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RESUMO

O LuUpus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca inflamatéria de origem autoimune,
considerada até o presente momento uma doenca sem cura. Esta doenca é cronica, multifatorial
e de tratamento invasivo, que demanda cuidados continuos e especificos, modificando
demasiadamente a vida do individuo ap6s seu diagndstico. Acomete predominantemente
mulheres e, embora sua etiologia seja pouco elucidada, sabem-se que varios fatores contribuem
para 0 desenvolvimento e exacerbacdo dessa doenca, em destaque os fatores psicoldgicos,
sociais e neuropsiquiatricos. Embora essa doenca afete mais de cinco milhdes de pessoas na
populacdo mundial e a maioria dessas pessoas sejam mulheres em idade reprodutiva, os estudos
psicoeducacionais que abordam esses fatores sdo escassos na literatura cientifica. A presente
pesquisa objetivou realizar dois estudos, um tedrico e o outro pratico: (1) o primeiro foi uma
revisdo sistematica sobre intervencgdes psicoeducativas destinadas aos pacientes portadores de
LES; e o0 (2) segundo foi produzir uma cartilha psicoeducativa direcionada as mulheres com
LES. O estudo teorico revisou a literatura dos Gltimos 20 anos em busca de um panorama dos
resultados de intervencGes psicoeducativas para pacientes com LES. Para tanto, foi realizada
uma busca de artigos cientificos indexados em trés bancos de dados: Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), PubMed e Scientific Eletronic Library
Online (SCIELO). Essa busca incluiu as seguintes palavras-chave em Portugués (LILACS e da
SCIELO): (psicoeducacdo OR intervencdo educacional OR Psicoterapia) AND Lupus
Eritematoso Sistémico e as seguintes palavras-chave em Inglés (LILACS e da SCIELO e
PubMed): (psychoeducation OR educational intervention OR psychotherapy) AND Systemic
Lupus Erythematosus. Os estudos incluidos foram apenas os comparativos, podendo ser ou ndo
randomizados e/ou controlados com amostras contendo, no minimo, 8 pacientes. Dentre os 43
estudos foram selecionados 5 originados da literatura internacional e nenhum da literatura
nacional. Resultados relataram que a psicoeducacao auxilia pacientes com LES a lidar com as
dificuldades relacionadas a essa doenca, melhorando indices de depresséo, ansiedade, disfuncéo
social, distarbios do sono, desempenho cognitivo e afeto, proporcionando assim uma melhora
na saude geral do paciente. Esses resultados mostram que ha uma escassez de estudos de
psicoeducagdo para pacientes com LUpus Eritematoso Sistémico no &mbito nacional e que este
tipo de intervencao psicoeducativa pode contribuir na melhoria da satde geral desses pacientes.
Assim, a partir da revisdo sistematica (estudo 1), confeccionou-se uma cartilha (estudo 2) com
0 objetivo de prover conhecimento e compreensdo sobre o LES no ambito psicologico e
psicossocial para as mulheres com LES. Foi efetuada uma busca de cartilhas j& existentes no
site do Ministério da Saude e na Biblioteca Virtual em Salde. De acordo com o processo de
busca, tomou-se por base para o estudo a cartilha da Sociedade Brasileira de Reumatologia
(2011), sendo esta a unica que continha informagfes mais completas e gerais dos espectros
clinicos encontrados em pessoas com LES. Conclui-se que ha necessidade de estudos robustos
de intervencGes psicoeducativas e produtos como cartilhas sobre LES, visto que a doenca
acarreta muitas limitagdes. Assim, torna-se necessario, desenvolver estudos voltados a
promocdo de engajamento desses pacientes em grupos psicoeducativos ou orientagdes
individuais, educando os pacientes sobre a importancia da psicoeducacéo para melhorar a satde
geral dessas mulheres com LES. Por fim, espera-se que a presente pesquisa possa contribuir
para melhorar a saude geral de mulheres portadores do LES, na ampliacdo e divulgacdo do
conhecimento sobre LES, tanto para os pacientes, como para seus familiares, o publico em
geral, profissionais na area da saude e 0 meio cientifico.

Palavras-chave: Lupus Eritematoso Sistémico, Intervencdo Psicoterapéutica, Psicoeducacao,
Doengas Autoimunes.



ABSTRACT

Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is an inflammatory disease of autoimmune origin,
considered until now an incurable disease. This disease is chronic, multifactorial and has an
invasive treatment, which requires continuous and specific care, greatly modifying the
individual's life after diagnosis. It predominantly affects women and, although its etiology is
poorly understood, it is known that several factors contribute to the development and
exacerbation of this disease, especially psychological, social and neuropsychiatric factors.
Although this disease affects more than five million people in the world population, and most
of these people are women of reproductive age, psychoeducational studies that address these
factors are scarce in the scientific literature. This research aimed to carry out two studies, one
theoretical and the other practical: (1) the first was a systematic review of psychoeducational
interventions aimed at patients with SLE; and (2) second was to produce a psychoeducational
booklet aimed at women with SLE. The theoretical study reviewed the literature of the last 20
years, seeking an overview of the results of psychoeducational interventions for patients with
SLE. For that, a search of scientific articles indexed in three databases was carried out: Latin
American and Caribbean Literature in Health Sciences (LILACS), PubMed and Scientific
Electronic Library Online (SCIELO). This search included the following keywords in
Portuguese (LILACS and SCIELO): (psychoeducation OR educational intervention OR
Psychotherapy) AND Systemic Lupus Erythematosus and the following keywords in English
(LILACS and SCIELO and PubMed): (psychoeducation OR educational intervention OR
psychotherapy) AND Systemic Lupus Erythematosus. The studies included were only the
comparative ones, which could or may not be randomized and/or controlled with samples
containing at least 8 patients. Among 43 studies, 5 originated from the international literature
and none from the national literature were selected. Results reported that psychoeducation helps
patients with SLE to deal with the difficulties related to this disease, improving levels of
depression, anxiety, social dysfunction, sleep disorders, cognitive performance and affection,
thus providing an improvement in the patient's general health. These results show that there is
a scarcity of psychoeducational studies for patients with Systemic Lupus Erythematosus at the
national level and that this type of psychoeducational intervention can contribute to improving
the general health of these patients. Thus, from the systematic review (study 1), a booklet (study
2) was built with the aim of providing knowledge and understanding about SLE in the
psychological and psychosocial scope of women with SLE. A search was carried out on existing
booklets on the Ministry of Health website and on the Virtual Health Library. According to the
search process, the booklet of the Brazilian Society of Rheumatology (2011) was used as the
basis for the study. the only one that contained more complete and general information on the
clinical spectra found in people with SLE. It is concluded that there is a need for robust studies
of psychoeducational interventions and products such as booklets on SLE, as SLE entails many
limitations. Thus, it is necessary to develop studies aimed at promoting the engagement of these
patients in psychoeducational groups or individual guidance, educating patients about the
importance of psychoeducation to improve the general health of these women with SLE.
Finally, it is expected that this research can contribute to improving the general health of women
with SLE, in the expansion and dissemination of knowledge about SLE, both for patients and
their families, the general public, professionals in the field. health and the scientific community.

Keywords: Systemic Lupus Erythematosus, Psychotherapeutic Intervention, Psychoeducation,
Autoimmune Diseases.
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1. INTRODUCAO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) € uma enfermidade onde o sistema imunolégico
ataca e destroi tecidos saudaveis do proprio organismo causando inflamacdo em mualtiplos
6rgdos. Pode apresentar diferentes tipos de sintomas em vérias areas do corpo e se manifesta em
periodos de atividade da doenga. Sua etiologia ndo é conhecida e até onde se sabe seu
desenvolvimento esté ligado a predisposicdo genética. O LES tem um padrao preferencial que
acomete predominantemente mulheres em idade reprodutiva (Freire, Souto & Ciconelli, 2011,
Sato et al., 2002).

Estudos tem salientado a importancia de conhecer melhor as repercussées psicolédgicas
de pessoas com LES, visto que a literatura indica que o aspecto emocional pode ter um papel
incisivo no desencadeamento da doenca (Mattje & Turato, 2006). Fatores psicoldgicos agem
como disfuncBes nos processos mentais e bioldgicos que abrangem aspectos como transtornos
psiquicos, caracterizando-se por uma sindrome de prejuizo clinicamente significativo na
cognicdo, na regulacdo emocional e/ou no comportamento das pessoas (American Psychological
Association, 2013).

E os impactos psicoldgicos observados na rotina de pacientes portadores de LES sdo, em
sua maioria, devastadores, visto que é uma doenca que possui a dor como sintoma recorrente
(Silva et al., 2012). Quanto maior a sensacdo de dor no cotidiano da pessoa, maiores sao as
chances da resisténcia psicoldgica dessa pessoa tornar-se fragilizada.

Dentro desse contexto da gravidade da influéncia dos fatores psicoldgicos no prognostico do
LES e a possivel contribuicdo para aliviar estes fatores por meio de intervencgdes
psicoeducativas, 0 presente estudo buscou revisar de forma sistematica a literatura nacional e
internacional, os desenhos, intervencdes, avaliacdes e resultados de estudos que utilizaram tais
intervencdes em pacientes com LES. Para tanto, tomamos por base tedrica a Terapia Cognitivo-
Comportamental que é uma abordagem da psicologia flexivel e que tem sido utilizada em varias
areas. Devido a essa versatilidade, ha diversas técnicas utilizadas dentro da TCC, como a

Psicoeducacao.
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Por conseguinte, estudos tém salientado que dentre as intervencdes psicoterapéuticas, a
psicoeducacdo € uma das mais coerentes com as recomendacdes da American College of
Rheumatology (1999), para pessoas com LES. Tais recomendac@es consistem, principalmente,
na aderéncia ao tratamento medicamentoso, cuidados especiais com a saude, atencdo a
alimentacdo e acompanhamento psicoldgico.

A Psicoeducacao, visa propiciar aos pacientes, conhecimentos e capacidades para lidar e
cuidar de sua patologia (Cardoso, 2011). Segundo Colom e Vieta (2004) é uma intervencao que
possibilita ampliar a adesdo a tratamentos de doencas e a melhorar os desfechos clinicos e
emocionais a curto e longo prazo, pois informa o paciente sobre sua doenca e suas
particularidades, além de ensinar estratégias de enfrentamentos da propria doenca. Este tipo de
intervencdo pode principalmente atenuar as manifestacGes de fatores psicologicos e de como
lidar com suas sintomatologias (Cardoso, 2011; Corsetti et al., 2019).

Sendo assim o estudo divide-se em duas partes: Estudo | - Intervencdes Psicoeducativas
para pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico: uma Revisdo Sistematica, e o Estudo Il -
Cartilha Psicoeducativa. A parte | apresenta uma introducdo geral sobre o Lupus Eritematoso
Sistémico, Psicoeducacdo e Mulheres com LES, além do contexto do qual a revisao sistematica
e a cartilha foram desenvolvidas, juntamente com os achados da revisdo sistematica. A parte 11
apresenta a elaboracdo da cartilha, que teve como base a cartilha da Sociedade Brasileira de
Reumatologia de 2011. Seu objetivo é prover conhecimento e compreensdo do LES no @mbito
psicologico e psicossocial as mulheres com LES. Por fim, um fechamento dessa pesquisa,
apontando os principais achados e contribui¢des do estudo de revisdo sistematica e a expectativa
de contribuicdo social da elaboracéo da presente cartilha, ressaltando limitacdes e sugestdes para

futuras investigagoes.
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1.1 Doencas autoimune - quando o corpo luta contra si mesmo

Todas as doencas autoimunes tém a mesma origem - o sistema imunolégico - que
deveria defender o organismo, porém passa a atacé-lo. Doengas autoimunes geralmente se
manifestam de forma hereditaria, mas além dos fatores genéticos, outros fatores imunolégicos,
hormonais e ambientais também contribuem para as manifestacdes dessas doencas (Cardenas,
2013).

A imunidade significa protecdo contra doencas. As células e as moléculas que séo
responsaveis pela imunidade compdem o sistema imunolégico e a resposta coletiva e
coordenada as substancias estranhas € denominada resposta imunolégica (Abbas, Lichtman &
Pillai, 2012).

Os mecanismos que normalmente protegem os individuos de infec¢des e que eliminam
as substancias estranhas do organismo também sdo capazes de provocar lesdes teciduais e
doengas em algumas situacdes. Portanto, uma definicdo mais abrangente da resposta imune
consiste em uma reacdo aos componentes de microrganismos, as macromoléculas como
proteinas e polissacarideos, e as pequenas substancias quimicas, que sdo reconhecidas como
elementos estranhos independente das consequéncias fisiologicas ou patoldgicas dessa reacao
(Abbas, Lichtman & Pillai, 2012).

