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Introducdo
As doencas dermato

o6gicas sao definidas por lesdes
primdrias que afetam a pele e pelas (Las enfermedades
dermatoldgicas se definen como lesiones primarias que

Fernanda Caetana Martins Silva, Médica, Universidade Federal do
Grande Dourados, Dourados, Brasil

Abstract

Background: Pemphigus causes an impact on patients' quality of life, especially in relation to emotional
aspects, pain and general health status. This impact can be generated by the side effects of the drugs, by
the dermal characteristics of the disease, and by the stigma and prejudice associated with pemphigus.
Obijectives: To describe the socio-demographic profile, occupational performance and social participa-
tion of patients with pemphigus treated by an occupational therapy service of a philanthropic hospi-
tal in Uberaba/MG. Materials and methods: Documentary, retrospective, exploratory, descriptive and
quantitative research. The medical records with socio-demographic, occupational and life habits data
were evaluated, together with the occupational performance and social participation of 20 patients
with pemphigus hospitalized between February 2013 and April 2015. Results: Patients were 37.7 years
old on average. The majority were female, married, with incomplete elementary education and average
income of R$ 620.50. In relation to life habits, 60% were sedentary, 65% non-smokers and 70%
consumed no alcoholic beverages. Half came from Minas Gerais and 25% from Sao Paulo. Regarding
type, 45% had pemphigus vulgaris and 45% pemphigus foliaceus, with an average of 62.5 days of hos-
pitalization. In the functional evaluation, a limitation was observed in the following areas: performance
at work, mobility outside the home, social interaction, personal hygiene and house care. All presented
restrictions in social participation with degrees ranging from mild to large. Conclusion and study limita-
tions: The descriptive design and the small sample may represent limitations, so generalizations to other
populations should be made with caution. Pemphigus caused restrictions in occupational performance
and a large percentage of restrictions in the social participation of this population.

Key words: pemphigus, task performance and analysis, social participation, occupational therapy, disabled
persons

Resumen

Introdugédo: O pénfigo provoca um impacto na (E/ pénfigo produce un impacto en la) qualidade de vida
dos pacientes, principalmente em relacdo aos aspectos emocionais, dor e estado geral de saude (en
relacién con los aspectos emocionales, el dolor y el estado general de salud). Este impacto pode ser ge-
rado pelos efeitos colaterais dos (puede ser generado por los efectos colaterales de los) medicamentos,
pelas caracteristicas dérmicas da doenca, e pelo estigma e preconceito associado ao (de la enfermedad,
y por el estigma y los preconceptos asociados con el) pénfigo. Objetivos: Descrever o perfil sécio de-
mografico, o desempenho ocupacional e a participacdo social de pacientes com pénfigo atendidos por
um servico de terapia ocupacional de um hospital filantrépico, em Uberaba, Minas Gerais. Materiais e
métodos: Pesquisa documental, retrospectiva, exploratéria, descritiva e de natureza quantitativa. Fo-
ram avaliados prontuéarios com dados (se evaluaron historiales clinicos con datos) sécio demograficos,
ocupacionais e de habitos de vida; desempenho ocupacional e participagdo social de 20 pacientes com
pénfigo internados entre fevereiro de 2012 e abril de 2015. Resultados: Média de idade (promedio de
edad) de 37.3 anos. A maioria era do sexo feminino, casada, com ensino fundamental incompleto e
renda média (con ensefianza inicial incompleta y renta promedio) de R$ 620.50. Em relacao aos habitos
de vida, 60% eram sedentarios, 65% nao fumantes e 70% n&o consumiam bebida alcodlica. Metade
procedia (La mitad era oriunda) de Minas Gerais e 25% do interior de Sao Paulo. Quanto ao tipo (En
cuanto a la clasificacién), 45% tinham pénfigo vulgar e 45% pénfigo folidaceo, com média de 62.5 dias
de internacdo. Na avaliacao funcional (En la evaluacion funcional), observou-se limitacao de desempe-
nho no trabalho, para mobilidade fora (para movilizarse fuera) de casa, na interagdo social, para higiene
pessoal e cuidados com a casa. Todos apresentaram restricao na (Todos manifestaron limitaciones en
la) participacdo social com graus variando de leve a grande (con variaciones de grado leve a grave).
Conclusées: O pénfigo desencadeou limitacoes no desempenho ocupacional e grande percentual de
restricoes na participacao social desta clientela (y un gran porcentaje de limitaciones en la participacién
social de estos pacientes).

