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RESUMO EXECUTIVO

Esta SEQ objetivou abordar a experiéncia de pacientes, familiares e cuidadores
(formais ou informais) com o tratamento medicamentoso para LUpus Eritematoso
Sistémico (LES) em contexto extra-hospitalar. As buscas foram realizadas nas bases
de dados Medline via Pubmed, Cumulative Index to Nursing & Allied Health
(CINAHL) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs).
Foram incluidos 17 artigos, os quais foram avaliados em relacdo a sua qualidade
(Critical Appraisal Skills Programme - CASP), confiabilidade dos achados (GRADE-
CERQual) e cujo conteudo foi submetido a analise tematica de conteddo. Dessa
forma, foram obtidos 15 achados relacionados a trés tematicas centrais:
autoimagem e aparéncia, LES enquanto doenca crbnica e experiéncia com a

terapia medicamentosa.

Pode-se dizer que pacientes, familiares e cuidadores tém uma relacdo com o
tratamento medicamentoso marcada pela ambivaléncia. Ao mesmo tempo em
qgue esses atores, de modo geral, demonstram acreditar na efetividade da
terapéutica farmacoldgica, no entanto, também demonstram desconfianca em
relacdo a necessidade de manter o seu uso constante, principalmente nos
momentos em que o LES estd controlado ou com manifestacao de sintomatologia
leve. Esse aspecto, junto a forte ocorréncia de efeitos adversos atrelada ao uso de
uma grande quantidade de farmacos e dosagens a serem tomadas ao longo do
dia, mostram-se como um obstaculo ao incremento da adesdo terapéutica. Esta,
segundo os achados, €& inversamente proporcional a ocorréncia de efeitos
adversos. De todo modo, observa-se a expectativa de gque surjam medicamentos

gue curem ou tenham uma repercussao mais significativa no curso da doenca.
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1. SINTESE DE EVIDENCIA QUALITATIVA

Esta SEQ objetivou abordar a experiéncia de pacientes, familiares e cuidadores
(formais ou informais) com o tratamento medicamentoso para LUpus Eritematoso
Sistémico (LES) em contexto extra-hospitalar. Para tanto, utilizou-se o acrénimo
PICo - Populacao, fenbmeno de Interesse e Contexto — na elaboracao da pergunta

de pesquisa (ver Quadro ).

Quadro 1- Pergunta de pesquisa

Pacientes com LES, familiares e cuidadores (formais ou

Populacao . .
pulac informais

Fendomeno de

. Tratamento medicamentoso para LES
interesse

Contexto Contexto extra-hospitalar

Qual a experiéncia de pacientes, familiares e cuidadores
(formais ou informais) com o tratamento medicamentoso
para LES em contexto extra-hospitalar?

Pergunta de
pesquisa

1.1 CRITERIOS DE INCLUSAO

e Estudos qualitativos ou mistos disponiveis na integra (artigos, teses e
dissertacoes).

e Estudos que abordem experiéncia com o tratamento medicamentoso
para LES.

1.2 CRITERIOS DE EXCLUSAO

e FEstudos que sejam restritos ao contexto de internacdes e cuidados
intensivos.

e Estudos observacionais ou com dados de mundo real baseados em
dados quantitativos.

£¥ Conitec
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e Estudos publicados em outros idiomas que Nnao sejam portugués, inglés
ou espanhol.

e Anais de congressos.

e Artigos de revisao, entrevistas, cartas, artigos de opinidao e editoriais.

e Artigos que se baseiem em surveys e que discutam dados apenas
guantitativos.

Com base nisso, foi estruturada uma estratégia de busca, como se pode
observar a seguir:

Population: |[people with, family, caregivers] '"systemic lupus
erythematosus" OR “lupus erythematosus”

Phenomenon of Interest: "oharmacotherapy"” OR "oharmacological”

OR "treatment" OR "oharmacological treatment"” OR drug

1

Context: “qualitative” OR "qualitative research" OR "qualitative study
OR '"qualitative data" OR ‘interview” OR ‘“ethnography” OR “focus

group”

As buscas foram realizadas nas bases de dados Medline via Pubmed,
Cumulative Index to Nursing & Allied Health (CINAHL) e Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs). No caso da ultima base,
a busca foi realizada também em portugués.

Nao foram estipuladas restricdes quanto a data de publicagcao. Foram lidos os
artigos de referéncia dos estudos selecionados (lidos integralmente) que
também se enquadravam nos critérios. Com isso, mais sete estudos foram lidos
Nna integra, dos quais trés foram incluidos na sintese (Quadro 2 e Figura 1).

£¥ Conitec
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Quadro 2 - Sintese de estratégias de busca

Duplicado Excluido Incluido

Base Estratégias de Busca Localizados < < <
. (("systemic lupus erythematosus" OR "lupus erythematosus") AND
Medllne " 1" " N mn 11. mn " H
(ia ("pharmacotherapy"” OR "oharmacological” OR "treatment"” OR "oharmacological 165 129 13
PubmMed) treatment" OR drug)) AND ("qualitative" OR "qualitative research" OR "qualitative
study" OR "qualitative data" OR "interview" OR "ethnography" OR "focus group”)
30
(("systemic lupus erythematosus" OR "lupus erythematosus") AND
CINAHL ("pharmacotherapy"” OR "oharmacological” OR "treatment"” OR "oharmacological 46 25 -
treatment" OR drug)) AND ("qualitative" OR "qualitative research" OR "qualitative
study" OR "qualitative data" OR "interview" OR "ethnography" OR "focus group”)
(("systemic lupus erythematosus" OR "lupus erythematosus") AND
("pharmacotherapy"” OR "oharmacological” OR "treatment"” OR "oharmacological Inglés: 1
Lilacs treatment" OR drug)) AND ("qualitative" OR "qualitative research" OR "qualitative ' o 5 5
study" OR "qualitative data" OR "interview" OR "ethnography" OR "focus group”) R
Portugués: 1
Realizacdo da mesma busca em portugués
Referéncias = Nao se aplica 7 0 4 3
Fonte: elaboracao nossa
7
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Figura 1 - Fluxograma da selegao das evidéncias
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- Ndo apresenta achados
pertinentes a pergunta de
pesquisa
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- Estudos quantitativo
(n=1)

