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RESUMO

O Lupus Eritematoso Sistémico € uma doenca multifatorial de causa ainda
desconhecida, mas, sabe-se que existe uma forte contribuicdo genética, hormonal,
imunologica e ambiental. Das disposi¢cdes genéticas, sabe-se que familiares de
primeiro grau de pacientes portadores de Lupus Eritematoso Sistémico tém forte
predisposicao a ter a doenca, assim como as condicfes hormonais, reconhece-se a
participacdo de hormbnios como o estrogénio, testosterona, prolactina; entre outros.
Sua predominancia é em pacientes mulheres em idade fértii ndo deixando de
acometer homens e criangas, porém em menor quantidade. Dentro desse contexto,
buscou-se como objetivo deste estudo: conhecer o papel do enfermeiro, como
protagonista na educacdo em saude de pais e responsaveis de criancas e
adolescentes portadores de Lupus Eritematoso Sistémico, de acordo com a literatura,
compreendendo a fisiopatologia do Lupus Eritematoso Sistémico; e identificando a
importancia do tratamento da crianca e do adolescente portadores de Lupus
Eritematoso Sistémico. Para tanto, utilizou-se como método de estudo a revisao
bibliografica, através de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. Frente
ao acometimento desse individuo destacamos a importancia da educacdo em saude
realizada pelo enfermeiro, que na qualidade de educador tem a oportunidade e
esclarecer seu paciente e familiar sobre a doenca, suas manifestacbes e
particularidades. A pesquisa realizada para este trabalho mostra a importancia do
enfermeiro como conhecedor e atuante no tratamento e acompanhamento de criancas
e adolescentes acometidos pelo Lupus Eritematoso Sistémico, assim como seus pais
e/ ou responsaveis. O enfermeiro, como educador, através de acdes voltadas para

educacdo em saude, traz subsidios para esses pais e responsaveis enfrentarem o



longo processo do Lupus Eritematoso Sistémico, com maior compreensédo da doenca,

gualidade de vida e humanizacédo da assisténcia.
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1 INTRODUCAO

Diante do protagonismo do enfermeiro frente a equipe de enfermagem e
instrumento integrador na assisténcia ao paciente, familia e sociedade, aquele é
desafiado a ser educador especifico sob a patologia que acomete o paciente. Na
sociedade, tende a promover conhecimento para manutencdo, restauracao,
prevencdo e esclarecimento das condicdes geradas pela doenca, por meio da
educacdo em saude, visando o surgimento de um publico informado que questiona
mais significativamente sobre salde e o0s servigos de atengdo a saude que recebem
(SMELTZER; BARE, 2012).

A educacado é um processo de relacdo entre os seres humanos que necessita
de interacdo entre o educador e o educando. Dessa forma, os enfermeiros devem
lembrar que a educacédo se desenvolve em um processo de construcdo do saber,
visando uma adesdo ao esquema terapéutico; encorajar 0S pacientes, pais e
responsaveis a assumir a responsabilidade do cuidado; adaptar-se a doenca; e
prevenir complicacdes, principalmente em doencas crbénicas, como, o0 LuUpus

Eritematoso Sistémico (LES) em criancas e adolescentes (LEWIS et al., 2013).

Ldpus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca autoimune sistémica
caracterizada pela producdo de auto anticorpos, formacéo e deposicdo de
imunocomplexos, inflamacdo em diversos 6rgdos e dano tecidual. Sua
etiologia permanece pouco conhecida, porém sabe-se da importante
participagcdo de fatores hormonais, ambientais, genéticos e imunolégicos para
0 surgimento da doenca. As caracteristicas clinicas sédo polimoérficas, e a
evolugdo costuma ser cronica, com periodos de exacerbacao e remissdo. A
doenca pode cursar com sintomas constitucionais, artrite, serosite, nefrite,
vasculite, miosite, manifestacbes mucocutdneas, hemocitopenias
imunoldgicas, diversos quadros neuropsiquiatricos, hiperatividade
reticuloendotelial e pneumonite (BRASIL, 2013, p.1).

A palavra “Lupus” é derivada da palavra lobo em latim refere-se a erupcéo
cutanea aparentando asas de uma borboleta, sobre as bochechas e a ponta do nariz,
que surge na face de cerca da metade dos pacientes acometidos pela doenga. E uma
doenca de conhecimento mundial, predominantemente em pessoas de origem afro-
americana, hispanica, asiatica e nativos americanos. Na Europa, cerca de um em
cada dois mil e quinhentas pessoas sdo diagnosticadas com LES e cerca de 15% de

todos os doentes com lupus tém o diagnéstico antes dos dezoito anos. Devido a esse



dado médicos utilizam nomes como LES pediatrico, LES juvenil e LES de inicio na
infancia. Sdo acometidas com maior frequéncia em mulheres em idade fértil (entre
guinze e quarenta e cinco anos). Nesse contexto, a propor¢cao de mulheres em relacéo
aos homens é de nove mulheres para cada um homem. Antes da puberdade, a
propor¢cao é menor ficando um menino para cada cinco doentes (SHARE, 2016).

A incidéncia no Brasil estima-se 8,7 casos para cada cem mil pessoas por ano.
A mortalidade dos pacientes com LES é cerca de trés a cinco vezes maior do que a
populacdo geral, devido a condi¢cdo inflamatéria, acometimento do Sistema Nervoso
Central (SNC) e renal, a imunossupressao e, posteriormente, complicacfes da propria
doenca e tratamento, no qual a doenca cardiovascular € um dos mais importantes
fatores. O LES nas criancas e adolescentes apresenta-se de maneira semelhante a
dos adultos; entretanto, em regra geral, uma evolucdo mais grave que em adultos
(BRASIL, 2013).

Devido a evidente evolugcdo da doenca entre condicbes de atividade
inflamatdria e remissédo, faz-se necessario a atuacdo de processo de enfermagem
como instrumento metodologico que da condigcdes de identificar, compreender,
descrever, explicar e/ou predizer como os pacientes respondem as condi¢des de
saude ou processos vitais e saber intervir nas respostas (BITTENCOURT; BEZERRA,;
NOBREGA, 2008).

