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RESUMO

O Lupus eritematoso sistémico (LES) € uma doenga reumatica crénica de origem
autoimune, cujos sintomas se manifestam em diversos 6rgéos e sistemas. Tendo em vista que o
LES é uma doenga sistémica que abrange inimeros aspectos da vida da populacdo feminina,
uma perspectiva intrinseca que demonstra a particularidade da auto percep¢do da mulher sobre
sua doenca e a amplitude das consequéncias do LES na qualidade de vida, se faz necessaria.
Dentre as manifestacdes, as cutaneas e de mucosa sdo de significativa relevancia, pois
interferem na percepgédo pessoal dos pacientes quanto a seus corpos. Diante do exposto, neste
estudo qualitativo realizar-se-& uma analise acerca dos impactos do LES na autoimagem e
autoestima dos pacientes diagnosticados. A investigacdo se dara através da revisdo da
bibliografia e documentacdo nas bases de dados Scielo, PubMed, GoogleAcademics. Em
sintese, dada a importancia da percep¢do das mulheres em relacdo aos impactos do LUpus
eritematoso sistémico (LES) para o contexto hodierno, principalmente no comprometimento na
autoimagem e autoestima, a pesquisa traz notoriedade e relevancia para o aprofundamento do
conhecimento sobre as reverberagdes no contexto de cada paciente e reflexdo das repercussdes
sociais e psicologicas tendo como enfoque a percepg¢édo dos pacientes sobre seus corpos apds o

diagndstico, bem como as repercussdes do tratamento.

Palavras-chaves: Lupus eritematoso sistémico; mulher; imagem corpora
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1- INTRODUCAO

A presente pesquisa estd inserida nos estudos que contemplam a temética do Lupus
Eritematoso Sistémico (LES), que se caracteriza como um desafio para os profissionais que 0
diagnosticam e o tratam, bem como para aqueles que com a doenga convivem. Coexisténcia
essa que se da por mais de 2.000 anos, em que lesdes de pele sdo vilanizadas e vistas como tabu
pela sociedade. A veracidade deste fato é evidenciada através do significado dado a palavra
“lapus”, no século XIII, que se traduz do latim como “lobo”, aluséo criada pois acreditava-se
que a doenga “roia e comia carne”, assim como os lobos (TSOKOS, 2011).

No contexto hodierno, apesar dos avancgos cientificos e medicinais a respeito do LES,
esta ainda € uma doenca responsavel por distirbios psicoldgicos, experiéncias negativas em
relacionamentos, baixa auto estima e sofrimento diante do desconhecido, para aqueles que
coexistem com o diagndéstico da doenca (BRITTO et al. 2014). Como descrito por CUNHA,
2019: “a deformidade na pele afeta o comportamento da pessoa e do grupo que, por sua vez,
com o seu comportamento prejudica o senso subjetivo que a pessoa tem da deformidade”. O
LES, existindo como uma doenca que dispde das afeccbes de pele como sintomas dominantes,
se enquadra ao longo da histéria como uma patologia responsavel por danos de carater
biopsicossocial no individuo portador.

Cabe ressaltar as diferencas conceituais entre 0s termos autoimagem e autoestima; O
primeiro esta relacionado a imagem que o individuo tem sobre si mesmo (BRITTO, 2015), este
conceito possui funcdo adaptativa, pois influencia na construcéo da percepcdo pessoal, e dessa
forma permite alteragdes em suas projecdes futuras, por meio da incorporacdo de memorias
significativas e andlise dos tracos e valores pessoais (SCHULTHEISZ, 2013). O segundo
conceito, entdo, se refletira na forma como uma pessoa se aprecia, e esta avaliacdo pessoal sobre
si pode se apresentar de negativa ou positiva (BRITTO,2015), evidenciada na resposta dada
pelo individuo as diversas situacdes da vida. Dessa forma, a auto estima é um indicador de
salde mental por interferir no bem estar e na qualidade de vida da popula¢do (SCHULTHEISZ,
2013).

