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1 INTRODUCAO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES), relatado desde a década de 1850, € uma doenca
inflamatdria, cronica e multifatorial caracterizada por lesdes avermelhadas na face e pescoco,
bem como manifestacGes extracutaneas. Atualmente atinge cerca de 5 milhGes de pessoas no
mundo, e aproximadamente 65 mil no Brasil, sendo estimado que uma a cada 1700 mulheres
no pais seja portadora da doenca. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA,
2022).

A qualidade de vida (QV) de pacientes portadores de IUpus tende a ser sempre pior do
que a de pessoas saudaveis, mesmo durante os periodos de remisséo da doenga. Por ndo possuir
cura, o controle do IGpus necessita que o tratamento e os cuidados se facam presentes durante
toda a vida do paciente, 0 que na maioria dos casos leva a mudancas profundas em sua rotina e
habitos de vida. Nesse contexto, a familia se torna uma das principais fontes de apoio ao
portador de LES desde 0 momento do diagndstico, sendo este um periodo cercado por medos e
incertezas. Da mesma forma, periodos de estresse geralmente causados por problemas
familiares, ocupacionais e financeiros, por exemplo, sdo geralmente associados por pacientes
como desencadeantes de periodos de remissdo (SILVA et al.,, 2014). Desse modo, a
determinacdo da QV de um paciente leva em conta fatores ambientais, psicoldgicos, fisicos e
sociais (SILVA et al., 2012).

O ldpus ndo possui uma causa definida. Acredita-se que a combinacdo de fatores
hormonais e/ou ambientais em pacientes geneticamente predispostos pode vir a desencadear o
inicio dos sintomas. Entre os fatores ambientais mais descritos, estdo a exposicdo a luz
ultravioleta, uso de certos medicamentos (quinidina, hidroclorotiazida, hidralazina,
sinvastatina, etc.) e infecgéo pelo virus Epstein-Barr. Quanto aos fatores hormonais, a principal
associacgdo é feita em pacientes que fazem terapia hormonal com estrogénio (ZANETTE et al.,
2014).

Mudltiplos genes sdo apontados como um fator de predisposicédo ao LES, sendo estes
comumente descritos como genes de susceptibilidade ao LES (SESTAK & O’NEIL, 2007). Os
testes laboratoriais, no entanto, ndo séo especificos para o diagndstico do LES. Existem exames
que complementam a clinica do paciente para no fim fechar o diagnostico, como por exemplo,
exames de sangue, urina e anticorpo antinuclear, o que leva a um diagnostico tardio, comumente

interferindo na qualidade de vida do paciente.
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As manifestacdes clinicas da doenca em geral sdo pouco especificas, e dependem em
grande parte dos anticorpos presentes, rgdos afetados, células ou produtos das células atingidas
e da capacidade de o organismo corrigir essas deficiéncias. E comum que pacientes relatem
sintomas em um unico sistema, com outras manifestacdes aparecendo mais tarde. Inicialmente,
na maioria dos casos, sintomas cutaneos se fazem presentes, incluindo a erupgéo eritematosa
facial, lesdo aguda e a classica lesdo em asa de borboleta. Além das lesdes cuténeas, o LES
pode desencadear outros sintomas, tais como artrite, febre, queda de cabelo, fendmeno de
Raynaud (coloracdo de mdos e pés), cansaco, perda de peso, podendo desenvolver
complicagdes, como dano vascular, aterosclerose e doenca renal cronica (SARMA & WARD,
2011; PICELLLI, 2020). Danos irreversiveis em orgaos ainda sdo causas de reducdo permanente
da QV bem como de incapacidade de pacientes com LES, e podem levar a faléncia multipla de
6rgaos, independentemente do controle da doenga (PAWLAK-BUS & LESZCZYNSKI, 2022).
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

Realizar um levantamento de dados sobre dbitos por LES no Brasil;

Analisar a percepc¢do da populacdo a respeito da doenca.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS
e Aplicar um questionario online a fim de avaliar a percep¢do da populacdo brasileira
sobre a doenga;

e Levantar por meio da plataforma DATASUS dados sobre mortalidade por LES no Brasil
no periodo de 2010 a 2020;

e Consolidar dados provindos do questionario aplicado a populacdo em conjunto com 0s
dados do DATASUS;

e Elaborar e disponibilizar uma cartilha informativa com a finalidade de promover a

educacdo em salde sobre lapus.
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3 ARTIGO CIENTIFICO

Artigo Original

INCIDENCIA DE MORTALIDADE POR LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO NO
BRASIL E PERCEPCAO DA POPULACAO A RESPEITO DA DOENCA

ANGELI, I.}; PRENHOLATO, J.C.}; FERREIRA, T.B.}; TAUFNER, G. H.}; LOPES, S.R.!

