BRUNA CARUSO MAZZOLANI

Intervencéo para mudancga de comportamentos relacionados ao estilo de vida em
pacientes com lUpus eritematoso sistémico: efeitos sobre qualidade de vida, fadiga,
capacidade funcional, sintomas de ansiedade e depresséo, e qualidade do sono —
O ensaio controlado e randomizado “Vivendo Bem com Lupus”

(“Living Well with Lupus )

Séo Paulo
2024



BRUNA CARUSO MAZZOLANI

Intervencéo para mudancga de comportamentos relacionados ao estilo de vida em
pacientes com lupus eritematoso sistémico: efeitos sobre qualidade de vida, fadiga,
capacidade funcional, sintomas de ansiedade e depresséo, e qualidade do sono -
O ensaio controlado e randomizado “Vivendo Bem com Lupus”

(“Living Well with Lupus”)
Versao corrigida

Tese apresentada a Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo para obtencéo do titulo
de Doutor em Ciéncias.

Programa de Ciéncias do Sistema
Musculoesquelético

Orientador: Prof. Dr. Bruno Gualano

Séo Paulo
2024



FICHA CATALOGRAFICA

Dados Internacionais de Catalogagao na Publicagao (CIP)

Preparada pela Biblioteca da
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo

@reproducdo autorizada pelo autor

Mazzolani, Bruna Caruso

Intervenc&@o para mudanca de comportamentos relacionados ao
estilo de vida em pacientes com IUpus eritematoso sistémico : efeitos
sobre qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional, sinfomas de
ansiedade e depressdo, e qualidade do sono - O ensaio controlado e
randomizado “Vivendo Bem com Lupus” (“Living Well with Lupus™) /
Bruna Caruso Mazzolani; Bruno Gualano, orientador. - Sdo Paulo, 2024.

Tese (Doutorado) — Programa de Ciéncias do Sistema
Musculoesquelético. Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo
Paulo, 2024.

Versao corrigida

1.Lapus eritematoso sistémico 2. Estilo de vida 3.Qualidade de

vida 4.Fadiga 5.Ansiedade 6.Depressdo 7.Sono |.Gualano, Bruno,
orient. 1. Titulo.

USP/FM-DBD-246/24

Responsavel: Daniela Amaral Barbosa, CRB-8 7533




FOLHA DE AVALIACAO

Bruna Caruso Mazzolani

Intervencédo para mudanca de comportamentos relacionados ao estilo de vida em pacientes com
lUpus eritematoso sistémico: efeitos sobre qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional,
sintomas de ansiedade e depressao, e qualidade do sono - O ensaio controlado e randomizado
“Vivendo Bem com Luapus” (“Living Well with Lupus™)

Tese apresentada a Faculdade de Medicina da
Universidade de Séo Paulo para obtencdo do titulo de
Doutor em Ciéncias.

Programa de Ciéncias do Sistema Musculoesquelético

Aprovado em:

Banca Examinadora

Prof. Dr.

Instituicao:

Julgamento:

Prof. Dr.

Instituicao:

Julgamento:

Prof. Dr.

Instituicao:

Julgamento:




AGRADECIMENTOS

A conclusdo desta tese ndo seria possivel sem 0 apoio e a contribuicdo de varias pessoas as

quais sou imensamente grata.

Primeiramente, gostaria de agradecer aos meus pais, Andréa e Fernando, e minha irma Rafaela
por todo 0 amor, apoio e incentivo que me proporcionaram ao longo desta jornada académica.

Vocés sdo a minha base e a minha maior inspiragao.

Ao meu noivo, Lucas, por seu amor incondicional, paciéncia, compreensao e parceria. Seu
apoio e carinho foram fundamentais para que eu pudesse me dedicar a este trabalho. VVocé sabe

que é meu ponto de paz em meio as turbuléncias da vida.

A minhas amigas, Fabiana, Gabriela, Alice, Thaina e Leiviane, que sempre estiveram ao meu
lado, compartilhando a vida, oferecendo palavras de encorajamento e apoio nos momentos mais

desafiadores.

Ao Prof. Bruno Gualano, por sua orientagéo, ensinamentos, confianca, continuo incentivo e por

contribuir para meu crescimento académico.

As minhas colegas de projeto, Fabiana e Sofia, meu sincero agradecimento pelo
companheirismo e pela troca de conhecimentos. Juntas, enfrentamos os desafios e celebramos

as conquistas deste projeto, e sou grata por cada momento que compartilhamos.

Agradeco também a toda equipe de pesquisa do Grupo de Fisiologia Aplicada e Nutri¢do e do
Laboratorio de Avaliacdo e Condicionamento em Reumatologia (LACRE), cujo trabalho arduo
e dedicacdo contribuiram significativamente para os resultados desta tese. Em especial ao Prof.
Hamilton e colegas Gabriel, Martin, Alice, Heloisa e Marina. A colaboracdo e o suporte de

todos foram imprescindiveis.

As voluntérias que aceitaram participar desse estudo e realizaram as inimeras coletas de dados.

N&o haveria projeto sem vocés.

A Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo, pelo apoio financeiro que permitiu

a realizacdo dessa pesquisa.

A todos que, de alguma forma, contribuiram para a realizacdo deste trabalho, deixo aqui meu

muito obrigada. Sem vocés, esta conquista nao teria se tornado realidade.



“Aprendi em minha trajetdria que para ser bom em algo, na maioria das

vezes, precisarei ser ruim antes. E isso ndo é uma vergonha. Quando vocé passa a
observar que os valores opostos sdo complementares e que precisara passar por uma
noite escura para ver um belo amanhecer, tudo fica mais simples e leve. Pois vocé
sabe que é no futuro que as coisas acontecem. Seja ha manha seguinte ou na préxima

década. Um dia iluminado sempre estara a sua espera.” (Rocha, 2018)



RESUMO

Mazzolani BC. Intervengdo para mudanga de comportamentos relacionados ao estilo de vida
em pacientes com lUpus eritematoso sistémico: efeitos sobre qualidade de vida, fadiga,
capacidade funcional, sintomas de ansiedade e depressdo, e qualidade do sono - O ensaio
controlado e randomizado “Vivendo Bem com Lupus” (“Living Well with Lupus”) [tese]. S&o
Paulo: Faculdade de Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2024.

Pacientes com lUpus eritematoso sistémico (LES) possuem uma menor qualidade de vida
associada a salde quando comparados com a populacdo em geral, populagdes com outras
doencas reumaticas ou doencas cronicas graves. A atividade da doenca, dor, fadiga, tratamento,
comorbidades, fatores demograficos, sociais e emocionais sdo preditores de uma menor
qualidade de vida nesses pacientes. Em tese, intervengdes de promocao de atividade fisica e
alimentacdo saudavel poderiam atuar na melhora da qualidade de vida e outros desfechos de
salde associados. Este ensaio controlado e randomizado teve por objetivo os efeitos de uma
nova intervencdo, com vistas a promogéo de atividade fisica estruturada e ndo estruturada e
alimentacdo saudavel, sob a qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional, sintomas de
ansiedade e depresséo e qualidade do sono. A intervencéo teve duracédo de 6 meses e foi dividida
em dois constructos: aumento do nivel de atividade fisica, por meio da promocdao da atividade
fisica estruturada e ndo-estruturada e; melhora da alimentacdo. Métodos quanti e qualitativos
foram empregados antes e ap0s a intervencdo para avaliacdo dos desfechos mencionados.
Oitenta pacientes foram randomizadas (40 grupo intervencdo e 40 grupo controle), destas 12
pacientes no grupo intervencdo desistiram por motivos pessoais e 6 no grupo controle nédo
responderam a mdltiplas tentativas de contato para as avaliagdes pos-intervencdo. O principal
achado deste estudo foi o efeito positivo da interven¢do no dominio “limitagdes aspectos
fisicos” do SF-36 e no escore de fadiga. Per protocol analises também mostraram efeitos
positivos da intervencdo na pontuacdo total do SF-36 ¢ seus dominios “capacidade funcional”,
“limitagdes aspectos fisicos”, “limitagdes aspectos emocionais” e “total fisico”, dominio
“humor” do SLEQOL, escore de fadiga e for¢a de preensdo manual. Além disso, analisando as
informacdes qualitativas obtidas em grupos focais encontramos que, no geral, foram alcancados
novos comportamentos e conhecimentos, que as participantes reportaram pretender manter apos
0 estudo; e a intervencdo teve um impacto positivo na rotina e capacidades fisicas do dia a dia,
na saude fisica e mental e no bem-estar geral. Estes resultados devem orientar pesquisas futuras

com amostras maiores sobre a implementagéo de intervengdes de mudanca de estilo de vida



nos cuidados do LES e seus efeitos na qualidade de vida, capacidade funcional, saide mental e

qualidade do sono.

Palavras-chave: Lupus eritematoso sistémico. Estilo de vida. Qualidade de vida. Fadiga.

Ansiedade. Depressao. Sono.



ABSTRACT

Mazzolani BC. Lifestyle behavior change intervention in patients with systemic lupus
erythematosus: effects on quality of life, fatigue, functional capacity, symptoms of anxiety and
depression, and sleep quality - The randomized controlled trial “Living Well with Lupus”
[thesis]. Sao Paulo: Faculty of Medicine, University of Sao Paulo; 2024.

Systemic lupus erythematosus (SLE) patients have a lower health-related quality of life when
compared to the general population, populations with other rheumatic diseases or severe
chronic diseases. Disease activity, pain, fatigue, treatment, comorbidities, demographic, social
and emotional factors are predictors of a lower quality of life in these patients. In theory,
interventions to promote physical activity and healthy eating could improve quality of life and
other associated health outcomes. This randomized controlled trial aimed to assess the effects
of a new intervention, aimed at promoting structured and unstructured physical activity and
healthy eating, on quality of life, fatigue, functional capacity, symptoms of anxiety and
depression and quality of sleep. The intervention lasted 6 months and was divided into two
constructs: increasing physical activity levels, through the promotion of structured and
unstructured physical activity, and improving eating aspects. Quantitative and qualitative
methods were used before and after the intervention to assess the mentioned outcomes. Eighty
patients were randomized (40 intervention group e 40 control group), of which 12 in the
intervention group dropped out for personal reasons and 6 in the control group did not respond
to multiple contact attempts for post-intervention assessments. The main finding of this study
was the positive effect of the intervention on the “physical aspects limitations” domain of the
SF-36 and on the fatigue score. Per protocol analyses also showed positive effects of the
intervention on SF-36 total score and its domains “functional capacity”, “physical aspects
limitations”, “emotional aspects limitations” and “total physical”, SLEQOL “mood” domain,
fatigue score and handgrip strength. Furthermore, analyzing qualitative information obtained
in focus groups we found that, in general, new behaviors and knowledge were achieved, which
participants reported intending to maintain after the study; and the intervention had a positive
impact on daily routine and physical capabilities, physical and mental health, and overall well-
being. These findings should guide future research with larger sample sizes on the
implementation of lifestyle change interventions in SLE care and their effects on quality of life,

functional capacity, mental health, and sleep quality.



Key words: Systemic lupus erythematosus. Lifestyle. Quality of life. Fatigue. Anxiety.
Depression. Sleep.
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1. INTRODUCAO

LUpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca reumatica autoimune e multisistémica
de etiologia desconhecida, associada a fatores genéticos, hormonais e ambientais 2 2. O lupus é
mais prevalente no sexo feminino, acometendo aproximadamente 9 mulheres para cada 1
homem *. Em mulheres, a incidéncia aumenta drasticamente apds a puberdade, enquanto nos
homens o pico de incidéncia acontece ap6s os 50 anos > °.

A doenca caracteriza-se pela presenca de autoanticorpos e complexos imunes que
ativam a resposta imune em varios tecidos, resultando em diversas manifesta¢des clinicas e
laboratoriais, inflamacdo cronica e dano tecidual que podem provocar lesdes na pele,
osteoartrite, distarbios renais e neuroldgicos, alteracbes hematoldgicas, entre outras
complicacdes " 8. Pacientes com lipus apresentam, ainda, reduzida capacidade fisica e
funcional, apresentando fadiga °, distdrbios do sono %1, neuroldgicos e/ou psiquiétricos 2 e
sdo frequentemente acometidos por outras doencas crbnicas, por exemplo, as doencas
cardiovasculares, a qual é a principal causa de morbidade e mortalidade '* 4. A somatoria
dessas manifestagdes clinicas leva, em Gltima analise, a uma reducéo proeminente na qualidade
de vida desses pacientes.

A qualidade de vida associada a saude (ou seja, 0 impacto da doenca e seu tratamento
sobre a capacidade funcional do individuo e seu bem-estar percebido nos dominios fisico,
mental e social) *® em pacientes com LES é menor do que na populacdo geral *51° Cabe
ressaltar que o LES parece ter um maior impacto na qualidade de vida dos pacientes quando
comparado com outras doencas reumaticas, como artrite reumatoide 2° e sindrome de Sjogren
21 bem como com outras doengas cronicas, como e sindrome da imunodeficiéncia adquirida 22,
A presenca e gravidade das manifestacdes cutaneas (e.g., fotossensibilidade, alopecia difusa)
23 alteragBes musculoesqueléticas 24, nefrite lGpica %, maior atividade da doenca > 2628 g
presenca de sintomas neuropsiquiatricos, associados ou n&o a doenca °, depresséo e ansiedade
30-32 550 preditores de uma menor qualidade de vida em pacientes com lGpus. Somado a isso,
fatores demograficos (e.g., idade, pobreza e baixa escolaridade) e sociais (e.g., desamparo,
inadequacdo social, suporte e enfrentamento da doenca) 2+ 3% tratamento da doenca (e.g.,
efeitos adversos dos medicamentos, medo da piora de sintomas e complicagdes) 3°3°
comorbidades associadas *°, problemas emocionais (e.g., sensagdo de tristeza, depressdo, medo,
ansiedade, culpa, raiva, indignagdo) ** 374143 dor %', fadiga ** * e qualidade do sono “®#" sdo
questdes importantes que sao relatadas pelos pacientes e possuem impacto em sua qualidade de

vida 1548
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O tratamento farmacoldgico é a principal estratégia para controlar a atividade da doenca,
amenizar os sintomas e melhorar a qualidade de vida dos pacientes com lUpus, em especial
hidroxicloroquina,  corticoides, imunossupressores  (e.g., micofenolato  mofetila,
ciclofosfamida, azatioprina e metotrexato) e para alguns casos agentes bioldgicos (e.g.,
belimumabe e rituximabe) “>%°. Apesar de eficazes, essas terapias ndo estdo livres de efeitos
adversos (e.g., nausea, hepatotoxicidade, leucopenia, anemia, infec¢des, intolerancia a glicose
e osteoporose) °1%3, Tendo em vista a natureza multifatorial dos aspectos que afetam
negativamente a qualidade de vida e os sintomas apresentados pelos pacientes com lUpus,
terapias ndo farmacolégicas sdo relevantes para o tratamento da doenca. Dentre essas
estratégias, podemos citar a pratica de atividade fisica e intervencBes nutricionais, as quais
poderiam atuar diretamente na melhora da qualidade de vida e dos sintomas, bem como reducao
do risco cardiometabolico dos pacientes 5456

Mesmo com a doenga controlada, niveis de atividade fisica abaixo do recomendado séo
reportados em pacientes com llipus eritematoso sistémico °’, bem como um maior tempo em
comportamento sedentario quando comparado com a populacio em geral 5°°. Esses
comportamentos sdo, em conjunto e isolados, fatores de risco para doencas cardiovasculares e
mortalidade que se somam ao risco cardiovascular aumentado devido a doenga nesses pacientes
60-63 Em pacientes com llpus, o exercicio fisico, além de ndo exacerbar a atividade da doenca,
traz beneficios importantes, como diminuicdo da fadiga, depressdo e melhora do
condicionamento fisico ®. Outros beneficios, como melhora da sensibilidade & insulina, da
funcdo autondmica e atenuagdo do milieu inflamatério também tém sido reportados %%, Além
disso, programas que visam a reducdo do comportamento sedentario e aumento do nivel de
atividade fisica leve, embora pouco explorados no IUpus, podem ser uma estratégia apropriada,
simples e viavel para pacientes com doencas reumaticas, servindo como uma porta de entrada
para a pratica de novas e mais intensas atividades °%, portanto um complemento a pratica
estruturada de exercicios fisicos °°.

O consumo alimentar de pacientes com lUpus eritematoso sistémico permanece pouco
explorado na literatura. Deficiéncia de selénio, zinco e vitamina D, aumentada concentracao
sérica de triglicérides e lipoproteina de muito baixa densidade (VLDL) e baixos niveis séricos
de lipoproteina de alta densidade (HDL), anorexia e hepatite sdo algumas das manifestacdes
clinicas que podem ocorrer nesses pacientes e estdo relacionadas a alimentagdo °. Estas
manifestacdes, para além dos efeitos colaterais da terapia medicamentosa como ganho de peso,
pressdo arterial alta, osteoporose, dislipidemia, hipocalemia, resisténcia a insulina e

predisposicdo a infecgBes, podem ser minimizadas com a terapia nutricional ™. Na populagio
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geral, observa-se uma tendéncia de reducdo de consumo de alimentos in natura (i.e., frutas,
hortalicas, legumes, tubérculos, raizes) e aumento do consumo de alimentos ultraprocessados
(i.e., bebidas agucaradas, biscoitos, salgadinhos, refeicdes prontas) ‘>4, sendo que estes ja
representam mais da metade do valor energético total do consumo alimentar em paises
desenvolvidos como Estados Unidos "°, Canada ’® e Reino Unido 7/, e entre um quinto e um
terco em paises de baixa a média renda, como Brasil '8, México "° e Chile &, As mudangas no
nivel de processamento dos alimentos resultam em desbalanco e inadequacdo no aporte de
nutrientes "2 73, devido a um maior consumo de alimentos com alta densidade energética, ricos
em gorduras saturadas, carboidratos simples e s6dio, composi¢do esta que torna os alimentos
ultraprocessados altamente palataveis 8%, Além disso, ha evidéncias de que o consumo de
alimentos ultraprocessados ndo geram sinalizac@es precisas de saciedade ao cérebro, conferindo
um mecanismo fisioldgico pelo qual esses alimentos poderiam promover o0 consumo energeético
excessivo e, consequentemente, o aparecimento de disfuncdes metabdlicas . A despeito do
crescente  numero de evidéncias provenientes de estudos de associagdo e
laboratoriais/metabdlicos que sugerem o potencial efeito nocivo do consumo habitual de
alimentos ultraprocessados, intervencdes nutricionais centradas no nivel de processamento dos
alimentos sdo supreendentemente escassas.

As poucas intervencdes nutricionais existentes envolvendo pacientes com lGpus tém por
foco investigar apenas o papel de nutrientes especificos da dieta, tais como 6mega-3 e vitamina
D, sobre sintomas e atividade da doenga °*8’. Contudo, sabemos que o padrdo alimentar, mais
do que a manipulagdo do consumo de um nutriente especifico (pratica denominada como
“nutricionismo’), exerce efeitos tanto positivos como negativos sobre a saide em longo prazo
8 Padrdes alimentares saudaveis estdo associados a melhor auto avaliagdo da satide e qualidade
de vida (i.e., aspectos fisicos, sociais, emocionais, vitalidade, dor e capacidade funcional) &,
sendo que, em individuos com ou sob risco de doencas cronicas, a melhor qualidade no
consumo alimentar associa-se a escores mais altos de qualidade de vida %*-°2, Gopinath et al.
2014, por exemplo, relataram melhor qualidade de vida ao longo de 5 anos em adultos mais
velhos que se engajavam em uma alimentacdo saudavel preconizada pelas diretrizes vigentes
93_

Em suma, intervencdes de promocédo da préatica de atividade fisica e da alimentagédo
saudavel- ndo obstante a auséncia de programas destinados a combaterem a inatividade fisica
e a ma alimentacdo — resultaram em beneficios especificos na inflamacéo e sintomas da doenca,

bem como na qualidade de vida e alguns fatores de risco cardiovasculares (e.g., redugédo de
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peso, pressao arterial, dislipidemia, resisténcia a insulina) em pacientes com IUpus eritematoso
sistémico °* 4,

Entretanto, os estudos existentes sdo limitados por curtos seguimentos, reduzidas
amostras e intervencdes de dificil implementacéo clinica >* %4, Muito embora as intervengdes
de prética de atividade fisica e nutricionais isoladamente proporcionem alguns beneficios a
salde, é provavel que a combinacdo dessas duas intervencGes de estilo de vida promova
melhores desfechos *. Tem havido um crescente interesse por intervencdes multidisciplinares
objetivadas a promocdo de habitos de vida saudaveis, com base no estimulo a prética de
atividade fisica e habitos alimentares saudaveis e sustentaveis °°. Ademais, os estudos
envolvendo pacientes com lGpus testaram intervencdes prescritivas, com metas comuns para
todos os pacientes, desconsiderando a importancia de uma recomendacdo personalizada, que
leve em conta os varios fatores externos e aspectos individuais que ditam a mudanca de habitos
e comportamentos.

