com LES”, submetido e aceito pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade de Brasilia (UnB) em 2013 (ANEXO), sob numero de registro:
753.161.
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7 RESULTADOS E DISCUSSAO

O LES é uma patologia de grande complexidade devido a variedade de
manifestagbes clinicas que apresenta. O fato de ndo existir cura para a
patologia, afeta sobremaneira o emocional do portador e seus familiares,
fazendo-se necessario o apoio psicolégico. Por ser uma patologia pouco
esclarecida no meio cientifico, conhecida h& aproximadamente 2.400 anos,
existindo poucos centros de apoio ao portador e familiar, traz consigo uma
visdo cruel com sinbnimo de morte, a qual necessita ser modificada. Tal
patologia € consequéncia de distlrbios na regulacdo imune que provoca uma
producgéo exagerada de auto anticorpos. No Brasil, as estimativas indicam que
existam cerca de 65.000 pessoas com ldpus, sendo a maioria mulheres.
Acredita-se assim que uma a cada 1.700 mulheres no Brasil tenha a doenca,
com causas diversas e pouco esclarecidas, supostamente fator genético,
drogas medicamentosas e exposicao as radiacfes solares. Seu inicio pode ser
insidioso ou agudo, permanecendo sem diagndéstico por muitos anos e pode
afetar qualquer sistema do corpo (BRUNER; SUDARTH, 2005).

Dos 200 pacientes atendidos regularmente no Ambulatorio de
Reumatologia do Hospital Universitario de Brasilia, 69 aceitaram participar do
estudo. A média de idade (faixa etaria) dos pacientes adultos variou entre 39,6
(20 a 77), sendo que 97% eram mulheres. Apenas trés pacientes possuiam
idade superior a 65 anos. Do total e voluntarios incluidos, trés eram criancas
com idades de 10, 12 e 13 anos para os quais a mae, adulto responsavel pela
crianga, assinou o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido autorizando a
participacdo na pesquisa.

A pesquisa evidenciou a prevaléncia do sexo feminino que possui a
doenca. Em um estudo realizado no Departamento de Oftalmologia da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), dos 70 pacientes que
possuiam LES, 62 pacientes (88,6%) eram do sexo feminino (KLEJNBERG;
JUNIOR, 2006). De acordo com essas evidéncias, o papel da mulher na
sociedade fica alterado, havendo interferéncia na atividade da vida diéria,
cuidado com os filhos e no relacionamento com o ciclo familiar e social.

Dos 69 pacientes, 43 (64%) adultos que tiveram peso, altura, frequéncia

cardiaca, pressao sistolica e diastolica aferidos, encontrou-se 0s seguintes
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valores médios (desvio padrdo): 65, 5 Kg + 14,6 Kg, 1,58 m + 7 cm, 80
batimentos por minuto + 15, 1258 mmHg + 17,2 e 70,9 mmHg % 23,9,

respectivamente.

Tabela 1 — Cor declarada por parte dos participantes. Brasilia, 2016.

cor declarada

Freguencia Porcentagem

Vilido nao informou 12 17.4
branca 12 17.4
preta 10 14.5
parda 3 49.3
amarela 1 14
Total €9 100.0

Fonte: Préprio autor.

Figura 1. Nucleo familiar de convivéncia diaria de pacientes com LUpus

Eritematoso Sistémico atendidos em um ambulatério de um hospital-escola,

Brasilia, 2016.
nucleo familiar de convivéncia diaria
50
40—
30
£
20
10—
U,_
mora sozinha mora com  mera com  MMOfAa CONMl MOTA com outros
companheire  filhos pais companheiro
{ou marido) (ou marido) e

filhos
Fonte: Préprio autor.

Quanto as caracteristicas sociodemograficas, 28 (41%) moravam com
companheiro (a) e filhos (Figura 1) e 34 (49%) se autodeclaram pardos (Tabela
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1). A média (desvio padrao) de anos de estudo da populacéo adulta foi de 10 (+

5) anos.

Figura 2 - Tempo de formulacéo do diagndstico do LES em meses por
faixa etaria de pacientes com LuUpus Eritematoso Sistémico, atendidos em um

ambulatério de um hospital-escola, Brasilia, 2016.

tempo de formulacio do diagnéstico em meses

400

tenpo de formulagio do diagndstico em meses

T T T T
35a44 45 a6+ 65274 izmal ou acima de 75
faixas etarias

Fonte: Préprio autor.

A mediana (percentil 25 e 75) de meses decorridos para formulacdo do
diagnéstico foi de 96 meses (24,8 e 238,8) nos 30 adultos (43,5%) que tiveram
esta variavel avaliada (Figura 2). Verificou-se que a maior mediana de tempo
decorrido foi de 120 meses (20 e 264) ocorreu nos pacientes entre 45 e 64
anos de idade.