Assim, entende-se por doenca autoimune, um desiquilibrio do sistema imunoldgico que
ndo diferencia agentes nocivos, como virus, bactérias e germes, dos tecidos saudaveis do corpo
(Sociedade Brasileira de Reumatologia, 2016). Conforme a National Stem Cell Foundation
(2020), a presenca de uma doenca autoimune significa que o sistema imunoldgico do organismo
se reconhece erroneamente, ou seja, se reconhece como um invasor. Em vista disso, essas
doengas podem levar o corpo a produzir anticorpos que, em vez de combaterem infeccdes,

atacam as células, tecidos e 6rgdos do proprio corpo.
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Existem trés principais fatores que constituem a patogénese das doencas autoimunes:
sistema imunoldgico, 0 ambiente em que o0 paciente vive e 0s genes. O sistema imunoldgico se
torna desregulado e fornece as ferramentas para realizar danos patoldgicos, o ambiente fornece
os gatilhos que podem tornar a doenca autoimune clinicamente aparente e 0S genes estdo
relacionados ao que é chamado de predisposi¢cdo ou suscetibilidade genética (Johns Hopkins
University, 2020).

De acordo com Johns Hopkins University (2020), alguns dos fatores ambientais
implicados na autoimunidade sdo: infeccdes (geralmente virais); componentes dietéticos (leite
de vaca em vez de leite materno, gluten, falta de vitamina D, aumento da ingestdo de iodo);
poluentes (produtos quimicos como bifenilos policlorados); drogas (como estreptozotocina,
uma forma de quimioterapia) e o estresse.

E as doencas autoimunes podem se manifestar em qualquer idade e em qualquer parte
do corpo humano (Genentch, 2017). Séo consideradas condi¢des cronicas e requerem muito
tempo (anos) antes de se tornarem clinicamente evidentes e diagnosticaveis, tendo assim uma
longa fase de laténcia (Johns Hopkins University, 2020).

Uma vez diagnosticadas, duram décadas ou muitas vezes uma vida inteira. Até onde se
sabe, estudos epidemioldgicos sobre doencgas autoimunes no Brasil sdo escassos e 0s dados
existentes geralmente derivam da literatura internacional. Esses dados relatam que quase 4%
da populacdo mundial tem sido afetada por pelo menos uma doenca autoimune conhecida pela
ciéncia (Connect Immune Research, 2018).

Segundo a National Stem Cell Foundation (2020), essas doencas representam a terceira
causa mais comum de doencas crénicas nos Estados Unidos. Embora muitas delas sejam raras,
o National Institutes fora Health (NIH) estima que afetam coletivamente entre 5% a 8% da
populacdo dos Estados Unidos. Devido a raz6es ainda desconhecidas pela ciéncia médica, a

prevaléncia dessas doencas autoimunes tem aumentado em intervalos entre 3% a 9% ao ano.
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Essa taxa crescente vem custando bilhGes de dolares a cada ano ao Reino Unido (Connect
Immune Research, 2018).

No que se refere as etiologias dessas doencas, ainda sdo pouco elucidadas. No entanto,
evidéncias mostram que sao tipicamente mais prevalentes nas mulheres do que nos homens e
sdo consideradas a quarta principal morbidade nas mulheres (Perrone, 2019). Essas doencas
atingem as mulheres trés vezes mais do que os homens, sendo a autoimunidade considerada
uma das principais problematicas da saude das mulheres. Tais doencas representam a quarta
maior causa de incapacidade entre as mulheres nos Estados Unidos, sendo a oitava principal
causa de morte em mulheres entre 15 e 64 anos (Walsh & Rau, 2000; National Stem Cell
Foundation, 2020). As mulheres afro-americanas, americanas nativas e hispanicas sdo mais
suscetiveis a doencas autoimunes especificas do que a populacdo em geral (Fairweather,
Frisancho-Kiss & Rose, 2008).

Séo conhecidas atualmente mais de 80 tipos de doencas autoimunes e, em sua maioria,
sdo consideradas doengas cronicas. Dentre estas, o LUpus Eritematoso Sistémico (LES) é uma
das mais graves, da qual transtornos mentais surgem frequentemente como comorbidades

(Sociedade Brasileira de Reumatologia, 2016).

1.2 Conhecendo o LuUpus Eritematoso Sistémico (LES) e Lupus Eritematoso Sistémico

Neuropsiquiatrico (LES-NP)

Ha aproximadamente 400 anos antes de Cristo, Hipocrates descreveu o LUpus
Eritematoso Sistémico como uma doenca caracterizada por lesdes erosivas no rosto. E por volta
de 1851, Pierre Cazenave, um medico francés, comparou as lesées avermelhadas no rosto, nas
areas do nariz e das bochechas, com mordidas de lobo, nomeando-a assim de lUpus, cujo

significado é lobo, e eritematoso significa vermelho (Zerbini & Fidelix, 1989).
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O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é considerado uma doenca complexa de carater
inflamatdrio, autoimune e multissistémico. Esta doenca faz com que anticorpos ataquem o0s
tecidos do préprio corpo do individuo, condi¢do que promove uma desorganizacao imunologica
e causa inflamac0es (Zerbini & Fidelix, 1989).

Sua evolucdo é caracterizada por exacerbacdes e remissdes imprevisiveis, podendo
ocorrerem indmeras manifestacbes clinicas, envolvendo varios Orgdos e sistemas. As
manifestacdes sintomaticas alteram de paciente para paciente, tornando assim o seu progndstico
instavel. Para tal, € necessario se basear em 2 critérios principais, os clinicos e os imunol6gicos
(Santos et al., 2017).

Seu desenvolvimento pode incidir em pessoas de qualquer género, idade e etnia, porém
acomete com maior frequéncia mulheres entre 20 e 30 anos, negras ou orientais (Freire, Souto
& Ciconelli, 2011). Apesar de ocorrer em todas as idades, atinge com maior incidéncia as
mulheres na idade reprodutiva, geralmente no inicio da puberdade e exacerba-se durante a
gestacdo (Almeida et al., 2004; Sato et al., 2002).

Essa doenga foi chamada de “imitadora”, devido ao seu dificil diagnostico e aos seus
sinais e sintomas que muitas vezes imitam outras doencas. Existem dois tipos predominantes
de Lupus: o discoide, que se apresenta com manchas avermelhadas ou eritematosas na pele e 0
sistémico, que acomete um ou mais 6rgdos internos. Essas manifestacdes clinicas podem
aparecer simultaneamente ou isoladamente (Andrade, Bonfa, & Borba Neto, 2010).

Diferentes causas em conjunto podem favorecer o desencadeamento do LES, entre as
quais se destacam: fatores genéticos, que explicam a prevaléncia de LES em parentes de
primeiro e segundo graus; fatores ambientais como calor, sobretudo raios ultravioletas,
infeccdes virais, substancias quimicas, hormonios sexuais e fatores emocionais (Freire, Souto

& Ciconelli, 2011).
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Portanto, sua etiologia ainda nao é totalmente compreendida. Sabe-se que esta ligada a
uma heranca genética, a fatores exdgenos e suas manifestacdes clinicas modificam-se de
paciente para paciente. Por isso, 0s anticorpos mais analisados no LUpus sdo os anti-DNA de
cadeia dupla, que fazem parte de um subgrupo de anticorpos antinucleares (geralmente IgM ou
IgG). Normalmente, na suspeita da doenca sdo utilizados os critérios de classificacdo
estabelecidos pela American College of Rheumatology (ACR) (Sandri et al, 2019).

O LES manifesta-se por meio de uma diversidade de sintomas como dor e inchago nas
articulacGes, que dificultam a locomocéo, febre, problemas respiratérios, cardiacos, na viséo,
pele, queda de cabelo, feridas, unhas pretas, perda de peso, inflamacao nos rins, pressao alta,
ascite (acumulo de liquido na cavidade abdominal), sangramento na gengiva e anemia. Todas
essas variedades sintomaticas do LES mostram néo s6 a complexidade do quadro clinico, mas
também as dificuldades na compreensdo do processo etioldgico, fisiopatoldgico e diagnostico
(Araujo & Traverso-Yepez, 2007).

Essas dificuldades muitas vezes impossibilitam e/ou retardam o tratamento especifico
para enfermidade e suas comorbidades (Galindo & Veiga, 2010). O tratamento do LES depende
dos tipos de manifestacOes apresentadas por cada paciente, devendo, portanto, ser
individualizado. Seu objetivo € controlar as atividades da doenca, priorizando a minimizagdo
dos efeitos colaterais dos medicamentos e tentar fornecer uma boa qualidade de vida aos seus
portadores. (Sociedade Brasileira de Reumatologia, 2016).

De acordo com a Organizagdo Mundial da Saude (2017), cerca de cinco milhGes de
pessoas da populacdo mundial possuem LES. A doenca cardiovascular € um dos principais
fatores de morbidade e mortalidade desses pacientes. Nos Estados Unidos, a taxa de
mortalidade mais significativa do LES esta associada a hipertensao (31%), diabetes (24%) e ao

aumento do risco de doengas coronarianas (15%) (Costi et al., 2017).
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No Brasil, levando-se em consideracdo diferentes niveis de desenvolvimento
socioecondémico e organizacao para as diversas demandas e problemas de servigo a saude, as
causas da mortalidade variam de acordo com a regido, o que pode refletir diretamente nas
diferencas, nos cuidados e nos acessos aos servicos de saude (Costi et al., 2017).

A Sociedade Brasileira de Reumatologia (2017) estima que entre 100 mil e 200 mil
pessoas no Brasil possuem essa doenca. Quanto a mortalidade, entre 2002 e 2011, a taxa
nacional foi de 4,76 mortes a cada 105 habitantes. As causas dessa taxa de mortalidade foram
relacionadas as atividades inflamatorias da doenca, principalmente as associadas aos
acometimentos renais, Sistema Nervoso Central (SNC), alto risco de infecgdes graves e,
tardiamente, complicacGes da propria doenca, que ocorrem no sistema respiratério (26,4%) e
no sistema circulatorio (20,7%).

Essas complicacdes e estresses causados pela propria doenca acarretam prejuizos
consideraveis na saude psicologica, neuropsiquiatrica e psicossocial desses portadores de LES
(Neder, Ferreira & Carneiro, 2015; Ferreira & Ledo, 2017). Uma dessas complicacbes é
denominada LUpus Eritematoso Sistémico Neuropsiquiatrico (LES-NP) que é uma
manifestacdo grave do LES, que corresponde as manifestacbes das doencas
neurocomportamentais causadas pelo proprio LES com impacto no Sistema Nervoso Central
(SNC) (Cal et al., 2006).

O entendimento das disfun¢des neuropsiquiatricas no Lupus Eritematoso Sistémico
ainda € uma questdo de dificil compreensédo e diagnostico, visto que o LES pode apresentar
ampla diversidade de reacGes sintomaticas sobrepostas como psicose, dores de cabeca,
convulsdes, transtornos de humor, déficits cognitivos dentre outros (Cal et al., 2006). Sua
incidéncia e alta e complexa, podendo variar entre 14 a 75%. Dentre estas, as manifestacdes
psiquiatricas sdo as mais frequentes e surgem em 59% dos pacientes (Goncalves, 2013). Alem

dessa alta incidéncia, evidéncias tem apontado que o LES-NP esta relacionado ao aumento da
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mortalidade e morbidade dos pacientes portadores de LES (Cal et al., 2006; Nascimento et al.,
2016; Zhang et al., 2020).

O aparecimento dessas sindromes neuropsiquiatricas geralmente resulta de inflamagoes
intensas que impactam o SNC. Essas inflamagdes estdo relacionadas com a doenca e podem
produzir uma grande variedade de manifestacdes (Meindo & Sato, 2008). Sato et al. (2002)
relataram que as principais comorbidades neuroldgicas do LES sdo danos em outros 0rgaos,
sendo as comorbidades mais comuns, convulsdes ou psicose, e problemas relacionados as
infecdes, hipertensdes e derrames.

As sindromes neuropsiquiatricas observadas no LES acometem principalmente o
Sistema Nervoso Central, através de arterites (inflamagdes dos vasos sanguineos) que podem
atingir varias regides do encéfalo, gerando quadros diversos, desde convulsdes e quadros de
acidente cerebrovascular, que passam por estados convulsionais, podendo chegar ao coma.
Alguns pacientes manifestam reacdes psicéticas, especialmente do tipo esquizofrénico (Mello
Filho & Miriam, 2009).

Dessa forma, como ressaltam Sato et al. (2002) o diagnostico das manifestacdes
neuropsiquidtricas deve envolver a exclusdo rigorosa de eventos secundarios a outras situacoes
clinicas que podem ocorrer no LES, como comogdes metabdlicas e infecgdes. O diagnostico
diferencial precisa ser feito considerando quadros psiquicos relacionados a presenca de uma
possivel enfermidade e, principalmente, a presenca de uma psicose induzida por esteroides, que
pode ser o resultado de doses elevadas de medicamentos (Mello Filho & Miriam, 2009).

Considerando esses aspectos, o reconhecimento precoce do LES-NP se torna necessario
para lidar com as morbidades dos transtornos neuropsiquiatricos. Atualmente para se obter um
diagnostico mais acurado, tem-se utilizado exames que verificam anticorpos especificos,
exames reumatologicos, exames de imagens e neuroimagem, avaliagcbes neuropsicologicas e

psiquiatricas (Zarzycki et al., 2019).
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Nesse sentido, a etiologia multifatorial do LES neuropsiquiatrico inclui sindromes
neuroldgicas decorrentes do sistema nervoso central e periférico (Hanly, 2005). Dezenove
sindromes neuropsiquiatricas foram identificadas no LES (Tabela 1) pelo consenso da

American College of Rheumatology (1999).

