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Resumo O lupus eritematoso sistémico juvenil (LES]) é uma doenga cronica, de cardter autoimune caracterizada pela produgao
de autoanticorpos, formacao e deposicao de imunocomplexos, inflamacao em diversos 6rgaos e dano tecidual, diagnosticada
em jovens até os 17 anos de idade. Dentre os diversos aspectos que servem como indicadores de qualidade de vida em
individuos com doengas cronicas estao os relacionados a comportamentos classificados como habilidades sociais (HS). No caso
de adolescentes com doengas autoimunes como o LES], tais habilidades poderiam auxiliar na adesao ao tratamento, haja vista
que sdo consideradas estratégias de promogao da satdde, justificando a realizagao de estudos nesta tematica. Neste sentido, este
estudo teve por objetivo caracterizar o repertério comportamental correspondente a HS e o nivel de adesao ao tratamento em
adolescentes com LES] atendidos no ambulatério de um hospital da rede ptblica de Belém, Para. A amostra foi composta por
oito participantes do sexo feminino e um do sexo masculino, com idade entre 12 a 17 anos. Utilizou-se protocolo para analise de
prontudrio, Inventédrio de Habilidades Sociais de Adolescentes (IHSA), SLEDAI e Recordatério 24H. Os resultados indicaram que
os participantes possuiam déficits em HS e baixos indices de adesao ao tratamento (IAT). Houve correlacao positiva entre o IAT
e o Fator 5- Abordagem afetiva do IHSA. Notou-se que nem sempre os fatores com menor frequéncia de comportamento de HS
eram os com maior custo de resposta, ou vice-versa. Apesar da pequena amostra, trata-se de um estudo inédito na drea. Espera-se
que esta pesquisa contribua para enriquecer nao apenas o acervo de estudos sobre HS, mas também sobre a possibilidade de sua
relagdo com adesao ao tratamento do LES].

Descritores: habilidades sociais; adesao ao tratamento; Lipus Eritematoso Sistémico Juvenil.

Summary Juvenile Systemic Lupus Erythematosus (JSLE) is a chronic autoimmune disease characterized by the production
of antibodies, formation and deposition of immune complexes, inflammation in diverse organs and tissue damage diagnosed
in individuals under 17 years old. Behaviors classified as social skills (SS) are among the several aspects that serve as indicators
of quality of life in individuals with chronic diseases. In the case of adolescents with autoimmune diseases such as JSLE, those
skills could aid in treatment adherence, given that they are considered health promotion strategies, justifying the studies on this
topic. Thus, this study aims to characterize the behavior repertoire corresponding to SS and the level of adherence to treatment in
adolescents with JSLE treated at the outpatient clinic of a public hospital in Belém, Para. The sample consisted of eight females and
one male participants, aged 12 to 17 years. We used protocol for the analysis of medical records, the Teenage Inventory of Social
Skills (TISS), SLEDAI and 24H Recall. The results indicated that the participants had deficits in SS, and low rates of adherence
to treatment (RAT). There is a positive correlation between RAT and the Factor 5 — Affective approach of the TISS. We noted that
the factors with the lowest frequency of SS behaviors were not always the ones with the highest cost of response, or vice versa.
Despite the small sample, this is an unprecedented study in the area. We hope that this research will contribute to enrich not only
the collection of studies on SS but also on the possibility of its relationship with adherence to the treatment of the JSLE.

Keywords: social skills; adherence to the treatment; Juvenile Systemic Lupus Erythematosus.
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Introducao

O ldapus eritematoso sistémico (LES) é uma doenga cronica, de carater autoimune caracterizada pela
produgao de autoanticorpos, formacao e deposi¢ao de imunocomplexos, inflamagao em diversos érgaos e
dano tecidual'?. A incidéncia estimada do LES em diferentes locais do mundo é de aproximadamente um a
22 casos para 100.000 pessoas por ano e a prevaléncia pode variar de 7 a 160 casos para cada 100.000 pessoas®.
Quando diagnosticado em individuos até os 17 anos de idade recebe a denominagao de Liapus Eritematoso
Sistémico Juvenil (LES]), e apesar da similaridade ao LES, possui pior prognoéstico'*. O progndstico para o
LES] tem melhorado nos dltimos 40 anos devido a identificagao precoce da doenca, além do aperfeicoamento
das técnicas laboratoriais, a utilizacao de modalidades terapéuticas efetivas para seu controle, como
corticosteroides, antimalaricos e imunossupressores, e também ao progresso das intervengdes terapéuticas’.
A terapéutica do LES] envolve a associacdo de remédios, uma nutri¢do balanceada e com restri¢do ao
consumo de sal, a pratica de esportes e atividades fisicas orientadas e a aplicagao regular do protetor solar
durante todo o dia, sendo, ainda, de extrema importancia o retorno periédico ao médico e a realizacdo de
exames laboratoriais seriados*®.