Embora ndo exista um exame que seja exclusivo do LES (100%
especifico), a presenca do exame chamado FAN (fator ou anticorpo
antinuclear), principalmente com titulos elevados, em uma pessoa com sinais e
sintomas caracteristicos de LES, permite o diagndstico com muita certeza.
Outros testes laboratoriais como 0s anticorpos anti-Sm e anti-DNA sdo muito
especificos, mas ocorrem em apenas 40% a 50% das pessoas com LES. Ao
mesmo tempo, alguns exames de sangue e/ou de urina podem ser solicitados
para auxiliar ndo no diagnéstico do LES, mas para identificar se h4 ou nao
sinais de atividade da doenca (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
REUMATOLOGIA, 2017).
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A demora na formulacéo do diagndstico resulta no agravo da doenca. A
demora pode ser também devido aos sintomas iniciais serem bastante
inespecificos, isto é, assemelhar-se a sintomas também causados por outras
doencas como febre, mal-estar, emagrecimento, além de imitar outros tipos de
doencas, como artrite reumatéide ou outros distirbios autoimunes sistémicos.
A disciplina no tratamento € fundamental, tanto na necessidade de mudanca de

hébitos quanto no uso medicamentoso (VILAR; SATO, 2002).

Figura 3 - Medicamentos administrados em pacientes com LES de
pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico, atendidos em um ambulatoério de

um hospital-escola, Brasilia, 2016.

50

Nimero de pacientes

20

10

calcio

omeprazol
metotrexato
azatioprina’
acido fdlico
prednisona

micofenolato
hidroxicloroquina:

Fonte: Préprio autor.

Observou-se que de todos os pacientes adultos, 64 (97%) foram
avaliados quanto ao uso de medicamentos (Figura 3). Hidroxicloroquina e
prednisona foram os medicamentos usados por 41 (62,1%) e 36 (54,5%) dos
pacientes, respectivamente.

Segundo o Consenso Brasileiro Para o Tratamento do Lupus
Eritematoso Sistémico, o tratamento medicamentoso tem a finalidade de
reduzir a atividade inflamatéria da doenca, controlar sinais e sintomas e reduzir

complicagcbes. A corticoterapia prolongada (glicorticéides, preferencialmente a
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prednisona) e antimalaricos (preferencialmente difosfato de cloroquina ou

sulfato de hidroxicloroquina) sdo as drogas mais utilizadas (SATO, 2002).

Tabela 2 - Interrup¢éo do sono noturno para ingestao hidrica dos participantes.
Brasilia, 2016.

interrupgdes do sono noturna para ingestas de adgua

Frequéncia  Porcentagem

Vilde nenhuma 38 LT
uma 8 121
duas 10 152
trés b 12.1
5 1 1.5
i) 1 1.5
Total - 100.0

Fonte: Préprio autor.

Figura 4 - Presenca de xerostomia de pacientes com Lupus Eritematoso

Sistémico, atendidos em um ambulatério de um hospital-escola, Brasilia, 2016.

Grafico de barras
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Fonte: Préprio autor.

Entre os 69 participantes, a queixa de boca seca foi avaliada em 66
pacientes adultos e 21 (32%) reportaram ocorréncia de xerostomia continua

(Figura 4). Desses, 12 (57%) eram da faixa etaria de 45 a 64 anos. Quanto as
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interrupcbes do sono noturno para ingestdo de agua, 10 pacientes (15%)
relataram acordar duas vezes para tomar agua e urinar, sendo 3 pacientes
(50%) com idades entre 35 e 44 anos (Tabela 2).

De acordo com ASSIS & BAAKLINI, 2009, mais de 80% dos casos teréo
lesdo cutanea ao longo da evolucao da doenca, aproximadamente metade com
caracteristica lesdo em asa de borboleta ou vespertilio, que esta fortemente
associada a fotossensibilidade e deve ser diferenciada de rosacea e dermatite
seborreica.

Alguns dos sinais e sintomas obtidos nos resultados da pesquisa podem

ser observados nas fotos a seguir.

Figura 5 - Rash malar com lesbes escamosas em paciente do sexo feminino.

Fonte: Préprio autor.

Figura 6 - Rash malar, com &reas cicatriciais hiperpigmentadas, em paciente

do sexo feminino.

Fonte: Préprio autor.
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Figura 7 - Lesao discoide com areas de descamacao ceratética e crosticulas

em paciente do sexo feminino de 9 anos.

Fonte: Préprio autor.

Figura 8 - Leséo discoide no peito, braco e mao direita em paciente adulta.

Figura 9 - Leséo oral eritematosa ha mucosa jugal esquerda em paciente

edéntulo com prétese sobre implantes.

Fonte: Préprio autor.
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A assisténcia de enfermagem consiste em um conjunto de acdes que

buscam a identificacéo e resolucdo de problemas de saude do cliente, em que

esta passa a ser observado e cuidado de forma integral através de acdes

sistematizadas.

Alguns diagnosticos de enfermagem s&o comumente

encontrados dentre esses pacientes portadores de LES e podem ser

diagnosticados de acordo com os resultados da pesquisa e de observacoes
feitas durante a entrevista (REIS; LOUREIRO; SILVA, 2007).
A construcdo dos diagnésticos de enfermagem foi subsidiada pela

taxonomia Il da NANDA (North American Nursing Diagnosis Association). Sao

eles:

Quadro 2 — Taxonomia 2012-2014 da NANDA-I de pacientes com LUpus

Eritematoso Sistémico, atendidos em um ambulatério de um hospital-escola,
Brasilia, 2016.

