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RESUMO

A psoriase ¢ uma doenga cronica e estigmatizante que além das limitagdes clinicas e
comorbidades promove um impacto negativo na qualidade de vida ,consequentemente,
nas diversas dareas de ocupagcdo humana - atividades de vida diaria; atividades
instrumentais de vida diaria; descanso e sono; educacdo; trabalho; brincar; lazer; ¢ a
participagdo social. Nessa perspectiva, observa-se a necessidade da Terapia Ocupacional
atuando nesse contexto, produzindo um olhar holistico, observando o individuo além da
patologia, analisando as necessidades especificas, e assim, proporcionar um atendimento
voltado as necessidades individuais dessa clientela,a qualidade de vida, saude e o bem-
estar. Esse estudo tem como objetivo relatar sobre a experiéncia vivenciada no Centro de
Referéncia em Psoriase da Paraiba, ao aplicar o DLQI (indice de Qualidade de Vida em
Dermatologia) na avaliagdo da qualidade de vida. O trabalho trata-se de um estudo
descritivo de cunho qualitativo. A pesquisadora faz a narrativa sobre os momentos de
avaliacdo da qualidade de vida através da aplicagcdo do questionario, detalhando sua
experiéncia vivida na disciplina curricular cendrio de pratica no contexto hospitalar,
ocorrido no primeiro semestre de 2013 no Hospital Universitario Lauro Wanderley. O
desenvolvimento deste trabalho, fomenta reflexdes e aponta possibilidades de intervencao
da Terapia Ocupacional em psoriase, assim como o desenvolvimento de pesquisas neste

campo de atuagdo, visto que, observa-se escassez sobre esta tematica.

Palavras-chave: Psoriase; Qualidade de Vida; Terapia Ocupacional



ABSTRACT

Psoriasis is a chronic, stigmatized disease that besides clinical limitations and
comorbidities promotes a negative impact on quality of life and consequently in different
areas of human occupation activities of daily living; instrumental activities of daily
living; rest and sleep; education; work; mock up; leisure; and social participation. From
this perspective there is a need occupational therapy acting in this context, producing a
holistic look, looking beyond the individual pathology, analyzing the specific needs and
thus provide a service geared to the needs of people affected by psoriasis, thus favoring
quality of life, health and welfare. This study aims to report on the experience they had at
the Reference Center for Psoriasis Paraiba, to apply the DLQI (Index of Quality of Life in
Dermatology) in assessing the quality of life. The work is in a descriptive study with
qualitative approach. The researcher makes the narrative about the moments of evaluation
of quality of life through the questionnaire, detailing their experience lived in the
curriculum subject of practical scenario in the hospital, occurred in the first half of 2013
at the University Hospital Lauro Wanderley .The development of this work, fosters
reflections and points of intervention possibilities of occupational therapy in psoriasis, as
well as the development of research in this field of activity, since there is scarcity on this

topic.

Keywords: Psoriasis; Quality of Life; Occupational Therapy
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1. INTRODUCAO

Este estudo descritivo trata-se de um relato de experiéncia, cuja tematica
surgiu a partir da vivéncia na disciplina curricular do curso de Terapia Ocupacional -
Cendrio de Pratica em Contextos Hospitalares, que ocorreu no ambulatorio de
Dermatologia do Hospital Universitario Lauro Wanderley/ Centro de Referéncia em

Psoriase do Estado da Paraiba.

As doengas cronicas dermatoldgicas inflamatorias como a psoriase podem
acarretar déficits significativos as pessoas acometidas. As condi¢des clinicas trazem
lesdes eritemato-escamativas, desconforto e concomitante a isso, promovem condig¢des
negativas a vida cotidiana e aos fatores psicossociais, promovendo exclusdo social,

interferindo na qualidade de vida e nas atividades de vida diaria( TORRES et al, 2011).

Os pacientes podem apresentar dificuldades em lidar com a doenga, visto
que fatores extrinsecos e intrinsecos como o estresse, alcool, fumo, obesidade além de

outros fatores podem desencadear ou agravar o estado clinico(PITA, 2003).

Além dos diversos fatores mencionados acima, ainda ha o enfrentamento
dificil que um tratamento continuo e ideal pode proporcionar no adoecimento cronico,
com momentos de recidivas e remissdes. Assim, soma-se aos pacientes outras
fragilidades, e aos profissionais da saude, a preocupacao com assisténcia integral diante

dos diferentes aspectos supracitados.

Considerando minha vivéncia enquanto discente, a partir do
acompanhamento aos pacientes de psoriase, observei que, muitos destes apresentaram
qualidade de vida fragilizada, ora através de seus relatos, ora a partir dos dados colhidos
no Teste de Qualidade de Vida — DLQI - Indice de Qualidade de Vida em Dermatologia,
sendo este um procedimento que faz parte, entre os demais, da rotina do servigco. O
referido teste ¢ constituido por dez itens, que mensura a influéncia da doenca na
qualidade de vida em relagdo aos sintomas, atividades diarias, lazer, trabalho, relagdes

sociais, dentre outros.
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Por ser uma doenca cronica que necessita de cuidados continuos, a maioria
dos pacientes psoridticos podem apresentar dificuldades em lidar com a doenga e ,

ocorrendo mudancas de rotina e habitos.

O cotidiano de individuos com doencas cronicas podem sofrer impactos
nos aspectos fisicos, social e pessoal, promovendo fragilidades. Tavares et al (2012) e
Marcon et al (2005) citam que as doengas cronicas constituem um motivo de preocupagao
aos profissionais de saude devido aos seus aspectos limitantes e pelas consequéncias de

seu tratamento que promovem desgaste e sofrimento da pessoa acometida.

Embora a psoriase nao afete a sobrevivéncia, € certo que existe impacto
negativo no bem-estar fisico e psicossocial do paciente, demonstrado pelo detrimento na
qualidade de vida, entendendo que esta tem envolvimento amplo na satde. Tais prejuizos
sdo até maior que em outras doengas cronicas, pois se sentem estigmatizados e avaliados
com base na sua aparéncia. (LANGLEY; KRUEGER; GRIFFITHS, 2007; SABBAG,
2006).