! Departamento de Biomedicina, Escola Superior Sdo Francisco de Assis, Santa Teresa, Brasil

RESUMO

Introducao O ldpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca inflamatdria crénica de bases
autoimunes, conhecida por afetar diversas partes do organismo, entre elas a pele, as
articulacGes, o coragdo e os rins, podendo provocar diversas complicacBes que impactam na
qualidade de vida dos pacientes. Objetivo Realizar um levantamento de dados sobre 6bitos por
LES no Brasil bem como analisar a percepcao da populacao a respeito da doenca. Metodologia
O estudo consistiu em uma pesquisa de base transversal, descritiva e de carater qualitativo que
avaliou dados obtidos através do Departamento de Informatica do Sistema Unico de Sade,
relacionados ao numero de mortes da doenca. Também foi aplicado um questionario online
através da Plataforma Google Forms para avaliar a percep¢do da populacdo a respeito da
doenca; e com base nos resultados promoveu-se a educacdo em saude sobre o LES através de
uma cartilha digital. Resultado Foram identificadas 10.230 mortes por LES no Brasil entre
2010 e 2020, com uma incidéncia calculada de 5,03 mortes/100.000 habitantes; em relacdo ao
questionario, a partir da analise das 98 respostas obtidas, pode-se perceber que apesar de a
maioria dos participantes ja terem ouvido falar sobre lUpus, seu conhecimento a respeito da
doenca ainda € baixo. Com base nisso, na intengdo de promover a educacdo em saude, foi
confeccionada e disponibilizada uma cartilha digital com informagfes sobre a doenca.
Conclusdo Este estudo identificou a necessidade da realizacdo de mais estudos
epidemioldgicos sobre o LES no Brasil, principalmente fora da regido Sudeste, de modo a
evidenciar a realidade da doenga no pais. Além disso, concluiu-se que a adogdo de programas
de promocéo a salde continuos, bem como a realizacdo de estudos que promovam acdes de
educacdo em saude se fazem essenciais na formacdo do pensamento critico da populacdo a

respeito desse assunto.
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Palavras-chaves: lGpus eritematoso sistémico; qualidade de vida; mortalidade; educacdo em

salde; epidemiologia.

ABSTRACT

Introduction Systemic lupus erythematosus (SLE) is a chronic inflammatory disease of
autoimmune bases, known to affect different parts of the body, including the skin, joints, heart
and kidneys, which can cause several complications that impact on quality of life of patients.
Objective To carry out a survey of data on deaths from SLE in Brazil as well as to analyze the
population’s perception of the disease. Methodology The study consists of a cross-sectional,
descriptive and qualitative research of data obtained through the Informatics Department of the
Unified Health System, related to the number of deaths from the disease. An online concept
was also applied through the Google Forms Platform to assess the perception of respect for the
disease; and based on the results, health education on SLE was promoted through a digital
booklet. Result 10,230 SLE deaths were identified in Brazil between 2010 and 2020, with an
estimated incidence of 5.03 deaths/100,000 inhabitants; in relation to the questionnaire, from
the analysis of the 98 responses obtained, it could be seen that although most participants had
already heard about lupus, their knowledge about the disease is still low. Based on this, with
the intention of promoting health education, a digital booklet with information about the disease
was prepared and made available. Conclusion This study identified the need to carry out more
epidemiological studies on SLE in Brazil, mainly outside the Southeast region, in order to
highlight the reality of the disease in the country. In addition, it was concluded that the adoption
of continuous health promotion programs, as well as the carrying out of studies that promote
health education actions, are essential in the formation of the population’s critical thinking on

this subject.

Keywords: systemic lupus erythematosus; quality of life; mortality; health education;

epidemiology
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Introducéo

O lupus eritematoso sistémico (LES) € uma doenca inflamatéria crénica de base
autoimune, conhecida por afetar diversas partes do organismo, entre elas a pele, as articulagdes,
0 coracdo e os rins, podendo provocar diversas complicagdes que impactam na qualidade de
vida (QV) dos pacientes. Atualmente, estima-se que cerca de cinco milhdes de pessoas séo
portadoras dessa doenca, sendo que 90% destas sao mulheres em idade fértil (KUSNANTO et
al., 2018).

A QV de pacientes portadores de lUpus tende a ser pior do que a de pacientes com outras
doencas cronicas com um nivel semelhante de comprometimento fisico. Por ser uma doenca
multissistémica e que tem a dor como sintoma classico, além de geralmente alterar as
prioridades e projetos de vida de seus portadores, a qualidade de vida acaba muitas vezes por

ser um dos principais desafios para os pacientes (SILVA et al., 2012).

Sabe-se que ha uma relacdo entre a predisposicdo ao LES e fatores genéticos, como
polimorfismos, além de fatores ambientais, imunolédgicos e hormonais estarem associados ao
desenvolvimento da doenca, apesar de sua patogénese ainda ndo ter sido completamente
elucidada. A grande heterogeneidade de manifestagdes clinicas, muitas vezes inespecificas,
somada a falta de testes laboratoriais especificos para o LES costumam retardar o processo de
diagnostico e tratamento, o que pode impactar negativamente na QV dos pacientes (BORBA et
al., 2008).

O baixo conhecimento prévio de familiares e portadores de lUpus a respeito da doenca
contribui para o impacto inicial durante o periodo do diagndstico, criando um mal-estar que
eventualmente pode interferir na QV do paciente, visto que fatores como 0 estresse estdo
ligados a fisiopatologia da doenga (CORDEIRO & ANDRADE, 2013; SILVA et al., 2014).
Este fato pode estar associado a caréncia de estudos epidemiologicos sobre o LES no Brasil,
que se soma ao fato de que esta ndo é uma doenca de notificacdo compulséria, o que pode
mascarar a realidade da doenca no pais (VARGAS & ROMANO, 2009). Diante disso, é de se
esperar que o conhecimento da populagéo a respeito do LES seja precario em relagdo a outras
doengas.

