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RESUMO: O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca autoimune crénica, rara,
multissistémica. Pesquisas apontam que o LES pode acarretar danos importantes no ambito
psicologico. Elas também sugerem que o apoio social desempenha um papel importante no
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento, na gestdo do LES e na depressdo. Assim,
este estudo tem como objetivo geral verificar a associagdo entre sintomas depressivos e apoio
social percebido em pacientes com LES. Utilizou-se um questionério sociodemografico, o
Inventério de Depressdo de Beck e a Escala de Apoio Social Percebido. Participaram 79
mulheres, com média de idade de 35,7 anos. Destas, 55,7% eram casadas. Apenas 7,59%
haviam terminado o ensino superior 40,51% ainda ndo finalizaram o ensino médio. 89,87%
tinha renda abaixo de trés salarios minimos e 89,87% praticavam alguma religido. 53,17%
apresentaram niveis de sintomas depressivos de leve a grave. Quando se verificou a percepcao
de apoio social, os resultados mostraram niveis altos pelas participantes do estudo. Encontrou-
se também moderada correlacdo entre sintomas depressivos e apoio social (r=-0,45,
p>0,001) de modo que quanto maior a frequéncia de apoio menor os escores de depressao.
Esses achados sdo relevantes porque sintomas depressivos nos pacientes com LES tém um
carater multicausal e multifatorial e podem permanecer despercebidos, pois muitos deles se
confundem com as manifestacGes da doenca. Eles também corroboram com outros estudos, os
quais ndo apenas confirmam o papel preditivo do apoio social nos aspectos fisicos, mas
também psicologicos.
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WOMEN WITH SLE, DEPRESSIVE SYMPTOMS AND SOCIAL SUPPORT

ABSTRACT: Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a chronic, rare, multisystem
autoimmune disease. Researches indicates that SLE can cause significant damage to the
psychological realm (Carr et al., 2011; Kulczycka et al., 2009). They also suggest that social
support plays an important role in the development of coping strategies, in SLE management
and depression. This study has as main objective verify the association between depressive
symptoms and perceived social support in patients with SLE. We used a sociodemographic
questionnaire, the Beck Depression Scale, and the Perceived Social Support Scale.
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Participants 79 women with SLE, with an average age of 35.7 years. 55,7% of the participants
were married. Only 7,59% had completed higher education and 40,51% have not finished
high school. 89,87% had an income below three minimum salaries and 89,87% practiced a
religion. 53,17% had depressive symptoms levels from mild to severe. When we examined
the perception of social support, the results showed high levels among participants. Using the
Spearman correlation test we found a moderate correlation between depressive symptoms and
social support (r=-0,45, p<0,001). It means that the higher the frequency of support, the lower
the score of depression. These findings are relevant because depressive symptoms in patients
with SLE have a multicausal and multifactorial character and may remain unnoticed, since
many of them are confused with the manifestations of the disease. They also corroborate other
studies, which not only confirm the predictive role of social support in the physical wellbeing,
but also in the psychological.
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O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca autoimune cronica, rara, multissistémica, com
um padrdo muito heterogéneo de manifestacdes clinicas e soroldgicas. Ela é o resultado de uma via
patogénica que culmina na complexa formacdo de autoanticorpos, porém o papel destes ainda ndo esta
bem claro. O curso do LES difere entre os individuos e é imprevisivel para 0 mesmo paciente ao longo do
tempo, alternando-se entre periodos de exacerbacdes e remissGes dos sintomas (Pons-Estel, Alarcon,
Scofield, Reinlib, & Cooper, 2010).

A interacdo entre a suscetibilidade genética, influéncias hormonais e causas ambientais tém importante
papel no surgimento do LES, todavia seu desenvolvimento ainda nao foi bem esclarecido (Pons-Estel et
al., 2010).

Caracterizada pela diversidade, o LES é uma doenca heterogénea, por isso o diagnostico nem sempre é
facil. Para realiza-lo é necessario basear-se em 2 critérios principais: Clinicos e imunolégicos. Eles séo
considerados obrigatorios, a fim de estabelecer um diagndstico definitivo da doenca. Nesse sentido,
costuma-se utilizar os critérios de classificacdo do American College of Rheumatology (ACR). A primeira
versdo dos critérios foi publicada em 1971 e revisto em 1982 e 1997. Em 2012, o Systemic Lupus
International Collaborating Clinics (SLICC) - um grupo internacional focado em pesquisa clinica do LES
- revisou os critérios de classificacdo do LES, a fim de melhora-los na sensibilidade para confirmacdo de
diagndsticos precoces e mais consistentes (Pons-Estel et al., 2014). Todavia, os critérios do ACR ainda
sd0 0s mais aceitos no Brasil.

Tomando como base a portaria n°® 100 de 2013 do Ministério da Saude que estabelece parametros
sobre o LES no Brasil e especifica diretrizes nacionais para diagnostico (estabelecido a partir da presenca
de pelo menos 4 dos 11 critérios de classificacdo - propostos pelo ACR), tratamento e acompanhamento.

Quais sejam: Eritema malar que aparece como um eritema fixo, plano ou elevado nas eminéncias
malares, tendendo a poupar a regido nasolabial; lesdo discoide que é lesdo eritematosa, infiltrada, com
escamas queratoticas aderidas e tampdes foliculares, que evolui com cicatriz atrofica e discromia;
fotossensibilidade que é um eritema cutaneo resultante de reagdo incomum ao sol; Ulcera oral com
caracterizagdo de ulceracdo oral ou nasofaringea, geralmente ndo dolorosa; artrite que se apresenta ndo
erosiva envolvendo duas ou mais articulagdes periféricas, caracterizada por dor a palpacdo, edema ou
derrame; serosite que pode surgir como uma pleurite ou pericardite; alteracdo renal; alteracdo
neurologica: que podem manifestar-se com a presenca de convulsbes ou psicose; alteragdes
hematoldgicas; AlteracGes imunologicas e anticorpo antinuclear (FAN).
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Além de sofrer agravos fisicos e no funcionamento fisiologico, 0s pacientes também podem enfrentar
uma série de problemas psicossociais.