Palabras clave: pénfigo, andlisis de desemperio de tareas, participacion social, terapia ocupacional, perso-
nas con discapacidad

afectan la piel y las) manifestaces cutaneas comuns de
alteracoes mais profundas, viscerais e sistémicas, que po-
dem envolver as mucosas do corpo. O pénfigo advém de
um (las mucosas del cuerpo. El pénfigo proviene de un)
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grupo de doencas autoimunes e se caracteriza como uma
dermatose bolhosa de origem desconhecida, podendo
afetar a pele e as mucosas (una dermatosis ampollosa de
origen desconocido, que puede afectar la piel y las mu-
cosas). O termo pénfigo vem do grego pemphix (bolha),
uma referéncia a manifestacdo priméria dessas doencas,
e surgiu no século XVIIl nos estudos de Sauvages Wich-
man, sendo o pénfigo vulgar e o pénfigo foliaceo as for-
mas clinicas mais frequentes descritas na literatura.'?

Histologicamente ocorre o depdsito de imuglobulinas
na superficie dos queratindcitos, atacando antigenos pre-
sentes na estrutura dos desmossomos (en la estructura de
los desmosomas). No pénfigo folidceo (pénfigo folidceo
endémico ou fogo selvagem), anticorpos IgG4 reagem
contra os ectodominios da (reaccionan contra los ecto-
dominios de la) desmogleina 1 (dsg1), componente es-
trutural dos desmossomos. J& no pénfigo vulgar, ocorrem
formacao (En el pénfigo vulgar se produce formacion) de
autoanticorpos antidesmogleina 3 (anti-dsg3) na forma
mucosa e de anti-dsg1 e 3 na forma mucocutanea.*®

De forma mais especifica, o pénfigo folidceo se carac-
teriza pela formacao de vesiculas intraepidérmicas com
acantolise e por auto anticorpos circulantes na epiderme
responsdveis pelas lesdes cutaneas. No pénfigo vulgar, ha
formacao de bolhas de diversos tamanhos (y por auto-
anticuerpos circulantes en la epidermis responsables de
las lesiones cutaneas. En el pénfigo vulgar hay formacion
de ampollas de diversos tamahos), principalmente no re-
vestimento da boca, nos genitais e em outras membra-
nas mucosas. Popularmente o pénfigo é conhecido como
fogo selvagem, termo usado pela populacao (el pénfigo
se conoce como fuego salvaje, término utilizado por la
poblacién) para identificar a sensacdo de calor e ardén-
cia caracteristica da doenca.>®” O fogo selvagem é en-
démico no Brasil e apresenta padroes de acometimento
familiar, o que sugere a participacao ainda desconhecida
de fatores (y presenta patrones de afeccion familiar, lo
que sugiere la participacion aun desconocida de factores)
genéticos, imunolégicos e/ou ambientais.

Alguns estudos apontam a influéncia (Algunos estudios
sugieren la influencia) de medicamentos, queimaduras
térmicas, procedimentos cirdrgicos, radiacao ultraviole-
ta, radioterapia, estresse emocional e alimentacao como
possiveis fatores desencadeantes da doenca (el estrés
emocional y la alimentacién como posibles factores de-
sencadenantes de la enfermedad).*® A distribuicao epi-
demiolodgica do pénfigo vulgar é mundial, ocorrendo de
forma semelhante em ambos os sexos e podendo acome-
ter qualquer faixa etéria (que ocurren de forma similar en
ambos sexos y puede afectar cualquier grupo etario), com
pico de incidéncia entre a quarta e a sexta década de vi-
da.® J& o pénfigo folidceo é endémico em alguns estados
brasileiros como Sao Paulo, Minas Gerais, Mato Grosso
do Sul, Goias e Parana. Em 2006, a prevaléncia da doenca
no Estado de Minas Gerais foi de 1.22 por 100 000 habi-
tantes, com predominancia na zona rural.>%'°

O diagnéstico do pénfigo inclui o quadro clinico, com
sinal de Nikolsky positivo (descolamento da pele perile-
sional apos friccdo) [El diagndstico de pénfigo incluye el
cuadro clinico, con signo de Nikolsky positivo (desprendi-
miento de la piel perilesional después de la friccion)] e po-
de ser confirmado por meio de avaliacao histopatoldgica
e realizacdo de imunofluorescéncia direta (IFD), indireta
(IF1), ou ELISA." O tratamento médico baseia-se no uso
de glicocorticoides em altas doses, gerando efeitos cola-
terais multiplos (E/ tratamiento médico se basa en el uso
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de glucocorticoides en dosis altas, lo que genera efectos
secundarios multiples). Entre eles destacam-se sindrome
de Cushing iatrogénica, caracterizada pela desfiguracao
cosmeética (moon face, giba dorsal, estrias), ganho de pe-
so com acumulo de gordura centripetamente (el aumento
de peso con la acumulacién de grasa centripeta), reducao
da tolerancia a carboidratos, fragilidade vascular, pele fi-
na, miopatia e fraqueza muscular (piel fina, miopatia y
debilidad muscular), hipertensao arterial, osteoporose,
maior suscetibilidade a infeccoes, alteracdes psiquiatricas
e outras complicacdes. '