Segundo Weber et al (2006) pacientes psoriaticos apresentam dificuldades
nas interacdes sociais refletindo em suas relagdes pessoais, assim como, nas atividades
de vida diaria, lazer e em muitos casos pode levar o afastamento do trabalho,
prejudicando o or¢amento doméstico desses pacientes e de seus dependentes, além do

comprometimento psicologico.

Nas narrativas dos pacientes durante a avaliacdo da qualidade de vida, eles
citam que ao frequentar lugares publicos como pragas, academia de ginastica, escola,
festas, entre outros, sofrem preconceitos, onde o sentimento de rejeicdo os leva a se

privarem de realizar atividades significativas, passando também por situagdes de estresse.

Diante do exposto, percebi que ¢ de relevancia significativa, a intervengao
da Terapia Ocupacional em a¢des multiprofissionais e especificas da profissdo, visando a
integralidade no cuidado em saude. A maioria das pessoas acometidas apresentava
limitagdes no seu cotidiano, afetando varias areas da ocupacdo humana, devido a

cronicidade, caracteristicas clinicas e estigma.

A Terapia Ocupacional ao adotar como objeto central da intervencdo

terapéutica a pessoa, suas ocupagdes ¢ necessidades, considerando ndo s6 a patologia e
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os seus sintomas. Amplia a a¢do clinica investindo em aprendizagens e nas possibilidades
de transformagao, crescimento ¢ mudancgas capazes de redimensionar a situagdo atual da

pessoa em seu conjunto. (MANGIA, 2002)

Dessa forma a atuagdo da Terapia Ocupacional vai estar voltada para
prevenir, compensar ou minimizar as consequéncias e fatores de vulnerabilidade e
exclusdo que impegam ou restrinjam o desempenho efetivo das dreas de ocupacdo
humana, ou seja, as Atividades de Vida Diaria (AVD), Atividades Instrumentais de Vida
Diaria (AIVD), descanso e dormir, educagdo, trabalho, brincar, lazer e participagdo

social, observando as necessidades que o cliente apresenta.

A interveng¢ao deve colaborar com o processo complexo que busca
propiciar a constru¢do /reconstru¢do das historias de vida em processos e caminhos
singulares, que envolvem diversos fatores individuais, familiares, sociais, afetivos,
emocionais, materiais e tantos outros, no qual resultam em rupturas importantes que
acabam por levar a pessoa a buscar o recurso assistencial como alternativa final

(MANGIA, 2002).

Percebe-se que, aumentar qualitativamente o bem estar dos pacientes
psoridticos relacionado ao seu estado fisico, emocional e social, proporciona uma

efetividade maior no tratamento da doenga.

Diante do exposto este trabalho tem como objetivo relatar sobre a
qualidade de vida dos pacientes com psoriase e contribuir para a atuagdo na assisténcia
da Terapia Ocupacional neste contexto. Para tanto, procurei explanar sobre o impacto da
psoriase na qualidade de vida das pessoas com psoriase, descrevendo sobre a importancia
de avalid-la. Por ser uma doenga cronica e inflamatoria da pele, descrevo o quanto ela
pode interferir no cotidiano das pessoas acometidas € como com isso, busco analisar as

possibilidades de intervencado da Terapia Ocupacional.

Espero que este relato possa contribuir na difusdo/inser¢ao das praticas da

Terapia Ocupacional na Psoriase.
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2. PROCEDIMENTOS METODOLOGICO

Este trabalho se caracteriza como um estudo descritivo de cunho
qualitativo que relata a vivéncia académica do curso de Terapia Ocupacional no
ambulatorio de dermatologia/Psoriase do Hospital Universitdrio Lauro Wanderley, Joao

Pessoa/PB.

Na producao do conhecimento cientifico, compreender e interpretar
fendmenos a partir de seus significados e contextos, ndo ¢ uma tarefa muito facil,
principalmente quando se trata de um estudo pioneiro da Terapia Ocupacional com uma
doenca dermatoldgica como a psoriase.

O estudo qualitativo ¢ uma forma promissora de investigacdo, onde o
carater descritivo da pesquisa tem a intencdo de compreender um fendmeno complexo na
sua totalidade. Aqui ndo hd uma preocupagdo dos pesquisadores em quantificar dados,
mas sim em compreender e explicar a dinamica das relagdes sociais, de investigar as
acoes humanas em um dado contexto. Cabe ressaltar que este tipo de pesquisa sustenta-
se em concepgdes teodricas, reunindo um conjunto de pressupostos, para explicar uma
gama de fenomenos sociais embasados cientificamente. (SOARES, 2004).

Os relatos de experiéncia fazem parte do estudo cientifico qualitativo, ndao
sistematizando dados de forma a quantifica-lo, mas sim, procura descrever o que o
pesquisador observa mediante sua vivéncia em um determinado contexto.

A modalidade de relatos de experiéncia ¢ entendida como uma
metodologia de observagdo sistematica da realidade, sem o objetivo de testar hipotese,
procura estabelecer relagdes entre achados dessa realidade e bases tedricas pertinentes,
como também, fornece informagdes importantes para o desenvolvimento de outros tipos

mais elaborados de pesquisa. (DYNIEWICZ E GUTIERREZ, 2005)

Neste trabalho faco o relato da vivéncia de forma minuciosa,
detalhando a experiéncia ocorrida na disciplina de Cendrios de Pratica no Contexto
Hospitalar. O Cendrio de Pratica ¢ o ambulatério de Dermatologia do HULW, local que
funciona o Centro de Referéncia em Psoriase do Estado da Paraiba. O periodo de
vivéncia ocorreu entre o dia 13 de maio a 09 de julho do ano de 2013. Os atendimentos

eram realizados toda segunda feira, no horario de 8:00 h as 12:00 h, em média eram
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atendidos cerca de 40 pacientes entre consultas médicas, de enfermagem e Terapia

Ocupacional, além do atendimento da técnica de enfermagem.