Sabendo-se ainda que qualquer pessoa geneticamente predisposta pode desenvolver o
LES diante de algum estimulo ambiental ou hormonal, e que a familia representa uma das
principais unidades de cuidado ao portador de IUpus, a promog¢do do conhecimento a respeito
da doenca, especialmente a populacdo em geral, se faz necesséria para nortear o paciente em
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relacdo a sua condicdo, em beneficio de uma melhor qualidade de vida. Para tal, a presente
pesquisa investigou a percepcao a respeito do lipus na populagéo brasileira e avaliou o estado
da arte da doenca analisando dados disponiveis no DATASUS. Esses dados serviram de base

para acdes de promocéo de educacao em saude a respeito do LES.

Material e Métodos

Delineamento Experimental

O estudo consistiu em uma pesquisa de base transversal, descritiva e de carater
qualitativo cujo intuito foi avaliar dados obtidos através do Departamento de Informatica do
Sistema Unico de Satde (DATASUS), relacionados ao nimero de mortes da doenga. Também
foi aplicado um questionario online através da Plataforma Google Forms a fim de avaliar a

percepcao da populacdo a respeito da doenca.

Por fim, foi criada e disponibilizada uma cartilha digital (APENDICE 1), contendo as
principais informacdes acerca da doenca, como forma de promover a educacdo em salde para

conscientizacdo da populacéo.

Obtencéo de Dados

Os dados referentes a mortalidade por LES foram retirados do Sistema de Informacao
sobre Mortalidade (SIM) através da plataforma TABNET - DATASUS. Foram incluidos dados
referentes a Obitos pela categoria M32 (Lupus eritematoso disseminado) da Décima Reviséao da
Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10), presente no Capitulo XIII, que diz respeito
as Doencas do Sistema Musculoesquelético e Tecido Conjuntivo (COSTI et al, 2017). As
demais variaveis selecionadas foram: regido (Norte, Nordeste, Centro-Oeste, Sudeste e Sul),
ano do 6bito (2010 a 2020), faixa etaria, sexo (masculino e feminino) e cor/raca (parda, branca,
negra, amarela e indigena).

Para o célculo da incidéncia, foram utilizados dados de projecdo da populagéo brasileira

para o ano de 2015, calculados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE).
Aplicacdo de Questionério
As informac0es a respeito da percepcédo da populagéo sobre a doenga foram levantadas

por meio de um questionario online (APENDICE II) confeccionado com o auxilio da
16



plataforma Google Forms, adaptado e elaborado com base na literatura sobre LES disponivel
no Brasil. O questionario foi aberto no dia 16 de setembro 2022 e encerrado no dia 16 de
outubro de 2022, contando com a participacdo individuos maiores de 18 anos que concordaram
com o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido presente no questionario, sendo
compartilhado em aplicativos de mensagens e redes sociais com intuito de atingir o maior

nlmero de pessoas.

Andlise Estatistica

Para a analise estatistica, utilizou-se a contagem das respostas obtidas e aplicou-se o
percentual, organizando-as em planilha Microsoft Excel 2010, e os resultados apresentados em
forma de graficos. No que tange a aleatoriedade da amostragem, foram tomados todos 0s
cuidados possiveis para o sucesso na realizacdo da inferéncia estatistica (calculo de
frequéncias).

Resultados

Resultado de 6bitos

O presente estudo verificou um total de 10.230 mortes por LES no Brasil no periodo
entre 2010 e 2020. Houve um aumento do nimero de mortes por LES no decorrer dos 10 anos,

como se pode observar na figura 1.

Figura 1. Total de mortes anuais no Brasil por LES entre 2010 e 2020.

Mortalidade por LES por ano
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Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informacdes sobre Mortalidade — SIM.
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Em relacdo as regides, a maior parte dos ébitos ocorreu na regido sudeste (42,46%),
seguida por nordeste (23,92%), sul (13,40%), norte (10,29%) e centro-oeste (9,93%) (FIGURA
2). Os trés estados com maior nimero de mortes foram S&o Paulo, Rio de Janeiro e Minas
Gerais, gque juntos somam aproximadamente 41,01% de todos os Obitos no pais na ultima
década. Também foi calculada a taxa de mortes, do periodo avaliado, por 100.000 habitantes

foi exposta na tabela 1.

Figura 2. Total de mortes por LES no Brasil por regido entre 2010 e 2020.

Mortalidade por LES por regiao

S000

A500

A000
3500

3000

2500
2000
1500 1057 1571 1016
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Oeste
Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informacdes sobre Mortalidade — SIM.

Tabela 1. Incidéncia de mortes por LES por 100.000 habitantes no Brasil e em suas
regides entre 2010 e 2020.

Regido Populagéo estimada Total de 6bitos em 10
ano0s/100.000 habitantes
Brasil 203.475.683 5,03
Regido Norte 17.458.469 6,03
Regido Nordeste 55.828.194 4,38
Regido Sudeste 85.679.246 5,07
Regiédo Sul 29.067.145 4,72
Regido Centro-Oeste 15.442.629 6,58

Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informacdes sobre Mortalidade — SIM.
18



A maior parte dos 6bitos por LES foi de individuos do sexo feminino na faixa etéria
entre 30 e 39 anos, seguida pela faixa etaria de 40 a 49 anos e 20 e 29 anos (FIGURA 3). As
mortes por LES de pacientes do sexo feminino representam 88,91% dos casos, em comparacao
a 11,09% do sexo masculino, conforme exposto na figura 4. A maioria dos Obitos pertence a
etnia branca (44,07%), seguida pela parda (40,82%), preta (10,18%), amarela (0,48%), indigena
(0,33%) e ignorado (4,12%) (FIGURA5).