Ensinar € um processo de providenciar, deliberadamente condicbes para
promover uma aprendizagem que resulte em uma mudanga de comportamento.
Trazido como elemento essencial do cuidado de enfermagem, a educacdo em saude
influencia diretamente as pessoas na tomada de decisdes, informada sobre as
praticas e opcbes de tratamento, como prevenir complicacbes, promover
recuperacoes, autocuidado, entre outras possibilidades de controle e adequacao a
novos estilos de vida (LEWIS et al., 2013).

Nesse processo educativo em saude o envolvimento de pacientes, familiares,
responsaveis e da sociedade, na compreensdao a respeito do tema, favorece o melhor
prognostico e entendimento das condigdes de mortalidade (ROCHA, 2010).

Diante dessa 0tica, deu-se a escolha do tema, que se justificou pelo desejo de
pesquisar sobre algo revelador, pouco conhecido e que pudesse impactar vidas.
Desse modo, decidiu-se pela educacdo em saude dos pais e responsaveis de criangas
e adolescentes portadores de LES, pois apesar de ser uma doenca de consideravel

incidéncia, pouco ainda se ouve falar acerca do seu conceito, tratamento e



by

particularidades. Como enfermeiro, tem-se o dever de trazer a sociedade o
esclarecimento sobre a doenca no qual o individuo estd acometido e/ou seu familiar
afim de fazé-lo compreender, colaborar com o tratamento e favorecer um prognoéstico
favoravel.

Assim, a questao que norteou esse estudo foi: qual o papel do enfermeiro como
protagonista na educacdo em saude dos pais e responsaveis de criancas e
adolescentes portadores de Lupus Eritematoso Sistémico?

Para tanto, buscou-se como objetivo do estudo: conhecer o papel do enfermeiro
como protagonista, na educacdo em saude dos pais e responsaveis de criancas e
adolescentes portadores de Lupus Eritematoso Sistémico, de acordo com a literatura,
compreendendo a fisiopatologia do Lupus Eritematoso Sistémico; e identificando a
importancia do tratamento da crianca e do adolescente portadores de LUpus
Eritematoso Sistémico.

2 METODO

Um conhecimento pode ser considerado cientifico quando se torna necessario
identificar e determinar o método que possibilitou chegar a esse conhecimento. Pode-
se definir método como caminho para chegar a determinado fim. E método cientifico
como o conjunto de procedimentos intelectuais e técnicos adotados para atingir- se o
conhecimento. A investigacao cientifica depende de um conjunto de procedimentos
intelectuais e técnicos, para que seus objetivos sejam atingidos (PRODANOV;
FREITAS, 2013).

Método cientifico é o conjunto de processos ou operacbes mentais que deve
ser empregado na investigacdo, na linha de raciocinio adotada no processo de
pesquisa. Meios que viabilizam as bases logicas a investigacdo sdo: dedutivo,
indutivo, hipotético-dedutivo, dialético e fenomenoldgico. Sabendo que método € um
procedimento ou caminho para chegar ao determinado fim e que o propdsito da
ciéncia € a busca do conhecimento, pode-se dizer que o método cientifico € um
conjunto de procedimentos adotados com a intencdo de se chegar ao conhecimento
(PRODANOV; FREITAS, 2013).

A pesquisa foi realizada mediante revisdo de literatura com abordagem
gualitativa sobre a atuacdo do enfermeiro na equipe multiprofissional que sera
elaborado a partir de material jA publicado, através de livros, artigos cientificos

disponiveis sobre o tema proposto.



A busca foi realizada em bancos de dados eletrénicos: Biblioteca Virtual de
Saude (BVS) e Scientific Eletronic Library (SciELO); site Ministério da Saude e livros.

Para encontrar as publicacdes necessarias ao estudo, foram utilizados os
seguintes descritores: Enfermeiro; Educacao; LUpus Eritematoso Sistémico; Crian¢as
e adolescentes.

Foram inclusos os materiais pesquisados que apresentaram coeréncia com o
tema; trabalhos completos e originais; no idioma portugués; publicacbes de 2006,
2008, 2008 a 2010, 2012 a 2014 e 2016 pela relevancia das informagoes.

Foram excluidos produtos de pesquisa que nao estiveram livres para acesso;
0S que nao apresentaram coeréncia com o objetivo da pesquisa; publicacbes antigas
e/ou desatualizadas; quaisquer fontes que apresentasse insegura na veracidade da
informacé@o ou desconhecida, evitando-se contetdo falso. Além disso, foi excluido
todos e quaisquer em idioma estrangeiro, para néo haver erros ou falhas na traducao
da informacao, com consequente prejuizos ao meio académico.

Apos a incluséo e exclusdo de materiais foram feitos fichamentos e anotacdes
acerca do tema para uma releitura e organizacao cronoldgica visando realizar a
organizacdo de ideias a fim de aproveitar o maximo de informacg8es obtidas para o
engrandecimento da pesquisa e sensibilizagdo social sobre o tema abordado. Assim,
a amostra atual consta de sete artigos cientificos, uma portaria, quatro livros, uma
revista eletrbnica, duas dissertacdes, um site, um trabalho de concluséo de curso para
contextualizagéo teorica e um livro de fundamentacdo metodologica.

Foi realizada uma analise critica de todos os materiais encontrados através dos
descritores e, apds selecao por critérios de inclusao e exclusao, leitura minuciosa para

extracdo das ideias principais dos textos.

3 LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

Existe registro de uma doenga caracterizada por pequenas lesdes, como
mordidas de lobo, que no ano de 1851, foi descrita pelo médico francés Pierre
Lazenave; ja no ano de 1895, o canadense Dr William Osler acrescentou a essa
descricao a palavra “sistémica”, em referéncia ao acometimento de diversas areas do
corpo. Desse modo, deu-se o0 nome dessa doenga como Lupus (lobo, em latim)
Eritematoso (referéncia as lesdes avermelhadas). Sistémico (por estar presente em
diversas areas do corpo) (BRAVO, 2012).