De acordo com Teixeira (2016): "as feminilidades e masculinidades sdo ideais
culturalmente produzidas (...) e que dizem respeito a comportamentos que sdo socialmente
sancionados”. Teixeira ressalta também a construgdo dos papéis sociais femininos e masculinos
ao longo da historia, estabelecendo as mulheres a esfera domeéstica, enquanto ao masculino era
determinada a posicdo de sucesso e amparo financeiro. No contexto atual, apesar de as mulheres

terem alcangado um espaco de relevancia social, ainda é cobrado feminilidade destas, de tal



forma que uma mulher de sucesso necessariamente é uma mulher bem-vestida e elegante, com
aparéncia impecavel e sem falhas.

Atentando-se a premissa de que o LES é uma doenca de maior prevaléncia no género
feminino, chegando a uma proporcdo de até uma a cada nove mulheres acometidas em
comparacdo ao género masculino (BOELTZ, 2019), e tendo em conta a maior cobranca estética
sobre as mulheres, cabe ressaltar a indispensabilidade de um estudo concentrado na correlagdo
entre esses dois fatores.



2 - OBJETIVOS
OBJETIVO GERAL
Avaliar a relacdo dos pacientes em frente aos impactos do LUpus Eritematoso Sistémico (LES)

na autoimagem e autoestima.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
e Caracterizar o cenario do LES no contexto atual
e Revisar a literatura existente sobre o LES e os reflexos na imagem corporal da mulher
e Analisar os impactos do LUpus eritematoso sistémico e seu tratamento na autoimagem

e autoestima da mulher.



3 - FUNDAMENTACAO TEORICA

O Lapus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca reumatica cronica de origem
autoimune, cujos sintomas se manifestam em diversos 6rgdos e sistemas, variando entre estados
de remisséo e ativacdo. No contexto hodierno, o LES acomete cerca de 65.000 brasileiros, sendo
a maioria mulheres no periodo reprodutivo, de 20 a 45 anos (HOCHBERG, 2016). O autor
ainda caracteriza a doenga como mais prevalente e com maiores indices de mortalidade em
mulheres afrodescendentes, sendo estes indices trés a quatro vezes maiores quando comparados
a mulheres de outras etnias.

De acordo com a Sociedade Brasileira de Reumatologia, embora ndo se tenha causa
esclarecida para a doenca, sabe-se que fatores genéticos, hormonais e ambientais participam de
seu desenvolvimento. Entre esses fatores, destaca-se a producdo de autoanticorpos, que se
traduzem como imunoglobulinas produzidas em resposta aos auto-antigenos, como parte da
imunidade adaptativa e humoral aos constituintes do proprio organismo. A sua presenca nao
indica doenca autoimune, todavia, no LES estes autoanticorpos possuem papel patogénico. Os
anticorpos antinucleares (ANA) estdo presentes em pelo menos 95% dos pacientes com LES.
Anticorpos anti-DNA de dupla hélice (dsDNA), anti-Smith (anti-Sm), anti-Ro e anti-La
também s&o caracteristicos (HOCHBERG, 2016).

O LES é uma doenga multissistémica com manifestacdes que podem ser constitucionais
ou especificas, a depender dos 6rgéos e sistemas envolvidos. Esta, acomete principalmente as
articulacdes, a pele, o sistema vascular, as membranas serosas € mucosas, 0S rins e 0 cérebro
(FREIRE et al, 2011).

Esses sintomas, por se apresentarem de forma aparente, sao responsaveis por mudancas
na percepcao pessoal das pacientes quanto a seus corpos com o isolamento social, corporal e a
negacao dos sintomas da doenga com maquiagens e camuflagens (BRITTO P. 2015). De acordo
com Lima et al (2018), 92,9% das mulheres abordadas em seu estudo reagiram de forma
negativa ao diagndstico de LES, o que acarretou problemas emocionais, como a baixa
autoestima.

