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RESUMO

Barboza JM. A viabilidade e aceitabilidade de uma intervencdo supervisionada de
treinamento fisico de 6 meses em um grupo de individuos com lUpus eritematoso
sistémico em fase grave submetidos a pulsoterapia com glicocorticoides [dissertacao].
Séo Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2024.

Este estudo pioneiro investigou a viabilidade e aceitabilidade de um programa de
treinamento fisico supervisionado de seis meses para pacientes com lUpus eritematoso
sisttmico (LES) em fase grave ap0s pulsoterapia com glicocorticoides (GCs). Foram
avaliadas quatro métricas: (A) capacidade de recrutamento, (B) aceitabilidade e
satisfagdo, (C) exigéncia de recursos e (D) eficicia da intervengdo. A capacidade de
recrutamento abrangeu a eficacia das estratégias utilizadas, o tempo necessario, as taxas
de recrutamento e os critérios de elegibilidade dos participantes. A aceitabilidade e
satisfacdo analisaram a aceitacdo do programa de treinamento fisico, incluindo
motivadores e barreiras ao exercicio, adesdo, taxas de retencdo, engajamento, satisfacéo,
seguranca e razdes para descontinuagdo. A exigéncia de recursos avaliou a necessidade
de pessoal, tempo e custos monetarios envolvidos na implementagdo do programa. Por
fim, a eficacia da intervencdo mediu o impacto do treinamento fisico na saude
musculoesquelética, capacidade aerdbica, forca e capacidade funcional dos
participantes. Os participantes enfrentaram diversas dificuldades diarias decorrentes da
doenca e do tratamento, refletidas na complexidade e na baixa adesdo ao programa de
exercicios proposto. Embora reconhecam os beneficios do exercicio para a saude e
relatem motivagdes significativas, como a melhoria da qualidade de vida, persistem
barreiras significativas relacionadas a saude fisica, emocional e as condicGes
socioecondémicas. A presenca de profissionais de educacdo fisica especializados é
crucial para adaptar os programas as necessidades individuais e proporcionar suporte
continuo. Este estudo destaca a necessidade de estratégias adaptativas e personalizadas
para integrar gradualmente programas de exercicios na rotina desses pacientes,
considerando as complexidades tnicas que enfrentam.

Palavras-chaves: Estudos de viabilidade. Aceitabilidade. Terapia por exercicio. Lupus

eritematoso sisttmico. Motivadores e barreiras ao exercicio fisico. Motivacao.



ABSTRACT

Barboza JM. The feasibility and acceptability of a supervised 6-month physical training
intervention in a group of individuals with severe systemic lupus erythematosus
submitted to pulsotherapy with glucocorticoids [dissertation]. S&o Paulo: “Faculdade de
Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2024.

This pioneering study investigated the feasibility and acceptability of a supervised six-
month physical training program for patients with severe systemic lupus erythematosus
(SLE) following glucocorticoid (GCs) pulse therapy. Four metrics were evaluated: (A)
recruitment capacity, (B) acceptability and satisfaction, (C) resource requirements, and
(D) intervention efficacy.Recruitment capacity encompassed the effectiveness of the
strategies employed, the time required, recruitment rates, and the eligibility criteria of
the participants. Acceptability and satisfaction analyzed the acceptance of the physical
training program, including motivators and barriers to exercise, adherence, retention
rates, engagement, satisfaction, safety, and reasons for discontinuation. Resource
requirements assessed the need for personnel, time, and financial costs involved in
implementing the program. Finally, intervention efficacy measured the impact of
physical training on the participants' musculoskeletal health, aerobic capacity, strength,
and functional capacity.The participants faced various daily challenges stemming from
the disease and its treatment, reflected in the complexity and low adherence to the
proposed exercise program. Although they recognize the health benefits of exercise and
report significant motivations, such as improved quality of life, substantial barriers
related to physical health, emotional well-being, and socioeconomic conditions persist.
The presence of specialized physical education professionals is crucial to adapt
programs to individual needs and provide continuous support.This study highlights the
need for adaptive and personalized strategies to gradually integrate exercise programs
into the routines of these patients, considering the unique complexities they face.

Keywords: Studies feasibility. Acceptability. Therapy exercise. Lupus erythematosus

systemic. Motivators and barriers to physical exercise. Motivation.
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1 INTRODUCAO

Os glicocorticoides (GCs) sdo hormonios esteroides sintetizados endogenamente
por meio da ativacdo do eixo hipotalamo-hipéfise-adrenal (HPA) (1). Os GCs séo
produzidos naturalmente no organismo em resposta a influéncia do hormonio
adrenocorticotrofico (ACTH) (2), desempenhando um papel intermediério nas respostas
imunolodgicas e metabdlicas durante situacdes de estresse (1,3). Os GCs possuem forte
acao anti-inflamatdria e imunossupressora (3) e sdo amplamente utilizados na pratica
clinica como recurso terapéutico para tratar diversas doencas autoimunes e
inflamatorias, incluindo o IUpus eritematoso sistémico (LES) (3,4). Apesar dos
beneficios clinicos proporcionados pelos GCs, sua prescricdo crénica ou em doses
elevadas esta associada a diversos efeitos adversos, incluindo perda muscular e 0ssea,
aumento significativo da gordura corporal e alteragcGes metabdlicas (1,3). A terapia com
GCs aumenta o risco de osteoporose e fraturas (4). Apos seis meses de tratamento com
GCs, a incidéncia de osteoporose pode chegar a 30% a 50% (5,6). Cerca de um terco
dos pacientes que fazem uso de GCs a longo prazo séo propensos a desenvolver fraturas
(7).

O LES é uma doenca autoimune reumatolégica na qual a desregulacdo da funcéao
imune é uma resposta exacerbada, causando inflamacdo generalizada e danos nos
orgaos e tecidos (8,9). Os sintomas variam entre os individuos e afetam diferentes partes
do corpo, como articulagdes, pele, rins, células sanguineas, cérebro e coracdo. Os
sintomas incluem febre, emagrecimento, perda de apetite, fraqueza, dor nas
articulagbes, manchas na pele, inflamacgéo da pleura, hipertensdo e problemas renais (6,
10, 11). O LES é uma condicdo ciclica, caracterizada por periodos de atividade (flares)
(12) nos quais a remissdo pode ser alcancada com varias estratégias farmacologicas,
incluindo, além da terapia oral de GCs, a pulsoterapia com glicocorticoides (PTGC)
(13). A PTGC é uma opcéo agressiva indicada como ultimo recurso e envolve doses
intravenosas elevadas de metilprednisolona (500-1000 mg/dia) pelo periodo de 1 a 5
dias (14). Apos a remissdo com PTGC, a estabilizagdo é mantida com doses orais
continuas de GCs (13). Embora estudos apontem os beneficios clinicos significativos da
PTGC, ha riscos e efeitos adversos associados ao sistema musculoesquelético e
metabdlico que ndo podem ser negligenciados. Os mais comuns sdo a perda de forga e
massa muscular, ganho excessivo de gordura corporal, aumento da fome, desordens
glicémicas, dislipidemias e até mesmo ansiedade (10,15,16). A reducdo na massa
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muscular pode indiretamente afetar a forca muscular e a capacidade cardiorrespiratoria
(11,17,18). Apesar dos avancos no controle do LES, seu tratamento estd associado a
mortalidade prematura, principalmente devido a causas cardiovasculares, contribuindo
para a fadiga cronica comorbida (19,20). As manifestacdes da doenca, juntamente com
os efeitos adversos do tratamento durante periodos de flares e remissGes nessa
populacdo, acarretam inimeras complicagdes, dificultando que os individuos com LES
possam desfrutar de uma vida ativa e realizar exercicios fisicos regulares (21).

Intervencgdes baseadas em exercicios fisicos demonstraram-se efetivas em varios
parametros para essa populacdo, contribuindo para uma melhora no sistema
cardiovascular, na sensibilidade a insulina e no consumo maximo de oxigénio, ao
mesmo tempo em que propiciam a redugdo de peso corporal e da circunferéncia
abdominal (11,22). Outros beneficios, como atenuacdo da fadiga, ansiedade e
depressdo, também sdo relatados em individuos com LES que se exercitam
regularmente (22, 23, 24). Entretanto, a maioria dos estudos disponiveis investiga o uso
de exercicio fisico em pessoas com LES na fase inativa, e nenhum desses estudos
especificamente investigou o exercicio como terapia coadjuvante em individuos com
LES que, na fase ativa, realizaram tratamento com PTGC. O sucesso de qualquer
intervencdo depende do engajamento e adesdo de seus participantes. Alguns estudos
mostram que uma das maiores limitagdes em programas de prevengdo e promocgéo da
salde é a falta de adesdo da populacdo (25, 26, 27). As teorias de mudancas de
comportamento enfatizam a complexidade em tornar as pessoas fisicamente mais ativas
em longo prazo (28), relacionando-se a uma ampla gama de barreiras a pratica regular
de atividade fisica, incluindo fatores bioldgicos, psicoldgicos e socioldgicos (29, 30,31).
Os fatores intrapessoais sdo 0s mais comuns (25,26).

A viabilidade avalia a capacidade de implementar a intervencao de forma prética
e eficaz no contexto dos participantes, examinando se as condigdes séo adequadas para
a realizacdo do programa. A aceitabilidade, por sua vez, trata dos resultados esperados
das opcdes estratégicas e de como esses resultados atenderdo as expectativas das partes
interessadas (32,33). Pacientes com LES que sdo submetidos a PTGC enfrentam
diversos desafios para a saude e o bem-estar. Um programa de exercicios fisicos pode
ser uma intervencdo com grande potencial para melhorar sua condigdo. No entanto, eles
também podem encontrar varias barreiras provenientes da propria doenca e do seu
tratamento, de fatores bioldgicos, psicoldgicos e sociolégicos, podendo impactar a

participacdo em programas de treinamento fisico. Atualmente, ha uma caréncia de

21



estudos que investiguem a viabilidade e aceitabilidade de intervengdes baseadas em
exercicio fisico para esta populagdo. O objetivo deste estudo é investigar a viabilidade e
a aceitabilidade de uma intervencdo supervisionada de treinamento fisico de seis meses
em um grupo de pacientes com LES em fase grave, submetidos a PTGC. Para avaliar a

viabilidade e a aceitabilidade, foram utilizadas quatro métricas estabelecidas:
(A) Capacidade de Recrutamento (34, 35, 36, 37, 38);

(B) Aceitabilidade e Satisfacdo, levando em consideracéo as barreiras e motivadores das

participantes em relacdo a préatica de exercicios fisicos (34, 35, 36, 37, 38);
(C) Exigéncia de recursos (34,35,36);

(D) Eficacia da intervencao (34,35).
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1.1 Objetivos Gerais

Investigar a viabilidade e aceitabilidade de uma intervencdo supervisionada de
treinamento fisico de seis meses em um grupo de pacientes submetidos a pulsoterapia

com glicocorticoides.
1.2 Objetivos Especificos

A viabilidade e aceitabilidade serdo avaliadas por meio de quatro meétricas
estabelecidas:

(A) Capacidade de recrutamento: Para avaliar a capacidade de recrutamento em termos
de estratégias de recrutamento, duracgdo, taxas e critérios de elegibilidade (34, 35, 36,
37, 38).

(B) Aceitabilidade e satisfacdo: Para melhorar a compreensdo em relacdo a
aceitabilidade e adequacdo do programa de treinamento fisico, incluindo motivadores e
barreiras ao exercicio, adesdo, taxas de retencdo, engajamento, aceitabilidade e

satisfacdo, seguranca e descontinuacdo do programa (34, 35, 36, 37, 38).

(C) Exigéncia de recursos: Para avaliar a necessidade de recursos, como pessoal, tempo

e requisitos monetarios (34,35,36).

(D) Eficéacia da intervencdo: Para determinar a eficicia do treinamento fisico na satde

musculoesquelético, aerobio, forca e capacidade funcional dos participantes (34, 35).
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 O uso clinico de glicorticoides (GCs)

O uso de GCs exogenos como terapia € amplamente recomendado devido aos
seus efeitos inibidores nas células B, T e fagdcitos, proporcionando eficacia em diversas
doencas imunes e inflamatdrias (39). Esses efeitos ocorrem por meio de mecanismos
genémicos, envolvendo a ativacdo do receptor citosolico (GCR), que realiza a trans-
repressdo (diminuicdo da expressdo genética) de moléculas pro-inflamatorias e a trans-
ativacdo (aumento da expressdo genética) de moléculas anti-inflamatérias (39). Por
meio da trans-repressdo, 0s GCs geram efeitos benéficos, como acdo anti-inflamatdria,
imunossupressora e analgésica (40), sendo cruciais no tratamento de disturbios
inflamatorios, imunes, reumatoldgicos, alérgicos e hematolédgicos (41). No entanto, o
uso de GCs exogenos esta associado a efeitos adversos como ganho de peso, obesidade
(42), osteoporose, fraturas (10,39), osteonecrose (39, 26), diabetes (42) e doencas
cardiacas isquémicas, incluindo insuficiéncia cardiaca (39).

Os GCs sdo cruciais em diversas estratégias terapéuticas, sendo amplamente
empregados em doencas reumaticas, atuando como tratamento imunossupressor
principal (10). Seus efeitos terapéuticos incluem alivio da dor na artrite e acles
imunossupressoras em vasculites e no LES (10). Existe grande heterogeneidade nos
protocolos terapéuticos baseados no uso de GCs. Uma forma de prescricdo é a PTGC,
que diz respeito ao uso de elevada dose do farmaco infundida por via intravenosa e de
maneira ndo continuada em um curto periodo (13). A PTGC é mais comumente
utilizada durante periodos de alta atividade de doencas inflamatorias, como é o caso do
LES, tendo como objetivo potencializar a eficacia terapéutica do farmaco na remissao

da doenca e minimizar possiveis efeitos adversos associados ao seu uso cronico (10).
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2.2 Os efeitos adversos dos glicorticoides (GCs)

O uso prolongado ou em altas doses de GCs tem efeitos adversos, incluindo
perda muscular (43), resisténcia a insulina (44), acimulo de gordura visceral (45) e
diabetes (46). Altas concentracbes de GCs estdo relacionadas a doengas
cardiometabdlicas, como obesidade e diabetes tipos 1 e 2, contribuindo para seu
desenvolvimento (47, 48). Os GCs também estdo associados a significativo ganho de
peso, influenciado pelo aumento do desejo por alimentos ricos em gordura e agtcar (49,
50), acumulo de gordura visceral que esta associada a varios problemas de saude. A
posologia dos GCs € determinada pelo diagndstico, objetivos terapéuticos e
individualidade do paciente (51). O uso oral cronico, especialmente acima de 5mg de
prednisona diariamente, pode comprometer a densidade mineral 6ssea, aumentando o
risco de fraturas (7). Os GCs tém efeitos sistémicos catabolicos, afetando a sintese
hepatica de glicose (52), degradacdo de proteina muscular (53) e lipolise (54). O
tratamento com GCs, ao elevar as concentraces exdgenas, pode resultar em
perturbacdes metabdlicas, como a doenga de Cushing, associada a exposi¢do a doses
elevadas de GCs (55).

Um dos principais efeitos adversos da terapia com GCs € a reducdo cronica da
formacédo Ossea, 0 que resulta em significativa perda 6ssea e elevado risco de fraturas.
Estudos indicam que entre 30% e 50% dos pacientes submetidos a PTGC experimentam
fraturas osteoporoticas, desencadeadas por mecanismos de acdo diretos e indiretos
(11,56,). Além disso, o uso de GCs foi identificado como um fator de risco
independente para sarcopenia em pacientes com artrite reumatoide (22), contribuindo
indiretamente para a perda éssea devido a reducdo na massa muscular (23,24).
Considerando esses efeitos adversos potenciais, a terapia de otimizacdo busca reduzir
doses de GCs a longo prazo, ajustando-as a atividade da doenca e a resposta individual
(57). E crucial compreender os mecanismos moleculares e a dose-dependéncia dos GCs
para otimizar a relacdo risco-beneficio. A revisdo continua do tratamento é essencial
para evitar respostas terapéuticas negativas e minimizar os efeitos adversos (58).
Pesquisas futuras estédo direcionadas ao desenvolvimento de medicamentos com acOes

semelhantes aos GCs, mas com uma relacdo risco-beneficio aprimorada (59).
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2.3 Lupus Eritematoso Sistémico (LES)

Os GCs sdo comumente usados como tratamento para pessoas com LES. O LES
¢ uma doenca autoimune cronica e multissistémica, de etiologia desconhecida,
apresentando diversas manifestacdes clinicas polimdrficas, com fases de exacerbacdes e
remissdes (12). Sua origem pode estar associada a fatores ambientais, medicacdes,
exposicdo a luz ultravioleta e predisposicdo genética (12). Considerada rara, afeta
predominantemente mulheres jovens na fase reprodutiva, com incidéncia global
variando de 14 a 50 casos por 100.000 habitantes; a proporcéo de LES é de nove a dez
mulheres para um homem (60). O LES envolve aspectos genéticos, epigenéticos,
ambientais, hormonais e imuno reguladores, contribuindo para depressdo, ansiedade,
declinio na qualidade de vida e aumento do sedentarismo (61,62). No Brasil, a
incidéncia de LES varia de 20 a 150 casos por 100.000 habitantes (63). Devido as
caracteristicas etioldgicas e fisiopatoldgicas, o diagnostico do LES é desafiador, mas
novos critérios foram estabelecidos em 2019 pelo EULAR (64). O diagnostico requer a
presenca de pelo menos quatro dos 11 critérios, como eritema malar, lesdo discoide,
fotossensibilidade, entre outros (64). Os sintomas podem surgir rapidamente ou ao
longo de anos antes do diagndstico (65).

