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Resumo: Objetivo: Conhecer como a psoriase interfere na qualidade de vida dos pacientes na
percepcao de dermatologistas e identificar estratégias para melhoria e reorganizacao da assisténcia.
Métodos: Pesquisa exploratoria e descritiva, realizada em hospital pablico do interior de Séo
Paulo, no periodo de dezembro de 2017 a mar¢o de 2018, com seis dermatologistas. As entrevistas
foram transcritas e analisadas utilizando-se a estratégia metodolégica do Discurso do Sujeito
Coletivo. Resultados: Psoriase € uma doenca que inflige prejuizo a qualidade de vida por estar
associada a transtornos psicossociais, estigma, vergonha e perda da autoestima. Reduzir lesdes e
sintomas, melhorar a aparéncia, disponibilizar medicamento eficaz e oferecer atendimento
humanizado sdo aspectos fundamentais para melhoria da qualidade de vida destes pacientes.
Conclusdo: Para os profissionais dermatologistas, a psoriase € uma doenca crénica, que interfere
na qualidade de vida dos pacientes, em virtude do preconceito sentido, dos transtornos
psicossociais e sentimentos negativos que afloram, bem como das dificuldades sociais enfrentadas.

Palavras-chave: psoriase; qualidade de vida; dermatologia; enfermagem.

Abstract: Objective: to know how psoriasis affects the quality of life of patients in the perception
of dermatologists and identify strategies for improving it and reorganizing care. Methods:
Descriptive, exploratory study research conducted in a public hospital in the countryside of Sao
Paulo, from December 2017 to March 2018, with six dermatologists. The interviews were
transcribed and analyzed using the methodological strategy of the Collective Subject Discourse.
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Results: Psoriasis is a disease, which affects the quality of life because it is associated with
psychosocial disorders, shame, stigma and loss of self-esteem. Reducing injuries and symptoms,
improving appearance, having an effective medication coupled with humanized care are
fundamental for improving the quality of life of these patients. Conclusion: It was observed that
for dermatologists, psoriasis is a chronic disease that interferes with the quality of life, due to the
prejudice felt by patients, the psychosocial disorders and negative feelings that arise, as well as the
social difficulties faced, by them.

Keywords: psoriasis; quality of life; dermatology; nursing.

Resumen: Objetivos: conocer como la psoriasis afecta la calidad de vida de los pacientes en la
percepcion de los dermatdlogos e identificar estrategias para mejorarla y reorganizar la atencion.
Métodos: Investigacion descriptiva y exploratoria realizada en un hospital pablico del interior de
Sdo Paulo, de diciembre de 2017 a marzo de 2018, con seis dermatdlogos. Las entrevistas fueron
transcritas y analizadas utilizando la estrategia metodoldgica del Discurso Colectivo del Sujeto.
Resultados: En opinion de los participantes, la psoriasis es una enfermedad que dafia la calidad de
vida por estar asociada a trastornos psicosociales, estigma, verglienza y pérdida de la autoestima.
Reducir lesiones y sintomas, mejorar la apariencia, disponer de una medicacion eficaz vinculada
a la atencién humanizada son fundamentales para mejorar la calidad de vida de estos pacientes.
Conclusién: Se observo que, para los dermatdlogos, la psoriasis es una enfermedad cronica que
interfiere con la calidad de vida, debido al prejuicio sentido, los trastornos psicosociales y
sentimientos negativos que surgen, asi como las dificultades sociales que enfrentan los pacientes.

Palabras clave: psoriais; calidad de vida; dermatologia; enfermeria.
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Introducéo

Psoriase € uma doenca inflamatdria cronica da pele e das articulacGes, imunomediada,
influenciada por fatores genéticos e ambientais, que acomete pacientes de todas as faixas etarias e
de ambos o0s sexos.(1-3) Caracteriza-se pelo aparecimento de placas eritemato-descamativas com
crostas brancas sobrepostas, de tamanhos variados, discoides ou ja circulos completos ou
incompletos.(4-5)

Por regra geral, a evolucdo da psoriase se prolonga por muitos anos. No entanto, observa-
se a frequente modificacdo na sua forma e até mesmo o seu desaparecimento, seguidos da recidiva
da doenca.(6)

A despeito do grande impacto causado por essa dermatose na qualidade de vida, apenas
nos ultimos 20 anos houve preocupacéo dos profissionais de satde com as repercussdes sistémicas
causadas na vida dos pacientes.(7)
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Para a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS), qualidade de vida é conceituada como “‘a
percepcdo do individuo quanto a sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e do sistema de
valores nos quais vive e em relagdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”.(8)
Embora seja um conceito abrangente e amplo, reflete os aspectos subjetivos e multidimensionais
que permeiam o constructo.(9)