Tabela 1

Sindromes neuropsiquiatricas observadas no Lupus Eritematoso Sistémico

Sistema Nervoso Central

Sistema Nervoso Periférico

Meningite asséptica

Doenca cerebrovascular

Sindrome desmielinizante

Dor de cabeca (incluindo enxaqueca
e hipertenséo intracraniana benigna)
Desordem de movimento (coreia)
Mielopatia

Distarbios convulsivos

Estado confusional agudo
Transtorno de ansiedade

Disfuncdo cognitiva

Transtorno de humor

Psicose

Polirradiculoneuropatia desmielinizante
inflamatoria aguda (sindrome de Guillain-
Barré)

Desordem autondmica

Mononeuropatia, Gnica / multiplex

Miastenia grave

Neuropatia craniana

Plexopatia

Polineuropatia

Desordem autondmica
Mononeuropatia, Unica / multiplex

Miastenia grave

Fonte. Traduzido e adaptado de Liang et al. (1999, p.602)

Essas sindromes variam desde irregularidades difusas do SNC (como perturbagéo
cognitiva) até sindromes focais do SNC (como dores de cabeca e convulsdes). No estudo de
Melo e Silva (2012), pacientes com LES apresentaram comprometimentos na avaliagdo

neuropsicoldgica. Nessa avaliacdo, foi constatado desempenho abaixo do ponto de corte da
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normalidade cognitiva nos testes de fluéncia de linguagem verbal fonémica e semantica, além
de apresentarem também escores significativos nas alteracfes psiquiatricas (ansiedade,
irritabilidade e alucinacdo). Outra informacdo trazida pelos autores foi que o aumento das
disfungdes cognitivas no LES néo apresenta relagdo com o tempo de instalacdo dessa doenca
crénica reumatoldgica, (Melo & Silva, 2012).

Appenzeller e Costallat (2003) investigaram a presenca de alteracbes cognitivas e
disfungdes neuropsiquiatricas em 40 pacientes com LES. Utilizaram testes neuropsicoldgicos,
escalas de avaliacdes psiquiatricas e questionario especifico para dor de cabeca. Os resultados
mostraram 75% de altera¢bes cognitivas e depressdo, 70% de ansiedade, 44% de dores de
cabeca, 10% de convulsdo e 5% de doenca cerebral vascular. Logo, o envolvimento primario
do SNC é bastante frequente no LES e a aplicacao de testes e questionarios apropriados permite
maior sensibilidade na identificacdo dessas alteracdes cognitivas e neuropsiquiatricas.

Esses indices de disfuncbes cognitivas encontrados podem gerar grandes limitacdes aos
portadores de LES, induzindo a reducdo da capacidade pessoal para realizar atividades que
precisam de atencdo, memoria, coordenacdo motora e habilidade viso espacial. Esses indices
também explanam que as alteracGes psiquicas no LES podem variar desde déficits cognitivos
até psicoses mais graves (Maneeton et al., 2010).

No que se refere ao transtorno do humor e da ansiedade, Asano et al. (2013) relatam na
revisao sistematica que o transtorno depressivo maior (EDM) foi o transtorno de humor mais
encontrado, seguido dos transtornos de ansiedade, onde os mais destacados foram: transtorno
de ansiedade generalizada (TAG), transtorno obsessivo-compulsivo (TOC), fobias social e
especifica (FS e FE) em pacientes com LES. Outros achados nesta mesma revisdo chamaram a
atencdo, como as comorbidades psiquiatricas, relacionadas ao risco de suicidio, sindrome

psicotica (SP) e transtorno de adaptagédo (TAD).
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Ja nos compilados de Jarpa et al. (2011), que avaliaram 83 pacientes chilenos com LES
para 26 transtornos mentais comuns de acordo com o Manual Diagnostico e Estatistico de
Transtornos Mentais (DSM-1V), observaram que o LES Neuropsiquiatrico esteve presente em
42,2% dos pacientes, a maioria correspondente a transtornos de humor (28,9%) ou ansiedade
(15,6%) e presenca de ideacgdo suicida em 9,6% dos pacientes.

Outro estudo buscou examinar transtornos depressivos e de ansiedade em uma unica
amostra de mulheres com LES, usando os critérios do DSM-1V. Este estudo foi realizado por
Bachen, Chesney e Criswell (2009) que, ao examinar a prevaléncia ao longo da vida dos
transtornos de humor e ansiedade em 326 mulheres com LES, 75% apresentaram diagnostico
de transtorno de humor ou ansiedade ao longo da vida. Quando os pacientes portadores de LES
foram comparados com a populacdo geral, apresentaram maior frequéncia dos seguintes
transtornos: depressivo maior (47%), fobia especifica (24%), do panico (16%), obsessivo-
compulsivo (9%) e bipolar | (6%).

Nesse sentido, os tratamentos para 0 LES-NP séo indicados conforme as peculiaridades
sintomaéticas das 19 sindromes (Schwartz, Stock & Putterman, 2019). Evidéncias destacam que
tratamentos medicamentosos ndo sdo totalmente capazes de solucionar as manifestacOes
neuropsiquiatricas, mas podem influenciar o curso do prognostico neuropsiquiatrico (Zarzycki
etal., 2019).

Além do tratamento com acompanhamento medico especializado, as pessoas
acometidas pelo LES-NP recebem orientacGes para terem cuidados especiais com a saude, com
a alimentacdo, préatica de exercicios regularmente e também repouso adequado, além de usar
filtro solar e ter atencéo rigorosa com medidas especiais de higiene, devido ao risco de infec¢des
e também orientam evitar situacfes que provoguem estresse, sendo, neste caso, aconselhado

acompanhamento psicolégico (Sociedade Brasileira de Reumatologia, 2016).



24

1.3 Fatores Psicossociais e Psicologicos no LES

Os fatores psicossociais envolvem aspectos psicoldgicos e sociais que sdo essenciais na
compreensdo do LES (Linden, 2012). Conforme Barbosa (2016), os fatores psicossociais no
LES se dividem em diferentes categorias que podem ser inter-relacionadas. Dentre essas
categorias, quatro delas sdo altamente relevantes as mulheres portadoras de LES: 1) estresse,
2) emogdes, 3) relagdes interpessoais e 4) qualidade de vida.

O nivel alterado de estresse pode ativar o LES e muitas vezes esse estresse pode
originar-se da complexidade e dificuldade de se obter um diagndstico correto logo no inicio da
doenca. Isto leva muitos pacientes a serem acompanhados por varias especialidades médicas
antes de chegarem a um diagndstico e tratamento correto, desencadeando assim sentimentos de
inseguranca, medo e angustia (Mok, 2003; Sato et al., 2006). Essa demora do diagndstico e do
tratamento adequado leva geralmente a tratamentos inadequados e coopera no desenvolvimento
de varias comorbidades e até mesmo, em alguns casos, pode levar a morte (Neder et al., 2015).

Além do estresse causado pela dificuldade do diagnostico correto, outros estudos vém
apontando o efeito do estresse em diferentes areas relacionadas ao LES. Azizoddin et al. (2019)
realizaram um estudo com individuos com LES, os resultados mostraram que o estresse teve
efeito sobre a fadiga, seguido da depressdo. Outro estudo de cunho ambiental mostrou que
estressores habituais, ligados aos relacionamentos interpessoais, podem preceder a piora das
atividades clinicas do LES (Nery, Borba, & Lotufo Neto 2004; Mattje & Turato, 2006; Araujo
& Traverso-Yepez, 2007; Galindo & Veiga 2010). Santo Antonio et al. (2004) relatam que
devido as atividades da doenca e restrigdes associadas ao estresse emocional, sintomas como
irritabilidade, cansaco, instabilidade emocional, perda de sono, alteracdo na concentragéo e na
memoria, problemas relacionados ao apetite, inseguranca, distdrbios na imagem corporal, e
ideagOes suicidas, podem comprometer a vida dos pacientes como um todo, principalmente no

que se refere aos aspectos psicossociais.
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Essa natureza cronica e debilitante do LES, e seu nivel de atividade sdo agentes
potencializadores de sofrimento emocional (Kulczycka, 2010; Moses, 2005). Os fatores
emocionais, sdo capazes de influenciar diretamente o desencadeamento e a exacerbacdo do LES
(Ariza et al., 2010; Nascimento et al., 2016; Mattje & Turato, 2006).

Gazzaniga e Heatherton (2005), definem emocdes em processos psicoldgicos como
inesperadas rupturas no equilibrio afetivo de curta duracdo, com repercussdes sobre as
atividades funcionais de varios 6rgaos. Segundo esses autores, as emocdes sdo originadas no
sistema limbico, responsavel por alguns aspectos da identidade pessoal e fun¢des importantes
ligadas @ memoria.

Dentro desse contexto dos fatores emocionais, Ariza et al. (2010) relataram que 0s
transtornos mentais, depressdo e ansiedade se sobressaem em pacientes com LES. Em um
estudo com mulheres portadoras de LES, Cui, Li e Wang (2020), mostraram que 0
desenvolvimento de sintomas de depressao e ansiedade foram correlacionados com incertezas
sobre a doenga e com o indice de Atividade do Lupus Eritematoso Sistémico (SLEDAI), ou
seja, a inseguranca em relacdo a melhora é correlacionada com os sintomas de depressdo e
ansiedade. Nesse sentido, a incerteza da doenca e a falta de esperanca podem ser fatores criticos
relacionados aos sintomas de depresséo e ansiedade. Ranuzzi, (2010) relata que a superacao das
reaces emocionais decorrente do LES, como a tristeza, dor psiquica, angustia, medo, dentre
outras podem contribuir positivamente na saude dos portadores desta patologia.

Além disso, no que se refere as relacGes interpessoais o suporte familiar e social
auxiliam a organizar os fatores emocionais, possibilitando lidar melhor com o sofrimento
emocional, facilitando a mudanca de a¢6es comportamentais e promovendo também melhora
na saude do paciente com LES (Petri, 1999; Uchino, 2006).

Um estudo transversal e analitico, realizado a partir de uma avaliagdo com 30 portadores

de LES, observou que os problemas de saude provocados pelo LES impossibilitam muitas
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atividades no dia a dia de seus portadores e essas restri¢oes fisicas afetam diretamente os fatores
psicolégicos e psicossociais em destaque relagdes interpessoais (Salicio et al., 2013). Em
paralelo com essas restri¢fes fisicas, outra questdo comumente enfrentada por mulheres com
LES ¢é a aparéncia fisica, como 0 aumento de peso, muitas vezes devido ao uso de medicacdes;
lesbes dermatoldgicas e artrite, apresentando um impacto negativo no convivio relacional
(Neder, 2009).

Além desses estudos, Mattje et al. (2006) investigaram os significados que pacientes
mulheres ambulatoriais com LES atribuiam aos varios fendmenos associados ao processo de
adoecer. Esses autores identificaram que as reacdes emocionais causadas pela doenca levavam
essas pacientes a tentarem reconstruir seus relacionamentos (Neder, 2009). Devido as
limitacGes e aos cuidados que essa doenca acarreta ao cotidiano, muitas mulheres podem ter
dificuldades em administrar ndo s6 as questdes familiares, como relag¢bes interpessoais e
questdes profissionais prejudicando os fatores psicossociais (Shen et al., 2013), assim como a
qualidade de vida.

Entende-se por Qualidade de Vida (QV) um conjunto de condicGes favoraveis ao bem-
estar fisico, mental e espiritual das pessoas em sociedade, levando em conta a
multidimensionalidade, bipolaridade, aspectos objetivos e subjetivos, fendmenos
transculturais, promovendo assim o entendimento sobre a percepcdo do individuo na sociedade,
contexto cultural e sistemas de valores (The Whogol Group, 1995). A analise da QV ¢
geralmente usada para pacientes portadores de doengas cronicas e incuraveis, e esta avaliagcao
afere aspectos que véo além da satisfacdo pessoal, tais como idade, sexo, educagédo, ocupagéo,
funcionamento social e condi¢des de saude, bem como o bem-estar (Silva et al., 2012).

Silva e Amadei (2016), ao estudarem a qualidade de vida de 39 mulheres, relataram que
a medida que ocorreu uma diminuicdo na atividade patolégica do LES, melhorando a

locomocdo, atividade fisica e sexual, houve um aumento na qualidade de vida dessas mulheres
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e aquelas que faziam o uso de menor quantidade de medicamentos apresentaram mais dominio
de sua vida, ou seja, eram mais ativas social e fisicamente. Outro estudo também sugeriu que a
diminuicdo do indice de atividade do LES, devido a diminuicdo da fadiga, reduziu as
dificuldades psicossociais dos pacientes com LES (Figueiredo-Braga, 2018a).