Taxonomia 2012-2014 da NANDA-I

Diagnostico de Enfermagem

Fatores Relacionados

Adaptacéao prejudicada

Relacionada a incapacidade que
exige mudanca no estilo de vida,
sistemas de apoio inadequados,
negacdo da doenca, agressdo a
autoestima e doenca que ameaca a
vida.

Integridade da pele prejudicada

Relacionada a lesdes discoides.

Risco para infeccéo

Relacionado a defesas primérias e
secundarias inadequadas (lesbes de

pele, acesso venoso, resposta
inflamatéria suprimida).

Mucosa oral alterada Relacionada as condi¢cdes
patoldgicas.

Distirbio da autoestima e imagem
corporal

Relacionado a mudancgas no estilo de
vida e modificacdbes no aspecto
corporal.

Excesso do volume de liquidos

Relacionado a mecanismo regulador
comprometido e  terapia com
corticosteroides. Hidroxicloroquina e
prednisona foram o0s medicamentos
usados por 36 (54,5%) e 41 (62,1%)
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dos pacientes, respectivamente.

Déficit do volume de liquidos,

Relacionado a falha nos mecanismos
reguladores. Dos 69 pacientes, a
gueixa de boca seca foi avaliada em
66 pacientes adultos e 21 (32%)
reportaram ocorréncia de xerostomia
continua. Quanto as interrupcoes do
sSono noturno para ingestao de agua,
10 pacientes (15%) relataram acordar
duas vezes para tomar agua e urinar,
sendo 3 pacientes (50%) com idades
entre 35 e 44 anos (Tabela 2).

Déficit de conhecimento

Relacionado a falta de informacdes
sobre a doenga, interpretacao
incorreta das informacdes e limitacdes
cognitivas. A mediana (percentil 25 e
75) de meses decorridos para
formulacdo do diagndstico foi de 96
meses e a média (desvio padrdo) de
anos de estudo da populacdo adulta
foi de 10 (x 5) anos.

Fonte: Préprio autor.

A Classificacdo de Intervencdes de Enfermagem (NIC) € uma

classificagcdo abrangente e padronizada das intervencdes realizadas pelos

enfermeiros. Intervencdes essas que a enfermagem executa para melhorar
os resultados do paciente. (DOCHTERMAN; BULECHEK, 2008).

Os objetivos contidos no plano de assisténcia da maioria dos 69

pacientes avaliados e a partir dos diagnésticos de enfermagem localizados

foram:

e Acompanhar a evolugéo clinica;

e Prevenir complicacdes e infeccoes;

e Restabelecer e manter o equilibrio hidroeletrolitico;

e Restabelecer e manter a integridade cutadnea, mucosa e tissular;

e Promover apoio emocional, social e espiritual;

e Proporcionar conforto, higiene e seguranca;

e Realizar educacdo em saude (para paciente e acompanhante).

O ensino do autocuidado ao paciente portador de LES é um aspecto

essencial da assisténcia de enfermagem por promover maior independéncia ao
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individuo no momento de lidar com alteracfes relacionadas ao disturbio, ao
regime terapéutico, as reacdes adversas de medicamentos e a sua seguranca
em casa (REIS; LOUREIRO; SILVA, 2007).

A falta de esclarecimento e as dificuldades relacionadas ao cuidado
provoca um impacto devastador na vida dos portadores do LES, principalmente
na maneira em que se € transmitido o seu diagndstico, desta forma o estudo
ansiou favorecer a efetiva pratica assistencial mais humanizada e voltada para
o ser humano holistico, contribuindo para o avanco da ciéncia demonstrando a
possibilidade de sobrevivéncia com uma doenca crénica, em que nao existe
acao curativa, pois o sucesso no atendimento ao paciente critico esta
relacionado a rapida avaliacdo das mudancas que ocorrem no seu organismo,
as quais afetam fisicamente e emocionalmente o portador de LES, a exemplo:
A falta de esclarecimento e as dificuldades relacionadas ao cuidado provoca
um impacto devastador na vida dos portadores do LES, principalmente na
maneira em que se é transmitido o seu diagnéstico (ALMEIRA; PEQUENO;
ALMEIRA; BASTOS; BARROS, 2013).

O portador de LES necessita de constante vigilancia na tentativa de
manter a remissdo da doenca. O LES diferente de outras doencas crbnicas por
apresentar fases assintoméaticas, existindo a tendéncia, por parte do paciente,
de negligenciar nos cuidados com a saude frente as medidas de prevencéo
secundaria. A necessidade de controlar-se € uma preocupacdo, exigindo
cuidados de saude que oscilam entre momentos de aflicdo e de descuido
(REIS; LOUREIRO; SILVA, 2007).