O pénfigo provoca um impacto na qualidade de vida
dos pacientes, principalmente nos aspectos emocionais,
dor e estado geral de salude (en los aspectos emociona-
les, el dolor y la salud general).’ Estas limitacoes podem
ser geradas pelos efeitos colaterais dos medicamentos,
pelas caracterfsticas dérmicas da doenca e pelo estigma
e preconceito, isto porque o pénfigo é popularmente
associado a uma doenca contagiosa, levando ao medo,
a discriminacao e até mesmo ao isolamento (por las ca-
racteristicas dérmicas de la enfermedad, el estigma y el
prejuicio, porque el pénfigo esta popularmente asociado
con una enfermedad contagiosa, lo que lleva al miedo, a
la discriminacion e, incluso, al aislamiento) social do pa-
ciente.">'* Estudos mostram que a visibilidade, o aspecto
desfigurante, a cronicidade e o estigma contribuem para
que as dermatoses tragam prejuizos importantes para o
individuo como sentimentos de inadequacédo e de baixa
autoestima (el aspecto desfigurante, la cronicidad y el es-
tigma contribuyen a que las dermatosis conlleven a per-
Juicios importantes para el individuo como sentimientos
de inadecuacion y de baja autoestima), restricdes na par-
ticipacao social e perda de qualidade de vida.™*"’

Este contexto se apresenta como um desafio ao cuida-
do da pessoa com pénfigo, aumentando a complexida-
de e exigindo um maior preparo dos servicos de salde,
com acoes de cuidado voltadas também para a promocao
de conforto, qualidade de vida e prevencao de agravos
(con acciones de cuidado dirigidas, también, hacia la pro-
mocion del confort, de calidad de vida y la prevencion
de agravios)."®* Comumente, as pesquisas voltadas para
pessoas com pénfigo enfocam a fisiopatogenia e epide-
miologia da doenca. As publicacdes sobre a atuacao da
terapia ocupacional com individuos com dermatoses sao
escassas e, em sua maioria, restringem-se a acoes volta-
das para a saude mental do paciente (son escasas y, en
su mayoria, se restringen a acciones dirigidas a la salud
mental del paciente).’® Poucas sdo as investigacoes que
avaliam o impacto funcional desta condicdo de saude na
vida cotidiana do individuo.

A intervencdo da terapia ocupacional com pacientes
com dermatoses, em especial o pénfigo, deve englobar
estratégias além da salde mental e considerar um mode-
lo intervencdo que também centre suas acdes na (debe
abarcar estrategias mas alla de la salud mental y conside-
rar un modelo de intervencion que también centre sus ac-
ciones en la) tentativa de restaurar o desempenho ocupa-
cional e potencializar a participagdo social destas pessoas.
Neste contexto, o objetivo deste estudo foi descrever o
perfil sécio demografico, o desempenho ocupacional e a
participacao social de pacientes com pénfigo atendidos
por um servico de terapia ocupacional de um hospital fi-
lantropico, em Uberaba/MG.

Materiais e métodos
Estudo de pesquisa documental, retrospectiva, explo-
ratoria, descritiva e de natureza quantitativa, aprovada
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pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal do Tridngulo Mineiro (CEP/UFTM)
(parecer n° 2394/2012). Foram analisados pacientes
diagnosticados com pénfigo atendidos por um servico de
Terapia Ocupacional em um hospital filantrépico, loca-
lizado na cidade de Uberaba, Minas Gerais, Brasil. Este
hospital prestava servicos e cuidados exclusivamente a
pessoas com pénfigo e o servico de terapia ocupacional
foi implantado no ano de 2012, mantendo suas ativida-
des até junho de 2015. Neste ano, o hospital teve seus
atendimentos redirecionados para atencao e (En ese ano,
el hospital tuvo su atencion redirigida para la asistencia y)
cuidados especificos a pacientes com doencas onco-he-
matoldgicas, ndo atendendo mais pessoas com condicoes
de saude dermatoldgicas.