Conforme estudo realizado por Kulczycka, Sysa-Jedrzejowska, e Robak (2009), o LES, como uma
doenga cronica, incurdvel e imprevisivel, tem uma grande influéncia na vida dos pacientes, podendo
afetar as emocdes e a satisfacdo com a vida. Além disso, o curso flutuante da doenca, a necessidade de
tratamento a longo prazo, os efeitos colaterais e 0s danos decorrentes, reduzem severamente a qualidade
de vida dos pacientes.

Eles tambeém sofrem prejuizos em suas atividades diarias (Robinson et al., 2010), como por exemplo,
no trabalho (Baker, Pope, Fortin, Silverman & Peschken, 2009).

Somado a esses fatores, pesquisas também apontam que o LES pode acarretar danos importantes no
ambito psicoldgico (Carr et al., 2011; Kulczycka et al., 2009), principalmente com presenca de ansiedade
e depressdo (Asano, Coriolano, Asano & Lins, 2013; Maneeton, Maneeton & Louthrenoo, 2013; Palagini
etal., 2013).

O ACR, em 1999, prop6s a definicdo de 19 sindromes clinicas neuropsiquiatricas atribuidas ao LES -
chamado de “O LES Neuropsiquiatrico” -, no intuito de uniformizar a nomenclatura e facilitar as
pesquisas clinicas, sobretudo os estudos multicéntricos. Essa classificacdo reconhece cinco grupos de
transtornos neuropsiquiatricos: transtorno de humor, transtorno de ansiedade, disfuncdes cognitivas,
psicose e estado confusional agudo.

Seus principais sintomas se caracterizam como problemas de humor. O individuo apresenta-se
deprimido, melancélico, triste, sem esperancgas. Sente-se isolado, rejeitado, ndo amado. Geralmente,
pessoas acometidas de depresséo, descrevem sentimentos de menos-valia e indecisdo e apresentam
alteracdes nos padrdes de sono, mudancas significativas no apetite e no peso ou perda muito perceptivel
de energia, de modo que qualquer atividade requer muito esfor¢co. Costuma ocorrer, ainda, perda de
interesse nas coisas e incapacidade de experimentar prazer (Holmes, 1997).

E importante frisar que na literatura observa-se uma relaco importante entre a presenca de depressio e
o diagnostico de LES. Todavia, essa relacdo ainda ndo foi bem compreendida. Os resultados dos estudos
se mostram confusos, de modo que os pesquisadores ndo conseguiram chegar a um consenso. Alguns
estudos defendem causas organicas (Nery et al., 2007). Outros, como o de Sehlo e Bahlasm (2013)
afirmam que é uma reacdo a doenca crénica. Ja Palagini e colaboradores (2013), defendem que fatores
psicossociais aparecem como 0S mais provaveis.

Em estudos internacionais, os transtornos de humor em geral, incluindo episddio depressivo maior, sdo
encontrados com maior frequéncia nos pacientes com LES do que na populacdo em geral (Mak, Tang &
Ho, 2013).

Também nos pacientes com LES, a depressdo se apresenta como uma das manifestacdes psiquiatricas
mais comuns (Asano, Coriolano, Asano, & Lins, 2013). Outros estudos também mostram alguns fatores
relacionados a depressdo nesse grupo, entre estes estdo as incertezas da doenga, os sintomas de fadiga
fisica e emocional e o custo financeiro decorrente (Beckerman, 2011; Jarpa et al., 2011)

Os sintomas depressivos também podem acarretar enfraquecimento ou rompimento das redes sociais
(Queiroz, 2009), o que se configura como um problema, uma vez que o apoio social é entendido como um
importante recurso externo para o individuo num momento de susceptibilidade, agindo como um
atenuante e moderador do impacto causado pelo estresse decorrente da doenca (Bae,
Hashimoto, Karlson, Liang & Daltroy, 2001).

Assim, considerando a alta prevaléncia de sintomas depressivos em paciente com LES e o apoio social
como um importante recurso externo para o individuo, este estudo definiu como principal objetivo
investigar a prevaléncia de sintomas depressivos em pacientes com LES e identificar se ha associacao
com o apoio social percebido.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa quantitativa, analitica e transversal, aprovada pelo comité de ética em
pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Norte, parecer n® 461.435. Os dados coletados foram
tratados através de uma analise descritiva em tabelas de frequéncia e de contingéncia (dupla entrada). Em
seguida, foram utilizados os testes qui-quadrado para verificar a associa¢do entre as variaveis nominais e
o coeficiente de Spearman para verificar a associacao entre varidveis ordinais e intervalares.

Participantes

A populacao desta pesquisa foi composta de pacientes do sexo feminino, com idade acima de 18 anos
provenientes de todo o estado do Rio Grande do Norte, Brasil, que apresentaram diagndstico de LES,
estavam em tratamento no ambulatério de Reumatologia do Hospital Universitario Onofre Lopes
(HUOL) e concordaram em participar do estudo.

O célculo para obtencdo da amostra total foi feito através da Amostra Aleatoria Simples (AAS),
levando-se em consideracdo um intervalo de confianca de 95%. A partir desses célculos, obtivemos uma
amostra total de 80 mulheres. Todavia, um questionario foi descartado porque preencheu os critérios de
exclusdo. Para os critérios de inclusdo elegeu-se: pacientes estarem em atendimento no Ambulatério de
Reumatologia do HUOL com diagnostico de LES confirmado segundo os critérios do ACR, ser do sexo
feminino e idade acima de 18 anos.