A assisténcia de enfermagem deve ser voltada ao fornecimento de
informacdes sobre a doenca, os cuidados de controle diario e suporte social
vestem nos resultados da pesquisa que o diagnéstico € demorado, que o ciclo
familiar é de extrema importancia para o enfrentamento da doenca e do efeito

do uso de corticoides no organismo.
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8 CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que é um desafio para enfermagem cuidar dos varios
aspectos da vida dos pacientes IUpicos, visto que é uma doenga incomum e
com sinais e sintomas diversos. A utilizacdo dos diagnosticos de enfermagem
na pratica possibilita o aperfeicoamento e a utilizacdo dos conhecimentos de
enfermeiros, proporcionando raciocinio clinico ao profissional.

De acordo com os dados obtidos na pesquisa, foi possivel compreender
que o portador de LES necessita de constante vigilancia na tentativa de manter
a remissdo da doenca. O LES difere de outras doencas crénicas por apresentar
fases assintomaticas, existindo a tendéncia, por parte do paciente, de
negligenciar nos cuidados com a saude frente as medidas de prevencéo
secundaria.

Observou-se que uma porcentagem maior dos pacientes tratados no
HUB encontrava-se debilitados e emocionalmente sensibilizados, uma vez que
somente procuraram assisténcia médica quando os sintomas ensejaram 0
apice da doenca. Todavia, hdo se pode impor qualquer culpa aos pacientes: 0s
sintomas iniciais podem ser confundidos com outras doencas, 0 que leva o
paciente a procurar o sistema de saude tardiamente, o que de fato implica no
avanco do LES. A necessidade de controlar-se € uma preocupacao, exigindo
cuidados de saude que oscilam entre momentos de aflicdo e descuido.

Além disso, a pesquisa alertou quanto ao tempo de fechamento do
diagnéstico no Hospital Universitario de Brasilia, referéncia no tratamento de
doencas reumaticas na regido e entorno. O sistema de salde compromete a
qualidade de vida do usuério, principalmente quando se trata de doenca atipica
como o LES. A demora no fechamento do diagndstico, inclusive, pode acarretar

na morte precoce do paciente.



36

REFERENCIAS

AL-RAYES, H.; AL-SWAILEM, R.; ARFIN, M.; SOBKI, S.; RIZVI, S.; TARIQ, M.
Lupus Around the World Systemic lupus erythematosus and infections: a
retrospective study in Saudis. Lupus. 2007;16(9):755-63.

ALVIM, A. L. S. O Processo de Enfermagem e suas Cinco Etapas. Enferm.
Foco 2013; 4(2): 140-141.

ALMEIRA, R. A.; PEQUENO, G.; ALMEIRA, F. C. A.; BASTOS, R. A. A;
BARROS, M. E. S. Aplicando o processo de enfermagem no cuidar de um
paciente com lUpus eritematoso sistémico. Rev Brasileira de Ciéncias da
Saude, vol 17 numero 2, paginas 121-126, 2013.

ASSIS, M. R.; BAAKLINI, C. E. Como Diagnosticar e Tratar Lupus
Eritematoso Sistémico. Moreira Jr Editora | Revista Brasileira de Medicina,
20009. Disponivel em:
<http://www.moreirajr.com.br/revistas.asp?fase=r003&id_materia=4087>.
Acesso em: 05 de novembro de 2018.

BITTENCOURT, G. K. G. D.; BESERRA, P. J. F.; NOBREGA, M. M. L.
Assisténcia de enfermagem a paciente com lUpus eritematoso sistémico
utilizando a CIPE. Rev Gaucha Enferm., Porto Alegre (RS) 2008 mar;29(1):26-
32.

BOSCH, X.; GUII’_ABERT, A.; PALLARES, L.; CERVERA, R.; RAMOS-
CASALS, M.; BOVE, A,; et al. Infections in systemic lupus erythematosus: a
prospective and controlled study of 110 patients. Lupus. 2006;15(9):584-9.

BRUNNER, H. I.; BENNETT, M. R.; MINA, R.; SUZUKI, M.; PETRI, M.; KIANI,
A. N.; et al. Association of noninvasively measured renal protein
biomarkers with histologic features of lupus nephritis. Arthritis &
Rheumatism. 2012;64(8):2687-97.

CASSIDY, J. T.; PETTY, R. E.; LAXER, R. M.; LINDSLEY, C. B. Textbook of
pediatric rheumatology: expert consult: Elsevier Health Sciences; 2010.

CRISWELL, L. A. The Genetic Contribution to Systemic Lupus
Erythematosus. Bulletin of the NYU Hospital for Joint Diseases, v. 66, n. 3, p.
176-183, 2008.

DORIA, A.; ZEN, M.; CANOVA, M.; BETTIO, S.; BASSI, N.; NALOTTO, L.; et
al. SLE diagnosis and treatment: when early is early. Autoimmunity reviews.
2010;10(1):55-60.

DRENKARD, C.; ALARCON-SEGOVIA, D. The new prognosis of systemic
lupus erythematosus: treatment-free remission and decreased mortality and
morbidity. Isr Med Assoc J. 2000 May;2(5):382- 7.


http://www.moreirajr.com.br/revistas.asp?fase=r003&id_materia=4087

37

FURST, D.; CLARKE, A.; FERNANDES, A.; BANCROFT, T.; GAJRIA, K.
GRETH, W.; et al. Resource utilization and direct medical costs in adult
systemic lupus erythematosus patients from a commercially insured
population. Lupus. 2013:0961203312474087.