Para este estudo foram analisados os prontuarios de
todos os pacientes internados no (Para este estudio se
analizaron los registros médicos de todos los pacientes
internados en el) periodo de fevereiro de 2012 a abril de
2015, independente do sexo e da faixa etaria. Nenhum
prontuario foi excluido. Na analise das informacdes dos
prontudrios foram identificadas informacdes socio de-
mograficas, ocupacionais, de habitos de vida e da pro-
cedéncia dos pacientes. Também foram identificados os
resultados da avaliacao do desempenho ocupacional e da
participacao realizadas por meio dos (También se iden-
tificaron los resultados de la evaluacion del desempeno
ocupacional y de la participacion realizadas por medio
de los) instrumentos padronizados: Medida Canadense
de Desempenho Ocupacional (COPM) e Escala de Parti-
cipacao (P-Scale).

As informacdes soécio demograficas, ocupacionais, de
habitos de vida e da procedéncia dos pacientes identifi-
cadas no prontuério foram: género, idade, estado civil,
numero de filhos, escolaridade, ocupacao, renda, cidade
de origem/procedéncia e habitos de vida. Os dados so-
bre habitos de vida englobavam (ingresos, la ciudad de
origen/procedencia y los habitos de vida. Los datos sobre
los habitos de vida abarcaban): pratica de atividade fisica
regular com duracao minima de 30 minutos e frequéncia
de pelo menos trés vezes por semana; habito de fumar;
e consumo moderado de bebida alcodlica, descrito como
ingestao diaria de uma dose (10 a 15 gramas de etanol)
para as mulheres e duas doses para os homens (de 20 a
30 gramas de etanol).?°

As informacdes sobre desempenho ocupacional que
constavam no prontuério foram mensuradas pela (La in-
formacién sobre desempeno ocupacional que constaba
en el prontuario fue medida por la) COPM, um questio-
ndrio semiestruturado no qual o paciente indica as ativi-
dades de que precisa e deseja realizar, mas que nao tem
conseguido ou nao est4 satisfeito com seu desempenho.
Dentre o total de atividades indicadas, o paciente selecio-
na as cinco tarefas funcionais nas areas de autocuidado,
produtividade e lazer (Entre el total de actividades indi-
cadas, el paciente selecciona las cinco tareas funcionales
en las areas de autocuidado, productividad y ocio) que
sejam mais significativas para ele e cujo desempenho es-
teja comprometido. Em seguida, o paciente faz uma auto
avaliacdo pontuando seu desempenho em cada atividade
em uma escala de 1 a 10, na qual 1 significa que ele
ndo é capaz de desempenhar a tarefa e 10 é capaz de
desempenhdé-la muito bem (donde 1 significa que no es
capaz de realizar la tarea y 10 es capaz de realizarla muy
bien). Esta mesma auto avaliacdo é realizada em relacdo
a satisfacdo do individuo com o seu desempenho. Nesta
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etapa, um significa que o paciente nao esta satisfeito e
10 que ele se encontra extremamente satisfeito com o
seu desempenho.?!

Os resultados da P-Scale que contavam no prontuario
foram utilizados para mensuracdo da participacao social.
A P-Scale permite quantificar as restricdes na participacao
experimentadas por pessoas afetadas por diferentes
condicdes de salde, em especial, com condicbes estig-
matizantes. Este instrumento contém 18 questdes que
englobam aprendizagem e aplicacdo do conhecimento,
comunicacdo, mobilidade, autocuidado, vida domésti-
ca, interacao e relacionamentos interpessoais, principais
areas da vida e vida comunitéaria, social e civica. Durante a
aplicacdo da P-Scale, solicita-se que o paciente compare
seu nivel de participacdo com um ‘par’ real ou hipotético.
O valor total do escore da P-Scale varia entre 0 e 72, sen-
do que quanto menor o escore final, menos restricdes o
individuo apresenta em sua participacao.?

O servico de terapia ocupacional era estruturado em
duas sessdes semanais oferecidas na instituicdo durante
o periodo de cinco horas. Cada paciente era atendido em
sessdes grupais e os objetivos de cada grupo envolviam
acoes voltadas (en sesiones grupales y los objetivos de
cada grupo involucraban acciones volcadas) para o esti-
mulo de vivéncias corporais, a busca por novas habilida-
des e acbes de educacao em saude. Nesta proposta de
intervencao eram utilizadas estratégias de relaxamento e
regulacao emocional (En esta propuesta de intervencion
se utilizaban estrategias de relajacion y requlacion emo-
cional), diminuicdo do sedentarismo, das consequéncias
da internacao prolongada e dos efeitos colaterais do uso
constante de glicocorticoides; e melhora do desempenho
ocupacional, principalmente nas areas de autocuidado
(vestir-se, alimentar-se e higiene pessoal), insercdo pro-
dutiva e envolvimento em atividades de lazer.