Figura 3. Numero de mortes por LES no Brasil por sexo e faixa etaria entre 2010 e
2020.

Mortalidade por LES por sexo e faixa etaria
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@ Total 5 9 44 258 | 649 | 1867 2079 2001 | 1529 1065 | 503 | 221 | 10230

Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informacdes sobre Mortalidade — SIM.

Figura 4. Mortalidade por LES no Brasil por sexo entre 2010 e 2020.

Mortalidade por LES por sexo
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Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informacdes sobre Mortalidade — SIM.
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Figura 5. Mortalidade por LES no Brasil por cor/raca entre 2010 e 2020.

Mortalidade por LES por cor/raca

HmBranca ™ Preta Amarela ™M Parda ®Indigena ™ lIgnorado

Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informag¢des sobre Mortalidade — SIM.

Resultados do questionario

Durante o periodo de vigéncia do questionario, foram obtidas 100 respostas, das quais
98 foram validas, sendo um voluntério excluido por ndo concordar com os termos da pesquisa
e outro ser menor de 18 anos. O maior numero de respostas foi do sexo feminino representando

67,35% em comparacdo a 32,65% do sexo masculino (FIGURA 6).

Figura 6. Numero de participantes do questionario por sexo.

Participantes do questionario por sexo

W Fem Masc

Fonte: Do autor, 2022.

Em relacédo ao estado de residéncia, o maior nimero de pessoas reside no Espirito Santo
(95,92%), seguido de Sao Paulo (3,06%) e Minas Gerais (1,02%) (FIGURA 7). Quando
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perguntados se trabalhavam na &rea da salde, 53,06% disseram que ndo, enquanto 46,93%
disseram que sim (FIGURA 8). No que se refere ao conhecimento sobre lGpus, 87,76%
disseram que ja ouviram falar a respeito da doenga, em contrapartida 12,24% responderam que

nunca ouviram falar sobre lupus (FIGURA 9).

Figura 7. Numero de participantes do questionario por estado de residéncia.

Participantes do questionario por estado

Fonte: Do autor, 2022.

Figura 8. Respostas sobre area de atuacao profissional.

Questao 1 - Trabalha na area da saude?

Sim Nado

Fonte: Do autor, 2022.
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Figura 9. Respostas sobre o conhecimento a respeito de LES.

Questao 2 - Ja ouviu falar sobre lGpus?

Sim N&o
Fonte: Do autor, 2022.

Quanto ao conhecimento da populacédo acerca dos tipos de ltpus (FIGURA 10), 48,98%
dos participantes disseram que os tipos de LES eram lUpus discoide, lUpus eritematoso
sisttmico, lupus neonatal e lUpus eritematoso sistémico idiopatico, em seguida IUpus
eritematoso sistémico, lUpus eritematoso sistémico idiopatico e lipus neonatal com 27,55% das

respostas, lGpus eritematoso sistémico e lupus neonatal (16,33%) e nenhuma das alternativas
(7,14%).

Figura 10. Respostas sobre quais os tipos de lupus.

Questao 3 - Quais sao os tipos de lupus?

Discoide, sistémico, neonatal e idiopatico m Sistémico, idiopatico e neonatal

W Sistémico e neonatal Nenhuma das alternativas
Fonte: Do autor, 2022.

Com relagdo as principais causas do LES os participantes podiam marcar mais de uma
alternativa (FIGURA 11). A mais escolhida, com 86,73% das respostas, foi fatores genéticos,
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seguida de fatores hormonais e/ou ambientais (56,12%), uso de certos medicamentos (20,41%),
exposicdo a luz ultravioleta (16,33%) e nenhuma das alternativas (4,08%). Apenas trés
participantes selecionaram todas as alternativas referentes as causas, enquanto 16 selecionaram
trés alternativas. A maioria dos participantes da pesquisa (63,27%) marcaram que ndo

conhecem portadores de LES, enquanto 36,73% disseram que conhecem (FIGURA 12).

Figura 11. Respostas sobre quais as causas de lUpus.

Questao 4 - Quais as principais causas do lUpus?

90 85
80
70
60 55
50
40
30 20
20 16
0 |

Genética Hormonal Medicamentos Luz UV Nenhuma

M Respostas Validas
Fonte: Do autor, 2022.
Figura 12. Respostas sobre o conhecimento de portadores de IUpus.

Questao 5 - Conhece alguém que é portador de
lupus?

Sim Ndo
Fonte: Do autor, 2022.

Quando perguntados se conheciam pessoas que ja foram internadas por conta do lGpus,
78,57% disseram que ndo, enquanto 21,43% das pessoas conheciam (FIGURA 13). Com
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relacdo ao conhecimento sobre pessoas que vieram a ébito por l0pus, 95,92% disseram que néo
conheciam, enquanto 4,08% disseram que sim (FIGURA 14).

Figura 13. Respostas sobre o conhecimento de internacdes por lUpus.

Questdo 6 - Conhece alguém que ja esteve
internado por conta de lupus?

Sim Ndo
Fonte: Do autor, 2022.
Figura 14. Respostas sobre o conhecimento de 6bitos por lUpus.

Questao 7 - Conhece alguém que veio a 6bito
por conta do lupus?

Sim Ndo
Fonte: Do autor, 2022.