Neste relato enfatizo sobre minha observacdo ao aplicar o questionario de
qualidade de vida nos pacientes atendidos no referido servico. Muitas vezes nos
ultrapassavamos a forma objetiva de aplicar o questionario (DLQI), no sentido de escuta

ao discurso dos pacientes.

O DLQI ¢ um questionario composto de dez perguntas, direcionadas a
diferentes areas de ocupacao, tais como: trabalho, lazer, escola, atividades sociais, outras.

As perguntas estdo direcionadas a acontecimentos da semana anterior de sua aplicagao.

Ao aplicarmos o questiondrio explicAvamos ao paciente sobre a sua
composi¢do e finalidade. Porém, nao havia como limitar suas falas somente para as
respostas objetivas que o questiondrio se propunha. A necessidade de falar sobre suas
dificuldades e sofrimentos vividos era grande. Eles ndo conseguiam se fixar no periodo
solicitado (uma semana) e acabavam por contar seu percurso de vida atrelado ao estigma
que a psoriase proporciona. Situacdes de desrespeito, vergonha, desconforto,
menosprezo, indiferenca e exclusao eram expostas como um desabafo. Alguns choravam,
outros tinham em sua fala um discurso de superacdo e outros apresentavam magoa e

tristeza.

A conversa brotava e as situagdes vinham a tona. Observavamos que
varias areas de ocupacdo estavam altamente prejudicadas, com a minimizagao ou

abandono de sua execucao.

Mediante as observacdes e escutas, discutiamos nas rodas de conversas, as
possibilidades de interven¢des da Terapia Ocupacional, objetivando a melhora dos
aspectos psicossociais e fisicos; inclusdo social; reorganizacio do cotidiano; promogao da

saude e melhora na qualidade de vida.
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3. DESENVOLVIMENTO

3.1. PSORIASE: DOENCA CRONICA E ESTIGMATIZANTE.

As doengas cronicas geralmente estdo relacionadas a causas multiplas, sao
caracterizadas por seu inicio gradual, de progndstico usualmente incerto, com longa ou
indefinida duracdo. Seu curso clinico muda ao longo do tempo, podendo ocorrer periodos

agudos, e na maioria das vezes, levando a incapacidades (BRASIL, 2013).

No contexto das doengas cronicas esta a psoriase que segundo Silva e
Silva (2007). caracteriza-se por ser uma doenga de etiologia desconhecida, cronica, nao
contagiosa, com quadros de recidivas. A lesdo ¢ representada, na maioria das vezes, por
uma placa eritemato-escamosa bem delimitada, onde, ocasionalmente pruriginosas, em
areas de trauma constantes na pele, As escamas de cor avermelhada e podem ser

destacadas com facilidade, mediante a raspagem da lesao.

Hé diversos fatores que causam seu desencadeamento ou exacerbacoes das
lesdes, tais como traumas fisicos, quimicos, cirurgicos, inflamagao, infecgdes, estresse e
determinadas drogas (litio, betabloqueadores, antiflamatorios nao hormonais, etc.

(RODRIGUES; TEIXIEIRA, 2009)

A genética também aparece como um dos fatores determinantes para a
apari¢do da patologia. Observa-se que familiares de pacientes com psoriase possuem um

risco aumentado de desenvolver a doenga. (TORRES et al, 2011)

As lesdes causadas pela psoriase sdo bastante estigmatizante e fonte de
angustia para a maioria dos doentes psoriaticos, afetando os aspectos fisicos, psiquicos e
emocionais como a imagem corporal; a autoestima; as relagdes familiares, sociais e

laborais. (LUDWIG et al, 2008)

Outro aspecto de grau de relevancia sdo as comorbidades. H4 bastante
tempo € conhecido que a psoriase estd atrelada a varias patologias. Estas, somada as
lesdes da psoriase, aumentam ainda mais o impacto na vida dos pacientes. A artrite
psoridsica, ansiedade, sindrome do panico, ideias suicidas € o consumo de substancias
com potencial para vicio, como alcool e droga sdo comumente encontradas. Dentre as

mais comuns comorbidades na psoriase, temos: Sindrome metabdlica, doengas
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cardiovasculares, cancer, obesidade, doencas gastrintestinal, depressdo. (CARVALHO,

2011)

Ao perpassar por este cendrio verifiquei o quanto a psoriase ¢ uma doenga
que merece aten¢do mais incisiva. Caracteriza-se por lesdes na pele que resultam em
prurido, dor e incomodo. Além disso, ¢ impactante nas questdes psicossociais, afetando o
cotidiano das pessoas, suas areas ocupacionais, e consequentemente sua qualidade de

vida.

Outro fator preocupante sdo as comorbidades, pois podem agravar o estado
clinico geral do paciente, necessitando de intervengdes de outras especialidades em satude
e de realizacgdo de exames freqiientes. Profissionais como: endocrinologista,
cardiologista, reumatologista; fisioterapeuta, psicologo, nutricionista, e a propria Terapia
Ocupacional entram em cena com o intuito de atencdo integral ao paciente. Observei que
existe este cuidado por parte dos profissionais do servico, mas ha a necessidade de ser

ampliado.

3.2. Os TIPOS DE PSORIASE

Segundo Langley et al (2007) e Myers et al (2006) relatam que a psoriase
pode aparecer em qualquer estagio da vida, ou seja, acomete tanto criangas, adulto-jovens
como também idosos, mesmo tendo revelado uma distribuicdo bimodal na idade dos
pacientes acometidos. Geralmente as manifestagdes costumam ser entre 15-20 anos, com
uma segunda relevancia de idade que ocorre entre os 55-60 anos, porém ambos tém
diferentes apresentagdes clinicas. Devido a essas manifestagdes a psoriase pode ser
confundida com outras patologias, por isso, ¢ de suma importancia avaliar o historico

clinico do paciente e submeté-lo a biopsia para a confirmag¢ao ou ndo da psoriase.

As lesdes tém caracteristicas especificas, apresentando-se de varias formas
dependendo da atividade, localizagcdo e severidade da doencga. Essas diferentes formas
podem ser localizadas ou dispersas e desenvolvem um curso variavel que se apresentam

tanto como agudas, quanto cronicas. (LANGLEY et al, 2007).