A experiéncia da doenga cronica em criangas e adolescentes pode ocasionar sentimentos de culpa, medo,
angustia, depressao e apatia, interferindo na rotina de vida, e muitas vezes exigindo readaptagdes frente
a nova situagao e aos novos padrdes comportamentais para o seu enfrentamento’®. Muitas vezes ocorrem
mudancas no cotidiano da crianca e do adolescente, seja por limitagdes fisicas da doenca ou pela hospitalizagao
para exames e tratamento a medida que a doenga progride, separando-os do convivio de seus familiares
e ambiente social, o que pode contribuir para um repertério comportamental diferenciado comparado ao
de criangas saudaveis®. O objetivo prioritdrio do tratamento desses pacientes é o controle da atividade da
doenga, preservando o crescimento e o desenvolvimento fisico, emocional e social, minimizando-se possiveis
sequelas, o que demanda intervencao por equipe multidisciplinar®.

Dentre os diversos aspectos que servem como indicadores de qualidade de vida em individuos com doengas
cronicas estdo os relacionados a comportamentos correspondentes a habilidades sociais, como reivindicar
seus direitos, pedir explicagdes sobre o tratamento, recusar a oferta de alimento nao recomendado, lidar com
chacotas'. No caso de adolescentes com doengas autoimunes associadas a alteragdes na aparéncia fisica,
como o LES]J, pode-se supor que tais habilidades poderiam auxiliar na adesdo ao tratamento, haja vista que
sdo consideradas estratégias de promogao da sadde, justificando a realizacdo de estudos nesta temédtica'’.

A expressao habilidades sociais (HS) se refere a existéncia de diferentes classes de comportamentos no
repertdrio do individuo que o auxiliam a lidar, de maneira adequada, com as demandas interpessoais'**.
Por sua vez, adesdo ao tratamento pode ser definida como a extensdo com a qual os comportamentos do
paciente correspondem as recomendagdes para o controle da doenga acordadas com profissionais de satude™.

Nao foram identificados estudos investigando a presenca de comportamentos de HS em criangas e
adolescentes portadores de doengas reumaéticas, em particular o LES], nem estudos investigando a relagao
entre tais comportamentos e a adesdo destes individuos ao tratamento. Deste modo, este estudo teve
por objetivo caracterizar o repertério comportamental correspondente a HS em adolescentes com LES] e
identificar sua relacdo com o nivel de adesao ao tratamento.

Métodos

O estudo se caracteriza como descritivo com delineamento transversal, aprovado pelo comité de ética
e na Plataforma Brasil (Parecer n°® 853.148; CAAE: 35664514.4.0000.0018). Foi realizado com adolescentes
atendidos no servigo de reumatologia de um hospital universitério (HU), localizado na cidade de Belém-PA.

Composicao da amostra

Foram identificados 32 adolescentes com LES] agendados para consulta ambulatorial no HU durante o
periodo da coleta de dados do estudo. Destes, 18 nao compareceram ao atendimento com a reumatologista,
um faleceu, trés faltaram aos atendimentos agendados para a pesquisa, um mudou-se para outro estado, e
um ndo concluiu a tdltima etapa do estudo, restando nove participantes. Portanto, a amostra foi composta
por oito participantes do sexo feminino e um do sexo masculino, conforme apresentado na Tabela 1. Aidade
ficou entre 12 a 17 anos (M=14,77; DP= 1,85), e o tempo de diagnéstico entre 10 meses a oito anos (M= 6,13;
DP=4,01). Destes, cinco estavam matriculados no ensino fundamental e quatro no ensino médio. Quanto
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Tabela 1. Caracteristicas gerais dos participantes
Participantes Sexo Idade Tempo de diagnéstico Escolaridade Local de Moradia