A respeito da Gltima pergunta, sobre o conhecimento da populacdo sobre a existéncia
de uma rede publica de apoio para portadores de lUpus, foram obtidas 97 respostas, sendo que
duas foram excluidas por ndo se enquadrarem nos critérios da pesquisa e uma por nao ter sido
respondida. Entre estas respostas, 77,32% das pessoas responderam que ndo sabem se 0 servico
de saude de seus municipios oferece meio de tratamento e acompanhamento a portadores de
lUpus, enquanto 22,68% responderam que sim (FIGURA 15).
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Figura 15. Respostas sobre o conhecimento de servigos publicos de apoio ao
portador de lapus.

Questdo 8 - Sabe se o servigo de saude do seu
municipio oferece meio de tratamento e
acompanhamento para portadores de ltipus?

Sim Ndo

Fonte: Do autor, 2022.
Discussao

O presente estudo encontrou um total de 10.230 mortes registradas na categoria M32
(Lapus eritematoso disseminado) do CID-10 na década de 2010 a 2020. Isso representa um
aumento em comparacdo ao estudo realizado por Batista et al. (2017), que relataram 8.196
Obitos por LES no periodo entre 2005 e 2014. Esses autores também constataram um aumento
gradativo em relacdo ao nimero de Gbitos por ano, corroborando com os dados do presente
estudo, uma vez que apesar da oscilagdo nos indices de mortalidade ao longo dos anos, ainda

pode-se observar uma tendéncia do aumento progressivo das mortes por LES.

A taxa de mortalidade por LES no Brasil entre os anos de 2010 a 2020 foi de 5,03
0bitos/100.000 habitantes. Em outro estudo sobre a mortalidade por LES utilizando dados de
2002 a 2011, Costi et al. (2017), relataram uma incidéncia de 4,76 6bitos/100.000 habitantes, o
que representa um aumento na mortalidade pela doenca no pais entre os dois periodos. O mesmo
padrdo de aumento no nuimero de Obitos também se repete para a taxa de mortalidade nas
regides Centro-Oeste, Norte, Nordeste e Sul. Por outro lado, houve uma diminuicdo na taxa de
mortalidade na Regido Sudeste entre os periodos observados no trabalho de Costi e
colaboradores em 2017 (5,23 mortes por 100 mil habitantes) e no presente estudo (5,07 mortes

por 100 mil habitantes).

Apesar da regido Sudeste apresentar uma reducdo do nimero de o6bitos por 100 mil

habitantes, ela ainda é a regido em que ha o maior numero absoluto de mortes pela doenca, o
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que pode estar relacionado ao fato de esta ser a regido de maior densidade demogréfica do
Brasil. Além disso, é importante ressaltar que nos estados que registraram maior nimero de
Obitos durante o periodo estudado, respectivamente Sao Paulo, Rio de Janeiro e Minas Gerais,
encontram-se grande parte dos centros de referéncia em reumatologia, que atraem muitos
pacientes que saem de seus municipios de residéncia para buscarem melhor tratamento, o que
implica no registro dos 6bitos, que acabam por ser de ocorréncia e ndo residéncia, aumentando
0 nimero de Obitos nessa regido (BATISTA et al., 2017).

A regido Nordeste continua como segundo lugar no nimero de mortes por LES, com
23,9%, corroborando com os estudos feitos em 2002-2011 (COSTI et al., 2017), com 21,7%, e
em 2005-2014 com 23% (BATISTA et al., 2017). E possivel notar que houve um aumento
gradativo entres estes anos, apesar de a incidéncia de ébitos a cada 100 mil habitantes por LES
no Nordeste ainda ser a menor entre todas as regides. No entanto, segundo o Programa das
Nacdes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD), as regides Norte e Nordeste possuem 0s
estados com menor Indice de Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM) do Brasil, o que
acarreta em significativas deficiéncias socioecondmicas e principalmente na rede de salde
publica destes estados (VILAR, RODRIGUES & SATO, 2003; COSTI et al., 2017). Ainda
segundo o IBGE, ha uma elevada taxa de subnotificacdo de 6bitos e de causas de morte nessas
regibes, o que pode ajudar a explicar o fato de a regido Nordeste apresentar uma taxa de
mortalidade abaixo do esperado, considerando ainda que o LES ndo é uma doenca de
notificacdo compulséria. Portanto, € preciso que sejam realizadas mais investigacoes
epidemioldgicas fora da regido Sudeste para que se possa comparar a mortalidade entre as

regides brasileiras.

A regido Sul se manteve como a terceira regido brasileira com o maior nimero de mortes
por LES entre 2010-2020 (13,4%), se comparado com o estudo feito por Costi e colaboradores
(2017) entre 2002-2011 (14%) e por Batista e colaboradores (2017) entre 2005-2014 (13%).
Por outro lado, em comparagdo com estes trabalhos, o presente estudo mostrou uma inversao
de lugar no nimero de mortes entre a regido Centro-Oeste e Norte, que costumava ocupar o
ultimo lugar. Apesar disso, a incidéncia de 6Obitos por 100.000 habitantes na regido Centro-
Oeste ainda € superior a da regido Norte, principalmente devido as diferencas entre 0 numero

de habitantes dessas regides.

Em relacdo a mortalidade por sexo, a maior parte dos 6bitos ocorreu em individuos do

sexo feminino (88,91% dos casos) em idade fértil, sendo mais prevalente na faixa etaria de 30
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a 39 anos, seguida por 40 a 49 anos e 20 e 29 anos, corroborando com os dados fornecidos pela
Sociedade Brasileira de Reumatologia, bem como com outros estudos (FARIAS et al., 2022;
SANTOS et al., 2022). A literatura tradicionalmente associa a maior prevaléncia e severidade
da doenca em mulheres a fatores hormonais, principalmente relacionados ao estrogénio, o que
pode esclarecer o fato de a doenca se manifestar de maneira mais exacerbada em mulheres que
realizam terapia de reposi¢do hormonal & base de estrogénio (ZANETTE et al., 2014; VENZO
& NAVARROS, 2022).