Pessoas com doencas cronicas podem ter a qualidade de vida alterada, uma vez que
precisam modificar habitos e desenvolver processos adaptativos a doenga. Além dos impactos
diretos na QV, as dermatoses podem promover agravos psicologicos como alteracdes na
autoimagem, prejuizos na autoestima e nas interagdes sociais, e desencadear sintomas de depressao
e ansiedade.(10-11) Essas implicacdes tém contribuido para despertar o interesse de pesquisadores
que estudam as repercussdes na QV provocadas por doencgas cronicas como hipertenséo, diabetes,
doencas reumatoldgicas e cardiovasculares.(12-13)

Os instrumentos que utilizam parametros psicométricos de mensuracdo da QV podem
auxiliar em decis@es que envolvem, por exemplo, a administragdo ou ndo de medicamentos de alto
custo ou de alto risco. A utilizacdo de medidas simples de avaliacdo de qualidade de vida é algo
bem aceito pelos pacientes que desejam expressar suas ansiedades e preocupacdes.(6)

No entanto, nota-se uma escassez de estudos que avaliam a percepcao dos especialistas em
dermatologia em relacdo a qualidade de vida dos pacientes portadores de psoriase, uma vez que a
maioria dos estudos avalia qualidade de vida sob a 6tica do paciente.(14-15) Diante do exposto, a
proposta deste estudo foi responder a seguinte questdo norteadora: Qual a influéncia da psoriase
na QV dos pacientes, na percepcdo de médicos dermatologistas? Como proporcionar QV para
esses pacientes? Como essa assisténcia poderia ser melhorada?

Para preencher essa lacuna do conhecimento, o presente estudo buscou conhecer como a
psoriase interfere na qualidade dos pacientes na percep¢do dos dermatologistas e identificar
estratégias para melhoria e reorganizagdo da assisténcia.

Métodos

Trata-se de um estudo exploratdrio e descritivo, que utilizou a técnica do Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC), fundamentada na teoria das Representacdes Sociais. O DSC busca
responder e conhecer 0s pensamentos, representacdes, crencas e valores de uma coletividade sobre
determinado tema mediante a aplicacdo de métodos cientificos.(16)

Na pesquisa empirica, o0 pensamento, materializado sob forma de discurso, é uma variavel
qualitativa. Mas sendo esse pensamento coletivo, configura-se também como uma variavel
guantitativa, na medida em que expressa as opinides compartilhadas pelos individuos.(17)

O estudo foi realizado no ambulatorio de dermatologia de uma instituicdo publica,
universitaria, localizada em um municipio do interior do estado de Sao Paulo. Estabeleceu-se como
critérios de inclusédo: ser médico especialista em dermatologia, de ambos os sexos, ser membro da
Sociedade Brasileira de Dermatologia e prestar atendimento no local da pesquisa. Inicialmente,
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fez-se convite aos especialistas para participarem do estudo e a inclusdo dos mesmos deu-se
somente apos a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, realizadas
individualmente em ambiente privativo, no periodo de dezembro de 2017 a marco de 2018.
Utilizou-se um roteiro de entrevista semiestruturado, elaborado pelos pesquisadores, constituido
por trés questdes norteadoras. Tais perguntas foram aplicadas a seis médicos dermatologistas que
prestam atendimento a pacientes com o diagnostico de psoriase no ambulatério de dermatologia
da instituicdo onde a pesquisa foi realizada, as saber: “Na sua opinido, psoriase interfere na
qualidade de vida dos pacientes? Se sim, como? Na sua opinido, o que significa proporcionar
qualidade de vida para pacientes com psoriase? Como a qualidade de vida destes pacientes poderia
ser melhorada?” Ao término das entrevistas, as falas foram transcritas e submetidas a analise
manual por um dos pesquisadores com experiéncia em operacionalizar a estratégia metodologica
do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC).