Baseada nas caracteristicas e no local das lesoes, a psoriase ¢ dividida em

diferentes tipos, conforme tabela I.
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FORMAS CLiNICAS

CARACTERISTICAS

AREAS AFETADAS

PSORIASE
VULGAR/PLACAS

PSORIASE
GUTATA

PSORIASE
PALMOPLANTAR
PSORIASE
INVERSA

PSORIASE
ERITRODERMICA

PSORIASE
PUSTULAR

PSORIASE
UNGUEAL

PSORIASE
ARTROPATICA

Placas ovais de tamanhos
variados, bem delimitados,
avermelhados e com
escamas secas

Pequenos pontos
avermelhados em formato de
pequenas gotas

Placas delimitadas que
causam fissuras e dor.
LesGes umidas, inflamatdrias
e sem escamacoées

Vermelhiddo e escamacgdes
finas podendo ocorrer
inchago

Pustulas estéreis sobre a pele
0 pus consiste em gldbulos
brancos acumulados
Depressdes cupuliformes ou
puntiformes, descoloracao,
estrias longitudinais e
onicélise.

Inflamacgdes nas articulagdes
do corpo que pode causar
deformidades

Cotovelo, joelho, couro
cabeludo, regido lombo-sacra
e umbigo

Tronco, bragos e pernas

Maos e pés

Axila, virilha, embaixo das
mamas, dobra de cotovelo,
dobra de joelhos.

Extensas areas do corpo ou
generalizada

Maos, pés ou pode se
generalizar.

Unhas

Articulagbes do corpo

(PITA, 2003; SABBAG, 2006; PINTO & FILIPE, 2012).

Conhecedores dos tipos de psoriase, suas caracteristicas e possibilidades

de agravamento, nos graduandos de Terapia Ocupacional nos integramos ao setor de

dermatologia com o objetivo de oferecer um atendimento articulado as necessidades do

paciente, voltados para a melhora da qualidade de vida.

Diante disso fez-se de importancia fundamental saber o grau de

acometimento na qualidade de vida destes pacientes, para que a terap€utica nao seja

definida apenas por conhecimentos técnicos, € sim individualizado de forma que o

paciente se envolva no processo do tratamento (TORRES et al, 2011).
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3.3. O AMBULATORIO DE DERMATOLOGIA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO, CENARIO DE
NOSSA PRATICA.

O Hospital Universitario Lauro Wanderley-HULW ¢ o hospital-escola da
Universidade Federal da Paraiba, autarquia federal vinculada ao Ministério da Educagao,
sendo parte integrada e inseparavel destes. Fundado em 1980, esta situado no Campus
Universitario [-Jodo Pessoa-PB. Ele ¢ uma estrutura de satde de alta complexidade,
referéncia para o estado da Paraiba, polariza atendimentos para atencdo ambulatorial

especializada e internagdo de diferentes especialidades clinicas.

No ambulatério de Dermatologia do HULW, funciona o Centro de
Referéncia de Psoriase do Estado da Paraiba, atendendo a populacao de Jodo Pessoa e os
demais municipios do Estado, tendo seu inicio de funcionamento o primeiro trimestre do

ano de 2010.

O servigo tem registrado aproximadamente 300 pacientes ativos em
tratamento. O fluxo de pacientes ¢ de 40-50 pessoas atendidas toda segunda-feira, dia
voltado para a consulta médica, de enfermagem e de Terapia Ocupacional. A terga-feira é
reservada para a primeira consulta com a enfermagem, onde o paciente ¢ avaliado e
agendado posteriormente para médica. Na quarta-feira ¢ o dia dispensado para
deliberacao de pesquisas e na sexta-feira ocorrem as bidpsias que sdo realizadas no centro

cirargico do hospital.

O servico ¢ considerado “porta aberta”, onde o paciente chega por
demanda espontanea, mas ha também os que sao encaminhados pela regulagao ou

referendados.

A estrutura fisica do setor ¢ composta por uma sala de espera com
aproximadamente 50 assentos dispostos em longarinas, 5 consultorios, onde 3 sado
destinados ao servigo de psoriase, um dos consultérios comporta a técnica de
enfermagem, que realiza a triagem dos pacientes, agendamentos para a médica e demais
profissionais, marca os retornos ¢ delibera os encaminhamentos para exames € outros
especialistas. O segundo ¢ ocupado pela médica na realizagdo das consultas e o terceiro
consultorio ¢ destinado para a enfermeira que realiza a consulta de enfermagem,
aplicagdes subcutanea de medicamentos, mensura¢ao da pressdo arterial, peso, medidas,

outros.
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3.4. CONVERSANDO SOBRE A DISCIPLINA E AS AULAS NO AMBULATORIO DE
DERMATOLOGIA.

A disciplina Areas de Intervengio da Terapia Ocupacional e Cenarios de
Pratica III faz parte do curriculo de graduagdo do curso de Terapia Ocupacional da

Universidade Federal da Paraiba.

A ementa da disciplina foi pensada visando o estudo, observagdo e
experimentacdo da Terapia Ocupacional no contexto hospitalar. Tem como referencial as
politicas publicas de satde e objetiva fazer com que o aluno seja capaz de compreender
as praticas da Terapia Ocupacional nos diferentes eixos de atencdo e linhas de cuidados
na alta complexidade. Assim como, de que forma o hospital se apresenta na rede de

atenc¢ao a saude com vistas ao SUS.

A disciplina foi desenvolvida através da observagdo de intervengdes e de
praticas voltadas para a integralidade em saude, orientadas e supervisionadas pelo
docente no cenario de pratica. Estudos tedricos e discussdes vinculadas aos contextos
hospitalares e as intervengdes foram realizadas através de grupos de estudos, rodas de

conversa (RD), entre outros.