Este trabalho constatou uma maior mortalidade por LES em pacientes que se
autodeclararam brancos (44,07%), seguido por pardos (40,82%) e pretos (10,18%). Esses
resultados corroboram com outros estudos feitos no Brasil (VILAR, RODRIGUES & SATO,
2003; COSTl et al., 2017). No entanto, h& dados na literatura que indicam uma maior incidéncia
e severidade das manifestagdes clinicas em pessoas pretas do que em caucasianos (CERVERA
et al, 2003; SILVA, 2014). Um estudo realizado em Natal/RN, que apontou uma incidéncia de
LES de 8,7 por 100.000 habitantes ao ano, bem como maior prevaléncia em brancos, levantou
uma questdo sobre a dificuldade que ha em classificar a populacdo brasileira em relacdo a
raca/cor (VILAR, RODRIGUES & SATO, 2003). Nesse mesmo estudo, Vilar, Rodrigues e
Sato (2003), foi levantada a hip6tese de que um maior indice de raios ultravioleta (UV) em
Natal, assim como diferencas socioeconémicas em relacdo a outras regides do Brasil, possam
estar associadas & maior prevaléncia e severidade do LES nessa populagéo, o que abre margem
para se questionar se a maior mortalidade por LES em pacientes brancos esta associada a maior
sensibilidade desses individuos a radiacdo UV (LOPES, SOUSA & LIBERA, 2018).

Em relacdo a percepcdo da populacdo a respeito da doenca, o questionario aplicado
evidenciou que apesar de a maioria dos participantes (87,75%) ja terem ouvido falar sobre
lUpus, seu conhecimento a respeito da doenca ainda é baixo, dada a divisao que ha nas respostas
seguintes, mesmo sendo em sua maioria trabalhadores ou estudantes da area de saude. Grande
parte dos participantes nunca teve contato com portadores de IUpus, tampouco conhecem as
possiveis manifestacGes e fatores de risco da doenca, visto que hd uma maior distribuicéo entre
as respostas que dizem respeito aos tipos e causas de LES. Quanto a este ultimo tépico, muitas
pessoas apontam para fatores genéticos, hormonais e ambientais como causas de LES, no
entanto o conhecimento a respeito da influéncia de medicamentos e exposicdo aos raios
ultravioleta no aparecimento da doenca é pouco conhecido. Estes resultados podem estar
relacionados ao menor numero de mortes por LES no estado do Espirito Santo (149) em

comparagcdo com 0s outros estados da regido Sudeste no periodo de 2010 a 2020. Portanto,
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considerando que a maioria dos participantes do questionario reside no Espirito Santo, é
possivel que as pessoas ndo conhegam tanto sobre a doenca.

Cordeiro & Andrade (2013) realizam uma analise sobre a percepcdo dos familiares de
portadores de lUpus, apontando que o pouco conhecimento sobre a doenca leva a um sentimento
de angustia e ansiedade tanto antes como apds o diagnostico. O sofrimento, portanto, ndo afeta
apenas o paciente, como também sua familia, o que tem fortes implica¢Ges psicossomaticas que
podem afetar na evolucdo da doenca, como relatam Aradjo & Traverso-Yépez (2007). Ainda
em relacdo a esse Ultimo estudo, os participantes relatam a influéncia de aspectos emocionais
no reaparecimento dos sintomas, mais uma vez demonstrando que fatores como depressdo e

estresse podem piorar o prognostico da doenca.

Em outro estudo, que trata da percepc¢do da qualidade de vida em mulheres portadoras
de LES, entre as principais queixas apresentadas pelas participantes, destacam-se as limitagoes
geradas pela atividade da doenca, que em muitos casos impedem as pacientes de cumprir com
cargas horarias fixas, levando-as a realizar atividades autbnomas. As dificuldades de locomocéo
geradas principalmente por sintomas como fadiga, manifestacdes articulares e
musculoesqueléticas muitas vezes acabam por impedir a realizagdo de atividades simples do
dia-a-dia, acarretando em uma situagéo de recluséo. Nesse contexto, a estrutura familiar se faz
uma importante forma de apoio ao portador de LES, visto que a falta deste € citada como um
dos principais fatores que acarretam em uma menor qualidade de vida das pacientes,
principalmente devido a questdes de saude mental (SILVA et al., 2014). Outro trabalho
realizado em 2020 aponta para uma maior incidéncia de sintomas neurolégicos em pacientes
com LES durante a pandemia de Covid-19 em comparacdo a populacdo em geral, mostrando
um aumento de 3.6 vezes no risco de sintomas de ansiedade, 4.1 vezes na severidade de quadros
depressivos e 6.7 vezes na ocorréncia de distirbios do sono (WANKOWICZ, SZYLINSKA &
ROTTER, 2020).