Para os critérios de exclusdo: pacientes com histérico de doenca psiquiatrica cronica ou
neuropsiquiatrica; graves problemas de fala; deméncia e comorbidades ndo decorrentes do LES.

Material

Os instrumentos utilizados foram: um questionario estruturado sociodemografico, a Escala de
Depressdao de Beck (BDI) e a Escala de Apoio Social (EAS). Através do questionario estruturado
sociodemogréafico verificou-se dados a respeito da identificacdo do paciente e perfil socioecondmico. Esse
questionario foi elaborado pelas pesquisadoras. O BDI, validado no Brasil por Cunha (2001), é uma
escala sintomatica, de autorrelato com 21 grupos de afirmacdes incluindo sintomas e atitudes que avaliam
varios aspectos da vida do individuo. A Escala de Apoio Social é composta por 19 itens, cada uma com
cinco alternativas, variando de 1 (nunca) a 5 (sempre). Ela foi validada no Brasil por Griep (2003).

RESULTADOS

A amostra final foi de 79 participantes com LES, todas do sexo feminino (100%), com uma média de
idade de 35,7 anos. Destas, 55,7% eram casadas. Apenas 7,59% haviam terminado o ensino superior e
40,51% ainda ndo haviam finalizado o ensino médio. 89,87% tinha renda abaixo de trés salarios minimos
e também setenta e uma (89,87%) praticavam alguma religido, sendo a catdlica (67,71%) a mais
mencionada pelas participantes.

Do total da amostra, 54,43% moravam no interior. 1sso ocorre porque o hospital onde se realizou a
coleta de dados oferece o unico servico de referéncia para diagnostico e tratamento do LES no estado. 37
(46,74%) ja haviam sido diagnosticadas ha mais de 7 anos, sendo que 25 delas (31,65%) ja conviviam
com o LES h& mais de 10 anos (ver quadro 1).
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Quadro 1.

Caracterizacao sociodemogréafica (frequéncia simples e porcentagem)

Média N Minimo Maximo Desvio padréo
IDADE 35,70 79 20 65 10,74
ESTADO CIVIL FREQUENCIA p %
Solteira 31 39,24
Casada 44 55,70
Divorciada 2 2,53
Outro 2 2,53
Total 79 100,00
ESCOLARIDADE FREQUENCIA p %
Nunca estudou 1 1,27
Ens. Fund. Inc. 18 22,78
Ens. Fund. Comp. 5 6,33
Ens. Med. Inc. 8 10,13
Ens. Med. Comp. 35 44,30
Ens. Sup. Inc. 6 7,59
Ens. Sup. Comp. 6 7,59
Total 79 100,00
RENDA FAMILIAR FREQUENCIA p %
Menos de 1 Sal 11 13,92
la3sal 60 75,95
4 a6 sal 8 10,13
Total 79 100,00
RELIGIAO FREQUENCIA p %
Sim 71 89,87
Nao 8 10,13
Total 79 100,00
TIPO DE RELIGIAO FREQUENCIA p %
Catolica 48 67,61
Evangélica 21 29,58
Outra 2 2,82
Total 71 100,00
RESIDENCIA FREQUENCIA p %
Interior 43 54,43
Natal 36 45,57
Total 79 100,00
TEMPO DE DIAGNOSTICO FREQUENCIA p %
1 ano 7 8,86
2 a 3 anos 17 21,52
4 a 6 anos 18 22,78
7 a 10 anos 12 15,19
Acima de 10 anos 25 31,65
Total 79 100,00
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53,17% apresentaram niveis de sintomas depressivos de leve a grave. Destas participantes, 17 (21,
52%) pontuaram entre moderado e grave. Sendo 0s sintomas mais significativos: irritacdo (45,57%),
fadiga (41,77%) e preocupacao somatica (46,84%). Em relacdo ao acompanhamento psicologico, 98,73%
mulheres ndo faziam psicoterapia e 100% nao participavam de nenhum grupo de apoio (ver quadro 2).

Quadro 2.
Resultados do BDI em frequéncia simples e porcentagem
NIVEIS DE SINTOMAS FREQUENCIA (f) /PORCENTAGEM (p)
DEPRESSIVOS 0 1 2 3 TOTAL