Sua incidéncia é variavel de acordo com determinadas localizagdes, em uma
pesquisa realizada no ano de 2000 na cidade de Natal (RN). Foram evidenciados
indices bastante elevados, nos quais de cem mil habitantes 8,7 foram diagnosticados
com esta doenca. Em todas as partes do mundo, sdo encontrados individuos de todas
as racas acometidos pelo LES, sendo predominantemente mais incidente em pessoas
negras e hispanicas, a qual a prevaléncia € de aproximadamente quarenta por cem
mil brancos. As regides de maiores prevaléncias sdo nos paises da Italia, Espanha
Martinica e Reino Unido. Foi evidenciado que negros que vivem na Africa raramente
sdo acometidos pela doenca, porém, 0s negros que vivem no Reino Unido séo
bastante suscetiveis, sugerindo comprometimento genético e estimulos ambientais,
como fator etiolégico. (ROCHA,2010)

As mulheres sao os principais alvos da doencga, sendo uma proporgao relativa
de onze mulheres para cada homem. A doenca se manifesta durante a idade fertil,
sendo diagnosticada nas duas primeiras décadas de vida. J& com os homens nao
existe um padréo para a idade do acometimento da doenca, mesmo sabendo que ha
uma reducdo de proporgdo entre homens e mulheres conforme a idade va
aumentando. No Brasil ndo existem nimeros precisos para a doenga, mas algo em
torno de sessenta e cinco mil pessoas, sendo na sua maioria do sexo feminino. Uma
cidade como a do Rio de Janeiro acredita-se que quatro mil pessoas tenham o Lupus,
ja em Sao Paulo algo em torno de seis mil pessoas. Estes niumeros colocam o LES
como uma doenca relativamente comum diante dos reumatologistas. (ROCHA,2010)

O LES é uma doenga inflamatério crénica que se caracteriza como doencga
autoimune devido a perda da capacidade de distinguir antigenos agressores de
antigenos proprios, disturbio este apresentado pelos linfocitos. Todos os linfocitos
produzidos e maturados apresentam-se com a capacidade de discriminar antigenos
como préprio ou ndo. Diante do LES a resposta imunoldgica falha e o sistema imune
passa a agredir as células e tecidos do proprio individuo, esta desregulacdo leva a
producao de auto anticorpos, auto reagentes. Estes passam a reagir na maioria das
vezes com acido desoxirribonucleico(DNA) ribonucleoproteinas, histomas e antigenos
presentes nos nucléolos. Diante do resultado dessas unifes e seus respectivos
resultados sdo depositados nos glomérulos renais, nas articulagdes, na pele e nos

vasos sanguineos provocando inflamagdes locais. (LIMA; SILVA, 2012).

Os complexos crescem e transformam-se em grandes agregados visiveis ao
microscépio eletrénico como protuberancias amorfas em ambos os lados da
membrana basal glomerular (MBG). Durante a fase ativa da doenca os niveis



céricos de complexos caem, uma vez que os componentes séo afetados por
agregados imunolégicos no rim e na circulacdo. Dos pacientes 40%
desenvolvem lesBes renais, 0S numeros correspondentes para
comprometimento organicos sdo de 98% para a pele, 98% para
articulagcdes/musculos, 64% para os pulmdes, 60% para o cérebro e 20%
para o coracdo (ROITT et al.,2010, apud LIMA; SILVA, 2012).

Até o atual momento pesquisadores ainda buscam saber os verdadeiros
motivos pelos quais os linfécitos desenvolvem as doengas autoimunes. Sabe-se que
existe uma forte contribuicdo genética, hormonal, imunoldgica e ambiental. Das
disposicbes genéticas, familiares de primeiro grau de pacientes portadores de LES
tém forte predisposicdo a ter a doenca. Assim como as condicbes hormonais, se
reconhecem a participagdo de hormoénios como o estrogénio, a testosterona, a
prolactina, entre outros (SILVA; NISSOLA; BEHAR, 2013).

J& os fatores imunolégicos se apresentam em disturbios de reconhecimento
nos quais esses hormonios regulam respostas imunoldgica, alterando os mecanismos
de resposta e também a producao de auto anticorpos. Fatores ambientais, tais como
alguns virus e a luz ultravioleta parecem estimular os linfocitos T e B, causando uma
maior resposta inflamatoria e producdo de anticorpos. Os virus Epstein-Barr (EBY)
estao relacionados com o inicio dos sintomas de LES em criancas (SILVA; NISSOLA;
BEHAR, 2013).

O LES pediatrico é uma doenca rara, na qual existe uma variacdo conforme a
regido geogréfica e também as diferentes racas. Estima-se que mundialmente esta
doenca afeta de cinquenta a cem pessoas a cada cem mil individuos na faixa etaria
de criancas e adolescentes. Estes sao alvo de 15 a 17% de casos de LES que pode
iniciar em criancas e adolescentes até dezesseis anos e € bastante raro antes dos
cinco anos. E caracterizada por uma diversa especificidade de auto anticorpos por
inflamacé&o de pequenos vasos, e resposta inflamatoria em diversos 6rgéos (ASSIS;
BAAKLINI,2009).

O LES possui um forte impacto na qualidade de vida infanto-juvenil e interfere
de maneira consideravel na adequacéo colegial, nos aspectos psicossociais e no
desenvolvimento estato-ponderal da crianca. Algumas a¢fes de analise validas para
adultos sdo capazes de ndo se adequar para o publico adolescente visto que, estes
necessitam de mecanismos proprios que tenham em consideracéo a enfermidade e a
correlacao idade fisica/mental que estdo inerentes na evolucao do desenvolvimento
(ASSIS; BAAKLINI, 2009).