P1 F 16 anos 11 anos 2° ano/EM Castanhal-PA
P2 F 13 anos 10 meses 8° ano/EF Cameta-PA
P3 F 17 anos 8 anos 2° ano/EM Belém-PA
P4 F 12 anos 1 ano e 7 meses 6° ano/EF Belém-PA
P5 F 16 anos 3 anos 1°ano/EM Ananindeua-PA
P6 F 13 anos 1 ano e 8 meses 7° ano/EF Belém-PA
P7 M 15 anos 3 anos 8° ano/EF Santa Isabel-PA
P8 F 14 anos 2 anos e 4 meses 9°ano/ EF Santa Rosa, Vigia-PA
P9 F 17 anos 2 anos e 8 meses 2°ano/EM Bujaru-PA

Fonte: Protocolo de pesquisa. F= feminino; M= masculino; EM= Ensino Médio; EF= Ensino Fundamental; PA= Para.

ao local de moradia, apenas trés participantes residiam na capital, sendo a maioria do interior do Estado.
Foram excluidos aqueles que apresentassem déficit cognitivo que comprometesse o entendimento a respeito
dos objetivos da pesquisa e aqueles que ndo completaram as etapas da coleta de dados.

Material e instrumentos

(a) Protocolo para anélise do prontudrio: construido para coletar dados sobre tempo do diagndstico, histérico
do acompanhamento no ambulatério e valores de SLEDAI registrados;

(b)Formulario de observacao da consulta médica: elaborado para o registro das orienta¢des descritas pela
reumatologista durante a consulta do participante, incluindo indicacdo de medicamentos, solicitacao
de exames, mudanga no estilo de vida e acompanhamento do seguimento das orientag¢des ja descritas;

(c) Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index [SLEDAI]: Instrumento de avaliagdo que inclui
parametros clinicos e laboratoriais, aplicado com o objetivo de avaliar o grau de atividade da doenga
com relagdo aos ultimos 10 dias e a eficdcia do tratamento indicado para controle do ltipus, sendo que
quanto mais proximo de zero, melhor o controle da doenga;

(d)Inventario de Habilidades Sociais para Adolescentes (IHSA): aprovado pelo Conselho Federal de
Psicologia, destina-se a populagao de 12 a 17 anos de idade e avalia o repertério de habilidades sociais de
adolescentes em um conjunto de situagdes interpessoais cotidianas, quanto a frequéncia e a dificuldade
na emissao de comportamentos classificados em seis fatores (1-Empatia, 2-Autocontrole, 3- Civilidade,
4-Assertividade, 5-Abordagem afetiva, 6-Desenvoltura social) além do escore geral®;

(e) Recordatorio 24 horas [R24h]: Roteiro de entrevista estruturado por meio do qual se solicita ao participante
que descreva os comportamentos de adesado ao tratamento emitidos no intervalo de 24 horas anteriores
a entrevista, indicando os contextos em que tais comportamentos ocorreram ou nao.

Procedimento de coleta dos dados

Inicialmente, fez-se a analise dos prontudrios dos pacientes atendidos no ambulatério do servigo de
reumatologia do HU, para identificacdo dos provaveis participantes. Os pacientes pré-selecionados e seus
acompanhantes foram abordados em sala de espera e convidados a participar da pesquisa. O consentimento
foi obtido por meio da leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e do Termo de
Assentimento. Em seguida, a pesquisadora acompanhava uma consulta do participante com a reumatologista
a fim de registrar as instrugdes do tratamento feitas pela médica ao participante, preenchendo o formulério
de observagao da consulta médica. Durante a consulta, a médica fazia a avaliacdo da atividade do LES] por
meio do SLEDAI, cujo resultado era fornecido posteriormente a pesquisadora. Apds a consulta com a médica,
o participante era encaminhado ao consultério de Psicologia para a aplicagao do Inventario de Habilidades
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Sociais para Adolescentes (IHSA), seguida da aplicagdo do Recordatério 24h (R24h). Prosseguindo, ap6s a
consulta de retorno com a médica — cujo intervalo de tempo poderia variar de acordo com o estado clinico
do paciente, realizou-se uma entrevista com o participante na qual se aplicou somente o R24h. Finalizando,
fez-se uma entrevista devolutiva, em dia combinado com o participante e o acompanhante, para explanagao
dos resultados obtidos com a aplicagdo do IHSA e apresentagiao das medidas de adesdo ao tratamento.