As conversas sobre o LES costumam acontecer principalmente entre
profissionais de salde, como médicos, e pacientes que tém essa condicdo (54). Se as
discuss@es sobre o LES se limitarem a profissionais de salde e pacientes, ha o risco de
diminuir o apoio e compreensdo da comunidade em geral, afetando a sensibilizacéo,
pesquisa e financiamento para a condicdo. Portanto, é importante buscar maneiras de
aumentar a conscientizagdo sobre o LES, envolvendo diversos setores da sociedade
(66). A falta de informacdo pode levar a diagndsticos tardios, dada a heterogeneidade e
evolucdo varidvel dos sintomas (67, 68), contribuindo para a ocorréncia de
acometimentos graves e irreversiveis. O tratamento do LES é individualizado, variando
conforme os sintomas apresentados (66). Dependendo da fase da doenca, que pode estar
ativa, em remissdo ou ndo ativa, 0 paciente pode precisar de um ou Varios
medicamentos (66). O tratamento geralmente inclui medicamentos para regular as
alteracbes imunologicas e tratar efeitos decorrentes da inflamag&o, como hipertenséo,
inchaco, dores e febre (66). Os GCs, antimalaricos, imunossupressores (como
azatioprina, ciclofosfamida e micofenolato de mofetila) e fotoprotetores séo comumente

prescritos para modular o sistema imunolégico no LES (66).
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Ao longo do tratamento, medidas essenciais sdo destacadas para a equipe de
atendimento e pacientes, conforme recomendacdes do Consenso de LUpus Eritematoso
Sistémico (2008) (12). A primeira recomendacdo enfatiza a importancia da educacéo,
informando pacientes e familiares sobre a doenca, tratamentos disponiveis e a
necessidade de aderir as orientacdes médicas (12). A segunda recomendacéo destaca o
apoio psicoldgico, visando motivar e promover otimismo durante o tratamento (12). A
terceira recomendacdo ressalta a relevancia da atividade fisica, especialmente devido a
reducdo da capacidade aerdbica em pacientes com LES. A promocao da atividade fisica
regular esta associada a melhora do condicionamento fisico, reducdo do risco de
doencas cardiovasculares, alivio da fadiga e melhoria da qualidade de vida (12). Este
conceito sera explorado em detalhes na proxima secao.

A quarta recomendacdo do Consenso de Lupus Eritematoso Sistémico (2008)
destaca a importancia de uma dieta balanceada, evitando excessos de carboidratos,
gordura e sal (12). A suplementacdo de vitamina D é recomendada para todos 0s
pacientes. A quinta recomendacéo ressalta a protecdo contra a luz solar e irradiacfes
ultravioleta (12). A sexta recomendacao é evitar o tabagismo, pois além de ser um fator
de risco para doengas cardiovasculares, especialmente a aterosclerose, reduz a eficacia
dos medicamentos antimalaricos no tratamento do LES (12). A sétima recomendacéao
enfatiza o acompanhamento rigoroso de fatores de risco cardiovascular, incluindo
glicemia, hipertensdo arterial, dislipidemia e obesidade (12). Dada a natureza cronica da
doenca, é crucial que os pacientes desenvolvam autonomia, controlando sintomas,

minimizando crises, enfrentando comorbidades e restaurando a qualidade de vida (12).
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2.4 Manifestac0es clinicas do Lupus Eritematoso Sistémico (LES)

O LES é diagnosticado predominantemente em mulheres em idade fértil (69),
afeta varios sistemas (70), manifestando sintomas diversos, incluindo fadiga
multifatorial associada a atividade da doenca e outras complicacdes (69). A doenca
compromete o sistema imunolégico, aumentando a suscetibilidade a infeccgdes,
principalmente no trato respiratdrio, urinario e pele (69). Infecgdes oportunistas, como
salmonela, herpes zoster e candida, sdo mais comuns devido a alteracdo no status
imunoldgico (69). O tratamento com imunossupressores pode agravar a resposta a
infeccdes. Pacientes com LES sdo propensos a desenvolver osteoporose, diabetes,
doencgas cardiovasculares e renais (69), apresentando complicagbes graves e
potencialmente letais (71,72). Os sintomas gerais dos pacientes com LES podem incluir
diversos sintomas sistémicos, como febre, mal-estar, artralgias, mialgias, dor de cabeca
e alteracbes no peso (69). A fadiga, comum no LES, pode ter diversas origens,
incluindo atividade da doenca, medicamentos ou distirbios concomitantes (69). Esses
sintomas podem assemelhar-se a outras condi¢cdes, como doengas autoimunes,
infecciosas, endocrinas, fadiga cronica e fibromialgia (73). Abaixo algumas das
manifestacdes mais comuns no LES serdo citadas de acordo com cada sistema (69).
Manifestacdes Musculoesqueléticas:

e A dor nas articulagdes € uma das principais queixas iniciais em pacientes com
LES. A artralgia, artrite, osteonecrose (necrose avascular do 0sso) e miopatia sao
comuns (69).

e Prevaléncia: alta prevaléncia de artrite e outras manifestagdes
musculoesqueléticas, afetando significativamente a qualidade de vida (69).

e Consequéncias: limitagdes funcionais, dor crénica e impacto na mobilidade e
atividades diéarias (69).

Manifestacdes Dermatologicas:

e As manifestacGes cutaneas do LES incluem critérios diagndsticos como erupcao
malar (em forma de borboleta no rosto), fotossensibilidade (rea¢do a luz solar),
erupcéo discoide (lesdes cutaneas redondas) e alopecia (queda de cabelo) (69).

e Prevaléncia: variacdo na prevaléncia dependendo do tipo de lesdo cutanea, com

o0 eritema malar sendo uma das mais caracteristicas (69).
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e Consequéncias: impacto estético, desconforto fisico e psicolégico, além de ser
um marcador importante para diagnostico e monitoramento da atividade da
doenca (69).

Manifestacdes Renais:

e A nefrite lGpica € comum em mais de 50% dos pacientes com LES, muitas vezes
assintomaética clinicamente, mas detectada por bidpsia renal. Sintomas incluem
hematuria, proteindria, insuficiéncia renal, hipertensdo e sindrome nefrotica
(69).

e Prevaléncia: alta prevaléncia de comprometimento renal, sendo uma das
principais causas de morbidade e mortalidade no LES (69).

o Consequéncias: progressao para insuficiéncia renal, necessidade de terapias
imunossupressoras agressivas, € monitoramento continuo da funcéo renal (69).

Manifestacdes Neuropsiquiatricas

e Afetam de 25% a 75% dos pacientes com lupus, envolvendo o sistema nervoso
central e periférico (69).

e Prevaléncia: alta prevaléncia de sintomas neurol6gicos, especialmente em
pacientes com anticorpos antifosfolipidios (69).

e Consequéncias: incluem disturbios como meningite, mielopatia, neuropatia
Optica, déficits cognitivos significativos. Acidentes vasculares cerebrais, ataques
isquémicos transitorios, dores de cabeca, transtornos de humor, neuropatias
periféricas, autondémicas ou cranianas e mielite transversa (69).

Manifestacdes Pulmonares:

e As complicagfes podem ser agudas ou mais lentas. A serosite pode afetar
simultaneamente o coracdo e o0s pulmdes. A pleurisia, que provoca dor no peito
com ou sem acumulo de liquido, é comum. A falta de ar pode ter diversas
causas, como embolia pulmonar, pneumonite llpica e problemas pulmonares
cronicos por lapus (69).

e Prevaléncia: alta prevaléncia de complicagdes pulmonares em pacientes com
LES (69).

e Consequéncias: dor no peito falta de ar, impacto na qualidade de vida (69).

Manifestages Gastrointestinais:
e As Ulceras na boca sdo comuns e auxiliam no diagnostico. Problemas

estomacais, como dor abdominal, nauseas e dispepsia, sdo frequentes no LES,
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podendo ser causados pela doenca ou por efeitos colaterais de medicamentos
(69).
e Prevaléncia: alta prevaléncia de sintomas gastrointestinais em LES (69).
e Consequéncias: dor abdominal, nduseas, impacto na qualidade de vida (69).
Manifestacdes Cardiovasculares:

e Incluem lesdes vasculares autoimunes que aumentam o risco de placas
ateroscleréticas, com fatores de risco elevados. Complicagbes como
insuficiéncia cardiaca, dor no peito e pericardite s&o comuns. A doencga arterial
coronariana isquémica acelerada, associada ao LES, pode se apresentar de forma
branda (69).

e Prevaléncia: alta prevaléncia de complicacGes cardiovasculares em LES (69).

e Consequéncias insuficiéncia cardiaca, dor no peito, risco aumentado de doenca
arterial coronariana (69).

Manifestacdes Vasculares:

e Envolvem lesdes autoimunes nas artérias, podendo levar a formacdo de placas
aterosclerdticas, endocardite e doenca arterial coronariana isquémica (69).

e Prevaléncia: alta prevaléncia de complicacdes vasculares em LES (69).

e Consequéncias: formacdo de placas aterosclerdticas, risco aumentado de
endocardite e doenca arterial coronariana (69).

Manifestacdes Oculares:

e As mais comuns abrangem a ceratoconjuntivite seca e a retinopatia, esta Gltima
associada a um risco de vida reduzido. Cuidados e tratamentos eficazes séo
cruciais, especialmente porque casos graves podem resultar em danos no nervo
Optico e no cérebro. A monitorizacdo regular é essencial para prevenir
complicagdes sérias (69).

e Prevaléncia: Alta prevaléncia de complicacdes oculares em LES (69).

e Consequéncias: ceratoconjuntivite seca, retinopatia, risco de danos no nervo
Optico e cérebro (69).

Manifestacdes Obstétricas:

e Em pacientes com LES podem envolver riscos, incluindo aumento na taxa de

morte fetal e complicagdes (69).

e Prevaléncia: alta prevaléncia de complicacfes obstétricas em LES (69).
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Consequéncias: aumento na taxa de morte fetal, complicagdes durante a

gravidez (69).

Manifestagdes Enddcrinas:

Pacientes com LES apresentam maior incidéncia de disfuncdo tireoidiana,
possivelmente com base genética. Entre 3% e 24% também tém doenca
tireoidiana autoimune (69). A controvérsia persiste sobre se o LES é um fator
independente para essa condicdo ou se mulheres jovens até a meia-idade, mais
suscetiveis ao LES, também enfrentam risco de doenca tireoidiana autoimune. A
incidéncia de diabetes mellitus tipos 1 e 2 é baixa em pacientes com Idpus,
enquanto as taxas de fraturas séo cinco vezes maiores que na populagdo geral
(69). A deficiéncia de vitamina D é comum no LES, devido a evitacdo de
exposicao solar. O uso prolongado de GCs pode suprimir a funcdo da hipofise,

exigindo uma reducdo gradual dos esteroides ao longo do tempo (69).

Prevaléncia: alta prevaléncia de disfuncdo tireoidiana e fraturas em pacientes
com LES (69).
Consequéncias: disfungéo tireoidiana, risco aumentado de fraturas, necessidade

de monitoramento da vitamina D e uso de glicocorticoides (69).

Manifestacdes Hematoldgicas:

Tém alteracbes no sistema imunoldgico, como leucopenia, linfopenia, anemia e
trombocitopenia. Essas condi¢cbes aumentam a suscetibilidade a infeccGes,
especialmente leucopenia e linfopenia (69). A anemia, por vezes negligenciada
em mulheres jovens menstruadas, pode ser hemolitica. Pacientes com lGpus
apresentam niveis elevados de colesterol e triglicerideos. A histdria de abortos
recorrentes ou perda tardia na gravidez pode indicar lipus ou Sindrome do
Anticorpo Antifosfolipidico (SAF) isolado (69).

Prevaléncia: alta prevaléncia de complicacdes hematol6gicas em LES (69).
Consequéncias: aumento da suscetibilidade a infeccGes, anemia, niveis elevados

de colesterol e triglicerideos, complicag¢fes na gravidez (69).
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2.5 Beneficios do Exercicio Fisico para Pacientes com LES

Como descrita na secdo anterior, a atividade fisica é recomendada pelo
Consenso de Lupus Eritematoso Sistémico para reduzir sintomas e melhorar estado
fisico e qualidade da vida em pessoas afetadas (12). Apesar disto, as pessoas com LES
tendem a ser menos ativas fisicamente, possivelmente devido as limitagdes causadas
pela doenca, ao tratamento ou ao sedentarismo. Os individuos portadores de LES
frequentemente apresentam baixa atividade fisica e passam longos periodos sedentarios,
mesmo durante fases de remissdo da doenca de base (40,41). Em um estudo conduzido
por Legge et al. (41), a atividade habitual de individuos com LES e Artrite Reumatoide
(AR) foi monitorada com um acelerémetro triaxial, usado durante as horas em que 0s
participantes estavam acordados, por sete dias consecutivos. Esses pacientes com LES e
AR demonstraram significativamente menos atividade fisica em comparacdo com
participantes saudaveis no grupo de controle. Apenas 10% dos pacientes com LES e
15,8% dos pacientes com AR atenderam as atuais diretrizes de atividade fisica (>150
minutos de atividade fisica moderada a vigorosa por semana), em comparacao com 45%
dos controles saudaveis.

As limitacBes na capacidade de realizar exercicios podem surgir de diversas
condic@es clinicas associadas ao LES, como doenca pulmonar, cardiopatia, neuropatia
periférica, artrite reumatoide e fibromialgia (21,74). Embora haja evidéncias de
potenciais beneficios do exercicio para essa populacdo como ja citado anteriormente, a
literatura possui apenas estudos com essa populacdo na fase de remissdo da doenca e
sdo estudos com periodos de, no méximo, trés meses (61,75,76,77,78). Possivelmente,
devido a persisténcia de concepcdes desatualizadas e equivocadas sobre a seguranca e
eficadcia dos exercicios terapéuticos em condi¢fes inflamatorias, e por isso a
implementacdo e aceitacdo de intervengdes com exercicios fisicos podem ser limitadas.
S80 necessarias mais pesquisas para proporcionar mais informacdes abrangentes para
avaliar a eficacia dessas intervencGes na fase ativa da doenga e disseminar
recomendagoes.

A fadiga é presente em aproximadamente 90% dos pacientes com LES, é o
sintoma mais incapacitante (79). Essa condicdo prejudica significativamente a fungéo
fisica (80) e a qualidade de vida nessa populacdo (81,82,83). Estudos indicam que,
devido & fadiga caracteristica da doenca, os pacientes com LES tém menor aporte de

oxigénio durante o treinamento fisico, resultando em capacidade aerobica reduzida e
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qualidade de vida comprometida em comparagdo com pessoas saudaveis (84, 85). Mais
de 60% dos individuos com LES enfrentam dificuldades para realizar atividades diarias
devido a reducdo da capacidade funcional (65).

Em um estudo com 93 pacientes (86), a intervencdo de exercicios (caminhada,
ciclismo, natacdo por 30-50 minutos, trés vezes por semana, ao longo de 12 semanas)
trouxe melhorias significativas em comparagcdo com grupos de relaxamento ou nenhum
tratamento. Houve um aumento de 18% na duracdo do exercicio. Contudo, essa
melhoria na fadiga, embora significativa em apenas uma das trés medidas, ndo foi
mantida apds trés meses. A continuidade do exercicio foi associada a uma melhoria
sustentada na fadiga, ressaltando a importdncia da pratica continua para obter
beneficios. A falta de manutencdo ap6s trés meses pode ser atribuida ao pequeno
nimero de pacientes (apenas oito) que continuaram a se exercitar apos a terapia
supervisionada, indicando a crucial importancia da continuidade do exercicio. Fatores
como motivacdo, tempo disponivel ou outros compromissos dos pacientes podem
influenciar a falta de manutencéo (86).

A melhoria na fadiga ap0s a terapia de exercicios € comparavel a outros estudos
em pacientes com LES. Em estudo de Robb-Nicholson et al. (87), observou-se uma
melhoria significativa na fadiga ap6s oito semanas de exercicios, enquanto Daltroy et
al., (88), mostraram beneficios significativos em pacientes com artrite reumatoide e
LES. Ambos os estudos ndo indicaram aumento na atividade da doenca apOs o
exercicio.

A fraqueza muscular emerge como um fator determinante significativo da
funcdo fisica em mulheres com LES (89), evidenciando uma conexdo crucial entre
inflamacdo sistémica e a forca muscular nessa populacdo (89). Um ensaio clinico
randomizado de 12 semanas, envolvendo pacientes com LES, com sessdo de
treinamento intervalado de 35 a 40 minutos de exercicios resistidos, incluindo sete
exercicios para 0s principais grupos musculares, e 30 minutos de treinamento aerdbico
em esteira, avaliou os efeitos de um programa de exercicios supervisionados (89). Os
participantes foram divididos em dois grupos: treinado e ndo treinado. O programa
resultou em melhorias significativas na reserva cronotrépica e na recuperacdo da
frequéncia cardiaca no grupo treinado, em compara¢do com 0 grupo ndo treinado. A
resposta da frequéncia cardiaca no grupo treinado se aproximou da do grupo controle

saudavel. O programa de exercicios de trés meses foi considerado seguro e eficaz em
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reduzir a incompeténcia cronotropica e a frequéncia cardiaca atrasada em pacientes

fisicamente inativos com LES (75).
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2.5 Conceitos de Viabilidade e Aceitabilidade

Como destacado nesta revisdo, pacientes com LES, especialmente aqueles em
estado grave que requerem altas doses de GCs, enfrentam numerosos desafios para sua
salde fisica e bem-estar. A atividade fisica surge como uma opcdo terapéutica com
grande potencial para aliviar varios sintomas, mas as evidéncias atuais indicam que essa
populagdo geralmente € inativa fisicamente. A inatividade nessa populacdo pode ser
atribuida a barreiras fisiopatoldgicas da propria doenca como dor, fadiga e capacidade
funcional reduzida, assim como barreiras pessoais como falta de motivacao, tempo,
recursos financeiros e acessibilidade. Este estudo representa uma iniciativa pioneira na
investigacao do exercicio fisico como terapia complementar para mitigar os efeitos dos
glicocorticoides em pacientes com LES em fase ativa, uma &rea carente de estudos
semelhantes. Pacientes nesta fase enfrentam um agravamento agressivo da doenca,
desencadeando inimeras comorbidades e dificuldades, além dos efeitos adversos da
PTGC, aspectos pessoais, emocionais e socioecondmicos. Todos esses fatores
combinados funcionam como limitagdes significativas e representam obstaculos reais
para a pratica de exercicios fisicos. Para investigar e compreender essas barreiras, que
constituem lacunas na literatura, este estudo foi estruturado em métricas de viabilidade e
aceitabilidade, as quais seréo abordadas detalhadamente a seguir.