Nossa aprendizagem teve como base as metodologias ativas, onde a
autonomia da formagdo se faz presente, estimulando a curiosidade, a vontade de
aprender, o senso critico, a reflexdo da pratica de forma ética e concisa. A disciplina nao
busca “depositar” conhecimentos e sim, buscar e compartilhar conhecimentos,
(re)significando-os de forma a ser uma formacao transformadora. Para Mitre et al (2008)
a aprendizagem baseada nesta metodologia envolve a auto-iniciativa pois apresentam
dimensdes afetivas e intelectuais. Nessa perspectiva, a produgdo de novos saberes
favorece processos de mudangas, estimula a curiosidade, a capacidade critica, a intuigdo,

envoltos de emocao e responsabilizagdo.

Para que a integracdo teoria-pratica aconteca de maneira efetiva, Chiesa et
al (2007) diz ser necessario que todos os envolvidos na formacdo (docentes, alunos e
profissionais do servigo) entendam e vivam a horizontalizacdo dos saberes, cada um

desenvolvendo seu trabalho de modo a articular conhecimentos complementares,
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desenvolver as habilidades técnicas e politicas, visando atender as necessidades da

populagao, refletindo constantemente sobre suas praticas e avaliando todo o processo.

Formavamos grupos de estudos para discutir o que diz a literatura e as
pesquisas sobre as politicas publicas, principios do SUS, redes em saude, a terap€utica no
ambito da psoriase, dentre outros. Por todo tempo a busca ativa de diferentes referenciais
teoricos era estimulada, embassando nossa pratica, mediante as situagdes problemas que

surgiam no servico em meio as intervencdes e observagdes.

As rodas de conversas foram uma importante ferramenta na aquisi¢ao de
conhecimentos. Participaram delas os diferentes profissionais do servigo, docentes e

discente e tivemos como objetivo esclarecer duvidas, trocar conhecimento e experiéncias.

Silva e Bernardes (2007) descrevem que as rodas de conversas sao um
meio onde podemos coletar informacgdes, esclarecer ideias e posigdes, discussdes de
temas emergentes e/ou polémicos acontecem. Caracteriza-se como uma oportunidade de
aprendizagem e de exploragdo de argumentos, sem a exigéncia de elaboragdes
conclusivas. Esta pratica se desenvolve de forma informal, criando possibilidades de

elaboragdes provocadas por falas e indagacdes.

Para dar inicio as agdes da Terapia Ocupacional no ambulatério de
dermatologia/psoriase do HULW, foi realizada uma roda de conversa junto a enfermeira
que faz parte da equipe do setor de psoriase. Neste momento, esclarecemos varias

davidas, sanamos algumas curiosidades sobre a psoriase, até entdo desconhecida pelo

grupo.

Devido a demanda de pacientes com psoriase estar com o bem-estar, a
qualidade de vida e as atividades cotidianas afetadas nas areas sociais e de lazer; laborais;
atividades de vida diédria; instrumentais de vida diaria; sono e repouso sentimos a
necessidade da intervencdo da Terapia Ocupacional no setor de psoriase, com o objetivo
de minimizar os prejuizos que a doenga provoca, proporcionando um atendimento mais

integral, focando nas necessidades que cada paciente apresentava.

Inicialmente a turma foi subdividida em duplas onde cada uma
acompanhava e observava os diferentes profissionais no setor. Além do acompanhamento

aos profissionais da equipe — médico, enfermeira e a técnica de enfermagem, faziamos
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intervengdes pontuais com agdes na sala de espera e na avaliagdo da qualidade de vida,
aplicando o DLQI. A cada semana os alunos rodiziavam estes espacos, de modo que
todos perpassassem e conhecessem as agdes. Neste relato vamos nos debrugar nas agdes

de avaliag¢ao da qualidade de vida, descrevendo o que era feito e observado.

Segundo Torres et al (2011) o DLQI ¢ um questiondrio, que foi
desenvolvido por dois americanos, simplificado para ser usado na pratica clinica,
aplicado a pacientes com doengas cutaneas, onde mensura-se o quanto a qualidade de
vida do individuo esta afetada devido a doenca.

As aplicacdes do questionario eram feitas em um consultorio, antes ou
apos a consulta médica, de forma individualizada e reaplicado a cada 16 semanas. Esta
sistematizagdo permitia acompanhar e comparar com os aspectos clinicos com a
qualidade de vida.

Miot (2009) citam que as lesdes da psoriase ndo definem por si s6 o
melhor tratamento. O impacto na qualidade de vida dos pacientes se tornou um
importante aliado na avaliacdo da gravidade da doenga, influenciando na escolha da
terapia.

Durante a aplicagdo me deparei com pacientes que ja estavam em
tratamento a algum tempo. Algumas ndo apresentavam lesdes e outros apresentavam
poucas. Observei que estes pacientes, pouco tinham comprometidos sua qualidade de
vida, pois além do fato de estarem com a pele “limpa”, sabiam lidar um pouco melhor
com os sintomas da doenca e com as dificeis situagdes de estigma.

Em contrapartida, os pacientes que estavam no inicio do tratamento, na
maioria das vezes, apresentam um escore maior como resultado da avaliacdo no DLQI,
em comparagao aqueles que ja estavam em tratamento a mais tempo, ou seja,
apresentavam um quantitativo de valores elevados de pontos em relagdo aos prejuizos e
perdas da qualidade de vida. Em muitos casos, observava-se que seu quadro clinico
estava também exacerbado, com lesdes significativas.

Outro fato que me chamou a atencdo foi que, ao realizar o DLQI, os
pacientes sentiam a necessidade de ampliar suas falas, ndo se limitando a responder as
perguntas relacionadas a semana anterior. Neste momento contavam sobre os repudios,

preconceitos e as situagdes de descriminagdo que eles ja haviam enfrentando.
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Relatavam também sobre o suporte dado ou ndo pela familia como base
para o enfrentamento da psoriase, sobre as relagdes de amizades, as atitudes
estigmatizantes no ambiente de trabalho e em outros ambientes.