Analise dos dados

Os resultados obtidos com o IHSA foram analisados conforme as normas estabelecidas em seu manual
de aplicacdo, apuracgao e interpretacdo™. A apuragdo dos resultados é feita a partir da captura dos escores
e em situar a posi¢ao percentil do respondente em relagdo a amostra normativa. H4 um escore total para
todos os itens e escores para as seis subescalas. A captura do escore total do respondente é efetuada a
partir da soma da pontuagao total da frequéncia e a pontuagio total de dificuldade. E feita uma conversio
dos valores preenchidos pelo respondente em pontos de zero a quatro conforme especificagio no manual.
Para a interpretacao da frequéncia no escore total e nos fatoriais, consideram-se os seguintes valores em
percentil: 76-100, repertdrio altamente elaborado de HS; 66-75, repertério elaborado de HS; 36-65, bom
repertdrio de HS; 26-35, repertério médio inferior de HS; e 01-25 repertério abaixo da média inferior de
HS. Para a interpretacdo da dificuldade, devem-se considerar os seguintes valores em percentil: 66-100, alto
custo de resposta na emissdao de HS; 36-65, médio custo de resposta na emissao de HS; e 01-35, baixo custo
de resposta na emissdao de HS. Quanto maior o escore de frequéncia e menor o escore de dificuldade do
respondente, mais elaborado é o repertério de habilidades sociais, e quanto menor o escore de frequéncia e
maior o escore de dificuldade, menos elaborado é o repertério de habilidades sociais®. Os dados gerais dos
escores total dos participantes foram dispostos em forma de figura e analisados de acordo com a frequéncia
e a dificuldade considerando-se os pardmetros da amostra normativa.

Quanto aos dados obtidos a partir da aplicagao do R24h, estes foram quantificados com o objetivo de
se obter o Indice de Adesao ao Tratamento (IAT). Neste calculo, para cada situacdo em que o participante
seguiu a regra do tratamento de acordo com as orienta¢des médicas foi atribuido o valor 1, para cada situagao
em que o participante seguiu parcialmente as regras do tratamento foi atribuido o valor 0,5 e quando ndo
foi seguida a regra do tratamento foi atribuido o valor 0. A partir deste cédlculo foi feita a somatéria da
pontuacdo de cada orientagdo médica, e esta foi utilizada na obtencdo do IAT, de acordo com a seguinte
equacao: IAT = nimero de orientagdes seguidas multiplicado por 100, depois dividido pelo nimero total
de orientagdes médicas, obtendo-se um resultado em percentual Também foram feitas tabelas apresentando
dados da correlacao entre IAT e HS, assim como da relagdo entre valores do IAT dos participantes, IHSA
e SLEDAL

Com o objetivo de averiguar a confiabilidade da pontuacao atribuida pela pesquisadora aos relatos dos
participantes nos R24h, dois avaliadores externos, sem conhecimento sobre os procedimentos da pesquisa,
fizeram a contagem as cegas da pontuacdo de todos os R24h aplicados na pesquisa, tendo por base as
mesmas regras para pontuacao utilizadas pela pesquisadora. O indice de concordancia foi calculado entre
pares de avaliadores, incluindo a pesquisadora, sendo obtidos indices iguais ou superiores a 75% nos R24h,
o que indicam bom nivel de confiabilidade das pontuagdes atribuidas pela pesquisadora aos relatos dos
participantes®.

Por fim, fez-se a comparagao entre os resultados obtidos com o IHSA e o valor de IAT obtido por meio
do R24h, verificando-se a relacdo entre habilidades sociais e adesdo ao tratamento por meio do teste de
significancia para o coeficiente de correlagao de Pearson entre tais varidveis.

Resultados

A comparagdo entre os percentis referentes a frequéncia e a dificuldade na emissao de comportamentos
de HS obtidos pelos participantes com relagao ao Escore Total do IHSA™ esta apresentada na Figura 1.

Nota: Classificacdo dos percentis da frequéncia na amostra normativa': 01-25 Repertério abaixo da
média; 26-35 Repertdrio médio inferior; 36-65 Bom repertdrio; 66-75 Repertdrio elaborado; 76-100 Repertério
altamente elaborado. Classificagdo dos percentis da dificuldade na amostra normativa®: 01-35 Baixo custo
de resposta; 36-65 Médio custo de resposta; 66-100 Alto custo de resposta.
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Na Figura 2 esta apresentada a comparacao entre percentis de frequéncia e de dificuldade obtidos pelos

nove participantes em cada um dos seis fatores do IHSA.
Na Tabela 2 estdo os resultados da correlagdo entre os escores da frequéncia e da dificuldade em habilidades

sociais e o indice de adesdo ao tratamento a partir do célculo do coeficiente de Pearson.