No entanto, Ward, Marx e Barry (2002) observaram que a correlacdo entre depresséo,
ansiedade e a avaliacdo global do paciente sobre a Medida da Atividade do Lupus Sistémico
(Systemic Lupus Activity Measure - SLAM) apontou uma piora na qualidade de vida. Shen et al.
(2013) demostraram que nos grupos de portadores de LES ansiosos e deprimidos houve declinio
da saude, causando ainda mais isolamento social e desenvolvimento de outros problemas de
salde mental e piorando os indicadores socioeconémicos, culturais, comprometendo
concomitantemente o agravamento dos transtornos psicoldgicos e a qualidade de vida.

Vale ressaltar que um dos sintomas frequentemente vivenciado pelos pacientes com
LES, a fadiga, pode levar a uma piora da qualidade de vida desses pacientes. Este sintoma € um
dos mais incapacitantes e, em sua maioria, esta relacionada a depressao (Kiani & Petri, 2010).
A fadiga tem sido avaliada em trés estagios: alta, intermediaria e baixa. Pacientes com LES em
sua maioria apresentam estagios de fadiga alta (Pettersson et al., 2015). Esse estagio contribui,
de acordo com Azizoddin et al. (2019), para complica¢des do sono, dor, estresse, depressdo e
saude fisica, levando os pacientes com LES ao abandono do tratamento medicamentoso e a
comportamentos nocivos (como crises, ideagdes suicidas, descuido em relagdo aos cuidados
com a pele e as feridas, dentre outros).

No que se refere a dor cronica, a fadiga pode ser um agravante, que muitas vezes
impossibilita a realizagéo de atividades diarias e laborais interferindo diretamente nos fatores
psicossociais. Nesse caso, podem levar os pacientes a receberem beneficios por invalidez
qguando comparados a pacientes com doencas muscular e similares (Kiani & Petri, 2010). A

falta de produtividade geral no trabalho e em atividades ndo relacionadas ao trabalho séo
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significativamente associadas a baixa qualidade de vida, pacientes que ndo conseguem prover
seu sustento sdo considerados muitas vezes incapazes e inuteis. Esta questdo contribui
altamente na baixa autoestima (Bakar et al., 2020).

Em sintese, os fatores psicossociais, 0 emocional, o nivel de estresse e as relagdes
interpessoais podem ser responsaveis pela qualidade de vida expressiva e bem-estar do paciente
com LES. Esses fatores podem agravar ou estabilizar o quadro sintomatologico e possibilitar
maior tempo de inatividade clinica do LES (Araljo & Traverso-Yepez, 2007; Nery, Borba, &
Lotufo Neto 2004) e contribuem acentuadamente no prognostico dessa doenca. Para tanto,
intervencdes psicoldgicas com estratégias que auxiliem a superacdo desses fatores psicossociais

s80 necessarias no tratamento da salde geral desses pacientes (Ranuzzi, 2010; Uchino, 2006).

1.4 Contribuicdes da Psicologia: Intervencdes Psicoterapéuticas e Psicoeducativas para

Pessoas com LES

Na Ultima década houve um aumento significativo de intervengdes psicolégicas como
parte dos tratamentos de doencas cronicas autoimunes. Essas intervencGes tém sido
esclarecedoras para os pacientes no que diz respeito as dificuldades encontradas sobre diversas
doencas, proporcionando a eles compreensao de multiplos aspectos relacionados a saude e
promovendo também abertura para uma autonomia em relagdo ao autocuidado (Auerbach &
Beckerman, 2012). Além disso, essas intervencdes também tém mostrado eficacia em relacdo
a melhora de sintomas psicologicos e qualidade de vida de pacientes com altos niveis de
sofrimentos e frequentes comorbidades psiquiatricas (Corsetti et al., 2019).

Como estratégia de enfrentamento para doentes cronicos, a partir de meados da década
de 90, as investigacOes entre repercussdes psicologicas, suporte social e a percepcdo da
qualidade de vida, comecaram a relacionar esses fatores com a condicdo de vida de pacientes

(Dunbar et al., 1998). Verificou-se que a psicologia, passou a ocupar areas como a da saude,
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mostrando capacidade dos psicologos na prestacdo de assisténcia especializada ao paciente que
precisa aprender e adaptar-se a um novo padrdo comportamental, contribuindo de maneira
positiva com sua qualidade de vida. Assim o psicologo desenvolve um papel ativo para o auxilio
no tratamento de doencas cronicas (Ferreira et al., 2007).

Compreender a relacdo do individuo com sua propria doenca constitui também subsidios
importantes da Psicologia na interface com a saude, pois o conduz a identificar recursos na area
psicossocial capazes de auxiliar na melhora do sofrimento (Aradjo & Azucena, 2007). As
praticas psicoterapicas sdo das mais variadas e a maioria pauta-se na comunicacdo e no
relacionamento sistematizado com finalidade terapéutica. Tal amplitude varia desde o suporte
psicoldgico, a escuta afavel e de empatia com o sofrimento do paciente, até as peculiaridades
mais intimas do seu mundo subjetivo, sendo a intervencdo psicolégica uma ferramenta
importante no tratamento do LES (Cal, 2011).

Desta maneira, a literatura relata diversos resultados promissores em relacdo ao uso das
intervencdes psicoldgicas. Zhang et al. (2012), em um estudo de meta-analise, concluiram que
intervencdo psicoldgica promove uma reducdo nos niveis de depressdo, fadiga, ansiedade, e
atividade da doenca, melhorando assim a qualidade de vida dos pacientes com LES. Esses
autores concluiram que existe possivel beneficio na inclusdo dessa intervengdo como
tratamentos associados as terapéuticas comumente empregadas ao LES.

Outro estudo, de ensaio clinico randomizado, conduzido por Greco et al. (2004), foi
precursor na utilizacdo da terapia cognitivo-comportamental na reducdo do estresse com
portadores de LES. Resultados apontaram que a intervencdo psicoterapéutica junto a
farmacologica foi superior ao tratamento farmacologico isolado no controle da doenca,
indicando assim que a intervencao psicoldgica pode ser promissora no auxilio dos tratamentos

medicamentosos do LES.
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Assim como no ensaio clinico randomizado multicéntrico de Dobkin et al. (2002),
realizado com o intuito de avaliar a eficiéncia da psicoterapia de apoio em grupo com amostra
composta por 133 pacientes com LES, apontou resultados com significativas melhoras na
qualidade de vida e na reducéo dos escores de atividades da doenca dos pacientes.

Ja o estudo de Araujo (1989) selecionou treze pacientes portadores de LES para serem
acompanhados ambulatoriamente com psicoterapia breve durante seis meses. Quase todos esses
participantes passaram por situacdes variadas de estresse antecedendo o inicio do LES ou de
exacerbacdo dessa doenca. Resultados sugeriram que a psicoterapia foi um elemento importante
na assisténcia dos pacientes para suportarem as questfes psicossomaticas presentes nessa
enfermidade.

O uso de uma técnica psicoterapica decorrente da abordagem Winnicott ndo verbal,
chamada de caixa de areia (sandplay), em um paciente com LES, promoveu nédo sé resultados
positivos no nivel psiquico, mas também ao nivel somatico e a0 mesmo tempo, aumentou a
eficacia do tratamento como um todo (Spinelli, 2002).

No que se refere a estudos qualitativos, Mattje (2003) realizou um estudo Qualitativo
de Mecanismos Psicossociais Adaptativos, cujo objetivo foi investigar os mecanismos
psicossociais de adaptacdo examinados a partir da fala de portadores de LES. Neste estudo foi
empregada a técnica de entrevista semidirigida com questdes abertas, que buscou conhecer
quais os sentidos e significados atribuidos aos fendmenos vivenciados pelos pacientes. O
referencial tedrico seguiu 0s pressupostos psicanaliticos e psicossociais. O autor identificou que
tais pessoas trouxeram similaridades em suas vivéncias afetivas desde o inicio da formagdo de
sua personalidade, com caracteristicas tipicas na forma de percepcdo e mecanismos de
adaptacdo a tais vivéncias, porém ndo houve modificacdes significativas na estrutura e no

funcionamento psicoldgico de tais individuos.
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Por fim, a revisdo de Thumboo e Strand (2007) destaca que a qualidade de vida,
incluindo os dominios do funcionamento fisico, dor, saude geral, vitalidade, papel social,
emocional e salude mental de pacientes com LES foi melhorada especificamente por
intervencdes psicoeducativas, que foram realizadas por meio de aconselhamento por telefone,
curso de autoajuda, psicoterapia de grupo junto com intervengdes medicamentosas.

A maioria dos estudos supracitados mostraram resultados promissores em relacdo as
intervencdes psicologicas e psicoeducativas como coadjuvantes aos tratamentos meédicos
tradicionais. Entendemos que a terapéutica psicolégica pode assumir papel importante na
tomada de consciéncia pelos pacientes, no manejo de suas dificuldades, educando-os para o
tratamento, como também pode elucidar, para outros profissionais da equipe de saude e
aspectos envolvidos (Ferreira et al., 2007).

E dentre as intervenc@es psicoterapéuticas a psicoeducagdo € uma das mais coerentes com
as recomendacGes da American College of Rheumatology (2020), para pessoas com LES. As
recomendacges consistem principalmente na aderéncia ao tratamento medicamentoso, cuidados
especiais com a saude, atencdo a alimentacdo; acompanhamento psicoldgico, e distanciamento
de condicBes que provoquem estresse e atencdo rigorosa as medidas de higiene, prevenindo
riscos potenciais de infecces.

De acordo com Lemes (2017), a psicoeducacao é uma técnica que relaciona instrumentos
psicologicos e pedagogicos com a finalidade de ensinar os pacientes e cuidadores sobre a
patologia fisica e/ou psiquica, bem como sobre seu tratamento. Em complemento a esta
definicdo, Oliveira (2018), reforca que a psicoeducacdo € uma das formas de transmitir
informacdes a populacédo sobre determinados transtornos (diagnosticos e funcionamentos), sobre
tratamentos e progndsticos, além de esclarecer davidas e corrigir crengas distorcidas que

atrapalham os tratamentos das doencas.
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A premissa basica da psicoeducacdo ¢ aumentar o conhecimento e o tempo de remissédo
acerca de variadas doencas. Esse conhecimento facilita aderéncia a terapéutica medicamentosa,
ameniza fatores estressantes e melhora a resolucdo de problemas dos pacientes (Batista, 2011).
Desta forma, possibilita o paciente desenvolver habilidades para administrar a doenca e ter
melhor comodidade (Murray & Dixon, 2004).

De acordo com o estudo de Sampaio et al. (2011), a psicoeducacao, a priori, teve como
publico-alvo pacientes e foi utilizada, primariamente, para descrever um conceito terapéutico
comportamental do qual tinha como base quatro elementos: 1) informar o paciente a respeito de
sua doenca, treinar 2) solucdes de problemas, 3) comunicacao e 4) auto-assertividade.

No entanto, considerando os efeitos positivos dessa terapéutica, compreendeu-se a
necessidade de se estender as pessoas proximas dos pacientes, a fim de criar uma rede de suporte
além da rede técnica de tratamento. Isso permitiu que o paciente compreendesse que tanto ele
como aqueles que o cercavam eram importantes no processo do tratamento. Sampaio (2011),
destacou que os cuidados em relacdo aos pacientes ndo séo restritos aos méedicos e os efeitos
positivos ao longo do tratamento, ndo séo apenas relacionados aos efeitos farmacéuticos, mas
também advém da forma como o paciente se relaciona com a doenga.

A intervencdo psicoeducativa permite maltiplas possibilidades, e pode ser realizada
através de manuais de orientacdo, cartilhas, imagens explicativas, textos, slides e instrumentos
auditivos (adudios, masicas, audiovisuais, filmes, videos e documentéarios) (Stefanelli & Moreno,
2008). Assim, dependendo da necessidade, existem véarias maneiras de se utilizar a
psicoeducacdo (Nogueira et al., 2017; Stefanelli & Moreno, 2008).

As intervencdes devem cobrir as cogni¢es sobrepostas relacionadas a depressao,
ansiedade, estresse e a percepcao de doencas, levando em consideragédo suas associa¢fes mutuas.

Tal abordagem daria suporte as consequéncias e as fontes de percepcdo negativa a doenca e
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potencialmente aumentaria a eficacia da intervencéo. Assim sugerindo, que cuidar de pacientes
com LES precisa ser uma area de cooperacdo multiprofissional (Nowicka-Sauer et al., 2018).

De acordo com Holloway et al. (2014), pacientes com LES precisam usar varios
mecanismos de enfrentamento para a imprevisibilidade das crises decorrentes dessa doenca,
incluindo: 1) buscar e usar informac6es, 2) buscar ajuda emocional e préatica pela internet, 3)
receber suporte de reunides hospitalares, 4) receber apoio da familia, 5) participar em grupos de
apoio ao LES e 6) praticar atividades religiosas.

Sampaio (2011), em sua analise de revisao de literatura baseada em evidéncias, relata que
a Psicoeducacdo foi utilizada primariamente para descrever um conceito terapéutico
comportamental, o qual tinha como base 4 elementos: informar o paciente a respeito de sua
doenca, treinar solucdo de problemas, treinar habilidades de comunicacdo e treinar auto-
assertividade, o que, a priori, tinha como publico-alvo os pacientes.