GONZALEZ, L.; TOLOZA, S.; MCGWIN, G.; ALARCON, G. Ethnicity in
systemic lupus erythematosus (SLE): its influence on susceptibility and
outcomes. Lupus. 2013;22(12):1214-24.

HAJE, L. Projeto facilita aposentadoria em caso de lUpus e epilepsia 2010
[cited 2014 2 de junhol. Available from:
http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/151580-PROJETO-
FACILITA-APOSENTADORIA-EM-CASO-DE-LUPUS-E-EPILEPSIA.html.

HOCHBERG, M. C. Updating the American College of Rheumatology
revised criteria for the classification of systemic lupus erythematosus.
Arthritis & Rheumatism. 1997;40(9):1725-.

JUNIOR, A. A. U.; CANTISANO, M. H.; KLUMB, E. M.; DIAS, E. P.; SILVA, A.
Achados bucais e laboratoriais em pacientes com lUpus eritematoso
sistémico. J Bras Patol Med Lab. 2010;46(6):479-86.

JUNIOR, H. M. M. TERAPEUTICAS PCED. PORTARIA No-1.229, DE 5 DE
NOVEMBRO DE 2013.

KARIM, M. Immunodeficiency in the lupus clinic. Lupus. 2006;15(3):127-31.

LOCKSHIN, M. D. Sex differences in autoimmune disease. Lupus.
2006;15(11):753-6.

KLEJNBERG, T.; JUNIOR, H. V. M. Alteracbes oculares nos pacientes
portadores de lUpus eritematoso sistémico em acompanhamento
ambulatorial. Departamento de Oftalmologia da Universidade Federal do Rio
de Janeiro. Arq Bras Oftalmol. 2006;69(2):233-7.

MINISTERIO DA SAUDE. Conselho Nacional de Satde. Resolugéo n° 466, de
12 de dezembro de 2012. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466 12 12 2012.htm
I>. Acesso em: 02/ de novembro de 2018.

NANDA. North American Nursing Diagnosis Association. Diagnésticos de
Enfermagem da NANDA: Defini¢des e Classificagdo 2007-2008. Porto Alegre:
Artmed, 2008, 396p.

Nossa Historia. Hospital Universitario de Brasilia — HUB | Universidade de
Brasilia —

UnB. Disponivel em: &lt; http://www.ebserh.gov.br/web/hub-unb/nossa-
historia&gt;.

Acesso em: 07 nov. 2017.


http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/151580-PROJETO-FACILITA-APOSENTADORIA-EM-CASO-DE-LUPUS-E-EPILEPSIA.html
http://www2.camara.leg.br/camaranoticias/noticias/151580-PROJETO-FACILITA-APOSENTADORIA-EM-CASO-DE-LUPUS-E-EPILEPSIA.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_12_2012.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_12_2012.html

38

OGLESBY, A.; KORVES, C.; LALIBERTE, F.; DENNIS, G.; RAO, S
SUTHOFF, E. D.; et al. Impact of Early Versus Late Systemic Lupus
Erythematosus Diagnhosis on Clinical and Economic Outcomes. Applied
health economics and health policy. 2014;12(2):179-90.

OLIVEIRA, M. N. .D. LUpus erimatoso sistémico: uma revisdo de literatura
das caracteristicas, diagndésticos e tratamentos. 2011.

Organization WH, Chemicals [-OPftSMo. Principles and methods for
assessing autoimmunity associated with exposure to chemicals: World
Health Organization; 2006.

OZBEK, S.; SERT, M.; PAYDAS, S.; SOY, M. Delay in the diagnosis of SLE:
the importance of arthritis/arthralgia as the initial symptom. Acta Medica
Okayama. 2003;57(4):187-90.

PELLETIER, E. M.; OGALE, S.; YU, E.; BRUNETTA, P.; GARG, J. Economic
outcomes in patients diagnosed with systemic lupus erythematosus with
versus without nephritis: results from an analysis of data from a US claims
database. Clinical therapeutics. 2009;31(11):2653-64.

PEREIRA, M. G. Epidemiologia: teoria e pratica. Rio de Janeiro: Guanabara
Koogan; 2013.

RECEITA FEDERAL DO BRASIL. Disponivel em:
<http://idg.receita.fazenda.gov.br/>. Acesso em: 12 de marco de 2016.

REIS, M. G.; LOUREIRO, M. D. R.; SILVA, M. G. Aplicacdo da metodologia
da assisténcia a pacientes com llUpus eritematoso sistémico em
pulsoterapia: uma experiéncia docente. Rev Bras Enferm 2007 mar-abr;
60(2):229-32.

ROCHA, M. C. Lupus Eritematoso e Cuidados de Enfermagem: Revisao
Bibliogréfica. Faculdade Pitdgoras de Feira de Santana. Feira de Santana,
2014,

SATO, E. I. Consenso Brasileiro para o Tratamento do LUpus Eritematoso
Sistémico (LES). Rev Bras Reumatol 2002;42(6):355-61.