Estudos transversais e prospectivos acerca do papel do estilo de vida sobre as doencas
crénicas e cardiovasculares demonstram que os fatores de risco associados a um pior estilo de
vida (e.g., inatividade fisica e consumo alimentar desequilibrado) podem agir de maneira
sinérgica, influenciando o inicio e/ou a progressdo da doenca e desencadeando desfechos
negativos %. Por outro lado, intervencdes mais abrangentes de estilo de vida, que combinam
estratégias multifacetadas destinadas a promocdo de atividade fisica e consumo alimentar
saudavel sdo capazes de promover melhora de pardmetros de satide cardiometabdlica 1% e da
qualidade de vida associada a satide em diversas doencas cronicas % %1% com reducdo de
medicagdo e manutencdo da mudanca de comportamento no longo prazo %192, Ha, ainda,
evidéncias de que mudancas no estilo de vida para reduzir os fatores de risco cardiovasculares
também podem resultar em melhora da qualidade de vida %,

Diante do exposto, torna-se relevante investigar os efeitos de uma nova intervencgéo
clinica com foco na promocdo de mudanca de estilo de vida, por meio da orientacdo de pratica
de atividade fisica e alimentacdo saudavel, em aspectos relacionados a qualidade de vida,
sintomas de ansiedade e depressdo e qualidade do sono em pacientes com lUpus eritematoso
sistémico, que sabidamente podem apresentar queixas e sintomas associados aos desfechos
supracitados.

O presente estudo faz parte do ensaio clinico randomizado “Vivendo bem com Lupus”
(“Living Well with Lupus”), que tem como objetivos investigar os efeitos de uma nova
intervencdo, com vistas & promocdo de atividade fisica estruturada e ndo estruturada e

alimentacéo saudavel (com base no Guia Alimentar para a Populacéo Brasileira), sobre o risco
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cardiovascular e outros desfechos de salde bem como a seguranca, viabilidade e eficacia da
intervencdo em pacientes com lupus. Nessa tese em particular, caber-nos-a examinar os efeitos
da intervencdo sobre a qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional, sintomas de ansiedade

e depresséo e qualidade do sono por meio de abordagens quantitativas e qualitativas.
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2. REVISAO DA LITERATURA
2.1. LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO
2.1.1. Critérios diagnosticos

O LES é uma doencga reumética autoimune e multisistémica que afeta milhdes de
pessoas em todo o mundo 2*. Os primeiros critérios propostos para o desafiador diagndstico
desta doenca, que se apresenta clinicamente muito heterogénea entre os individuos, foram
desenvolvidos pelo Colégio Americano de Reumatologia (ACR) em 1971 1% e revisados em
1982 1% ¢ 1997 107,

A fim de melhorar a relevancia clinica, os rigorosos requisitos metodoldgicos e
incorporar novos conhecimentos sobre a doenga nos critérios diagndsticos, um grupo
internacional dedicado a estudos clinicos relacionados ao LES (Systemic Lupus International
Collaborating Clinics — SLICC 2012) validou e revisou a versdo proposta pelo ACR para
diagndstico do LES 1%, O diagndstico de lupus eritematoso sistémico é feito com base nos
critérios clinicos e imunoldgicos estabelecidos pelo Systemic Lupus International
Collaborating Clinics classification criteria (SLICC) em 2012 1%, Para tanto, o paciente deve
apresentar pelo menos 4 dos 16 critérios apresentados da Quadro 1, incluindo pelo menos 1

critério clinico e 1 imunolégico ou nefrite lipica comprovada por bidpsia 1%,

Quadro 1 - Critérios SLICC 2012 para a classifica¢do do lUpus eritematoso sistémico

Critério Definicédo

Critérios clinicos

Lapus cuténeo agudo Eritema malar lupico (o exantema discoide malar ndo conta), lupus bolhoso, variante da
necrélise epidérmica toxica do ldpus eritematoso sistémico, exantema ldpico
maculopapular, exantema lupico fotossensivel (na auséncia de dermatomiosite) ou Lupus
cutaneo subagudo (psoriasiforme sem induracdo e/ou lesbes anelares policiclicas que
desaparecem sem deixar cicatrizes, algumas vezes com despigmentacéo ou telangiectasias
pos-inflamatdrias)

Lapus cuténeo cronico Exantema discoide classico, exantema discoide localizado (acima do pescoco), exantema
discoide generalizado (acima e abaixo do pescoco), lUpus hipertréfico (verrucoso),
paniculite lupica (profunda), Iipus mucoso, IUpus eritematoso timido, lGpus de frieiras ou
Lapus discoide/sobreposicéo de liquen plano

Alopecia ndo cicatrizante Espessamento difuso ou fragilidade capilar com cabelos quebrados visiveis (na auséncia
de outras causas, como alopecia areata, substancias quimicas, deficiéncia de ferro e

alopecia androgenética)
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Ulceras orais ou nasais

Doenca articular

Serosite

ManifestacOes renais

Manifestacdes neuroldgicas

Anemia hemolitica

Leucopenia ou linfopenia

Trombocitopenia

Critérios imunolégicos
ANA
Anti-DNA de cadeia dupla

Antifosfolipidico

Baixos niveis de
complemento
Teste de Coombs direto

Ulceras bucais, do palato e da lingua ou Ulceras nasais [na auséncia de outras causas, como
vasculite, doenga de Behget, infeccdo (virus do herpes), doenga intestinal inflamatdria,
artrite reativa e alimentos 4cidos]

Sinovite comprometendo 2 articulagdes ou mais, caracterizada por edema ou derrame ou
Sensibilidade em 2 articulagfes ou mais e pelo menos 30 minutos de rigidez matinal
Pleurisia tipica por mais de 1 dia, derrames pleurais ou atrito pleural ou Dor pericardica
tipica (dor em decubito que melhora ao sentar inclinado para a frente) durante > 1 dia,
derrame pericardico, atrito pericardico ou pericardite por eletrocardiografia na auséncia de
outras causas (p. ex., infeccdo, uremia, sindrome de Dressler)

Relacdo entre proteina e creatinina urinaria (ou proteindria de 24h) representando 500 mg
de proteina/24h ou Cilindros hematicos

Convulséo, psicose, mononeuropatia multipla (na auséncia de outras causas conhecidas,
como vasculite primaria), mielite, neuropatia periférica ou craniana (na auséncia de outras
causas conhecidas como vasculite primaria, infeccdo e diabetes mellitus) ou Estados
confusionais agudos (na auséncia de outras causas, incluindo causas toxicas e metabdlicas,
uremia ou farmacos)

Anemia hemolitica

Leucopenia: < 4.000/mm3 pelo menos uma vez (na auséncia de outras causas conhecidas,
como sindrome de Felty, farmacos e hipertenséo portal) ou Linfopenia: < 1.000/mm3 pelo
menos uma vez (na auséncia de outras causas conhecidas, como corticoides, farmacos e
infecgBes)

Trombocitopenia (< 100.000/mm3) pelo menos uma vez na auséncia de outras causas

conhecidas, como farmacos, hipertensdo portal e parpura trombocitopénica tromboética

Nivel de ANA acima do intervalo de referéncia laboratorial
Nivel de anticorpos anti-DNA de cadeia dupla acima do intervalo laboratorial (ou > 2
vezes o intervalo de referéncia, se testado por ELISA)
Anticorpos positivos para antifosfolipidios como determinado por um dos seguintes
fatores:

e  Teste de anticoagulante lupico positivo

e Resultado falso-positivo do teste de reagina plasmica rapida

e Niveis de titulos de anticorpos anticardiolipina médios ou altos (IgA, 1gG ou

IgM)
e Resultado positivo do teste anti-beta2-glicoproteina | (IgA, 1gG ou IgM)

C3 baixo, C4 baixo ou CH50 baixo

Teste de Coombs direto na auséncia de anemia hemolitica

Fonte: Petro M et al, 2012. ANA, anticorpos antinucleares; Anti-dsDNA, anti-DNA de cadeia dupla; ELISA,

ensaio de imunoadsorcao enzimatica; Sm, Smith; SLICC, Systemic Lupus International Collaborating Clinics.

Em 2019 foi proposto pela European League Against Rheumatism (EULAR) e ACR um

novo sistema de classificagdo, o 2019 EULAR/ACR. A sensibilidade deste novo sistema se

mostrou superior a versao de 1997 (96,1 vs. 82,8%) e comparavel a classificacdo SLICC 2012
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(96,1 vs. 96,7%) 1%°. Os critérios de classificagdo incluem anticorpos antinucleares (ANA)
positivo pelo menos uma vez como critério de entrada obrigatorio; seguido por critérios aditivos
agrupados em 7 dominios clinicos (i.e., constitucional, hematolégico, neuropsiquiatrico,
mucocutaneo, seroso, musculoesquelético, renal) e 3 imunoldgicos (i.e., anticorpos
antifosfolipideos, proteinas do complemento, anticorpos especificos para LES) e ponderados
de 2 a 10 %, Pacientes com pontuacgdo >10 sdo diagnosticados com a doenca 1%°. Esses novos
critérios de classificacdo foram desenvolvidos usando metodologia rigorosa com contribuicdo
multidisciplinar e internacional %, entretanto, seu uso clinico permanece em fase de

implementacdo nos diferentes servigos de salde.

2.1.2. Epidemiologia

A incidéncia e prevaléncia de lUpus eritematoso sistémico variam amplamente de acordo
com a regido geografica, exposicdes ambientais e fatores socioecondmicos 1°. O lGpus é mais
prevalente no sexo feminino, acometendo aproximadamente 9 mulheres para cada 1 homem “.
Em mulheres, a incidéncia aumenta drasticamente apds a puberdade, enquanto nos homens o
pico de incidéncia acontece apos os 50 anos > . No Brasil, apesar da escassez de estudos
epidemioldgicos no LES, foi reportada uma prevaléncia de aproximadamente 98/100.000
habitantes em 2004 ! e uma incidéncia de 8,7/100.000 habitantes/ano em 2002 112,

Durante o periodo de 2002 a 2011 foram identificadas 8.761 mortes entre pacientes com
LES no Brasil, uma taxa de mortalidade de 4,8/100.000 habitantes e 77% tendo o LES como
causa basica de morte dos pacientes 3. Outras causas subjacentes de morte relatadas foram
doencas do sistema circulatorio (6,0%), respiratério (2,2%), digestivo (2,1%), geniturinario
(1,9%) e doencas infecciosas e parasitarias (2,8%) 3. A média nacional de idade no momento
da morte foi de 40,7 anos, sendo a menor média na regido norte (34,1 anos) e maior na regido
sul (44,7 anos), disparidade essa explicada pelas diferencas socioeconémicas, educacionais e

No acesso a servicos de salide entre as regides 3.

2.1.3. Etiologia e fisiopatologia da doenca

A etiologia do LES é desconhecida, mas esta associada a fatores genéticos, hormonais
e ambientais 2 3. Estudos sobre o risco genético para LES identificaram mais de 60 locus de
risco para a doenca, sendo este risco compartilhado em diferentes etnias 1*4. Entretanto, o papel

do ambiente parece ser crucial no desenvolvimento da doenga, j& que entre gémeos
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monozigotos a ocorréncia de LES em ambos é bem abaixo de 40-50%. Estima-se que fatores
ambientais compartilhados (“familiares™) e ndo compartilhados sejam responsaveis por 25,8%
e 30,3% da susceptibilidade ao LES, respectivamente 115,

Fatores ndo genéticos fortemente associados com a susceptibilidade ao LES séo o
tabagismo, a endometriose, 0 consumo de alcool e a exposi¢do a silica. Ainda, baixos niveis de
vitamina D, a poluicdo do ar, presenca de obesidade, a qualidade da dieta e exposicdo a
pesticidas estdo moderada ou fracamente associados ao desenvolvimento de LES *°,

2.1.4. Fisiopatologia e manifestacdes clinicas

A fisiopatologia do LES esta constantemente evoluindo devido a sua complexidade 16,
O LES é caracterizado pela presenca de autoanticorpos e complexos imunes que ativam a
resposta imune em varios tecidos nos individuos geneticamente susceptiveis a doenca, expostos
a fatores ambientais, provocando entdo danos aos 6rgdos "8 ¢, O dano celular causado por
esses fatores ambientais (e.g., infeccdes) expde o sistema imune a auto antigenos que levam a
ativacio tanto do sistema imune inato quanto adaptativo °.

Essa ativacao do sistema imune e dano tecidual resulta em inflamag&o cronica e diversas
manifestacdes clinicas e laboratoriais que podem provocar lesdes na pele, osteoartrite,
distarbios renais e neuroldgicos, alteragdes hematoldgicas, entre outras complicacdes " 8.

Sinais e sintomas inespecificos que atingem varios sistemas do organismo (e.g., fadiga,
mal-estar, febre, anorexia e perda de peso) costumam ser a manifestacdo inicial do LES, sendo
observados em mais de 90% dos pacientes '°. O acometimento mucocutaneo esta presente em
80% dos pacientes, sendo uma das caracteristicas clinicas mais bem conhecidas da doenca *1°.
S&o observadas lesbes cutaneas especificas do LES como: (a) LUpus eritematoso cutaneo
agudo, que inclui localizado, malar e generalizado, (b) LUpus eritematoso cutaneo subagudo,
que inclui anular e papuloescamoso, e (¢) Lupus eritematoso cutaneo crénico, que inclui lGpus
eritematoso discéide classico, hipertréfico/verrucoso, paniculite/profundus lupico, I0pus
tumidus, IGpus frio, lGpus discoide mucoso e lipus discoide liquendide *°. Ademais, varias
lesGes inespecificas (e.g., vasculite cutanea, lesbes planas bolhosas, urticaria, Ulceras de perna)
também sdo observadas no LES 11°.

O envolvimento musculoesquelético atinge aproximadamente 80% a 90% dos pacientes
em algum momento ao longo do curso da doenca, podendo variar de artralgias leves a artrite
deformante predominantemente das pequenas articulacdes das méos, joelhos e punhos, embora

qualquer articulacdo possa ser afetada 11117, Os pacientes podem ainda sofrer de deformidades
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n&o erosivas das maos semelhantes as que acometem pacientes com artrite reumatoide, necrose
avascular geralmente bilateral e envolvendo as articulages do quadril bem como apresentam
alto risco de desenvolver fibromialgia .

Mais de 50% dos pacientes com LES apresentam anemia, sendo mais comumente de
doenca crbnica, mas podendo ser também por deficiéncia de ferro, anemia hemolitica
autoimune, aplasia de glébulos vermelhos e anemia hemolitica microangiopética que pode estar
associada a sindrome do anticorpo antifosfolipideo 118, Leucopenia, neutropenia, linfopenia e
trombocitopenia também podem estar presentes com quadros variando de leve a muito grave
116, 118_

Os sistemas nervosos central (SNC) e periférico (SNP) podem ser acometidos no LES
116, 119~ As manifestagdes clinicas relacionadas ao acometimento do SNC sdo cefaleias
intrataveis, relatadas em mais de 50% dos casos, convulsdes focais ou generalizadas associadas
a atividade da doenga, mas de prognostico favoravel, meningite asséptica, sindrome
desmielinizante, incluindo neurite optica e mielite, distarbios do movimento, como coreia e
disfuncdo cognitiva *°. Ainda, ha alto risco de acidente vascular cerebral isquémico 1%, Ja as
manifestacdes relacionadas ao acometimento do SNP sdo neuropatias cranianas e periféericas,
mononeurite maltipla, neuropatias autondmicas e sindromes que mimetizam a sindrome de
Guillain-Barré e miastenia gravis & 119 Ademais, varias manifestacbes psiquiatricas sio
reportadas, mas de dificil diagndstico, podendo variar de depressao e ansiedade a psicose fraca
10,116.

Pacientes com LES podem apresentar também manifestacdes pulmonares, entre elas
pleurite, derrames pleurais exsudativos, pneumonite lGpica aguda com infiltrados pulmonares
bilaterais, doenca pulmonar intersticial, hemorragia alveolar difusa associada a capilarite,
hipertens&o arterial pulmonar, embolia pulmonar e sindrome do pulmé&o encolhido 116:120,

A nefrite lapica é uma complicacdo bem conhecida e comum do LES, ocorrendo
geralmente no inicio do curso da doenca !¢, A gravidade do acometimento renal pode variar
de proteindria subnefrotica leve a glomerulonefrite progressiva difusa, levando a lesao renal
cronica 2. A investigacdo da presenca de nefrite lpica por biopsia deve se dar na presenca de
hipertensdo, hematuria, proteindria, edema de membros inferiores e elevacdo da creatinina, para
que se possa descartar outras causas ?!. Outras manifestacdes renais podem incluir
microangiopatia trombotica, nefrite intersticial, vasculopatia lGpica, vasculite e

arteriolosclerose 11612,
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ManifestacGes gastrointestinais podem decorrer do acometimento de qualquer 6rgéo
deste sistema e incluem dismotilidade esofégica, vasculite mesentérica, enterite lUpica,
peritonite e ascite, enteropatia perdedora de proteina, pancreatite e hepatite lupoide 16122,

O acometimento ocular devido a doenca (e.g., ceratoconjuntivite seca, vasculite
retiniana, neurite Optica, uveite, esclerite, ceratite ulcerativa periférica e episclerite) ou pelo
tratamento medicamentoso (e.g., glaucoma ou catarata induzidos por esterdides e maculopatia
induzida por hidroxicloroquina) bem como auricular (e.g., perda auditiva neurossensorial
repentina) sdo também reportados em pacientes com LES 6,

Doencas cardiovasculares sdo a principal causa de morbidade e mortalidade em
pacientes com LES %13, Qualquer camada do coragéo (i.e., pericardio, miocardio, endocardio
e até mesmo as artérias coronarias) pode ser acometida no LES 1. A manifestacio mais comum
é a pericardite associada a derrames pericardicos exsudativos 114116 Ademais, anormalidades
valvares, incluindo endocardite de Libman-Sacks envolvendo a valvula mitral, séo comuns e
h& alto risco para doenca arterial coronariana, seja devido a vasculite coronariana ou, mais
frequentemente, devido a aterosclerose generalizada - 14116,

A interacao entre os sinais e sintomas inespecificos e sistémicos leva, em ultima analise, a

uma reducdo proeminente na qualidade de vida desses pacientes.

2.1.5. Tratamento farmacoldgico e ndo-farmacologico

O tratamento do LES possui muitos desafios e é frequentemente baseado em
observacdes clinicas %°. O tratamento farmacoldgico é a principal estratégia para controlar a
atividade da doenca, amenizar os sintomas e melhorar a qualidade de vida dos pacientes com
lUpus, em especial hidroxicloroquina, corticoides, imunossupressores (e.g., micofenolato
mofetila, ciclofosfamida, azatioprina e metotrexato) e para alguns casos agentes biologicos
(e.g., belimumabe e rituximabe) . Apesar de eficazes, essas terapias néo estdo livres de efeitos
adversos (e.g., ndusea, hepatotoxicidade, leucopenia, anemia, infecc@es, intolerancia a glicose
e osteoporose) °1°3, Com o passar dos anos, muitos ensaios clinicos randomizados controlados
bem conduzidos tém focado em novos tratamentos bem como no uso mais efetivo das
medicagGes convencionais °°.