A viabilidade refere-se a acessibilidade ou capacidade de realizar uma acdo
adequada (32,33). Um estudo de viabilidade avalia a aplicabilidade de uma estratégia ou
método proposto, auxiliando na tomada de decisBes sobre a conducédo do projeto (90).
Esses estudos proporcionam uma andlise potencial do projeto pretendido, ajudando na
investigacdo abrangente para solucionar um problema especifico (90). O termo "estudo
de viabilidade" é utilizado de forma abrangente para englobar qualquer pesquisa que
auxilie na organizacdo de investigaces em larga escala que levem a intervencdes (90).
Esses estudos determinam se uma intervencdo é apropriada, permitindo ajustes para
tornar conceitos e resultados significativos e sustentaveis, identificando necessidades de
modificagdo nos metodos ou protocolos (90). Um estudo de viabilidade abrange todos
0s aspectos da pesquisa, visando analisar se o estudo pode ser realizado. Por outro lado,
0s estudos pilotos s&o uma versdao em menor escala do estudo principal, utilizada para
avaliar se todas as partes do estudo principal podem funcionar em conjunto (32).

Um estudo de viabilidade analisa a possibilidade de realizar a pesquisa,

enquanto os estudos pilotos séo versdes menores do estudo principal usadas para avaliar
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a integracdo das partes do estudo (32). A literatura tem opiniBes divergentes sobre esses
estudos, com alguns autores considerando-0s iguais, outros afirmando que se
sobrepdem e outros vendo-os como completamente distintos. Essa confusdo ocorre
frequentemente devido ao uso intercambiavel dos termos “piloto™ e "viabilidade” em
muitos estudos (91). Compreender a diferenca entre esses termos € crucial pois a
combinacdo deles pode causar equivocos na interpretacdo dos resultados. Se os
objetivos ndo forem claros, os pesquisadores podem interpretar erroneamente 0s
resultados, comprometendo a validade da intervencdo. Estudos pilotos sdo amplamente
reconhecidos na pesquisa em salde e reabilitagdo por sua importancia antes de ensaios
clinicos randomizados, proporcionando uma avaliagdo prévia da eficacia da
intervencdo, contribuindo para estudos maiores (35).

Os estudos de viabilidade sdo interativos, formativos e podem ser adaptativos
(36), avaliando o processo da intervencao (35). Destaca-se que 0 método de conducao
desses estudos é flexivel, enquanto os estudos pilotos podem ser mais inflexiveis em
aspectos metodoldgicos (36). Dada a limitacdo de recursos, nem todas as intervengoes
podem ser testadas quanto a eficacia (38). Diretrizes sdo essenciais para avaliar e
priorizar essas intervencgdes, aumentando a probabilidade de eficacia (38). Contudo, a
literatura e a préatica atual carecem de regulamentos para o desenho e avaliacdo de
estudos de viabilidade, especialmente nas é&reas da medicina comportamental
fundamentadas em evidéncias e praticas de salide mais avancadas (38). O estudo de
viabilidade abrange a avaliacdo completa do processo de intervencdo, envolvendo:

(A) Capacidade de recrutamento: a questdo é "Quais sdo o0s participantes
adequados e como podemos recruta-los?" Devemos relatar as caracteristicas da amostra,
definindo critérios de elegibilidade e taxa de recrutamento (35). Estratégias, como
folhetos e videos sdo cruciais para 0 primeiro contato com voluntarias. Neste estudo,
contatamos pacientes por triagem médica, destacando a importancia de divulgar a
pesquisa e criar rede de apoio. Colaboracdo com médicos resultou em indicacdes de
pacientes potenciais. A comunicacdo envolve explicacdo do estudo, intervencao,
objetivos e exames preliminares com linguagem simples. Asseguramos compreensao
para evitar erros e desénimo, especialmente em estudos randomizados. A padronizagao
do contato e videos curtos reforcando informacdes sdo recursos essenciais. O termo de
consentimento informado permite escolha livre. Estratégias sdo cruciais devido aos
desafios na obtencdo de participantes em pesquisas clinicas, devido as proprias doencas

e complicagdes.
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(B) Aceitabilidade e satisfacdo: a principal pergunta a ser respondida é se "Os
procedimentos e intervengdes do estudo sdo adequados e aceitiveis para 0S
participantes?" Nesta etapa, avaliamos taxa de retencdo, adesdo, engajamento, tempo,
aceitabilidade, satisfacdo, seguranca e compreensdo dos procedimentos da intervencgéo
(35). Ferramentas comuns para examinar aceitabilidade e adequacao incluem feedback
qualitativo, obtido por meio de entrevistas. Entrevistas semiestruturadas antes, durante e
apos a intervencdo serdo realizadas nesta pesquisa, permitindo didlogo constante e
expressao de opinides pelos participantes. Essa abordagem é mais abrangente do que
uma unica entrevista pos-intervencao, possibilitando ajustes oportunos (35). A constante
avaliacdo da aceitabilidade e adequacédo da intervencédo e procedimentos de viabilidade
permite adaptacOes para atender as necessidades dos participantes. Identificar barreiras
e motivadores € crucial para entender o desempenho nas aulas de treinamento fisico. As
entrevistas também permitem autoavaliacdo, especialmente em relacdo a gestdo da
condicdo de salde, crencas sobre exercicio e qualidade de vida, e fatores motivadores e
limitantes.

(C) Exigéncia de recursos: a questdo fundamental é "A equipe de pesquisa possui
0S recursos e a capacidade necessarios para conduzir o estudo e a intervencdo?". 1sso
envolve avaliar a disponibilidade de recursos, como pessoal, tempo e requisitos
financeiros. E crucial garantir que a equipe designada tenha funcbes claramente
definidas, uma vez que a pesquisa depende disso. A quantidade adequada de
pesquisadores deve ser planejada, considerando possiveis desafios relacionados a falta
de experiéncia com 0s recursos e a gestdo da intervencdo (35). Os treinamentos em
equipe sdo Uteis para aprimorar a compreensao de cada etapa do estudo. A comunicacao
eficaz entre a equipe, por meio de reunides e acompanhamento constante via planilhas,
¢ essencial para obter 0s recursos necessarios para conduzir a pesquisa. O tempo deve
ser cuidadosamente planejado e distribuido entre reunides, treinamentos, triagem,
coletas, aulas e demais obrigagdes.

(D) Eficacia da intervencdo: a questdo-chave é "A intervencdo tem potencial para
ser bem-sucedida com a populagdo-alvo?" Esta fase final do estudo integra dados
qualitativos e quantitativos para determinar a eficécia e viabilidade da intervencao (35).
No contexto deste trabalho, buscamos avaliar a eficacia do treinamento fisico no
aerobio, forca, capacidade funcional e salde musculoesquelética dos participantes.

Esses resultados serdo obtidos como parte de um estudo maior, que investigara a
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influéncia desse programa de treinamento na aptiddo fisica, composicdo corporal e

salde musculoesquelética no mesmo grupo de participantes (35).
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3. METODOS

3.1 Delineamento experimental

Este estudo compreenderd um desenho de intervengdo randomizado, controlado,
em grupos paralelos, e faz parte do projeto ENRG (Exercise and Nutrition
Recommendations for Individuals Who Use Glucocorticoids). Mulheres pré-
menopausicas com idade entre 18 e 45 anos com LES que tiveram prescri¢do de PTGC
foram convidadas a participar. A prescrigdo com PTGC, descrita abaixo, foi selecionada
como ponto de partida para a intervengdo porque:

A) A terapia com GCs é altamente variavel, enquanto a pulsoterapia segue um protocolo
relativamente padréo, fornecendo assim uma linha de base clara para iniciar o estudo; e
B) A pulsoterapia geralmente é prescrita na tentativa de trazer um surto de LES para
remissdo e envolve doses muito altas administradas dentro de trés a cinco dias, seguidas
por prescri¢do continua de doses moderadas a altas de GCs.

Os efeitos adversos da terapia com GCs séo dose-dependentes, tornando esses
pacientes particularmente vulneraveis, representando assim um momento oportuno para
intervencdo. Apds a conclusdo dos testes de linha de base, participantes elegiveis e que
consentirem serdo randomicamente designados para o Grupo Controle (CON) ou Grupo
de Intervencdo (EX), que passardo por cuidados usuais juntamente com o programa de
treinamento fisico. O processo de randomizacao foi alcancado utilizando uma alocacao
de 1:1, em blocos de dois ou quatro, com uma sequéncia aleatdria gerada usando

software Sealed Envelope, disponivel gratuitamente online (www.sealedenvelope.com).

Para garantir adequada ocultacdo do processo de randomizagéo, a sequéncia foi gerada
por um individuo ndo envolvido no estudo, que colocou o resultado da randomizagdo
para cada numero de participante em envelopes opacos e lacrados, que serdo abertos
assim que o participante concluir os testes de linha de base. O grupo de intervencdo
(EX) participou de um programa de treinamento fisico de seis meses, juntamente com
0s cuidados usuais, descritos abaixo. Os testes de linha de base comecaram
aproximadamente trés semanas apos a realizacdo da pulsoterapia, com o tempo preciso
determinado de acordo com a disponibilidade do paciente e seu estado de recuperagéo.
A viabilidade e a aceitabilidade da intervencdo foram avaliadas usando uma
avaliacdo estruturada com base em quatro métricas, como descritas abaixo, na figura 1:
1) (A) Capacidade de Recrutamento (34, 35, 36, 37, 38);
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2) (B) Aceitabilidade e Satisfacao (34, 35, 36, 37, 38);
3) (C) Exigéncia de recursos (34,35,36);
4) (D) Eficécia da intervengdo (34,35).

3 meses 3 meses
Visita 2 Visita 3
L (MID) (POST)
Prescrigao
(~ 1 semana) 1 a3 semanas l l
| | | CON Tratamento usual
Recrutamento Pulsoterapia Visita1 Randomizagao
(ambulatério) P (PRE)  (CON ou EX)
Visita 2 Visita 3
Q% @ Testes Fisicos (MID) (POST)
Questiondrios
® SF-36 e SLEQOL l Tratamento usual + l
V Entrevista Treinamento fisico a distancia
M semistruturada EX
inicial |
grupo EX e CON. | ..
Testes Fisicos Testes Fisicos
° ° Questionarios Questionarios SF-36
, % |J SF-36 e SLEQOL e SLEQOL
Entrevista Entrevista
semistruturada semistruturada final
intermédiaria grupo EX e CON.

grupo EX .

ey HE

Figura 1: Delineamento experimental do estudo

3.2 Populacéo

Os participantes foram recrutados do Departamento de Reumatologia do
Hospital Clinico da Universidade de Sao Paulo, Brasil. Mulheres pré-menopausicas
com idade entre 18 e 45 anos que sdo diagnosticadas com LES de acordo com o0s
critérios da Colaboracéo Internacional de Clinicas Colaboradoras do Ldpus Sistémico
(SLICC) (92) e prescritas terapias de PTGC foram informadas sobre o estudo e
convidadas a participar.

Os critérios de excluséo incluem:

1) Qualquer comprometimento da saude fisica, mental, neurolégica ou

musculoesquelética que contraindique o treinamento fisico;
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2) Uso de medicamentos que alterem o metabolismo 0sseo, por exemplo,
bisfosfonatos, teriparatida e denosumabe;

3) Atualmente ou recentemente (nos Ultimos seis meses), realizando um programa
de treinamento fisico estruturado, definido como pelo menos 2 sessdes
planejadas por semana de treinamento fisico;

4) Alto risco de fratura (definido como score Z de massa 6ssea do quadril ou da
coluna vertebral < -3 ou historico de fraturas por fragilidade);

5) Apresentar baixos niveis de hemoglobina (ou seja, Hb < 8 g/dL); ou

6) Estar sob dialise no momento do recrutamento.

Para auxiliar no recrutamento, um folheto informativo resumindo o desenho
geral do estudo e seus objetivos foram fornecidos aos pacientes durante as consultas.
Além disso, um breve video animado foi enviado aos participantes interessados,
explicando o desenho geral e os objetivos do estudo. A elegibilidade para participar foi
determinada inicialmente por meio da avaliacdo dos registros dos pacientes e do
preenchimento da versdo em Portugués Brasileiro do Questionario de Prontiddo para
Atividade Fisica (PARQ) (93). Dada a natureza complexa do perfil clinico desses
pacientes, o recrutamento foi realizado em conjunto com o médico assistente, que
forneceu autorizacdo médica para os participantes elegiveis participarem. Todos 0s
participantes tiveram a oportunidade de fazer perguntas antes de fornecerem o
consentimento informado por escrito. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
local (CAAE 33938920.0.0000.0068).

3.3 Protocolo de tratamento usual e com pulsoterapia

As prescricdes individuais de GCs e quaisquer outros medicamentos serdo
determinados pela equipe médica de cada participante e ndo foram alteradas para este
estudo, mas foram relatadas e consideradas ao interpretar os resultados. O esquema de
tratamento padréo de pulsoterapia comumente utilizado no hospital onde este estudo foi
baseado é o seguinte:

e Pulsoterapia com metilprednisolona, de 250mg a 1000mg 1.V. por dia, por um a

cinco dias, seguida por prescri¢do continua de prednisona oral, de acordo com a

necessidade clinica;
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e Prescricdo de imunossupressores sistémicos, que provavelmente incluira
ciclofosfamida 1.V. (protocolo NIH ou EuroLES), azatioprina ou micofenolato
de mofetila;

e Prescricdo de vitamina D (Colecalciferol, pelo menos 7000Ul/semana); e

e Os participantes também foram recomendados a garantir uma ingestdo adequada

de calcio (1000 mg de célcio por dia).

3.4 Programa de Treinamento Fisico

O programa de exercicios consistiu em uma intervencdo domiciliar
supervisionada, progressiva, multimodal, com duracdo de 24 semanas, com supervisao e
monitoramento virtual. Ele se concentrou principalmente em movimentos de resisténcia
corporal que utilizam grandes grupos musculares e sdo transferiveis para atividades da
vida diaria, como agachamentos e movimentos de empurrar e puxar. Dado que esta
populacdo esta em alto risco de perda 0ssea, e de acordo com as recomendagfes atuais
sobre o uso do exercicio para gerar uma resposta osteogénica (35, 36), 0s exercicios
progrediram para incorporar movimentos multidirecionais e de sustentacdo de peso,
evitando movimentos que envolvam rotacdo da coluna vertebral. O programa
compreendeu duas sessdes estruturadas de 40 a 45 minutos por semana (48 sessdes no
total) e sera entregue na forma de seis blocos de quatro semanas (ver Tabela 1 para uma
descricdo da progressdo do programa de exercicios) e a descri¢do dos exercicios de cada
blocos no Apéndice F. Mais detalhes sobre o contetido principal e objetivos de cada um
desses blocos, juntamente com visualizacGes de todos os exercicios, estdo disponiveis
no seguinte aplicativo R Shiny (https://esteves-gp.shinyapps.io/protocol_exercise_app/).
Um programa domiciliar foi escolhido com base em consideracdes de seguranga e
logistica. Antecipa-se que a adesdo a intervencdo serd desafiadora pelos seguintes
motivos:

A) Nossa populacdo-alvo tem muitas preocupagdes com a saude, e a pulsoterapia
pode levar a fadiga e desconforto, o que pode dificultar para os participantes
viajar até a academia do hospital para treinamento presencial;

B) O LES afeta principalmente mulheres jovens e muitos de nossa populagdo-alvo
tém empregos em tempo integral e responsabilidades de cuidado, tornando

dificil viajar para a instalagdo de treinamento no local;
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C) Nossa populacdo vem de todas as regides da grande cidade onde este estudo esta

baseado (Sao Paulo) e, em alguns casos, de outras cidades e estados. Viajar é

dificil devido a problemas relacionados a falta de op¢des de transporte publico e

congestionamento do trafego; e

D) Este estudo foi originalmente planejado para comecar em 2020, mas foi
interrompido devido a pandemia de COVID-19. O recrutamento comegou assim

que os critérios hospitalares e de salde publica permitiram, no entanto, dada o

perfil de alto risco de nossa populacdo-alvo, o treinamento no local foi

considerado problematico.

Considerando todos esses fatores, consideramos uma intervencdo domiciliar
como o0 meio mais seguro e eficaz de alcancar nossa populacdo-alvo. Se nossa
intervencdo for benéfica para esses pacientes, essa modalidade de entrega tem ampla
aplicacdo, pois pode ser estendida a pacientes em todo o pais, independentemente do
acesso a academias e instalagdes de treinamento.