Frequéncia e Dificuldade

® Frequencia

Percentis

m Dificuldade

Participantes

Figura 1. Comparagdo entre os percentis de frequéncia e de dificuldade obtidos pelos nove participantes no Escore Total do IHSA
Nota: Classificagao dos percentis da frequéncia na amostra normativa'®: 01-25 Repertério abaixo da média; 26-35 Repertério médio
inferior; 36-65 Bom repertorio; 66-75 Repertorio elaborado; 76-100 Repertério altamente elaborado.
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Figura 2. Comparagao entre percentis de frequéncia e de dificuldade obtidos pelos nove participantes nos seis fatores do Inventario
de Habilidades Sociais para Adolescentes. Nota: Classificagdo dos percentis da dificuldade na amostra normativa': 01-35 Baixo
custo de resposta; 36-65 Médio custo de resposta; 66-100 Alto custo de resposta.
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Na Tabela 3 estdo os percentuais de adesao ao tratamento dos participantes, obtidos em dois momentos
do estudo a partir do calculo do IAT1 e do IAT2, comparados aos valores do SLEDAI e ao percentil da
frequéncia do F5- Abordagem afetiva e do Escore total do IHSA.

Quanto a adesao ao tratamento, de acordo com os relatos obtidos durante as entrevistas, a maior
dificuldade de seguimento das regras do tratamento estava relacionada ao uso do protetor solar uma vez

Tabela 2. Correlagao entre os escores de frequéncia e da dificuldade em habilidades sociais conforme o Inventario de habilidades
sociais para adolescentes (IHSA) e o indice de adesdo ao tratamento ao inicio do estudo (IAT 1)

IAT 1
Subescalas do IHSA
Frequéncia Dificuldade
Escore total 0,398 0,746
F1 Empatia 0,249 0,987
F2 Autocontrole 0,093 0,183
F3 Civilidade 0,402 0,857
F4 Assertividade 0,164 0,686
F5 Abordagem afetiva 0,001%** 0,057
F6 Desenvoltura social 0,572 0,176

Fonte: Dados da pesquisa. ** Correlagao é significativa no nivel 0.01 (2- tailed). Correlagao de Pearson.

Tabela 3. Relagdo entre percentis no Fator 5- Abordagem afetiva e no Escore total do Inventario de Habilidades Sociais para
adolescentes (IHSA) e os valores dos indices de adesao ao tratamento (IAT 1 e IAT 2) e Systemic Lupus Etythematosus Disease
Activity Index (SLEDAI) obtidos pelos participantes

F5-Abordagem afetiva

Participante ~ Percentil Classificacao do repertdrio IAT1 IAT2 SLEDAI

P1 25 Abaixo da média inferior 50% 75% 8
P2 15 Abaixo da média inferior 50% 50%

P3 75 Elaborado 62,5% 75% 0
P4 20 Abaixo da média inferior 37,5% 37,5% 10
P5 20 Abaixo da média inferior 50% 62,5% 0
P6 3 Abaixo da média inferior 37,5% 25% 0
p7 85 Altamente elaborado 75% 75% 0
P8 30 Meédio inferior 50% 37,5% 4
P9 70 Elaborado 50% 62,5% 4

Escore Total

Participante  Percentil Classificacao do repertério IAT1 IAT2 SLEDAI

P1 15 Abaixo da média inferior 50% 75%

P2 10 Abaixo da média inferior 50% 50%

P3 55 Bom repertério 62,5% 75% 0
P4 10 Abaixo da média inferior 37,5% 37,5% 10
P5 55 Bom repertério 50% 62,5% 0
Pé6 45 Bom repertério 37,5% 25% 0
pP7 50 Bom repertério 75% 75% 0
P8 35 Médio inferior 50% 37,5% 4
P9 30 Médio inferior 50% 62,5% 4

Fonte: Dados da pesquisa.
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que todos os participantes mencionaram nao utilizar este produto com a regularidade recomendada pelos
profissionais. O mesmo foi observado quanto a prética regular de atividade fisica, com sete participantes
relatando que ndo seguiam esta orientacao. Quanto ao uso de medicamentos, os relatos indicaram que, apesar
de todos utilizarem os medicamentos recomendados, a maioria (n=5) nao cumpria rigorosamente o horario
indicado. Quanto a alimentacdo, todos tinham dificuldades para realizar as seis refei¢des didrias conforme
recomendado pela médica e também nado seguiam as orienta¢des quanto a qualidade da alimentagdo uma
vez que foram frequentes relatos acerca do consumo elevado de frituras, excesso de sal, pouco ou nenhum
consumo de legumes, verduras e frutas.