Todos os pacientes eram avaliados no momento de sua
admissdo hospitalar. A reavaliacdo era realizada apenas
com os pacientes que recebiam alta nos dias de atendi-
mento da Terapia Ocupacional, uma vez que, no contex-
to deste hospital, o médico era o profissional responsavel
pela orientacao do paciente para a alta. Assim, nem sem-
pre era possivel realizar a reavaliacao e o planejamento
do desligamento do paciente como uma das (ya que, en
el contexto de este hospital, el médico era el profesional
responsable de la orientacion del paciente al alta. Asi, no
siempre era posible realizar la reevaluacion y la planifi-
cacion de la desconexion del paciente como una de las)
etapas da sistematizacdo da assisténcia da Terapia Ocu-
pacional.

Quanto a andlise dos dados, foi realizada estatistica
descritiva das varidveis para caracterizar a amostra e apre-
sentar os escores de desempenho ocupacional e partici-
pacao social. Estas foram realizadas no software estatis-
tico SPSS (Statistical Package for Social Sciences) versao
17.0 e a construcao dos graficos no programa Microsoft
Office Excel.

Resultados e discussao

Os resultados desta pesquisa se referem aos dados con-
tidos nos (Los resultados de esta investigacion se refieren a
los datos contenidos en los) prontuéarios de pacientes aten-
didos pelo servico de terapia ocupacional no periodo de
fevereiro de 2012 a abril de 2015. Este hospital era uma
organizacao da sociedade civil, ndo governamental, sem
fins lucrativos, fundado em 1957 no municipio de Ubera-
ba/MG, Brasil, localizado na regido do Tridngulo Mineiro,
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com a missao de abrigar e viabilizar trata-
mento de salde exclusivamente a pessoas
com pénfigo (con la misién de albergar y

Tabela 1. Caracteristicas socio demogréficas, clinicas e de habitos de vida dos pacientes (n = 20).
Uberaba, 2016.

Variaveis

Categorias Frequéncia Porcentagem

g . . Feminino 1" 55
viabilizar un tratamiento de salud exclusiva- Sexo .
) Masculino 9 45
mente para las personas con pénfigo).
. p Casado 8 40
Neste periodo, foram avaliados e Ectado ci e - 5
atendidos 20 pacientes, com idade va- stado eivi 2o >
riando de 12 a 68 anos (u = 37.3 anos; _D'V°'°'ad°/sepf’rad° 2 25
6 = 16.8 anos). Existem investigagées que Ensino fundamental incompleto 12 60
apontam o surgimento do pénfigo em di- R Ensino fundamental completo 2 0
ferentes décadas da vida como entre os Ensino médio completo 5 25
20 e 30 anos e dos 40 aos 60 anos.>® A Ensino superior 1 5
maioria dos pacientes era do sexo femini- Minas Gerais 10 50
no (55%), casada (40%) e com o ensino S3o Paulo 5 25
fundamental incompleto (y con educacion Procedéncia Espirito Santo 3 15
primaria incompleta) (60%). Apesar da Santa Catarina 1 5
amostra deste estudo ser composta por Rio de Janeiro 1 5
um numero maior de mulheres, a litera- Pénfigo vulgar 9 45
tura ndo apresenta relacdo entre o surgi- - Panfigo foliaceo 9 5
mento do pénfigo e o género do paciente Diagnéstico e ——— 1 5
(la literatura no muestra ninguna relacion Pénfigo foliaceo gestacional y 5
entre la aparicion de pénfigo y el sexo del Pratica de atividade fisica Nao 12 60
paciente), podendo acometer pessoas de e 3 5
ambos 0s sexos.>># A renda mensal dos — -

. . Habito de fumar Néo 13 65
pacientes variou de nenhuma renda a Sm - =
(ingreso mensual de los pacientes 0scilo . .

. o Consumo de bebida alcoolica Né&o 14 70
entre ningun ingreso hasta) R$ 1400.00, -
com média de R$ 620.53 mensais Sim 6 0

(o = 449.10 reais), menos de um salario mi-

nimo por més." Em relacdo aos habitos de

vida, a maioria dos pacientes avaliados era sedentéria
(60%), ndo fumante (65%) e ndo consumia bebida al-
coolica regularmente (70%).