A certificacdo de agravo irreversivel ou sequela derivado da enfermidade pode
ser indicado por meio da analise do estado de saude, no qual o pior progndstico esta
associado com a maior atividade da doenca, maior existéncia de problemas
infecciosos e/ou secundarios ao tratamento, com o baixo amparo social e com o menor
bem-estar do enfermo com os cuidados de saude (ASSIS; BAAKLINI, 2009).

4 MANIFESTACOES CLINICAS E DIAGNOSTICOS

As manifestagdes clinicas aparecem de forma similar tanto em adultos quanto
nas criancas, sendo que nestas apresenta-se de forma mais grave, evidenciando
comprometimento renal e cerebral mais frequentes que nos adultos. A doenca surge
de uma maneira lenta, através de sintomas que podem durar semanas ou meses, sao
gueixas inespecificas de fadiga, mal-estar, febre intermitente ou continua e, no passar
do tempo sintomas especificos podem se apresenta causados pelo envolvimento dos
orgdos ou sistemas. Um paciente pode apresentar varios sinais e sintomas, que
caracterizam a doenca, podendo regredir, estabilizar ou desaparecer com 0 tempo
(SILVA; NISSOLA; BEHAR, 2013).

Fica evidente que o paciente com LES tem inlUmeros sintomas e queixas devido
ao envolvimento inflamatoério dos principais 6érgdos acometidos pela doenca. Dessa
forma, as investigaces diagndsticas serdo os critérios para que seja permitido a
identificacdo da existéncia da doenca. Seu inicio € muito variavel, podendo este
comprometer durante muito tempo apenas um 6rgdo, descaracterizando-a como um
processo sistémico, situacdo essa que acaba dificultando ainda mais o seu
diagnéstico. Os sintomas podem surgir isoladamente ou em conjunto, estabelecendo
o LES de forma indiciosa ou aguda, por esse motivo pacientes podem ficar sem
diagndsticos por anos (SILVA; NISSOLA; BEHAR, 2013).

As manifestacdes clinicas mais frequentes sdo: as musculoesqueléticas
caraterizada pelo aparecimento de atrites, sinovites, artralgias, edemas articulares e
sensibilidade a dor e aos movimentos. Estas sdo as manifestacfes clinicas que
desenvolvem com maior frequéncia, assim como rigidez matutina (SMELTZER;
BARE, 2012).

Ja as manifestagBes cutaneas tém como caracteristicas definidoras para o
Lapus € o eritema nasal que ocorre sobre a face e o dorso do nariz em formato de
borboleta. Em alguns pacientes, o envolvimento cutaneo pode ser 0 percursor para o

acometimento mais sistémico durante as exacerbacdes da doenca que se agravam



pela luz solar ou pela luz ultravioleta. Ulceras orais também podem acompanhar as
lesbes cutaneas afetando mucosa bucal ou o palato duro. Nas manifestacbes
cardiopulmonares ocorrem entre 20 a 40% dos pacientes, 0 acometimento pulmonar
manifestado por pleurite ou derrames pleurais, assim como pericardites que se
manifestam em cerca de 30% dos pacientes, podendo ser assintomaticas.
(SMELTZER; BARE, 2012).

De modo que as manifestacdes vasculares e linfaticas atingem diretamente as
células sanguineas destruindo os glébulos vermelhos causando hemdlise provocando
a anemia hemolitica. Essa manifestacdo pode ser lenta ou provocar um atendimento
de emergéncia. Pode também causar a leucopenia, trombocitopenia, podendo em
criancas apresentar hematomas na pele e ter hemorragias como por exemplo no tubo
digestivo, no aparelho urinério, no Utero e no cérebro. Ja a linfadenopatia ocorre em
metade de todos os pacientes. (SHARE, 2016)

As manifestacOes renais sdo bastante frequentes, presente em 60 a 90% dos
pacientes. Na populacdo pediatrica o comprometimento glomerular € de 70%; menos
comum, mas também existente € a doenca tubular. A nefropatia lUpica apresenta-se
com diferentes graus de comprometimento renal, os glomeros sao os principais alvos.
O paciente pode apresentar presséo alta, inchago nas pernas e a urina fica espumosa,
caracterizando desse modo necessidade de avaliacdo renal (SCHLOMER, 2006).

Nas manifestacfes neuroldgicas e comportamentais, sdo complicacées que
devem ser avaliadas de maneira criteriosa, descartando qualquer tipo de infeccdes,
efeito colaterais de medica¢bes e/ou alteragcdes no metabolismo. As manifestacoes
difusas ou focais, crbnicas e agudas, sdo carateristicas do LES. Na sua forma mais
grave apresentam-se as convulsdes, psicoses, mielite, doencas cerebrovasculares e
transtornos de movimentos (BRASIL, 2013).

A demora do diagnéstico é um fator que favorece ao agravo e piora do
progndstico por ser rara, apresentar sinais e sintomas que podem ser encontrados em
outras doencas, quando é pesquisada a possibilidade do LES. O individuo ja possui
uma morbidade cumulativa devido ao tempo no qual estar a disposto a mesma sem
um diagnostico. Outro fator de grande relevancia € quando os pacientes fogem da
populacdo alvo e também quando suas manifestacdes sdo menos tipicas. Contudo,
criancas e adolescentes seguem um perfil de complicagdo e comprometimentos
predominantes como a nefropatia e 0 comprometimento neurolégico (SCHLOMER,
2006).



O diagndstico baseia-se em achados clinicos, anamnese e estudos voltados a
uma combinacdo de sintomas, sinais, analises laboratoriais e exclusdo de outras
doencas. Para facilitar e auxiliar no diagnostico, médicos do Colégio Americano de
Reumatologia instituiram uma lista com onze critérios nos quais o individuo deve
apresentar, no minimo, quatro para que apontem a existéncia do LES. Mesmo com
essa relacdo, devido as caracteristicas e reumatologistas experientes, estes podem
diagnosticar a doenca o mais precocemente. (SHARE, 2016).