Nogueira et al. (2017) complementam que esse tipo de intervencdo, quando realizada em
grupo, pode além de psicoeducar, permitir que participantes lidem com situacfes conflituosas e
com angustias decorrentes da prdpria doenca. Essas situacdes acabam sendo expressadas no
préprio grupo, onde é propiciado um espaco seguro para enfrentamentos, reflexdes e novas
aprendizagens.

No estudo de revisdo integrativa de Silva et al. (2018), sobre a eficacia dos programas
psicoeducacionais na sobrecarga de familiares cuidadores de pessoas com deméncia, 0s autores
sugerem a necessidade de implementacédo de programas de apoio para os cuidadores familiares.
Verificaram que existe uma melhoria significativa do bem-estar dos cuidadores com a
intervencdo, um aumento da aquisicao de estratégias de resolucdo de problemas e de técnicas de
gestdo de stress, aumento do conhecimento e de como lidar com situagdes de crise nas diferentes

fases da doenca.
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Lemes e Neto (2017), na revisdo sistematica sobre as aplicacfes da psicoeducacdo no
contexto da saude encontraram estudos que relataram que a psicoeducacdo pode ser utilizada
tanto para transtornos psicoldgicos, 85% dos estudos, quanto para doengas organicas, 15% dos
estudos. Esse tipo de intervencdo pode ser usada tanto em cuidadores, quanto em pacientes,
correspondendo a 40% e 45% dos estudos, respectivamente. Esses autores, relataram também
que essa intervencdo pode ser usada em contextos de cuidados paliativos, doengas cronicas,
grupo terapéuticos e saude publica.

Menezes et al. (2011) relatam que ha um crescente conjunto de estudos que apoiam a
visdo de que o acompanhamento psicoterapico, com énfase na psicoeducacdo, é capaz de
modificar aspectos negativos vivenciados por portadores de doencas crénicas como o LES. Ja
Knapp e Isolan (2005) em revisdo bibliografica sugerem que a psicoeducacdo seja empregada
precocemente no curso de doencas por considerarem eficaz no tratamento com a TCC. Ja em
relacdo a estudos envolvendo os tratamentos psicodindmicos sugerem gue essa abordagem possa
ter algum beneficio no tratamento de doencgas como transtorno bipolar, porém, sdo estudos com
deficiéncias metodologicas.

J& na abordagem psicodramatica dos estudos de Loduca et al. (2018) no controle da dor
cronica e adesdo ao tratamento, verificou-se que programas psicoeducacionais auxiliam pacientes
a adquirirem melhores estratégias para 0 manejo da dor crénica, reduzindo o sofrimento e o
impacto no cotidiano, tornando-os ativos diante dos tratamentos propostos.

Em estudo Psicossocial de Lara et al. (2003) com intervencao psicoeducativa breve em
grupo para mulheres com sintomas depressivos. 93 mulheres receberam intervencdo em 2 grupos,
e os resultados relataram eficacia na motivacdo das participantes ao aderir atividades de

autoajuda e procurar ajuda profissional adicional quando necessario.
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1.4.1 Psicoeducacao no modelo tedrico Cognitivo-Comportamental

Essa pesquisa tem como fundamentacdo tedrica 0 modelo Cognitivo-Comportamental,
do qual a psicoeducacdo € utilizada com frequéncia para orientar pacientes e seus familiares em
relacdo aos diferentes aspectos dos transtornos psicoldgicos e doencas fisicas. Segundo
evidencias cientificas, a psicoeducacdo € uma das intervencfes mais utilizadas na Terapia
Cognitivo-Comportamental (TCC) (Oliveira, 2011; Saffi et al., 2008).

Essa teoria foi criada por volta de 1960 por Aaron Beck na Universidade da Pensilvania.
A TCC tem como foco reduzir reagcdes emocionais demasiadas, bem como comportamentos
mal adaptativos, moldando pensamentos e crencas disfuncionais (Oliveira, 2002; Beck, 2013).
Consiste em uma psicoterapia breve, estruturada e orientada para o aqui e agora (Beck et al.,
2021).

Essa abordagem propde que pensamentos disfuncionais influenciam o humor e o
comportamento do paciente. Esses pensamentos disfuncionais sdo comuns em todos 0S
transtornos psicoldgicos. Quando os pacientes aprendem a avaliar seus pensamentos de forma
mais realistica e adaptativa, eles vivenciam reducdo das emocdes negativas e comportamentos
mal adaptativos (Beck et al., 2021).

O objeto de estudo da TCC consiste na natureza e na funcao dos aspectos cognitivos, ou
seja, a compreensdo das informagfes no ato de atribuir significado a algo, uma vez que, 0s
funcionamentos psicoldgicos, bem como a adaptacdo psicologica de determinados contextos,
sdo dependentes de estruturas de cognicdo com significado. Concomitantemente, o termo
“significado” ¢ considerado como o resultado da ac¢do de interpretar e compreender uma
realidade especifica (Bahls & Navolar, 2014).

De acordo com esse ponto de vista, as relagdes no mundo s&o consideradas como
constituinte de uma série de eventos classificados como neutros, positivos e negativos. No

entanto, a avaliacdo cognitiva que o individuo faz destes acontecimentos é o que determina o
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tipo de resposta que sera dada na forma de sentimentos e comportamentos. Desta forma, a TCC
da énfase aos pensamentos do cliente e a sua forma de interpretar o mundo (Bahls & Navolar,
2014). Assim, para melhor entendimento dessa abordagem, a figura 1 apresenta os dez

principios da TCC propostos por Beck.

Figura 1

Esquema dos principios basicos da terapia cognitivo-comportamental

Principio 1. A terapia cognitivo-comportamental estd baseada em uma formulacdo em desenvolvimento continuo
dos problemas dos pacientes e em uma conceituacdo individual de cada paciente em termos cognitivos

Principio 2. A terapia cognitivo-comportamental requeruma alianga terapéutica sdlida.

Principio 3. A terapia cognitivo-comportamental enfatiza a colaboracdoe a participagéo ativa.

Principio 4. A terapia cognitivo-comportamental € orientada para os objetivos e focada nos problemas.

Principio 5. A terapia cognitive-comportamental enfatiza inicialmente o presente.

Principio 6. A terapia cognitivo-comportamental é educativa, tem como objetivo ensinar o
paciente a ser seu proprio terapeuta e enfatiza a prevenc¢do de recaida.

Principio 7. A terapia cognitivo-comportamental visa ser limitada no tempo.

Principio 8. As sessGes de terapia cognitivo-comportamental sdo estruturadas.

Principio 9. A terapia cognitivo-comportamental ensina os pacientes a identificar,
avaliare responder aos seus pensamentos e crengas disfuncionais.

Principio 10. A terapia cognitivo-comportamental usa uma variedade de técnicas
para mudar o pensamento, o humor e o comportamento.

Fonte. Elaborado de acordo com as informacdes de Beck (2013).

Na Terapia Cognitivo-Comportamental, o terapeuta deve mostrar ao paciente a conexao
existente entre pensamento, sentimento e comportamento (Rangé, 2001). Trata-se de uma
abordagem psicoterapéutica que trabalha com as questdes cognitivas de um individuo e a forma
que ele interpreta as situacdes de sua vida (Silva & Souza, 2018).

Considerando esses esclarecimentos, ressalta-se que a TCC, por ser uma abordagem da

psicologia flexivel, utiliza diversas técnicas como a Psicoeducacdo, que € uma forma de
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aprendizagem a qual é capaz de contribuir através de atividades que estimulam a reflexdo, tanto
nas intervencgdes individuais como nas coletivas (Beck, 2013).

A Psicoeducacdo no modelo da TCC é a possibilidade de perceber e corrigir erros
cognitivos e pensamentos automaticos que se caracterizam como raciocinio rapido e superficial,
que geralmente estdo relacionados a cognicdes carentes de suporte l6gico, residindo em alguns
transtornos. A Psicoeducacdo norteia o paciente e sua familia, sobre o funcionamento da doenca
ou/e do transtorno, sobre diagndsticos, sintomas e prognosticos. As intervencdes
psicoeducativas colaboram para que os pacientes se sintam motivados a realizarem tratamentos
psicolégicos e farmacologicos (Nogueira et al., 2017).

Nesse sentido, as raizes da psicoeducacdo podem ser encontradas na terapia cognitivo-
comportamental. Essas raizes podem ser vistas como um catalisador de estratégias de
tratamento psicoterapéutico e psicossocial complementares, contribuindo para que pacientes e
familiares adquiram conhecimento para entender a doenca e encontrar a forma de tratamento
ideal para a respectiva fase da doenca. Vista dessa maneira, a psicoeducacéo é conhecida pela
funcdo psicoterapéutica basal, estabelecendo o curso geral para enfrentamento de longo prazo
da doenca e suas implicacOes (Bauml et al., 2006).

Sendo assim, a TCC é eficaz para ajudar os pacientes com LES, principalmente no que
se refere a moderar seus estados emocionais negativos, que geralmente desencadeiam ou
exacerbam essa doenca (Auerbach & Beckerman, 2012). Pacientes que relatam fadiga, sono
insatisfatorio e dores intensas podem ter necessidades especiais em termos de intervencéo
psicoldgica com foco na percepcdo negativa da doenca e nos sintomas de angustia (Nowicka-
Sauer et al., 2018).

Assim a psicoeducacdo na area da TCC pode contribuir com beneficios adicionais ao
tratamento do LES, permitindo o psicologo a contribuir com assisténcia especializada ao

tratamento de pacientes com LES (Neder, 2009, Ferreira et al., 2007).
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1.5 Justificativa

O LES é uma doenca multifatorial e cronica da qual a maior incidéncia se encontra em
mulheres em idades reprodutivas e em fase de construcdo de suas vidas profissionais, pessoais
e familiares. Devido ao LES, essas mulheres sofrem frequentes consequéncias graves em
relagdo aos fatores psicossociais supracitados (Mattje & Turato, 2006; Nascimento et al., 2016;
Sato et al., 2002).

Neste contexto, foi realizada uma busca de estudos nacionais sobre psicoeducacao para
mulheres com LES e foram encontrados predominantemente estudos na area médica (Sociedade
Brasileira de Reumatologia, 2016). Além desses estudos, foram também encontrados manuais
datados 1989 e 1999 e cartilhas escritas por médicos Reumatologistas. Assim, estudos, cartilhas
e manuais referentes a este tema sdo escassos na Psicologia. Os existentes, 0s nacionais,
possuem predominancia em estudos de casos (Mattje & Turato, 2006; Sociedade Brasileira de
Reumatologia, 2016).

De um modo geral, melhoras foram encontradas em varias areas, porem nota-se a
necessidade de elaborar formas de intervencdes psicoldgicas mais efetivas, abrangentes, breves
e com baixo custo, visto que o LES ainda ndo é totalmente compreendido. Segundo pesquisa
global da Federacdo Mundial do Lupus, ainda existem muitas davidas sobre a doenca e foi
relatado que a baixa conscientizacdo sobre o LES resulta em equivocos da populacdo. Essa falta
de conscientizagdo contribui para a estigmatizacdo das pessoas com LES, que muitas vezes as
deixam isoladas (Worldlupusday, 2020).

Essa escassez de estudos nessa area na psicologia aponta a necessidade da realizagéo da
presente pesquisa, para que psicélogos, profissionais da saude e pesquisadores possam ter um
panorama atual dos estudos existentes sobre o LES em mulheres portadoras dessa doenga no

ambito nacional e internacional. E para que as pacientes com LES possam obter orientacfes
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psicoeducativas e conhecimentos adequados sobre o LES, referentes aos fatores psicossociais

supracitados. Para tanto, foram formulados, a seguir 0s objetivos dessa pesquisa.

1.6 Objetivo Geral

Realizar uma revisdo sistematica sobre intervencOes psicoeducativas destinada a
pacientes portadores de LES, e produzir uma cartilha psicoeducativa direcionada a mulheres

com LES.

1.6.1 Objetivo Especifico 1

Revisar e descrever os desenhos, amostras, procedimentos e resultados dos estudos
encontrados tanto na literatura nacional, quanto na internacional que realizaram intervencdes

psicoeducativas para pacientes com LES.