SILVA, C. A. A. D.; BONFA, E.; BORBA, E. F.; BRAGA, A. P.; SOARES, P. M.
F.; MORAES, A. J. P. D, et al. Reproductive health in male systemic lupus
erythematosus. Revista Brasileira de Reumatologia. 2009;49(3):207-22.

SIMARD, J.; COSTENBADER, K. What can epidemiology tell us about
systemic lupus erythematosus?. International journal of clinical practice.
2007;61(7):1170-80.

SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA. Lupus Eritematoso
Sistémico (LES). 2017. Disponivel em: <
https://www.reumatologia.org.br/doencas/principais-doencas/lupus-eritematoso-
sistemico-les/>. Acesso em: 05 de dezembro de 2018.


http://idg.receita.fazenda.gov.br/
https://www.reumatologia.org.br/doencas/principais-doencas/lupus-eritematoso-sistemico-les/
https://www.reumatologia.org.br/doencas/principais-doencas/lupus-eritematoso-sistemico-les/

39

VILAR, M. P.; SATO E. Estimating the incidence of systemic lupus
erythematosus in a tropical region (Natal, Brazil). Lupus. 2002;11(8):528-32.

WAIN, L. V.; TOBIN, M. D., Eds. Copy number variation. Methods Mol Bol,
v.713, p.167-83, Methods Mol Biol, 2010/12/15 ed. 2011.

YU, S.;, KUAN, W. P.; WONG, C. K; LI, E. K; TAM, L. S.
Immunopathological roles of cytokines, chemokines, signaling molecules,
and pattern-recognition receptors in systemic lupus erythematosus.
Clinical and Developmental Immunology. 2012;2012.



40

APENDICE 1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLERECIDO.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

A senhora esta sendo convidada a participar do projeto: “Andlise do Proteoma Salivar de
Pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico, com e sem Nefrite Lupica.”

O objetivo desta pesquisa € avaliar e comparar algumas caracteristicas da saliva, sangue,
urina, condicé@o periodontal (gengiva, ossos dos dentes e dentes) e dos tecidos moles da boca
(regido externa ou interna do labio, na parte externa das bochechas, lingua, assoalho de boca,
céu da boca e gengiva) e do halito de mulheres com lapus eritematoso sistémico com nefrite
lGpica (problemas nos rins) com as mulheres com lipus, mas que ndo possuem nefrite lGpica.

A senhora recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e Ihe asseguramos que seu nome ndo aparecera, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo através da omisséo total de quaisquer informacdes que permitam identifica-la.

A sua participacdo sera através da respostas aos questionarios de avaliacdo da sua
saude, exame odontoloégico e coleta de sangue e urina em um jejum de 08 (oito) horas, e de
saliva sob jejum de 01 (uma) hora. Apés as coletas, a participante recebera gratuitamente um
lanche. A coleta de saliva se dara por meio de papel absorvente dentro do labio superior que
ird absorver a saliva durante 1 minuto e depois sera removida e pesada. Em seguida, este
procedimento sera repetido para o labio inferior. Depois sera coletada a saliva sem estimulo
quando a senhora devera permanecer sentada, sem conversar, com o celular desligado, com
os olhos abertos e com o pescoco inclinado para frente e para baixo para que a saliva escorra
em um copo descartavel sem a senhora precisar cuspir, durante os 5 minutos. Para a coleta da
saliva estimulada, a senhora tera que mastigar um objeto pequeno (1 centimetro) de silicone e
cuspir a saliva produzida em um frasco durante 5 minutos.

Somente nos casos em que a paciente possuir nefrite lipica (comprometimento dos
rins) e a equipe médica considerar necesséria a realizacdo de biépsia do rim (procedimento
onde um pequeno fragmento do rim, de aproximadamente 1 a 2 cm de comprimento com
largura de um grdo de arroz é obtido) a paciente sera submetida a realizacdo deste
procedimento em sala cirdrgica do Hospital Universitario da Brasilia — HUB. Neste caso, a
paciente devera ficar internada por aproximadamente 24 horas. Com a analise desse
fragmento do rim, pode-se verificar 0 comprometimento renal e estabelecer diagnoésticos,

prognésticos e indicacdes para iniciar ou ndo tratamentos especificos dos rins.

Riscos esperados: A biépsia dos rins, quando indicada, sera feita em ambiente
hospitalar e sobe efeito de anestesia. Este procedimento é invasivo e pode resultar em
complicagBes, como formagdo de hematoma, fistula arteriovenosa e infeccao. Apos a biopsia
dos rins, a paciente deverd ficar internada para permanecer pelo menos 12 horas em repouso
absoluto, devido ao risco de sangramento e dor.

(continuacéo)
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Beneficios esperados: Como beneficio direto da pesquisa, quando for diagnosticada
doenca periodontal (inflamacéo/infeccdo da gengiva e/ou 0sso e ligamentos de sustentacdo
dos dentes) secura bucal e halitose (mau halito), vocé recebera tratamento gratuito pelas
dentistas desta equipe de pesquisa. Caso seja encontrada alguma lesao na regido externa ou
interna do labio, na parte interna das bochechas, lingua, assoalho de boca, céu da boca e
gengiva, as mesmas serdo diagnosticadas e tratadas. Além disso, todas as voluntarias
receberdo orientagbes sobre prevencdo de doencas bucais. Como beneficio indireto da
pesquisa, os resultados obtidos poderdo permitir que os profissionais de salde passem a
adotar um novo método indolor de diagnéstico e monitoramento do LUpus Eritematoso
Sistémico.