f p % F p% |F | p% |F| p% f p %
TRISTEZA 42 |53,16 28 | 3544 | 6 | 759 | 3| 380 | 79 | 100
PESSIMISMO 56 | 70,89 | 14 | 17,72 | 4 | 5,06 | 4 5,06 78 | 98,73
SENSACAO DE FRACASSO 58 | 73,42 | 11 | 1392 | 9 |11,39| 1 1,27 79 | 100
FALTA DE SATISFACAO 40 50,6 28 | 3544 | 4 | 506 | 7 8,86 79 | 100
SENSACAO DE CULPA 56 | 70,89 | 14 | 17,72 | 7 | 8,86 | 2 2,53 79 | 100
SENSACAO DE PUNICAO 59 | 7468 | 12 | 1519 | 3 | 3,80 | 5 6,33 79 | 100
AUTO DEPRECIACAO 50 63,2 11 | 13,92 | 162025 1 1,27 78 | 98,73
AUTO ACUSACOES 48 | 60,76 | 21 | 2658 | 9 |11,39| 1 1,27 79 | 100
IDEACAO SUICIDA 71 | 89,87 | 7 886 | 1| 127 | 0| 000 | 79 | 100
CRISES DE CHORO 47 | 59,49 | 20 | 2532 | 3 | 380 | 9 | 11,39 | 79 | 100
IRRITABILIDADE 19 | 2405 | 36 | 4557 | 111392 13| 16,46 | 79 | 100
RETRACAO SOCIAL 55 | 69,62 | 14 | 17,72 | 8 | 10,13 | 2 2,53 79 | 100
INDECISAO 44 | 55,70 | 15 | 18,99 |17|21,52| 3 | 3,80 | 79 | 100
DISTORCAO DA IMAGEM
CORPORAL 46 | 58,23 9 11,39 |20 | 25,32 | 4 5,06 79 | 100
INIBICAO PARA O
TRABALHO 47 59,4 13 | 16,46 |17 |2152| 2 2,53 79 | 100
DISTURBIO DO SONO 29 | 36,71 | 27 | 34,18 | 10| 12,66 | 13| 16,46 | 79 | 100
FADIGA 13 | 16,46 | 33 41,7 | 232911 10| 12,66 | 79 | 100
PERDA DE APETITE 48 | 60,76 | 23 | 29,11 | 7 | 886 | 1 1,27 79 100
PERDA DE PESO 66 83,5 11 | 1392 | 1| 1,27 |1 1,27 79 | 100
PREOCUPACAO SOMATICA | 31 | 39,34 | 37 | 4684 | 8 [10,13| 3 | 3,80 | 79 | 100
DIMINUIQAO DA LIBIDO 36 | 4557 | 23 | 29,11 | 8 | 10,13 |12 | 15,19 | 79 100
Escala de Correcéo do BDI 0-11 12-19 20-35 36-63
PONTUACOES DAS f p % f p % f [p%| f |[p%
PARTICIPANTES **37 46,84 | **25 31,65 **14 117,72 **3 | 3,80
Faz Psicoterapia Frequéncia p %
SIM 1 1,27
NAO 78 98,73
TOTAL 9 100
Participa de Grupo de Apoio Frequéncia p %
NAO 79 100
SIM 0 0

*Resultados mais expressivos destacados em negrito
**37 participantes pontuaram nivel minimo; 25 participantes pontuaram nivel leve; 14 participantes pontuaram
nivel moderado e 3 participantes pontuaram nivel grave.
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Quando se verificou o grau de sintomas depressivos e estado civil das participantes, ndo foi encontrada

associacgéo significativa (p=0,52), bem como entre esses sintomas e religido (p=0,15).

Os resultados mostraram niveis altos de percepcdo de apoio social pelas participantes do estudo. O
teste de Friedman apresentou diferencas significativas entre as formas de apoio (p<0,001), sendo
significativamente maiores que os demais o0 apoio material e afetivo (ver quadro 3).

Quadro 3.
Resultados da Escala de Apoio Social em frequéncia (f) e percentagem (p)
) Quase
Nunca Raramente As vezes sempre Sempre TOTAL
Fequéncia e Porcentagem f p % f p% | F p % F |l p% f p % f |P%
SE FICAR DE CAMA 1 1,27 3 380 | 7 8,86 7 8,86 | 61 | *77,22 | 79 | 100
IR AO MEDICO 2 2,53 3 380 | 5 6,33 8 | 10,13 | 61 | *77,22 | 79 | 100
TAREFAS DIARIAS 5 6,33 4 | 506 | 6 7,59 9 | 11,39 | 55 | *69,62 | 79 | 100
PREPARAR REFEICOES 4 5,06 3 3,80 | 10 | 12,66 | 6 7,59 | 56 |*70,89% | 79 | 100
DEMONSTRE AMOR E
AFETO 0 0,00 1 1,27 | 6 7,59 2 2,53 | 70 |*88,61% | 79 | 100
DE UM ABRACO 1 1,27 4 | 506 | 6 7,59 8 | 10,13 | 60 |*75,95% | 79 | 100
QUE AME E TE FACA
SENTIR QUERIDO 3 3,80 1 1,27 | 2 2,53 6 759 | g7 |*84,81% | 79 | 100
PARA OUVI-LO 4 5,06 4 | 506 | 7 8,86 | 13 | 16,46 | 51 |*64,56% | 79 | 100
EM QUEM CONFIAR 7 8,86 2 253 | 7 8,86 | 11 | 13,92 | 52 |*65,82% | 79 | 100
COMPARTILHAR
PREOCUPACOES 7 8,86 5 6,33 | 10 | 12,66 | 11 | 13,92 | 46 |*58,23% | 79 | 100
COMPREENDA SEUS
PROB 5 6,33 5 | 633 | 10 | 12,66 | 7 8,86 | 52 |*65,82% | 79 | 100
DAR BONS CONSELHOS | 3 3,80 6 759 | 5 6,33 8 | 10,13 | 57 |*72,15%| 79 | 100
DAR INFORMACOES 4 5,06 3 380 | 11 | 1392 | 17 | 21,52 | 44 |*55,70% | 79 | 100
QUER CONSELHOS 4 5,06 2 253 | 8 | 10,13 | 17 | 21,52 | 48 [*60,76% | 79 | 100
DAR SUGESTOES 8 | 1013 | 5 (633 |13 | 1646 | 9 | 11,39 | 44 |*55,70% | 79 | 100
FAZER COISAS AGRAD. 4 5,06 3 3,80 | 12 | 1519 | 10 | 12,66 | 50 |*63,29% | 79 | 100
DISTRAIR A CABECA 4 5,06 3 380 | 8 | 10,13 | 11 | 13,92 | 53 |*67,09% | 79 | 100
RELAXAR 7 8,86 4 | 506 | 9 | 11,39 | 20 | 25,32 | 39 |*49,37% | 79 | 100
DIVERSAO 8 | 10,13 1 127 | 14 | 17,72 | 7 8,86 | 49 |*62,03% | 79 | 100
CINCO DIMENSOES DE APOIO SOCIAL
Teste de Friedman
N Média Minimo Maximo DP
MATERIAL 79 4,45 1,75 5,00 **0,84
AFETIVO 79 4,67 2,00 5,00 **0,68
EMOCIONAL 79 4,21 1,00 5,00 1,04
INFORMACAO 79 4,21 1,00 5,00 1.01
SOCIAL POSITIVA 79 4,18 1,00 5,00 1,06

*Resultados expressivos mostrando alta percep¢ao de apoio social pelas participantes
** DimensOes de apoio social significativamente maior que as demais.