Quanto ao perfil ocupacional, os participantes em
idade economicamente ativa trabalhavam em servicos
gerais, na construcao civil, em atividades rurais e na
prestacdo de servicos, como esteticista ou cuidador de
idosos (los participantes en edad econémicamente acti-
va trabajaban en servicios generales, en la construccion
civil, actividades rurales y la prestacion de servicios, como
esteticista o cuidador de ancianos). Duas pacientes eram
donas de casa, trés eram estudantes e um dos pacientes
nunca desenvolveu atividades laborais. Em relacdo a pro-
cedéncia, metade dos pacientes atendidos era do estado
de Minas Gerais (50%) e 25% residiam no interior de
Séo Paulo. Trés pacientes (15%) eram provenientes do
Espirito Santo, uma paciente (5%) residia em Santa Ca-
tarina e outra (5%) no Rio de Janeiro. Esta distribuicao
da procedéncia dos pacientes corrobora a caracteristica
endémica do pénfigo nas regides do oeste dos Estados
de Sao Paulo e Minas Gerais ja relatados na literatura.>®
As regides Cento-Oeste e Sul, em especial Goids, Mato
Grosso e Parana, também sdo consideradas endémicas.?®

Em relacao ao tipo de pénfigo, apds a (Respecto del tipo
de pénfigo, después de la) bidpsia, 45% dos participantes
foram diagnosticados com pénfigo vulgar e 45% com o
pénfigo folidceo. Nesta amostra, um paciente (5%) tinha
pénfigo vegetante e outra tinha uma variante gestacional
do pénfigo folidceo (5%). O tempo médio de internacao
dos participantes foi de 62.57 dias (c = 81.28 dias), va-
riando de 13 a 335 dias. A literatura ainda nao produziu
evidéncias consistentes da incidéncia (La literatura aun no
ha producido datos firmes de la incidencia) de pénfigo.
Alguns estudos apontam que a incidéncia da forma vul-
gar é maior entre os tipos de pénfigo ou esta crescendo
nas regides endémicas nos Ultimos anos.'"'* Porém, Risso
e col. afirmam que a ocorréncia do pénfigo vulgar é rara,
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contrariando os achados deste estudo (Sin embargo, Ris-
5o y colaboradores afirman que la aparicion del pénfigo
vulgar no es comun, contrariando los hallazgos de este
estudio).?> A Tabela 1 apresenta a descricao detalhada
das caracteristicas sdcio demograficas dos pacientes.

Na avaliacdo de desempenho ocupacional, realizada
com a COPM, as atividades mais citadas, que represen-
tam as dificuldades funcionais dos pacientes em seu
dia-a-dia, foram: tomar banho; nao contribuir financei-
ramente com a familia; mobilidade fora de casa; visitar
amigos e parentes; mastigar e engolir alimentos; manter
ou se dedicar as (de los pacientes en su dia a dia, fueron:
banarse; no contribuir financieramente con la familia;
movilidad fuera de la casa; visitar a amigos y parientes;
masticar y tragar alimentos, mantener o dedicarse a las)
atividades de emprego; limpar a casa; realizar atividades
de lazer como jogar futebol, usar a piscina, realizar ativi-
dades artesanais ou tocar teclado; fazer compras; prepa-
rar refeicOes; lavar e passar roupas; e vestir-se (preparar
comidas, lavar y planchar la ropa, y vestirse). A Figura 1
demostra a distribuicdo de frequéncia das atividades cita-
das como de dificil realizacdo pelos pacientes.

Figura 1. Distribui¢éo das atividades de dificil realizagéo pelos pacientes
(n =20). Uberaba, 2016.
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Os resultados da COPM para os dominios de desem-
penho (U = 4.58; ¢ = 2.46; IC 95%: 3.39-5.77) e de sa-
tisfacdo (u=5.77; 6 =3.61;1C 95%: 4.02-7.51) apresen-
tam valores moderados, indicando um perjuizo tanto no
desempenho de ocupacdes importantes para os pacien-
tes como na satisfacdo destes com o seu desempenho
(una pérdida tanto en el desempeno de ocupaciones im-
portantes para los pacientes como la satisfaccion de es-
tos con su desempeno). A Tabela 2 apresenta a descricao
detalhada da avaliacao funcional.

Tabela 2. Caracteristicas funcionais avaliadas pelo COPM (n = 20). Ube-
raba, 2016.