Os antimalaricos estao entre as medicacdes mais antigas usadas no tratamento de LES.
O uso de hidroxicloroquina estd associado a prevencdo de crises lupicas (i.e., quando 0s
sintomas do LES pioram e a doenca passa a ser sentida pelo individuo), reducéo da mortalidade

e melhora do prognostico a longo prazo pela redugdo do risco de trombose, doencas vasculares
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e acimulo de danos 23, Além disso, também foi observada protecdo contra infecgGes e menor
risco de doencas neoplasicas 124 12°. Diretrizes recentes concordam com a recomendagéo de uso
indefinido de hidroxicloroquina (a menos que contraindicado) para todos os pacientes com LES
49 ha controvérsia sobre a dose 6tima de uso, devido a preocupagdo com sua toxicidade 2.
Apesar de ser uma droga segura, ela ndo é isenta de efeitos adversos: intolerancia gastrica,
irritacdo da pele, hiperpigmentacéo da pele, unhas e gengivas, raramente cardiotoxicidade e a
mais temida maculopatia %',

Os glicocorticoides sdo um dos principais agentes terapéuticos para o LES e a droga
mais indicada para remissdo rapida da atividade da doenca *°. O uso de altas doses é
recomendado para tratar atividade moderada a severa da doenca. Entretanto, existe grande
consenso sobre a toxicidade desses medicamentos e seus efeitos adversos: osteonecrose,
osteoporose, doencgas cardiovasculares, infecgdes e acumulo de danos 2. Um limite para a
dosagem de uso de glicocorticoides ndo esta estabelecida, mas doses menores ou iguais a
7,5mg/dia sdo frequentemente recomendadas 1%,

O uso de imunossupressivos é considerado em pacientes que ndo respondem de forma
adequada (i.e., persistente atividade da doenca, inabilidade de baixar a dose de glicocorticoides
para <5mg/dia) e/ou pelo desenvolvimento de doencas que ameacam determinados 0rgaos ao
uso de antimalaricos e glicocorticoides 1?°. O metotrexato é mais utilizado para controle de
doencas musculo-esqueléticas, de pele e oculares e queixas gastrointestinais sdo os efeitos mais
relatados . J4 a azatiopina tem sido usado para tratar um amplo espectro de manifestacoes,
incluindo vasculares, hematologicas e neuroldgicas com a leucopenia sendo o efeito adverso
mais comum 31, Outros imunossupressores também utilizados sdo o micofenolato (mofetil ou
sddico) no tratamento de manifestacGes severas ou refratarias 132, a ciclofosfamida restritamente
para casos de doencas neuropsiquiatricas e com risco de morte devido ao risco aumentado de
toxicidade gonodal e infecgBes 23, e inibidores de calcineurina (e.g., ciclosporina, tracolimo)
usado em casos restritos de trombocitopenia refrataria ou durante gravidez 34, O tipo e dose
utilizada de imunossupressores deve levar em consideracdo a presenca ou ndo de manifestacoes
renais >°.

Agentes biologicos também podem ser utilizados no tratamento do LES em atividade
gue ndo responda aos tratamentos convencionais. Entre os mais utilizados e testados estdo o
belimumab e rituximab *°.

O tratamento do LES ndo envolve apenas tratar as crises lUpicas, mas também minimizar
ou prevenir o acumulo de danos e sérios efeitos colaterais das medicagdes, prolongar a vida e

melhorar a qualidade de vida *°. Atualmente, o0 manejo do LES pode ser feito com sucesso na
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grande maioria dos pacientes, tendo como principios basicos a prescricdo universal de
hidroxicloroquina, o uso de doses iniciais médias/ baixas de glicocorticdides com reducdo
muito rapida para as doses de manutencdo <5mg/dia, a administracdo pulsos de glicocorticéides
para tratar crises moderadas/graves e 0 uso de imunossupressores ndo apenas no quadro de
doenca grave, mas também como poupadores de esteroides *°. Os agentes bioldgicos atuais e
futuros podem fornecer solug6es adicionais para a minoria de pacientes que nao respondem ao

tratamento padréo *°.

2.2. QUALIDADE DE VIDA

2.2.1. Conceitos e defini¢es

A qualidade de vida associada a saude é o impacto de determinada doenca e seu
tratamento sobre a capacidade funcional do individuo e seu bem-estar percebido nos dominios
fisico, mental e social °. Elainclui apenas os fatores que fazem parte da satide de um individuo,
ou seja, aspectos da qualidade de vida ndo relacionados a saude, como por exemplo,
circunstancias econdmicas e politicas, ndo estdo incluidos na qualidade de vida associada a
salide *°. Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) a qualidade de vida associada a
salde possui seis dominios: fisico (dor, desconforto, energia e fadiga, sono e repouso);
psicolégico (sentimentos positivos, pensamentos, aprendizagem, memdria, concentracao,
autoestima, imagem corporal e aparéncia e sentimentos negativos); nivel de independéncia
(mobilidade, atividades realizadas diariamente, dependéncia de acompanhamento ou
tratamento e capacidade para o trabalho); social (relacbes pessoais, apoio social e atividade
sexual); ambiental (fisico, seguranca e protecdo: ambiente doméstico, financeiro, salde,
assisténcia social, recreacdo/descanso, ambiente fisico e transporte); e espiritualidade

(espiritualidade, religido e crengas pessoais) 1%.

2.2.2. Qualidade de vida no Lupus eritematoso sistémico

A qualidade de vida associada a saude em pacientes com LES é menor do que na
populacéo geral % Cabe ressaltar que o LES parece ter um maior impacto na qualidade de
vida dos pacientes quando comparado com outras doencas reumaticas, como artrite reumatoide
20 ¢ sindrome de Sjogren 2, bem como com outras doencas crénicas, como e sindrome da

imunodeficiéncia adquirida 2. A presenca e gravidade das manifestacdes cutaneas (e.g.,
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fotossensibilidade, alopecia difusa) 2%, alteracdes musculoesqueléticas 24, nefrite IGpica %,
maior atividade da doenca 2628 a presenca de sintomas neuropsiquiatricos, associados ou ndo
a doenca %°, depressdo e ansiedade 3°-%2 sdo preditores de uma menor qualidade de vida em
pacientes com lGpus. Somado a isso, fatores demograficos (e.g., idade avangada, pobreza e
baixa escolaridade) e sociais (e.g., desamparo, inadequacao social, suporte e enfrentamento da
doenca) 24 33-% tratamento da doenca (e.g., efeitos adversos dos medicamentos, medo da piora
de sintomas e complicagdes) 6%, comorbidades associadas “°, problemas emocionais (e.g.,
sensacéo de tristeza, depressdo, medo, ansiedade, culpa, raiva, indignacao) % 374143 dor 3" e
fadiga ** *° sdo questdes importantes que sdo relatadas pelos pacientes e possuem impacto em
sua qualidade de vida > “8,

Pacientes com LES s&o acometidos de forma variada pela doenca e com isso diferentes
graus de limitagGes fisicas e mentais sdo observadas °. Ademais, cada paciente pode enfrentar
suas limitagdes minimizando ou maximizando seu impacto '3’ e, esse modo de enfrentamento
das dificuldades relacionadas ao LES repercute em uma maior ou menor qualidade de vida
associada a saude de maneira bidirecional, por exemplo, maximizar as limitacdes do LES reduz
a qualidade de vida associada a salde e uma menor qualidade de vida associada a saude
maximiza o impacto das limitagdes do LES 38,

A qualidade de vida associada a saude afeta varios aspectos da vida dos pacientes com
LES, incluindo como lidar com estresse, relacionamentos intimos, atividades de trabalho e casa
15, Uma melhor qualidade de vida associada a satide esta associada a uma melhor fungo sexual
e mulheres com LES apresentam uma funcéo sexual inferior a de controles saudaveis 3. Além
disso, uma pior qualidade de vida associada a salde esta relacionada a maior incapacidade para
o trabalho, menor comprometimento com a produtividade, dificuldades nas atividades da vida

diaria e consequentemente maior dependéncia *°.

2.3. FADIGA E CAPACIDADE FUNCIONAL
2.3.1. Conceitos e defini¢bes

A fadiga possui uma gama de defini¢Ges que variam guando considerado seus aspectos
geral, central, periférico ou mental 1%°. Possiveis defini¢des gerais de fadiga sdo “dificuldade
de iniciar ou sustentar atividades voluntarias” ou “incompatibilidade entre esfor¢o despendido
e desempenho real ou exaustio” 140, Fadiga central pode ser definida como “perda de coeréncia

entre os neuronios motores do SNC” ou “mudancas na mobilidade articular devido ao aumento
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involuntario da contracdo muscular”, enquanto a definicdo de fadiga periférica pode ser
“declinio progressivo da contracdo voluntiria maxima” ou “atrofia muscular por desuso
secundaria a inatividade”. Ja a fadiga mental pode ser entendida como “a percepgao da sensacao
de estar cognitivamente cansado ap6s o desempenho atividades cognitivas exigentes que
envolvem concentragdo” 40,

A fadiga pode ainda ser classificada como uma condi¢ao que ocorre em repouso ou em
atividade/estresse, fisiologica ou patoldgica, aguda ou crénica. Vérios fatores influenciam a
fadiga: idade, sexo, condicdo fisica, alimentacdo, estado mental, condi¢Bes psicoldgicas,
personalidade, experiéncias de vida e estado de satde *°. Essa condi¢do pode ser o Unico
sintoma de uma doenca ou um entre outros e precisa ser diferenciada de condi¢cbes como
sonoléncia, apatia, exaustdo, intolerancia a exercicios, falta de vigor, fraqueza, inércia ou
cansago “°. Ainda, pode ser uma sensacéo subjetiva (i.e., fadiga percebida) ou um fendémeno
objetivo e mensuravel (i.e., fadigabilidade) 14°.

A capacidade funcional reflete a habilidade de desempenhar atividades do dia a dia, que
possibilitem a pessoa a cuidar de si e viver de forma independente e integram esfor¢os dos
sistemas nervoso, pulmonar, cardiovascular e musculoesquelético *!. Muitas doencas (e.g.,
esquizofrenia, deméncia, doenca pulmonar obstrutiva crénica, artrite reumatoide, fibromialgia,
cancer) afetam de forma negativa a capacidade funcional por provocarem danos aos sistemas
envolvidos na manutencdo da funcionalidade do individuo #2146, A atividade da doenca 46,
dor, fadiga, insOnia e sintomas depressivos ** 1° parecem estar associados a uma menor
capacidade funcional. Além disso, estudos tem mostrado que a capacidade funcional pode ser

considerada um preditor da qualidade de vida 147148,

2.3.2. Fadiga e capacidade funcional no Lupus eritematoso sistémico

A fadiga é um sintoma bem estabelecido no LES *° e tem um forte impacto negativo
na qualidade de vida associada a salde desses pacientes, independente da atividade da doenca
45 além de contribuir para a morbidade *°. Entre 53 a 80% dos pacientes com LES identificam
a fadiga como um de seus sintomas primarios e de etiologia multifatorial °, sendo
inconsistentes os resultados que tentam encontrar uma relacdo desse sintoma com
caracteristicas da doenca *°. Idade !, indice de massa corporal (IMC) 1°1:1%2 njvel educacional
151 'sintomas de depressdo 1°1 153154 estresse 153154 dor 193, transtornos de humor, ansiedade e

ma qualidade do sono 1* sio fatores associados a fadiga reportados por pacientes com LES.
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Assim como um aumento da fadiga, uma reducdo das atividades diarias € um sintoma
comum observado '°. Pacientes com LES apresentam uma reduzida capacidade funcional
quando comparado com individuos saudaveis °°. Estudos mostram que a fadiga esta
relacionada a reducdo da capacidade funcional e consequente reducdo da execugdo de
atividades do dia a dia . Os fatores envolvidos na reducéo da capacidade funcional desses
pacientes ndo sao totalmente compreendidos e estudos que objetivam responder a essa questéo
sdo escassos. Entretanto, uma menor capacidade cardiovascular e forga muscular associada a
fadiga decorrentes dos sistemas acometidos pela doenca e tratamento farmacoldgico, parecem
estar envolvidos na reducio da capacidade funcional no LES %,

2.4. SINTOMAS DE ANSIEDADE E DEPRESSAO

2.4.1. Conceitos e defini¢es

Os sintomas depressivos e ansiosos estdo presentes ndo apenas nos transtornos
diagnosticados a partir de critérios descritos no Manual Diagndstico de Transtornos Mentais
(DSM-V) ¥ mas também em outras doencas, psiquiatricas **’ ou ndo %%l Sintomas
depressivos incluem humor rebaixado ou irritabilidade, ansiedade, angustia, desanimo, cansaco
facil, necessidade de maior esforco para fazer as coisas, diminui¢do ou incapacidade de sentir
alegria e prazer, desinteresse, falta de motivacéo, apatia, sentimentos de medo, inseguranca,
desesperanca, desespero, desamparo e vazio, pessimismo, ideias desproporcionais de culpa,
baixa autoestima, sensacéo de falta de sentido na vida, inutilidade, perda ou aumento do apetite,
insOnia, despertar precoce, dores e outros sintomas fisicos néo justificados por outras condigdes
médicas 2. Os sintomas depressivos, a depressdo menor, a distimia e o transtorno depressivo
maior representam um continuum da gravidade dos sintomas depressivos %3, Todo esse
continuum produz decréscimo significativo no estado de salde quando comparado com a
auséncia de sintomas depressivos 163,

Ja os sintomas ansiosos incluem aflicdo, angustia, perturbacdo pela incerteza,
preocupacoes, tensdes ou medos exagerados, incapacidade de relaxar, sensacdo continua de que
algo ruim vai acontecer, falta de controle sobre os pensamentos ou atitudes 4. Os varios tipos
de transtornos de ansiedade (e.g., transtorno de ansiedade generalizada, fobia social) estdo

associados a uma reducdo da qualidade de vida e piora das condi¢Ges de satde de um individuo
165
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2.4.2. Sintomas de ansiedade e depressao no LUpus eritematoso sistémico

Ansiedade e depressdo estdo entre as manifestagdes neuropsiquiatricas mais comuns no
LES, com uma recente revisdo sistematica mostrando uma prevaléncia entre 29,9% e 40,3% e
19,2% a 32,9%, respectivamente %6, Muitos fatores, tanto aqueles especificos da doenca quanto
do paciente, contribuem para uma maior prevaléncia dessas condigdes em pacientes com LES
167 Fatores especificos da doenca relacionados com a depressdo nesses pacientes sdo: maior
atividade da doencga, inflamacédo, dor, uso de glicocorticoides, presenca de autoanticorpos,
fibromialgia e/ou diabetes, enquanto os fatores especificos do individuo sdo: menor idade, etnia
hispanica ou latina, sexo feminino, baixo estado socioecondémico, desamparo e desemprego 6
188 Em relacio a ansiedade, os estudos que avaliaram fatores associados no LES permanecem
escassos e inconclusivos %7, Atividade da doenca e terapia com glicocorticoide (i.e., fatores
especificos da doenca) bem como idade, género, etnia e estado socioecondémico estiveram
associados com ansiedade em alguns estudos %%173, Ainda, uma percepgdo mais negativa com
relacio ao LES esteve associada com a presenca de ansiedade e depressdo 4. Dor,
comprometimento funcional, incapacidade de trabalho, menor qualidade do sono e ndo
aderéncia ao tratamento medicamentoso, independentemente da gravidade da doenca, estdo
relacionados com uma percepcdo mais negativa com relagio a doenca 174,

A presenca destas condicOes parece estar associada a incapacidade de trabalhar, menor
produtividade no trabalho, disfuncdo cognitiva, distdrbios do sono e menor qualidade de vida
associada a satide nesses pacientes 17176, Piores escores em todos os dominios da qualidade de
vida (i.e., funcionamento fisico, dor, fadiga, disturbios e prejuizo do sono, habilidades
cognitivas, impacto psicossocial negativo e positivo, participacdo nos papeéis sociais, satisfacao
em atividade sociais e com 0s papéis sociais, isolamento social) esteve associado a presenca de
depressdo em pacientes com LES, com uma diferenca de 10 pontos entre os individuos
deprimidos e ndo deprimidos em dominios de particular relevancia para o LES, por exemplo,
fadiga e a satisfacdo com os papéis sociais 1’”. Ou seja, a reducéo na qualidade de vida associada
a salde em pacientes com LES esta associada a presenca de depressao e, portanto, o diagnostico
e tratamento desta comorbidade deve ajudar na melhora da qualidade de vida '7’. Maiores
concentragdes séricas de interleucina 10 (IL-10), menor satisfacdo com os relacionamentos e
maior gravidade da fadiga sdo fatores que indicam a presenca de depressdo em pacientes com
LES podendo, portanto, serem usados como sinais para a necessidade de investigar o

diagndstico e dar inicio a tratamento adequado 8.
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Uma maior taxa de crises lUpicas, comorbidades (e.g., hipertensdo, diabetes, infeccdes)
e tabagismo é reportada em pacientes com LES e depressdo 1”°. A depressio pode também
contribuir para o desenvolvimento ou agravamento de doencas cardiovasculares, a principal
causa de mortalidade nessa populacdo, através de mecanismos bioldgicos (e.g., aumento de
catecolaminas, alteragbes no sistema nervoso central) e comportamentais (e.g., menor
autocuidado, ndo aderéncia ao tratamento medicamentoso) 17°.

Maiores niveis de dor e fadiga predizem um maior risco de ansiedade no LES 8%, A
presenca de sintomas ansiosos esteve relacionada ao espessamento das paredes arteriais e
formacao de placas de ateroma (i.e., aterosclerose subclinica) L. Ademais, pacientes com LES
que apresentam espessamento da parede arterial exibem mais sintomas ansiosos quando

comparado com aqueles que ndo apresentam esta condigéo 8.

2.5. QUALIDADE DO SONO
2.5.1. Conceitos e defini¢es

Sono ¢ definido como “um estado natural e peridodico de descanso durante o qual a
consciéncia aos estimulos ambientais esta reduzida”, sendo um periodo em que se permite que
0 corpo descanse e se restaure 82, Assim como comer ou respirar, ¢ uma necessidade humana
basica 182,

Alguns parametros convencionais foram identificados com o intuito de caracterizar o
sono humano 8

= Laténcia: o tempo que leva para realizar a transicdo da vigilia para o sono. Considera-
se normal um tempo entre 10 e 20 minutos.

= Eficiéncia: é a razdo entre o tempo que se passa dormindo vs. 0 tempo que se passa
tentando dormir. Considera-se normal uma eficiéncia maior que 85%.

= Tempo total de sono: tempo gasto realmente dormindo, sem considerar a laténcia e 0s
despertares. Considera-se normal um tempo maior que 6 horas por dia, mas menor que

9 horas.

= Tempo acordado apds o inicio do sono: o tempo em vigilia apds o inicio do sono.

Considera-se normal um periodo menor que 10% do tempo total de sono.
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Valores normais desses parametros estdo associados a uma melhor qualidade do sono,
enquanto valores diferentes dos de referéncia podem representar uma pior qualidade do sono
e/ou caracterizar uma privacio do sono 83,

A qualidade do sono é a medida de qudo bem um individuo estd dormindo 84, Este
termo é, por vezes, usado para se referir a uma cole¢do de medidas quantitativas do sono (e.g.,
tempo total de sono, laténcia, eficiéncia do sono), mas também pode se referir a medidas
subjetivas e auto reportadas obtidas através em diarios ou questionarios que contém perguntas
gerais sobre a qualidade do sono durante um periodo especifico de tempo (e.g., indice de
qualidade do sono de Pittsburgh) &,

A privacao do sono é uma condi¢do que ocorre quando o sono € insuficiente, podendo
ser por tempo de sono abaixo do recomendado, dormir em horarios ndo naturais ao ciclo
circadiano ou tempo insuficiente ou inexistente em algum dos estagios do sono %, Esta
condicdo pode ser aguda, quando acontece de forma pontual, ou crénica, quando acontece por

longo periodo de tempo, e ambas estéo relacionadas com uma pior qualidade do sono 8,

2.5.2. Qualidade do sono no Lupus eritematoso sistémico

Pacientes com LES possuem uma menor qualidade de sono quando comparado com
controles saudaveis . Em uma meta-analise que teve por objetivo identificar o impacto da
doenca em dominios especificos da qualidade do sono, pacientes com LES apresentaram
maiores escores em todos os dominios do indice de qualidade do sono de Pittsburgh (i.e.,
qualidade subjetiva do sono, laténcia, duracdo, eficiéncia do sono habitual, distarbios do sono,
uso de medicacdo para dormir, disfuncdo diurna), sendo a qualidade subjetiva do sono e a
eficiéncia habitual do sono os mais severamente impactados “°. Além disso, a prevaléncia de
distirbios do sono nesses pacientes varia de 55 a 85% **.