Estudos incluidos
(n=17) - Artigo de revisao
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INCLUSAO

Estudos incluidos a
partir das referéncias
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2. RESULTADOS

Como exposto na figura 1, foram selecionados 26 artigos para serem lidos na
integra e destes, 14 foram agregados a SEQ. Além disso, apds a lida de artigos
pertinentes a pergunta de pesquisa referenciados pelos artigos previamente
incluidos na SEQ, foram incluidos mais trés artigos. Com isso, chegou-se a um total
de 17 artigos incluidos, como se pode ver no quadro abaixo, baseado no JBI

SUMARI.

£¥ Conitec
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Quadro 3 - Dados dos estudos primarios

Legenda de
identificacao
do estudo

El

E2

Autor

Borges EL,
Domingos SRF,
Campos LPC,
Spira JAQ!

Judha M,
Elizabeth C.
Baua EC, Lorica
JD?

Contexto
Data Pais sociocultural/
geografico

Belo

2022 Brasil .
Horizonte

Jakarta,
Jogyakarta,
2022 Indonésia Surakarta,
and
Palembang.

EXPERIENCIAS E PERS

Fenomeno de

. Metodologia
interesse

Experiéncia de
uma mulher com
LES e Ulcera na
perna

Entrevista aberta

Experiéncia de
pacientes com LES
em pos-
tratamento

Entrevistas

£¥ Conitec

Analise dos

Participantes
P dados

Fenomenoldgica

1 ient
paciente (Schutz)

9 pacientes Fenomenologica

10
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Visdo de pacientes
(jovens e criancas)
e familiares sobre
alvos de
tratamento,
£3 Smith EMD et 5021 Reino Hospitais no = medidas de Entrevistas
al3 Unido Reino Unido  desfecho e semiestruturadas
desenho de estudo
para pensar em
um futuro T2T
(tratamento ao

alvo)

12 familias
(12 pacientes e | Grounded theory
13 pais)

Visao dos pacientes
sobre o impacto
geral, beneficios,
E4 Mathias SD et 2017 EUA gfeitos adversos e Entrgvista 33 pacientes | Analise tematica
al4 impacto do semiestruturada
tratamento com
corticoesteroides

para LES

11
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ES

E6

E7

Dashiell-Aje E,
Harding G,
Pascoe K,
DeVries J, Berry
P,
Rmachandran
SS

Beckerman
NL®

Hale ED,
Radvanski DC;
Hassett ALY

2018

2011

2015

EUA

EUA

EUA

Nordeste
dos EUA
(NY)

Costa leste
dos EUA

EXPERIENCIAS E PERSPEC

Experiéncias dos
pacientes usando o
autoinjetor para o
belimumalbe, no
que diz respeito a
satisfacao,
facilidade e
conveniéncia de
uso, confianca no
uso do dispositivo e
Sua experiéncia
mais ampla com o
medicamento.

Experiéncias e
necessidades
psicossociais de
pessoas com LES
nos EUA

Experiéncias de
pacientes com LES
em relacao a
autoimagem,
imagem corporal e

£¥ Conitec

Estudo misto:
guestionario
autoadministrad
0 e quantitativo
on-line e
entrevistas
qualitativas

Grupos focais (3)

Entrevistas

semiestruturadas

21 pacientes

32 pacientes

15 pacientes

Analise tematica

Analise tematica

Analise
fenomenoldgica
interpretativa
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uso/adesao a
medicamentos.

Experiéncia de

Tunnicliffe DJ . New South adolescentes e Grupo; focais e ) Grou,n.c/ec/ theory
E8 2016 Australia _ entrevistas 26 pacientes | e analise
et al® Wales adultos jovens com ) .
semiestruturadas tematica
LES
Determinantes
Popa-lissean Houston sociais para adesdao ) ) . _
ES pa-tl Y 2005 EUA Y ' 1a1s P Grupos focais 22 pacientes | Analise tematica
MGG et al? Texas ao tratamento do
LES
Negociagao em
Carder PC, Noroeste torno de Entrevistas
E10 Vuckovic N, 2003 EUA medicamentos em ) 83 pacientes = Grounded theory
dos EUA semiestruturadas
Green CA° pessoas com
doencas crénicas
Ng X, Reis S,
Desfechos ) )
Beardsley R, deseiad Entrevistas 20 pacientes
ETI Magder L, 2018 EUA Maryland esga o5 por semiestruturadas (5entrevistase Grounded theory
. pacientes com LES .
Mullins CD, . . e grupos focais 15em GFs)
Petri MT em consideragao

dos riscos e

13

£¥ Conitec



NOVEMBRO/2022

EXPERIENCIAS E PERSP

beneficios dos
corticosteroides

Visdes de pacientes
sobre como o LEC

O ME Dallas-Fort fet id
E12 ghnsanya 2018 EUA anas-ror areta SL.JaS V! aSNe Grupos focais 19 pacientes = Analise tematica
et al.? Worth necessidades ndo
atendidas pelo
tratamento
Visbes de pacientes
. e profissionais i -
Madison e soire a ndo-adesdo ZGFLUOIO;S faocciaelitfs 1 pacientes e
E13 Garg Set al® 2022 EUA  Milwaukee, P PACIENTES € 1 A nalise tematica
. : ao tratamento de e2com 9 profissionais
Wisconsin . )
LES com profissionais)
hidroxicloroquina
) Percepcodes,
Phuti A, ex erilszcias e
Schneider M, Africado  Cape Town e neiessidades nao 25
El4 Makan K, Tikly 2019 P . Entrevistas ‘ Andlise tematica
) Sul Soweto atendidas de pacientes
M, Hodkinson
3 mulheres sul-
africanas com LES
14
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E15