A maior parte dos participantes deste estudo (77,32%) relatou que nédo sabe se o servico
de satde de seu municipio oferece tratamento e acompanhamento aos portadores de LES,
enquanto apenas 22,68% responderam que conhecem. De acordo com a literatura, o tratamento
do LES é continuo, e realizado conforme a ocorréncia e a gravidade das manifestacoes clinicas
apresentadas por cada paciente, envolvendo medidas medicamentosas e ndo-medicamentosas.
Entre os principais medicamentos utilizados no tratamento do lupus, estdo os glicocorticoides,

antimalaricos, anti-inflamatérios ndo esteroides e imunossupressores (MINISTERIO DA
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SAUDE, 2013; SILVA et al., 2021). O uso recorrente destes farmacos costuma ser um motivo
de preocupacdo entre os portadores de LES, ndo apenas devido aos possiveis efeitos adversos,
mas também quanto aos gastos necessarios para manter o tratamento. Dessa forma, o apoio
oferecido pelo Sistema Unico de Satde (SUS), tanto com o acompanhamento especializado
quanto com a distribuigéo gratuita de medicamentos para o tratamento da doenca, traz otimismo
e seguranca aos pacientes. Por outro lado, ainda ha outros gastos ndo contemplados pelo SUS,
que incluem protetores solares e medicamentos para tratamento de infeccdes que possam vir a

ocorrer devido ao uso constante de imunossupressores (SILVA et al., 2014).

A partir da analise dos resultados deste trabalho, cabe ressaltar a importancia da
educacdo em salde para a conscientizacdo popular a respeito do ltpus, de modo a desfazer os
estimas e preconceitos com 0s quais 0s portadores dessa doenca ainda lidam (CORDEIRO &
ANDRADE, 2013). Assim, para contribuir com a informacdo a respeito da doenca foi
distribuida virtualmente uma cartilha informativa com conceitos basicos sobre a doenca.
Diversos estudos discutem sobre a importancia da educacdo em salde para a melhoria da
qualidade de vida da populagéo, enfatizando a necessidade de tornar cada vez mais presente o
acesso a informagdo nos mais diversos espacos, com o objetivo de formar individuos que
possuam um pensamento critico e reflexivo acerca da saude coletiva (FALKENBERG et al.
2014; BUSS et al., 2020).

Concluséao

O lapus eritematoso sistémico é uma doenca cronica de carater autoimune, que possuli
etiologia complexa e dificil diagndstico, sendo responsavel por afetar a qualidade de vida de
seus portadores tanto na dimensdo fisica quanto psicoldgica e social. Apesar dos avangos na
terapéutica e no diagnostico do LES nos ultimos anos, o presente estudo constatou um aumento
na mortalidade pela doenca no Brasil no periodo entre 2010 a 2020, em comparagdo com anos
anteriores. Acredita-se ainda que a mortalidade por LES é subestimada devido a alta taxa de
subnotificacdo, principalmente nos estados da regido Norte e Nordeste. Além disso, ha uma
escassez de estudos epidemioldgicos sobre a doenca no pais, o que pode mascarar a realidade
da mortalidade por LES na populacgéo brasileira. Nesse sentido, este estudo buscou ser pioneiro

no levantamento da percepcédo popular a respeito do LES.

A partir da andlise dos resultados do questionario aplicado, este estudo pdde perceber
que apesar de muitas pessoas ja terem ouvido falar sobre lupus, o conhecimento da populagéo

a respeito da realidade da doenca ainda € superficial. Com base nisso, ressalta-se a importancia
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da promocdo da saude por meio de acdes de educacdo em diversas areas da comunidade, de
modo a ampliar o conhecimento da populagdo acerca de habitos e cuidados que possam
melhorar sua qualidade de vida, alem de desmistificar o processo de adoecimento que se torna
um estigma para portadores de diversas condi¢Ges, como o lGpus. Desse modo, a adocéo de
programas de promocao a salde continuos, bem como a realizacdo de estudos que promovam
acOes de educacdo em saude se fazem essenciais na formagdo do pensamento critico da

populacéo a respeito desse assunto.
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4 PERSPECTIVAS FUTURAS

O presente estudo teve como objetivo levantar e analisar dados sobre a percepgéo da
populacédo a respeito do LES, relacionando com dados epidemioldgicos retirados da literatura
e do Sistema de Informacdo sobre Mortalidade (SIM) através da plataforma TABNET -
DATASUS, além de promover educacdo em saude a respeito da doenca. Como levantado
anteriormente, a realidade da doenca no Brasil ainda é controversa, devido ao alto indice de
subnotificacdo de dados de morte, principalmente nas regides Norte e Nordeste. Além disso,
ainda ha poucos trabalhos a respeito da epidemiologia do LES, principalmente fora da regiao
Sudeste. Sendo assim, externa-se a esperanca de que este trabalho contribua e sirva de base para
outros estudos que virdo, principalmente no que diz respeito a promocao da educagdo em saude,
atualizacdo nos bancos de dados disponibilizados, bem como o preenchimento correto das
informacdes de mortalidade para que se mostre a verdadeira realidade. Neste estudo, a partir da
comparacdo com outros trabalhos, foi possivel constatar uma tendéncia ao aumento da
mortalidade por LES no Brasil ao longo dos anos, apesar da queda evidenciada no ano de 2020.
Com isso, espera-se que futuros estudos possam pesquisar mais a respeito destas variagoes e
das possiveis implicacdes que a pandemia do novo coronavirus possa ter tido na mortalidade
por LES.
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APENDICES

Apéndice | — Cartilha informativa sobre lGpus.

Voceée sabe o
que e Lupus?

E uma doenga inflamatdria e autocimune, conhecida por
afetar diversas partes do organismo, entre elas a pele,
as articulagdes, o sangue e os rins, podendo provocar

diversas complicagoes.