Diante da atual complexidade dos padrdes estéticos impostos na sociedade,
principalmente no que tange a aparéncia feminina, a dualidade entre um corpo saudavel e aquele
socialmente definido traz discussdes sobre a paradoxalidade da midia e como esta é um fator
de opressdo na vida feminina, que se enraiza nos pensamentos e pré-conceitos do corpo social
como um todo. Ao se tratar da pressdo estética na atualidade, sabe-se que a imposicdo ainda é

maior sobre o género feminino, portanto, cabe aqui a relevancia de se discutir a tematica,



levando em consideracdo que ela afeta diretamente a percepcéo corporal e a autoimagem das
mulheres.

A feminilidade esta fundamentada na estrutura social, o que conduz o modo de perceber
0 proprio corpo e os corpos de outrem, manipulando o pensamento autocritico feminino, para
que entdo ela seja levada a implementar as suas préticas cotidianas estratégias para atingir os
padrdes socialmente estabelecidos (ALMEIDA, 2009). Associado ao fator social, é mister
salientar que a fisiopatologia da doenca pode afetar a aparéncia da paciente, bem como seu
estilo de vida. Consequentemente, as pacientes que apresentam LES tendem a apresentar uma
auto cobranga psicoldgica e social ainda mais forte que a ja observada na populacdo feminina
em geral.

Diante disso, Hochberg (2016) sugere o uso da medicacdo adequada como um
importante aliado no enfrentamento de tais sentimentos depreciativos que a paciente possa
apresentar. Segundo o autor, forma para essas mulheres se empoderarem e reaverem a
autoestima e confianga sobre seu corpo € através do tratamento medicamentoso, como farmacos
anti-inflamatorios, glicocorticoides, imunossupressores e antimalaricos, que visam a supressao
do quadro clinico (HOCHBERG, 2016).

Entretanto, as pacientes se queixam do uso continuo de medicamento, pois além dos
sintomas ndo cessaram por completo, a utilizacdo ininterrupta dos mesmos traz desconforto e
dificuldade na aderéncia a terapéutica, conforme apontado por Lima et al (2018). Dai a
importancia da associacdo com medidas ndo farmacoldgicas, como, sendo essas melhoras na
qualidade de vida, cessacdo do tabagismo, pratica de exercicio fisico, nutricdo balanceada e
outros tratamentos homeopaticos. que também proporcionam melhora na qualidade de vida e
um melhor prognostico.

Em sintese, o LES é uma patologia que engloba alteracGes na fisionomia feminina,
gerando impactos na visdo das mulheres diagnosticadas sobre si mesmas. Entende-se também
que a pele é subjetivamente um 6rgdo de comunicacdo social, estando esta ndo integra ou
andloga ao padrdo pressuposto, estigmatiza e reprime psicossocialmente um individuo, em
especial quando se trata do corpo feminino (YOSHINAGA et al, 2015).



4 - METODO

Optou-se pela Revisao Integrativa de Literatura (RIL) por considera-la um instrumento
da Préatica Baseada em Evidéncias (PBE), uma abordagem voltada ao cuidado clinico e ao
ensino fundamentado no conhecimento e na qualidade da evidéncia da pratica clinica.
Estabelecer os critérios para a selecdo da amostra (FREIRE, E.A.M.)— foram critérios de
inclusdo: artigos publicados em periddicos nacionais e internacionais no periodo 2015 a 2022
que utilizassem a tematica da autoimagem e da autoestima as pessoas com lUpus eritematoso
sistémico, com resumo e texto disponiveis na integra nos idiomas portugués, inglés e espanhol.
Critérios de exclusdo: artigos encontrados em mais de uma base de dados; abordagem sobre
autoimagem relacionada as doencas ndo dermatoldgicas e acesso on-line indisponivel.

A coleta dos dados realizou-se de janeiro a julho de 2022 por meio da busca on-line no
site da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), selecionando-se as bases de dados: Scientific
Electronic Library Online (SciELO), Google Académico (GoogleScholar) e United States
National Library of Medicine (PubMed). Os textos na integra foram obtidos nas bases de dados
citadas e utilizaram-se os Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS): Lupus Eritematoso
Sistémico (LES), imagem corporal, mulher e autoimagem. A palavra “autoestima” nao foi
inserida, pois no DeCS consta como sindnimo em portugués do descritor “autoimagem”.