Através do teste de correlacdo de Spearman, encontrou-se uma moderada correlagdo entre sintomas
depressivos e apoio social (r=-0,45 e p<0,001). Todas as perguntas assinaladas em negrito tém associacéo
significativa (p>0,05) com o escore de sintomas depressivos. Como todos os coeficientes sdo negativos,
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podemos afirmar que a relagéo é inversa, de modo gque quanto maior a frequéncia de apoio, menores seréo
0s escores de sintomas depressivos (ver quadro 4).

Quadro 4.
Correlacdo de Spearman entre Sintomas Depressivos e Apoio Social

Pergunta Coeficiente de Spearman p-valor
SE FICAR DE CAMA -0,31 0,005
IR AO MEDICO -0,28 0,012
TAREFAS DIARIAS -0,26 0,017
PREPARAR REFEICOES -0,21 0,060
DEMONSTRE AMOR E AFETO -0,20 0,076
DE UM ABRACO -0,41 0,001
QUE AME E TE FACA SENTIR QUERIDO -0,31 0,004
PARA OUVI-LO -0,39 0,001
EM QUEM CONFIAR -0,21 0,053
COMPARTILHAR PREOCUPACOES -0,35 0,001
COMPREENDA SEUS PROB -0,28 0,012
DAR BONS CONSELHOS -0,25 0,023
DAR INFORMACOES -0,24 0,033
QUER CONSELHOS -0,22 0,047
DAR SUGESTOES -0,32 0,004
FAZER COISAS AGRAD. -0,34 0,002
DISTRAIR A CABECA -0,34 0,002
RELAXAR -0,27 0,013
DIVERSAO -0,26 0,019

Também foi solicitado as participantes avaliar com uma nota de 1 a 10 o apoio recebido da familia,
amigos, sistema de saude, companheiro e municipio. Os resultados mostraram que a nota média foi 8,34
para a familia, 7,62 para o sistema de saude, 6,73 para 0s amigos, 5,62 para 0 companheiro e, por ultimo,
4,37 para 0 municipio onde elas residem (ver quadro 5).
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uadro 5.
gvaliac;éo do apoio recebido pela familia, amigos, Sistema de Salde, companheiro e municipio
APOIO
NOTAS FAMILIA AMIGOS SISTEMA DE SAUDE COMPAHEIRO MUNICIPIO

0 2 11 3 30 22

1 1 1 1 0 4

2 2 1 2 1 2

3 1 0 1 0 3

4 0 3 0 0 5

5 6 8 12 2 9

6 3 3 4 1 9

7 7 7 5 2 8

8 4 18 14 5 7

9 8 4 7 8 3

10 45 23 30 30 7
Total 79 79 79 79 79
Recebe apoio 97,47 86,08 96,20 62,03 72,15
Nota média 8,34 6,73 7,62 5,62 4,37

DISCUSSAO

No que concerne aos dados sociodemograficos, verificou-se que a média de idade dos participantes foi
semelhante a encontrada na literatura. Em nossa amostra, a maior parte declarou-se casada, resultado que
se aproxima de outros estudos (Ayache & Costa, 2009; Faria, Revoredo, Vilar & Maia, 2014). Esse dado
chama a atencdo, uma vez que estar em uma unido conjugal surge como fator protetivo, pois pacientes
com LES separados, divorciados e viuvos, apresentam maior propensdo a ideacdo suicida (Xie et al.,
2012).

O nivel de escolaridade das nossas participantes foi baixo, o que coloca em alerta a rede de cuidado,
posto que estudos, realizados com pacientes chineses acometidos pelo LES, encontraram correlacdo
significativa entre baixa escolaridade e sintomas de ansiedade e depresséo (Mok, Chan, Cheung, & Yip,
2014; Shen et al., 2013). A escolaridade também foi associada a maior atividade da doenca (Pons-Estel et
al., 2004) e a adesdo ao tratamento (Maldaner, Beuter, Brondani, Budé & Pauletto, 2008).

No tocante a situacdo socioecondmica da populacdo estudada, a maioria apresentou uma renda familiar
abaixo de trés salarios minimos. Quanto a esse dado, pesquisas apontam que indices socioeconémicos
baixos estdo associados a pior estado da doenca, elevada morbidez psiquiatrica e alta mortalidade (Lorant
et al., 2003). Somado a isso, estudos também mostram que o baixo nivel socioeconémico esta associado a
uma menor qualidade de vida (Shen et al., 2013), a alta atividade da doenca (Alarcéon et al., 2006) e
relacionado a danos cumulativos (Pons-Estel et al., 2004).

Em um estudo realizado na Jamaica (Chambers et al., 2008), um dos fatores que influenciavam na
baixa aderéncia aos medicamentos, em um grupo de pacientes com LES, foi o alto custo e baixa
disponibilidade dos mesmos. Os participantes com baixa renda de outro estudo realizado por Julian e
colaboradores (2009) tambem estavam mais propensos a baixa adesao ao tratamento.

Em uma recente investigacdo realizada no Brasil, com a mesma populacdo estudada na presente
pesquisa, Faria e colaboradores (2014) mostraram que 55% das participantes do estudo relataram
dificuldade em seguir o tratamento medicamentoso, porque a medicacdo ndo estava disponivel no Sistema
Unico de Saude (SUS).
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Diante disso, levanta-se a hipotese de que uma condicdo socioecondmica baixa pode afetar de forma
negativa a continuidade do tratamento de forma geral, j& que os pacientes acometidos por essa doenca,
necessitam de acompanhamento frequente com exames, consultas médicas e medicagcdes continuas
(Panopalis, Clarke, & Yelin, 2012).