Elas séo: eritema malar, presente na regiao malar, distribuido sobre a face e
dorso do nariz; lesao discoide, lesdo em rubor com escamas de queratose, tampdes
foliculares que evoluem com cicatriz atrofica e discromia; foto sensibilidade que € uma
reacao excessiva da pele a luz solar; Ulcera oral em forma de pequenas feridas néao
dolorosas em regidao oral ou nasofaringea; artrite que provoca dor e inchaco nas
articulacdes podendo ser migratoria de forma a passar de uma articulacdo para a
outra, geralmente ndo causa deformacoOes; pleurite: Comprometimento pleural,
provada por acumulacao de liquidos ao redor do coracdo e dos pulmdes, causando
um tipo particular de dor ao respirar; alteragdo Renal com o envolvimento encontrado
na maioria das criancas com LES variando-se de muito grave a ligeiro, detectado
através de analises de fungdo renal; a alteracdo Neurolégica caracterizada por
convulsdo, na auséncia de processo infecciosos ou farmacos que altere funcbes
metabolicas. Psicose, na auséncia de farmacos que altere fun¢gbes metabdlicas;
alteracdes Hematoldgicas nas anemias hemolitica, leucopenia, linfopenia ou
trombocitopenia na auséncia de farmacos causadores; ou altera¢cdes imunoldgicas:
Presenca de anti-DNA nativo, presenca de anti-Sm, achados positivos de anticorpos
anti fosfolipidios, concentracdo sérica anormal de anti cardiolipina IgG ou IgM. Teste
positivo para anticoagulante lUpico, VDRL falso positivo por pelo menos 6 meses; ou
também anticorpo antinuclear (FAN) que sdo anticorpos direcionados contra o nucleo
das células encontrados no sangue da maioria dos doentes, porém um teste positivo
para o FAN por si s6 ndo constitui como prova de LES de modo que pode também ser
positivo para outras doencas; (BRASIL, 2013).

A sobre vida aumentou, mas para isso € necessario um diagndstico precoce e
terapéutica adequada, atentando para o acumulo de agravos. Estes agravos que o
LUpus apresenta se torna um desafio muito grande na identificacédo e diagndstico da
doenca por se confundir com processos infecciosos ou doencas semelhantes
(BRASIL, 2013).



Exames de imagem apesar de ndo serem solicitados de rotina, podem ser uteis
no auxilio ao diagnostico, os principais exames solicitados sdo radiografias das
articulacées envolvidas, RX do térax em busca de derrame pleural ou pneunite e
fibrose, ultrassonografia renal avaliando o tamanho dos Rins e descartando outras
patologias renais. Ecografias para avaliagdo do pericardio, tomografia
computadorizada buscando comprometimento diversos, principalmente pulmao,
ressonancia magnética, buscando déficits neurologicos focais ou disfuncdes
cognitivas. Angiografia do sistema nervoso central em busca de vasculites. As vezes
também € necessario biopsia renal para classificacdo e avaliacdo dos pacientes que
apresentam nefrite lUpica buscando probabilidades para o tratamento e o prognéstico
(SILVA; NISSOLA; BEHAR, 2013).

5 TRATAMENTO E COMPLICAC}()ES

No ramo da terapéutica, ndo existe medicamento para a cura ou tratamento do
LES, mas ha tratamento medicamentoso e ndo medicamento para as atividades
inflamatdrias de cada sistema acometido. De acordo com Bravo (2012), em 1894 o
quinino foi o primeiro medicamento utilizado para o LES, mais tarde associou-se ao
quinino, os salicilatos que apresentaram resultados ainda melhores. Assim em 1950
esse era o tratamento disponivel. Somente 1950 que Philip S. Hench descobriu a
eficacia dos corticoides. (BRAVO, 2012).

Diante do momento de exacerbacdo da doenca requer prescricoes
direcionadas a atividade e a composi¢cdo dos aspectos clinicos e laboratoriais
referente a inflamacdo aguda. Ja o tratamento na condicdo crbnica envolve
monitoracdo periddica e reconhecimento das alteragdes clinicas. A meta requer a
prevencdo de perdas progressivas, reducdo da probabilidade de outras doencas
agudas, diminuicdo das incapacidades ligadas a doenca e prevencdo das
complicagBes terapéuticas, buscando terapéutica eficaz (SMELTZER; BARE, 2012).

O tratamento ndo farmacologico recomenda-se medidas como educacao, no
gual paciente e familiares estardo cientes do que € a doenca, dos riscos e das
evolugdes incluindo comportamentos que serdo necessarios para controle da doenca.
O apoio psicologico também é de muita importancia afim de transmitir otimismo e
motivar o paciente. Atividade fisica tem a intengdo de melhorar o condicionamento
fisico, assim como, sua dieta necessita ser balanceada evitando excessos de sal,

lipidios e carboidratos. De tamanha importancia para a maioria dos pacientes, é evitar



a exposicdo de luz ultravioleta e raios solares, buscando diminuir lesdes cutaneas.
(COSTA; COIMBRA, 2014).

Cada doente deve ter seu tratamento farmacologico especifico de acordo com
seus 0rgaos e sistemas acometidos. A terapéutica € realizada pelo uso de corticoides,
tais como predinisona ou predinisolona, as quais sao consideradas como principal
tratamento para o LES, na intencdo de reduzir a inflamacé&o e substituir a funcédo do
sistema imunitario. Para as criangcas com doenca rapida a associacao de corticoides
e antimalaricos deve ser 0 Unico tratamento necessario. A dose inicial e o tempo de
tratamento dependem da condicdo de exacerbacdo da doenca. E importante que o
paciente e 0s pais ou responsaveis entendam como 0s corticoides agem e por qual
motivo é necessario 0 uso, ndo podendo parar ou alterar o uso da medicacdo sem
conhecimento médico. (SHARE, 2016)

Medicamentos com acdo antimaléricos tais como a hidroxicloroquina s&o
utilizados para tratamento e controle das erupcdes cutaneas, causadas pela luz solar.
Os anti-inflamatoérios, como Ibuprofeno ou Naproxeno, controlam a dor causada pela
artrite e também séo utilizados durante curtos periodos de tempo com orientacéo para
diminuicdo da dosagem diante a melhoria da artrite. Varios sdo os tipos de
medicamentos desse grupo, entre eles estdo a aspirina. Porém, esta € pouco utilizada
para acdo anti-inflamatéria, mas amplamente usada em criancas como elevados
anticorpos antifosfolipidios afim de prevenir tromboses (ASSIS; BAAKLINI,2009).