Uma possivel limitacdo das intervencfes domiciliares é que a falta de supervisdo
direta pode levar a uma intensidade reduzida ou a uma técnica inadequada, ambas as
quais podem reduzir a eficicia da intervencdo (37). Além disso, a falta de acesso a
equipamentos de academia limita os exercicios que podem ser realizados e dificulta o
monitoramento da atividade. Para combater esses desafios, todas as sessOes foram
supervisionadas virtualmente por um personal trainer por videochamada, que forneceu
retorno e correcdo em tempo real. Os participantes também receberam um folheto com
descricdes detalhadas do bloco inicial do programa de exercicios (Apéndice F), e videos
de todos os blocos subsequentes foram fornecidos, os quais incluiram demonstracdes,
pontos de ensino e adaptacdes ou progressdes de cada exercicio. Os treinadores
mantiveram registros detalhados de cada sessdo realizada, juntamente com a avaliacao
subjetiva de esforco percebido pelos participantes durante essa sessdo. Os motivos para
sessOes perdidas foram registrados, assim como quaisquer efeitos adversos que
ocorreram devido ao programa de treinamento, como fadiga geral, dor muscular ou
quaisquer lesées. No caso de uma sessdo perdida, foi solicitado ao participante que
tentasse incorporar uma sessé@o adicional na semana seguinte.

A inatividade fisica e periodos prolongados de sedentarismo séo frequentemente
relatados por individuos com LES (15, 16) e, para tentar superar isso, 0s participantes
foram incentivados a reduzir o tempo sedentario e a incorporar atividade fisica ndo

estruturada em suas rotinas, com recomendagdes fornecidas pelos instrutores com base
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nas necessidades e preferéncias de cada individuo. O tipo especifico de atividade fisica
foi escolhido dependendo da preferéncia pessoal e situacdo de cada participante, como
aumentar o transporte ativo, descer em uma estagdo de trem ou ponto de onibus mais
cedo, usar as escadas em vez do elevador, andar de bicicleta quando disponivel ou
qualquer atividade que interrompa o comportamento sedentario. Os participantes foram

solicitados a registrar essas atividades e os instrutores mantiveram os registros.

Tabela 1. Estrutura do programa de exercicio e objetivos principais de cada bloco.

Blocos Objetivos principais

Bloco 1 (semanas 1 a 4) Aprendizado de movimentos bésicos;
Melhora da coordenacdo motora;
Aumento de forca muscular bésica.

Bloco 2 (semanas 5 a 8) Aumento do volume de treinamento (numero de
séries/repeticoes);
Inclusdo de exercicios de baixo impacto (exemplo:
marchas estacionarias).

Bloco 3 (semanas 9 a12)  Progressdo na complexidade dos exercicios;
Aumento da capacidade cardiorrespiratoria;
Manter exercicios de baixo impacto.

Bloco 4 (semanas 13 a 16) Aumentar forca muscular;
Aumentar a intensidade dos exercicios de impacto
(exemplo: pequenos saltos).

Bloco 5 (semanas 17 a 20) Aumentar o volume de treinamento;
Manter exercicios de impacto mais elevado.

Bloco 6 (semanas 21 a 24) Incluir variacbes de treino intervalado de alta
intensidade.

3.5 Meétricas de viabilidade e método de avaliacao

3.5.1 Capacidade de recrutamento (A)

As taxas de recrutamento foram relatadas como o numero de pessoas

interessadas, rastreadas, elegivel, ndo elegivel e ndo rastreadas. Os motivos da
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inelegibilidade ou razdes por ndo participar foram adequadamente registrados (17, 19,
20, 21).

3.5.2 Aceitabilidade e satisfacéo (B)

Motivacdes e barreiras ao exercicio foram avaliadas antes da intervencédo (fase
PRE) com todos os participantes (CON e EX). Foram realizadas entrevistas
semiestruturadas antes do comeco de intervengdo, com o objetivo de entender melhor
suas barreiras e motivagdes para o exercicio, juntamente com suas crencas sobre como o
exercicio pode impactar a saude, bem-estar e capacidade de gerenciar sua condi¢do. O

protocolo das entrevistas esta descrita em mais detalhe abaixo em secgdo 3.6.1.
3.5.3 Adeséao, engajamento e retencao

A adesdo ao programa de exercicios sera avaliada calculando o percentual de
sessOes assistidas em relacdo ao numero total de sessbes oferecidas (17, 18, 19). Os
motivos da desisténcia serdo obtidos por meio de entrevistas de saida com o0s
participantes que optarem por interromper sua participacdo. Quaisquer reclamacgdes ou
preocupacOes sobre o programa serdo registradas quando os participantes comunicarem
a equipe de pesquisa. O engajamento sera avaliado através de registros de presenca,
auséncia e intensidade do trabalho realizado, além da progressao individual monitorada
durante todo o processo. A taxa de retencdo serd determinada pelo numero de
participantes que concluiram o pés-teste em relacdo ao niumero que concluiu o teste de

linha de base.
3.5.4 Aceitabilidade e satisfacao

A aceitabilidade e o prazer da intervencdo foram avaliados pela andlise
qualitativa dos participantes nas entrevistas semiestruturadas do MID e POST 34, 35,
36, 37, 38. As entrevistas discutiram a resposta dos participantes do grupo EX a
intervencdo, suas crencas sobre como a intervencdo afeta sua saude, bem-estar e
gerenciamento de condigOes, bem como a participagdo no programa pode ter
influenciado suas crencas e opinides iniciais sobre o exercicio. No final o grupo controle
realizou uma entrevista simples para que fosse compreendida como foi a atividade da
doenga nos seis meses anteriores, se 0 tratamento medicamentoso foi mantido ou

alterado, assim como se foi realizado alguma PTGC e se a paciente mudou seu estilo de
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vida como, por exemplo, comegou a praticar exercicios fisicos ou alguma alteragdo nos

habitos alimentares.
3.5.5 Exigéncia de recursos (C)

As necessidades da equipe de pesquisa serdo relatadas como o numero e as
responsabilidades do pessoal da equipe de pesquisa Exigéncia de recursos (34,35,36); .
Os requisitos monetarios serdo calculados para os custos de intervencdo engquanto 0s

requisitos de tempo serdo calculados como o tempo total para realizar a intervencao.
3.5.6 Eficécia da intervencao ou viabilidade cientifica (D)

O desempenho fisico e saude musculoesquelética foram avaliados atraves dos
seguintes testes:
1) Teste ergoespirométrico;
2) Teste de uma repeticdo maxima (1-RM);
3) Teste “Sentar e levantar”;
4) Teste “Levantar ¢ ir”; e
5) Teste de preensdo palmar manual com hand grip.
Esses resultados foram coletados e fazem parte do desfecho especifico de outro
estudo como esse que que esta incluido no projeto maior, e que investigara a influéncia
deste programa de treinamento na aptiddo fisica, composicdo corporal e saude

musculosquelético no mesmo grupo de participantes (34,35).
3.5.7 Bem-estar geral e qualidade de vida

O bem-estar e a qualidade de vida serdo avaliados por meio de dois
questionarios: Systemic Lupus Erythematosus Quality of Life (SLE-QoL) e o SF-36
(Short-Form Health Survey).

O SLE-QolL foi adaptado e validado por Freire et al. (94) e é composto por 40
itens divididos em seis dominios: fungdo fisica, atividades ocupacionais, sintomas,
tratamento, humor e autoimagem. O score varia de 40 a 280, com cada questdo com
escores entre 1 e 7. Quanto maior o score total, menor a percep¢do dos participantes
sobre sua qualidade de vida.

O SF-36 é uma ferramenta validada e foi previamente adaptado para entrega em

portugués (95). E composto por 36 itens que avaliam oito dominios: capacidade

46



funcional, aspectos fisicos, dor, salde geral, vitalidade, aspectos sociais, salde
emocional e mental. O escore maximo é de 100, com escores mais elevados
representando que os participantes tém maior percepgdo de sua qualidade de vida. Os
questionarios foram aplicados em ambos os grupos CON e EX, nos periodos PRE, MID

e POST, utilizando o Google Forms e 0s questionarios na versdo impressa em papel.

47



3.6 Protocolos

3.6.1 Entrevistas semiestruturadas

Durante a fase inicial de recolha de dados, todos os participantes (CON e EX)
foram convidados a participar de uma entrevista breve, semiestruturada (Apéndice B) na
qual foram convidados a descrever as suas barreiras e motivacdes para o exercicio da
participacdo, juntamente com suas crengas sobre como o0 exercicio pode afetar sua
salde, bem-estar e capacidade de gerenciar sua condi¢do. Em cada ponto de coleta de
dados (MID e POST), os participantes do grupo EX foram convidados a participar de
entrevistas de acompanhamento, durante (Apéndice C) e ap0s a intervencdo (Apéndice
D), cujo objetivo sera avaliar sua percepc¢ao da intervencdo do exercicio e o impacto que
ela teve em sua saude, bem-estar e gestdo de condigdes, bem como a forma como a
participacdo no programa pode ter influenciado suas crengas e opinides iniciais sobre o
exercicio. O grupo CON também realizou uma breve entrevista final, para
identificarmos quaisquer mudancas nos habitos ou nas medicacdes (Apéndice D). As
entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas para analise qualitativa. As
entrevistas foram aplicadas presencialmente nas coletas ou online por meio de
videochamada pelo Google Meet, de acordo com a disponibilidade das participantes.
Um guia para a entrevista semiestruturada esta disponivel no Apéndice A. As
participantes que, por algum motivo, desistiram de participar do programa também
realizaram um breve questionario de saida, que esta disponivel no Apéndice E. Para a

elaboracdo das entrevistas segui as etapas de um checklist descrito na Tabela 2.

Tabela 2. Etapas para projetar e realizar entrevistas semiestruturadas

Tarefa
Determinando o objetivo e o escopo do estudo

Identificando os participantes

Pensando em questdes éticas
Planejamento de aspectos logisticos
Desenvolvimento do roteiro de entrevista
Estabelecendo confianca e relacionamento
Conduzindo a entrevista

Memodria e reflexdo

Analisando os dados

o
QD
n
n
o
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10 Demonstrando a confiabilidade da pesquisa
11 Apresentar as descobertas em um artigo ou relatorio

Fonte: Tabela traduzida de De Jonckheere M & Vaughn LM (2019) (96).
3.7 Andlise Qualitativa

Os dados qualitativos foram analisados usando uma abordagem tematica. As
entrevistas foram primeiro transcritas e uma leitura flutuante foi conduzida para
familiarizagdo com o material e identificagdo de temas-chave. Os temas foram
subsequentemente identificados e organizados usando uma abordagem de “cortar e
classificar”, com frases usadas como unidade de analise. A andlise foi conduzida em
duas fases. Inicialmente, todas as respostas foram categorizadas dentro dos temas
amplos de "barreiras” e "motivacdes"”. Todas as respostas foram entdo categorizadas
dentro de um dos quatro subtemas, a saber: salde, pessoal, social, fisico e outros
fatores.

A) Fatores relacionados a saude incluiram aspectos especificos da condi¢édo clinica
ou saude fisica geral.

B) Fatores pessoais foram definidos como qualquer resposta relacionada as
emoc0es, sentimentos ou preferéncias pessoais dos individuos.

C) Fatores sociais incluiram aqueles relacionados ao ambiente social dos
individuos, incluindo influéncias ou responsabilidades relacionadas a amigos,
familiares ou trabalho.

D) Aspectos do ambiente fisico dos individuos também foram incluidos dentro
deste tema, incluindo acesso a instalacbes para participacdo em atividades
fisicas.

E) O tema "outros™ abrangeu qualquer resposta que ndo se encaixasse nas outras
quatro categorias.

A analise qualitativa foi realizada em duplicata, onde os pesquisadores
inicialmente discutiram e concordaram com a definicdo de temas-chaves. Em seguida,
analisaram os dados de forma independente, antes de se reunir para comparar as
analises, resolver quaisquer discordancias e concordar com os achados de interesse por
meio de discussdo. Para as entrevistas intermediarias e finais foi realizado um resumo

das respostas das participantes, juntamente com algumas citagdes relevantes.
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4 RESULTADOS

Este estudo esta englobado num estudo maior denominado Exercise and Nutrition
Recommendations for Individuals Taking Glucocorticoids (ENRG), que continua em
andamento. Os resultados apresentados aqui foram baseados nos 23 participantes que
completaram todos os testes de baseline, incluindo os 10 participantes do grupo CON e
5 do grupo EX que completaram a intervencdo inteira. O estudo completo ainda esta
recrutando participantes e as interpretacoes finais serdo feitas apenas ap6s a concluséo do estudo

completo. A seguir, apresentam-se as analises das métricas enumeradas no item 3.5 acima.

4.1 Capacidade de Recrutamento (A)

Nos resultados da métrica Capacidade de Recrutamento (A), foram triadas 182
pacientes, sendo que 154 foram excluidas, sendo esses 0os motivos de exclusdo por
critérios de inelegibilidade ou indisponibilidade:

- 47 tinham mais de 45 anos;

- 31 eram incapazes de realizar exercicio fisico;

- 19 faziam uso de bisfosfonatos;

- 7 ja realizavam treinamento fisico estruturado;

- 27 pacientes se recusaram a participar; e

- 9 ndo responderam ao contato ou estavam com o contato indisponivel.

Desta forma, 28 pacientes participaram do teste linha de base (ou baseline) deste
estudo, e com cinco participantes excluidas: 3 por falta de tempo, 1 problema pessoal e
1 pela atividade da doenca, apenas 23 foram randomizadas.

Com a randomizacéo, 11 foram alocadas no grupo controle (CON) e nove no
grupo de exercicio (EX). Durante a execucao do estudo, ainda aconteceram ainda cinco
desisténcias, sendo uma no grupo CON e quatro no grupo EX. Sendo assim, concluiram
a intervencdo 10 participantes do grupo CON e cinco do grupo EX. H& ainda trés
participantes que estdo com sua participacdo em andamento no estudo e ndo figuram nas
analises deste trabalho. Na figura 2 abaixo, € apresentado o fluxograma de recrutamento

em mais detalhes.
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[ Inclusdo no ]
estudo

Pacientes triadas (n = 182)

Testes de baseline

Excluidas (n = 154)

=45 anos (n= 47);

Incapaz de realizar exercicios
fisicos (n=31);

Recusou participacio (n=27);
Uso de bafosfonatos (n = 19);
Nio respondeu contato / contato
indisponivel (n=9);

Ja realiza treinamento estruturado
n=7)

Elevado risco de fratura ou fratura
prévia (n = 5);

<18 anos (n = 4);

Alta probabilidade de realizar
nova pulsoterapia (n = 2);
Participa em outro estudo (n= 2.
Menopausada (n=1).

Sintomas de IC durante
ergoespiromeina (n=1)
Menopausa precoce (n=17;
Dhstiancia do laboraténo (n=1);
Desistiu de participar (n = 1).
Manifestacdo neurolégica do LES

Grupo Controle (n=11)

Perderam seguimento (n= 1)
* Falta de tempo (n= 1).

Perderam seguimento (n = 4)
Falta de tempo (n=2);
Atividade da doencga (n=1);
Problemas pessoais {n = 1).

{n=28)
Excluidas (n = 5)
Randomizadas ’ (n=1)
n=23) :
L [ Alocagdo ] ]
I [ Grupo Exercicio (n= 12)
¥ [ Seguimento (MID) ] 3
Ainda participando

da intervencdo:

w»

Controle: n=0.
Exercicio: n=3.

[ Seguimento (POST)

L

)

Perderam seguumento (n = 0) I

I Perderam seguimento (n = 0)

[ S

Analisadas (n=10)

L

]

Analisadas (n = 5)

Figura 2. Fluxograma do recrutamento
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Sendo assim, ap0s a randomizacdo, 23 mulheres participaram do estudo e

completaram as entrevistas semiestruturadas, cujas caracteristicas estdo na Tabela 3.

Tabela 3. Caracteristicas gerais da amostra de estudo

Variaveis Mediana (IQR)
Idade 34 (26, 40)
Caracteristicas Peso corporal(kg) 62 (57,73)
corporais Altura (cm) 161 (159, 164)
IMC (kg-m?) 23.6 (21.9,27.7)
SLEDAI-2K 8 (4,12)
Dados Clinicos Dose pulsoterapia (mg) 1500 (1000, 1688)
Dose prednisona (mg) 20 (11, 30)
Caracteristicas pessoais Total %
Preta 10 45
Etnia Branca 11 50
Asiética 15
Né&o 13 57
Trabalha sim 10 43
Baixo 12 55
IPAQ Moderado 6 27
Alto 4 18
Hcq 20 87
Prednisona 23 100
Losartana 7 30
Enalapril 10 43
Anlodipino 2 9
Fluoxetina 5 22
Vitamina D 23 100
Omeprazol 12 52
MMF 10 43
Tacrolimus 2 9
. Estatina 3 13
Medicamentos Hidroclorotiazida 3 13
Metotrexato 1l 4
Sertralina 1 4
AAS 1 4
Levotiroxina 4 17
Domperidona 15
Furosemida 2 9
Rituximabe 3 13
Belimumabe 2 13
Amitriptilina 2 9
Azatiprina 4 17
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Abatacept 14
Ciclosporina 14
Sinvastatina 14

Depresséao 4 17

Ansiedade 3 13
Hipertensao 6 26

) Epilepsia 14
Comorbidades Obesidade 29
Hipotireoidismo 4 17

DRGE 41

Celiaca 14

As participantes eram jovens (31 anos; IQR: 23.5, -38.5), tinham um nivel alto de
atividade da doenca (SLEDAI 8; IQR: 6 - 10), apresentavam uma ampla gama de
comorbidades, hipertensdo (n = 6) incluindo depresséo (n = 4); hipotireoidismo (n = 4) e
ansiedade (n = 3) e relataram o uso de uma ampla variedade de medicamentos prescritos,
sendo os mais comuns: prednisona (100%) e vitamina D (100%), seguidos por
hidroxicloroguina (87%), omeprazol (52%), micofenolato de mofetil (43%), enalapril

(43%), e varios outros medicamentos que foram usados por menos de 20% da amostra.