Os passos metodoldgicos desta técnica, que devem ser seguidos desde a obtencdo das
entrevistas até a sintese dos discursos, incluem: leitura do conjunto dos depoimentos coletados nas
entrevistas; leitura da resposta a cada pergunta em particular, marcando as expresses-chave
selecionadas; identificacdo das ideias centrais de cada resposta; analise de todas as expressoes-
chave e ideias centrais, agrupando as semelhangas em conjuntos homogéneos; identificacdo e
nomeacao da ideia central do conjunto homogéneo, que serd uma sintese das ideias centrais de
cada discurso; construcdo dos discursos do sujeito coletivo apos a identificacdo das ideias centrais
e expressdes-chave que nomearam os referidos discursos do sujeito coletivo.(16)

Neste estudo, optou-se por atribuir a identificacdo dos depoimentos dos entrevistados pela
letra “M” (entrevistado) seguida da numeragao que lhes foi atribuida na transcri¢ao das entrevistas.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de
Botucatu (FMB), sob n° 2.392.601, conforme Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude.(18)

Resultados

A amostra foi constituida por seis médicos dermatologistas. Ap6s a transcricdo das
entrevistas, foram identificadas as ideias centrais e as expressées-chave e organizados 0s discursos
dos trés temas, que emergiram das questdes norteadoras da entrevista. O Quadro 1 sintetiza as
ideias centrais e 0 DSC referente ao primeiro tema: Impacto da psoriase na qualidade de vida.
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Quadro 1 - Sintese das ideias centrais e discurso do sujeito coletivo referente ao tema “Impacto
da psoriase na qualidade de vida™.

Ideias Centrais DSC

Aparéncia Acredito que a qualidade de vida depende muito
do paciente, do grau de acometimento, da
gravidade da doenca e, principalmente, da
estética. E também é influenciada pelos aspectos
fisicos, como coceira, dor, fissuras e
comprometimento articular. As escamas também
incomodam, ficam nas roupas e as pessoas julgam
que é descuido pessoal (M1, M3, M4, M5).

Informacéo equivocada sobre a Como a gente acaba atendendo pacientes com

doenca baixo nivel de escolaridade, a preocupagédo com a
transmissdo da doenca prevalece e interfere em
muitos aspectos da vida, pois se sentem
incomodados pensando no que 0s outros irdo
pensar, por acharem que é uma doenca
contagiosa (M2, M4).

Doenca estigmatizante Isso contribui para que o paciente que esteja com
lesBes de pele se esconda ou esconda as lesbes, o
que afeta o convivio social, familiar e contribui
para o estigma da doenca (M3, M4, M5 M6).

Transtornos psicossociais Na minha opinido, a psoriase pode desencadear
(Ansiedade/depressdo) sintomas de ansiedade em alguns pacientes, fato
esse que pode levar a piora das lesbes (M4, M6).

Comprometimento das atividades Psoriase também interfere nas relagBes
profissionais emocionais, sentimentais, profissionais, o que

contribui para que alguns pacientes solicitem
beneficios secundarios, por se afastar do
trabalho, por conta da leséo (M5, M6).

Perda da autoestima Além de tudo, a psoriase, por ser uma doenca
cronica, acaba contribuindo para a perda da
Sentimentos negativos autoestima, o que pode levar, a longo prazo, a um

sentimento  de impoténcia, incapacidade,
desesperanca e até mesmo depressdo (M1, M2,
M3).

O Quadro 2 apresenta as ideias centrais e os discursos referentes ao segundo tema: Como
proporcionar qualidade de vida para pacientes com psoriase.
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Quadro 2 — Sintese das ideias centrais ¢ discurso do sujeito coletivo referente ao tema “Como
proporcionar qualidade de vida para pacientes com psoriase”.

Ideias Centrais DSC

Reduzindo lesGes e sintomas A resposta certa € curando a doenca, mas,
infelizmente, ndo temos a cura. Isso depende
muito de cada paciente, as vezes o que é qualidade
de vida para um ndo é pra o outro.
Proporcionar qualidade de vida, para mim, seria
vocé ter maior redugdo possivel no nimero de
lesGes e melhora da aparéncia, podendo oferecer
um tipo de tratamento aceitavel, com o minimo de
efeito colateral, e que resulte em um menor
numero de lesdes. O mais importante é o paciente
se ver sem lesdes, estar bem de saude, mas isso €
sempre muito dificil (M1, M2, M4, M5).
Compreendendo o impacto da doenga na vida | Na minha concepgéo, eu proporciono qualidade
do paciente de vida quando eu entendo em que proporcao a
doenca o afeta. E isso ndo significa que ele fique
livre da doenca, mas que ele fique um pouco
melhor, com alivio do prurido, com a melhora no
aspecto das lesdes e, principalmente, com a
melhora das areas onde a lesdo é mais exposta,
mais visivel, proporcionando facilitar o convivio
social (M1,M3, M4, M6).
Esclarecendo o paciente sobre a doenca E nossa funcdo também prestar esclarecimento
aos pacientes sobre a doenca, porque muitos
acham que é transmissivel, que pode se tornar um
cancer, e informar que a Medicina estad se
esforcando para conseguir melhorias e
tratamento mais eficientes (M1,M3, M4, M6).
Humanizando o atendimento Se conseguirmos proporcionar um bom
acolhimento, um bom atendimento e deixa-lo
seguro de que estaremos oferecendo 0 nosso
melhor, acredito que poderemos melhorar o
impacto na QV (M2, M3, M5).
Compreendendo as necessidades do paciente | Nés, dermatologistas, temos que ter
sensibilidade para entender a necessidade de
cada paciente, perguntar se esse paciente esta
dormindo, como esta a vida amorosa, se esta
tendo prazer nas coisas, enfim, e ndo somente
nos preocuparmos em tratar a psoriase (M1,
M2, M3, M4).
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O Quadro 3 apresenta as ideias centrais e os discursos referentes ao terceiro tema:
Intervencgdes para melhorar a qualidade de vida de pacientes com psoriase.