No Brasil, esse tema deve ser considerado porque o SUS ndo consegue fornecer o suporte ininterrupto
necessario, custeando o tratamento e influenciando na ades&o terapéutica. Tal constatacdo é preocupante,
haja vista o tratamento do LES acarretar para o paciente alto custo financeiro (Cho et al., 2014; Panopalis
etal., 2012; Xie et al., 2012).

Em relacéo a religiosidade, a maioria das pacientes que participaram do estudo afirmou ter alguma
religido, o que pode ser um suporte importante nas questdes que envolvem problemas de saude, diferente
do que apareceu nos resultados com pacientes chineses, em que aqueles que apresentavam alguma crenca
religiosa também estavam mais susceptiveis a ideacéo suicida (Xie et al., 2012).

Reis e Costa (2010) afirmaram que a vivéncia da religiosidade esta relacionada a remissdo mais rapida
da depressdo. Eles também defendem que a invocacdo de crencas, além de ser confortante
emocionalmente e espiritualmente, tem influéncia sobre a satde.

Podemos também pontuar que a religiosidade e a espiritualidade também corroboram de forma
importante com o acesso as redes de apoio social, o que pode atuar de forma positiva no enfrentamento da
doenca e prevencdo de sintomas depressivos, pois essa rede pode fornecer todos, ou parte, dos cinco tipos
de apoio investigados neste trabalho. Todavia, apesar de tal constatacdo, o presente estudo ndo encontrou
associacdo significativa entre a religido e os niveis de sintomas depressivos.

No presente estudo, 53,17% das participantes apresentaram niveis de sintomas depressivos de leve a
grave. Na literatura especializada, a prevaléncia de depressdao em pacientes com LES variam entre 0s
estudos: 18.75% (Sehlo & Bahlas, 2013), 26% (Julian et al., 2009), 32,9% (Shen et al., 2013), 45,2%
(Maneeton et al., 2013), 58.3% (Xie et al., 2012), 60% (Zakeri et al., 2012), 65% (Ayache & Costa, 2009).

Uma revisdo sistematica recente (Palagini et al., 2013) que analisou dezessete estudos, encontrou taxas
de prevaléncia da depressao entre 17% e 75 %.

Podemos pontuar que os diferentes resultados nos mais variados estudos ao redor do mundo, acima
citados, podem sofrer influéncia do tamanho da amostra, do periodo da doenca (remissdo ou em
atividade), do método utilizado, dos instrumentos de pesquisa, das diferencas culturais e socioecondmicas
da amostra, de diferencas quanto aos cuidados médicos e disponibilidade de recursos. Essas sdo variaveis
importantes que devem ser consideradas na analise desses achados.

Um estudo realizado no Ird (Zakeri et al., 2012), assim como na presente pesquisa, utilizou o BDI para
verificar sintomas depressivos e encontrou alta prevaléncia, uma das mais elevadas ja descritas na
literatura. Os sintomas autorrelatados mais comuns nos pacientes foram: fraqueza e fadiga (88,2%),
seguido de irritabilidade (82,3%) e tristeza (77,6%), enquanto em nosso estudo foi irritacdo (45,57%),
fadiga (41,77%) e preocupagdo somatica (46,84%). No Ird, a ideacdo suicida foi de 10,5%, enquanto que
no presente estudo foi menor, de 8,86%.

O BDI também foi usado em um estudo chinés que objetivou investigar a prevaléncia de ideacdo
suicida em 295 pacientes com LES. Os resultados mostraram que 98 participantes da pesquisa
apresentaram ideacdo suicida. Pacientes separados, divorciados e vilvos apresentaram maior risco. A
prevaléncia da depressdo também foi elevada (Xie et al., 2012).

Em outra regido da China, um estudo semelhante, realizado com uma amostra de 376 pacientes com
LES, encontrou a ideacdo suicida como um sintoma bem comum em pacientes com LES. Nesse grupo, 0s
desempregados eram mais propensos a apresentar ideacdo suicida. Esta também se apresentava com
maior intensidade nos pacientes com sintomas depressivos (Mok et al., 2014). Em nosso estudo, nédo
foram encontradas associa¢Ges com a ideacdo suicida. Mok e colaboradores (2014) defendem que esse
sintoma € mais presente nos pacientes com sintomatologia depressiva que tenham passado por situacoes
dificeis recentemente, que sofreram danos cardiovasculares e que viveram tentativas de suicidio
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anteriores. Todavia, essas varidveis ndo foram mensuradas na presente pesquisa, mas podemos sugerir
que, identificar precocemente esses fatores de risco nesse grupo de pacientes, pode ajudar em
intervencdes mais eficazes, e, assim, reduzir o risco de suicidio.

Outros estudos (Beckerman, 2011; Jarpa et al., 2011) também mostraram alguns fatores relacionados a
depressdo nesses pacientes, dentre 0s quais estavam as incertezas da doenca, os sintomas de fadiga fisica
e emocional e, o custo financeiro decorrente. Além disso, os pacientes referiram sentir-se deprimidos por
se perceberem diferentes em comparacdo a como se sentiam antes da doenca.

Somado a isso, 0 estresse de ter uma doenca cronica que se adiciona com a falta de apoio social, a dor
e a incapacidade, bem como o uso de alguns tipos de medicacdo, podem relacionar-se com altos indices
de sintomas depressivos em pacientes com LES (Jarpa et al., 2011).

Outra variavel investigada neste estudo foi a percep¢do de apoio social, que apresentou niveis altos
pelas participantes. Embora poucos, nos estudos disponiveis sobre apoio social em pacientes com LES,
encontrou-se uma diversidade de resultados, de modo que, em algumas amostras, 0 apoio foi baixo e em
outras alto. 1sso pode estar relacionado, assim como nos estudos sobre depressao, ao tamanho da amostra,
a metodologia, aos instrumentos de pesquisa, as diferencas socioculturais, entre outros fatores.