Ele

E17

Mattje GD,

2
Turato ER™ 006

Aradjo AD,
Traverso-Yépez 2007
MA]G

Tunnicliffe DJ

et alV 2018

Fonte: elaboracao nossa

Brasil

Brasil

Australia

EXPERIENCIAS E PERSP

Experiéncias de
pacientes em

Campo tratamento Entrevistas
GCrande, MS _ semidirigidas

ambulatorial com

LES

Experiéncias de :
Natal, RN P Entrevistas

mulheres com LES

Atitudes e

perspectivas de
reumatologistas,

nefrologistas e Entrevistas
imunologistas

sobre o manejo de

pessoas com LES

£¥ Conitec

5 pacientes

8 pacientes

43 médicos

Analise de
conteudo

Nao explicitado

Analise tematica
e grounded
theory
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Foram ainda extraidos de cada um dos estudos primarios os principais achados
que viessem a fornecer elementos que pudessem contribuir para obter respostas
a pergunta de pesquisa. Tais informacdes foram submetidas a analise tematica de
conteudo, com o suporte do Software de Analise de Dados Qualitativos (SADQ)
NVivo®. Vale dizer ainda que estes artigos foram também avaliados em termos de
sua qualidade metodoldgica. Para tanto, utilizou-se a abordagem do Programa de
Habilidades para Avaliacdes Criticas, do inglés Critical Appraisal Skills Programme

- CASP (Apéndice ).

Diante do exposto, chegou-se um conjunto de trés temas centrais, quais sejam:
autoimagem e aparéncia, LES enquanto doenca crbnica e experiéncia com a
terapia medicamentosa. Dessa forma, obteve-se um total de quinze achados
relacionados aos temas supracitados (Figura 2), os quais também foram avaliados
em relacao a sua confiabilidade, com base nos critérios da abordagem GRADE-

CERQual.

16
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Figura 2 — Mapa tematico dos achados derivados da SEQ

LES enquanto doenga
cronica

Oscilagdo da doenga

Recorréncia dos
sintomas

Temor de danos a
orgaos

Expectativa de cura ou
modificacdo do curso

Atendimentos
médicos

Fonte: elaboracao nossa

. . Experiéncias com a
Autoimagem e aparéncia - :
terapia medicamentosa

Adesao

Aspectos positivos Aspectos negativos

Crenga na
— 1 necessidade dos

Ceticismo

Cronicidade do

medicamentos

tratamento

Dificuldade financeira

A

Efeitos adversos como
fator para baixa

adesao
Efeitos adversos

Eficacia/efetividade
Quantidade e
frequénciade

medicamentos

Multiplas tentativas
terapéuticas
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A seguir, é possivel verificar os principais achados obtidos no processo de analise
tematica e alguns dos excertos que os embasam, de acordo com a seguinte
legenda: E - estudo; A - autor do artigo; P - participante do estudo. Com excecao
dos trechos extraidos dos estudos E1, E15 e E16 — que foram originalmente redigidos

em portugués — todos os demais foram traduzidos pela elaboradora da sintese.

2.1 AUTOIMAGEM E APARENCIA

Achado 1: O LES interfere na imagem corporal auto e heteropercebida, havendo
ambivaléncia em relacdo a causa nas mudancas na aparéncia fisica: ora atribuidas
aos sintomas do LES, ora aos efeitos adversos de medicamentos (em especial de

corticosteroides) ou a ambos.

Excertos:

"Os adolescentes eram particularmente intolerantes aos sinais visiveis que 0s
destacavam dos seus pares." E3-A

"Estou tao envergonhado com a aparéncia do meu corpo. Os remédios causaram
ganho de peso e eu sou uma mulher jovem, mas nao tenho mais vontade e ndo
pareco mais. Eu sinto que Ndo sou eu Mesma e as pessoas que olham para mim
nao sabem quem eu realmente sou por dentro. Eles veem uma mulher doente e
inchada e isso me deixa tao desanimada." E6-PT

"Uh, a face de homem na lua. Umm, eu acho, sim, eu diria que na maior parte foi
isso, 0 inchaco e apenas seu rosto comegcam a ter uma aparéncia totalmente
diferente. Muito muito . . . isso realmente. . . vocé sabe, vocé nao percebe isso
sozinho, e entdo eu olho para as fotos. . . como de formaturas e outras coisas. .. e
pareco uma grande lanterna de abdbora de Halloween branca. Apenas .. .meu
rosto estava ENORME! Sim, muito, muito se destacou na multidao (risos)." E7-A

18
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2.2 LES ENQUANTO DOENCA CRONICA

2.2.1 Oscilagao da doencga

Achado 2: O LES é percebido como uma doenca flutuante, com oscilagdo de

periodos sintomaticos e assintomaticos.
Excertos:

"Fatores como o curso flutuante da doenca (..) podem desencadear ansiedade e

depressdo." E1-AU

"Alguns pais notaram que seus filhos experimentaram 'picos e depressdes' na

atividade da doenca (Q4) antes que as coisas ficassem sob controle." E3-AU
2.2.2 Recorréncia dos sintomas

Achado 3. Frustracdo/exaustdo com os regimes terapéuticos diante do
ressurgimento das manifestacdes, de modo que o ideal seria que a terapia de fato

suspendesse a ocorréncia dos sintomas.
Excertos:

"O presente estudo mostra a frustracao por parte da paciente, pois, mesmo diante
de sua dedicacao e esforco para realizar o tratamento do lUpus e das Ulceras de
perna, a doenca mMmantém remissdes e evolucdes que tornam a terapéutica
desgastante." E1-A

"No geral, as familias indicaram que seu alvo [terapéutico] preferencial seria a
auséncia de sintomas continuos relacionados ao LES ou efeitos colaterais do
tratamento" E3-A

"Os participantes especularam que as altas taxas de ndo adesao ao tratamento
eram porque os pacientes achavam dificil entender a necessidade de medicagao
devido a natureza recidivante e remitente do LES." E17-A

19
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2.2.3 Temor de danos a érgaos

Achado 4. Temor de que o LES ou mesmo os medicamentos utilizados no

tratamento gerem danos permanentes a érgdos, como figado e rins.

Excertos:

*H& muito medo dentro de nds de que nossos 6rgaos sejam destruidos por causa
do remédio junto com a doenca, ou seja, temos 2 coisas que estdo nos atacando, o
remédio e a doenca.” E9-P

"A maioria dos participantes expressou preocupacao com danos nos Orgaos
manifestados tanto pelo LES quanto pelo tratamento do LES. Alguns participantes
estavam cientes de que, quando experimentavam um surto, seus rins poderiam
estar envolvidos; e eles estavam preocupados com mais danos a eles." ET1-A

2.2.4 Expectativa de cura ou modificagcao do curso da doenga

Achado 5: Os pacientes manifestam expectativa de que surjam medicamentos

que curem ou efetivamente modifiquem o curso da doenca.

Excertos:

"Quase todos os participantes desejavam a cura em vez do tratamento
sintomatico. Esse resultado desejado pode estar relacionado a crenca dos
participantes de que os atuais tratamentos existentes tém 'todos esses efeitos
colaterais horriveis'." ET1-A

"(..) os pacientes expressaram fortemente o desejo de terapias modificadoras da
doenca que possam mitigar os sinais e sintomas associados a doenca aguda (por
exemplo, coceira, ardor) e crénica (por exemplo, cicatrizes, descoloracao, alopecia)"
E12-A

20
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2.2.5 Atendimentos médicos

Achado 6: Se, por um lado, 0 aumento do numero de atendimentos é valorizado
quando do diagndstico, por outro, ha o desejo de que ocorra uma redugao a
médio/longo prazo, j& que as consultas interferem nas atividades cotidianas e

atualizam a lembranca da doenca.

Excertos:

Eles [familiares] sugeriram espacar as visitas assim que as coisas estiverem mais
estaveis para reduzir o impacto na escolaridade, no emprego dos pais e nas
financas da familia." E3-A

"As familias recebem bem o aumento da frequéncia de visitas ao hospital apds o
diagnostico inicial." E3-A

"A medicacao constante e as consultas clinicas frequentes serviram como
lembretes de sua doenca e fizeram com que se sentissem anormais." E8-A

2.3 EXPERIENCIAS COM A TERAPIA MEDICAMENTOSA

2.3.1 Adesao

2.3.1.1 Aspectos positivos

2.3.1.1.1 Crenca na necessidade dos medicamentos

Achado 7. Crencga na relevancia do uso de medicamentos, principalmente para
evitar a ocorréncia de novos surtos e gerar melhora dos sintomas, apesar dos

efeitos adversos.

Excertos:

"Alguns participantes, no entanto, sentiram-se mal apoés a falta de medicamentos
e se convenceram de sua necessidade." E8-A
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“prednisona, mesmo com todos 0s seus efeitos colaterais ruins, faz vocé se sentir
melhor” ET1-P

"Tomo metotrexato para a minha pele. Quer dizer, eu ndo gosto porque & um
medicamento quimioterapico e é dificil para o figado, mas eu quero qualidade de
vida. Se minha vida for encurtada por causa de todas essas coisas que tomo desde
0s 19 anos. Ainda tomo prednisona. Eu tive que aceitar. Preciso encontrar uma
maneira de aproveitar a vida."E12-P

"Apesar da relutancia em tomar muitos comprimidos, as crises de [Upus apods a ma
adesao forcaram a maioria dos participantes a tomar toda a medicacao" E14-A

2.3.1.2 Aspectos negativos

2.31.2.1 Ceticismo

Achado 8: Desconfianca em relagao a eficacia dos medicamentos, principalmente
em situacdes em que a doenca estava controlada, o que colocava em xeque a

necessidade de manter o uso, mesmo diante da auséncia de sintomas.

Excertos:

"A dependéncia de medicamentos para manter a saude foi descrita como
'estranha' e 'doentia' pelos participantes porque se sentiam bem e nao tinham
'incentivo' para tomar a medicacdo. Essa dependéncia da medicacao era paradoxal
para alguns participantes que se sentiam bem e acreditavam que nado era 'grande
coisa' se eles se abstivessem de tomar a medicacdo.” E8-A

*O que a HCQ [hidroxicloroquina] faz por mim ou pela minha doenc¢a?” E13-P

"Onze participantes admitiram baixa adesao a medicagao. As razdes que eles
ofereceram incluiam (..) a crenca de que ndo estavam doentes, especialmente
quando a doenca estava inativa (..)" E14-A

"existindo tais fases assintomaticas, os necessarios cuidados com a saude tendem
a ser negligenciados, numa postura culturalmente comum de ndo-perseveranca
frente as medidas de prevencdo secundarias." E15-A
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“Os participantes especularam que as altas taxas de nao adesao ao tratamento
eram porgue 0s pacientes achavam dificil entender a necessidade de medicacao
devido a natureza recidivante e remitente do LES." E17-A

23122 Cronicidade do tratamento

Achado 9: Incbmodo com a necessidade de uso regular de medicamentos e com
a relacao de “dependéncia” que se estabelece e que repercute no cotidiano dos

pacientes.