Quadro 3 - Sintese das ideias centrais e discurso do sujeito coletivo referente ao tema
“Intervengdes para melhorar a qualidade de vida de pacientes com psoriase”.

Ideias Centrais DSC

Reduzir lesdes e sintomas Eu acho que se contribuirmos para a redugao do
numero de lesdes, das dores, da coceira, isso, sem
duavida, vai impactar de uma forma positiva na
qualidade de vida (M2, M3, M4).
Esclarecer a populacao e os pacientes Informar a populacéo, a familia e o proprio
paciente talvez seja um recurso terapéutico
que diminua o estigma da doenca (M1, M2,
M4, M5, M6).
Acolhimento Além do mais, devemos também acolher o
paciente e entender a representacdo da
doenca na vida dele (M2, M3).
Tentar proporcionar atendimento Toda doenca cronica, de forma geral,
multidisciplinar consome nossa satde mental. Entéo, acho que
precisamos dar uma atencao especial a isso
também. Se pudéssemos contar com um
tratamento multidisciplinar, com
nutricionistas, cardiologistas e psic6logos,
certamente  poderiamos oferecer uma
qualidade de vida melhor a esses pacientes
(M1, M2, M4, M5, M#6).
Oferecer tratamentos coadjuvantes Oferecer cremes, hidratantes, ndo somente a
medicacdo que existe de alto custo, mas 0s
coadjuvantes. Tudo isso vai cooperar para
que ele seja recolocado na sociedade,
resultando em uma melhor qualidade de vida
(M3, M5, M6).

Discussao

As dermatoses prejudicam a autoimagem e tém grande potencial para desencadear
processos que afetam a autoestima. Além disso, contribuem para intensificar o sentimento de
rejeicdo provocado pelas doencas de pele e podem desencadear sentimentos negativos em relacéo
a imagem corporal e receio diante de possivel exposicao corporal.(10,19)

Aspectos observados nas falas dos especialistas entrevistados sugerem que a percep¢éo dos
pacientes em relagdo a aparéncia fisica estd associada a um maior prejuizo nas atividades
cotidianas e exclusdo social, 0 que pode comprometer as atividades diarias e a qualidade de vida
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de modo geral. Estudos mostram que individuos acometidos pela psoriase em todo o mundo
vivenciam a estigmatizacdo social, muitas vezes relacionada ao trabalho, a discriminacao pela
sociedade, além de dor, prurido e sangramento.(20-21)

Pesquisa qualitativa realizada na Dinamarca com pacientes que apresentam psoriase
evidenciou que eles desenvolvem estratégias para evitar a exposi¢do publica em ocasifes sociais
em decorréncia da estigmatizacao da doencga.(22) O desconforto gerado pela doencga contribui para
que evitem outras pessoas ou camuflem as lesdes, o que pode favorecer a perda da autoestima e
até mesmo desencadear sintomas de ansiedade e depressao.(23)

De acordo com os participantes deste estudo, os sentimentos negativos em relacdo a doenca
e 0 aspecto das lesdes também podem interferir nas atividades laborais e, por isso, alguns buscam
obter beneficios secundéarios decorrentes do adoecimento, como o afastamento do trabalho. Estudo
desenvolvido na Alemanha mostrou que pacientes portadores de psoriase perdiam, em média, 4,9
dias de trabalho por ano em virtude da doenca.(24)