O local de atendimento clinico sera aqui, ou seja, a senhora sera atendida no Servico
de Reumatologia / Ambulatério de Colagenose do Hospital Universitario de Brasilia (HUB) na
data combinada. Caso a senhora ndo possua problemas de salde em seus rins e sua
avaliacdo bucal (gengiva, e tecidos moles, como lingua e mucosa) ndo acuse necessidade de
tratamento gengival, de mau halito e nem de boca seca, a senhora precisara vir apenas mais
uma vez e permanecer em atendimento durante uma manhd. Caso contrario, a senhora
precisara voltar para receber tratamentos especificos e cada sessdao de atendimento tera
aproximadamente 1 hora de duragdo. Solicitamos que a senhora compareca no dia, local e
horario marcado sob as condi¢des solicitadas pelo responsavel do estudo. No caso de falta no
horario marcado, 0 mesmo sera remarcado. Contudo, solicitamos se empenhar para ndo faltar.

Informamos que a senhora pode se recusar a responder (ou participar de qualquer
procedimento) qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de participar
da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo no seu atendimento médico junto aos
profissionais do Hospital Universitario de Brasilia - HUB. Sua participacdo é voluntaria, isto €,
ndo ha pagamento por sua colaboragéo.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia, no Hospital
Universitario, em reunides cientificas no Brasil e em outros paises podendo ser publicados,
veiculados no jornal, televisdo e radio posteriormente. Contudo, em nenhum momento seu
nome sera divulgado, pois garantimos que sua identificacdo ndo serd divulgada para outras
pessoas que nao estiverem envolvidas na pesquisa.

Os dados e materiais utilizados na pesquisa, bem como as imagens e sons de voz
registrados sdo de responsabilidade da pesquisadora Dra. Denise Pinheiro Falcdo da Rocha.
Os mesmos ficardo sob a guarda da pesquisadora por um periodo de no minimo cinco anos,
apos isso serdo destruidos ou mantidos na instituicdo. Se a senhora tiver qualquer ddvida em
relagdo a pesquisa, por favor telefone para: Dra. Denise Pinheiro Falcdo da Rocha, no telefone:
9971-2900 em horario comercial.

Informamos que este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Medicina da Universidade de Brasilia. As davidas com relagdo a assinatura do
TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos através do telefone: (61) 3107-
1918 ou do e-mail cepfm@unb.br.

(continuacao)

Ao assinar este documento em duas vias e rubricar cada pagina, a senhora estara
também autorizando a utilizacdo da sua imagem e som de voz, na qualidade de
participante/entrevistada neste projeto de pesquisa, desde que sejam utilizadas apenas para
andlise por parte da equipe de pesquisa, apresentagdes em conferéncias profissionais e/ou
atividades educacionais. Ou seja, a senhora ndo estara autorizando a divulgagcdo da sua
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imagem nem o som da sua voz por qualquer meio de comunicacéo, sejam elas televisdo, radio
ou internet, exceto nas atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima.

Assim, a senhora declara que compreendeu todos os itens deste convite e que 0s mesmos
foram falados de forma muito clara e de facil entendimento.

Portanto, eu (participante)
e responsavel pela menor (quando a filha for convidada a participar e a méae
aceitar) deixo claro que apés a leitura deste

documento estou de acordo e aceito o convite de participar deste estudo conforme os dados
acima descritos e autorizo a avaliacdo da minha filha, caso ela concorde em participar do
estudo apos receber explicacfes contidas no Termos de Assentimento. Este documento foi
elaborado em duas vias, uma ficard com a pesquisadora responsavel pela pesquisa e a outra
comigo.

Brasilia,  de de

Assinatura da Participante

Denise Pinheiro Falcdo da Rocha

Pesquisadora Responsavel e Professora Colaboradora do Programa de Pds-Graduagdo em
Ciéncias Médicas da UnB

Matricula FUB: 01052080
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APENDICE 2 — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS.

REUMATOLOGISTA: PROXIMA CONSULTA MEDICA: / /
Data: / / Prontudrio: Ne. Criotubo:
Tem filha(s) de 6 a 10 anos? ( ) ndo ()sim: (especificar quantidade)
Paciente:
Telefones:(__ ) /() /()
Data de Nascimento: Idade: Sexo:

Cor declarada: 0- Ndo informou; 1-Branca; 2- Preta; 3- Parda; 4- Amarela; 5-Vermelha
Quantidade de anos que frequentou a escola (excluir repeténcias): Fumante: 0-Ndo 1-Sim
Mora sozinha () Mora com: ( ) companheiro (ou marido) () filhos () pais () amigos

Freq. de bebida alcodlica: 0- Ndo 1- Menos de 1x/semana 2-1 a2x/semana 3-3 a4x/semana 4-

+ de 5x/sem.