Excertos:

"Alguns participantes expressaram tédio em tomar a medicacao todos os dias,
porgue é cronica, € a medicacao € para todos os dias por um longo periodo de
tempo. Devido a esse tédio em pessoas com LUpus, elas também se sentirdo
isoladas do ambiente porque a doenca exige tomar a medicacao regularmente.”
E2-A

"(..) ha momentos em que se lamenta da dependéncia dos medicamentos e de
nao poder trabalhar." E16-A

23123 Dificuldade financeira

Achado 10: A falta de recursos financeiros para adquirir os medicamentos ou

manter o tratamento.

Excertos:

"Naqguela época eu nao tinha condicdes de comprar remédios. Entao, com isso, a
doenca comecou a progredir." E1-P

“A Unica desvantagem que eu tenho disso &, vocé sabe, é — vocé sabe, com
qualguer outro medicamento, o custo, isso € a Unica coisa, vocé sabe, é apenas o
custo disso”. E5-P
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"Os participantes jovens adultos sentiram-se limitados em sua capacidade de
viajar porque ter que depender de medicamentos poderia deixa-los 'presos' em
algum lugar e porgue ndo podiam arcar com o alto custo de medicamentos e
seguro de saude no exterior." E8-A

2.312.4 Efeitos adversos

Achado 11: Quanto maior a ocorréncia de efeitos adversos, menor a adesdo ao

tratamento.

Excertos:

"Nao era incomum os participantes terem experimentado um periodo de ndo
adesao a medicacdo, muitas vezes motivado por efeitos colaterais (..)" E7-A

"Onze participantes admitiram baixa adesao a medicacdo. As razdes que eles
ofereceram incluiam (..) efeitos colaterais dos medicamentos, como ganho de
peso, sabor desagradavel, ndusea." E14-A

2.3.2 EFEITOS ADVERSOS

Achado 12: De modo geral, séo citados efeitos adversos importantes e variados
relacionados ao uso dos medicamentos, 0 que da um tom ambivalente a relacao
com esses artefatos que sdo percebidos como benéficos, mas também como fonte
de sofrimento e mesmo adoecimento, seja a curto, médio ou longo prazo. Soma-
se a isso a expectativa de suspensdo do uso assim que os efeitos esperados forem

alcancados.

Excertos:

"o tratamento a longo prazo com os efeitos colaterais e danos decorrentes, € o
comprometimento nas atividades podem desencadear ansiedade e depressao.”
E1-A

"E necessario explicar tudo sobre os medicamentos, para que os participantes

percebam que hd anormalidades ou distdrbios causados pelos efeitos colaterais
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dos medicamentos e aprendam a alcancar ativamente o maximo de tratamento."
E2-A

"As familias reconheceram a importancia dos corticosteroides no tratamento
rapido dos sintomas do lUpus, mas frequentemente ficavam angustiadas com os
efeitos colaterais desagradaveis, querendo interromper o tratamento com
corticosteroides o mais rapido possivel." E3-A

"Acho que [os corticosteroides] sao uma faca de dois gumes porque por um lado
te ajudam e por outro te machucam” E4-P

"(..) Os remédios causaram ganho de peso e eu sou uma mulher jovem, mas nao
me sinto e nao pareco como tal." E6-P

"Muitos dos participantes estavam preocupados com os efeitos colaterais de tomar
seus medicamentos a curto e longo prazo. Algumas de suas preocupagdes
giravam em torno de ter mais ou piores efeitos colaterais do que eles
experimentaram atualmente, particularmente gquando os efeitos colaterais as
vezes os fizeram se sentir muito pior do que antes" E7-A

"Participantes do sexo feminino tinham preocupacdes sobre o impacto da
medicac¢ao na fertilidade" E8-AU

"Vocé tem gue entender, eu tomei esteroides por oito anos. Levei dois anos e meio
para me livrar totalmente deles. Demorou mais um ano para o cabelo crescer
novamente. Entdo, eu sou realmente desconfiado de drogas. Estou terrivelmente
desconfiado de drogas por causa da cortisona que tomei por tanto tempo..
Prednisona que tomei por tanto temypo. E a aspirina ndo faz isso comigo e eu disse
a eles, eu disse 'Ha uma coisa, se vocé alguma vez disser Cortisona ou Prednisona,
eu nao farei isso'. Eu disse 'Prefiro morrer do que voltar com a Prednisona. E uma
droga ruim e eu simplesmente nao vou fazer isso'. Ele disse 'Sim, vocé vai'. Eu disse:
'Bem, vamos esperar até que aconteca e entdo veremos. Mas nao me pecga para
fazerisso'" E10-P

"Acho que os efeitos colaterais da medicagdo sao piores do que me recuperar de
uma crise em casa." E11-P

"E por isso que ndo tomo muito remédio. Sinto que isso esta me atrapalhando mais
do que estd me ajudando. Vocé sabe, uma vez que leio esses efeitos colaterais, é
ladeira abaixo para mim, porgue Nao estou prestes a toma-lo. Ja estou careca." E12-
P
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"mudancas em sua aparéncia, por exemplo, ganho de peso, perda de cabelo, que
comecaram depois de tomar HCQ foram comumente atribuidas como efeitos
colaterais da medicacdo em vez de lUpus ou esteroides." E13-A

"Como 0s pacientes eram muitas vezes mulheres jovens, os participantes foram
cautelosos quanto ao uso de ciclofosfamida para evitar complicacdes de
fertilidade, ou corticosteroides para evitar efeitos colaterais cosméticos." E17-A

2.3.3 Eficacia/efetividade

Achado 13:; Percepcdo da efetividade dos medicamentos por parte de pacientes e
profissionais, mMais especificamente dos corticosteroides e de medicamentos

biolégicos.