N 7
Quais os = ~
tipos? 2NN
e Lupus Discdide; Causas
= Lupus Eritematoso Acredita-se que a
Sistémico; combinagdo de fatores
= Lupus Eritematoso hormonais e/ou ambientais
Sistémico em pacientes geneticamente
Idiopdtico; predispostos sejam as
’ ‘ e Lupus Neonatal. principais causas que podem

desencadear o Lupus.

Manifestagoes
Clinicas

As principais manifestagoes
clinicas sdo:
* Erupgdo eritematosa facial;
e Lesdo em asa de borboletq;
Lesdo aguda.
QOutras manifestagdes incluem:
» Artrite, febre, queda de
cabelo, cansago, perda de
peso e doencga renal.

Prevaléncia

Atualmente cerca de cinco
milhdes de pessoas sdo
portadoras, sendo em 90%
dos casos mulheres em

idade fértil.

=n- Fique Atento
= Se possuir algum caso de lupus em sua
- familia ou se apresentar alguma
uz‘ manifestagdo clinica da doenca, procure o
| S atendimento na unidade de saude mais
= préxima da sua casa.

N LEMBRE-SE

Discentes do curso de - -
j Senwcton LUPUS NAO E UMA DOENGA
sedicn Gonvets Pratneiats CONTAGIOSA



Apéndice Il — Questionario para avaliacdo da percepg¢do da populacédo a respeito de lapus.

0512022 13:04 PREVALENCIA DO LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICS E F'ERGEF’T,'.’L-EI SIOERE A DOENGA

PREVALENCIA DO LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO E
PERCEPCAO SOBRE A DOENCA

Prezado () participante,

Este questicnario faz parte de um projeto de pesquisa cujo objetivo € analisar a
PREVALENCIA DO LUPUS ERITEMATOSD SISTEMICO E PERCEPCAC SOBRE A DOENGA
NO ESTADO D0 ESPIRITO SANTO.

A participagdo nesse estudo € voluntaria e se vocé decidir ndo participar ou quiser
desistir de continuar em gualguer momento, tem absoluta liberdade de fazé-lo. Na
publicagdo dos resultados desta pesguisa, sua identidade serd mantida no mais rigoroso
sigilo. Serdo omitidas todas as informactes que permitam idemtifica-lo (a).

Quaisquer duvidas relativas & pesquisa poderdo ser esclarecidas pelos pesquisadores
responsaveis lzabela Angeli, Jedson Carvalho & Thaysla Bravo Femreira, atraves dos e-
mails: angeliisabelaB26@gmail.com, jedscp@gmail.com ou thaysla33@gmail com e
telefones: (27) 99606-1471, (27) 098061486 e (27) 09686-0335.

*Obrigatario

1. E-mail *

2. Concorda com os termos da pesquisa 7 *

Marcar apenas uma oval.
I Sim

Mo

3 Sexo *

Marcar apenas uma oval.

| Feminino

) Masculino

hiips=idocs. google. comiformsid' ighd uFOtmdgd W Lp X FToc T84 wIRsBoim DK T- B/ dit 14
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4

hiips-lidocs. googie. com Tormsd' ighd 1uFOimagg W REpX FROc T3V AvIRsBg Im Ok T-Biedit

FREVALENCIA DO LUPUS ERITEMATOS0 BISTEMICT E FEHCEP';JD SOBRE A DOBENCA

Idade *

Marcar apenas uma oval.

[ Maior de 18 2nas

[ Menor de 18 anos

Trabalha na area da salde 7 *

Marcar apenas uma oval.

Em gual Estado vocé reside 7 *

Ja ouviu falar sobre Lipus 7 *

Marcar apenas uma oval.

) Sim

—
I JMao

Quais 530 os tipos de Lipus 7 *
Marcar apenas uma oval.

) Lipus discoide, lipus eritematoso sistémico, kipus neonatal e kipus eritematose

sistémico idiopatico;

[ Lipus eritematosos sistémico, lipus eritematoso sistémico idiopdtico e lipus

necnatal;

=

[ Menhuma das altemiativas.

[ Lipus eritematoso sistémico e Wipus neonatal;

2id
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9.

10

11.

1z

FREVALENCIA DO LUPUS ERITEMATOS0 BISTEMICT E F'EHCEF";J.D SOBRE A DOBENCA

Cludis sdo as principais causas do Lapus 7 *

Dica: vocé pode marcar mais de uma alternativa.

Margue todas que se aplicam.

|:| Fatores hormonais;

[] Expasicéo a luz ultravioleta;
|:| Fatores genéticos;

[] use de certos medicamentos;
|:| Menhuma das alernativas.

Conhece alguém que & portador de Ldpus 7 *
Marcar apenas uma oval.
) sim

' 5 -
L | Mao

Conhece alguém gue ja esteve intemado por conta do Lapus 7 *
Marcar apenas uma oval
) sim

(I Mao

Conhece alguém gue veio a obito por conta do lopus 7 *
Marcar apenas uma oval
1 Sim

R
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13, Vocé sabe se o senvigo de salde do seu municipio oferece meio de tratamento

e acompanhamento para portadores de Wpus ?

Marcar apenas uma oval.

i ™ .
) Sim

r

I ) Mao

Este contedds ndo fol criada nam aprovade pelo Google.

Google Formularios

hiips-lidocs. googie. com Tormsd' ighd 1uFOimagg W REpX FROc T3V AvIRsBg Im Ok T-Biedit

4id
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