A analise dos contextos descritos pelos participantes em relagao a adesdo ao tratamento durante a primeira
entrevista apontou algumas variaveis facilitadoras. Seis participantes relataram que recebiam apoio familiar
para seguir as orientacdes do tratamento. Dentre os apoiadores, os mais citados foram a mae, a tia, aavé e
airma. O tipo de ajuda mais frequente se relacionava ao preparo do alimento (n=4), lembrar o participante
de tomar o medicamento (n=4) e quanto ao uso do protetor solar (n=1). Quanto aos fatores apontados pelos
participantes como obstaculos para a adesdo ao tratamento, os mais citados se relacionavam as restri¢oes
indicadas para o consumo alimentar (n=3), o incomodo causado pela necessidade do uso frequente do
protetor solar (n=3) e as limitagdes quanto a exposi¢ao ao Sol (n=2). Os resultados obtidos com a entrevista
realizada apds a consulta de retorno dos participantes com a reumatologista foram semelhantes, indicando
que ndo ocorreram mudangas na adesdo ao tratamento no periodo em que o estudo foi realizado.

Discussao

Quanto a frequéncia na emissao de comportamentos de HS do Escore total (Figura 1), os quatro
participantes que apresentaram melhor resultado foram P3 e P5 (ambos com percentil 55), seguidos por
P7 (percentil 50) e por P6 (percentil 45), indicando que foram classificados como tendo um bom repertério
de HS, com resultados dentro da média para a maior parte dos itens ao serem comparados com a amostra
normativa. O repertério de HS dos demais participantes (n=5) ficou classificado na média inferior para P8
(percentil 35) e P9 (percentil 30) e abaixo da média inferior para P1, P4 (ambos com percentil 15) e para P2
(percentil 10). Quanto a avaliagdo da dificuldade, a participante P4 foi a tinica que apresentou percentil
indicativo de alto custo de resposta para a emissdao de HS no escore total. Os demais foram classificados
como de médio (P1, P5, P6 e P7) ou de baixo custo de resposta (P2, P3, P8 e PP9).

Considerando-se a relagdo entre frequéncia e dificuldade para a emissao de HS, observaram-se repertdrios
de HS menos elaborados nas participantes P1 e P4, uma vez que as mesmas apresentaram resultados em
que o nivel de frequéncia foi baixo e a dificuldade foi considerada média ou alta, conforme anédlise sugerida
por Del Prette®™. Nos participantes P5, P6 e P7 observou-se bom repertério com médio custo de resposta.
Embora as participantes P8 e P9 tenham obtido posigdo percentil para frequéncia compativel a um repertério
médio inferior de HS (com resultado abaixo da média em grande parte dos itens, indicando necessidade
de treino de habilidades sociais), quanto a dificuldade estes participantes se classificaram como de baixo
custo de resposta na emissao de HS. Observou-se maior incoeréncia nos resultados obtidos pela participante
P2 que foi a que obteve menor percentil de frequéncia (classificando-se como abaixo da média inferior) e
também a com menor avalia¢do da dificuldade para a emissdo destes comportamentos.

Em relacdo aos escores fatoriais (Figura 2), observou-se que para o F1-Empatia, somente trés participantes
(P7,P8 e P9) alcangaram resultados indicando boa frequéncia neste repertdrio de HS, com resultados dentro
da média para a maior parte dos itens avaliados. Os demais se classificaram na média inferior (P3, P5 e P6)
ou como abaixo da média inferior (P1, P2 e P4). Entretanto, a maioria dos participantes (n=6) avaliou como
de baixo custo a emissdao de comportamentos referentes a empatia.