Os descritores foram pesquisados separadamente e em combinacdo, adaptados para a
base de dados em questdo: LES e imagem corporal e mulher e autoimagem; LES e mulher e
autoimagem; LES e mulher e imagem corporal; LES e imagem corporal e autoimagem; LES e
imagem corporal; LES e mulher; LES e autoimagem; LES.

Com os descritores, na LILACS foram encontrados cerca de 1000 artigos, sendo 31
completos; na PubMed, foram encontrados dez artigos completos; na SciELO, foram
encontrados quatro artigos disponiveis na integra; na GoogleScholar, foram encontrados 13
artigos e 1 livro. O total foi de 31 artigos disponiveis. Dos quais 29 se adequavam ao objeto de
estudo, desse modo, estes artigos foram submetidos a analise de contetdo. Os demais foram
excluidos devido a repeticdo na base de dados ou por ndo estarem disponiveis por completo ou
por ndo responder a questao de pesquisa levantada nesta revisao.

A abordagem qualitativa aplicada neste estudo contribuira para a subjetividade da
analise, o que permite que se obtenham resultados singulares e pessoais que transcendem a

objetividade da pesquisa quantitativa.



5 - RESULTADOS E DISCUSSAO

Para a sua delimitacdo, foi construido um quadro demonstrativo com as categorias

delimitadas e sintese dos resultados e conclusdes

Categorias

Sintese dos resultados e conclusdes

Efeitos psicologicos
do Lupus Eritematoso
Sistémico

Doengas dermatoldgicas como o LES limitam a qualidade de vida do
paciente e podem levar inclusive a estigmatizagéo. (1)

Os relatos dos pacientes coincidem com os da literatura, que apontam
algumas caracteristicas como sendo imprescindiveis para a
reconstrugdo da autoimagem. A experiéncia humana, o curso da
doenca e a autoimagem interferem nas dimensdes fisicas, psicolégicas
e sociais. (8 € 9)

Os periodos de remisséo e exacerbacdo da doenca sdo vistos como
dias bons e dias ruins pelos proprios pacientes. (22)

A analise dos resultados mostra que novas erupgdes cutaneas, a alta
da ansiedade frente as alteracfes corporais (aumento de peso, queda
de cabelo) e da depressao foram associadas aos disturbios da imagem
corporal. (20 e 25)

Estratégias para o
alcance da qualidade
de vida

Cuidados multidisciplinares, recomendacdes gerais: ndo expor ao sol
e uso de protetor solar, preferéncia gravidez nos periodos de remissao
da doenca, contraindicado alcool e drogas, manter atividade fisica
regularmente (respeitando o periodo de crise). (2)

Dentre os fatores que pioram a qualidade de vida: idade avancada,
pobreza, menor nivel educacional, questbes comportamentais,
algumas manifestagdes clinicas e comorbidades. (6)

A imagem corporal, a gravidade da fadiga e a morbidade psicoldgica
devem ser monitoradas em pacientes com LES para promover a
qualidade de vida. (10)

Aprimorar a autoestima global dessa paciente grupos de apoio
buscando uma melhor qualidade de vida, incentivando ao tratamento
adequado antes da cronicidade da doenca. (11 e 12)

O uso da camuflagem cosmética melhorou a qualidade de vida de
pacientes com danos permanentes na pele por conta do LES. (16)

Utilizacdo de terapias alternativas se tornou bem comum. (19)

Pacientes com Lupus

De natureza multifatorial o LES é mais frequente em mulheres,
segundo estudo na taxa de 9:1(4), bem como outros estudos diversos
reafirmam a maior frequéncia nesse grupo populacional. (3, 9, 10, 14,
16, 18, 20 e 25)