Os imunossupressores sao outra classe importante utilizada para tratamento
do LES, incluem modificadores da doenca nado biolégicos, que sdo asatioprina,
metrotrexato, micofenolato de mofetil e ciclosfosfamida, os quais atuam de forma
diferente dos corticoides suprimindo a inflamacéo. Essa terapéutica € utilizada quando
apenas corticoides ndo consegue controlar a exacerbacéo do LES. Modificadores da
doenca biolégicos (as vezes chamados apenas de agentes bioldgicos), atuam
blogueando a producédo de auto anticorpos ou de molécula especifica, exemplo deste
medicamento € o rituxmab, agente biologico direcionado contra alguns tipos de células
B produtoras de anticorpos aprovado para o tratamento de doentes adultos com LES.
Para criancas e adolescentes o uso ainda é experimental (COSTA; COIMBRA, 2014).

Espera-se que o tratamento dure enquanto a doenca estiver em suas condi¢des
de exacerbacdo de modo que quando estiver em condi¢coes de remissdo o paciente
possa manter métodos e medidas de prevencdo e manutencéo da doenca, para que

a mesma nao venha a atingir a condigdo aguda. Em alguns casos principalmente em



criangas, matém-se baixas doses de corticoides afim de minimizar a possibilidade de
novas exacerbacdes. E importante também para o tratamento avaliagéo periédica com
reumatologistas, assim como outros especialistas que se fagcam necessarios, como
também profissionais de salde como psicélogos, nutricionistas e enfermeiros (ASSIS;
BAAKLINI, 2009).

N&o existe fator que determine quanto tempo a doenca ird permanecer em suas
condi¢cbes, mas podem ser minimos seus periodos de agravo mantendo o tratamento
proposto. O prognostico da doenca depende do envolvimento e gravidade dos 6rgaos
e sistemas acometidos pelos processos da doenca e adesao e comprometimento ao
plano terapéutico. Nao existe cura, mas o paciente podera ter uma vida relativamente
normal nos periodos nos quais a doenca estiver controlada (ASSIS; BAAKLINI, 2009).

A maioria das complicacdes sdo voltadas ao tempo e ao uso das medicacgoes,
como por exemplo o uso dos corticoides tomados durante longos periodos de tempo,
fazendo com que as glandulas suprarrenais produzam menos cortisona, que no
momento no qual for necessario que o corpo passe a produzir este ndo conseguira,
acarretando uma insuficiéncia renal, havendo necessidade de uma intervencéo
rapida, assim como modificacdes fisicas como ganho de peso corporal, inchago nas
bochechas, desenvolvimento de pelos corporais e acnhes. (SHARE,2016)

Importante saber que a maioria dos efeitos dos corticoides ndo séo irreversiveis
e desaparecerdo quando a dose for diminuida ou descontinuada. Os anti-inflamatorios
podem também provocar desconfortos gastricos favorecer o surgimento de
hematomas e causar alteracdo nas fung¢des renais ou hepéticas. Os antimalaricos
podem ocasionar mudancgas nas retinas oculares. Os medicamentos modificadores
da doenca (biolégicos ou ndo) podem apresentar também efeitos secundarios
(SHARE, 2016).

6 EDUCACAO EM SAUDE E HUMANIZACAO

Na necessidade de promover uma assisténcia de salde direcionada a
promocdo de qualidade de vida, agrega-se conhecimentos técnicos e populares
juntamente com métodos de instituicbes e de comunidades, publicos e privados na
intencdo de estabelecer uma relagédo de dialogo de forma reflexiva entre o profissional
de saude e o cliente, para que este queira se conscientizar que ele é o responsavel
por transformar sua propria vida e sua situacdo de saude- doenca (POTTER et al.,
2013).



Na atual abordagem de educacdo em saude, tém-se destacado pela
valorizacdo do raciocinio critico das pessoas que hoje sabem suas primordialidade e
seus direitos ao acesso a saude e qualidade de viver. De modo que ao falar de
educacdo para a saude, atingir-se outras situacdes que interferem diretamente na
saude como a politica e cultura ao meio ambiente. Com isso, a politica e a economia
desencadearam discursdes sobre a maneira na qual se transformariam para a inter-
relacdo profissional- cliente, promovendo saude e conhecimento (SOUSA; et al,
2010).

A educacdo em saude é atualmente compreendida como um processo
complexo que, unindo um conjunto de saberes e praticas diversas, busca proporcionar
as pessoas 0 mais alto nivel de saude. Esse conceito, entretanto, € fruto de um
processo lento que vem ao longo dos anos acompanhando as mudancas politicas e
econdmicas no Brasil, bem como as diferentes concep¢des sobre a saude e seus
determinantes. A educacdo em salde no contexto da saude publica no Brasil tem
inicio em um momento conturbado por conta da agroexportacdo do café. Assim, as
praticas de educacdo em saude, pautadas em interesses da elite, mais se
assemelhavam a um movimento de toca-boiada, pois as ac¢des de saude eram
realizadas pela imposicdo, sem dialogo (SOUSA,; et al., 2010).

Com isso torna-se indispensavel uma atuacéao profissional que olhe o individuo
de forma generaliza, porem como ser Unico com suas necessidades singulares. E é
nesse contexto que se busca uma atuacdo humanizada voltada as necessidades e
particularidades humanas.

Por humanizacdo, compreende-se 0 reconhecimento dos distintos sujeitos
implicados no processamento de geragcao de saude. O protagonismo dos sujeitos, a
corresponsabilidade entre eles, os vinculos solidarios e a cooperacdo coletiva nas
condutas de saude. Com a proposta de tecnologias e dispositivos para configuracao
e consolidacdo de redes de saude, a humanizacdo aponta para o assentamento de
NOVOS arranjos e pactos sustentaveis, envolvendo equipe e gestores do Sistema Unico
de Saude e fomentando a acéo efetiva dos individuos, provocando inovacdes em
termos de compartilhamento de todas as condutas de atenc&o e gestdo (MINISTERIO
DA SAUDE,2009).