Variaveis Minimo Maximo Média Desvio-padrao
COPM desempenho 1 8.3 4.45 247
COPM satisfagao 1 10 5.66 BISS

COPM, Medida Canadense de Desempenho Ocupacional.

Em relacdo a participacdo social, a média da P-Scale
foi de 18.89, com desvio-padrao de 14.08 pontos, com
IC 95%: 12.10-25.68 (Tabela 2). De forma categoriza-
da, 45% (9) dos pacientes apresentaram restricao leve na
participacao social, 20% (4) restricdio moderada e 35%
(7) tinham grandes restricdes em sua participacao social.
A figura 2 apresenta a distribuicdo percentual e absoluta
dos participantes por nivel de restricdo na participacao
social (la distribucion porcentual y absoluta de los partici-
pantes por nivel de restriccion en la participacion social).

M Restricéo leve
M Restrigdo moderada
Restricdo grande

Figura 2. Categorizagdo dos participantes por nivel de restrigdo na partici-
pacéo social avaliadas pela PE (n = 20). Uberaba, 2016.

Estes dados apontas as dificuldades funcionais e sociais
geradas pelo pénfigo, impactando na (Estos datos apun-
tan las dificultades funcionales y sociales generadas por
el pénfigo, que impactan en la) realizacdo de atividades
de vida diaria, trabalho e lazer. Corroborando estes acha-
dos, o estudo de Brandao e col. destacam que pacientes
com pénfigo apresentam desconforto e vulnerabilidade,
com demandas ndo somente fisicas, mas também emo-
cionais e sociais (pénfigo presentan incomodidad y vul-
nerabilidad, con demandas no solo fisicas, sino también
emocionales y sociales).'® Tradicionalmente, os estudos
desta area focam seu objeto em dados epidemiolégicos
e voltados para propedéutica e (los estudios de esta area
enfocan su objeto en datos epidemioldgicos y orientados
hacia la propedéutica y) diagnéstico clinico. A escassez de
literatura que abordem o impacto funcional do pénfigo e
a falta de publicacdes que discorram sobre a intervencao
da terapia ocupacional nesta clientela é uma limitacao
para discutir estes achados no Brasil.

Existem alguns estudos que investigam qualidade de
vida e sofrimento mental de pacientes portadores de do-
encas dermatologicas sem apresentarem desfechos fun-
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cionais entre seus resultados.''* A Organizacdo Mundial
de Saude (OMS), por meio da Classificacao Internacional
de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), fornece
uma visao biopsicossocial dos estados de satde com uma
perspectiva bioldgica, pessoal e social.?# E a partir desta
perspectiva que, apesar do carater descritivo, esta pes-
quisa avanca no estudo sobre o pénfigo e avalia e anali-
sa caracteristicas funcionais (desempenho ocupacional e
participacao social) destes pacientes.

O delineamento descritivo e a pequena amostra podem
representar limitacoes deste estudo e apontam para ca-
racteristicas especificas deste grupo amostral. Enfatiza-se
gue esses resultados correspondem exclusivamente a essa
amostra estudada e ndo a toda a populagao de pacientes
com pénfigo, dado o tamanho da amostra (Se enfatiza
que estos resultados corresponden exclusivamente a esa
muestra estudiada y no a toda la poblacion de pacien-
tes con pénfigo, dado el tamafo de la muestra). Como
se trata da andlise de todos os pacientes atendidos, nao
houve calculo prévio do nimero de pessoas que precisam
ser pesquisadas para caracterizar esta populagdo. Assim,
generalizacbes para outras populacoes devem ser feitas
com cautela (Por lo tanto, las generalizaciones a otras po-
blaciones deben hacerse con precaucion).

A escassez de publicacbes que avaliem participacao
social e desempenho ocupacional em pacientes com pén-
figo também se mostra como uma limitacao e restringe
o poder de discussdo dos resultados. Entretanto, este es-
tudo ganha relevancia quando descreve, de forma pio-
neira, varidveis importantes para a qualidade de vida de
pacientes com pénfigo. Estes resultados contribuem para
uma melhor compreensao dos aspectos funcionais desta
populacdo e exploram um tema relevante para a terapia
ocupacional e para a dermatologia, pois trata do proces-
so da clinica em uma populacao especifica, ainda pouco
discutida na drea da saude (porque trata del proceso de
la clinica en una poblacién especifica, ain poco discutida
en el area de la salud).