1.6.2 Objetivo Especifico 2
Prover conhecimento e compreensao sobre o LES no &mbito psicoldgico e psicossocial

por meio de uma cartilha direcionada as mulheres com LES.
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2. ESTUDO | - INTERVENCOES PSICOEDUCATIVAS PARA PACIENTES COM
LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO: UMA REVISAO SISTEMATICA

2.1 Introducao

A psicoeducacao tem sido vista como uma intervencdo que vem se destacando na area da
salde em numero de evidéncias e apontando resultados promissores (Batista et al., 2011,
Corrigan, 2003; Murray & Dixon, 2004). Essa intervencdo proporciona conhecimento sobre
diversas areas das doencas e dos tratamentos e fornece uma oportunidade para trocas de
conhecimentos obtidos nas experiéncias pessoais dos pacientes (Lemes, 2017). Nesse contexto
da psicoeducacao, esse primeiro estudo teve como objetivo revisar a literatura nacional e
internacional e verificar o seguinte: (1) se ha escassez de estudos com desenhos randomizados
controlados referentes as intervenc6es psicoeducativas que abordam o tema LES, para mulheres
que sofrem dessa condicdo; (2) se a abordagem cognitivo-comportamental € utilizada de forma
predominante nas intervencdes psicoeducativas dos estudos encontrados nessa revisdo e (3) se
os resultados das intervengdes psicoeducativas apresentam beneficios tanto nos fatores

psicossociais e psicolégicos, como na saude fisica dos pacientes com LES.

2.2 Método

Para tanto, trés bases de dados foram consultadas para buscas eletrénicas de artigos
referentes a essa revisao sistematica, Lilacs e SCIELO para estudos nacionais e internacionais e
Lilacs, SCIELO e PubMed para estudos internacionais. Essas buscas foram realizadas utilizando
as seguintes palavras-chave e combinagdes:

(1) em portugués: Psicoeducagdo AND Lupus Eritematoso Sistémico, Intervencéo
educacional AND Lupus Eritematoso Sistémico, Psicoterapia AND LuUpus Eritematoso

Sistémico, e
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(2) em inglés: Psychoeducation AND Systemic Lupus Erythematosus, Educational
Intervention AND Systemic Lupus Erythematosus, Psychotherapy AND Systemic Lupus
Erythematosus.

As buscas dos artigos foram realizadas entre os anos de 2000 e 2021 e os critérios de
inclusdo foram:

(1) artigos escritos nos idiomas portugués e inglés;

(2) estudos comparativos com medidas pré e poés-intervencdo, podendo ser
randomizados e/ou controlados ou ndo;

(3) grupos com, no minimo, 8 participantes;

(4) intervencdes com, no minimo, um grupo experimental composto por portadores de
LES adolescentes, jovens adultos e/ou adultos;

(5) inclusdo, no minimo, de uma intervencdo psicoeducativa sobre a doenca LES; e

(6) intervencdes, avaliacdes e resultados claramente especificados. Foram excluidos
artigos de estudo de caso.

A extracdo dos dados e a avaliacdo da qualidade dos estudos foram realizadas por um
pesquisador e confirmadas por pelo menos outro pesquisador. Devido a heterogeneidade das

intervencdes e comparagdes, ndo foi possivel realizar uma meta analise nesta reviséo.

2.3 Resultados

Busca na Literatura

Foram encontrados no total 43 estudos na literatura internacional. No entanto, nas bases
de dados nacionais, ndo foram encontrados estudos com as palavras-chaves combinadas. Os
resumos desses artigos foram lidos por dois pesquisadores com o objetivo de delimitar quais

seriam analisados na integra.
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Trinta e oito artigos foram excluidos e cinco foram selecionados. As exclusdes deram-
se pelos artigos serem repetidos (n=2) e os restantes por ndo estarem de acordo com 0s seguintes
critérios de inclusdo: procedimentos das intervencfes ndo esclarecidos devidamente (n= 2),
desenhos metodoldgicos ndo comparativos (n=28) e tamanho das amostras abaixo de 8
participantes (n = 6). Por fim, cinco ensaios clinicos com amostras comparativas e com
avaliacbes pré e pos-intervencbes foram incluidos na presente revisdo sistematica para
abstracdo dos dados e para avaliacdo critica. Na figura 2 encontra-se o fluxograma da busca e

selecdo dos artigos para esta revisao sistematica.

Figura 2

Fluxograma criado a partir dos dados encontrados nas bases de dados online Lilacs, SCIELO e
Pubmed.

PUBMED LILACS SCIELO
n=42 n= n=1
v
4 Exclisdo de
Total de registros | S Duplicados
(n=43) (n=2)
e )
Registros apos 4 :
duplicados/excluidos —» | Exclusdo iizeSReglsiros
(o= 41) 28
~ ™
Registros selecionados Exclusio de Resistr
por titulo e resumo E— S —66 SRR
(o=13) (@=6)
/ S Wy
Arti \l/l d (
gos avaliados para : ;
elegibilidade com textos , Mggj elExchndos =
completos 7 5"'3’)1" 3
n=
¢ =) ) \,
Resultado Final/
artigos selecionados

(@=5)

Fonte. Elaboracédo propria



44

Obijetivos dos estudos

Os artigos de Haupt (2005), Brown (2012) e Scalzi (2018) possuem um carater
avaliativo pormenorizado, em que analisam, avaliam, examinam e/ou interpretam os dados
obtidos, seja a partir de uma intervencdo cognitivo — comportamental (Brown, 2012), uma
intervencdo psicologica (Haupt, 2005) ou os efeitos preliminares de um programa educacional
(Scalzi, 2018), todos com o objetivo principal final muito similar, melhorar o enfrentamento da
doenca e a salde dos pacientes com LES.

Apesar do estudo de Ng e Chan (2007) se diferir dos outros em seus objetivos, relatou
0 impacto gerado por um programa psicossocial, no qual o grupo de intervencdo apresentou
mudancas significativas no escore da auto estima. Quase todos 0s estudos tiveram objetivos
semelhantes em trazer beneficios a satde psicoldgica e fisica dos pacientes com LES. Somente

0 estudo do Harrison et al. (2005) ndo relatou seus objetivos de forma explicita.

Caracteristicas das amostras

As amostras utilizadas em todos os estudos sdo, em sua grande maioria, focadas no
publico do sexo feminino, trés estudos apresentaram amostras com 100% de mulheres e dois
com 91,2% e 96% de mulheres, diferindo-se somente na faixa etaria analisada. Os artigos de
Bronw (2012) e Scalzi (2018) investigaram grupos de adolescentes, com média de idades entre
15 e 18 anos, respectivamente, ou seja, uma analise comparativa etaria bem préxima. No
entanto, os artigos de Harrison (2005) e Haupt (2005) apresentaram media etaria de 42 anos e

0 de Ng & Chan (2007) 37 anos, faixas etarias bem proximas também.

Intervencoes

As intervencdes revisadas de cunho educativo, variaram em seu contedo e duracao.

Foram realizadas em grupos com duragdo dos encontros, variando entre 10 minutos e 2 horas e



45

a duracdo dos programas, variando entre 6 e 18 sessdes. Todas as intervencdes foram em grupo
e, em sua maioria, com grupo controle (Scalzi et al., 2018; Bronw, 2012; Haupt et al., 2005).
Brown et al. (2012) e Scalzi et al. (2018) realizaram programas de intervencdes por
meio de tecnologia interativa, ou seja, por meio da midia social. Ng e Chan (2007), Harrison et
al. (2005) e Haupt et al. (2005) utilizaram intervengdes psicoeducativas semelhantes, com

treinamentos de estratégias funcionais e suporte psicossocial e psicoterapéutico.

Medidas de resultados

Os estudos incluidos nessa revisdo sistemética abarcaram instrumentos de avaliacGes
diferenciados, sendo eles diversos. Somente trés estudos coincidiram no uso de um instrumento
de avaliacdo das mesmas variaveis, mas realizadas com diferentes instrumentos: atividade
lupica (Haupt et al., 2005; Brown et al., 2012), os mesmos autores também avaliaram qualidade
de vida, juntamente com Scalzi et al. (2018). Harrison et al. (2005) e Haupt et al. (2005)

utilizaram instrumentos de avaliagao para depressao.

Resultados relevantes

A seguir encontram-se 0s resultados promissores sugeridos pelos instrumentos
avaliativos de cada intervencdo psicoeducativa dessa revisdo. Esses resultados encontram-se
agrupados por variaveis iguais ou similares:

(1) trés estudos apresentaram melhoras significativas na depressdo (Harrison et al.,
2005; Ng & Chan, 2007; Scalzi, 2018);

(2) dois na saude geral (Haupt et al., 2005; Ng & Chan, 2007), mas ndo na atividade da
doenca (Brow et al., 2012);

(3) dois no enfrentamento da doenga (Haupt et al., 2005; Ng & Chan, 2007), exceto um

estudo (Brown et al., 2012);
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(4) um estudo apresentou diferenca significativa na auto eficacia (Harrison et al., 2012),
outro na auto estima (Ng & Chan, 2007) e um outro no empoderamento (Scalzi, 2018), mas ndo
no locus de controle (Brown et al., 2012);

(5) dois apresentaram melhoras significativas na disfuncao social (Ng & Chan, 2007) e
no senso de comunidade (Scalzi et al., 2018) e outros dois ndo apesentaram melhoras
significativas na percepcao social (Brown et al., 2012) e apoio social (Harrison et al., 2005).

Considerando esses resultados, a presente revisao sistematica mostrou que quatro dos
cinco estudos selecionados (Haupt et al., 2005; Harrison et al., 2005; Ng & Chan, 2007 e Scalzi
et al., 2018) sugeriram resultados promissores no que se refere as intervencgdes psicoeducativas
usadas como coadjuvante ao tratamento médico para pacientes com LES. No entanto, o estudo
de Brown et al. (2012) ndo apresentou nenhum resultado promissor nas variaveis avaliadas pos-
intervencdes, mas também nédo apresentou nenhuma piora nos resultados das avaliacGes desses
pacientes.

A seguir, encontram-se na Tabela 2, os artigos selecionados em ordem cronolégica e
organizados em 5 categorias: (1) referéncias e objetivos, nas metodologias dos estudos, (2)

amostras, (3) intervencdes, (4) medidas de resultados e (5) resultados relevantes.
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Ensaios clinicos que avaliaram o efeito das intervenc¢des psicoeducativas em pacientes adolescentes e adultos com LUpus Eritematoso Sistémico

Referéncia/ Amostras Intervencdo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Objetivo
Harrison et al. (a) Participantes: (a) Desenho: (@) Ndmeros de Avaliagdes: (@) Grupo intervencao
(2005) n total= 17 Estudo Piloto, ndo randomizado e 2, pré e pds-intervencao. Melhora nos escores da
Mulheres com LES e  ndo controlado. (b) Instrumentos: meta-memoria,
Objetivo: ndo queixas cognitivas, (b) Tipo de Intervencao: *Avaliacdo do indice de danos especificamente da auto
explicito sem Psicoeducagdo com treinamentos  permanentes do LES eficacia.

comprometimentos
cognitivos globais
nos testes
neuropsicoldgicos.
Mulheres: 100%
(b)Grupo:
Experimental de
Intervencéo: (n=17)
(c) Idade (Média e
SD):

46.07(10.0)

de estratégias funcionais e suporte
psicossocial.

Grupo Experimental:

Dividido em 2 grupos nomeados
Mindfull

Grupo controle:

Né&o incluso

(c) Embasamento Teorico:
Abordagem multicontexto -
baseada na teoria de que

estratégias cognitivas basicas

(SLICC/ACR),

*Depressado (Inventario de
depressédo de Beck, - BDI);
*Meta-memoria (Questionario de
Meta-memoria - Adultos — MIA);
*Auto avaliacdo da memdria
cotidiana (Questionario de
funcionamento da memoria),
*Aprendizagem verbal e memoéria
(Teste de Aprendizagem Verbal
da Califérnia),

(b)Melhora nos escores do
inventario de Depressao de
Beck.

(c)Nenhuma mudanca
significativa nas medidas de

apoio social.

(Continuacéo)
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Referéncia/ Amostras Intervengdo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Obijetivo

podem ser aprendidas e *Percepcao de desempenho (Auto

generalizadas para o dia-a-dia. percepcao da capacidade de

(d) Procedimentos: desempenho das atividades diarias

Ensinamento de técnicas de auto  dos pacientes com doencas

monitoramento, objetivando reumaticas)

aumentar consciéncia dos lapsos

cognitivos e saber qual estratégia

aprendida deve ser usada.

(e) Duracéo:

8 sessOes, 1 vez por semana, com

duracdo de 2 horas cada.

(f) Profissional que conduziu o

grupo: Terapeuta
Haupt et al. (a) Participantes: (a) Desenho: (@) NUmeros de Avaliacdes: 4, pré  (a) Grupo de intervencdo:
(2005) n total=34 Estudo prospectivo comparativo e pés-intervencao (3, 6 e 12 Trés meses apds inicio da

Pacientes com LES  b) Tipo de Intervencéo: meses). intervencao — houve
vivendo na Psicoeducacéo e psicoterapia (b) Instrumentos: melhoras significativas nos

Objetivo: comunidade. Grupo de intervengéo: *Lista de verificacdo de sintomas  testes: (SCL-90-R), (SF-36),
Avaliar uma Mulheres: 91.2% Dividido em subgrupos, cada com 90, verséo revisada (SCL-90-R);  (FKV) e (FAL) e nas
nova Homens: 8.8% no maximo 8 participantes. escalas de: somatizagéo,

(Continuacéo)
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Referéncia/ Amostras Intervengéo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Obijetivo
intervencéo (b) Grupos: Grupo controle: *Qualidade de vida (Questionario  depressao, ansiedade,
psicologica Intervencdo: (n=26)  Lista de espera. geral de saude); agressdo, pensamento

especifica, com
0 objetivo de
melhorar 0
enfrentamento
do LES em
pacientes com

esta condicao.