O desenvolvimento educacional em saude busca abranger os usuarios e
familiares na construcdo e acepcado do autocuidado, valorizando por meio da

comunicacdo, as competéncias que os sujeitos incluidos detém sobre o assunto,



instrumento de pesquisa e assimilacdo da existéncia vivenciada. Isso promove
responsabilidade e presenca ativa na execucédo dos cuidados e aperfeicoamento da
saude. (BACKES et al., 2008)

O objetivo ou alvo de humanizar, em todas as perspectivas apontadas, mais
objetivamente no caso da saude, implica em acatar e admitir que neste campo bem
COmo has suas rotinas, em especial, existem sérias dificuldades e caréncias das mais
variadas condicfes exigidas pela escolha da aceitacéo, organizacdo e efetivacao da
atencao a saude da humanidade, tanto por parte dos organismos e praticas estatais,
como do corpo social civil. (OLIVEIRA; COLLET; VIEIRA ,2006)

Se tivesse que reduzir a missao da humanizacdo em um aspecto abrangente,
além de aperfeicoar o tratamento intersubjetivo e utilizar, todos os recursos possiveis,
a juncao e apoio interdisciplinar dos envolvidos, dos gestores, dos técnicos e dos
funcionérios, do mesmo jeito que a organizacao para a presenca ativa bem como dos
usuarios nos processos de prevencao, cura e recuperacao. Humanizar nao € apenas
“amenizar” o convivio hospitalar, a ndo ser, uma grande chance para organizar-se no
combate contra a inumanidade, quaisquer que sejam as formas que a mesma adote
(SOUSA et al., 2010).

7 O PAPEL DO ENFERMEIRO NA EDUCACAO EM SAUDE

A conjuntura atual impde que exista uma forma estrutural organizada para a
educacdo em saude, tendo o enfermeiro um papel extremamente importante na
construcdo deste processo fora do ambiente hospitalar, levando aos pacientes o
conhecimento sobre 0s seus problemas de saldde e suas necessidades. O enfermeiro
tem um papel desafiador de fornecer educacao especifica para o paciente e também
para sua familia, focado nas suas necessidades, assim como, de toda a sociedade.
Esta educacao é extremamente importante, pois conduz pacientes e familiares a ter
uma aderéncia a métodos que levem ao autocuidado, sendo este vital para a ajuda
nos processos da enfermagem (LEWIS; DIRKSEN; HEITKEMPER,2013).

Na funcdo da enfermagem esta incluso a necessidade de ensinar, de uma
forma independente da pratica da enfermagem. A educacdo em salde € de
responsabilidade do profissional, que possibilita que o individuo busque realizar o
proprio cuidado, assim como, ter autonomia sobre as suas decisdes. Diante do
paciente, o enfermeiro tem o papel responsavel de apresentar a informacéo de forma

gue o motive a querer aprender; porém, este também tem o direito de querer ou ndo



aprender sobre a satde. E necesséario que o profissional de salde utilize todas as
oportunidades de contato com as pessoas, para poder realizar seus processos
educacionais a comunidade (LEWIS; DIRKSEN; HEITKEMPER,2013).

O motivo para o qual a enfermagem necessita direcionar-se para o campo da
educacdo € o surgimento de uma comunidade esclarecida que busca mais
significativamente seus direitos sobre saude, servicos de saude e entender aquilo que
estd sendo obrigado a viver. Enfermeiros buscardo disponibilizar e promover
treinamentos eficazes para que os usuarios desenvolvam o autocuidado, a prevencao
de doencas e a aderéncia as terapéuticas necessarias. Doentes crénicos precisam
participar ativamente de seu cuidado proprio e entender as necessidades terapéuticas
afim de evitar complicacdes e reconhecer evolucfes das doencas que o acometem,
prevenindo nova internacdo hospitalar. O objetivo principal da educagcdo em saude é
orientar as pessoas a buscar viver o mais saudavel possivel (SMELTZER; BARE,
2012).

Dentro da necessidade de educar, o enfermeiro desenvolve habilidade de
comunicar-se com o0 paciente e familia, com o propésito de coletar dados
significativos, fornecer orientacdes, interagir diretamente desde o nascimento até
depois da morte, de forma segura e eficaz, proporcionando um ambiente de apoio e
satisfacdo. Usar conhecimento tedrico integrado ao conhecimento compreendido pela
experiéncia pessoal, muitas vezes, estabelecem comunicagdes favoraveis, criativas e
efetivas. Quando o enfermeiro educa, acaba sendo também educado através desta
comunicacao entre profissional, paciente e familia; sendo assim, todos comp&em o

ciclo de ensino-aprendizagem. (BACKES et al.,2008)

8 CONSIDERACOS FINAIS

Frente ao presente estudo, pode-se observar que o LES é uma doenca
multifatorial, que acomete diversos 6rgdos e sistemas. Até o presente estudo, ainda
nao foi determinada a verdadeira causa do LES. Sabendo que a resposta imunolégica
funciona normalmente, gerando um efeito mediado por moléculas no sangue e nas
secre¢cBes da mucosa, chamadas de anticorpos, fabricados pelos linfécitos B, sendo
0 essencial mecanismo de defesa contra microrganismos extracelulares e suas
toxinas. Os anticorpos reconhecem os antigenos, neutralizam a contaminagdo e

eliminam esses antigenos. Por sua vez, a protecao ao nivel da célula gera resposta



mediada pelos linfécitos T. Na realizacdo desse mecanismo, existe muitas vezes erros
a niveis celulares que sao “consertados” pelo sistema complemento.