4.2 Aceitabilidade e satisfacéo (B)

Foram analisadas 23 entrevistas do periodo PRE. Das 23 participantes, 78%
relataram ndo praticar nenhuma forma de exercicio, enquanto 22% relataram praticar
alguma forma de exercicio, incluindo caminhada, artes marciais ou pilates. Além disso,
35% dos participantes relataram ter frequentado a academia em algum momento da
vida, mas ndo estavam praticando nenhuma forma de exercicio no momento. Com
relacdo a orientacdo para atividade fisica, 35% relataram nunca ter recebido nenhuma
orientacdo, 30% receberam orientacdo de um profissional de atividade fisica na

academia, 22% de médicos, 9% de familiares e 4% na escola.
4.2.1 Motivadores autodeclaradas ao exercicio fisico

Os motivadores autodeclarados para exercicio estdo resumidos na Tabela 4. As
motivagdes mais frequentes para o exercicio foram categorizadas dentro do tema
“saude”, com toda a amostra citando pelo menos um exemplo dentro deste tema. As

respostas mais frequentemente citadas dentro desta categoria estavam relacionadas a
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comentarios gerais sobre o potencial do exercicio para melhorar sua saude geral e
qualidade de vida; para melhorar parametros fisicos como forga, resisténcia ou
mobilidade; para melhorar a mobilidade, ou para os beneficios do exercicio para a saude
mental. O potencial do exercicio para melhorar sua condicéo clinica ou para reduzir a
necessidade de medicacao tambem foi frequentemente citado.

Considerando as motivagbes pessoais para O exercicio, apenas quatro
participantes (17%) referiram ao prazer pessoal do exercicio em si. Todas as outras
respostas dentro desta categoria relacionadas aos beneficios pessoais que poderiam ser
obtidos com a participacdo aumentada no exercicio, como uma maior capacidade de ser
ativo dentro de sua casa e com sua familia, ou melhorar seu relacionamento consigo
mesmo e com seu proprio corpo. Aproximadamente metade da amostra afirmou que o
apoio profissional ou a orientacdo de um profissional de exercicios seria uma motivagédo
importante para eles.

Uma observacédo interessante da andlise dessas motivagdes foi a perspectiva a
partir da qual as participantes responderam. Na maioria dos casos, e em todas as
categorias (pessoal, saude e social), as participantes responderam em grande parte de
uma perspectiva hipotética e usando palavras como “se” e “seria” (por exemplo,
“Acredito que minha saude melhoraria se eu fizesse mais exercicios” ou “Eu me sentiria
melhor e teria mais energia se eu fizesse mais exercicios”). Era menos comum que as
respondentes respondessem de uma perspectiva pessoal, por exemplo, “Eu me sinto
melhor quando fago exercicios”.

Tabela 4. Motivadores do exercicio

Tema (N) Motivadores ao Exercicio Total %
Pessoal/Emocional  Melhorar a minha intimidade conjugal 1 4
(19) Estabelecer uma rotina 2 9

Alcancar objetivos profissionais 3 13
Eu gosto 4 17
Sentir-me bem comigo mesmo e com 0 meu
corpo 4 17
Sentir-me mais ativo nas tarefas domésticas e
com 0s membros da familia 5 22
Saude (62) Melhorar a imunidade 1 4
Melhorar a mobilidade 1 4
Longevidade 1 4
Reduzir a flacidez da pele 1 4
Driblar Mitigar os efeitos dos corticoides 1 4
Flexibilidade 1 4
Sair do sedentarismo 1 4




Melhorar o sono 1 4
Aumentar a ingestao de 4gua 1 4
Melhorar a dieta 2 9

Melhorar a retencéo de liquidos/inchaco causado

por medicacgéo 9
Respirar melhor 9
Ganhar resisténcia 9
Melhorar o humor 9
Bem-estar 13
Salde fisica

Perder peso/reduzir medidas

Ganhar forca

Saude psicoldgica

Ganhar peso/massa muscular e/ou gordura
O exercicio ajuda-me a tomar menos

ARADRNWWNNNDN
H
w

medicamentos/ndo ficar doente 5 22

Melhorar a dor 6 26

Melhorar a satde/qualidade de vida 14 61
Social (11) Orientacdo e incentivo de um Profissional de

Educacdo Fisica 11 48
Outros (0)

4.2.2 Barreiras autodeclaradas ao exercicio fisico

As barreiras autodeclaradas para exercicio estdo resumidas na Tabela 5. As
participantes relataram uma ampla gama de barreiras para a participacdo em exercicios,
que foram principalmente categorizadas no tema “satde” ou “pessoal”, juntamente com
barreiras sociais menos citadas, mas ainda prevalentes. Dentro do tema saude, a maioria
das barreiras citadas estava relacionada a condicdo dos individuos, incluindo fadiga,
estado de atividade do lupus, dores nas articulagdes e efeitos colaterais da terapia com
glicocorticoides, como inchago. Considerando as barreiras pessoais, as maiorias das
respostas dentro deste tema estavam relacionadas a falta de interesse ou tempo, ou a ndo
gostar de exercicio. O medo ou ansiedade em relacdo ao exercicio como uma barreira
para a participacao, também foi mencionado. A principal barreira social para o exercicio
foi a falta de apoio ¢ orientacdo profissional. Como uma participante disse: “Eu me sinto
um pouco desmotivada porque na academia eles te dao os exercicios e vocé tem que
descobrir por conta prépria. E isso me deixa desmotivada porque eu nunca sei como
usar aquelas maquinas”. Sete participantes citaram a falta de companhia como uma
barreira para a pratica de exercicio fisico. As respostas menos relatadas foram na
classificacdo externo/outros como a pandemia covid e condi¢es financeiras.

Tabela 5. Barreiras ao exercicio
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Tema (N) Barreiras ao Exercicio Total %
Pessoal/Emocional ~ Ansiedade 1 4
(32) Procrastinacéo 1 4

Optar por fazer outra coisa 2 9
Indisposicéo 4 17
Preguica 4 17
Medo de se machucar 4 17
Falta de tempo 8 35
Falta de interesse ou vontade 8 35
Saude (30) Fraqueza muscular 1 4
Depresséo 1 4
Imunossupresséao 1 4
Inchaco/retencdo devido a medicamentos 2 9
Falta de ar 2 9
Dores nas articulacdes 3 13
Complicagdes/Atividade do lUpus 6 26
Fadiga 14 61
Social (18) Uma babé para cuidar das criancas 1
Encorajamento e apoio da familia 2
Falta de supervisao/instrucdo de um profissional
de Educacdo Fisica 8 35
Falta de companhia 7 30
Externo/Outros (2) Pandemia Covid 1
Condicg6es Financeiras 2

4.2.3 Adesdo, Engajamento e Retencéo

Ocorreram quatro desisténcias no grupo EX, sendo que duas participantes
apresentaram complicagdes do LES que as impediram de continuar na intervengao,
outras duas participantes desistiram por falta de tempo. A adesdo ao programa de
treinamento do grupo exercicio (N=5), que concluiu a intervengdo, foi em média de
71% (DP + 16,5%), correspondendo a uma média de 34 das 48 aulas do programa. No
entanto, essa média foi mais elevada devido a paciente 8, que participou de 95,83% do
total de aulas, faltando em apenas trés aulas, com reposi¢ao de uma dessas aulas. Além
disso, ela foi a que menos apresentou problemas de satide e/ou complicagdes durante os
seis meses da intervengdo. Na tabela 6 estdo descritos os dados sobre a adesdo ao
programa de treinamento. Aconteceram algumas intercorréncias com as participantes
em relagdo ao seu tratamento e isso afetou engajamento nas aulas. A participante 1
realizou nova PTGC, ficou duas semanas internada. A participante 3 realizou nova

PTGC e biopsia renal. A paciente 4 passou por uma avaliacdo cirargica fenda palatina, e
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uma semana de internacdo. Para as trés participantes o protocolo adotado foi aguardar o

periodo médico estabelecido de recuperacdo. Passando esse periodo, elas prosseguiram

com as aulas e concluiram a intervencdo. A participante 5 realizou PTGC de

Ciclofosfamida e Rituximabe. A participante 9 realizou uma biopsia renal. Ambas as

participantes depois do periodo de recuperacdo voltaram as aulas, mas acabaram

desistindo em pouco tempo da intervencéo.

Tabela 6. Adesdo ao Programa de Treinamento

Paciente Aderéncia Aulas Cancelamentos Total de Estado atual
realizadas Aulas

1 64,6% 31 17 48 Concluido
2 12,5% 6 9 48 Drop-out
3 52% 25 23 48 Concluido
4 7% 37 17 48 Concluido
5 37,5% 18 4 48 Drop-out
6 64,6% 31 17 48 Concluido
7 4,16% 2 6 48 Drop-out
8 95,83% 46 3 48 Concluido
9 6,25% 3 3 48 Drop-out

Os motivos por cancelamentos estdo resumidos na Tabela 7, e ocorreram por

uma variedade de motivos, incluindo problemas de saude relacionados (LES) que foram

citados acima, além de efeitos colaterais dos GCs, internacfes e sintomas gripais, assim

como questdes sociais relacionadas a familia e ao trabalho, problemas de conexdo com a

internet e outras questbes ndo especificadas. Um total de 56 cancelamentos foram

atribuidos a problemas de salde, 27 a questfes sociais, 14 a problemas de conexdo e 2 a

outros motivos.

Tabela 7. Motivos dos Cancelamentos

Paciente Problemas Questdes Problemas Outros Total
de Saude Sociais CcOm conexao
1 16 0 1 0 17
2 1 7 1 0 9
3 16 6 1 0 23
4 11 0 6 0 17
5 1 3 0 0 4
6 8 3 5 1 17
7 2 4 0 0 6
8 1 1 0 1 3
9 0 3 0 0 3
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4.2 .4 Entrevistas MID

A entrevista MID foi realizada por cinco participantes do grupo EX, foi a
entrevista de breve de acompanhamento durante a intervengdo. Abaixo estid o resumo
das respostas das participantes da entrevista MID, junto com algumas citacOes
relevantes. As participantes do programa de exercicios fisicos expressaram um aumento
significativo na motivacdo para a pratica de atividades fisicas. Cinco delas relataram
uma mudanca positiva, destacando a importancia do acompanhamento adequado. Uma

participante comentou:

“’Eu tinha vontade de fazer exercicios antes, mas eu ndo tinha motivacéo, nao
tinha acompanhamento adequado. Agora eu tenho, esta facilitando para mim,
td (sic) me sentindo mais motivada. Eu j& acho que houve bastante mudanga
fisica e emocional. *’

Outra participante mencionou a surpresa com a nova modalidade de exercicios,
que diferiu dos exercicios mais pesados que estava acostumada a fazer. Todas
enfatizaram a necessidade de autoconfianga para manter essa motivacao.

Desde o inicio do programa, as participantes também notaram uma melhora
significativa na capacidade de realizar atividades fisicas no dia a dia. Elas atribuiram
essa melhoria @ melhor respiracdo, mobilidade, resisténcia e reducdo do cansaco. Uma
participante observou que, ap6s um longo periodo de inatividade, os exercicios
funcionais ajudaram muito na mobilidade e na reducdo do cansaco ao realizar tarefas
cotidianas. A motivacdo e o aprendizado de executar os exercicios corretamente foram
citados como fatores cruciais para essa melhoria, além de caminhadas e a préatica de
pilates, que contribuiram para a melhoria da mobilidade e da qualidade de vida.

No que diz respeito as dificuldades nas aulas, trés participantes ndo relataram
problemas, enquanto duas mencionaram desafios especificos. As dificuldades incluiam
exercicios de brago, particularmente na flexdo, e o periodo de adaptacdo, embora ja
estivessem se acostumando.

Sobre as orientagbes e o0 acompanhamento recebidos, todas as participantes
expressaram satisfacdo. Elas elogiaram a qualidade do suporte oferecido pelos
instrutores, destacando a preparacéo e a eficacia das instrucdes.

Uma participante ressaltou: “A4 melhor opinido, os “personais” estdo muito
preparados e eles suprem o paciente. Eles realizam as instrucdes adequadas e estao

sempre fazendo as correcdes pertinentes ™.
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Outra elogiou o carisma e a eficacia do suporte, mencionando que 0 programa a
ajudou significativamente a retornar a rotina. N&do houve sugestdes ou reclamacoes,
sublinhando a eficiéncia e a preparacdo dos profissionais envolvidos.

Por fim, trés participantes relataram que algumas barreiras e dificuldades
anteriores ainda persistem, apesar das melhorias em certos aspectos, como a reducgéo do
cansaco e das dores, e 0 aumento da autoestima. Uma delas mencionou: “Agora mais
ainda porque eu estou fazendo pulso (risos), isso em relacdo a minha condicéo
(imunossuprimida) e ndo ao exercicio. Se ndo fosse isso, poderia fazer mais
atividades .

Outra participante disse: “Depois do programa a autoestima e o desanimo
sairam um pouco de cena”.

Em contrapartida, dois participantes afirmaram que ndo enfrentam mais as
mesmas barreiras e dificuldades de antes e estdo se adaptando melhor a rotina,

conseguindo conciliar o programa com o retorno ao trabalho.

4.2 .5 Entrevistas POST

A entrevista POST foi realizada por cinco participantes do grupo EX, foi a
entrevista final sobre a intervencdo. Abaixo esta 0 resumo das respostas da entrevista
post das participantes, junto com algumas citacdes relevantes.

As participantes compartilharam suas experiéncias individuais ao lidar com as
barreiras e dificuldades nas aulas de exercicio fisico. Cada uma delas enfrentou desafios
Unicos que precisaram superar, desde dores intensas até os impactos diretos das
medicacdes, como pulso de metil e ciclofosfamida, que afetaram seu desempenho ao
longo do tempo. Uma das participantes ressaltou: “Foi bem desafiador. Tomei pulso de
metil e ciclofosfamida, e essas medicacOes interferiram diretamente no meu
desempenho. No inicio, consegui me adaptar bem, mas depois notei uma queda”.

Durante as entrevistas, as participantes mencionaram diversos fatores
motivacionais que as impulsionaram no programa de treinamento fisico. Algumas
destacaram beneficios fisicos como aumento de energia e melhoria da saude, enquanto
outras mencionaram metas pessoais como qualidade de vida e bem-estar geral. Além
disso, a vontade de ajudar outros pacientes com lapus foi uma motivacéo adicional. Elas
também valorizaram o suporte dos profissionais e notaram mudangas positivas tanto

fisicas quanto emocionais. Por exemplo, uma participante mencionou: “Pensei muito

59



em ajudar outras pessoas e fiquei motivada pelos treinadores. Minha satude melhorou
bastante, me senti mais animada e ativa”.

Ao analisar as respostas dos participantes sobre a permanéncia de sua crencga no
exercicio fisico como promotor da qualidade de vida, surgem diferentes perspectivas.

Uma das participantes compartilhou como os exercicios ajudaram a aliviar
sintomas do lapus: “O lipus é uma doen¢a que afeta muitas vezes o sistema das juntas,
né? E depois que eu comecei o exercicio fisico mesmo agora, quando o lupus ativou
novamente € esse problema das juntas eu ndo tive, ndo senti dor”.

Outra participante relatou: Eu ndo dava muito valor pro funcional eu recebi um
feedback muito bom de mim prépria e do préprio professor que eu costumo surfar
também."

Outra participante destacou a transformacéo positiva em sua vida:

“Eu sempre soube da importancia do exercicio para ter uma vida mais
saudavel, mas fatores psicolégicos como dificuldades de aceitar e lidar com
uma doenca autoimune, efeitos colaterais das medicagdes que faco uso me
desmotivavam. O convite para participar desse programa foi a melhor coisa
que me aconteceu nesses Ultimos meses! Vi na pratica minha vida ser
transformada, me sinto mais disposta, feliz e muito mais saudavel que
antes”’.

Ao analisar as respostas das participantes a questdo sobre a continuidade da
préatica de exercicios fisicos ap6s o término do programa, todas as respostas foram
afirmativas. As participantes expressaram um desejo continuo de se envolver em
atividades fisicas, destacando diversos motivos. Algumas mencionaram a percepc¢éo de
melhorias na qualidade de vida como um incentivo para continuar, enquanto outras
afirmaram que a pratica de exercicios ja faz parte de sua rotina e traz prazer. Além
disso, houve mencdo a busca por academias proximas e menos cheias, levando em
consideracdo a fase de baixa imunidade de uma das participantes. Uma das participantes

afirmou:

“’Estou mais motivada que nunca, ndo consigo mais ficar sem me exercitar,
sigo fazendo os exercicios pois aprendi bastante sobre consciéncia corporal, a
postura correta, velocidade do movimento e a respira¢do adequada pra obter
resultados, dentre tantas outras orientac@es... tive 6timos professores nesse
estudo”’.

Ao investigar as percepcOes das participantes em relagdo as diferencgas sentidas
em seus corpos e em seu cotidiano apds a participacdo no programa, todas as respostas
foram afirmativas. As participantes relataram diversas mudangas positivas, destacando
melhorias na for¢ca muscular, flexibilidade e redugdo da dor corporal. Algumas

mencionaram o impacto positivo nas atividades diarias, como sentir-se mais ativa e
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capaz de realizar movimentos que antes eram dificeis. Outras destacaram melhorias na
pratica de esportes, como no surf, ressaltando ganhos em mobilidade e desempenho.
Uma participante expressou:

“Eu sempre soube da importancia do exercicio pra ter uma vida mais
saudavel, mas fatores psicolégicos como dificuldades de aceitar e lidar com
uma doenca autoimune, efeitos colaterais das medicagdes que faco uso me
desmotivavam, o convite pra participar desse programa foi a melhor coisa
que me aconteceu nesses Ultimos meses, vi na pratica minha vida ser
transformada, me sinto mais disposta, feliz e muito mais saudavel que
antes’’.