O prejuizo da qualidade do sono resulta de uma combinagdo de mdltiplo fatores ¥,
Duracdo da doenca, acimulo de danos, 6rgaos acometidos e exposicdo a medicamentos, fatores
relacionados ao LES, parecem ndo influenciar a qualidade do sono desses pacientes 87,
entretanto o impacto da atividade da doenga permanece controversa 47 187188 |qade,
sobrepeso ou obesidade #’, dor 88 fadiga ¥, ansiedade, depressdo *" 8, comportamento
sedentario e fibromialgia '8’ sdo preditores de uma pior qualidade do sono no LES.

O sono ruim ou insuficiente em pacientes com LES pode piorar a fadiga, sintomas
depressivos e ansiosos, queixas comuns nesses pacientes “°; influenciar negativamente a

percepcdo da doenca nesses pacientes 1’4, aumentar o absenteismo no trabalho e reduzir a
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qualidade do trabalho durante o dia por conta da sonoléncia diurna e fadiga *° '#% prejudicar a
qualidade de vida associada a satide “ 47 e a fungdo cognitiva “6. Esses problemas relacionados
a0 sono podem complicar 0 manejo do LES % e resultar em aumento dos custos ao sistema de

satde 1°1,

2.6. ATIVIDADE FiSICA E COMPORTAMENTO SEDENTARIO

2.6.1. Conceitos e definicbes

Muitos termos sdo utilizados na area da ciéncia da atividade fisica e comportamento
sedentério (Quadro 2), sendo alguns deles usados de forma imprecisa e incerta. O uso incorreto
dos termos para se referir a diferentes comportamentos nesta area pode resultar em
interpretacdes equivocadas ja que tais comportamentos possuem beneficios e/ou riscos distintos
para a satide geral 192193,

Tendo em vista os termos e defini¢bes apresentados na tabela pode-se inferir que :um
individuo que atinge as recomendacdes de atividade fisica (e.g., realiza 150 a 300 min de
atividade fisica moderada), porém despende a maior parte do dia em comportamento sedentario
sera classificado como fisicamente ativo e sedentario. Da mesma forma, um individuo que
despende a maior parte do dia em atividades fisicas leves, porém despende menos tempo do
que recomendado em atividades fisicas moderadas e vigorosas, sera classificado como inativo
e ndo sedentario.

As diferentes intensidades de atividades fisicas e 0 comportamento sedentario compdem
o0 continum de 24 horas do dia e essa composic¢do abrange uma ampla gama de comportamentos
(e.g., dormir, trabalhar, caminhar no parque, assistir TV, dancar). Destaca-se com esta
afirmacdo que a atividade fisica e comportamento sedentario sdo fen6menos independentes que
coexistem, visto que um pode ocorrer na auséncia do outro, %. Portanto, a promocéo do
aumento da préatica de atividade fisica em conjunto com a reducdo do comportamento sedentario
sd0 necessarios, tendo em vista que tais comportamentos possuem riscos a saude distintos e

independentes %, e possivelmente promovem diferentes beneficios.

2.6.2. Determinantes da atividade fisica e comportamento sedentario

Apesar da importancia da atividade fisica para a saude e das recomendacdes de

promocao de atividade fisica pela OMS, a porcentagem de individuos que engajam em algum
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tipo atividade vem diminuindo nos ultimos anos. Ademais, para construir abordagens baseadas

em evidéncias para aumento da prética de atividade fisica, reducdo do comportamento

sedentério e consequente melhora da satde, é necessario compreender os determinantes desses

comportamentos 19,

Quadro 2 - Conceitos relacionados a &rea da ciéncia do comportamento sedentario e da

(in)atividade fisica

Termos

Defini¢ao

Atividade fisica

Atividade fisica leve

Atividade fisica moderada

Atividade fisica vigorosa

Atividade fisica muito vigorosa

Comportamento sedentario

Exercicio fisico

Inatividade fisica

Recomendacdes de atividade fisica

Qualquer movimento produzido por contracdo do misculo esquelético e que
resulta em um gasto energético acima dos niveis basais 1%

Qualquer comportamento em que o equivalente metabdlico esteja entre 1,6 < 3,0
METSs ou a intensidade relativa entre 40 < 55% da FCpax (i.€., 20 < 40% VO2max)
198_

Qualquer comportamento em que o equivalente metabdlico esteja entre 3,0 < 6,0
METSs ou a intensidade relativa entre 55 < 70% da FCax (i.€., 40 < 60% VO2ma)
198_

Qualquer comportamento em que o equivalente metabdlico esteja entre 6,0 - 9,0
METSs ou a intensidade relativa entre 70 < 90% da FCpax (i.€., 60 < 85% VO2ma)
198'

Qualquer comportamento em que o equivalente metabdlico esteja entre > 9,0
METs ou a intensidade relativa entre > 90% da FCrmax (i.€., > 85% VOamax) %.

Qualquer comportamento, realizado por um individuo acordado, caracterizado

por um gasto energético < 1,5 METs, enquanto sentado, reclinado ou deitado %

200

Sequéncia de movimentos planejada, estruturada e repetitiva, tendo como
objetivo melhorar ou manter uma capacidade fisica especifica. O exercicio fisico

é uma subcategoria da atividade fisica *’.

Termo utilizado para descrever o comportamento de individuos que ndo fazem
uma quantidade suficiente de atividade fisica moderada a vigorosa e, desta forma,
ndo atingem as recomendagdes populacionais %% 2%,

Para adultos e idosos, recomenda-se pelo menos 150 a 300 min de atividade fisica
moderada; ou 75 a 150 min de atividade fisica vigorosa; ou uma combinagdo
equivalente de atividade fisica moderada e vigorosa ao longo da semana. Para
criancas e adolescentes, recomenda-se um minimo de 60 min/dia de atividade
fisica moderada a vigorosa. Ainda, recomenda-se limitar o tempo em
comportamento sedentério, substituindo com mais atividade fisica de qualquer
intensidade 2%,
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Fonte: OMS, 2020. FCrma, frequéncia cardiaca maxima; MET, equivalente metabolico; VOzmsx, CONSUMO Maximo

de oxigénio.

Estudos mostram que a porcentagem de individuos engajados em algum tipo de
atividade fisica varia de acordo com a idade, género, nivel educacional e suporte familiar 2°2,
Individuos mais velhos 2°%, mulheres 24 205 aqueles com menor nivel educacional 22 e menor
suporte familiar 2% 207 apresentam uma maior prevaléncia de inatividade fisica.

Considerando que as razGes mais comuns para 0 engajamento em atividades fisicas sao
melhorar o estado de satide e controlar o peso corporal %2, é natural que a forma como um
individuo percebe seu estado de satde e o IMC do mesmo influenciem a prética regular de
atividade fisica 2% 20° Uma pior percepcdo do estado de saide e um IMC mais alto sdo
preditores de maior engajamento em atividades fisicas 2°2. Além disso, evidéncias mostram que
a percepcéo dos beneficios de e barreiras para se tornar ativo relacionam-se com maior e menor
chances, respectivamente, de engajar na pratica de atividade fisica regular?:% 211,

Parece que os fatores psicossociais relacionados a atividade fisica geralmente ndo estao
relacionados a0 comportamento sedentario 2!2, Estudos mostram que individuos com
obesidade, menor nivel educacional, que moram em areas rurais 2> 2** ou moram em ambientes
com ruas mal conectadas, em bairros menos residenciais, menor estrutura para transportes
ativos 2> 216 despendem mais tempo em frente as telas.

Existem varios fatores que podem influenciar os comportamentos humanos: individuais,
sociais, organizacionais, ambientais e politicos ?!’. No que diz respeito ao comportamento
sedentario, entender o ambiente em que este comportamento ocorre é de grande relevancia. O
comportamento sedentario terd determinantes distintos a depender do ambiente fisico e social
em que ele ocorre *°®. Em condi¢Ges como: salas de estar configuradas especificamente em
torno de uma tela de TV; viabilidade de ir e voltar do trabalho apenas usando um automovel
particular pela falta de transporte pablico ou op¢des de transporte ativo seguras e atraentes;
espacos de trabalho onde so é possivel realizar as tarefas sentadas (e.g., motorista de énibus), o
tempo sentado prolongado pode ser a Unica opcédo viavel (e.g., deslocamento de carro) ou as
oportunidades de interromper o tempo sentado podem ser limitadas (e.g., falta de mesas com
regulagem de altura em trabalhos como call center) 1%,

Estes fatores relacionados com os atributos fisicos do ambiente ndo sdo os Gnicos que
atuam como determinantes das escolhas relacionadas ao sedentarismo, existem aqueles
relacionados ao ambiente social no qual essas escolhas acontecem 1%, Por exemplo, existe uma

forte norma social para sentar-se em reunides, aulas, teatros e em momentos de relaxamento
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em casa, a qual é implementada socialmente questionando por que alguém estd em pé em uma
reunido e por meio de manipulagdes ambientais, como o fornecimento de cadeiras e politicas
que proibem ficar em pé em uma classe ou teatro. Além disso, motivagdes e preferéncias dos
individuos, os recursos materiais de que o individuo dispdes e muitos outros fatores também

sdo determinantes importantes do comportamento sedentario e interagem entre si 1%,

2.6.3. Potenciais efeitos terapéuticos da promocéo da atividade fisica e reducéo do
comportamento sedentario na qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional, sintomas de
ansiedade e depresséo e qualidade do sono

Estudos sugerem que ser fisicamente ativo e ndo sedentério é uma forma de melhorar a
qualidade de vida e bem-estar 2!8, Vérios mecanismos podem explicar a associacdo entre a
atividade fisica e 0 comportamento sedentario e a qualidade de vida. Por exemplo, reduzir o
tempo em comportamento sedentario e engajar em um programa de exercicios fisicos pode
ajudar a manter um senso coerente de self (i.e., tudo aquilo que 0 homem pode chamar de "seu”,
incluindo néo apenas seu corpo e seus dominios psiquicos, mas tambeém suas roupas, sua casa,
sua familia, seus amigos, seus ancestrais, etc) e avaliacdes positivas do proprio funcionamento
219 Vias bioldgicas e funcionais também sdo importantes fatores que justificam a associagio
entre atividade fisica e comportamento sedentario e qualidade de vida. O comportamento
sedentario e a inatividade fisica aumentam a probabilidade de disfuncdo metabdlica (e.g., niveis
e funcdo de insulina e glicose) e respostas pro-inflamatdrias (e.g., aumentos de fator de necrose
tumoral alfa [TNF-a], interleucina 6 [IL-6] e proteina C reativa [PCR]), determinando o
desenvolvimento e progressdo de doencas (e.g., diabetes, dislipidemia), as quais podem afetar
as percepgdes do individuo sobre o proprio funcionamento e sua qualidade de vida ?%°. Ainda,
0 comportamento sedentéario e a inatividade fisica contribuem para o desenvolvimento de
anormalidades e disfungdes estruturais nos sistemas corporais em idosos ou individuos com
doencas incapacitantes, levando a percepcdo de limitacdes fisicas, mentais, funcionais e/ou
sociais 2! e, portanto, de uma menor qualidade de vida %22,

Para adultos e idosos héa forte evidéncia de que a atividade fisica melhora a qualidade
de vida e o bem-estar, entretanto, em populacdes com condicdes de saude especificas (e.g.,
doencas cronicas nao transmissiveis, doencas psiquiatricas), a literatura existente é insuficiente
para determinar essa relagéo 2!8. Ademais, uma revisdo guarda-chuva encontrou que menor

tempo em comportamento sedentario foi associado a maior qualidade de vida associada a salude
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no dominio fisico em adultos saudaveis, mas ndo houve associa¢do significativa com os
dominios mental, social, funcional ou qualidade de vida geral 2%,

Sendo a fadiga um sintoma que impacta diretamente a qualidade de vida *°, é importante
que se estabeleca a relacdo da mesma com atividade fisica e comportamento sedentario. Maior
nivel de atividade fisica esteve associado a menores niveis de fadiga em todos os dominios,
exceto fadiga mental, enquanto maior tempo gasto sentado esteve relacionado a mais fadiga em
todos os dominios, exceto fadiga mental 224, Apesar desses achados, as evidéncias existentes
sdo insuficientes para estabelecer a relacdo entre atividade fisica e comportamento sedentario
com este sintoma 2%,

Os efeitos benéficos da atividade fisica na salde mental 2?° e no sono estdo bem
estabelecidos, incluindo: a capacidade de atenuar sintomas depressivos 225 227 distirbios do
sono 228, sono agitado 2*° e insdnia 2. E importante destacar que o dominio em que a atividade
fisica ocorre influencia a relagdo entre a atividade fisica e a salide mental 227, A atividade fisica
no lazer e no transporte associa-se positivamente com a satde mental, ao contrério de atividades
fisicas no trabalho, que se relacionam com problemas de satde mental e no ambiente doméstico,
que parecem nao ter relagio com a satide mental 22, No que diz respeito ao sono, as evidéncias
sugerem que o aumento do nivel de atividade fisica melhora significativamente a qualidade do
sono em adultos e gque tanto exercicios fisicos (e.g., treino resistido) quanto de mente-corpo
(e.g., yoga) resultam em melhorias da percepcéo da qualidade do sono 23,

Maior tempo em comportamento sedentario e em telas (i.e., screen time) estiveram
associados a maior risco de depressdo 22> 232 e piora de sintomas depressivos 2. Quanto
estratificado por sexo, a relacdo entre comportamento e risco de depressdo mostrou-se
significativa para as mulheres, mas ndo para os homens #2. Ainda, foi reportada evidéncia
moderada para uma relacdo positiva entre o tempo em comportamento sedentario e o risco de
ansiedade 2. De outro modo, pouco se sabe sobre os efeitos do comportamento sedentario no
sono 227, sendo a relacéo entre eles ainda controversa e ndo clara 23, Yang et al, 2016 reportou
gue o comportamento sedentario esteve associado a um risco aumentado de insdnia e distdrbios
do sono, mas ndo com sonoléncia diurna e/ou ma qualidade do sono 2%,

No geral, parece que a promocdo do aumento do nivel de atividade fisica e reducdo do
comportamento sedentario € uma estratégia benéfica para a melhora da qualidade de vida,
fadiga, sintomas psicoldgicos e qualidade do sono, todavia, mais estudos sdo necessarios para

que se estabeleca de forma mais clara essas associagoes.
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2.6.4. Atividade fisica e comportamento sedentario no Lupus eritematoso sistémico

Uma proporgdo relevante de pacientes com LES ndo atendem as recomendagdes de
atividade fisica da OMS e sdo menos fisicamente ativos quando comparados com controles
saudaveis 2% 2%, Margiotta et al, 2018 encontrou que: (a) 60% dos pacientes com LES eram
inativos; (b) um em cada quatro pacientes passava mais de 6 horas por dia em comportamento
sedentério; (c) o tempo prolongado em comportamento sedentario esteve presente também em
pacientes fisicamente ativos, de acordo com os critérios da OMS 2%, (d) os pacientes com maior
tempo em comportamento sedentario eram mais velhos, apresentaram uma maior atividade da
doenca e um maior nimero de crises recentes da doenga %'

A prética regular de atividade fisica € uma estratégia ndo farmacologica importante no
manejo de varias doengas reumaticas e comorbidades associadas (e.g., artrite reumatdide 2,
espondilite anquilosante 2%°, osteoartrite 2%°). Nas recomendacdes para manejo do LES
propostas pela EULAR em 2008, a atividade fisica, controle de peso e tabagismo foram
identificados como estratégias positivas de modificacio do estilo de vida 2**. Apesar disso, a
atividade fisica ainda ndo é tradicionalmente recomendada pelos médicos no manejo do LES
64'

Individuos com LES apresentam muitas barreiras reais (e.g., crises lupricas, dores
articulares, fadiga) e percebidas (e.g., falta de acesso, motivacdo e tempo) para a pratica de
atividade fisica 2*2. Impedimentos fisicos como artrite, artralgias, necrose avascular, serosite,
envolvimento pulmonar e anemia, bem como a presenca de fadiga, depresséo e fibromialgia
como comorbidades sdo fatores que contribuem para a inatividade fisica nesses pacientes .
Além disso, individuos com LES possuem uma menor capacidade cardiovascular 24*24 e forca
muscular 244 quando comparados com individuos saudaveis.

Evidéncias mostram ainda que a pratica de atividade fisica ndo afeta negativamente a
atividade da doenca e influencia positivamente a fadiga, sintomas fisicos e mentais, fatores de
risco cardiovasculares, aptiddo fisica e a qualidade de vida associada a satide 54 24°,

A fadiga afeta os individuos fisica, emocional, comportamental e cognitivamente 2% ¢
é a queixa mais prevalente entre os individuos com LES °. Bogdanovic et al, 2015 reportou que
a fadiga estava presente em todos os pacientes incluidos no estudo (n=60) antes do iniciarem
as seis semanas de um programa de exercicios aerébicos e, ap0s 0 programa, apenas 18,3%

(n=11) dos pacientes relataram fadiga 2*’. Da mesma forma, doze semanas de um programa de
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exercicios aerdbicos foi capaz de reduzir significativamente a fadiga geral e fisica, efeitos estes
mediados em 53,8% pela melhora da capacidade cardiorrespiratdria 24,

Pacientes com LES, mesmo no estado estavel da doenca, apresentam, para além da
fadiga, diferentes graus de sintomas depressivos e diminuicdo da qualidade de vida em todos
os pardmetros 2*’. Antes de um programa de seis semanas de exercicios aerébicos, 66,67%
(n=40) dos pacientes relatavam sintomas moderados de depressdo, e apds 61,66% (n=37)
relatavam apenas sintomas leves %’. Ademais, houve melhora em todos os dominios da
qualidade de vida do questionario Medical Outcomes Study 36 — Short-Form Health Survey
(SF-36) no periodo pds intervencio 27,

Outro estudo reportou que um programa de 24 semanas de exercicios para membros
superiores melhorou significativamente a funcionalidade das méos, dor, desempenho nas
atividades diarias e a qualidade de vida no LES %8, Logo, a implementagdo da pratica de
atividade fisica, independentemente do tipo, leva a melhora de varios parametros relacionados
a satde geral e qualidade de vida nesses pacientes sem aumentar a atividade da doenca 24

Com relagdo ao comportamento sedentario, Margiotta et al, 2018 encontrou que 0s
individuos com LES com tempo prolongado em comportamento sedentario apresentaram mais
sintomas depressivos e ansiosos, disturbios do sono e menor qualidade de vida nos dominios
mental e fisico 2*7. Parece que a realocacio de 10 minutos do comportamento sedentario para
atividades fisicas moderadas a vigorosas associa-se a menor pressao arterial sistolica e
diastdlica, bem como menor estimativa de risco de doencas cardiovasculares em 10 anos no
LES 249, fatores estes que potencialmente se relacionam com a salde geral e qualidade de vida
desses pacientes.