Controle de Espera:
(n=8)

(c) Idade (Média e
SD):

Ambos 0s grupos:
41.91(12.81)

(c) Embasamento Tedrico:
Abordagem psicoterapéutica de
grupo expressiva, breve e de
apoio.

(d) Procedimentos:

Focada em informacdes sobre o
LES e problemas especificos da
doenca com a combinacao de
elementos psicoeducativos e
psicoterapéuticos.

Elementos psicoeducativos: foco
na avaliacdo e manejo do LES,
com informacdes sobre sintomas,
cursos, prognosticos, opgdes
terapéuticas, eficacia e seguranca
de substancias farmacoldgicas,
relacdo entre sequelas

psicossociais e efeitos da doenga,

*Forma abreviada de 36 itens do -
SF-36);

*Depressao e Ansiedade (Versdo
da Escala alemé escala hospitalar
de ansiedade e depressao, HADS-
D);

*Controle da doenca
(Questionario para registro de
controle relativo a doenca e salde,
KKG);

*Freiburg sobre como lidar com a
doenca (FKV);

*Auto aceitacdo (Escala de
registro de autoaceitagdo, SESA);
*Vida Cotidiana (Questionario da
vida cotidiana, FAL).

paranoico e carga mental
geral (todos SCL-90-R),
percepcao geral de saude,
funcéo do papel emocional e
bem-estar mental (SF-36),
bem como depressao
(HADS-D).

Seis meses ap0s 0 término
da intervencdo: mudangas
mais significativas
persistiram ou aumentaram,
além da melhora do
funcionamento - fisico (SF-
36) e controle da doencga por
médicos e por si préprio
(KKG)

(b) Grupo de espera:

(Continuacéo)
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Referéncia/ Amostras Intervengdo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Obijetivo
desenvolvimento e *Atividade Lupica (Medicao de Né&o apresentou mudancas
sustentabilidade de contatos e atividade lapica de consenso significativas.
competéncias sociais. europeu, ECLAM).

Elementos psicoterapéuticos:
identificacdo e manejo da
ansiedade relacionada a doenga,
enfretamento das preocupacoes
em relacdo a fadiga, reducédo da
iniciativa e motivacdo do dia-a-
dia, estruturacdo das atividades
diarias e estabelecimento de
contatos prazerosos. Além da
aprendizagem de como lidar com
a dor, estresses e problemas do
cotidiano sob a presenca continua
de uma doenga cronica.

(e) Duragéo:

18 sessdes, sendo as primeiras 12

realizadas uma vez por semana, e

(Continuacéo)
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Referéncia/ Amostras Intervengdo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Obijetivo
as outras 6 a cada 15 dias, com 90
minutos de duracéo.
(f) Profissional que conduziu o
grupo:
Médico e psicoterapeuta pos-
graduado.
Ng & Chan (a) Participantes: (a) Desenho: (@) NUmeros de Avaliacdo: 2 pré e (a) Grupo de
(2007) n total = 76 mulheres Estudo prospectivo. pos-intervencéo. intervencdo: mostraram
com LES (b) Tipo de Intervencao: (b) Instrumentos mudancgas significativas
Objetivo: Mulheres: 100% Intervencéo Psicossocial *Autoestima (Versdo Chinesada  no escore da auto estima,
Relatar o (b) Grupos: Grupo de intervencéo: Escala de autoestima de salde geral, ansiedade,
impacto de um Intervencdo: (n=56)  Dividido em 6 grupos de 8 a 10 Rosenberg); depresséo, dificuldade de
programa Controle: (n=20) pessoas. *Saude Geral (Versdo chinesado  enfrentamento, disfuncédo
psicossocial na  (c) Idade (média e Grupo controle: Questionario de saude geral de social e distarbios do
autoestima e SD): Sem intervencéo Goldberg-30 - GHQ-30). sono.
no 42.5(Nao relatado).  (c) Embasamento Tedrico:
funcionamento Técnicas de terapia de grupo para (b)Grupo controle:
psicossocial de promover apoio psicolégico, demonstrou declinio no
pessoas com estabelecer coeséo e compartilhar bem-estar psicossocial e
LES. evidéncias de universalidade. aumento significativo na

(Continuacéo)
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Referéncia/
Obijetivo

Amostras

Intervengdo

Medidas de resultados relevantes

Resultados Relevantes

(d) Procedimentos:

Aquisicao de conhecimentos e
habilidades para manejar o LES
com foco no estresse decorrente
da doenca, aprimoramento da
autoconfianca, desenvolvimento
de atitudes positivas em relagéo a
esta condicao e construcédo de

rede de apoio social.

Temas abordados em cada sessao:

entendendo LES, manejando
frustracdes, identificando as
consequéncias de crencas
negativas e contestando-as,
rompendo consigo mesmo e
desenvolvendo forga propria,
entendendo seus direitos como
paciente, localizando recursos da
comunidade para reabilitacéo.
(e) Duracéo:

ansiedade, depressao,
dificuldade de
enfrentamento, disfungéo

social e disturbios do sono.

(Continuacéo)
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Referéncia/ Amostras Intervengdo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Obijetivo
6 semanas, 1 vez por semana,
com 2.5 horas cada sesséo.
(f) Profissional que conduziu o
grupo:
Assistente Social
Brown et al. (a) Participantes: (a) Desenho: (a) NUmeros de Avaliagbes: 5 (a) Né&o foi apresentado
(2012) n total=53 Ensaio Randomizado Controlado  avaliagfes — pré e pds- nenhuma diferenca
Adolescentes com Multicéntrico (3 Hospitais). intervencdo, 7 semanas apos significativa entre 0s 3
Objetivo: LES. (b) Tipo de Intervencao: inicio da intervencdo, 3 e 6 meses  grupos em todos 0s
Examinar 100% Mulheres Tecnologia interativa para jovens  ap0s intervencao. resultados dos testes.
a eficacia de (b) Grupos: com enfoque na: (b) Instrumentos:
uma Experimental: Terapia Cognitivo- *Intensidade da dor (Questionario
intervencgéo (1) Intervengéo Comportamental (TCC) e de dor McGill - verséo breve)
cognitivo- TCC: (n=27) Educacao *Comportamento adaptativo
comportament  Controle: Grupo Experimental: (1) TCC (Sistema de avaliacdo de
al para (1) Intervengéo Grupo controle: (1) Somente comportamento para criangas

controlar a dor,
aumentar o

ajuste e a

Somente Educativa
(n=10),

educativa e (2) Sem contato
(c) Embasamento Tedrico:

(BASC);
*Afetividade positiva e negativa
(PANAS-X);

(Continuacéo)
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Referéncia/ Amostras Intervengdo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Obijetivo
adaptacéo da (2) Sem contato TCC e Educativa. Baseado no *Escala de autopercepgéo de
doenca e (n=16) principio de que a compreensao Harter para Adolescentes;
melhorar a (c) Idade (média e da doenga ajuda a controlé-la de *Escala Multidimensional
qualidade de SD) maneira mais adequada. de Ldcus de Controle;
vida em Grupo Intervencao (d) Procedimentos: *Qualidade de vida relacionada a

adolescentes
do sexo
feminino com
IUpus
eritematoso

sistémico.

TCC: 15.4(3.0)
Grupo Controle:
(1) 15.0(3.3)

(2) 15.9(2.0)

TCC: Treinamento de habilidades
de enfrentamentos para manejo
de estressores associados ao LES,
técnicas de reestruturacao
cognitiva, habilidades de
enfrentamento ativo como
treinamento em relaxamento,
distracdo e habilidades de
resolucéo de problemas.

Somente educativa: informagoes
apresentadas em maédulos online
com enfoque no impacto do LES
no funcionamento diario em casa

e na escola e enfoque no estilo de

salde (PedsQL);

*Atividade da doenca (SLEDAI);
*Percepcao do Suporte Social da
Familia (PSS-Fam) e dos Amigos
(PSS-Am);

*Enfrentamento da doenga (CSQ).

(Continuacéo)



55

Referéncia/
Obijetivo

Amostras

Intervengdo

Medidas de resultados relevantes

Resultados Relevantes

vida saudavel (dieta, exercicios e
higiene do sono adequada).

2 contatos telefonicos de 10 a 15
minutos durante a semana entre
sessOes para revisar materiais de
instrugoes

(e) Duracéo:

6 semanas, 3 vezes por semana,
com modulos online de 45 min.
(f) Profissional que conduziu o
grupo:

Terapeuta

Scalzi et al.
(2018)

Objetivo:
Avaliar a
viabilidade e

os efeitos

a) Participantes:

n total=27
Adolescentes e
adultos jovens com e
sem experiencia com
a midia social.
Mulheres: 96%

(a) Desenho:

Estudo piloto, randomizado
controlado.

(b) Tipo de Intervencao:
Educacao baseada na web sobre o
LES

Grupo experimental:

(@) Ndmeros de Avaliacdo: 2
avaliacOes pré e pos-intervengdo
(6 semanas ap0s o término da
intervencao).

(b) Instrumentos:

1) Resultados primarios - medidas

de viabilidade do programa:

(@) 73% de aceitacéo para
completar o estudo.

(b) Melhora significativa na
adesdo a medicacgéo do
grupo midia social

comparado ao controle.

(Continuacéo)
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Referéncia/ Amostras Intervengdo Medidas de resultados relevantes Resultados Relevantes
Obijetivo

preliminares (b) Grupos: Com intervencdo realizada pela recrutamento, complacéncia e (c) Empoderamento, senso
de um 1lIntervencdo midia midia social proporcdes de abandono. de agéncia (significa
programa social: (n=13) Grupo controle: 2) Resultados secundarios - competéncia, assertividade e
educacional Controle: (n=14) Sem intervencao realizada pela adesdo ao medicamento. confianca.
onlineemum  (c) ldade (média e midia social Medidas: (d) E senso de comunidade.
grupo de SD): (c) Embasamento Teorico: 1) raz&o de posse de (Significa o sentimento de
adolescentese  Ambos grupos Multicontexto, educacional de medicamentos (MPR) e que os membros tem de
adultos jovens  18.1(2.5) auto manejo do LES. 2) inventario de auto relato de pertencer a uma

com LES.

(d) Procedimentos:

Participantes visitaram o site
Facinglupustogether.com e
participaram dos médulos
educacionais online.

Modulos: 1) “Fazendo a transi¢ao
e assumindo o controle dos meus
medicamentos”, 2) “Aprendendo
sobre o lupus”, 3) “Aprendendo
sobre os medicamentos para o
lupus”, 4) “Gerenciando os

sintomas do lupus”, 5) “Como

adesdo a medicacdo (MASRI).
Medidas adicionais:

*Estresse (Questionario de
Severidade de Estresse Percebido
- PSQ),

*Auto eficicia (Escala de Auto
eficacia para Artrite Infantil -
CASE),

*Qualidade de vida (QL)
*Medida Simples validada do
Impacto do Lupus Eritematoso em
Jovens - SMILEY - indice),

comunidade).

(Continuacéo)
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Referéncia/
Obijetivo

Amostras

Intervengdo

Medidas de resultados relevantes

Resultados Relevantes

trato o lipus e minha familia”, 6)
“Como trato o ltpus e meus
amigos”, 7) “Lupus e estresse” e
8) “Minhas metas pessoais ¢
como vou alcancga-las”. Ao final
de cada modulo, questBes abertas
relativas ao assunto foram

respondidas. O grupo controle

respondeu as perguntas por escrito

em forma de diarios. Esses diarios

foram enviados de volta para a
equipe de pesquisa apos o fim da
intervencdo. O grupo de midia
social respondeu as perguntas em
um férum de midia social online

com outros participantes do

grupo. Esses foram incentivados a

fornecer feedback ou perguntar

sobre o material ou outras

*Sentido de agéncia (SOA),
*Senso de comunidade (SOC),
*Empoderamento (Escala Likert

quantitativa).

(Continuacéo)
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Referéncia/
Obijetivo

Amostras

Intervengdo

Medidas de resultados relevantes

Resultados Relevantes

perguntas pessoais que surgiram
em resposta a cada modulo.

(e) Duracdo:

8 semanas, 1 vez por semana,
tempo de estudo das licGes na web
= 20 minutos.

(f) Profissional que conduziu o
grupo experimental:

Reumatologista Pediatrico
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ESTUDO II- CARTILHA DE PSICOEDUCACAO PARA MULHERES COM LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO
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3. ESTUDO II- CARTILHA DE PSICOEDUCACAO PARA MULHERES COM
LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

3.1 Elaboracéo da Cartilha

A presente cartilha Psicoeducativa foi embasada nos achados da revisdo sistematica
intitulada “Intervengdes Psicoeducativas para Pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico:
uma Revisao Sistematica”, Consenso Brasileiro de tratamento do LUpus Eritematoso Sistémico
(2002), informacGes do Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas do LUpus Eritematoso
Sistémico (2013), materiais online publicados pela Associagao Brasileira de Reumatologia, site
do Ministério da Saude, Biblioteca Virtual em Saude e cartilha que fornece informacdes clinicas
da &rea medica sobre Lupus, Sociedade Brasileira de Reumatologia (2011).