Em relagdo ao F2-Autocontrole, a maioria apresentou baixa frequéncia, com o repertdrio classificado na
média inferior (P2 e P7) ou abaixo da média inferior (P1, P3, P4, P8 e PP9). Os participantes com melhores
resultados foram P5 (classificado com bom repertério) e P6 (com repertdrio elaborado). Quanto a dificuldade,
o resultado de quatro participantes (P1, P7, P8 e P9) indicou alto custo para a emissao de comportamentos
relacionados ao autocontrole.

No F3-Civilidade, a maioria foi classificada como tendo bom repertério (P2, P7 e P8) ou repertoério
altamente elaborado (P5, P6 e P9). Destes, somente trés (P5, P6 e P7) apontaram alto custo de resposta na
emissao de comportamentos de civilidade.
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No Fator 4-Assertividade, observou-se que o somente participante P3 obteve resultados indicando
repertdrio altamente elaborado e com baixo custo de resposta; dentre os classificados com bom repertério,
trés (P6, P7 e P8) apontaram médio custo de resposta e um (P1) alto custo de resposta. Os participantes
P4, P5 e P9 foram classificados como abaixo da média inferior e com alto custo de resposta. E P2 foi classificado
como abaixo da média inferior e com baixo custo de resposta na emissao de classes de comportamentos
relacionadas a assertividade.

Em relagdao ao Fator 5-Abordagem afetiva, trés participantes foram classificados com baixo custo de
resposta, sendo um com repertério elaborado (P3) e dois com repertério altamente elaborado (P7 e P9).
Cinco participantes (P1, P2, P4, P5 e P6) foram classificados com repertério abaixo da média inferior, com
dois deles (4 e 6) indicando alto custo de resposta para este fator.

E quanto ao Fator 6-Desenvoltura social, somente P3 foi classificado com repertdrio altamente elaborado
e com baixo custo de resposta. Trés (P5, P6 e P9) apresentaram bom repertério enquanto a maioria (n=5)
ficou classificada com repertério médio inferior (P7 e P8) ou abaixo da média inferior (P1, P2 e P4).

Observou-se que em relagdo aos resultados referentes a frequéncia de HS, dentre as subescalas, aquela que
apresentou o pior resultado foi o Fator 2-Autocontrole, sugerindo que os participantes tinham dificuldades
para reagir com calma diante de situagOes aversivas como ofensas, criticas, gozagdes e contrariedades; e
também dificuldades para controlar a agressividade'. Por se tratar de um estudo descritivo, os resultados
nao permitem identificar causas para a baixa frequéncia na emissao de comportamentos de HS referentes
ao autocontrole nestes participantes. Porém, é possivel supor que os déficits identificados nos repertérios
dos participantes tenham relagdo com os prejuizos que uma doenga cronica como o LES] pode ocasionar
na qualidade de vida, uma vez que a alteracdo na aparéncia (e.g. edema facial, queda de cabelo, erup¢oes
cutaneas etc.), além das dores nas articulagdes quando a doenga estd em atividade', pode refletir na
diminui¢ao do convivio social e na dificuldade de adaptagdo a rotina por esses adolescentes'®".

Quanto aos resultados relacionados a dificuldade para a emissao de HS, notou-se que tanto no escore
total quanto nos fatores F2-Autocontrole e F4-Assertividade, os resultados indicaram que a maioria
dos participantes apresentou médio ou alto custo de resposta, enquanto que nos fatores F1-Empatia,
Fator 3-Civilidade, F5- Abordagem afetiva e Fator 6-Desenvoltura social a maioria apresentou baixo custo
de resposta. A literatura aponta que o excesso de dificuldade sugere a presenca de fatores como ansiedade
e possiveis déficits de fluéncia dos comportamentos de HS™.

Comparando-se os resultados da frequéncia com os da dificuldade, notou-se que nem sempre os fatores
com menor frequéncia de comportamento de HS eram os com maior custo de resposta, ou vice-versa.
Um individuo pode apresentar uma frequéncia razoavel para determinados comportamentos e relatar
dificuldade na emissdao dos mesmos, assim como haver relatos de baixa dificuldade, porém com frequéncia
inferior a esperada, sendo as situagdes mais criticas aquelas com alta dificuldade e baixa frequéncia,
indicando déficits no repertdrio®.