Ao avaliar as experiéncias das participantes em relacdo ao programa como um
todo, todas expressaram uma resposta afirmativa. Elas relataram que o programa
correspondeu ou até mesmo superou suas expectativas. Algumas participantes
destacaram a utilidade dos métodos aprendidos durante o programa, engquanto outras
mencionaram que o cuidado, o acompanhamento e a atencdo recebidos durante as
atividades foram essenciais para sua melhora e recuperacdo. Uma participante

enfatizou:

“Até superou a minha expectativa, né. Todo cuidado, todo carinho, todo
acompanhamento na hora de fazer o exame, todo cuidado, todo carinho. Eu
acredito que foi essencial até mesmo pra eu retornar, pra eu me restabelecer.
Porque foi um processo muito dificil durante esse ano, foi bem complicado
pra mim. E até participar do projeto, estar participando do projeto era um
incentivo pra eu t4& melhor, e cada exame que eu fazia e aparecia uma
melhorada foi muito significativo. Eu acredito que contribui muito mesmo,
eu sé tenho a agradecer .

Ao avaliar as opinides sobre as orientagdes nas aulas, as participantes
expressaram geralmente uma alta satisfagdo com o suporte recebido. Uma das
participantes enfatizou a importancia das orientagdes para ajustar suas praticas e

melhorar sua execuc¢do dos exercicios:

A minha opinido é muito positiva, sobre as orientagbes que eu recebi nas
aulas. Muito importantes até para corrigir coisas que eu fazia errado eu s
tenho a agradecer aos dois “personais” que tiveram comigo esse tempo.
Agradeco muito mesmo, eles me deram muita forca e me deram muitas
orientacdes muito boas que eu vou levar pro resto da minha vida’’.

Outra participante sugeriu que houvesse mais flexibilidade nos dias de
treinamento, especialmente considerando o cansago causado por consultas e exames
relacionados ao tratamento da doenga: “A sugestdo é olhar com carinho todo o
processo que nds passamos com a doenca, consultas, exames, isso € muito cansativo,
podemos ndo conseguir treinar nesses dias”. Entdo ter flexibilidade igual vocés com as

participantes’’.
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4.2.6 Entrevista Final Grupo Controle

Na entrevista final do grupo CON, apenas um participante realizou nova PTGC.
Nenhuma participante relatou alguma alteracdo nas medicagdes. Na mudanca de estilo
de vida, trés participantes relataram melhorar os seus habitos alimentares, duas
participantes disseram estar realizando caminhadas duas vezes durante a semana e uma

paciente se matriculou na academia.
4.3 Requisitos de recursos (C)

Os requisitos necessarios sdo recursos humanos, dois Profissionais de Educacao
fisica para instruir as pacientes nas aulas do programa de treinamento. Em relacéo ao
tempo, a entrega das aulas é a parte mais dificil, enquanto o recrutamento e a
comunicagdo com os participantes e as coletas dos dados de PRE, MID e POST também
necessitam de tempo substancial. Devido ao fato que essa intervencdo aconteceu com as
aulas no formato home-based (remoto), os requisitos monetarios e de equipamento sdo
minimos, incluindo apenas o custo de impressdo dos materiais, como os folhetos de
recrutamento, livretos nutricionais e de treinamento e equipamentos basicos para apoiar

o treinamento, incluindo faixas elasticas e tapetes.
4.4 Eficacia da intervencao (D)

4.4.1 Testes Fisicos e desempenho fisico

Os resultados dos 15 participantes que finalizaram o programa (CON = 10; EX =
5) sdo apresentados na Figura 3, detalhando todos os desfechos da intervencao nos
momentos PRE, MID e POST para os grupos de controle e intervencéo.

As respostas das pessoas que completaram o programa inteiro até o presente
momento foram avaliados e os resultados estdo descritas na Figura 3. Considerando o
teste de “sentar e levantar” (Figura 3, Painel A) foi detectado efeito significativo de
tempo (F = 6.65, p=0.01), sugerindo melhora em ambos os grupos ao longo do tempo,
mas sem interacdo entre grupo e tempo, indicando que ambos os grupos tinha uma
melhora semelhante. No teste de “levantar e ir” (Figura 3, Painel B) foi detectada uma
interacdo entre tempo e grupo (F = 4.74, p=0.02).

Ao realizar comparagdes multiplas, foi possivel observar que houve uma

diferenga significativa do grupo controle no PRE vs MID (diferenca média de -0.50,
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[95%CI -0.125; -0.87] segundos), p=0.008). Embora aparentemente tenha havido
reducdo no tempo no grupo EX do momento MID vs POST, essa diferenca néo foi
significativa (-0.47, [95%CIl -0.98; 0.04 segundos], p=0.07). Ao final, ndo havia
diferenca entre os grupos (CON vs EX em POST = 0.18 [95%CI -0.92; 1.28] segundos,
p=0.73).

Na forca de preensdo palmar (Figura 3, painel C) foi detectado efeito
significativo de tempo (F = 5.24, p=0.01). Visualmente, e considerando os dados
individuais, parece que esse aumento aconteceu primariamente aconteceu no grupo de
EX, apesar do que o modelo misto ndo indicou uma interacdo significativa entre o
tempo e grupo (F = 0.81, p=0.46).

No teste de 1RM no supino reto com barra (Figura 3, painel D) foi detectado efeito do
tempo (F = 3.65, p=0.04), mas ndo interacdo entre tempo e grupo (F = 0.35, p=0.71).

Resultados semelhantes foram observados para forca do membro inferior,
avaliada pela extensdo de joelhos na cadeira (Figura 10, painel E) com efeito
significativo de tempo (F=13.74, p<0.0001) mas ndo de interagdo entre 0 tempo e grupo
(F = 2.93, p=0.07), indicando um aumento semelhante em forca em ambos 0s grupos ao
longo do programa.

No VO,pico/L (Figura 3, painel F), seis participantes do grupo CON finalizaram o
estudo, dos quais trés apresentaram reducdo na capacidade cardiorrespiratoria, dois
mantiveram e apenas um teve aumento. No grupo de exercicio, trés participantes
realizaram a coleta, e todas tiveram aumento. Estatisticamente, ndo houve quaisquer
efeitos significativos detectados em relagdo ao tempo, grupo ou interacdo, seja
considerando 0 VOapic, Na sua forma absoluta ou relativa (todos p > 0.05). Para maiores
informacdes sobre valores medianos e intervalo interquartil, tempo (PRE, MID e POST)
e grupos (EX e CON).
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Figura 3. Graficos com mediana e os extremos do intervalo interquartil com os dados
individuais de todos que completaram a intervencdo de ambos 0s grupos para 0s testes

fisicos.

4.5 Caracteristicas da Amostra - Resposta a Intervencéo

Dos 26 participantes que completaram os testes do baseline, 23 foram randomizadas
para participacdo no estudo. Destas, onze foram alocados no grupo controle e 12 no grupo
EX. Quinze pacientes completaram todas as coletas e foram analisados (CON=10;
EX=5), quatro desisténcias e uma exclusdo por motivo de complicacdo neuroldgica do
LES no grupo exercicio e outros continuam em andamento (Ver figura 2). As
caracteristicas desses 15 pacientes que ja completaram a intervencdo completa estdo
descrita na Tabela 3. Apesar da randomizagdo prévia, existem algumas diferencas
importantes presentes entre 0s grupos, provavelmente devido aos numeros pequenos
atuais. Os valores medianos de idade diferiram entre os grupos, com o grupo controle
apresentando uma idade média 12 anos superior a do grupo de exercicio e o indice de
atividade da doenca (SLEDAI-2K) foi maior no grupo de exercicio (CON=6.0 [4.0-10];
EX=8 [7-12]). Além disso, os valores medianos das doses de PTGC e de prednisona

foram maiores no grupo de exercicio em comparagdo com o grupo controle, sendo a
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pulsoterapia (CON=1.500mg; EX=1.750mg) e a dose de prednisona (CON=12mg;

EX=30mg). (Ver Tabela 8).

Tabela 8. Caracteristicas da amostra — Resposta a Intervencao

CON,N=10 EX,N=5
Caracteristica Mediana (IQR)* Mediana (IQR)*
Idade 36 (31, 40) 24 (23, 38)
Peso Corporal (kg) 63 (57, 71) 61 (60, 64)
Altura (cm) 160.8 (159.0, 162.8)  161.0 (160.0, 164.0)
IMC 24.6 (21.9, 28.0) 23.5(23.4, 23.6)
SLEDAI-2K 6.0 (4.0, 10.0) 8.0 (7.0, 12.0)
Dose de Pulsoterapia (mg) 1,500 (1,000, 1,875) 1,750 (1,500, 3,000)
Dose de Prednisona (mg) 12 (6, 35) 30 (20, 30)
Raca Total (%)* Total (%)*
Negra 5 (50) 2 (40%)
Branca 5 (50) 3 (60%)
IPAQ
Baixa 6 (60) 2 (40%)
Moderada 2 (20) 2 (40%)
Alta 2 (20) 1 (20%)
Comorbidades
Hipertensao 0 (0) 1 (20)
Depresséao 3 (30) 0 (0)
Obesidade 2 (20) 0 (0)
Ansiedade 1(10) 0 (0)
Hipotiroidismo 0 (0) 1 (20)
Epilepsia 0 (0) 1 (20)

* Mediana e Intervalo Interquartil para dados continuos, n (%) para dados categoricos.

4.4.7 Bem-estar geral e qualidade de vida

O bem-estar geral e qualidade de vida foi avaliada por meio do questionario SLE-
QoL e SF-36 (Tabela 9) utilizando mediana (IQR). O questionario SF-36 demonstrou
pontuacdes menores no grupo CON para dor 20 (30.0, 30. 0) e aspectos fisicos 25 (100.0,

100.0) e pontuagdes maiores para saude mental 70 (76.0, 76.0) e capacidade funcional

62.5 (72.5, 72.5). Com total de pontuagdo para componentes fisicos no grupo CON de 42

(60.0,60. 0) e total de pontuagdes para componentes mentais 59.4 (73.7, 73.7). Para o

grupo EX o SF-36 demonstrou pontua¢bes menores para dor 20 (30.0, 30. 0). E
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pontuacGes maiores para aspectos fisicos 100 (100.0, 100.0) e saude emocional 100
(100.0, 100.0). Com total de pontuacdo para componentes fisicos no grupo EX de 59
(61.0, 61.0) e total de pontuacOes para componentes mentais 75.3 (76.7, 76.7). O
questionario SLE-QoL ambos 0s grupos apresentaram pontuacdes menores para humor e
autoimagem indicando maior percep¢do nesses aspectos e valores maiores nos aspectos
tratamentos e sintomas, indicando menor percepcdo nesses aspectos. A pontuacao
combinada do SLE-QoL para o grupo CON é de 105.5(147.8, 147.8) e EX 119.0(146.0,
146.0). O questionario SLE-QoL ambos os grupos apresentaram pontuacdes menores para
humor e autoimagem indicando maior percep¢do nesses aspectos e valores maiores nos
aspectos tratamentos e sintomas, indicando menor percepcdo nesses aspectos. A
pontuacdo combinada do SLE-QoL para o grupo CON ¢é de 105.5(147.8, 147.8) e EX
119.0(146.0, 146.0) menor percepc¢do para qualidade de vida para o grupo EX.

Tabela 9. Questionario SF-36 e SLE-QoL

Mediana IQR1 IQR3
Aspectos SF-36 PRE MID POST | PRE MID POST|PRE MID POST
Capacidade funcional 60,0 55,0 625 | 500 500 725 | 650 688 725
Aspectos fisicos 25,0 75,0 250 | 250 18,8 100,0 | 50,0 100,0 100,0
Dor 40,0 40,0 20,0 | 400 150 30,0 | 60,0 400 30,0
Saude geral 60,0 52,5 60,0 | 50,0 500 638 | 750 600 638
Vitalidade 55,0 50,0 50,0 | 450 450 550 | 600 588 550
Aspectos sociais 62,5 50,0 50,0 | 50,0 40,6 625 | 625 500 625
Ll Salide emocional 33,3 66,7 500 | 333 83 1000 |100,0 91,7 100,
El) Salde mental 64,0 68,0 70,0 | 60,0 68,0 760 | 720 710 760
¢ | Total fisico 55,0 55,5 430 | 440 448 600 | 580 585 60,0
E Total mental 51,9 56,8 59,4 | 490 490 737 | 697 636 737
8 Total 58,8 57,0 476 | 459 468 667 | 611 601 667
Aspectos SLE-QoL PRE MID POST | PRE MID POST | PRE MID POST
Funcdo Fisica 22,0 215 200 | 155 150 265 | 285 150 265
Atividades Ocupacionais 15 21,0 175 | 140 140 288 | 275 27,0 288
Sintomas 31,0 20,0 265 | 260 175 323 | 350 268 323
Humor 12,0 11,0 95 | 120 85 118 | 190 348 11,8
Autoimagem 12,0 12,5 85 | 7,0 7,0 160 | 155 158 16,0
Tratamento 32,0 22,0 265 | 250 180 328 | 375 178 328
Total 1330 1045 1055 |107,5 90,8 147,8 (1470 31,8 1478
\(:) | Aspectos SF-36 PRE MID POST |PRE MID POST|PRE MID POST
O | Capacidade funcional 70,0 70,0 80,0 | 550 625 90,0 | 750 80,0 900
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Aspectos fisicos 50,0 500 1000 | 250 188 1000 | 750 81,3 100,
Dor 30,0 35,0 100 30,0 250 200 |300 425 200
Saude geral 45,0 55,0 55,0 | 400 525 550 | 700 563 550
Vitalidade 50,0 52,5 50,0 | 500 50,0 550 | 550 550 550
Aspectos

sociais 37,5 50,0 50,0 | 375 469 500 | 500 594 50,0
Salide emocional 33,3 50,0  100,0 | 33,3 0,0 1000 | 66,7 100,0 100,0
Saude mental 76,0 68,0 760 | 680 670 80,0 | 760 70,0 80,0
Total fisico 44,0 52,0 59,0 | 430 46,8 61,0 | 590 575 61,0
Total mental 53,1 61,6 753 | 489 47,7 767 |574 723 767
Total 48,4 52,5 651 | 474 47,7 669 | 565 593 66,9
Aspectos SLE-QoL Pré Mid Post | Pré Mid Post | Pré Mid Post
Funcéo Fisica 21,0 21,0 21,0 | 170 165 280 | 240 265 28,0
Atividades Ocupacionais 21 o 16,0 16,0 | 160 135 230 |330 240 230
Sintomas 24,0 18,0 220 | 230 150 270 | 280 260 27,0
Humor 22,0 7,0 140 | 110 65 180 | 230 100 180
Autoimagem 13,0 9,0 110 | 70 80 160 | 140 95 160
Tratamento 25,0 22,0 30,0 | 250 220 390 | 400 255 39,0
Total 1340 970 1190 | 960 850 146,00 |158,0 1200 1460
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5. DISCUSSAO

O presente estudo tem como objetivo investigar a viabilidade e aceitabilidade de
uma intervengdo supervisionada de treinamento fisico de 6 meses em um grupo de
individuos com llGpus eritematoso sistémico (LES) em fase grave submetidos a
pulsoterapia com glicocorticoides (PTGC) por meio de quatro métricas.

Na métrica Capacidade de Recrutamento (A), os resultados demonstraram a
dificuldade em recrutar pacientes elegiveis devido a complexidade desta fase mais grave
da doenca, foi realizado a triagem de 182 pacientes, sendo 154 excluidas, dessas apenas
23 foram randomizadas, apenas 10 do grupo controle e cinco do grupo exercicio
concluiram a intervenc&o.

Na metrica Aceitabilidade e Satisfacdo (B), os resultados da entrevista
semiestruturada do periodo PRE as participantes relataram 82 respostas do fator
barreiras para a participacdo em exercicios. A maioria das respostas foram classificadas
nos temas: “pessoal/emocional’’ com 32 respostas, “satde” com 30 respostas e “social”

2

com 18, e “externo/outros ” com apenas duas respostas. Demonstrando uma ampla
gama de barreiras para a participacdo em programas de exercicios fisicos para essa
populagédo. Nos resultados dos motivadores as participantes relataram 92 respostas para
participagdo em exercicios. A maioria das respostas foi classificada nos temas: “satude”
com 62 respostas, “pessoal/emocional’” com 19 respostas, “social com 18 respostas.
Indicando que essa populacdo considera a participacdo em exercicios fisicos benéfica
para a sua salde. Na adesdo, engajamento e retencdo, houve uma média de 44% (4) de
drop-out, adesdo ao programa foi em média de 71% (DP % 16,5%). Com seis
intercorréncias médicas registradas durante a intervencao.

O indice de cancelamento nas aulas totalizou 56 cancelamentos, sendo 0s mais
comuns atribuidos a problemas de salde (27), questdes sociais (14), problemas de
conexd@ (14), e a outros motivos (2). As entrevistas MID aplicadas em cinco
participantes, demonstraram um aumento da motivacdo das participantes para préatica
das aulas do programa de treinamento fisco, assim como as participantes relataram
melhorias em sua capacidade fisica diaria e elogiaram o suporte dos treinadores.

Na entrevista POST, com cinco participantes do grupo EX, destacaram-se 0S
desafios enfrentados, como dores e impactos das medicacOGes, que afetaram o
desempenho ao longo do tempo. Motivadas pelo desejo de melhora na satde e no bem-

estar geral, todas expressaram intengdo de continuar exercitando-se apds o programa.
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Relataram mudancas positivas, incluindo melhoria na capacidade fisica diaria, na forca
muscular, flexibilidade e reducdo da dor, além de altos niveis de satisfacdo com o
suporte recebido e a utilidade do programa em suas vidas.

Na entrevista final do grupo CON, de 10 participantes, apenas uma realizou
nova PTGC, sem relatos de alteracdes nas medicacOes das demais. Trés participantes
melhoraram os habitos alimentares, duas estdo fazendo caminhadas duas vezes por
semana, e uma se matriculou na academia.