Porém na doenca estudada pode-se observar que essa resposta imunolégica
€ gerada, mas o sistema complemento ndo consegue detectar esses erros e surgem
respostas indevidas causando autoanticorpos gerando agressao ao proprio
organismo, dando origem a lesdes e deposicdes de complexos celulares em 6rgaos
como os glomérulos renais. Fatores como participacdo hormonal sdo pesquisados
devido a uma maior incidéncia feminina; jA& o fator ambiental ndo tem uma
caracteristica definidora para seu envolvimento a ndo ser por causa da foto
sensibilidade. Algo também bastante curioso € no surgimento da doenca, na qual
proteinas de virus estimulam o surgimento do autoanticorpos.

Diante dessa disfuncdo imunoldgica, a patologia se manifesta de forma
parecida em criangas e adultos. Porém, em criangas, a intensidade e o
comprometimento é maior tornando-a suscetivel a apresentacdes renais e cerebrais.
A progressdo é demorada, trazendo ao individuo sinais e sintomas semelhantes a
varios tipos de doencas, como mal-estar, febre, cansaco, dores inespecificas que
podem irradiar de uma articulagédo para outra, de modo que os médicos nao consigam
realizar o diagnéstico de maneira breve, sendo necessario muito tempo de
manifestacées ou comprometimento de um sistema sem a comprovacao de agentes
infecciosos, medicacdes e excluido os principais diagnésticos. Até se encontrar um
diagndstico, o LES pode lesar um 6rgao por muito tempo até se mostrar em um novo
orgao.

E frequente o LES se manifestar com artrites, sinovites, artralgias, dores e
edemas articulares, mostrando-se comprometimento musculo esquelético. Assim
como, mostrar-se em forma do eritema malar, marca caracteristica do paciente ltpico,
marca semelhante a asas de borboleta, causada pelo envolvimento cutaneo. Essa
manifestacdo também acarreta uma carga de comprometimento da foto sensibilidade.
Ja o comprometimento vascular e linfatico se caracteriza por linfadenopatias, anemias
hemoliticas, leucopenias, causando muitas vezes urgéncias como hemorragias.

O comprometimento renal € um dos mais frequentes acometimentos dos
pacientes com LES, 70% de criangcas apresentam lesdes glomerulares. Apresenta
hipertensdes, inchago, urina espumosa que mostra a necessidade da avaliagao e

tratamento renal. De forma criteriosa, faz-se necessario avaliagdo neuroldgica por



apresentarem manifestagfes focais e difusas, agudas ou crbénicas em forma de
convulsdes, psicoses entre outros transtornos.

Todas essas manifestacbes acometem o paciente de forma isolada, poucas
vezes 0 mesmo paciente tem mais de duas apresentacdes, o que torna o diagnostico
dificil e lento permitindo algumas vezes a morbidade do individuo. Torna-se ainda
mais dificil o diagndstico quando o paciente foge da populacdo alvo ou tém
manifestacdes atipicas. Em busca de rapidez no diagnoéstico, médicos
reumatologistas buscaram criar uma lista na qual por combina¢des de exames fisicos,
laboratoriais e exclusédo de outras doencas ajudaria a diagnosticar o LES de forma
mais precoce possivel. Na lista, o paciente que tiver: eritema malar; lesdo discoide;
apresentar foto sensibilidade; ulcera oral; artrites migratorias; pleurite; alteracfes
renais; alteragcbes neurolégicas principalmente convulsdes de causas nao
identificadas com agentes infecciosos; alteracdes hematolégicas sem farmacos
causadores; alteracdes imunoldgicas e anticorpo antinuclear positivo. O paciente com
pelo menos quatro evidéncias ja o tornaria “candidato” a ter a doenca.

Apoés esse auxilio ao diagnostico, o tempo de vida do paciente com Lupus
aumentou, trazendo uma terapéutica adequada e minimizando os agravos. Os
exames de imagem ajudam auxiliando na visualizagdo e detec¢do de oOrgaos e
sistemas acometidos, na busca de possibilidade terapéutica e progndstico favoravel.
A intensdo dos medicamentos utilizados para o tratamento do LES é eliminar a
condicao inflamatdria, a remissdo das manifestacdes a fim de tornar a doenca o mais
inativa possivel ja que ndo existe cura para a mesma. Torna-se essencial a busca pela
possibilidade de ndo tornar suas lesdes irreversiveis e alterar a condicdo aguda para
uma condicdo de remissao, prevenindo complicacbes da doenca ou terapéutica,
buscando um tratamento eficiente.

O tempo em que a doenga vai permanecer em condicdo de exacerbacao e
remissdo ndo tem como ser determinado. O prognodstico depende do
comprometimento e gravidade na qual a doenca evolua. Porém, mesmo diante de
uma doenca incuravel, o doente podera ter uma vida relativamente normal, seguindo
as necessidades que o tratamento sera adotado. A maioria das complicacdes sao
causadas pelo ajuste das doses e tempo de uso das medica¢des, como também o
tempo de descoberta da doenca e inicio do tratamento adequado.

O paciente com LES precisa de uma atencdo contente afim de tornar a

condicao de remisséo o mais frequente possivel. Mas, por se apresentar de forma ate



assintomatica, existe a tendéncia por parte do paciente a ndo se importar com 0s
cuidados da saude negligenciando seu acompanhamento médico e multiprofissional,
necessario para a manutencédo do bom estado geral. E nessa necessidade encontra-
se a assisténcia humanizada de saude para tornar o paciente autbnomo de suas
decisbes cientes das suas necessidades basicas e necessidades especiais.

A promocdo de uma assisténcia de saude direcionada a promocdo de
gualidade de vida, enriguecida com conhecimentos técnicos e populares e mais meios
de participacdo da comunidade na perspectiva de criar relacdes de dialogo reflexivo
entre os profissionais de saude e o cliente, tornando-o agente transformador de sua
vida e sua condicéo de satde- doenca. E imprescindivel o atuar de um enfermeiro que
trate esse cliente de forma generalizada, mas atenda as suas necessidades por ser

um ser anico com suas particularidade e necessidades singulares.
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