Uma parte dessas pesquisas podem ser verificadas em uma exaustiva revisdo de literatura que avaliou
estudos sobre apoio social percebido associado com a salde dos pacientes com LES, especificamente a
qualidade de vida, atividade da doenca e danos da doenca (Mazzoni & Cicognani, 2011).

Nessa revisdo os autores citaram uma pesquisa qualitativa, em que os pacientes com LES estavam
insatisfeitos com o apoio social relacionado com os cuidados de satde como: contatos insatisfatérios com
0 médico, a falta de compreensdo por parte dos médicos e a falta de informacdo sobre a doenca. Eles
também mencionaram que experimentavam incompreensfes das pessoas em geral, porque a doenca
parecia ser invisivel para 0s outros.

Nossos resultados também mostraram, através do teste de correlacdo de Spearmanmoderada correlagdo
entre depressdo e apoio social, de modo que, quanto maior a frequéncia de apoio, menor 0s escores de
depressdo. Diante disso, podemos sugerir que o apoio social, assim como ja descrito em outros estudos
aqui mencionados, agiu como fator protetivo para a populacdo estudada, embora nossos indices de
sintomas depressivos tenham sido altos.

Esses achados corroboram com alguns estudos descritos por Mazzoni e Cicognani (2011). Segundo
esses autores, os resultados encontrados ndo apenas confirmam o papel preditivo do apoio social nos
aspectos fisicos, mas também psicologicos. Portanto, eles concluiram que o apoio social demonstra um
impacto muito importante sobre a qualidade de vida, atividade da doenca e danos decorrentes do LES.

Nesse sentido, é importante frisar que o apoio social pode influenciar um paciente a uma melhor
adaptacdo a vida com uma doenca cronica. Os individuos que tém niveis mais elevados de percepcao de
apoio social podem gerir a situagdo de forma eficaz, mesmo em momentos mais dificies, enquanto os
niveis mais baixos de percepcéo de apoio social contribuem para maus resultados (Zheng et al., 2009).

Um estudo, realizado com pacientes chineses, comparou a percepgdo de apoio social entre um grupo
com LES e outro de pessoas saudaveis. Os resultados mostraram que os pacientes com LES apresentavam
apoio social mais pobre (Zheng et al., 2009). Os pesquisadores levantaram duas explicagdes para esses
achados. A primeira delas é que, por ter poucas informacGes sobre o LES, alguns amigos podem nao
querer se aproximar com receio de serem contaminados. A segunda era concernente aos pacientes que,
temendo o abandono e incompreensdo dos amigos, se isolam, diminuindo os contatos sociais. Esses
pesquisadores também chamaram a atencdo para que o0 apoio social em pacientes com LES seja
melhorado e sugeriram o fornecimento de informagdes aos amigos e o desenvolvimento de uma relagdo
de confianga entre os profissionais de salde, os pacientes e a familia, a fim de que ocorra uma
comunicacdo efetiva, corroborando com mais informacéo e acolhimento das dificuldades vivenciadas.

Outro estudo, realizado por Howe (2010), indicou que o apoio social desempenha um papel importante
no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento, na gestdo do LES e na depressdao em mulheres afro-
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americanas. Ja DiMatteo (2004) sugeriu que a adeséo ao tratamento € maior em pacientes que possuem
niveis elevados de Apoio Social.

No presente estudo, o teste de Friedman mostrou diferencas significativas entre as formas de apoio
(p<0,001), sendo o apoio material e afetivo significativamente maiores que os demais. O primeiro refere-
se a provisdo pela familia e amigos de recursos materiais e instrumentais e o segundo a demonstragdes
fisicas de amor e afeto. Todavia, 0 apoio emocional, que séo as expressdes de sentimento, compreenséo e
confianca; o apoio de informacédo que € a disponibilidade das pessoas obterem conselhos e orientagdes e a
interacdo social positiva referente a disposicéo das pessoas em se divertir e relaxar, também apresentaram
indices altos na percepcdo das pacientes, denotando que a amostra avaliada possui bom suporte de apoio
social.

Vale lembrar que quando se pediu que as mulheres atribuissem uma nota de 1 a 10 para familia,
amigos, sistema de saude, companheiro e municipio, a maior nota média foi para a familia, 8.34, em
seguida para o sistema de salde, 7.62. Para os amigos foi 6.73 e para 0 companheiro 5.62 e, em Gltimo
lugar ficou a nota média atribuida ao apoio recebido do municipio de origem, 4.37. Isso revela que o
apoio recebido foi bem avaliado pelas participantes, tendo uma melhor avaliacdo do apoio recebido: a
familia, o sistema de salde e os amigos. E uma nota mais baixa foi atribuida ao municipio de origem que
fornece o transporte para o deslocamento até o hospital.

O sistema de salde, no qual as participantes do estudo estdo inseridas, se refere a assisténcia no
hospital de referéncia, Unico local onde elas podem realizar o tratamento especializado, como consultas,
exames e internagdes. Todavia, as medicacBes ndo sao fornecidas nessa instituicao e isso foi pontuado por
essa mesma populagéo no trabalho de Faria e colaboradores (2014). Nesse estudo, 55% das participantes
relataram dificuldade em seguir o tratamento medicamentoso, porque a medicacdo nao estava disponivel
no SUS.