Dessa forma a avaliacdo da qualidade de vida tem se tornado importante
critério de efetividade nos tratamentos e intervencdes na area da satide. Esses pardmetros
tém sido utilizados para analisar o impacto das doengas cronicas no cotidiano das
pessoas, sendo necessario avaliar indicadores de funcionamento fisico, aspectos sociais,
estado emocional e mental, da repercussdo de sintomas e da percep¢ao individual de

bem-estar (MARTINS E CESARIANO, 2005)

Observamos a necessidade de criar um grupo que possibilitasse os
individuos expor as dificuldades e as diversas situacdes vividas. Essa ideia surgiu no
momento em que percebemos o quanto seria importante promover um espaco de fala e
escuta, onde os relatos de uns dariam suporte ao outro para os enfrentamentos. Segundo
Ballarin (2007), o grupo apresenta um potencial terapéutico e tem por objetivo
possibilitar a expressdo de ansiedades. Caracteriza-se enquanto espago facilitador de

aprendizado, apoio e as mudancas de comportamento.

Assim que terminava a aplicacdo do DLQI, faziamos a escuta e era
comunicado aos pacientes sobre a futura criagdo do Grupo de Psoriase, como espaco de
conversa e esclarecimento sobre a doenca. Este grupo teria como objetivo servir de
suporte afetivo emocional para as pessoas impactadas pela psoriase, espaco de troca
informacdes e discussdes quanto aos efeitos do tratamento, as recidivas e remissoes,
sobre as situacdes de preconceitos e descriminagdes vivenciadas; alimentagdo e modos de

vida.

Devido as dificuldades com a infraestrutura do local durante o nosso
tempo de permanéncia no setor, ndo conseguimos implementar o grupo. Os graduandos
da Terapia Ocupacional da turma posterior, no semestre seguinte, deram continuidade e o
grupo passa a acontecer até o presente momento.

As discussdes de nossa pratica assim como seu planejamento aconteciam
semanalmente. Busca de referencial teorico, debates, rodas de conversa, faziam parte do
cotidiano da disciplina. A problematizacdo do que vivencidvamos na assisténcia era

discutido neste momento.
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Criamos um espaco virtual em uma rede de relacionamento social, aqui
postavamos o relato de nossas atividades e experiéncias, artigos cientificos, filmes,
indicacdes de leitura, outros. Assim, mesmo nos momentos em que nao estdvamos no
cenario, nos implicivamos com a tematica da psoriase dando continuidade aos estudos,
pesquisas e discussoes.

Realizdvamos encontros semanais entre alunos, professor e por vezes
outros profissionais. Tinhamos como pauta definir as atividades que seriam realizadas e
estudos e aprofundamentos teoricos relacionados a pratica da Terapia Ocupacional no
contexto hospitalar. Abordamos temas como: Linhas de cuidado, servico em redes,
humanizagio da satide, Sistema Unico de Saude, espago hospitalar na rede de cuidado e
assisténcia, psoriase, servico de psoriase no HULW, artrite psoridtica, Terapia

Ocupacional no contexto hospitalar, outros.

3.5. QUALIDADE DE VIDA E PSORIASE

Segundo Weber et al (2006) qualidade de vida ¢ um termo abrangente a
diferentes interpretagdes, que envolvem temas amplos como bem-estar social, inser¢ao do

individuo na sociedade, satide, familia, estado emocional entre outros.

A Organizacdo Mundial de Satude (2009) define qualidade de vida como:

“A percepgdo do individuo de sua posi¢do na vida, no
contexto da cultura e sistemas de valores nas quais ele
vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas,
padroes e percepgoes’.

A relevancia dos indicadores de qualidade de vida ¢ fundamental por ser
um aspecto basico de satde e permite mostrar a relacdo existente entre a qualidade de

vida, a morbidade e a mortalidade. (MARTINS E CESARIANO, 2005).

Na 4area da saude, o interesse pelo conceito qualidade de vida ¢
relativamente recente e decorrente, em partes, dos novos paradigmas que tem
influenciado as politicas e as praticas do setor nas ultimas décadas. Consoante a essa
mudanca de paradigmas, a melhoria da qualidade de vida passou a ser um dos resultantes
esperados, tanto das praticas assistenciais quanto das politicas publicas para o setor nos

campos da promogao da satide e da prevengao de doengas. (SEIDL E ZANNON, 2004)
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As doengas dermatologicas afetam o estado emocional, no convivio social,
nas atividades cotidianas dos pacientes, em razdo dos estigmas causado pela aparéncia
das lesdes. Ha estudos que relatam que varios pacientes com doencas de pele apresentam

problemas emocionais relacionados a sua patologia.

Portanto, torna-se importante a avaliacdo do sofrimento dos pacientes
relacionados as suas dermatoses e também o grau do impacto que a doenca tera sobre a
qualidade de vida do doente. Caracteristicas individuais, historia natural da doengca,
regido corporal afetada e tempo de doenca prévio do diagndstico sdao avaliados.

(TABORDA et al, 2010).

A qualidade de vida nas doencas dermatoldgicas tem se tornado um
critério importante na avaliacdo da efetividade de tratamento e intervencdo na area da
saude, principalmente em pacientes psoriaticos que na maioria das vezes tem um impacto
negativo na sua aparéncia e consequentemente um grau de desconforto significativo.

Prejudicando assim, o bem estar e a qualidade de vida dos individuos acometidos.

A psoriase ¢ uma doenga que prejudica a autoimagem e tem potencial para
conduzir a depressao e ansiedade tanto quanto doengas sistémicas graves. Apesar de nao
serem ameagadoras a vida nem fisicamente debilitantes, podem afetar gravemente

fungdes psicoldgicas e sociais dos individuos. (RODRIGUES; TEIXIEIRA, 2009)

Curiosamente, a psoriase causa diferentes percepcdes de gravidade e de
limitagdo em cada paciente. A personalizacdo dos tratamentos diante da percepcao das
expectativas e na avaliagdo da eficacia populacional de terapias, a compreensdo no
impacto que a doenga atinge em diferentes dimensdes, como a vida social, econdmica, a
vida sexual, o profissionalismo e o lazer devem ser levadas em consideragdo. (MIOT,

2009)

Diante dessa afirmagdo observa-se o quanto ¢ indispensavel o
acompanhamento da qualidade de vida dos individuos com psoriase, visto que a doenca
pode causas limitagdes fisicas e psicossociais, tornando o individuo incapaz ou limitado
em participar de atividades favorecendo a ruptura do seu cotidiano afetando sua

qualidade de vida.
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3.6. O IMPACTO DA PSORIASE NA QUALIDADE DE VIDA E 0 DLQI COMO INSTRUMENTO DE

AVALIACAO.