Tendo em vista que tanto a atividade fisica quanto o comportamento sedentario sao
fatores de risco independentes para mortalidade e morbidade fica evidente a necessidade de
promocdo tanto do aumento da atividade fisica quanto da reducdo do comportamento sedentario
237 Faz-se necessario, portanto, a conscientizagéo dos individuos com LES e dos profissionais
de salde sobre o papel central de aumentar a atividade fisica e reduzir o tempo sedentario para

a salide desses pacientes 237,
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2.7. ALIMENTACAO
2.7.1. Conceitos e definicbes

A taxonomia (i.e., campo da ciéncia que engloba identificacéo, descri¢cdo, nomenclatura
e classificacdo) dos termos utilizados na ciéncia da Nutricdo carece de padronizagdo e
definicdes homogeéneas 2*°. Muitos termos séo utilizados como sindnimos ou n4o tém definigdo
clara, exceto pelo termo “consumo”, que por seu amplo uso na area ¢ universalmente
compreendido 2*°.

O Guia Alimentar para a Populacdo Brasileira define: “Alimentagdo diz respeito a
ingestdo de nutrientes, mas também aos alimentos que contém e fornecem os nutrientes, a como
alimentos sdo combinados entre si e preparados, a caracteristicas do modo de comer e as
dimensdes culturais e sociais das praticas alimentares. Todos esses aspectos influenciam a
salide e o bem-estar” %!, Ou seja, a alimentacdo é mais que ingestdo de nutrientes 22, ela

envolve o consumo, estrutura, comportamentos e atitudes alimentares (Quadro 3) 22,

Quadro 3 - Conceitos sobre alimentacéo

Conceito Definicao

Consumo alimentar Ingestdo de alimentos

Estrutura alimentar Tipos, horérios e regularidade das refeicdes
Comportamento

i Acdes em relacdo ao ato de se alimentar, por exemplo, quando e de que forma comemos
alimentar

) ) Crengas, pensamentos, sentimentos, comportamentos e relacionamento com o0s
Atitude alimentar

alimentos

Fonte: Alvarenga et al, 2018.

2.7.2. Determinantes da alimentacéo

A alimentacdo pode ser guiada por trés tipos de determinantes: aqueles relacionados ao
alimento (e.g., sabor, aparéncia, palatabilidade), os relacionados ao individuo (e.g., fatores
bioldgicos, psicoldgicos, socioecondmicos) e os relacionados ao ambiente (e.g., fatores fisicos,
socioculturais) (Quadro 4) 2*. Estes determinantes, intrinsecos e extrinsecos ao individuo,
compde uma complexa rede de interacdo de fatores que predispde as escolhas, consumo,

comportamento e atitudes alimentares 2%°.
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As escolhas alimentares sdo, primeiramente, determinadas pela disponibilidade de
alimentos no ambiente do individuo, que por sua vez decorre das caracteristicas do ambiente:
urbano ou rural, tipo de clima, nivel de desenvolvimento industrial, modo de comercializacao,
entre outras 2°> 2%, Ainda, os ambientes social e familiar do individuo influenciam as escolhas
e comportamentos alimentares de forma tdo importante quanto os fatores fisicos do ambiente
255,257 'Um grande niimero de evidéncias indica que a influéncia social sob a alimentag&o ocorre
por duas razbes distintas: o comportamento de outros individuos servir como informacédo
adaptativa a seguir (i.e., “guia comportamental” ou “influéncia informativa), e 0
comportamento alimentar poder ser uma maneira de socializar, fazer parte de um grupo e
expressar a identidade (i.e., “influéncia normativa”) 2. Combinados, esses fatores impactam

continuamente a alimentagéo do individuo °.

Quadro 4 - Determinantes alimentares

Categoria

Fatores

Relacionados ao alimento

Sabor, aparéncia, valor nutricional, qualidade e
higiene, cheiro, textura, variedade, preco, origem,

familiaridade

Fatores bioldgicos

Fisiologicos, patoldgicos, genéticos, preferéncias

alimentares, idade, sexo e estado nutricional

Relacionados ao individuo Fatores socioecondémicos
Fatores antropoldgicos e

psicoldgicos

Renda familiar e escolaridade
Crencas, emogOes, expectativas, experiéncias

positivas ou negativas

] ] Fatores fisicos
Relacionados ao ambiente

Odor, iluminagdo, conforto, limpeza, localizagéo,

opcoes disponiveis, presenca de pessoas conhecidas e

distragdes do ambiente

Fatores socioculturais Familia, pares, midia e cultura local

Fonte: Alvarenga et al, 2018.

Variagdes genéticas sdo a base para os fatores individuais que contribuem para o
comportamento alimentar ja que a fisiologia dos processos bioldgicos € resultado das mesmas.
Estudos com gémeos mostram uma forte influéncia genética nas preferéncias alimentares 2°®
259 Além disso, muitos hormonios e neuropeptideos foram identificados como fatores que
influenciam a alimentacdo, sendo os mais conhecidos a leptina, grelina, colecistocinina,
peptideo semelhante a glucagon 1 (GLP-1), neuropeptideo Y (NPY) e o sistema melanocortina
260-262 - Como exemplo, a grelina, um hormonio orexigeno, estimula vias cerebrais que levam a

producdo de saliva, aumento da sensibilidade olfativa e a busca por alimentos 2,
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principalmente aqueles ricos em gordura 22 e agticar %4, Por fim, o ato de comer certamente é
influenciado pelas demandas metabdlicas, de forma que a alimentacdo se adapte as
necessidades energéticas do individuo 2°°. Varios sinais metabolicos s&o liberados em resposta
a falta de energia e deficiéncia de nutrientes (i.e., sistema de defesa fisiologica) e impulsionam
a ingestdo alimentar para suprir estas demandas 2°°. Esse sistema de defesa fisioldgica parece
variar de acordo com o nutriente em déficit, sendo forte na manutencao do equilibrio de energia
e sodio, moderado para aminoacidos e proteinas e fraco para carboidratos 25 266,

Atualmente, ha evidéncias crescentes de que o perfil da microbiota intestinal de um
individuo é influenciado pelos alimentos consumidos e a estrutura alimentar — incluindo
aspectos circadianos — do mesmo 27268 Ademais, parece que a composicdo desta microbiota
exerce forte influéncia sobre o comportamento humano — incluindo o alimentar, j& que
manipulacdes da microbiota resultam em mudancas no consumo alimentar 2¢°,

A composicéo e palatabilidade dos alimentos afetam o sistema de recompensa cerebral,
que é a chave para 0 comportamento que governa as escolhas alimentares 26, A motivacéo para
comer resulta de uma combinacdo de fatores que interagem por meio de um circuito neural
altamente conservado que envolve o neurotransmissor dopamina 2. Esses fatores incluem a
visdo, o olfato, o paladar e a memoria do alimento bem como as caracteristicas sensoriais do
mesmo (i.e., odor, sabor e textura), 0s quais estdo presentes antes, durante e depois da ingestao
de um determinado alimento 2279, A experiéncia sensorial do ato de comer desempenha papel
funcional na otimizacdo da regulacdo da ingestdo energética ao informar a resposta perceptual
(e.g., aparéncia, tamanho do alimento) e fisioldgica (e.g., producéo de saliva ao sentir o odor
de um alimento) a sele¢do e ingestdo de alimentos 27°,

A alimentacdo é um processo que carrega intenso significado emocional, sendo a
comida um meio de prazer, desejo e satisfacdo emocional que carrega memdrias 2% 2’1, Por
conseguinte, ndo é de se duvidar que as emoc¢des podem afetar as escolhas e comportamentos
alimentares 2%, A tristeza, por exemplo, leva a um maior consumo de alimentos ndo saudaveis
212 Entretanto, os mecanismos bioldgicos que relacionam as emocdes as escolhas alimentares

ainda sdo desconhecidos 2°°.

2.7.3. Potenciais efeitos terapéuticos da melhora da alimentacdo na qualidade de vida,

fadiga, capacidade funcional, sintomas de ansiedade e depressao e qualidade do sono

A alimentacdo pode estar relacionada a uma melhor ou pior qualidade de vida e bem-

estar mental 8 273, Uma melhor qualidade da dieta esteve associada a escores mais elevados na
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escala de qualidade de vida em mulheres 2™, idosos & e individuos com ou em risco de doencas
cronicas 9092 215276 Estes dados sugerem que a alimentagdo ndo tem efeitos significativos
apenas na composicdo e processos fisioldgicos do corpo, mas também na qualidade de vida e
bem-estar mental dos individuos 273,

Embora os fatores determinantes da salde mental sejam complexos, estudos tém
mostrado uma forte associagdo entre uma dieta de ma qualidade e a piora dos transtornos de
humor, incluindo depresséo e ansiedade 27. Por exemplo, o aumento do consumo de frutas e
vegetais foi associado & melhora da satde mental e bem-estar bem como da felicidade percebida
217281 Ademais, uma menor probabilidade de depressio esteve associada: ao consumo de uma
“dieta saudavel” (i.e., rica em frutas, vegetais, peixes e graos inteiros) em quatro coortes € nove
estudos transversais 2 e; a adesdo a dieta mediterranea em oito coortes e um estudo de caso-
controle 28, AssociagOes semelhantes foram observadas para ansiedade 2427 e transtorno
bipolar 288, A modulagéo da inflamag&o, estresse oxidativo e microbiota intestinal s&o algumas
das vias através das quais a alimentagio pode exercem esses efeitos 2¢°,

Cerca de 25% dos pacientes com transtornos de humor apresentam niveis aumentados
de inflamagdo 2°% 2%, Moléculas inflamatorias podem afetar o metabolismo de
neurotransmissores, funcdo neuroendocrina e atividade cerebral, processos estes relevantes nos
transtornos de humor 2°2, Determinados padrdes alimentares e nutrientes especificos podem
apresentar propriedades anti-inflamatorias e estudos observacionais longitudinais bem como
ensaios clinicos demonstram reducdo da inflamacéo sistémica em individuos com doencas
cronicas apos a adesdo a padrdes alimentares mais saudaveis (e.g., dieta mediterranea) 293-2%,
Além disso, parece que individuos com um padrdo alimentar mais inflamatério possuem risco
aumentado de desenvolver depressdo 2.

A ocorréncia de fadiga, sintoma este que impacta significativamente a qualidade de vida
e bem-estar, esta relacionada a um estado pré-inflamatdrio 2°’. Menor ocorréncia e gravidade
de fadiga em pacientes com cancer de mama foi observado com uma dieta de melhor qualidade
nutricional, o que leva ao conceito de “dieta para reducdo da fadiga”, um padrao alimentar rico
em gréos inteiros, vegetais, frutas e acidos graxos dmega-3 2% 2%, Pela similaridade com este
padrdo, acredita-se que a dieta mediterranea melhore a fadiga relacionada a doencas pela
reducdo da inflamagdo e modulagdo da microbiota intestinal 3%,

A alimentacdo pode ainda exacerbar ou melhorar o estresse oxidativo a depender da
maior ou menor quantidade de alimentos e compostos dietéticos com propriedades oxidantes
presentes 391304 Individuos com depressdo apresentam marcadores de estresse oxidativo

aumentados e de antioxidantes reduzidos 3%, o que leva a suposicdo de que a melhora da
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qualidade da dieta pode ser uma intervencao vidvel na reposicdo dessas defesas antioxidantes
limitadas 3.

Distlarbios do sono afetam significativamente a qualidade de vida dos individuos e a
alimentacdo parece ter um impacto significativo na qualidade do sono *%. Esta pode afetar
diretamente o sono através da presenca de determinados componentes, por exemplo, a cafeina
presente no café e alguns chas diminui o tempo total e qualidade do sono e aumenta a laténcia
307 Indiretamente, a alimentagdo atua por meio da alteracdo da microbiota intestinal > e o
estado de inflamag&o, ambos relacionados a qualidade do sono 3%,

Estabelecer a relacdes de determinados alimentos e padrdes alimentares é desafiador
devido a complexa composic¢do dos alimentos bem como a forte relacdo entre os desfechos
mencionados acima, fazendo com que os estudos nessas areas carecam de evidéncias sélidas.
Apesar disso, intervencbes envolvendo acompanhamento e aconselhamento nutricional
individualizado tém se mostrado eficazes na melhora da qualidade de vida, fadiga, aspectos
psicolégicos e qualidade do sono 8 273 306,30 'sendo, portanto, estratégias viaveis, seguras e

relativamente baratas de serem implementadas.

2.7.4. Alimentacao no Lupus eritematoso sistémico

O consumo alimentar de pacientes com LES permanece pouco explorado na literatura.
Deficiéncia de selénio, zinco e vitamina D, aumentada concentracdo sérica de triglicérides e
VLDL e baixos niveis séricos de HDL e anorexia sdo algumas das manifestacGes clinicas que
podem ocorrer nesses pacientes e estdo relacionadas a alimentagéo °. Estas manifestacdes, para
além dos efeitos colaterais da terapia medicamentosa como ganho de peso, pressédo arterial alta,
osteoporose, dislipidemia, hipocalemia, resisténcia a insulina e predisposicdo a infeccdes,
podem ser minimizadas com a terapia nutricional "*. Na populagdo geral, observa-se uma
tendéncia de reducdo de consumo de alimentos in natura (i.e., frutas, hortalicas, legumes,
tubérculos, raizes) e aumento do consumo de alimentos ultraprocessados (i.e., bebidas
acucaradas, biscoitos, salgadinhos, refeicdes prontas) 274, sendo que estes ja representam mais
da metade do valor energético total do consumo alimentar em paises desenvolvidos como
Estados Unidos °, Canada "® e Reino Unido 7, e entre um quinto e um tergo em paises de baixa
a média renda, como Brasil "8, México "° e Chile 8. As mudancas no nivel de processamento
dos alimentos resultam em desbalanco e inadequagéo no aporte de nutrientes >3, devido a um
maior consumo de alimentos com alta densidade energética, ricos em gorduras saturadas,

carboidratos simples e soédio, composicdo esta que torna os alimentos ultraprocessados
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altamente palataveis 8%, Além disso, ha evidéncias de que o consumo de alimentos
ultraprocessados ndo geram sinalizagdes precisas de saciedade ao cérebro, conferindo um
mecanismo fisiologico pelo qual esses alimentos poderiam promover o consumo energético
excessivo e, consequentemente, o aparecimento de disfuncdes metabdlicas . De fato, foi
encontrada associacdo entre o consumo de alimentos ultraprocessados e fatores de risco
cardiometabdlicos (e.g., hiperglicemia, lipoproteina de baixa densidade (LDL) elevado, HDL
reduzido, sobrepeso, pressdo alta) % 31 bem como com maior risco de obesidade 3,
dislipidemia 33, hipertensdo 34, cancer 3!°, depressdo 3¢ e mortalidade por todas as causas °’.
Um recente estudo crossover comparou o consumo ad libitum de participantes expostos por 4
semanas a dietas ultraprocessada vs. ndo processada, contendo a mesma quantidade de energia
total, carboidrato, gordura, proteina, acucar e fibras. Interessantemente, foram observados
maior ingestdo energética e maior ganho de peso durante o periodo no qual os participantes
foram expostos a dieta ultraprocessada. Esses achados fortalecem a recomendacédo de que
limitar o consumo desses alimentos e priorizar 0s in natura pode ser uma estratégia eficaz na
prevencio e tratamento da obesidade e de fatores de risco cardiometabélicos 8. A despeito do
crescente  numero de evidéncias provenientes de estudos de associacdo e
laboratoriais/metabdlicos que sugerem o potencial efeito nocivo do consumo habitual de
alimentos ultraprocessados, intervencdes nutricionais centradas no nivel de processamento dos
alimentos sdo supreendentemente escassas.

A modificacdo do consumo alimentar pode ser uma abordagem promissora no manejo
do LES, tanto para reducdo de comorbidades quanto melhora da qualidade de vida 3*°. Os
efeitos antioxidantes, anti-inflamatorios e imunomoduladores de alguns nutrientes parecem
modular vias metabolicas através das quais a alimentacdo pode afetar a qualidade de vida,
fadiga, saide mental e qualidade do sono 273 309 320 Ag poucas intervencdes nutricionais
existentes envolvendo pacientes com lupus tém por foco investigar apenas o papel de nutrientes
especificos da dieta, tais como 6mega-3 e vitamina D, sobre sintomas e atividade da doencga >*
87 Ha evidéncias de que o perfil de acidos graxos consumidos é capaz de modular a inflamagéo
em pacientes com LES. Por exemplo, um maior consumo de dmega-3 esta associado a
supressdo da producdo de citocinas pré-inflamatorias, proliferacdo de linfdcitos, atividade de
células T citotoxicas, citotoxicidade mediada por macréfagos e quimiotaxia de
neutrofilos/mondcitos 32132 enquanto um maior consumo de 0mega-6 pode aumentar a
producéo de citocinas inflamatdrias e os radicais livres 324, Ainda, foi reportado melhora na
subescala de vitalidade e bem-estar emocional do SF-36 em pacientes suplementado com

6mega-3 quando comparado ao grupo placebo 32°. Em relagdo a vitamina D, estudos in vitro
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demonstraram que ela é capaz de modular as respostas imunes inatas e adaptativas, bloquear a
proliferacéo e diferenciagdo das células B, suprimir a producdo de imunoglobulinas, diminuir
a proliferacdo de células T, o que pode atenuar a expressao de citocinas inflamatorias no LES
322,323_

Para além desses nutrientes mais investigados, estudos epidemioldgicos tém explorado
o potencial papel da ingestdo e/ou suplementacdo de nutrientes antioxidantes (e.g., vitamina
B6, vitamina C, vitamina E), tendo em vista que a supressdo das vias do estresse oxidativo pode
reduzir a toxicidade das terapias imunossupressoras, a atividade da doenca e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes com LES 32

Apesar do aumento no numero de estudos investigando os potenciais efeitos de
mudancas na alimentacdo para salde de pacientes com LES, sabemos que o padréo alimentar,
mais do que a manipulacdo do consumo de um nutriente especifico (pratica denominada como
“nutricionismo’), exerce efeitos tanto positivos como negativos sobre a saide em longo prazo
8 padrdes alimentares saudaveis estdo associados a melhor auto avaliacio da satde e qualidade
de vida (i.e., aspectos fisicos, sociais, emocionais, vitalidade, dor e capacidade funcional) #,
sendo que, em individuos com ou sob risco de doencas cronicas, a melhor qualidade no
consumo alimentar associa-se a escores mais altos de qualidade de vida °-°2. Gopinath et al.
2014, por exemplo, relataram melhor qualidade de vida ao longo de 5 anos em adultos mais
velhos que se engajavam em uma alimentacdo saudavel preconizada pelas diretrizes vigentes
93.

Portanto, parece estar claro que a promocao da alimentacéo saudavel pode ser eficaz no
manejo do LES. Contudo, estudos que investiguem os efeitos de padrdes alimentares,
considerem o nivel de processamento de alimentos e amplie o olhar para uma maior gama de
desfechos de saude impactados pelo LES (e.g., risco cardiovascular, qualidade de vida, fadiga,

aspectos psicoldgicos) sdo necessarios nessa populacao.