Na métrica Requisitos de recursos (C), eram necessarios dois Profissionais de
Educacao Fisica para instruir as aulas online, o que representava o principal desafio de
tempo. Os custos foram baixos e envolviam principalmente impressdo de materiais e
equipamentos basicos como faixas elasticas e tapetes.

Na métrica Eficacia da intervencdo nos testes de desempenho fisico (D), houve
uma tendéncia numérica de aumento no grupo EX nos testes de 1RM na extensora,
1RM Supino, no hand-grip e na ergoespirometria, porém pelo nimero baixo de
participantes, baixa adesdo e efeito ndo significativo na estatistica ndo é possivel
concluir a eficacia da intervencdo. O estudo estd em andamento e serd concluido com
um maior numero de participantes, o que possibilitard uma conclusdo mais solida dos
resultados.

Ainda na métrica (D), nos resultados da qualidade de vida e bem-estar em ambos
0s grupos EX e CON, as pontuaces no componente dor do questiondrio SF-36 sdo
baixas, sugerindo uma menor percepcao de qualidade de vida e bem-estar nesse aspecto.
O total da pontuacdo dos componentes fisicos e mentais € maior no grupo EX do que no
grupo CON indicando uma maior percepg¢édo na qualidade de vida e bem-estar no grupo
EX. No questionario SLE-QoL ambos 0s grupos apresentaram pontuacdes menores para
humor e autoimagem indicando maior percep¢do nesses aspectos e valores maiores nos
aspectos tratamentos e sintomas, indicando menor percepgdo nesses aspectos. A
pontuacdo combinada do SLE-QoL para o grupo CON é menor do que no grupo EX,
indicando menor percepgdo para qualidade de vida para o grupo EX. O grupo EX teve
inimeras intercorréncias médicas.

O LES é uma doenga complexa que acarreta consequéncias variadas e
significativas  (98). Comorbidades como  problemas  musculoesqueléticos,
cardiovasculares e metabdlicos sdo frequentes e tém um efeito direto na aptidao fisica
dos individuos. Nossos achados revelaram uma capacidade aerébica comprometida,

com quase todos os participantes demonstrando valores de pico de VO, que sugerem
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um estilo de vida sedentario. Além disso, observou-se uma reducgédo na forca muscular
do membro superior e desempenho inadequado em testes de destreza manual, fatores
que podem agravar o progndéstico clinico desses pacientes (98). O recrutamento neste
estudo enfrentou diversas dificuldades devido a complexidade do LES. As participantes
ndo apenas apresentavam uma média de oito tipos de comorbidades associadas, mas
também faziam uso de mais de 25 tipos de medicagBes continuas, incluindo doses
elevadas de GCs, o0 que destaca a gravidade da condicdo. Essas caracteristicas refletem
ndo apenas o envolvimento de multiplos 6rgdos diretamente relacionados ao LES, mas
também as interacdes complexas que a atividade da doenca pode ter com outras
condigdes pré-existentes ou incidentes (98).

Varios estudos demonstram os beneficios do exercicio para individuos com LES,
incluindo reducédo da dor e fadiga, além de aumento na qualidade de vida (86,99,). No
entanto, muitos pacientes com LES ainda sdo sedentarios, apesar dos riscos
cardiovasculares aumentados (86,100). Semelhante a este estudo, o estudo de Peralta
(2022) também identificou que os motivos para essa falta de participacdo sdo variados e
incluem fatores como fadiga persistente, incerteza sobre sintomas e barreiras sociais e
logisticas a pratica de exercicios. Neste estudo maioria dos participantes foi classificada
com niveis baixos ou moderados de atividade fisica de acordo com o IPAQ.
Interessantemente, mesmo aqueles que reportaram um alto nivel de atividade fisica
apresentaram valores de pico de VO, indicativos de um estilo de vida sedentario (97),
sugerindo que a natureza ou intensidade do exercicio praticado pode ndo ter sido
suficiente para melhorar substancialmente sua capacidade aerdbica. Esses resultados
sublinham a necessidade premente de implementar um programa de treinamento fisico
estruturado e abrangente para este grupo especifico, visando ndo apenas melhorar a
funcdo cardiovascular e muscular, mas também otimizar o progndstico geral dos
pacientes.

Observou-se que, neste estudo, 78% dos pacientes ndo praticam exercicios
fisicos, 0 que pode indicar um comportamento sedentario antes da descoberta da
doenga. Em um estudo conduzido por Mancuso et al. (100), a perspectiva dos pacientes
com ldpus sobre a atividade fisica foi examinada por meio de perguntas abertas. Um
achado chave foi que muitos participantes evitavam atividades fisicas devido ao medo
de exacerbar seus sintomas, como dor nas articulacGes e fadiga, esses resultados foram
semelhantes a este estudo. Neste estudo, a fadiga foi a barreira mais relatada pelos

participantes, com 61%. Um fator fisioldgico que € um dos sintomas mais comuns do
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LES ¢ a fadiga cronica. A fadiga esta amplamente presente em até 90% dos pacientes
com LES, ndo apenas causando exaustdo fisica extrema, mas também afetando
significativamente a capacidade de realizar atividades diérias (101). Isso pode incluir
desde tarefas simples como levantar da cama, até atividades mais exigentes como
exercicios fisicos (101). A gravidade da fadiga é tal que muitos pacientes se encontram
incapazes de se mover adequadamente ou se engajar em qualquer forma de exercicio
fisico, levando a longos periodos de inatividade (101). Um ponto muito importante a
considerar é se 0s pacientes tém consciéncia de que o exercicio fisico pode ser realizado
de forma segura como tratamento complementar em suas condicdes. Isso ndo parece ser
amplamente difundido entre os pacientes, o que pode ser uma barreira advinda do
tratamento indicado.

Todos os participantes relataram diversos beneficios a salde como motivagédo
para se exercitarem, incluindo melhorias na salde fisica e mental, na composicdo
corporal e no gerenciamento da condi¢do e reducdo de medicacdo. No entanto, a
maioria da amostra ndo se exercitava. Este fato tem implicagdes importantes para a
promocdo da atividade fisica nessa populacdo. Individuos que compreendem o0s
beneficios da atividade fisica tendem a ser mais ativos (102), e hd um papel para
programas educacionais que informem sobre esses beneficios e aumentem a
conscientizacao sobre as diretrizes de exercicio. No entanto, apenas a educacao pode ser
insuficiente para incentivar a participacdo em longo prazo (102), sendo importante
considerar estratégias praticas para aumentar a participacdo. A maioria da amostra atual
relatou nunca ter recebido orientacdo formal sobre exercicios, e muitos apontaram a
falta de orientacdo e apoio como uma barreira para a participagdo. Portanto, estratégias
focadas em criar ambientes de apoio a pratica de exercicios podem ser importantes para
aumentar a participagdo nesse grupo.

Embora todos os participantes tenham mencionado beneficios para a satde como
razGes para se exercitarem apenas uma pequena parte falou sobre esses beneficios a
partir de sua propria experiéncia. A maioria expressou suas razbes de forma mais
distante como, por exemplo, "Eu me sentiria melhor se eu me exercitasse mais" ao invés
de "Eu me sinto melhor quando me exercito mais", e poucos destacaram o prazer de se
exercitar como uma motivacdo pessoal. Individuos que experimentam diretamente os
beneficios do exercicio sdo mais inclinados a se comprometer com o treinamento fisico
do que aqueles que conhecem apenas o0s beneficios gerais sem ter vivenciado isso (103).

As barreiras pessoais mais comuns para se exercitar incluiram falta de interesse, tempo
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ou simplesmente ndo gostar de se exercitar. Os humanos desenvolveram uma tendéncia
para a atividade fisica por necessidade ou por diverséo (103), e sugere-se que programas
de exercicios devem se concentrar em promover prazer, necessidade ou ambos para
melhorar a adesdo. As possibilidades de exercicio sdo vastas, e profissionais que
trabalham com pessoas que tém LES ou que sdo inativas devem buscar atividades que
sejam agradaveis e sustentaveis para cada individuo.

Os resultados do questionario SF-36 revelaram que o grupo CON apresentou
pontuacdes mais baixas para aspectos fisicos, enquanto obteve pontuacdes mais altas
para saude mental e capacidade funcional, comparado ao grupo EX. Tendo o grupo
intervencdo apresentado inUmeras intercorréncias médicas. Ambos 0S grupos
apresentaram pontuacdes baixas para dor, indicando menor percepg¢do neste dominio. O
grupo EX mostrou pontuacBes maiores para aspectos fisicos e sadde emocional. As
pontuacdes combinadas do questionario SLE-QoL indicaram maior percep¢do de humor
e autoimagem em ambos o0s grupos. Ambos 0s grupos apresentaram valores maiores nos
aspectos tratamentos e sintomas, indicando menor percepgdo nesses aspectos.
Considerando o SF-36 e o SLE-QoL, as respostas gerais foram amplamente
equivalentes as relatadas por outros grupos com LES (104,105). Notavelmente, houve
ampla variacdo na autopercepcdo dos individuos nos diferentes dominios de saude,
indicando que alguns individuos se avaliaram de forma positiva, apesar das pontuacdes
mais baixas em certos aspectos. Essas variacdes sdao comuns em condi¢bes cronicas
como o LES, o que sugere a necessidade de recomendacBes de exercicios
individualizados com base nas caracteristicas e metas especificas de cada individuo
(106).

A adesdo ao treinamento foi baixa, o tamanho amostral reduzido foi uma
limitacdo desse estudo. Isso também foi observado e mencionado como limitacdo em
uma revisao sistematica e meta analise de Wu, Mei-Ling et al. (107.) sobre a eficacia do
exercicio em adultos com LES. De 214 estudos apenas trés foram elegiveis, pois 0s
demais possuiam uma amostra muito pequena, sendo mencionado pelos autores o que
esse fator pode diminuir o poder estatistico. O que chamou atencdo na revisao
sistematica de Wu, Mei-Ling et al. (107. E que um estudo teve um tamanho amostral de
apenas 10 participantes, nosso estudo teve apenas 15 participantes que concluiram a
intervencdo, e ndao foram todas que realizaram todos os testes e aulas. A progressdo aos

blocos de treinamento foi baixa, apenas uma participante chegou no ultimo bloco.
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A maioria dos estudos com intervencdes de exercicios em LES possui a duragéo
de 12 semanas (107), esse estudo possui a duracdo de 27 semanas. Um programa de
exercicios aerdbicos supervisionados de 12 semanas se mostrou seguro e eficaz para
reduzir a fadiga em pacientes com LES com atividade leve da doenca (107), este estudo
foi realizado com mulheres com LES na fase grave da doenca e apds PTGCs,
enfatizando a complexidade da doenca seu tratamento e seus desafios .Entretanto ndo ha
evidencias suficientes para concluir qual é a melhor tipo de prescricdo para essa
populacéo (107).

Portanto, € importante que os profissionais que vdo atuar com essa populacéo
reconhegam que as necessidades e capacidades individuais variam dentro desta
populacdo. Houve uma participante que se sobressaiu em relacdo a adesdo nas aulas
com quase 96% de participacdo, ela obteve 6timos resultados, ganho de forca, melhora
no VO,, aumento nas capacidades funcionais. Porém, ela foi a Gnica do grupo
intervencdo que ndo teve nenhuma complicacdo ap6s a fase ativa da doenca.
Enfatizando que essas participantes estavam numa fase mais severa da doenga e
estavam em recuperacdo ap0s a PTGC. A prescricdo de exercicios fisicos deve ser
realizada considerando a individualidade bioldgica e caracteristicas de cada individuo,

principalmente em popula¢fes como esta.

5.1 LimitacGes do estudo

(A) Fase ativa da doenca e comorbidades associadas: As limitagcdes fisicas resultantes
da doenca com os lupus na fase ativa, os efeitos adversos do tratamento e outros
problemas de salde concomitantes que reduzem a capacidade dos participantes de
praticar atividades fisicas, mesmo quando desejado e sabendo do potencial benéfico da
pratica regular. Além da propensdo elevada de Manifestacbes Neuropsiquiatricas que
também envolvem a mente, emocGes e comportamento como no caso da psicose lUpica,
depressdo e ansiedade. Nao e tdo simples para essa populacdo manter uma vida ativa e
adesdo a programas de treinamento fisico.

(B) Baixo numero de participantes: Uma amostra pequena, tornando dificil a
interpretacdo de dados.

(C) Impacto da pandemia da COVID-19, dificuldades financeiras, logisticas e de
acesso: A pandemia da COVID-19 imp6s restricGes significativas para a populagao

imunossuprimida, incluindo aqueles com LES. O estudo ocorreu durante a pandemia,
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dificultando o recrutamento devido as preocupacBes com seguranca e saude publica. As
restricdes aumentaram os desafios financeiros e logisticos, exacerbando a relutancia dos

participantes em realizar atividades fisicas.

5.2 Recomendacdes para prética e pesquisas futuros

As recomendagOes futuras sdo para a elaboracdo de uma equipe
multiprofissional integrada de satde com Profissionais de Educacdo Fisica, que sdo
essenciais para desenvolver estruturar e aplicar programas de exercicios fisicos
personalizados e seguros para essa populagcdo. Como também a inclusdo de psicélogos e
psiquiatras esses profissionais da salde mental sdo de suma importancia para atuar-nos
inimeras manifestacbes neuropsiquiatricas, como depressdo e ansiedade, que séo
comuns nessa populacdo (86,99,108) e afetam a vida dessas pacientes como todo e
capacidade delas de manter uma vida ativa. Profissionais como Fisioterapeutas e
Terapeutas Ocupacionais pode ajudar a equipe com as limitacbes fisicas dessa
populacdo, desenvolvendo um trabalho integrado as profissionais de Educacéo Fisica. A
conscientizacao e informacdes sobre programas de exercicios fisicos e seus beneficios
por meio de materiais impressdes, palestras também sdo validas. O incentivo regular a
pratica de atividades fisicas, motivacdo, atividades adaptadas podem encorajar essa
populacdo que infelizmente enfrenta oscilacBes bruscas e graves entre periodos de
ativacdo e remissdo da doenca.

Para pesquisas futuras recomendamos mais estudos longitudinais a longo prazo,
para observar e analisar os efeitos de tipos diferentes de exercicio fisico nessa
populacdo, e suas diferentes fases da doenca. Ha caréncia de estudos com intervencdes
de exercicios para essa populacdo tanto em fase mais leve da doenca, e somos estudo
pioneiro a propor exercicio com LES na fase mais grave da doenca apds PTGCs.

As pesquisas qualitativas sdo um instrumento muito Util para investigar
profundamente as percep¢Oes, crencas e experiéncias das pacientes com relacdo a
pratica de exercicios. Permitindo elaborar um protocolo na pratica baseado nessas
informagBes que podem beneficiar a adesdo mais também orientar e auxiliar 0s
profissionais que vao atuar com essa populacdo. A elaboracdo de protocolos de
exercicio fisico especificos para pacientes com lupus, considerando suas limitacdes
fisicas e psicoldgicas é necessario. A exploracdo de terapias cognitivo-comportamentais

utilizando programas de exercicios, pode trazer bons resultados. O uso das tecnologias
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digitais, como aplicativos de salde, telemedicina e plataformas de exercicios online,
também podem facilitar a pratica de atividades fisicas nessa popula¢do, sendo uma
ferramenta adicional. Realizar essas recomendacdes pode auxiliar essa populagdo a
superar 0s inumeros desafios mais também os profissionais que atuam com essa

populacéo.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Este € um estudo pioneiro com LES em fase grave ap6s tratamento com PTGC.
N&o hé estudos na literatura que trabalharam com essa populacdo na fase ativa da
doenca. Entdo ndo havia conhecimentos de qudo debilitante era a doenga, 0 quanto isso
afetava diretamente suas vidas e adesdo a pratica de exercicios fisicos. Essas
participantes lidam com muitos problemas cotidianos e muitos outros decorrentes da
doenca e tratamento. A incorporacédo de tipos diferentes de exercicios com volumes e
intensidade menores podem em longo prazo beneficiar 0 encorajamento dessa
populacdo conseguir aderir a programas de exercicios fisicos e manté-los. Comecando
aos poucos e depois de um periodo progredir para programas mais pesados e com
duracdes maiores. Nosso programa de exercicios, apesar de parecer conter exercicios
faceis, com adaptacdes e progressdes, ainda causou muitas dificuldades para essa fase
da doenca. Isso foi demonstrado pela baixa adeséo.

Apesar de compreenderem a importancia do exercicio fisico para a salde e
relatarem diversos fatores motivacionais para a préatica de atividades fisicas, as barreiras
ainda sdo prevalecentes. 1sso ocorre devido a inUmeros fatores que, juntos, contribuem
para essa situacdo. E importante enfatizar que esta populacdo esta na fase ativa da
doenca e, portanto, vivenciando a manifestacdo mais grave da enfermidade. Esta é uma
populacdo desafiadora para trabalhar, tanto devido as diversas manifestacdes da doenca
que causam efeitos adversos quanto ao préprio tratamento, que também pode causar
esses efeitos indesejaveis. Isto destaca que essa populacdo enfrenta varios desafios a
superar, juntamente com os profissionais que trabalhardo com eles.

Esses fatores, juntamente com a falta de habito de praticar exercicios fisicos, a
auséncia de orientacdo adequada e desafios socioecondmicos enfrentados por essas
mulheres. A inclusdo de profissionais de educacdo fisica especializados em populacGes
especiais como LES ¢é crucial para fornecer apoio e instrucdo aos pacientes e colaborar
com a equipe médica. Outros fatores, como questdes socioeconémicas, ambientais e
afetivas, também contribuem para a prevaléncia das barreiras. S0 necessarios mais
estudos explorando intervengdes com exercicios fisicos com essa populagdo e que
tambem explorem as barreiras e motivadores para essa populagao.