Excertos:

"O efeito foi imediato. Quando eu estava em uma dose alta de prednisolona, eu
tomei e apenas comegou a ir. A erupgcao comecou a diminuir. A dor nas
articulacdes, que comecgou a passar." E3-P

"A prednisona realmente ajudou com os sintomas" E4-P

"(..) alguns participantes acharam que manter os sintomas do LES sob controle era
mais importante do que os efeitos adversos dos corticosteroides." E11-A

E17: "No entanto, eles [prescritores] continuaram a usar produtos bioldgicos, pois
suas experiéncias clinicas demonstraram beneficio em alguns pacientes." E17-A

2.3.4 Grande quantidade e frequéncia de medicamentos

Achado 14: Incbmodo relacionado a necessidade de usar muitos medicamentos
em varios momentos do dia, o que é cansativo, impacta a rotina e leva ao

esquecimento do uso.

Excertos:

"(..) Porque, tipo, guando vocé toma tanto remeédio em seus poros, vocé pode sentir
o cheiro do remédio saindo de seus poros. Entdo, dessa forma, eu sei que houve
alguma rejeicao [do ex-marido] por causa disso." E7-P

26

£¥ Conitec



NOVEMBRO/2022

EXPERIENC
MEDIC/
LUPUS

"A medicacao constante e as consultas clinicas frequentes serviram como
lembretes de sua doenca e fizeram com que se sentissem anormais." E8-P

"Os pacientes frequentemente afirmaram que estavam tomando muitos
medicamentos diferentes em diferentes horarios do dia e que era dificil para eles
ndo pular uma dose acidentalmente." E9-P

"Nao gosto das sequelas. Eu tomo drogas o suficiente." E10-P

"A maioria dos pacientes relatou tomar um ndmero excessivo de comprimidos
para controlar sua doencga." E12-A

"Tenho que tomar 8 remédios diferentes em 3 momentos diferentes. Trabalho 3
turnos por dia. As vezes esqueco de tomar as doses da manha... fico pensando se
posso tomar com as pilulas da tarde ou ndo." E13-P

"Muitos comprimidos ndao sao bons, todos eles se chocam entre si. Até parei o
antidepressivo porque nao sou doente mental. Estou cheia de efeitos colaterais,
por isso estou tdo doente." E14-P

2.3.5 Multiplas tentativas terapéuticas

Achado 15: Experimentacao de diversos medicamentos, o que leva ao sentimento

de desumanizacao (sentir-se como “cobaia”).

Excertos:

"Outros pais notaram que tentaram varios tratamentos antes que a doenca do filho
fosse controlada" (AU) PT: "Provavelmente s no ultimo ano [3 anos pds-
diagnostico] parece que temos a medicacao certa para tudo." E3-P

"(..) alguns [pacientes] se sentiam como uma “cobaia” devido a constante troca de
medicamentos e testes de dosagens que resultaram em mais efeitos colaterais.”
ES-A

"E nds tentamos alguns remédios. [O médico] experimentou alguns remédios."
E10-P

Abaixo é possivel acessar uma sintese da avaliagdo CERQual da confianca nas
evidéncias obtidas (Quadro 4).
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Quadro 4 - Tabela-Resumo de Achados Qualitativos (SoQF, do inglés Summary

of Qualitative Findings)

Achados

Achado 1

Achado 2

Achado 3

Achado 4

Resumo do achado
de revisao

O LES interfere na imagem
corporal auto e
heteropercebida, havendo
ambivaléncia em relacao a
causa nas mudancas na
aparéncia fisica: ora
atribuidas aos sintomas do
LES, ora aos efeitos adversos
de medicamentos (em
especial de corticosteroides)
ou a ambos.

O LES é percebido como
uma doenca flutuante, com
oscilagao de periodos
sintomaticos e
assintomaticos.

Frustracdo/exaustdo com os
regimes terapéuticos diante
do ressurgimento das
manifestacdes, de modo
que o ideal seria que a
terapia de fato suspendesse
a ocorréncia dos sintomas.

Temor de que o LES ou
mesmo os medicamentos
utilizados no tratamento

Estudos que
contribuem
para o achado
de revisao

Avaliacao
CERQual
de confianca
na evidéncia

Explicagao
da avaliagao
CERQual

Achado obtido de
artigos
metodologicament
e consistentes (de
modo geral),em
boa quantidade e
pertinente a
pergunta.

E3, E6,

E7, ETI
Alta

Um dos artigos tem
maiores limitacoes
metodoldgicas e o
achado endereca
indiretamente a
pergunta.

El, E3
Moderada

Um dos artigos com
limitacoes
metodoldgicas
importantes, no
entanto, o achado é
pertinente e os
demais estudos sao
robustos.

El, E3, E17
Alta

Achado obtido em
menos artigos e
menos pertinente a
pergunta.

E9, ETl
Moderada
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Achado 5

Achado 6

Achado 7

Achado 8

Achado 9

EXPERIENC

gerem danos permanentes
a orgaos, como figado e rins.

Os pacientes manifestam
expectativa de que surjam
medicamentos que curem
ou efetivamente
modifiquem o curso da
doenca.

Se, por um lado, o aumento
do numero de
atendimentos é valorizado
quando do diagndstico, por
outro, ha o desejo de que
ocorra uma reducdo a
médio/longo prazo, ja que as
consultas interferem nas
atividades cotidianas e
atualizam a lembranca da
doenca.

Crenca na relevancia do uso
de medicamentos,
principalmente para evitar a
ocorréncia de novos surtos e
gerar melhora dos sintomas,
apesar dos efeitos adversos.