2.8. INTERVENGOES DE MUDANGA DE COMPORTAMENTOS RELACIONADOS AO ESTILO DE

VIDA

2.8.1. Intervenc¢des de mudanca de comportamento: conceitos, definicGes e bases tedricas

m psicologia, comportamento significa “atividade de um organismo interagindo com
E | , t t fica “atividade d t d

s 327

seu ambiente e também se refere as “respostas adaptativas que um corpo dotado de um

sistema nervoso realiza frente aos estimulos do ambiente, sendo ambos (comportamentos e
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estimulos) objetivamente observaveis” 328, Diante de diferentes situagdes os individuos
possuem varias opcdes de comportamento, podendo estas serem intencionalmente e/ou
impulsivamente orientadas e baseadas em comportamentos anteriores 32, Todas essas opgdes
tém uma determinada probabilidade de ser escolhida como comportamento resposta aos
estimulos do ambiente e situacdo a depender de fatores individuais (e.g., motivacgdo, habitos,
recursos) e contextuais (e.g., estimulos, oportunidades) atuais 32°. Determinados
comportamentos podem se tornar a resposta dominante de um individuo para a maior parte dos
momentos e contextos (e.g., escolhas alimentares ndo saudaveis em resposta a sinais de fome
nas refeicdes diarias) 32°,

Compreender os comportamentos humanos e 0s contextos em que eles ocorrem é
essencial para o desenvolvimento de politicas e intervencdes eficazes de mudanca dos
comportamentos, inclusive aqueles relacionados a saude 3%, Intervengbes de mudanca de
comportamento podem ser definidas como “um conjunto coordenado de atividades designadas
a mudar padrdes especificos de comportamentos” 33!, Essas intervencOes possibilitam que
comportamentos anteriormente estabelecidos como resposta dominante sejam substituidos por
novos comportamentos 32, Ademais, para maximizar a eficacia potencial dessas intervengdes,
€ necessario ter uma compreensao tedrica da mudanga de comportamento 3%,

Teorias s80 um conjunto de afirmacdes que organizam, preveem e explicam as
observacdes, como os fendmenos se relacionam entre si e 0 que pode ser esperado em condi¢oes
desconhecidas %32, No contexto das mudancas de comportamentos, elas representam o actimulo
de conhecimentos sobre os mediadores e moderadores das mudangcas bem como dos
pressupostos sobre o que é o comportamento humano e quais as suas influéncias 32°. A escolha
de uma teoria € uma etapa integral do desenvolvimento e avaliagdo de uma intervencdo de
mudanca do comportamento 2°, entretanto esta pode ser uma tarefa desafiadora devido ao
grande nimero de teorias, muitas com os mesmos construtos ou sobrepostos 2 e a falta de
orientacdo para selecionar uma teoria apropriada a depender do objetivo especifico da
intervencédo 3. Atualmente, a maioria das teorias aplicadas tendem a enfatizar as capacidades
e motivacéo individuais, com referéncia limitada ao contexto e aos fatores sociais *2°. Tendo
em vista que a maioria das intervencdes de mudanca do comportamento ndo se fundamentam
em bases teoricas para seu desenvolvimento e aplicacdo e que, geralmente, elas apresentam
efeitos modestos sob os desfechos esperados, € provavel que a fundamentacdo em teorias

apropriadas e que incorporem fatores sociais, culturais e econémicos as tornem mais eficazes
330
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Apo6s uma intervencdo de mudanca de comportamento, a manutencdo dos novos
comportamentos adquiridos dependerd de algumas condi¢fes, as quais ainda ndo foram
claramente estabelecidas na literatura 3°. Sabe-se que os individuos precisam de pelo menos
um motivador sustentado para manter o novo comportamento, que podem incluir prazer e/ou
satisfacdo com os resultados consequentes da mudanca, autodeterminacéo ou identificagdo com
crencas e valores pessoais 32°. No inicio do processo, o nivel de motivagdo para a mudanga do
comportamento é alto, porém ao longo do tempo ha queda deste nivel e a necessidade de esfor¢o
para autorregulacio é aumentada *2°. Em diferentes momentos e a depender dos recursos
cognitivos, motivacao, estresse, cansaco, uso de substancias e afeto negativo, a manutengéo do
novo comportamento pode alternar entre a necessidade de autorregulacéo ativa (consciente) ou
automatica, orientada pelo contexto e sem esforco 32°. A repeticdo de um novo comportamento
diminui a necessidade de autorregulacéo consciente, fazendo com que este torne-se um habito
e aumenta as chances de ele ser mantido *?°. Ainda, o comportamento, seja sob controle
consciente ou automatico, ocorre dentro de um contexto ambiental e social, influéncias estas
que podem facilitar ou dificultar a manutencdo da mudanga de comportamento 32°, Contextos

estaveis tornam o comportamento e os habitos mais faceis de sustentar 3%,

2.8.2. Atividade fisica, comportamento sedentario, alimentacao e estilo de vida

O conceito de estilo de vida tem sido usado e definido de diferentes formas no mundo
cientifico e, atualmente, ndo ha uma Unica definigdo 3*. O estilo de vida sera entendido aqui
como “atividades do dia a dia que resultam de valores individuais, conhecimentos € normas
moldados por um contexto cultural e socioecondmico mais amplo” 3. O uso de substancias,
principalmente alcool e fumo, alimentacdo e atividade fisica sdo alguns dos principais
comportamentos relacionados ao estilo de vida.

O estilo de vida é um fator de risco muito relevante para a carga de morbimortalidade
relacionada as doencas cronicas e incapacidade no mundo 37, Dentre os comportamentos
relacionados ao estilo de vida, a atividade fisica e alimentacdo sdo identificados como dois
fatores de risco modificaveis que impactam o desenvolvimento e progressdo de doengas 338 33°
como por exemplo: diabetes, hipertensao, doencas cardiovasculares e varios tipos de canceres
340,341 ' Ainda, a melhora dos habitos alimentares bem como o aumento dos niveis de atividade
fisica isoladamente ou em conjunto podem contribuir ou ajudar na reducéo da carga de doencas

cronicas **” e melhora da qualidade de vida 8% 223 274,
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Importante destacar que os multiplos comportamentos relacionados ao estilo de vida s&o
onipresentes e estdo interligados (e.g., fumar e consumir bebidas alcdolicas, comer poucas
frutas e ndo realizar exercicios fisicos) por meio de processos como a transferéncia cognitiva
de recursos psicoldgicos entre comportamentos 342343 o que pode implicar que o impacto de
um determinado comportamento se estenda para além de seu efeito direto 3**. Portanto,
promover a melhora de um comportamento relacionado ao estilo de vida pode impactar de
forma positiva os demais comportamentos. Além disso, mudancgas no estilo de vida séo
abordadas como terapia de primeira linha nas diretrizes de tratamento de muitas doencas
cronicas, especialmente aquelas relacionadas ao sistema cardiovascular 3 346, A eficacia da
melhora de comportamentos relacionados ao estilo de vida (e.g., pratica de atividade fisica,
alimentacéo saudavel, cessacdo do tabagismo, moderacdo do consumo de alcool, reducdo do
estresse) na melhoria dos indicadores de doencas crénicas, como pressao arterial, colesterol e
glicose é evidente 345 347 38 Esses dados reforcam a importincia do estabelecimento de
orientacBes preventivas na medicina e salide publica 3. Entretanto, mudar comportamentos

pode ser extremamente desafiador.

2.8.3. Potenciais efeitos terapéuticos de Intervenc¢des para mudanca de comportamentos

relacionados ao estilo de vida

Tem havido um crescente interesse por intervencdes multidisciplinares objetivadas a
promocéao de estilo de vida saudavel, com base no estimulo a pratica de atividade fisica e habitos
alimentares saudaveis e sustentaveis %. Muito embora as intervencg@es de pratica de atividade
fisica e nutricionais isoladamente proporcionem alguns beneficios a satde, é provavel que a
combinagcéo dessas duas intervencdes de estilo de vida promova melhores desfechos %.

Estudos transversais e prospectivos acerca do papel do estilo de vida sobre as doencas
cronicas e cardiovasculares demonstram que os fatores de risco associados a um pior estilo de
vida (e.g., inatividade fisica e consumo alimentar desequilibrado) podem agir de maneira
sinérgica, influenciando o inicio e/ou a progressdo da doenca e desencadeando desfechos
negativos %. Por outro lado, intervencdes mais abrangentes de estilo de vida, que combinam
estratégias multifacetadas destinadas a promocdo de atividade fisica e consumo alimentar
saudavel sdo capazes de promover melhora de pardmetros de satide cardiometabdlica 1% e da
qualidade de vida associada a satide em diversas doengas cronicas 193104218 'com reducéo de
medicacdo e manutencdo da mudanca de comportamento no longo prazo %192, Ha, ainda,

evidéncias de que mudangas no estilo de vida (i.e., alimentacéo e atividade fisica) para melhora
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de fatores de risco cardiovasculares podem ser favoraveis, para além da qualidade de vida 1%,
aos aspectos psicoldgicos 3% % e relacionados ao sono %9 3! em populagdes diversas. Apds
intervencdes de mudancga de estilo de vida que incluiam mudancas na alimentacdo e na pratica
de atividade fisica, sobreviventes de cancer de mama apresentaram reducdo dos sintomas
depressivos 22353 melhora da qualidade do sono 32, qualidade de vida %43° e bem-estar fisico
35 adultos com sobrepeso e obesidade apresentaram reducgdo da gravidade de sintomas de
insdnia *! e; pacientes com depressdo e ansiedade apresentaram menores escores em escalas
de avaliagio de sintomas ansiosos e depressivos 30,

Apesar do exposto acima, é evidente que estudos que investiguem o papel de
intervengdes combinadas de mudanca no estilo de vida na qualidade de vida, fadiga, qualidade
do sono e aspectos psicolégicos tanto na populacdo saudavel quanto em populacdes com
doencas crbnicas sdo escassos. Com relagdo aqueles envolvendo pacientes com lupus, as
intervengdes de mudanca de comportamento permanecem com o foco em intervengdes
prescritivas - com metas comuns para todos os pacientes, desconsiderando a importancia de
uma recomendagdo personalizada, que leve em conta os varios fatores externos e aspectos
individuais que ditam a mudanca de habitos e comportamentos - e envolvendo a alimentagéo e
a pratica de atividade fisica de forma isolada. Torna-se relevante, portanto, investigar os efeitos
de intervencdes combinadas de mudancas no estilo de vida, por meio da orientacdo de pratica
de atividade fisica e alimentacdo saudavel, em aspectos relacionados a qualidade de vida,
fadiga, sintomas de ansiedade e depressdo e qualidade do sono em pacientes com IUpus
eritematoso sistémico, que sabidamente podem apresentar queixas e sintomas associados aos

desfechos supracitados.
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3. OBJETIVOS

3.1. OBJETIVO GERAL

Investigar uma nova intervencdo com o proposito de promover mudangas em
comportamentos relacionados ao estilo de vida — por meio de recomendacdes para préatica de
atividade fisica e alimentacdo saudavel — sobre qualidade vida, fadiga, capacidade funcional,

sintomas de ansiedade e depresséo e qualidade do sono em pacientes com LES.

3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever a aderéncia a uma nova intervencao com o proposito de promover mudancas
em comportamentos relacionados ao estilo de vida — por meio de recomendacdes para
pratica de atividade fisica e alimentacdo saudavel — em pacientes com LES;

e Descrever os estdgios de mudanca do comportamento no qual as pacientes com LES
iniciaram e finalizaram uma nova intervengdo com o proposito de promover mudancas
em comportamentos relacionados ao estilo de vida — por meio de recomendacdes para
pratica de atividade fisica e alimentacdo saudavel;

e Auvaliar os efeitos de uma nova intervencdo com o prop6sito de promover mudangas em
comportamentos relacionados ao estilo de vida — por meio de recomendacGes para
pratica de atividade fisica e alimentacdo saudavel - sobre qualidade vida, fadiga,
capacidade funcional, sintomas de ansiedade e depressdo e qualidade do sono em
pacientes com LES;

e Avaliar qualitativamente comportamentos adquiridos com uma nova intervengdo com
0 proposito de promover mudancas em comportamentos relacionados ao estilo de vida,
percepcOes de melhora ou piora na saude (aspectos fisicos e psicologicos), bem-estar,
motivacao para manutencdo das mudancas realizadas, perspectivas com relacdo a satde

e doenca.
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4. METODOS

4.1. DESENHO EXPERIMENTAL

O presente estudo faz parte de um ensaio clinico randomizado denominado “Vivendo
Bem com Lupus” (Living Well with Lupus), que tem por objetivo avaliar os efeitos de uma
intervencdo clinica de mudanca de comportamentos (vs. grupo controle), com o objetivo de
promover um estilo de vida saudavel sobre o risco cardiovascular (desfecho primaério),
qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional, sintomas de ansiedade e depressdo, qualidade
do sono bem como a seguranca, viabilidade e eficacia da intervencdo em pacientes com IUpus.
Nesta tese, os desfechos de interesse sdo aqueles associados a qualidade de vida, fadiga,
capacidade funcional, sintomas de ansiedade e depressao e qualidade do sono, 0s quais seréo
investigados com profundidade com auxilio de abordagens quantitativas e qualitativas.

Trata-se de um estudo de ensaio clinico controlado e randomizado. Apds as avaliagdes
iniciais, as pacientes foram alocadas aleatoriamente usando um procedimento de randomizacéo
simples (proporcdo 1:1, blocos de 20), por nimeros aleatorios gerados por computador no SAS
9.3 (SAS Institute Inc., Cary, NC, EUA) para Windows, em 2 grupos: 1) grupo intervencéo,
que recebeu recomendacdes para pratica de atividade fisica e alimentacdo saudavel, em adicao
ao tratamento meédico habitual; e 2) grupo controle, que continuou a receber o tratamento
médico habitual. Um pesquisador externo gerou a sequéncia de alocacao e os resultados foram
colocados sequencialmente numerados em envelopes opacos e lacrados para que a alocacao
permanecesse oculta até a randomizacdo. Todos os avaliadores eram cegos para 0 exame das
pacientes, exceto para os testes funcionais e analises do consumo alimentar. Os testes de
capacidade funcional foram analisados antes da randomizacao pelo pesquisador responsavel
pelo construto de atividade fisica de intervencdo, pois este é um critério para a execucao do
programa estruturado de exercicios fisicos. O consumo alimentar foi analisado pelos
pesquisadores responsaveis pela conducdo do aconselhamento nutricional, mas a coleta de
dados foi autorrelatada sem interferéncia dos pesquisadores.

O periodo de intervencao foi de 6 meses. Para a presente tese, as seguintes medidas
foram avaliadas no periodo pré e pds-intervencdo em ambos os grupos: 1) nivel de atividade
fisica e comportamento sedentario; 2) consumo alimentar; 3) parametros clinicos; 4) qualidade
de vida; 5) fadiga; 6) capacidade funcional; 7) sintomas de ansiedade e depressdo; 8) qualidade

do sono. Além disso, foi realizado, com o grupo intervencdo, um grupo focal ao final da
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intervencéo para avaliar qualitativamente os impactos da intervengdo. Todas as avaliagdes séo

descritas com mais detalhes nos proximos topicos. A Figura 1 ilustra o desenho experimental.

4.2. RECRUTAMENTO E SELEGAO DE VOLUNTARIOS

As pacientes foram recrutadas no Ambulatério de Reumatologia do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo (HC-FMUSP). Consoantes
recentes recomendagdes *% 37, foram levados em consideracio os seguintes fatores para a
determinacdo do tamanho amostral: (a) o nimero de pacientes potencialmente elegiveis,
oriundas de nossos servicos ambulatoriais, (b) a capacidade de pessoal (3 doutorandas, 1
mestranda e 2 orientadores) da nossa equipe de pesquisa, e (c) a disponibilidade de recursos
para a conducdo do projeto (reservas técnicas e outras verbas da equipe de pesquisa). A analise
de viabilidade desses fatores em conjunto permitiu a determinacdo antecipada de 80 pacientes
no total.

Figura 1 - Desenho experimental
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Fonte: Elaboragdo propria.

Foram consideradas elegiveis pacientes: 1) do sexo feminino; 2) que preencheram o

critério de classificacdo de acordo com Systemic Lupus International Collaborating Clinics
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classification criteria (SLICC 2012) %: 3) com idade entre 18 e 65 anos; 4) com SLEDAI
escore < 4 no Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index 2000 (SLEDAI-2K) 3%8; 5)
sob tratamento com prednisona numa dosagem < 10 mg/dia e tratamento com hidroxicloroquina
em dose estavel; 6) com IMC entre 25 e 40 kg/m? e/ou alto risco cardiovascular (CV) que é
definido para adultos como colesterol total plasmatico> 200 mg/dL, HDL <40 mg/dL, LDL>
130 mg / dL e triglicerideos> 150 mg / dL de acordo com os critérios do National Cholesterol
Education Program 3 e/ou hipertensio ou diabetes. Ndo foram considerados elegiveis
pacientes com outras doencas reumatologicas (exceto sindrome de Sjogren secundaria),
engajados em programas de treinamento fisico e/ou dietas prescritivas, analfabetos ou com
disturbios cognitivos diagnosticados ou impedimentos osteomioarticulares que potencialmente
comprometessem o entendimento e a participacdo na intervencéo.

As pacientes consideradas elegiveis foram convocadas e informadas sobre todos os
detalhes do projeto. Antes do ingresso no estudo, as pacientes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, devidamente aprovado pelo comité de etica (CAAE:
19554719.5.0000.0068).

4.3. INTERVENCAO

A intervencdo de mudanca de comportamentos relacionados ao estilo de vida envolveu
dois constructos: aumento do nivel de atividade fisica e melhora da alimentagéo, cada um com
seus dominios e metas especificas. Ela foi baseada em um programa estruturado de exercicios
fisicos e selecdo de metas individualizadas nos dominios transporte, lazer e trabalho/lar para
reducdo do comportamento sedentario com o objetivo de aumentar o nivel de atividade fisica,
bem como no estabelecimento de mudancas nos aspectos alimentares, envolvendo os dominios
de consumo, estrutura, comportamento e atitude alimentar utilizando-se de técnicas do
aconselhamento nutricional.

O periodo de intervencdo foi de 6 meses, divididos em oito encontros presenciais ou
online. Os encontros tiveram duracao aproximada de 30 a 60 minutos, sendo metade dedicada
a manutencédo e/ou mudanca das metas nas estratégias para aumento do nivel de atividade fisica
e reducdo do comportamento sedentario e a outra metade para o atendimento nutricional. As
metas foram estabelecidas de forma individualizada. Os trés primeiros encontros aconteceram
quinzenalmente, enquanto a frequéncia dos demais foi mensal, onde foi observado nos diarios
das pacientes e por conversa 0 engajamento na intervencao (i.e., se as metas propostas foram

realizadas), as possiveis barreiras (i.e., 0 que dificultou a realizacdo das metas) e a necessidade
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de alteragcdes. Ademais, foi realizado um acompanhamento semanal, atraves de mensagens e
ligacOes, onde foi perguntado sobre o cumprimento das metas e barreiras encontradas, discutido
sobre possiveis alteracBes para que as metas se tornassem mais exequiveis e passadas
orientagdes quando identificado a possibilidade de aumentar a frequéncia/volume de alguma

meta antes do atendimento.

Figura 2 - Desenho da Intervencéo de mudancga de comportamentos relacionados ao estilo de

vida

>
— &
G i

Fonte: Elaboragdo propria.
4.3.1. Base teorica da intervencéo

A presente intervencdo pautou-se em trés pilares principais: 1) existem diferentes
estagios no processo de mudanca de comportamento; 2) comportamentos, em especial 0s
associados a atividade fisica e a alimentacdo, sdo multifatoriais e devem ser abordados por meio
de diferentes acBes; 3) existem caracteristicas e necessidades individuais que podem ser
fomentadas, a fim de potencializar esse processo. Partindo desses pressupostos, dois modelos
foram usados como base teorica para a intervencdo, sendo eles o modelo transtedrico da
mudanca de comportamento e a roda de mudanca de comportamento 33% 3%,

O modelo transtedrico de mudanca de comportamento assume que existem diferentes
estagios para a mudanca de comportamento, sendo eles: pré-contemplacdo, contemplacdo,
preparacdo, acdo e manutencdo. A pré-contemplagédo é o estagio que o sujeito ndo vislumbra e

ndo tem intencdo de mudar; a contemplacdo € o estadgio no qual o sujeito pensa em mudar o
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comportamento; a preparacdo € o estagio no qual o sujeito pretende comecar a mudanca de
comportamento em um futuro préximo; a acao é o estagio em que o sujeito pratica a mudanca
de forma regular, mas a um periodo inferior a seis meses; e 0 estagio da manutencgdo o sujeito
ja incorporou a mudanga do comportamento e estd praticando a mais de seis meses, buscando
manter o comportamento. Dessa forma, para que o processo de mudanca de comportamento
seja concluido, o individuo passa por todos o0s estagios até que haja a manutencdo do habito.
Cabe ressaltar que ao longo desse processo podem ocorrer lapsos e recaidas, os quais podem
resultar na estagnacdo do individuo em um mesmo estagio ou no regresso para estagios
anteriores do processo de mudanca de comportamento. Saber em que estagio do processo 0
individuo se encontra, entender os motivos pelos quais os individuos se propem a mudar o
comportamento, bem como os motivos que desencadeiam ou podem evitar lapsos e recaidas,
portanto, este modelo sera utilizado na presente intervencao para identificacdo do estagio em
que a paciente se encontra e, com isso, auxiliar no planejamento de estratégias adequadas para
facilitar as mudancas de comportamentos.