Autores ressaltam a presenca de diversas variaveis que podem impactar na vida dos
pacientes com psoriase. Elas incluem caracteristicas de personalidade, carater, valores, situacéo de
vida, significados atribuidos a vida e atitudes da sociedade, que variam de pessoa para pessoa.(25)

Os dados coletados no estudo em tela mostram que proporcionar melhor qualidade de vida
para os pacientes demanda acolhimento e sensibilidade da equipe para entender a necessidade de
cada um, de forma individualizada. Além disso, foi enfatizada a necessidade de fornecer
esclarecimentos aos pacientes e a sociedade, para que possam compreender melhor a representacéo
dessa doenca na vida dos individuos acometidos. Na perspectiva dos entrevistados, proporcionar
tratamento adequado e reduzir os efeitos colaterais provocados pelos medicamentos também pode
contribuir para a melhoria da QV. A literatura tem destacado terapias especificas, especialmente
com uso de medicamentos bioldgicos, que possibilitam estabilizacdo total ou parcial da
doenca.(26-27)

O cuidado de pacientes com psoriase ndo requer apenas o tratamento das lesdes e das
implicacdes articulares, mas, também, a identificacdo e o tratamento das comorbidades ja
existentes ou que possam vir a desenvolver. Isso inclui atentar para eventuais doencgas
cardiovasculares, metabdlicas e psicolégicas, com uma equipe multiprofissional .(28)

Em estudo realizado na Dinamarca, pacientes que receberam apoio de um nutricionista ou
que participaram de pesquisas sobre a relacdo entre peso e psoriase consideraram esse
acompanhamento altamente benéfico. No entanto, quando esse apoio de outro profissional
acabava, o seguimento com o médico especialista tornava-se mais dificil.(22)

Todavia, estudo realizado na Inglaterra demonstrou a importancia de os pacientes com
psoriase serem acompanhados por médicos especialistas. A pesquisa sugeriu que a préatica atual de
rotina para o tratamento da psoriase na atencao primaria realizada por clinicos é incompativel com
as reais necessidades desses pacientes. Assim, para melhoria desta assisténcia, a psoriase precisaria
ser reconhecida como uma condicdo complexa de longo prazo que envolve demandas fisicas,
psicoldgicas e sociais profundas.(29)
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Oferecer cuidados especializados para o restabelecimento da saude em todos os aspectos,
sem se preocupar somente com a integridade da pele, mas também com as questfes psicossociais,
pode reduzir o impacto negativo da doenca na vida dos pacientes.(30)

Consultas de enfermagem e outras a¢des integradas de salde também podem contribuir
para melhoria da QV, mas é fundamental que as intervengdes nao se concentrem apenas na doenca
fisica. A equipe deve ser sensivel aos problemas de salde e sociais dos pacientes que procuram
intervencdes alternativas que impactem positivamente.(31)

A consulta de enfermagem é uma estratégia eficaz para melhoria da qualidade de vida do
paciente, pois permite ao enfermeiro organizar sistematicamente seus cuidados com o objetivo de
prestar cuidados que envolvam ndo s6 o aspecto biolégico, mas, também, a compreensdo do
paciente como ser social durante o processo saude-doenca. Tal abordagem permitiria ao
enfermeiro fazer parte do processo de identificacdo de possiveis problemas e decisdes a serem
tomadas durante o cuidado. (32)

A escassez de estudos na literatura com abordagem qualitativa para investigar a percep¢éo
de especialistas sobre o impacto da psoriase na qualidade de vida dos pacientes foi uma limitacéo
do estudo, além de ter sido realizado em um Unico hospital.

Concluséao

Os resultados deste estudo demonstram que a psoriase, na perspectiva de dermatologistas,
€ uma doenca que impacta negativamente na qualidade de vida dos pacientes, em virtude do
preconceito, dos transtornos psicossociais e sentimentos negativos por ela desencadeados.

Os depoimentos dos profissionais dermatologistas revelaram que a melhora da qualidade
de vida desses pacientes perpassa pelo estabelecimento de vinculos com a equipe, assisténcia
humanizada e reducdo dos sintomas oriundos das lesdes cutaneas, com consequente melhora da
aparéncia.

Por fim, a presente andlise oferece importantes subsidios aos profissionais de salde para o
aprimoramento das estratégias de cuidado mediante a implementacdo de acdes pautadas em uma
abordagem interdisciplinar e integral de atencdo a salde. Faz-se necessario oferecer uma
assisténcia que contemple as reais necessidades psicoldgicas e sociais desses pacientes, que muitas
vezes passam despercebidas no atendimento habitual.
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