O resultado materno-fetal é pior no LES quando as mulheres sofrem
crise de reativagdo durante a gravidez, podendo levar a:
prematuridade, dbito fetal e aborto. Os melhores desfechos materno-




fetais ocorrem quando a doenca esta em remissdo por pelo menos 6
meses anteriores a gestacao. (15)

Mentoria entre pares pode vir a reduzir a atividade da doenca, a
ansiedade e a depressdo além de ter uma boa relacéo custo beneficio
com economia pensando no custo de internagoes, tendo efeito positivo
no custo, utilizacdo e resultados na rede de saude. (24)

Lapus  Eritematoso [O LES pode comprometer de forma simultdnea ou sucessiva a
Sistémico integridade dos 0ssos, articulagdes, musculos, rins, coracdo, pulméao,
0s sistemas nervoso central, sanguineo, ocular, auditivo e tegumentar.
As manifestacdes e a gravidade da doenca variam de acordo com o
sistema acometido, origem racial/étnica e condi¢do socioecondmica
dos pacientes. (3)

De acordo com a Classificacdo Estatistica Internacional das Doencas
e Problemas Relacionados a Saude, em sua 102 revisdo (CID-10), o
Lapus Eritematoso Sistémico (LES), referido frequentemente como
Lupus, foi concebido dentre as doencas sistémicas do tecido
conjuntivo. (12)

Aberracdes do sistema imunologico, bem como fatores hereditarios,
hormonais e ambientais, contribuem para a expressdo de danos nos
orgaos. Imunocomplexos, autoanticorpos, linfécitos autorreativos,
células dendriticas e fatores locais estdo envolvidos nas manifestacdes
clinicas do LES. (25)

Os dados obtidos nesta pesquisa corroboram com os dados de (BRITTO,P.;
HOCHBERG, M.C. e PETROCCHI,V.) estudos esses nas bases Lilacs, SCIELO e PubMed, em
artigos publicados entre 2000 e 2012 além de revisdo sistematica de todos os artigos publicados
durante dez anos nas plataformas CINAHL, Scopus, and Web of Science.

O LES é uma doenca autoimune que afeta principalmente mulheres e geralmente se
apresenta com manifestacdes multiorganicas. Anormalidades do sistema imunolégico, bem
como fatores genéticos, hormonais e ambientais, podem levar a manifestacdes de danos nos
orgaos. Imunocomplexos, autoanticorpos, linfocitos autor reativos, células dendriticas e fatores
locais estdo todos envolvidos nas manifestacoes clinicas do LES. Os tratamentos atuais visam
uma melhor qualidade de vida dos pacientes, no entanto, ndo existe uma cura para LES e ha a

necessidade de manter um acompanhamento médico e terapéutico para melhores resultados.

6 — CONSIDERACOES GERAIS
A temética é atual, os diversos elementos e caminhos envolvidos determinam a ado¢éo

de abordagens terapéuticas para a doenca, sendo essa uma das doencas de mais dificil



diagndstico e tratamento. Ha uma necessidade urgente de medicina personalizada em pacientes
com LES.

Nesse sentido, cada paciente vai reagir de uma diferente maneira a doenca, além do
ciclo vicioso de inflamagdes todo o contexto de vivéncia social e clinica interferem no
agravamento do quadro, impossibilitando uma vida normal para o paciente, interferindo na
relacdo com a imagem corporal. Atualmente ndo existem estratégias especificas que consigam
melhorar a qualidade de vida como um todo.

No entanto, a avaliacdo da qualidade de vida deve ser parte necessaria de cada consulta
médica, levando em consideracdo elementos especificos como: fadiga, relacbes familiares,
impacto na vida profissional e social. Ao passo que diminuindo a distancia entre paciente e
médico facilita o planejamento do atendimento ao paciente e a adesdo ao tratamento. Além
disso, para cada paciente, precisamos definir a origem e 0s processos que levaram a
manifestacdo da doenca e projetar tratamentos adequados. Essas abordagens podem ser
demoradas e caras, mas, em ultima analise, podem ser mais direcionadas, bem-sucedidas e

econémicas do que as atuais.
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