A mudanca de comportamento € um processo multifatorial e, para tal, precisa de
diferentes estimulos para que ocorra de forma bem-sucedida. Nesse sentido, 0 modelo da roda
de mudanca de comportamento se propde a identificar o que precisa ser mudado para que 0
comportamento desejado seja alcangado e, portanto, auxilia a identificar qual deve(m) ser o(s)
foco(s) de intervencgdes para determinado individuo. O modelo se baseia ainda na existéncia de
uma relagdo entre capacidade, oportunidade, motivacdo e comportamento (COM-B) 3. Nesse
sentido, intervencdes de mudanga de comportamento que incorporem esses aspectos (i.e.,
oportunidade, motivacao e comportamento) e deem ao sujeito uma percepc¢do de autoeficacia
possuem grande potencial para obter resultados positivos para a saude do individuo.

O modelo da roda de mudanca de comportamento pode ser descrito em etapas para
auxiliar na sua implementacdo: 1) Compreender o comportamento; 2) Identificar opcbes de
intervencdo; 3) ldentificar op¢des de conteldo e implementacdo. Apesar do processo ser
descrito em termos lineares, 0 mesmo pode envolver o deslocamento de um lado para o outro
entre as etapas, a medida que surgirem barreiras. A intervencdo de mudanca de
comportamentos relacionados ao estilo de vida proposta seguiu todas as etapas descritas acima,
sendo que através das primeiras entrevistas identificamos o0s habitos associados aos
comportamentos-alvo da intervencao (i.e., atividade fisica e alimentacdo) das pacientes, para
posteriormente identificar, em conjunto com as pacientes, as metas e conceitos abordados na
intervengdo que mais se aplicavam a situacdo descrita por ela e, por fim, identificamos e

planejamos como seria feita a implementag&o do que foi discutido. Para além da exequibilidade
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das metas e conceitos trabalhados, a qual foi estabelecida em nivel individual, foi realizado um
acompanhamento semanal, através de mensagens e ligacdes, e mensal, através de conversas
presenciais, para verificar se as pacientes estavam engajadas na intervencdo, identificando
possiveis barreiras e fazendo alteracfes quando necessario.

Ademais, a roda de mudanca de comportamento permite uma abordagem abrangente
para considerar a gama de intervengdes que podem ser usadas (i.e., "funcdes” da intervencao).
O modelo COM-B identifica o que precisa mudar e aborda esse componente identificado como
relevante em diferentes funcbes a fim de promover o comportamento desejado. Das nove
funcGes propostas por esse modelo, seis foram consideradas adequadas e, portanto,
selecionadas para auxiliar na presente proposta de intervencdo: Educacdo, Incentivo,
Treinamento, Mudancas ambientais, Modelagem e Ativacdo. Nao foram consideradas
adequadas para a presente intervencdo as fungdes: Persuasdo, Coercdo e Restri¢do, pois elas
implicam na imposicdo de regras e valorizam métodos que motivem mudangas pelo impacto
negativo de ndo as realizar, indo de encontro com o estimulo a motivagao interna e promogéo

da autoeficécia (Tabela 1).

Tabela 1 - Fungdes da roda do comportamento para Promogdo de Mudanca de estilo de vida

Funcéo da L - : «
) . Definicao Exemplo da aplicabilidade na intervengéo
intervencdo
Ed . Aumentar o conhecimento ou a Explicar conceitos relacionados a pratica de atividade
ucacao . - ‘- . x
compreensdo fisica, comportamento sedentario e alimentacéo.

] Incentivar a pratica das metas L .
Incentivo ) Ligacdes e /ou mensagens semanais
estabelecidas

Sessdo inicial e sessbes mensais para verificar

Treinamento Habilidades de transmisséo .
cumprimento das metas
Promover mudancas na organizacdo da geladeira e/ou
Mudancas . . . -
] ) Mudando o contexto fisico ou social ~ engajamento dos membros da familia na mudanca de
ambientais .
habito
Model Fornecendo um exemplo para as Fornecer videos explicativos para o0 programa de
odelagem L . . .
pessoas se inspirarem ou imitarem exercicios que sera executado em casa
Analisar e buscar reduzir barreiras . o
L ) Revisdo das metas mensalmente para verificar as
Ativacdo para aumentar a capacidade ou ) .
) barreiras e reduzi-las.
oportunidade
Uso da comunicacdo para induzir Utilizacdo de imagens de individuos com estilo de vida
Persuasdo sentimentos, negativos ou positivos,  ndo saudavel e consequéncias a fim de motivar ou

ou estimular acdes sensibilizar para 0 aumento da adesdo as metas.
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Coerc Criagéo de uma expectativa de Se as metas néo forem realizadas havera afastamento
oer¢éo o .
punicéo ou custo. do projeto.
Utilizacdo de regras para limitar a ]
L ) . Prescrever uma dieta com o que, quanto e quando
Restricéo oportunidade de desenvolvimento do

comer.
comportamento-alvo

Fonte: Elaboracio prépria com base na COM-B 33

4.3.2. Descricdo dos dominios dos constructos da intervencéo

A estrutura da intervencdo foi dividida em dois temas gerais: atividade fisica
(estruturada e habitual) e alimentacéo.

4.3.3. Atividade fisica

A intervencdo de atividade fisica teve como objetivo a promogéo de atividade fisica
estruturada, através de um programa de exercicios que foi realizado em casa, e habitual, que foi
pautada pela mensagem “Movimente-se mais independente da intensidade ao longo de todo o

dia”.

4.3.4. Atividade fisica estruturada

Para a promoc¢édo de atividade fisica estruturada, foi recomendado um programa de
exercicio fisico que foi realizado em casa, em que as pacientes receberam um video explicativo
e demonstrativo acerca dos exercicios que seriam realizados e suas progressoes.

As pacientes foram instruidas a realizar o programa de exercicio 3 vezes/semana, sendo
que cada sessdo de exercicio teve duracdo aproximada de 30 minutos e foi composta por
aquecimento e parte principal. Foram realizados 10 exercicios por sessdo para grandes
grupamentos musculares (peitoral, costas, abddmen, quadriceps femoral e biceps femoral),
sendo 4 exercicios no aquecimento com 2 séries de 30” de execugdo cada e, 6 exercicios na
parte principal com 2 séries de 15 repeti¢fes cada, realizados em intensidade leve-moderada.
Na Tabela 2 ha um exemplo de uma sessdo do programa de exercicio. Incialmente todas as
pacientes receberam a instrucdo de realizar o programa 3 vezes/semana, independente do
estagio de mudanca de comportamento em que se encontrava, entretanto, percebido que esta

frequéncia ndo era exequivel como ponto de partida, a instrucdo foi individualizada para uma



68

frequéncia discutida entre paciente e profissional como viavel, tendo em vista a importancia de,
ao longo do tempo, atingir as 3 vezes/semana.

A orientacdo para progressao do programa foi realizada pelo profissional de educagéo
fisica ao longo dos encontros e feita em termos de duracdo, intensidade e dificuldade dos
exercicios a depender da capacidade fisica e evolu¢do da paciente mediante autorrelato e
percepcao do profissional.

Todas as pacientes receberam por escrito as instru¢des passadas no video bem como
uma faixa eléstica necessaria para realizacdo de alguns exercicios. Exemplo de uma cartilha de
exercicio da intervencdo estd no APENDICE A. As pacientes foram ensinadas a identificar a
intensidade do exercicio com o uso de uma escala de Borg adaptada 3%°, para posterior
monitoramento e evolugdo do protocolo. Nessa escala o esforco percebido varia de 0-10, sendo
0 nenhum, 1 muito leve, 2 leve, 3 moderado, 4 pouco intenso, 5-6 intenso, 7-8 muito intenso, 9
extremamente intenso e 10 maximo %°. Ademais, elas receberam uma cartilha contendo
conceitos relacionados ao ambiente adequado para a pratica dos exercicios, instru¢fes acerca

de equipamentos que podem ser utilizados nas sessfes e medidas de seguranca.

Tabela 2 - Protocolo de uma sessao do programa de exercicios

Parte da sessdo Exercicio Duracdo Séries RepeticGes Intensidade Borg
Polichinelo 2°00 2 30 4-5
Elevagdo de calcanhares 2°00 2 30” 4-5
Aquecimento™ Extensdo de quadril 2°00 2 30” 4-5
Elevagdo de Joelhos 2°00 2 30” 4-5
Agachamento na cadeira 3’00 2 15 5-6
Panturrilha 3°00 2 15 5-6
Elevacdo de quadril 3’00 2 15 5-6
Parte principal™ Apoio na parede 3’00 2 15 5-6
Abdominal 3’00 2 15 5-6
Prancha 3’00 2 30” 5-6

* Descanso de 30 entre as séries e entre os exercicios no aquecimento; 45’ entre as séries e entre os exercicios

na parte principal.



69

4.3.5. Atividade fisica habitual

As pacientes deviam selecionar metas focadas na reducdo do comportamento sedentario
e aumento da atividade fisica habitual. As metas foram divididas em 3 dominios (transporte,
trabalho ou lar e lazer), sendo que as pacientes selecionaram as metas que se adequassem a sua
rotina e que fossem facilmente exequiveis. Os dominios estdo descritos nos tdpicos a seguir:

e Transporte: Essas metas envolvem a reducdo do comportamento sedentario durante os
periodos de deslocamento. Exemplos: Estacione longe do seu destino, exceto quando
for carregar muito peso; desca do 6nibus um ponto antes ou depois do seu destino e
caminhe o restante do trajeto pelo menos 3 vezes por semana.

e Trabalho ou lar: Essas metas envolvem a redu¢do do comportamento sedentario no local
de trabalho (e.g., escritorio, hospitais) ou em casa. Exemplo: Interrompa o uso do
computador e levante-se a cada 30 min por pelo menos 3 min.

e Atividades sociais e de lazer: Essas metas envolvem a redugdo do comportamento
sedentario durante atividades sociais, como envio de mensagens de texto e ligacdes
telefénicas, ou durante os periodos de lazer (e.g., leitura e assistir a televisdo). Exemplo:
Permaneca em pé enquanto estiver conversando no telefone ou no celular; quando
estiver assistindo programas de TV, novelas, seriados e outros, levante-se durante os
intervalos comerciais e ao término de cada episodio.

Para além das metas selecionadas, todas as pacientes receberam a instrucdo
“Entendemos que sua rotina pode variar ao longo da semana, sendo assim, interrompa
periodos prolongados em tempo sedentario sempre que for possivel!” e foram incentivadas a

realizar caminhadas.

4.3.6. Alimentacdo

A intervencdo nutricional teve por objetivo estabelecer mudancas em determinados
aspectos alimentares, envolvendo primariamente aspectos relacionados ao consumao, estrutura,
comportamento e atitude alimentar (vide definicdo dos conceitos na Quadro 3). Para essa
finalidade, o Guia Alimentar para a Populagdo Brasileira %! foi o principal instrumento
utilizado para trabalhar os dominios citados.

O Guia Alimentar para a Populagdo Brasileira ! é a mais atual referéncia de
recomendagOes sobre alimentacdo. Nele a classificagdo tradicional dos alimentos, que tem

como base a composi¢édo nutricional (i.e., macro e micronutrientes), foi substituida pela sistema
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Nova de classificacdo %!, que leva em consideracgdo o nivel de processamento dos alimentos,

sendo estes entdo divididos em quatro categorias: in natura e minimamente processados,

ingredientes culinarios processados, alimentos processados e ultraprocessados, a saber:

1)

2)

3)

4)

In natura ou minimamente processados: contempla os alimentos vendidos da forma
como foram obtidos ou que passaram por pequenas modificacBes sem acréscimo de
nenhum ingrediente (frescos, secos, moidos, refrigerados, congelados, pasteurizados ou
fermentados). Por exemplo, frutas, verduras, legumes, grdos secos, polidos e
empacotados, ou moidos na forma de farinhas, cortes de carne refrigerados ou
congelados e leite pasteurizado.

Ingredientes culinarios processados: contém os géneros alimenticios utilizados para
cozinhar os alimentos in natura ou minimamente processados (grupo 1), sendo eles: sal,
0leo, azeite, acucar, banha de porco, manteiga e vinagre.

Alimentos processados: contempla os alimentos que foram modificados utilizando
processos semelhantes as técnicas culinarias, ou seja, foram "adicionados de sal, agucar
elou o6leo, cozidos, secos, fermentados ou preservados por métodos como salga,
salmoura, cura e defumacéo, ou acondicionamento em latas ou vidros”. Por exemplo,
pées caseiros, ou feitos apenas com farinha, levedura, agua e sal, massas frescas ou
secas, queijos, leite UHT, frutas em calda ou cristalizadas, sucos integrais pasteurizados,
extratos de tomate e carnes secas.

Alimentos ultraprocessados: contém os alimentos baseados em formulac@es industriais
gue combinam muitos ingredientes, inclusive "compostos industriais, como proteina de
leite, extrato de carnes, gordura vegetal hidrogenada, xarope de frutose, espessantes,
emulsificantes, corantes, aromatizantes, realcadores de sabor e varios outros aditivos” e
que passam por muitas etapas de processamento. S&o as carnes temperadas e
empanadas, embutidos, sopa em pd, mistura para bolo, achocolatado, pratos congelados
prontos, molhos prontos, biscoitos, balas, sorvetes, cereais matinais agucarados,
salgadinhos de pacotes, iogurtes adocados e aromatizados, paes de forma ou embalados
industrialmente.

As recomendacdes do guia sdo: 1) faca dos alimentos in natura ou minimamente

processados a base da sua alimentacdo; 2) use os ingredientes culinarios em pequenas

quantidades ao temperar e cozinhar alimentos e criar preparacdes culinarias; 3) limite o

consumo de alimentos processados consumindo-os como ingredientes de preparacdes

culindrias ou como parte de refei¢cbes baseadas em alimentos in natura ou minimamente

processados; 4) evite os alimentos ultraprocessados. O guia informa, ainda, os grupos dos
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alimentos, os cuidados na escolha, manipulagéo e conservacao dos alimentos, traz referéncias
de refei¢Oes tipicamente brasileiras que tém por base os alimentos in natura e minimamente
processados e aborda o ato de comer e a comensalidade. Por isso, além das recomendagdes mais
focadas no consumo alimentar j& mencionadas, orientacGes que abrangem 0s outros aspectos
da alimentagdo (i.e., estrutura, comportamento e atitudes alimentares) séo apresentadas, a
saber: fazer compras em locais que ofertem variedades de alimentos in natura ou minimamente
processados, desenvolver, exercitar e partilhar habilidades culinérias, planejar o uso do tempo
dedicado a alimentacdo, comer com regularidade e com atencdo, comer em ambientes
apropriados e comer em companhia, ser critico quanto a informacdes, orienta¢cdes e mensagens
sobre alimentacdo veiculadas.

O atendimento nutricional teve por base o aconselhamento nutricional, definido como
“um encontro entre duas pessoas para examinar com atencao, olhar com respeito, e deliberar
com prudéncia e justeza sobre a alimentagdo de uma delas” %2, que segue com as orientagoes
da Nutricdo Clinica Ampliada 363, E um processo de suporte que considera sentimentos,
experiéncias, crengas e atitudes associadas a alimentacdo do individuo atendido, visando
facilitar o crescimento do mesmo, auxilia-lo a resolver dificuldades alimentares e potencializar
Seus recursos pessoais por meio de estratégias individualizadas que estimulem a
responsabilidade pelo autocuidado 6% 3¢, Com esta abordagem as pacientes sdo efetivamente
empoderados para fazer as mudancas desejadas e/ou necessarias relacionadas a sua alimentacao
e 0 nutricionista torna-se o facilitador do processo, utilizando de conhecimentos sobre nutricdo
e de estratégias baseadas em teorias de mudanca do comportamento %4 para definir prioridades,
estabelecer metas e criar agdes individualizadas 3°.

Todos os aspectos alimentares anteriormente citados foram abordados nesse contexto.
O foco no consumo alimentar foi a reducdo da ingestdo de alimentos ultraprocessados e
aumento de in natura e minimamente processados, considerando as muitas variantes de padrdes
alimentares que podem ser considerados saudaveis. A estrutura foi abordada de forma a
estabelecer horarios, frequéncia e fracionamento de refeicdes adequados a rotina do paciente.
Com relacdo aos comportamentos alimentares, foram identificadas e trabalhadas todas as acdes
relacionadas aos alimentos, a saber disponibilidade, modo de preparo, utensilios usados,
preferéncias e aversdes, com quem e onde se come. Por fim, olhar para as atitudes alimentares
teve por objetivo uma compreensdo da alimentacdo do ponto de vista fisioldgico, emocional e
social, trabalhando possiveis crencas disfuncionais relacionadas ao ato de comer. Exemplos de
atitudes adequadas sao: respeitar a fome fisica e a vontade de comer, aceitar que dependendo

do humor e da situacdo oscilagdes na alimentacdo sé&o normais e valorizagdo do prazer em
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comer. Além disso, a educagdo nutricional foi realizada através de materiais sobre assuntos
relevantes para 0 engajamento e manutencdo das mudancas propostas como: grupos
alimentares, nivel de processamento dos alimentos, congelamento, receitas, conceitos de fome,
saciedade e vontade, comer emaocional.

Todas as pacientes receberam cartilhas contendo explica¢des dos conceitos relacionados
a alimentacdo abordados nas sess6es individuais. Exemplo de duas cartilhas educacionais estao
no APENDICE B.

4.3.7. Estrutura e objetivos das sessbes

Os trés primeiros encontros aconteceram quinzenalmente, enquanto a frequéncia dos
demais encontros foi mensal, o que totalizou 8 sessdes. As duas estratégias (atividade fisica e
alimentacdo) foram abordadas na mesma sessao por um profissional de educacéo fisica e um
nutricionista treinados.

e Sessdo 1: Foram considerados os dados relativos a motivacdo, autodeterminagéo,
facilitadores e barreiras da mudanca de comportamento coletados previamente em
entrevista semiestruturada para nortear a abordagem individualizada. As pacientes
foram questionadas em relacdo a sua rotina de atividades diaria para em seguida
selecionar metas viaveis, com o auxilio do profissional de educacéo fisica, para reduzir
0 tempo em comportamento sedentario e receberam as orientacfes para pratica do
programa de exercicios fisicos estruturados bem como o material para execucdo em casa
(e.g., cartilha, video). As pacientes foram incentivadas a realizar as metas durante as
duas semanas seguintes sempre que fosse possivel e receberam instrucbes para o
preenchimento de diarios para monitoracdo do programa de exercicios e cumprimento
das metas estabelecidas. Em seguida, o nutricionista conversou com as pacientes sobre
sua alimentacdo, identificando barreiras e ajudando-as a tracar metas para promover
mudangas necessarias nos aspectos alimentares (i.e.,, consumo, estrutura,
comportamentos e atitudes). As metas foram retomadas com as pacientes e eventuais
duvidas sanadas. Por fim, as pacientes receberam uma copia das metas selecionadas, o
material para execucdo dos exercicios fisicos estruturados em casa e diarios de
monitoramento que deveriam ser devolvidos na proxima sessao.

e Sessdo 2 a 7: Foi verificado o cumprimento das metas definidas para reducdo do
comportamento sedentario, melhora da alimentacdo e execugdo do programa de

exercicio fisico através dos diarios preenchidos e perguntas indiretas sobre aderéncia,
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viabilidade, barreiras e facilitadores dos mesmos. O profissional de educacdo fisica e o
nutricionista, cada um em seu respectivo dominio, evoluiram o programa de exercicios
fisicos, discutiram estratégias para lidar com as barreiras encontradas pelas pacientes,
caso reportadas, excluiram ou substituiram metas ndo cumpridas, tracaram novas metas
e/ou 0 aumentaram a volume (ndmero de séries) e intensidade (escala de Borg) das
mesmas. No final da sessdo as pacientes receberam novos diarios que deveriam ser
preenchidos e devolvidos na proxima sessao.

e Sessdo 8: Foi verificado o cumprimento das metas definidas para reducdo do
comportamento sedentario, melhora da alimentacdo e execucdo do programa de
exercicio fisico através dos diarios preenchidos e perguntas indiretas sobre aderéncia,
viabilidade, barreiras e facilitadores dos mesmos. O profissional de educacéo fisica e 0
nutricionista, cada um em seu respectivo dominio, discutiram estratégias para manter os
comportamentos adquiridos no periodo da intervencdo, destacando os beneficios a
longo prazo de mudangas no estilo de vida. No final da sessdo, foram marcadas datas

para a coleta dos dados pés-intervencdo com as pacientes (e.g., questionarios, exames).