Desconfianca em relacao a
eficacia dos medicamentos,
principalmente em
situacdes em que a doenca
estava controlada, o que
colocava em xeque a
necessidade de manter o
uso, mesmo diante da
auséncia de sintomas.

Incobmodo com a
necessidade de uso regular
de medicamentos e com a
relacao de “dependéncia”
que se estabelece e que

ET, E12

E3 E8

ES8, E1, E12, E14,
Ele

E8, E13, E14, EI5,
Ele, E17

E2, El16

£¥ Conitec

Alta

Moderada

Alta

Alta

Baixa

Achado obtido em
menos artigos
(porém de boa
qualidade
metodoldgica) e
pertinente a
pergunta.

Tema menos
recorrente e
indiretamente
enderecado a
pergunta, mas
obtido em artigos
metodologicament
e robustos.

Achado obtido em
varios artigos, em
sua maioria de boa
qualidade
metodoldgica.

Apesar de dois
artigos
apresentarem
limitacoes
metodoldgicas, o
achado é recorrente
e relevante para a
pergunta.

Achado obtido em
apenas dois artigos
com limitacoes
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Achado 10

Achado 1

Achado 12

Achado 13

EXPERIENC

repercute no cotidiano dos
pacientes.

A falta de recursos

) . . El, E5, E8
financeiros para adquirir os

medicamentos ou manter o

tratamento.

Quanto maior a ocorréncia E7, El4

de efeitos adversos, menor a
adesdo ao tratamento.

Efeitos adversos importantes
e variados relacionados ao
uso dos medicamentos, que
sao percebidos como
benéficos, mas também
como fonte de sofrimento e
mesmo adoecimento, seja a
curto, médio ou longo prazo.
Soma-se a isso a expectativa
de suspensao do uso assim
que os efeitos esperados
forem alcancados.

El, E2, E3, E4, Eb,
E7, E8, EI10, EN,
El12, E13, E17

Percepcao da efetividade
dos medicamentos por
parte de pacientes e
profissionais, mais
especificamente dos
corticosteroides e de
medicamentos biolégicos.

E3, E4, ET1, E17

£¥ Conitec

metodoldgicas
importantes.

Dois dos artigos
com limitacoes
metodoldgicas
importantes e a
leitura do tema se
apresentava em
perspectivas muito
distintas entre eles.

Moderada

Embora obtido em
Mmenos artigos,
amlbos sao
metodologicament
e consistentes. Além
disso, o achado é
pertinente a
pergunta.

Alta

Achado obtido em
varias fontes, em
sua maioria de boa
qualidade
metodoldgica. No
entanto, ha
preocupacodes
guanto a coeréncia,
pois o tema do
achado é mais
abrangente.

Alta

Achado obtido em
artigos com boa
qualidade
metodoldgica e
pertinente a
pergunta. No
entanto, a
efetividade dos
biologicos é
percebida apenas
em um deles.

Alta
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Incoémodo relacionado a Achado obtido em

nece;sidade de usar rn‘uitos E7 ES, E9, E10, artigos consist.entes

medicamentos gm varios E12, E13, E14 do ponto,ol.e vista
Achado 14 momentos do dia, o que é Alta metodoldgico,

cansativo, impacta a rotina e recorrente e

leva ao esquecimento do pertinente a

uso. pergunta.

Achado obtido em

Experimentacao de diversos artigos consistentes
medicamentos, o que leva E3, ES EIO do ponto de vista
Achado 15 @ aosentimento de Alta metodoldgico,
desumanizacao (sentir-se recorrente e
como “cobaia”). pertinente a
pergunta.

Fonte: elaboracao nossa
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3. CONCLUSAO

Diante do panorama exposto, pode-se dizer que pacientes, familiares e cuidadores
tém uma relagao com o tratamento medicamentoso marcada pela ambivaléncia.
Ao mesmo tempo em que esses atores, de modo geral, demonstram acreditar na
efetividade da terapéutica farmacoldgica, no entanto, também demonstram
desconfianca em relacdo a necessidade de manter o seu uso constante,
principalmente nos momentos em qgue o LES estda controlado ou com
manifestacdo de sintomatologia leve. Esse aspecto, junto a forte ocorréncia de
efeitos adversos atrelada ao uso de uma grande quantidade de farmacos e
dosagens a serem tomadas ao longo do dia, mostram-se como um obstaculo ao
incremento da adesao terapéutica. Esta, segundo os achados, é inversamente

proporcional a ocorréncia de efeitos adversos.

Somam-se a isso os aspectos ligados a aparéncia fisica - atrelados
simultaneamente aos efeitos adversos € as proprias manifestacdes clinicas do LES.
Por serem mais visiveis, tém forte repercussdao no cotidiano, gerando sofrimento
fisico e mental, muito embora nao sejam necessariamente 0s Mais severos ou

criticos do ponto de vista do curso da doenca.

De todo modo, observa-se a expectativa de que surjam medicamentos que curem
ou tenham uma repercussao mais significativa no curso da doencga, no sentido de
cessacao dos sintomas. Por outro lado, as diversas tentativas terapéuticas e a
introducao de novos medicamentos mostra-se como um problema, inclusive
fazendo com que os pacientes se sintam desumanizados, como estando

passivamente submetidos a procedimentos experimentais.

O custo dos tratamentos também foi abordado, contudo, esse aspecto ganha
aspectos singulares a depender dos estudos e do contexto geografico-cultural em
que foram desenvolvidos. Estudos realizados no Brasilt e nos EUAS> demonstram
como a dificuldade de adquirir os medicamentos sdo um empecilho a

manutencao do tratamento, ao passo que um estudo realizado na Australia®
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evidencia a preocupagao de jovens adultos em viajar e, eventualmente, ndo ter

acesso a tratamento em um pais estrangeiro.