Objetivamos prover conhecimento e compreensdao do LES no ambito psicoldgico e
psicossocial as mulheres, com expectativa de contribuicdo social da elaboracdo da presente
cartilha, ressaltando limitagdes e sugestdes para futuras investigagoes.

Entendemos que a psicoeducacdo se caracteriza por informar e ensinar ao paciente
nocdes e orientacdes sobre o diagnostico, além de abranger a etiologia, prevencao e progndstico
de uma determinada doenca. Essas informacdes sdo direcionadas ao paciente e a familia. Essas
orientagdes ttm como objetivo auxiliar a identificacdo dos sinais iniciais de uma crise, a
necessidade de aderir ao tratamento e a necessidade de promover habitos saudaveis. Tais
orientagcdes acarretam a diminuicdo do sofrimento relacionado a doenga e aumento da
autoestima e qualidade de vida (Colom et al., 1998; Perry et al., 1999; Colom & Vieta, 2004;
Stefanelli, Moreno, 2008).

A psicoeducacgdo também auxilia o individuo a desenvolver pensamentos e reflexdes
para orienta-lo em diversos aspectos, norteando-o a respeito das consequéncias de determinados

comportamentos, na construcdo de crengas, valores e sentimentos, assim como na repercussao
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destes na vida diaria, facilitando assim o desenvolvimento de habilidades sociais e novos estilos

de vida (Nogueira, et al., 2017).
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3.2 Cartilha

CARTILHA DE PSICOEDUCACI\O
PARA MULHERES COM
LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO (LES)
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'- Apresentacdo _|

Esta Cartilha Psicoeducaliva 1ol escrita para
vocd gue tem Lupus Ertematoso Sistémico & para as
pessoas que queaira dividir essa informacao.

Ela & resultado do estudo chamado
PSICOEDUCACAO PARA MULHERES COM LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO, que ‘oi realizade no
Programa de Pos-Graduacdo de Mestrado em
Psicologia da Universidade Faderal de Mato Grosso
do Sul,

O Lupus Eritamatoso Sistémico (LES), néo &
uma doenca contagiosa. € uma doenca compioxa o
causa Inflamagdes. Alinge pessoas de todas as
naclonalidades, etnias, géneros & |dades. porém

Pesquisa do Programa de Pés-Graduacio

da Universidade Fedoral de Mato Grosao da Sul
Discante Steffany Aguillera de Oliveira |Landivae
Docente: Professora Dit Tania Maria Nelto predomina em mulheres,

fest. !
Stetfany Agullievs de Ofveira Landivar L L As manifestacdes sintomaticas do LES.sa.o
Graduada em Psicoiogia pele Universidade Federa! de Mato Grosso diferantes ce pessoa para pessoa e podem: atingir

do Sul (UFMS) Campus oo Pantanal- TPAN. fory N |
Discente do Programa de Mastrado em Pslcnloﬂiedn M;L l'nU’hD‘SS panas do C.O'DD. sendo 65, TEIS COMmUNS &
AT pele, rins & articulactes. Possul efeitos inesperades

de Mato Grosso do Sul (PPGPSICO-UFMS).
stellanyaguilleraEhotmail com que podem mudar vidas, No entanto, corthace essa

E- mait;

.
Institulicao Finsncladors. Fundacio Universidade Fedaldlom A doenca methor pode ajudar a controlar o impacto no
Grosso do Sul / Programa de demanda social CAPES M seudia-a-dia’

Bolsista CAPES. Staffany Aguiiera de Oliveira Landivar T : ’

CARTILHA DE PSICOEDUCAGAO PARA MULHERES COM LUPUS |

ERITEMATOSO SISTEMICO, ‘ i

Cartita de Orientactes scbre LES: Slellany Aguiliera de Olivens |
Landivar, 2021

B

g/
l Liliam Exitpnatodn Siaidmico (LES)

Fatores psicoldgicos,
principalmente ©os emocionais,

goem 10 de infivencliam diretamente o
desencadeamento e a exacerbacao
Chamar atencdo para o Impacto da lopus na do LES. Assim, cuidar de suas
vida das pessoas; emocdes sianifica culdar do LES'™,
Aprimorar os servigos de sadde para methor As consequéncias psicolGaicas
atendoros pacientes; causadas pelo LES, podem ser téo
Diagnosticar precocemente a doenca; agressivas quanto as complicagdes /
Aumentar as pesquisas sobre suas causas ¢ fisicas da doenca®

tratamentos;

Melhorar os dados epidemiclégicos em nivel
global; e

Obter recursox para reduzir sofrimentos
cousados pela doenca’,

Além disso, as atividades da
doenca e restricdes associadas ao
estresse emocional, podem gerar
irritabilidade, cansaco, instabilidade 3
emocicnal, perda de sono, alteracio
na concentracdo e memdria,
problemas relacionados ao spetite, h

inseguranca, disturbios na imagem
corporal e i\deacdes suicidas,
comprometendo a vida do paciente
comao um todo, principaimente no que
serefere aos aspectos psicossociais”.




Vocé sabia que...

Hé diferentes possibilidades de tratamentos
paraoLES,

O tratamento do LES depende do tipo das
manifestacdes apresentadas por cada paciente,
devendo, portanto, ser individualizado. Seu
objetivo ¢ permitir o controle da atividade da
doenca, minimizar efeitos colateérais dos
medicamentos @ promover uma boa quelidade de
vida a0s seus portadores,

O especialista mais indicado para o
tratamento do LES é o reumatologista e, quando
necessario, tratamentos muitidisciplinares podem
serextremamente benéficos™.

Nesses ultimos dez anos houve um aumento
significativo de intervencdes psicoldgicas como
parte dos tratamentos de doencas cronicas
autoimunes,

A

Interven¢des Psicolégicas
ajudam a lidar com a'LES?

Dentre as Intervencdes psicolégicas, a

recomendacdes da American College of
Rheumatology (2020) para pessoas com LES"
Dentre essas recomendacdes destacam-se:

1) A aderéncia ao tratamento medicamentoso;

atengdo aalimentacao;

3) O acompanhamento psicologico, evitando
condicdes que provoquem estresse; e

4) Atencdo rigorosa as medidas de higiens,
prevenindo riscos potenciais de infeccdes”

.. |0 que é Psicoeducacio?

. .

g -
=« |instrumentos psicolégicos ¢ pedagdgicos com a
e e ¢ de de onsinar os paclentes sobre a patologia
LRT < fisica ,_!ou psiquica, bem como sobre seu
.0+ | ratamento™.
Dicas Educativas Importantes

Evitar o uso de anticoncepcionals com estrogénio.
Evitar o aigarro. Ambas condicdes sdo comprovadamente
relacionadas a0 agravamento dos sintomas do LES. Manter
pelo menos uma ativicade fisica regular. Realizar vacinacdo
anual contra o virus da gripe @ vacinacdo pneumoctcica a
cadaSanos®’

2) Os cuidados especiais com a saude, incluindo

- manifestacdes dos sintomas dos |

psicoeducacdo ¢ uma das mals coerentes com as.

Psicoeducacdo € “uma técnica que relaciona
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Essas intervencdes tém sido
?ﬁidateoedoras para os pacientes,
-no que diz respeito as dificuldades
‘encontradas sobre essas doencas,
proporcionande a eles
éomproensao de diversos
mcbos relacionados o saude e
p\'omvendo também autonomia
mnlacsoaouuxoculdado"
! Essas Intervencles também
‘tém mostrado eficacia em relacao
i *nalhora de sintomas
¥ icos & qualidade de vida =
de pacientes com altos niveis de
xofrimento e frequentes

transtornos psiquiatricos”,

Ter cuidados espaciais com a doencs
classificada como COVID-12 nomeada como
SARS-CoV-2, cuja principal caracteristica é a
alta transmissibilidade, gerando uma
sindrome respiratdria aguda, englobando
desde cascs leves a muito graves com
Insuficiéncla resplratoria, podendo até
causar falecimento. Usar equipamentos de
protecao individual, como mascara cirdrgica
ou N35 e manter distancia fisica de 1a 2
metros, assim como manter adequoda
higienizacdo @ no caso da doenga em
inatividade recomenda-se o vacinacdo com
supervisio medica™""

Recomenda-se também adotar
medidas ce protecdo contra a2 Irradiacdo
solar, evitando a0 mMaximo expor-se &
“clandade”, além de evitar a "luz do sol"
ditretamente ns pele, pois além de
provocarem lesdes cutaneas, tambem
podem causar agravamento da inflamacio
em argées internos comaosrins'



Por fim, onenta-se 3o paciente
com LES: obter suporta psicoldgico &
tratamento multidisciplinar,
conhecimento sobre a doenca e sua
evolucdo, conhecimento sobre
POSSIVeIS T15C0S 8 recursos disponivels
para diagnodstico @ tratamento, adenr
&0 tratamento € a projetos de vida’.

A Psicoeducacdo nso se limita
apenas as pessoas com LES, mas
estende-se aos membros da familia,
profissionais de saude, e toda a
populacdo de um modo geral. '

Esperamos que esta cartilha seja
um material de esclarecimento,
orientacso @ suporte, QUE DrOMova
uma melhor compreensac sobre o LES
€ que apresente novas estratdéolas para
auxiliar @ sua qualidade de vida,
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Com o intuito de aprofundar o estudo sobre psicoeducacdo para mulheres com LES, foi
realizado uma busca na literatura sobre esse tema e foi identificado que os fatores psicoldgicos
e sociais, como o estresse, 0 emocional, as relacdes interpessoais e a qualidade de vida possuem
uma importancia significativa em estabilizar ou agravar o quadro sintomatologico do LES.
Esses fatores psicoldgicos e sociais podem ser responsaveis pela satde expressiva do paciente,
possibilitando maior tempo de inatividade clinica dessa condicé&o.

Além disso, os achados do estudo 1 de revisdo sistematica apresentaram um quadro
diversificado do qual constaram: (1) auséncia de estudos comparativos na literatura nacional
referentes a intervenc@es psiceducativas para mulheres com LES, (2) estudos em sua maioria
ndo randomizados controlados, (3) intervengdes psicoeducativas em sua maioria baseadas na
abordagem psicossocial e na web — midia social, e por fim (4) melhoras significativas no quadro
geral da saude dos pacientes com LES. Essas melhoras ocorreram especificamente na percep¢ao
de si mesmos, ou seja, autoestima; na reducdo da ansiedade e depressdo, nas habilidades de
enfrentamento da doenga, na disfuncéo social e no distirbio do sono (Ng & Chan, 2007).

Assim, a literatura revisada mostra que a psicoeducacdo pode melhorar o bem-estar
psicoldgico e social e proporcionar uma melhor qualidade de vida para pacientes com LES
(Brown et al., (2012; Harrison et al., 2005; Ng & Chan, 2007; Scalzi, 2018; Haupt et al., 2005).

Baseado nesses resultados, o estudo 2, a cartilha, foi elaborada, em busca de prover
conhecimento para mulheres portadoras de LES e possibilitar a reducdo de sofrimentos e
aumentar engajamento no tratamento. Essa cartilha incluiu os fatores psicologicos e sociais
referentes a mulheres portadoras dessa doenca e organizou as informacdes psicoeducativas
encontradas sobre o LES.

E embora os materiais psicoeducativos encontrados para a elaboracéo da cartilha e os

estudos analisados na revisao sistematica sejam promissores no que se refere as intervencoes
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psicoeducativas para pacientes com LES, esses resultados precisam de ser avaliados com
cautela, devido a heterogeneidade e a qualidade ndo robusta predominante em termos
metodoldgicos para apoiar ou definir quais protocolos sdo mais adequados para as
particularidades desses pacientes.

Visto que o LES acarreta muitas limitagdes, achados nessa area sugerem pouca
utilizacdo das intervencdes psicoeducativas pelas mulheres, o que pode dificultar desenhos
randomizados controlados (Ayache & Costa 2005; Lara et al., 2003). Assim, torna-se necessario
desenvolver estudos voltados a promocdo de engajamento desses pacientes em grupos
psicoeducativos ou orientacdes individuais, educando os pacientes sobre a importancia da
psicoeducacdo para melhorar a satde geral dessas mulheres com LES. Talvez assim possam ser
desenvolvidos mais estudos randomizados controlados, multicéntricos, com amostras maiores
e com abordagens consistentes que apliquem esse tipo de intervencdo, buscando fomentar
praticas baseadas em evidéncias aos profissionais atuantes com portadores de LES.

Neste contexto, espera-se que a presente pesquisa possa contribuir para melhorar a satde
geral de mulheres portadores do LES, a ampliacdo e divulgacdo do conhecimento sobre LES,
tanto para os pacientes, como para seus familiares, o pablico em geral, profissionais na area da
salde e o meio cientifico. Por fim, este estudo contribuira no desenho de novos tratamentos e

em futuras pesquisas.
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