Mazzoni e Cicognani (2011) concluiram, através de revisdo de literatura, que os estudos sobre apoio
social, a semelhanca de outras doencas reumaticas, mostram que os pacientes de LES enfrentam uma
série de eventos e desafios estressantes. Desse modo, ficou evidenciado que eles necessitam de uma rede
de relagcOes interpessoais em que possam contar como apoio emocional e ajuda pratica durante os
periodos mais dificeis da doenca, haja vista o LES alternar periodos de exacerbacdo dos sintomas e de
remissdo. Assim, os membros da familia devem ficar atentos quando dar e quando recusar oferecer ajuda,
uma vez que o fornecimento de muito apoio ou sua oferta na hora errada pode produzir resultados
negativos.

Nesse sentido, é importante também chamar a atencdo para o fato de que a ideia de apoio como “faca
de dois gumes” ainda ndo foi investigada em pacientes com LES e as escalas de apoio social adotadas n&o
foram desenvolvidas para avaliar o apoio problematico (Mazzoni e Cicognani, 2011). Diante do disso,
ressaltamos que, pesquisas voltadas para essa variavel poderiam ajudar os profissionais a compreender
melhor sobre o papel do apoio social em pacientes com LES.

O presente estudo mostrou uma alta prevaléncia de sintomas depressivos nas pacientes com LES. Esse
resultado reforca a importancia da construcdo de politicas puablicas no Brasil que garantam,
especialmente, o diagndstico correto, 0 acesso ao tratamento adequado e completo com o fornecimento de
medicacdo, exames e consultas pelo SUS, bem como agdes de prevencdo, protecdo e qualidade de vida.

Com esse trabalho também referimos duas questdes importantes levantadas.

A primeira delas é que sintomas depressivos medidos pelo BDI, como: distor¢cdo da imagem corporal,
inibicdo para o trabalho, disturbio de sono, fadiga, perda de apetite, perda de peso, preocupacdo somatica,
diminuicdo da libido, entre outros, se confundem com manifesta¢cbes do LES. Logo, a depressdo pode
passar despercebida pelos medicos que acompanham o paciente.

A segunda é que ndo ha um consenso entre a etiologia da depressdo no LES, embora todos os estudos
acessados estejam em concordancia com os resultados aqui apresentados.
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Podemos, assim, sugerir que o aparecimento de sintomas depressivos na populacao portadora de LES,
tem um carater multifatorial e multicausal, exigindo dos profissionais uma avaliagdo cuidadosa do
paciente, ndo apenas no ambito clinico, mas também considerando outros fatores de ordem psicossociais
que podem estar atuando no surgimento ou mesmo agravamento dos sintomas.

A partir da literatura especializada, que embasou este trabalho, e dos resultados aqui apresentados,
podemos pontuar que mais estudos sdo necessarios para compreender o tipo de depressdo, subconjunto
dos sintomas, impacto da ideacdo suicida e sua relagdo com a atividade da doenca no LES.

O desenvolvimento de diretrizes, baseadas em evidéncias, é necessario para melhorar o diagnostico da
depressdo no LES. E como o risco de suicidio é alto, é importante uma avaliagdo sistematica para um
diagndstico precoce.

Como encaminhamento, podemos indicar a psicoterapia, a fim de que os pacientes possam
desenvolver recursos para lidar com uma doenca crénica, imprevisivel e multissistémica, bem como com
as possiveis consequéncias fisicas, emocionais e psicossociais dela decorrentes.

Grupos de apoio, podem ser criados e geridos dentro da instituicdo de saude, sejam com a presenca de
profissionais das mais diversas areas e/ou apenas profissionais da area de saude mental. Esses grupos
podem ajudar os pacientes no enfrentamento de problemas que possam estar corroborando com o
surgimento e manutengdo dos sintomas.

No cenario clinico, podemos pontuar que, caso esses pacientes ndo recebam a terapéutica adequada,
podem permanecer menos propensos a aderir as recomendacgdes de tratamento. Logo, podem sofrer
agravamento da doenga.

No gue concerne ao apoio social, podemos afirmar que é uma construcdo complexa e multifacetada,
ainda pouco investigado em pacientes com LES. Estudar esse tema é importante para elaborar e
implementar intervencdes que focam no apoio social para melhorar a saude.

Essas intervencbes podem ser inovadoras ou se pautar em experiéncias bem-sucedidas ja em curso.
Grupos de apoio na comunidade também podem atuar como suporte para 0s pacientes, corroborando para
uma melhor educacdo em saude para o LES, diminuindo o isolamento dos pacientes e facilitando uma
maior coordenacdo dos encaminhamentos para consultas, exames e internacoes.

Por fim, € oportuno mencionar que, sdo necessarios mais esforcos para conseguir uma melhor
caracterizacdo da populacdo com LES no Brasil, haja vista ao longo dos ultimos anos, varios estudos, em
diferentes paises, terem demonstrado que pacientes com LES, quando comparados com pessoas sem essa
patologia, necessitam de forma intensiva dos recursos de salde, o que demanda em custos substanciais
para o sistema publico.

Logo, o0 avanc¢o de pesquisas nessa area, especialmente sobre epidemiologia da doenca, bem como uma
maior compreensdo da relacdo entre depressdo e LES, e como o apoio social atua positivamente no
enfrentamento da doenca, podem corroborar com o desenvolvimento de estratégias de cuidado mais
eficazes pelos profissionais de saude.

Além disso, podem contribuir, ainda, para a criagcdo de politicas publicas, favorecendo uma melhor
assisténcia aos pacientes de forma integral. Infelizmente, os psicologos ainda ndo se interessam de forma
expressiva na publicacao de estudos nessa area, especificamente quando trata-se de préaticas interventivas.

Entre algumas limitagOes que podemos mencionar neste trabalho, temos que as conclusdes resultaram
de uma amostra pequena. Portanto, os resultados devem ser interpretados com cuidado. Somado a isso, 0s
dados aqui expostos, foram autorrelatados, o que pode interferir nos resultados, uma vez que a percepcao
de um paciente com sintomas depressivos pode sofrer alteracao.
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