Histérico pessoal de cancer: 0-Ndo  1-Sim: Regido anatOGmica: Tipo de
cancer:

Data do diagnodstico: ___ /_ / Quimioterapia: 0-Ndo 1-Sim Radio: 0-Ndo 1-Sim

Grupo: 1- CONTROLE 2- LES 3- ARTRITE 4-SS PRIMARIA 5- SS SECUNDARIA
Ano do inicio dos sintomas: Tempo de diagnodstico (meses):

Condigao do LES (confirmar com um médico da equipe):

1- LES em fase inativa e auséncia de histérico de NL

Avaliacdo Renal:

2- LES em fase ativa e auséncia de histdrico de NL ( ) Déi/arde ao urinar () Urina clara ( ) Urina

3- LES e NL em fase inativa ( ) Urina espumante

ObservacGes:

4- LES em fase inativa e com NL em fase ativa

5- LES e NL em fase ativa

escura () Com sangue () Apresenta odor forte

6- LES em fase ativa NL em fase inativa



(continuacao)

Medicamentos: 0-Ndo 1-Sim
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NOME

mg

ADMINISTRACAO

FINALIDADE (DOENCAS)

()Arava

Artrite

( ) Atorvastatina

Redugdo do colesterol.

( ) Azatioprina

Imunossupressor.

( ) Acido Félico

Vitamina B9.

() Calcio

Construgdo e manutengao

dos 0ssos.

( ) Ciclobenzaprina

Espasmos musculares
associados a dor aguda e

fibromialgia.

() Ciclofosfamida

Doengas autoimunes e

cancer.

( ) Clonazepam

Ansiedade — Rivotril.

( ) Cloroquina

Malaria.

( ) Dapsona

Hanseniase e dermatite

herpetiforme.

( ) Diamicron

Diabetes

() Efalizumab

Psoriase.

( ) Enalapril

Hipertensdo arterial e
insuficiéncia cardiaca

congestiva.

( ) Furozemida

Gastrite e pacientes
refratarios a outros

tratamentos.

() Glifage

( ) Losartana

Hipertensao arterial

( ) Hidroxicloroquina

Malaria e artrite

reumatoide.

( ) Metotrexato

Artrite reumatoide grave.

( ) Micofenolato

Imunossupressor.

( ) Natrilix Hipertensao arterial
( ) Omeprazol (Losec) Fibromialgia.
( ) Prednisona Corticoide.

( ) Rituximab

Artrite reumatoide.
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( ) Sulfato Ferroso Anemia ferropriva.
() Tocilizumab Artrite reumatoide.
() Tramal Dor moderada a grave.

( ) Vitamina B12

( ) Vitamina D

( ) Outros

Outras Doengas sistémicas (assinalar os dominios abaixo e especificar a doenga):

() Circulagdo sanguinea; () Coragdo; () Diabetes; () Estdmago; ( ) Figado; () Intestino; () Pulmao; ()
Tireoide; ()

Frequéncia cardiaca: bpm; Pressdo arterial: X mmHg; Peso: Altura:




46

ANEXO - TERMO DE ACEITE PELO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA
UNIVERSIDADE DE BRASILIA (UNB).

FACULDADE DE MEDICINA DA

UNIVERSIDADE DE BRASILIA - w me
UNB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADCE OO FROJETO DE FEEQUIZA
Thuko da Pecquies: Andlls= do Froteoma Sallvar de Packenfes com Lopus Eftematoso Sistimico, com &
sem Mefrit= Loplca
Pecguicador: Denlss Pinhelro Facks da Rocha
Arsa Temidtioa:
Varcdo: 2
CARAE: JS085114.6.0000.5552
Inctitulgdo Proponenis: Facuidade de Medicna da Unkersidade de Brasila - UNE
Fatrooinador Primclpal: Financaments Prdprio

DADCE DD FARECER

Homaro do Parsssr 753161
Daia da Redaforla: 30072014

Aprecentagdo do Projeta:

O projeto refoma para avallapho das modficagles soiiciiadas no primeiro parecer consubistanciado emBdo
i CEP-SM

Objsdivo da Pacgulca:

Fermanscem naiterados & sio adeguados.

Avallygdo dot Rlesoo & Benafiolo:

Wide primeing pareper,

Comartarios & Concldaragles cobre 3 Pacoulca:

As modificagles requerdos Ro parecer inidal foram atendidas peios pesquisadores & o projeto atual &
ade=quado para e:mﬁ:u-;!u corforme o principlos &ficos =siabeleddos na r:-nl.larﬁenh-;iu wigenbe.

Consideragdes cobre oo Termos de apreceniagdo obrigatoria:
O TA &= o TCLE foram modificados conforme: neguerido.

Fesnmandapies:
MerinidTa.

Erdarsg:  LUniversidecs os Brasile, Carpus Lnfes-siciric Oesoy b - Fecddeds ds Mecians

Balrre:  fas Mos CEP: fouceeon
ur: o Hunicipio: BRASLLIA
Taldora: (g QOT-1HE E-mail: Smesunb br

Silaggieni O7 i 7