Por ser uma doenga cronica, a psoriase causa, muitas vezes, grande
insatisfacdo com a aparéncia fisica, gerando assim, um estresse emocional que pode ser
maior ou menor dependendo da extensao da lesdo acometida e do impacto na vida social

e profissional do individuo acometido. (MIOT, 2009)

Os mesmos autores do pardgrafo anterior citam que alguns estudos
comparam o impacto negativo da psoriase e seu desconforto a outras doencas sistémicas
graves, como diabetes, hipertensdo, cancer, depressdo, insuficiéncia cardiaca, artrite e

asma, implicando também, nos relacionamentos pessoais, mesmo nos quadros mais leves.

Durante a aplicagao do DLQI e em outros momentos na sala de espera era
comum escutar os relatos dos pacientes onde expressavam o que sentiam devido a

doenga, tanto pelos preconceitos, como também pelas incapacidades.

Alguns pacientes citavam que nao participavam das festas em familia,
porque a artrite psoriatica deixou deformidades nos dedos das maos, o que o impedia de
segurar copos ¢ talheres com firmeza, caindo das maos, molhando ou sujando toda a
roupa; outros relatavam que utilizam indumentarias cobrindo bracos e pernas para
esconder as lesdes; alguns expuseram suas dificuldades ou impossibilidades de realizar
atividades de vida diarias e instrumentais de vida didria; outras situagcdes que implicavam
na realizacdo de atividades de lazer, laborais e participacdo social também foram

contadas.

A partir desses relatos observei o quanto os pacientes com psoriase
necessitam de um cuidado que vai além das lesdes, pois a doenga afeta as mais diversas
areas da ocupag¢do humana, deixando o individuo desestruturado diante da vida. Tais
mudangas acarretam impactos negativos, onde a atuagdo do terapeuta ocupacional ira

intervir favorecendo a qualidade de vida.

Observei que os desconfortos causados pela psoriase afetam tanto o bem-

estar como a qualidade de vida, por este motivo, o individuo deve ser tratado na sua
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integralidade e ndo focar apenas na patologia, favorecendo assim, um tratamento

adequado com resultados satisfatorios na remissao da doenca.

Alguns pardmetros tém sido utilizados para analisar o impacto das doencas
cronicas no cotidiano das pessoas e para isso, € necessario avaliar indicadores de
funcionamento fisico, aspectos sociais, estado emocional e mental, a repercussao de
sintomas e a percepcdo individual de bem-estar. A importdncia dos indicadores de
qualidade de vida ¢ essencial ndo s6 por ser um aspecto basico de satide, como também
permite mostrar a relacdo existente entre a qualidade de vida, a morbidade e a
mortalidade. (MARTINS E CESARINO, 2005)

Foi possivel observar que a qualidade de vida tem relagdo direta com o
acompanhamento clinico. Ela esta diretamente relacionada com as condi¢des de remissao
e agravamento da psoriase, dai a importancia de avalia-la.

Para avaliagdao da qualidade de vida existem varios instrumentos validados
para a lingua portuguesa. Porém na Psoriase o mais adotado ¢ o DLQI, sendo este

aplicado nos pacientes em tratamento de psoriase no HULW.

O questionario foi aplicado pelos alunos graduandos de Terapia
Ocupacional. De acordo com os escores apresentados, ¢ observado o quanto a psoriase
esta afetando a vida desses individuos, seus indicadores permitem uma avaliagdo mais
ampla do individuo, dando credito as suas atividades cotidianas e seus sentimentos,
permitindo uma abordagem terapéutica onde as possiveis intervencdes objetivam
minimizar o impacto da dermatose na vida dos pacientes acometidos. O instrumento
DLQI ¢ utilizado no setor de psoriase do HULW, ¢ realizado periodicamente conforme ja

mencionado, e anexado ao prontuario.

Para uma melhor compreensdao a tabela Il apresenta as dimensdes e

dominios avaliados neste questionario.



Tabela lI- Dimensdes e dominios avaliados pelo instrumento DLQI validado para a lingua

portuguesa.
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Questoes*

Dominios

1.0 quanto sua pele foi afetada durante a semana que
passou por causa da coceira, inflamagao, dor ou
queimagao?

2. Quanto constrangimento ou outro tipo de limitagdo
foi causado por sua pele durante a semana que
passou?

3. O quanto sua pele interferiu nas suas atividades de
compras ou passeios, em casa ou locais publicos,
durante a semana que passou?

4. Até que ponto sua pele interferiu na semana que
passou com relagdo as roupas que vocé normalmente
usa?

5-0 quanto sua pele afetou qualquer uma das
atividades sociais ou de lazer na semana que passou?

6.Quao dificil foi para vocé praticar esportes durante a
semana que passou?

7. Sua pele impediu que vocé fosse trabalhar ou
estudar durante a semana que passou?

8.Qudo problematica se tornou sua relagdo com o (a)
parceito (a), amigos proximos ou parentes, por causa
de sua pele?

9. Até que ponto sua pele criou dificuldades na sua
vida sexual na semana que passou?

10. Até que ponto seu tratamento
dermatoldgico criou problemas para vocé na
semana que passou?

Sentimentos e sintomas

Atividades diaria

Lazer

Trabalho e escola

RelagGes Pessoais

Tratamento

DLQY, indice de qualidade de vida em dermatologia; (S|LVARES et al, 2011)
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3.7. O OLHAR DA TERAPIA OCUPACIONAL SOBRE A QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM
PSORIASE

A terapia ocupacional, de acordo com a FMUSP ¢:

“um campo de conhecimento e de interveng¢do em saude, educagdo e na esfera
social, reunindo tecnologias orientadas para a emancipag¢do e autonomia de
pessoas que, por razoes ligadas a problemdticas especificas — fisicas,
sensoriais, mentais, psicologicas ou sociais — apresentem, temporariamente ou
definitivamente, dificuldades na inser¢do e participagdo na vida social. As
intervengoes em terapia ocupacional dimensionam-se pelo uso da atividade,
elemento  centralizador e orientador, na constru¢do complexa e
contextualizada do processo terapéutico” (FMUSP, 1997).