Dessa forma, & importante considerar que o estabelecimento de uma
recomendacdo para eventual incorporagao de um novo medicamento para o LES
deva considerar a sua efetividade em relacdao aos tratamentos ja disponiveis, os
efeitos adversos — em especial, sua possibilidade de atenuar os efeitos adversos
derivados dos corticosteroides, ou mesmo de substituir o seu uso. Quanto a isso,
cabe pensar sobre a sua repercussao na imagem corporal auto e heteropercebida.
Por fim, € importante considerar sua comodidade de uso, na medida em que ja é
referido o uso rotineiro de muitos medicamentos, o que torna o processo de

tratamento cansativo e com repercussdes negativas na qualidade de vida.

33

£¥ Conitec



NOVEMBRO/2022

O TRATAME

EXPERIENC
\

REFERENCIAS

1 Borges EL, Domingos SRF, Campos LPC, Spira JAO. Patientes who experience
systemic lupus erythematosus and leg ulcer: phenomenological approach. Rev Bras
Enferm. 2022;75(2):e2020008].

2 Judha M, Elizabeth C. Baua EC, Lorica JD. Experiences of Post-Treatment Patients
with Systemic Lupus in Indonesia. The Malaysian Journal of Nursing. 2022;13(4):19-24.

3Smith EMD et al. It is good to have a target in mind - qualitative views of patients and
parents informing a treat to target clinical trial in juvenile-onset systemic lupus
erythematosus. Rheumatology. 2021:60:5630-5641.

4 Mathias SD et al. Development of the Systemic Lupus Erythematosus Steroid
Questionnaire (SSQ): a novel patient-reported outcome tool to assess the impact of oral
steroid treatment Health and Quality of Life Outcomes. 2017;15:43.

5 Dashiell-Aje E, Harding G, Pascoe K, DeVries J, Berry P, Rmachandran S. Patient
Evaluation of Satisfaction and Outcomes with an Autoinjector for Self-Administration
of Subcutaneous Belimumab in Patients with Systemic Lupus Erythematosus. Patient.
2018;11:119-129.

6 Beckerman NL. Living with lupus: a qualitative report. Social Work in Health Care.
2011;50:330-343.

7 Hale ED, Radvanski DC; Hassett AL. The man-in-the-moon face: a qualitative study of
body image, self-image and medication use in systemic lupus erythematosus.
Rheumatology. 2015;54:1220-1225.

8 Tunnicliffe DJ et al. “Lupus means sacrifices” — the perspectives of adolescents and
young adults with systemic lupus erythematosus. Arthritis Care & Research.
2016;68(6):828-837.

9 Popa-lisseanu MGG et al. Determinants of Treatment Adherence in Ethnically
Diverse, Economically Disadvantaged Patients with Rheumatic Disease. The Journal of
Rheumatology. 2005;3(5):913-919.

10 Carder PC, Vuckovic N, Green CA. Negotiating medications: patient perceptions of
long-term medication use. Journal of Clinical Pharmacy and Therapeutics.
2003;28:409-417.

34

£¥ Conitec



NOVEMBRO/2022

EXPERIENC > O TRATAME
\

1 Ng X, Reis S, Beardsley R, Magder L, Mullins CD, Petri M. Understanding Systemic
Lupus Erythematosus Patients’ Desired Outcomes and Their Perceptions of the Risks
and Benefits of Using Corticosteroids. Lupus. 2018:27(3):475-483.

12 Ogunsanya ME et al. Understanding the disease burden and unmet needs among
patients with cutaneous lupus erythematosus: A qualitative study. International
Journal of Women's Dermatology. 2018;4:152-158.

13 Garg S et al. Patient and healthcare team recommended medication adherence
strategies for hydroxychloroguine: results of a qualitative study informing intervention
development. Lupus Science & Medicine. 2022;9:e000720.

14 Phuti A, Schneider M, Makan K, Tikly M, Hodkinson B. Living with systemic lupus
erythematosus in South Africa: a bitter pill to swallow. Health and Quality of Life
Qutcomes. 2019;17:65.

15 Mattje GD, Turato ER. Experiéncias de vida com lupus eritematoso sistémico como
relatadas na perspectiva de pacientes ambulatoriais no Brasil: um estudo clinico-
gualitativo. Rev Latino-am Enfermagem. 2006; 14(4).

16 Araujo AD, Traverso-Yépez MA. Expressdes e sentidos do lUpus eritematoso sistémico
(LES). Estudos de Psicologia. 2007;12(2):119-127.

17 Tunnicliffe DJ et al. Perspectives of Medical Specialists From Different Disciplines on
the Management of Systemic Lupus Erythematosus: An Interview Study. Arthritis Care
Res (Hoboken). 2018;70(9):1284-1293.

35

£¥ Conitec



£¥ Conitec



	Resumo executivo
	1. Síntese de Evidência Qualitativa
	1.1 Critérios de Inclusão
	1.2 Critérios de Exclusão

	2. Resultados
	2.1 AUTOIMAGEM E APARÊNCIA
	2.2 LES ENQUANTO DOENÇA CRÔNICA
	2.2.1 Oscilação da doença
	2.3 EXPERIÊNCIAS COM A TERAPIA MEDICAMENTOSA
	2.3.1.1 Aspectos positivos
	2.3.1.1.1 Crença na necessidade dos medicamentos

	2.3.1.2   Aspectos negativos
	2.3.1.2.1 Ceticismo
	2.3.1.2.2 Cronicidade do tratamento
	2.3.1.2.3 Dificuldade financeira
	2.3.1.2.4 Efeitos adversos



	3. Conclusão
	Referências