As limitacoes no desempenho ocupacional e as restri-
¢bes na participacao social encontradas nos resultados
apontam para a importancia do terapeuta ocupacional
na assisténcia e cuidado a pacientes com doencas (ob-
servadas en los resultados, apuntan a la importancia del
terapeuta ocupacional en la asistencia y el cuidado de los
pacientes con enfermedades) dermatoldgicas, como um
profissional que busca restaurar o desempenho ocupacio-
nal, autonomia nas esferas fisicas e emocionais, e maior
envolvimento em participacao social. Por fim, seria im-
portante ampliar as investigagcdes da terapia ocupacional
no campo das doencas dermatoldgicas, além de testar a
eficacia da intervencdo da terapia ocupacional junto a es-
ta clientela em estudos longitudinais (ademds de probar
la efectividad de la intervencion de la terapia ocupacional
con estos pacientes en estudios longitudinales).

Conclusoes

Os resultados apresentados documentam o perfil so-
cio demografico, ocupacional e de hébitos de vida dos
pacientes com pénfigo atendidos por uma instituicdo fi-
lantrépica do municipio de Uberaba, MG. De forma ainda
carente na literatura, este estudo apresenta também as
principais alteracdes no desempenho ocupacional destes
pacientes, bem como o grau de restricbes na participacao
social (De forma atin poco observada en la literatura, este
estudio presenta también las principales alteraciones en
el desempefio ocupacional de estos pacientes, asi como
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viduos, as principais areas de desempenho ocupacional
que apresentam comprometimento e o grande percen-
tual de restricoes na participacao social destes pacientes.

el grado de restricciones en la participacion social). Ao
analisar os resultados, foi possivel documentar informa-
cbes sobre o impacto do pénfigo no cotidiano dos indi-
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Informacion relevante

Consecuencias do pénfigo no desempenho ocupacional e na (en el
desempeno laboral y en la) participacao social dos (de los) pacientes
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en Atencion a la Salud, Universidade Federal do Triangulo Mineiro, Uberaba, Brasil. Lider, Ntcleo de Estudios e
Investigaciéon en Trabajo, Participacion Social y Salud (NETRAS).

Respecto al articulo

O pénfigo provoca um impacto na (E/ pénfigo produce un impacto en la) qualidade de vida dos pacientes,
principalmente em relacao aos aspectos emocionais, dor e estado geral de saude (en relacién con los aspectos
emocionales, el dolor y el estado general de salud). Este impacto pode ser gerado pelos efeitos colaterais dos

(puede ser generado por los efectos colaterales de los) medicamentos, pelas caracteristicas dérmicas da doenca,
e pelo estigma e preconceito associado ao (de la enfermedad, y por el estigma y los preconceptos asociados con
el) pénfigo.

La autora pregunta

Las enfermedades dermatoldgicas causas molestias a los individuos y consecuencias en la vida cotidiana. La
evaluacion y el tratamiento de estas personas debe incluir mayor informacién de los aspectos clinicos de la
enfermedad y analizar la funcionalidad y el contexto del individuo en la sociedad.

¢Cuales son los aspectos que pueden ser mejorados en los individuos con pénfigo, con la actuacién del
servicio de Terapia Ocupacional?

A) Mejorar la estructura y la funcionalidad del cuerpo.
@ Aspectos visuales y aceptacion social.

Q Eliminacion de aspectos de la enfermedad.

l)) Desempefo ocupacional y participacion social.

E) Participacién social y aceptacion de los sintomas.

Corrobore su respuesta: www.siicsalud.com/dato/evaluaciones.php/154617
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pénfigo, analisis del desempeno de tareas, participacion social, terapia ocupacional, personas con discapacidades
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Ocupacional; P-Scale, Escala de Participacion; SPSS, Statistical Package for Social Sciences; OMS, Organizacion
Mundial de la Salud; CIF, Clasificacion Internacional de Funcionalidad, Incapacidad y Salud.

H http://www.siic.info

Cdémo citar

Caetano Martins Silva e Dutra F, Correa do Prado M, Pires
da Silva Borges G, Kososki E, Caetana Martins Silva F.
Consecuencias do pénfigo no desempenho ocupacional
e na (en el desempeno laboral y en la) participacao social
dos (de los) pacientes. Salud i Ciencia 22(8):727-33,
Dic-Mar 2018.

How to cite

Caetano Martins Silva e Dutra F, Correa do Prado M, Pires
da Silva Borges G, Kososki E, Caetana Martins Silva F.
Consequences of pemphigus in occupational
performance and social participation of patients.

Salud i Ciencia 22(8):727-33,

Dic-Mar 2018.

Orientacién
Clinica

Conexiones tematicas
Cuidados Intensivos, Dermatologia, Fisiatria, Kinesiologfa, Salud Publica.