Este estudo é o primeiro a explorar o exercicio fisico nessa fase da doenca e a
viabilidade e aceitabilidade de intervengdes como exercicios fisicos com essa populagéo

na fase grave da doenga apos as PTGCs. Os achados podem contribuir para um melhor
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direcionamento das estratégias de implementacdo e adesdo a programas de exercicios
fisicos nessa populacdo, com o objetivo de desenvolver um guia para auxiliar os
profissionais a trabalharem de forma eficaz e consistente, mas ha um longo caminho a

ser percorrido.
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8. APENDICES

APENDICE A-ROTEIRO PARA AS ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS.

Frﬁ d—

(S MEDICINA ‘/‘5

CsSP
Applied Physiology
& Nutrition
Resaarch roup

Projeto: A viabilidade e aceitabilidade de uma intervencao supervisionada de

treinamento fisico de 6 meses em um grupo de individuos com ltpus eritematoso

sisttmico em fase grave submetidos a pulsoterapia com glicocorticoides

Explicacdo: As entrevistas semiestruturadas serdo apliacadas com as voluntarias em
periodos diferentes da pesquisa sdo eles: Pré Mid e Post. As voluntéarias vao ser
submetidas a responderem os questionarios de : Qualidade de Vida SF36 ,e Qualidade
de Vida em Lupus Eritematoso Sistémico, no qual o pesquisador ja vai ter coletado os
dados sobre a paciente entdo vai facilitar na comunicacédo entre pesquisador/ voluntario.

Roteiro para Entrevista Semiestruturada

U A entrevista podera ser aplicada presencialmente ou por meio de video chamada

pelo Google Meets e ou de maneira adaptada caso a voluntaria ndo consiga
realizar a entrevista por meio das duas maneiras citadas anteriormente (ex:
dificuldade na fala a entrevista sera respondida por escrito);

U Explicar para a voluntaria que essa entrevista serd gravada e transcrita para

analise qualitativa respeitando a confidencialidade e pedir sua autorizacao;
Estimular a voluntéria a responder com calma sobre cada pergunta e que nao ha
tempo limite para cada resposta e sim que quanto mais ela falar melhor sera para
compreendermos como ela se sente em relacdo a cada topico;

Tanto o grupo CON quanto o grupo EX realizaram a mesma entrevista inicial,
entdo explicar de forma resumida 0s objetivos da pesquisa, agora com enfoque
na entrevista que sdo: para que possamos compreender quais sdo os fatores
motivadores, as barreiras e dificuldades em relacdo ao exercicio fisico;

Explicar que para as participantes do o grupo EX que elas realizaram entrevistas
intermediarias e finais , que discutirdo as respostsa das participantes a
intervencdo, para que possamos investigar sobre suas crencas sobre como a
intervengdo impacta sua saude, bem-estar e gestdo da condicao, se elas possuem
quaisquer reclamacGes, ou sugestdes para melhorar a intervencdo, bem como a
forma como a participagdo no programa pode ter influenciado suas crengas e
opini@es iniciais sobre o exercicio.

U Explicar na entrevista inicial sobre a diferenca entre atividade fisica e exercicio

fisico para que as perguntas possam ser respondidas com especificidade;

U Contextualizar mostrando uma tabela citando exemplos da diferenca entre

atividade fisica e exercicio fisico;
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Tabela 1. Diferenca entre atividade fisica e exercicio fisico

Atividade Fisica Exercicio Fisico
Definigéo Qualquer movimento realizado Atividade que, além do gasto energético,
pelos musculos do corpo que tenha proporciona maior aptiddo fisica e
como atlética ,
resultado o gasto de energia em valores | resultando em maiores indices de saude.
superiores ao gasto em repouso Também utilizados para recreacao e fins
estéticos.
Exemplos e Andar o Musculacdo
e Subir escadas e Natacdo
e Limpar a casa e Artes Marciais
e Carregar sacolas e Futebol

] Nas demais entrevistas : Mid
diferenca;

, Post é necessario enfatizar também essa

Esclarecimento acerca da dindmica da entrevista:

U Orientar que ndo existem respostas “certas” ou “erradas;

U Explicar para a voluntéria que para que eu possa analisar o que discutimos aqui
hoje, preciso gravar a nossa conversa. Vocé me da autorizagdo para isso?

U Deixar claro que os termos de confidencialidade serdo aplicados sobre os dados

das entrevistas;

U Explicar a voluntaria que se ela sentir duvidas sobre as perguntas é s6 informar

para que o pesquisador explique de uma maneira mais clara e objetiva usando um

vocabulo mais simples;

U E importante ressaltar que a compreensdo de cada pergunta pela voluntaria é

muito importante pra que ela possa responder as perguntas;

U Para passar para a proxima pergunta pedir pra voluntaria ao terminar de

responder sinalizar que acabou a sua resposta e que ela esta pronta para que o

pesquisador faca a proxima pergunta;

U Ligar o gravador;

U Ao final da entrevista agradecer a voluntaria pela participagéo.
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APENDICE B -Entrevista inicial.

ENTREVISTA INICIAL

1. Vocé pratica exercicios fisicos? Se sim, por que, se ndo, porque nao?

2. Quais sdo os fatores que te incentivariam a iniciar um programa de

exercicios fisicos?

3. Para vocé o exercicio fisico pode - lhe proporcionar mais qualidade de

vida? Se sim por qué?

4. Vocé ja recebeu alguma orientagdo sobre atividade fisica? Se sim, quais?

5. Em sua opinido, quais sdo as barreiras mais relevantes que podem oferecer

dificuldades para participar de um programa de treinamento fisico?

6. O que voceé espera desse programa de treinamento fisico?

7- Voceé possui alguma sugestdo ou reclamagéo?
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APENDICE C-Entrevista intermédiaria grupo EX.

ENTREVISTA INTERMEDIARIA GRUPO EX

1. Vocé se sente mais motivada em relacdo aos exercicios? Se sim, 0

que vocé precisa para se manter motivada, se ndo por que néo?

2. Desde que vocé iniciou no programa de exercicios fisicos, vocé tém
conseguido realizar mais atividades fisicas no seu dia a dia? Se sim

explique, se ndo por qué?

3. Vocé tem sentindo alguma dificuldade nas aulas?

4. As barreiras e dificuldades que vocé possuia antes de iniciar um
programa de treinamento fisico continuam? (Ver na entrevista inicial),
(exemplo: ndo tenho muito interesse em exercicios dificuldades em

coisas de peso, de correr...).

5. Qual sua opinido sobre as orientacGes e acompanhamento que vocé

esta recebendo nas aulas?

6. Vocé possui alguma sugestdo ou reclamacao?
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APENDICE D- Entrevista final grupo EX e grupo CON.

ENTREVISTA FINAL GRUPO EX

ENTREVISTA FINAL GRUPO CON

1. Como foi pra vocé lidar com as barreiras e
dificuldades que vocé possui em relacdo ao

exercicio fisico em todas as aulas?

1. Nos ultimos 6 meses, houve alguma mudanca na

sua alimentagéo?

2. Quais sdo os fatores que te motivaram ao
longo da sua participacdo neste programa de
treinamento fisico? Se ndo houve, explique por

qué.

2. Nos ultimos 6 meses, vocé mudou o0 seu nivel de

atividades fisica?

3. Asua crenca sobre o exercicio fisico e como
ele pode ou ndo lhe proporcionar qualidade de
vida permanece? Se sim por qué? Se ndo por que

nao?

3. Vocé iniciou algum programa de treinamento

nesse periodo?

4. Agora que sua participacdo no programa
chegou ao fim, vocé pretende continuar
praticando exercicios fisicos? Se sim por que e

como? Se ndo por que ndo?

4. Como seu LUpus reagiu nos Gltimos 6 meses?
Vocé teve algum evento relacionado a doenga?
Houve alguma mudanca de no tratamento? Se sim,

qual?

5. Vocé sentiu alguma diferenca no seu corpo e

no seu dia a dia?

5. Nos ultimos 6 meses, vocé realizou alguma
pulsoterapia? Se sim, qual foi 0 medicamento, a dose

e as datas?

6. O programa como um todo foi como vocé
esperava? Se sim por que sim? E se ndo porque

nao?

7. Qual a sua opinido sobre as orientacBes nas
aulas? VVocé possui alguma sugestao ou

reclamacéo?
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APENDICE E- Questionéario de entrevista de saida (desisténcia).

ENTREVISTA DE SAIDA (DESISTENCIA)

Oi (nome), tudo bem? Queria sé conversar sobre sua participacdo no
estudo. Esta tudo ok? Caso tenha perdido o interesse em participar, por
favor, nos informe sobre isso!

Caso vocé ache que seja possivel fazermos algum combinado, tentar manter
pelo menos uma aula por semana nés podemos tentar! Mas caso deseje sair
mesmo (nome), peco que responda por favor o questionario para que
possamos liberar voceé!

1. Com todas as pacientes que acabam saindo, nds tentamos entender os
motivos principais. Vocé poderia fornecer algum dos motivos para estar
desistindo do estudo, para que possamos entender melhor?

Marcar com um x. Pode escolher mais de uma opg¢éo:
() Falta de interesse

() Falta de tempo

() Nao gostei do programa de exercicios

() Piora do estado de satde

() Falta de motivacéo

() Outro motivo (explicar):

2. Vocé possui alguma sugestao ou reclamacao?

(nome), muito obrigado pela sua resposta. E um pena ndo ter
mais vocé conosco, mas nds entendemos muito obrigada pela sua
participacdo no nosso estudo!
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APENDICE F- Programa de exercicios fisicos

O plano de Treinamento

O bloco | possui como objetivo a énfase na técnica e aprendizagem com
exercicios de baixa complexidade; baixo impacto; alternado por segmento; baixa
intensidade.

Bloco |
Aquecimento: Alongamento estético + equilibrio unipodal,

Parte Principal: (2-3x/6 exercicios/30"x30")
- Agachamento/sentar e levantar;
- Remada curvada com faixa elastica;
- Elevacéo pélvica solo;
- Flex&o de Bracgos;
- Abdominal supra curto solo;
- Prancha frontal.

Parte Final: alongamento solo.

O bloco Il possui como objetivo o aumento do volume (10%); aumento da

intensidade/impacto/ aumento dos exercicios e divisdo de bloco dentro do treino.

Bloco Il
Aquecimento: Alongamento estatico + exercicios de mobilidade
articular
Parte Principal: (2x/10 exercicios/30"x30")

Parte I

- Agachamento/sentar e levantar;
- Remada curvada com faixa elastica;
- Flexdo Plantar;
- Abducdo horizontal de ombros com faixa eléstica;
- Corrida estacionaria.
Parte 11
- Flex&o de bragos;
- Elevacéo pélvica solo;
- Abdominal supra curto solo;
- Prancha frontal;
- Corrida estacionaria;
Parte Final: alongamento solo.
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O bloco 11 possui como objetivo aumento da complexidade, aumento do volume

e aumento do impacto.

Bloco 111
Aquecimento: Mobilidade articular + ativagdo do CORE
Parte Principal: (2-3x/10 exercicios/30"x30")
- Agachamento/sentar e levantar
- Remada curvada com faixa elastica
- Abducdo horizontal de ombros com faixa eléstica
- Afundo (apenas um lado)
- Rosca biceps com faixa elastica
- Afundo (outro lado)
- Triceps extensor com faixa elastica

Cardio: Corrida estacionaria + polichinelo (2-3x sem intervalo de
descanso);

Parte Final: alongamento solo.

O bloco IV possui com o objetivo o aumento da intensidade e volume, o
aumento do tempo sobtensdo, os blocos sdo divididos por segmento, aumento do

impacto.

Bloco IV

Aquecimento: mobilidade articular + CORE
Parte Principal: (4x 10 exercicios/45"x45")

Parte | (MMII - 2x):
- Elevacéo pélvica;
- Agachamento;
- Afundo (dois lados);
- Terra com faixa elastica;
- Flexdo plantar;

Parte 11 (MMSS - 2x):
- Remada curvada com faixa elastica;
- Elevacdo frontal com faixa elastica;
- Flex&o de bragos;
- Abdominal remador;

Cardio: (2-3x): Drop to base/ corrida estacionaria/polichinelo;

Parte Final: alongamento solo.
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O bloco V possui como objetivo o aumento da complexidade, aumento do

volume e aumento do impacto.

Bloco V
Aquecimento: mobilidade articular + CORE
Parte Principal: (3x/9 exercicios/15"x45"):

Parte | :
- Salto
- Remada Curvada
- Polichinelo lateral

Parte Il :
- Polichinelo frontal
- Flexao de braco
- Corrida estacionaria

Parte 111

Passada dindmica
Abducéo de ombro
Marcha unilateral com elevacéo de joelho

Parte Final: alongamento solo.

O bloco XI possui como objetivo 0 aumento da intensidade e volume, aumento
do tempo sobtensdo, blocos divididos por segmento, aumento do impacto. O bloco XI,
ainda ndo foi elaborado, pois nenhuma paciente até o0 momento evoluiu para o Gltimo

bloco.
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8

PROGRAMA DE EXERCICIOS

ALONGAMENTO DE

TRICEPS £ DORSAIS MOBILIDADE DE OMBROS MOBILIDADE DE QUADRIL

Sepr 15 o rcscrblnn ULz Gl il 6 veaes cach oot sl

ALONGAMENTO DE
QUADRICEPS

ALONGAMENTO DE GLOTEOS E
EQUILIBRIO

Segioe Dsmdsadinh P o rIo e ks
ekt e

desenvolver habilidades motoras, aprender a realizar exercicios

basicos e desenvolver forga, comecando com uma baixa intensidade!
Vamos comegar aquecendo?

ALONGAMENTO DA ALONGAMENTO DA CERVICAL
CERVICAL PARA CINA IEMARE I LATERAL

Searsc X sgndos Seara D sgin Sepme 0segindos

ALONGAMENTO DE ALONGAMENTO DE GLUTEDS E
QUADRICEPS EQUILIBRID

e T Segyrae 0 g

* Realize os proximos 6 exercicios em circuito, com 30 segundos de
exercicio e 30 segundos de descanso.

Realize 3 repetigoes do circuito, descansando 2 a 3 minutos entre
cada repeticio.

—— . ELEVANTAR DA CADEIRA
1.Dobre os bragas sobre o peios.
2.Sente e levante da cadeira, mantendo a postura ereta &
05 pés totaimente apoiados no chio.

3.Desga lentamente contrainda pemas e gliteos durante
todo o movimento.

ke vt o ‘Progressio; Use uma cadeira

0% agachamenio competo sem &
pasa facitar o movimento s

==y

1. Afastar as pernas na largura dos ombros,

2.Esticar o5 bragos a frente do como & manter a coluna
ereta

3. Abaixar empurrando o gliteo para rés, como se
estivesse sentando em uma cadeira imagindria
4. Manter as costas sempre eretas

3- FLEXAQ DE BRAGOS INCLINADA

1.Pasicione seus pés na largura do quadil, e suas

ombros e apoiadas em uma superficie elevada (como
um banco, cadeira ou mesa).

2.Dobe seus colavelos & aproxime ito da
superficie, de maneita que seu corpo oo figue

alinhado e, desca e suba simultaneamente.

IMPORTANTE: terha cartza
ol v
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4

1.Posicione seus pés na largura do quadil, e suas méos um
pouco mais afastadas que a largura dos ombros e apoiadas no.
solo,

2.Dobre seus joelhos e 05 mantenha nessa posigao.

3. Agora dobire 05 cotovelos @ aproxime seu peito da superficie,
de maneira que seu corpo todo fique alinhado

4.Desga e suba simultaneamente.

uma parede. mas com o apolo dos joelhos.

1.Deite no chio, dobre seus joelhos e apoie seus pés no chio.
2.Mantenha seus ombros para trés e posicione seu quadril e
suas costas de forma que ndo fique nenhum espago entre o
chao e sua lombar
3.Contraia 0s gliteos e abddmen, e suba o quadril o mais alto
passivel controlando o movimento, & retorne lentamente a0
= solo.

¢

1.€m pe, colocar os pés na largura do quadiil

2.Colocar o tronco projetado para frente.

3.Realizar 0 movimento de puxar o eléstico ou peso em
diregéio ao wonco.

4. € importante manter a coluna ereta,

Casu o el sico. :
o s o umpesorware | Proweasie: unr s
(gamata do agun sanitina cusacods P

anoz). i

®

ALONGAMENTO DE POSTERIOR
DE COXA E COLUNA

Porransearraposkaopor
e

ALONGAMENTO DE
QUADRICEPS

ALONGAMENTO DE

ALONGAMENTO DE
OMBROS TRICEPS E DORSAIS

S Dupndmcdids | | S Vspadoscably | | Semurar Dsearvbscads o

ALONGAMENTO DE 6LOTEOS
PO ——

ALONGAMENTO DA COLUNA LOMBAR

ALONGAMENTO DE GLUTEOS E LOMBAR
Segrr Dgidos cablsco

1.Colocar a barriga para cima, joelhos flexionados e pés
apoiados no chéo,
2.Realizar 0 movimenta abdominal, elevando e descendo o

tronco.
3.£ importante manter o pescogo imével.

Adsptacio: Caso recessin,
o peca para alguem segufas.

1.De barriga para baixo, afaste a bragos e apoie as maos no
chéio na largura dos ombros.

2.Suba o tronco, apoiando-se apenas nas mAos e pontas dos
pés.

3.Tente manter-se ereto o miéxima de tempo possivel, sem
abaixar ou levantar muito o quadil.

‘Prograssio:
vact consegur manieads o tampo possivel mantendo o
il faga

) 97401-9690 ©
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APENDICE G-Folheto de recrutamento do estudo

Um programa para estudar a influéncia do
exercicio fisico na salde dssea e muscular de

pacientes com Llpus Eritematoso Sistémico.

Médicos, Nutricionistas e Educadores Fisicos
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