No que se refere a relagdo entre HS e a primeira avaliagao do IAT, os resultados apresentados na Tabela 2
indicaram que houve correlacdo altamente significativa entre adesdo ao tratamento e a frequéncia de
comportamento descritos na subescala F5-Abordagem afetiva, ndo havendo outro indicativo de correlagao
entre as demais subescalas. Esse resultado indica que os participantes com melhores repertérios de HS de
abordagem afetiva eram aqueles com melhores IAT ao inicio do estudo. Nesta categoria estao incluidos os
comportamentos relacionados a estratégias de resolugao de conflitos e de negociacdo. Tais comportamentos
poderiam favorecer a emissdo de comportamentos de adesdo ao tratamento na medida em que adolescentes
com LES] que tém essas habilidades desenvolvidas consigam administrar seu préprio tratamento®>.

Considerando-se a relacao entre o Fator 5-Abordagem afetiva e as duas medidas de adesao ao
tratamento, conforme apresentado na Tabela 3, pode-se observar que dos nove participantes, quatro
(P1, P3, P5 e P9) apresentaram aumento do IAT na segunda avaliacdo quando comparada a primeira.
Dentre estes, P3 e P9 apresentaram percentil compativel com repertério elaborado de HS para abordagem
afetiva (75 e 70 respectivamente), e o SLEDAI indicando baixa atividade da doenga. O tinico participante
com repertodrio altamente elaborado em abordagem afetiva (P7) manteve alto IAT nas duas avaliagdes (75%
em ambas), com estado clinico indicando inatividade do LES].

Observou-se também que os dois participantes (P2 e P4) com percentis mais baixos, tanto no Escore
total quanto no Fator 5-Abordagem afetiva, foram os que apresentaram os SLEDAIS mais elevados
(8 e 10, respectivamente), significando que o LES] estava em atividade nestas participantes. Por outro
lado, os participantes com maiores percentuais de IAT foram P3 (IAT1-62,50% e IAT2-75%) e P7 (IAT1-75%
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e IAT2-75%) os quais apresentaram percentil no Escore total compativel com bom repertério de HS
(55 e 50 respectivamente), percentil compativel com repertério elaborado de HS relativo a abordagem
afetiva (75 e 85 respectivamente) e o SLEDAI indicando inatividade da doenga.

De acordo com a literatura, habilidades de abordagem afetiva podem ser desenvolvidas no contexto
de estratégias de resolucao de conflitos e de negociacao utilizadas pelos cuidadores ao interagirem com os
filhos adolescentes, em especial em contextos de gerenciamento de uma doenga crénica como o LES]. Essas
estratégias, quando presentes no repertério dos pais, podem servir de modelos para relagdes interpessoais
dos filhos em outros contextos, facilitando o desenvolvimento destas habilidades sociais?'?2. E possivel que
adolescentes com uma doenca crénica como o LES] e com baixo repertério de habilidades de resolugao de
conflitos tenham dificuldades para aderir ao tratamento na auséncia de supervisao de seus cuidadores,
pois, o LES] se manifesta na populagao infanto juvenil, na qual muitas transformagdes estao em curso, como
comportamentos de independéncia e de autonomia, alteragdes hormonais como preparacao a atividade
sexual, e onde a vida social se torna cada vez mais importante na lida com seus pares, demandando destes
jovens um repertdrio de HS mais elaborado®.

Os resultados referentes a adesao ao tratamento indicaram que os participantes tinham dificuldades no
seguimento do conjunto das regras prescritas. Em parte, isto pode estar relacionado a complexidade dessas
regras, assim como ao fato de o tratamento do LES] expor esses adolescentes a estimulos aversivos, como
os efeitos colaterais dos medicamentos®e mudancas na sua rotina de vida diaria®?.

Consideragoes finais

Os resultados indicaram que a maioria dos participantes possuiam déficits no repertério de HS e baixos
IATs. Destaca-se a complexidade do tratamento do LES] e a dificuldade que os pacientes podem ter em
decorréncia da falta de determinadas habilidades sociais essenciais para sua melhor aderéncia ao tratamento.

Apesar da pequena amostra, trata-se de um estudo inédito na drea, ja que a maioria dos estudos sobre
habilidades sociais em adolescentes foram realizados em contextos escolares ou relacionados a outras
patologias. Mais estudos com essa populacdo especifica sdo necessdrios para ampliar os resultados aqui
obtidos.

Espera-se que esta pesquisa contribua para enriquecer ndo apenas o acervo de estudos sobre HS, mas
também sobre a possibilidade de sua relagdo com adesao ao tratamento do LES].
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