Dentre as areas de abrangéncia da Terapia Ocupacional estdo: atividade de
vida didria (AVD), atividade de vida pratica (AVP), educacdo, trabalho, brincar, lazer,
com vistas a participagdo social mais saudavel (ASSIS e PINTO, 2010).

Observou-se a necessidade da ampliagdo da atuacdo da Terapia
Ocupacional no servico de psoriase, visto que, a profissdo visa a independéncia,
qualidade de vida e bem-estar, possibilitando assim, aos individuos uma terapéutica
holistica e consequentemente a minimizagao do impacto que a doenga acarreta, tirando o
foco apenas da patologia e observando as dificuldades cotidianas que o mesmo apresenta

em relagdo aos diversos dominios da vida do paciente em tratamento.

Para esse atendimento direcionado, torna-se fundamental ouvir a historia
de vida do individuo, ndo apenas no que diz respeito a sua doenca/ deficiéncia/ problema,
mas também dando importincia aos significados atribuidos a sua vida, assim como a
propor¢ao que as possiveis incapacidades adquiriram em sua histéria de vida pessoal. Isso
faz com que os resultados sejam mais eficazes, proporcionando assim um planejamento
de intervencdo voltada as necessidades reais do individuo. (ROCHA e BRUNELLO,
2007)

No setor de psoriase do HULW, o foco dos atendimentos da Terapia
Ocupacional esta direcionado ao desempenho do cliente nas areas de ocupagao e devem

ser observadas e analisadas a fim de compreender as dificuldades que o portador de
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psoriase esta apresentando e o quanto este impacto esté interferindo em sua vida. Além de
responder ao questiondrio, o individuo sente a necessidade de falar sobre as frustagdes,
vergonha, preconceitos ¢ as mudangas no cotidiano causadas pela psoriase. Isso ajuda

como um suporte para tracar um atendimento voltado as necessidades reais do individuo.

O uso do DLQI enquanto avaliagdo qualitativa privilegia algumas técnicas
que facilitam explicitar aquilo que o paciente/cliente traz, muitas vezes de forma parcial e
fragmentado, mas construido com relativa coeréncia em relagdo a sua visdo e a sua
experiéncia, favorecendo a intervengdo e a organizagao de praticas que transformem as
condi¢des consideradas problemadticas. Assim, nessa abordagem, ndo se pressupde a

elaboracdo de um modelo unico e padronizado de agdoes. (ROCHA e BRUNELLO, 2007).

A equipe no setor de psoriase nos recebeu muito bem, observou a Terapia
Ocupacional como uma profissdo que aprimora e qualifica o trabalho ja desenvolvido no

setor, procurando suprir as necessidades dos pacientes

Durante os nossos atendimentos, os pacientes relatavam as suas vivéncias
de preconceitos e repudios conforme ja relatado anteriormente. Quando este momento
acontecia durante a aplicagdo do DLQI, tinhamos muitas vezes que parar o teste, e
escutd-los, pois havia a necessidade de desabafos e extravaso por parte do paciente.
Relatar os fatos vivenciados fazia com que os pacientes se sentirem melhor, a escuta

terapéutica se fazia presente neste momento.

A escuta terapéutica ¢ justificada pela necessidade que toda pessoa tem de
se comunicar, de compartilhar seus sentimentos, ideias, expectativas e situagdes. Pois o
homem como um ser social estabelece suas relagdes através da comunicacdo que, para ser

efetiva, exige a escuta. (SOUZA et al, 2003)

As agdes pontuais da Terapia Ocupacional em relagdo aos aspectos
observados quanto a qualidade de vida dos pacientes acometidos, trouxeram um
resultado positivo, minimizando e /ou melhorando o impacto que a doenga acarreta.
Neste momento, nossas intervengdes também serviram para esclarecer sobre a doenca, o
lidar com a mesma em diferentes contextos, seja no trabalho, lazer, participagdo social ou

outros.
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CONSIDERACOES FINAIS

O desenvolvimento desta pesquisa busca favorecer de forma positiva os
pacientes psoridticos, visto que, ird contribuir para que eles tenham um atendimento
voltado as suas necessidades, indo além da patologia e suas comorbidades. Também
favorece com a oferta de informacdes para que o terapeuta ocupacional e a equipe de
saude percebam a necessidade de avaliar a qualidade de vida das pessoas acometidas com
a psoriase e as atividades cotidianas, que sdo comprometidas com o tempo, além de
promover transformacdes condizentes com a realidade e prevenir o comprometimento da

qualidade de vida e bem-estar.

O atendimento com o olhar holistico, realizado pelo profissional de
Terapia Ocupacional que estd apto para auxiliar o individuo com psoriase na
identificacdo dos sintomas, assim como, nas diversas areas de ocupa¢ao humana afetada

pela doenga favorece a minimizagao de fatores negativos em relacdo a doenga.

O instrumento de avaliacdo - DLQI ajuda a observar o quanto a qualidade
de vida dos pacientes em tratamento estd afetada, possibilitando o profissional tragar

novas estratégias para sua melhoria.

Este trabalho tem também o intuito de contribuir de forma significativa
para a atuacdo da Terapia Ocupacional junto a psoriase, ele permite observar algumas das
acdes que a profissdo tem a oferecer a esses pacientes e aos servigos de satide que atende
essa clientela. Porém se faz necessario criar mais evidéncias sobre a atuacao deste nucleo
profissional para esta clientela, fomentando novos modos de pensar a pratica e a

assisténcia integral em satde do portador de psoriase.
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