4.4, GRUPO CONTROLE

O grupo controle continuou a receber as orientacGes gerais sobre a importancia da
alimentacdo saudavel e pratica de atividade fisica pela equipe médica, seguindo pratica de rotina
dos atendimentos ambulatoriais, caracterizando o que se denomina de cuidado padrao
(“stardard care”). Apos o periodo de 6 meses na condigdo de “standard care”, as pacientes
receberam a orientacdo para a pratica do protocolo de atividade fisica e estabelecimento de
metas para a reducdo do comportamento sedentario e melhora da alimentacdo. Nos 3 meses,
foram coletados dados dessas pacientes, por meio de mensagens ou ligacdes, sobre mudancas

ou ndo no tratamento farmacoldgico e comportamentos relacionados ao estilo de vida.

4.5. AVALIACAO DO NIVEL DE ATIVIDADE FiSICA

O nivel de atividade fisica das pacientes foi medido com auxilio de acelerdmetro triaxial
ActivPAL® (PAL Technology), que permite avaliar o tempo despendido em comportamento
sedentario e em atividades fisicas leves e moderadas-a-vigorosas. O acelerémetro foi utilizado
por 7-10 dias (entre as visitas para a realizacdo dos demais exames, no baseline qualquer

momento antes da randomizacdo e no pos-intervencdo ao longo do més que sucede o fim do
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periodo de 6 meses), sendo necessario o minimo de 4 dias validos (tempo de registro maior do
que 10 horas por dia). Antes da utilizacdo do acelerdmetro, as pacientes assinaram um termo
de responsabilidade assegurando a devolucdo do aparelho e receberam as instru¢6es para o0 uso
do mesmo. Durante os dez dias, o acelerdmetro ficou posicionado na por¢do medial da coxa
direita por meio de bandagem a prova d’agua. O acelerometro so foi retirado durante atividades
aquaticas submersas (e.g., piscina). Adicionalmente, as voluntarias preencheram um diério de
uso do aparelho, onde constava o dia, horario de colocacéo e de retiradas do mesmo, caso tenha
sido necessario.

Os dados coletados foram descarregados no computador através do software
ActivPAL® software. Foram obtidos os seguintes dados: 1) tempo gasto sentado; 2) tempo
gasto em pé, parado; 3) tempo gasto em atividades dinamicas (independente da intensidade); 4)

numero de passos.

4.6. AVALIACAO DO CONSUMO ALIMENTAR

A avaliacdo do consumo alimentar foi realizada por meio de recordatérios alimentares
de 24 horas %, que foram coletados em trés dias ndo consecutivos, sendo um dia de fim de
semana, para gque a variacdao da ingestdo que normalmente ocorre neste periodo conste na
avaliacdo.

Os dados das trés avaliacbes foram tabulados, com o auxilio do programa Dietbox
(versdo online). As preparacGes alimentares (i.e., arroz, feijdo, sopas, puré, tortas) foram
desmembradas em alimentos e ingredientes. Foram analisadas as ingestdes de energia (em kcal)
e macronutrientes (em gramas e porcentagem total) para caracterizar o consumo da amostra.
Além disso, a fim de avaliar a “qualidade” da alimentacdo, foi calculada a quantidade ingerida
em gramas por dia (g/dia), a contribuicdo energética em porcentagem do valor energético total
(%VET) e frequéncia dos alimentos ingeridos segundo as categorias de nivel de processamento
industrial, descritas no sistema Nova de classificacdo %!, a saber: 1) in natura ou minimamente
processados: alimentos obtidos de plantas ou animais e ndo sofreram alteracdo apds deixar a
natureza ou passaram por pequenas modificacdes (e.g., fracionamento, moagem, secagem,
fermentacdo, pasteurizacdo, refrigeracdo) sem acréscimo de nenhum ingrediente (e.g., frutas,
verduras lavadas, graos secos, farinhas, carne refrigerada); 2) ingredientes culinarios: géneros
alimenticios utilizados para cozinhar ou temperar os alimentos (i.e., sal, 6leo, azeite, acucar,
banha de porco, manteiga e vinagre); 3) alimentos processados: alimentos que foram

modificados utilizando processos semelhantes as técnicas culinarias, ou seja, foram
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"adicionados de sal, agUcar e/ou 6leo, cozidos, secos, fermentados ou preservados por métodos
como salga, salmoura, cura e defumacéo, ou acondicionamento em latas ou vidros" (e.g., pées
caseiros, massas, queijos, frutas cristalizadas, sucos integrais pasteurizados, extratos de tomate,
carnes secas); 4) alimentos ultraprocessados: alimentos baseados em formulagfes industriais
que combinam muitos ingredientes, inclusive compostos industriais (e.g., gordura vegetal
hidrogenada, xarope de frutose, corantes, aromatizantes) e que passam por muitas etapas de
processamento (e.g., paes de forma, embutidos, sopa em po, pratos congelados prontos,

biscoitos, sorvetes, salgadinhos de pacotes, iogurtes adocados e aromatizados).

4.7. PARAMETROS SOCIODEMOGRAFICOS E CLINICOS

Os dados sociodemograficos (e.g., escolaridade, renda, estado civil) foram obtidos
atraves de entrevista com as pacientes. A classe socioeconémica foi definida de acordo com o
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) em niveis de renda de A (acima de R$
22.000), B (entre R$ 7.100 e R$ 22.000), C (entre R$ 2.900 e R$ 7.100) e D/E (até R$ 2.900)
37 Os parametros da doenga (e.g., idade de inicio, tempo de doenca desde o diagndstico, dose
atual de medicamentos) foram obtidos através de revisdo de prontuério e entrevista (i.e.,
perguntas sobre 0s parametros eventualmente faltantes nos prontuérios).

A atividade da doenca foi avaliada por meio do questionario Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index 2000 (SLEDAI-2K) 1% considerando a avaliagdo dos
anticorpos anti-DNA de cadeia dupla (anti- dSDNA) pela técnica de ELISA e confirmacéo por
imunofluorescéncia indireta em Crithidia luciliae, conforme padronizacdo da Divisdo do
Laboratorio Central do HCFMUSP. Esse instrumento inclui parametros clinicos e laboratoriais,
levando em considerac&o o 6rgdo acometido. E composto por 24 itens, cada item podendo ter
pontuacdo igual a 1, 2, 4 ou 8, sendo que o escore total varia de 0 a 105. Maiores escores
representam uma maior atividade da doenca. Ademais, para a atividade da doenca pode ser
classificada em: inativa (escore=0); leve (escore=1-5); moderada (escore=6-10); alta
(escore=11-19) ou muito alta (escore=20 ou mais).

Os indices de danos foram avaliados com auxilio do Systemic Lupus International
Colaborating Clinics/ American College of Rheumatology — Damage Index (SLICC/ACR-DI)
criado pelo Colégio Americano de Reumatologia 1%. Esse instrumento avalia o dano em 12
sistemas organicos. O escore total do SLICC/ACR-DI pode variar de 0 (nenhum dano) até 46

(dano méximo). A avaliacdo global do estado de satde foi inferida por meio da Escala Visual
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Analdgica (EVA) *%8, segundo qual a paciente avalia seu estado de satide com escores de zero

(muito bom) a 10 (muito ruim).

4.8. ADERENCIA

As pacientes relataram atingir (ou ndo) as metas estabelecidas para o programa de
exercicios em casa, para reducdo do comportamento sedentario (e.g., ‘levantar a cada 1 hora no
trabalho’, ‘fazer uma caminhada de 20 minutos no parque nos fins de semana’) e, para mudanca
dos aspectos alimentares (i.e., consumo, estrutura, comportamentos e atitudes) por meio de
diarios, mensagens de texto semanais e sessGes mensais presenciais ou online. Os diérios
consistiam em: 1) registros da alimentacdo de forma escrita, por foto ou preenchimento de links
enviados pelos pesquisadores e; 2) registros dos dias de treino com relato da percepgéo de
esforco. Semanalmente o0s pesquisadores enviavam mensagem perguntando sobre o
cumprimento das metas e dificuldades bem como possiveis efeitos adversos e, mensalmente,
nas sessdes presenciais ou online, as informac6es dos didrios e os relatos semanais por
mensagens eram verificados. A aderéncia foi calculada como uma porcentagem, por meio do
engajamento médio nas metas estabelecidas para realizacdo do programa de exercicios em casa,

reducdo do comportamento sedentario e mudanca nos aspectos alimentares.

4.9. ESTAGIOS DE MUDANGA DO COMPORTAMENTO

As pacientes randomizadas para o grupo de intervencdo foram avaliadas na primeira e
Gltima sessdo da intervencdo para identificar o estdgio de mudanca de comportamento em que

estavam no momento: pré-contemplagdo, contemplagéo, preparacio, acio e manutengio 3°,

4.10. QUALIDADE DE VIDA, FADIGA, CAPACIDADE FUNCIONAL, SINTOMAS DE ANSIEDADE E

DEPRESSAO
4.10.1. Qualidade de vida

A Qualidade de vida foi avaliada por meio de dois questiondrios: Systemic Lupus
Erythematosus Quality of Life (SLEQOL) e o Medical Outcomes Study 36 — Short-Form Health
Survey (SF-36).
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O SLEQOL ¢ especifico para pacientes com lupus e foi adaptado e validado para a
populacdo brasileira por Freire et al. (2010) 6°. E composto por 40 itens divididos em seis
dominios: funcdo fisica, atividades ocupacionais, sintomas, tratamento, humor e autoimagem.
O escore varia de 40 a 280, sendo que cada questdo possui escores entre 1 e 7. Quanto maior o
escore total, pior a qualidade de vida. Esse instrumento possui consisténcia interna geral
(Cronbach's a) de 0,95 e por subsecédo de 0,87 [0.76—0.93] bem como uma confiabilidade geral
medida por pelo coeficiente de correlacdo intraclasse (CCl) de 0,83 e por subsecédo de 0,63
[0,57-0,80] %°. O efeito teto (i.e., quando as pontuacdes se aproximam do limite superior da
medida) e piso (i.e., quando as pontuagdes se aproximam do limite inferior da medida) do
SLEQOL sdo 0,57% [0,0-2,6%] e 28,8% [14,9-44,0%], respectivamente 3°. O SLEQOL ¢
mais sensitivo, mas menos especifico do que o SF-36 3.

O SF-36 é um instrumento generalista validado e adaptado para a lingua portuguesa 3
e € composto por 36 itens que avaliam os seguintes dominios: capacidade funcional, limitacdes
aspectos fisicos, dor, estado geral da saude, vitalidade, aspectos sociais, limitacGes aspectos
emocionais e salude mental. Esses dominios podem ser sumarizados em 2 componentes: fisico
(capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de salde e vitalidade) e mental
(aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental). O escore maximo é 100, sendo que
maiores escores representam melhor qualidade de vida. As estatisticas de confiabilidade do SF-
36 ultrapassam o padrdo minimo recomendado de 0,70 em comparacdes de grupos, excedendo
0,80 na maioria dos estudos publicados e, nas estimativas dos componentes resumidos fisico e
mental, excedendo 0,90 *2. Com relagdo a validade do instrumento, comparacdes sistematicas
indicam que ele inclui oito dos conceitos de salude mais frequentemente medidos, com suas
escalas demonstrando 80-90% de validade empirica em estudos envolvendo critérios de satde
fisica e mental 372, Além disso, o SF-36 pode ser auto-aplicado ou feito por entrevista, permite

avaliar a qualidade de vida em vérias doencas e é facil de aplicar e compreender 372,

4.10.2. Fadiga

Para avaliar a fadiga, foi utilizado a Escala de Fadiga FACIT, composta por 13 itens,
com escores que variam de 0 a 4 (nem um pouco a muitissimo) 3’4, A pontuacio final pode
variar de 0 a 52, sendo que quanto mais alto for o escore final, mais alto o nivel de fadiga. Esse
instrumento mostrou boa consisténcia interna e confiabilidade muito boa no LES, sendo
considerado capaz de avaliar de forma confiavel e reprodutivel a fadiga bem como detectar

alteracdes relacionadas ao tratamento desses pacientes. O FACIT esteve levemente e
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moderadamente associado a parametros clinicos de atividade da doenca e todos os dominios da
qualidade de vida, respectivamente, em pacientes com LES 37

4.10.3. Capacidade funcional

Para avaliar a funcdo muscular e forca de preensdo manual, foram utilizados os testes
Timed- Stands, Timed Up-and-Go e de preensdo manual. Todos as voluntarias passaram por
uma sessao de familiarizacdo, realizada pelo menos 48 horas antes do teste, a fim de garantir a
confiabilidade dos dados.

O teste Timed-Stands adaptado consiste em contabilizar o nimero de vezes que o sujeito
consegue levantar e sentar de uma cadeira utilizando apenas os membros inferiores, durante 30
segundos. O paciente realizou duas tentativas e a média das medidas foi considerada para as
analises *°.

O teste Timed Up-And-Go consiste em avaliar o tempo necessario para que o paciente
se levante de uma cadeira, caminhe trés metros, dé uma volta de 180 graus, e retorne a cadeira.
A paciente realizou duas tentativas e a média das medidas foi considerada para as analises 7.

A forca de preensdo manual (handgrip) foi avaliada por meio de um dinamémetro de
méao. O teste foi realizado com a mao dominante da participante e durante a execucdo do teste
0 participante se manteve em posicao ereta e com o brago estendido ao longo do corpo. O teste
consiste em a participante realizar o maximo de forca de preensdo manual no aparelho por 5
segundos. O valor médio obtido dentre duas tentativas, separadas por um minuto de intervalo,

foi considerado a forca de preensdo manual.

4.10.4. Ansiedade e depressao

Foi utilizada a Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressdo (HADS) 38, constituida por
14 itens, 7 voltados para a ansiedade (HADS-A) e 7 voltados para a depressdo (HADS-D). Os
itens podem ser pontuados de 0 a 3, compondo uma pontua¢do maxima de 21 pontos para cada
subescala. Os pontos de corte sdo: 0-8 sem o sintoma (ansiedade ou depressdo) e >9 com o
sintoma (ansiedade ou depresso) para cada subescala. E uma escala validada no Brasil 37 38
e apresenta boa sensibilidade (88,9%) e especificidade (92,6%) quando aplicada em pacientes

com LES, com valores preditivos positivos e negativos de 80,0 e 96,1%, respectivamente 81,
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4.11. QUALIDADE DO SONO

A qualidade do sono foi medida por meio do acelerdmetro triaxial Actigraph GT3x®
(Actigraph®). O acelerometro foi utilizado no pulso ndo dominante por 7-10 noites (mesmo
periodo que foi feito o uso do acelerémetro triaxial ActivPAL® na por¢do medial da coxa
direita), sendo necessario o minimo de 4 noites validas. Além disso, as pacientes tambem foram
orientadas a preencher um diario com o dia e 0 horario que se deitaram e levantaram da cama.

Os dados coletados pelo acelerdmetro foram analisados pelo software ActiLife (versao
6.11.2). Os periodos de uso do acelerdmetro foram classificados como sono ou vigilia usando
o algoritmo automatico no software, e foram conferidos com base no diario de sono das
pacientes. Foram reportados o tempo de sono total, a eficiéncia do sono, a laténcia de sono e o
tempo entre o inicio do sono e o despertar. Tempo total de sono é a soma dos minutos dormidos
no periodo em que o individuo esteve deitado. Eficiéncia do sono é a porcentagem de tempo de
sono durante o periodo em que o individuo esteve deitado. Laténcia de sono € o tempo que 0
individuo levou para dormir a partir do momento em que estava deitado. Tempo entre inicio do

sono e despertar € o tempo entre o inicio do sono e o primeiro despertar 32,

4.12. ANALISE ESTATISTICA

Antes da analise inferencial foi verificada a presenca de “outliers” e foram testadas a
esfericidade, homoscedasticidade e normalidade dos dados. Foi realizado a analise de modelo
misto para medidas repetidas com o ajuste de Kenward-Roger. Quando necessario, foi realizado
o “post hoc” de Tukey para comparacGes multiplas. Para todas as variaveis dependentes (i.e.,
qualidade de vida associada a saude, fadiga, capacidade funcional, sintomas de ansiedade e
depresséo, qualidade do sono), o grupo (i.e., intervencdo e controle) e o tempo (i.e., pré e pos)
foram considerados fatores fixos, e os sujeitos foram definidos como fatores aleatorios. Todas
as andlises primarias foram conduzidas de acordo com o principio da intencdo de tratamento.

Foi realizado um célculo de poder estatistico da presente amostra (determinada por
fatores de viabilidade, n=80), que considerou a analise por meio de modelo linear misto, o
escore total do SF-36 como desfecho principal, e o tamanho de efeito encontrado para ele
(interacdo grupo:tempo de 6,2 pontos em favor do grupo intervencao), resultando em um poder
estimado de 62,70% [intervalo de confianca (IC) de 95% = 59,62; 65,71]. Além disso, foi
calculado o poder da amostra considerando diferentes tamanhos de efeito (APENDICE C),

possibilitando a determinacdo de um efeito minimo de 7,5 pontos para um poder de 80%. Os
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calculos foram realizados utilizando o pacote "simr" 383 no R, que emprega simulagdes de
Monte Carlo baseadas nos dados originais fornecidos. Para estas estimativas, foram utilizadas
1000 simulagdes por tamanho de efeito, e o p valor da interacdo grupo:tempo utilizado para as
estimativas de poder foram obtidas através da analise de variancia (ANOVA) de cada modelo,
utilizando o método de Kenward-Roger para estimar os graus de liberdade.

Uma analise de sensibilidade adicional “post hoc”, de caso completo (per protocol),
compreendendo apenas aqueles que completaram o estudo, foi realizada usando Teste T
Independente para comparar alteragdes no delta entre grupos (AINTERVENCAO vs.
ACONTROLE). A andlise de sensibilidade foi realizada para avaliar a robustez dos resultados
com base na nossa analise primaria por intencéo de tratar. Os effect sizes foram calculados a
partir das diferencas médias entre os deltas dos grupos divididas pelo DP agrupado pré-
intervencao.

Todos os dados foram expressos em média + desvio padrdo, e IC de 95%, exceto quando
indicado de outra forma. A diferenca média estimada ajustada (DME) e o desvio padréo (DP)
sdo fornecidos para 0 modelo misto. As analises foram feitas usando o R (versdo 4.2.2, R Core
Team, Viena, Austria), utilizando os pacotes “lme4”, “pbkrtest”, “emmeans”, “sjstats”,

“rstatix” e “simr”. O nivel de significancia foi estabelecido em p<0,05 para todas as analises.

4.11. AVALIAGAO QUALITATIVA

A avaliacdo qualitativa foi empregada para aprofundar a investigacdo acerca das
experiéncias e impressdes dos participantes sobre o impacto da intervencdo na rotina, saude
fisica e mental e qualidade de vida, de modo a complementar as informacdes obtidas pelas

ferramentas quantitativas.

4.11.1. Grupo Focal

Foi utilizado um roteiro semiestruturado composto por perguntas abertas que buscam
estimular o dialogo sobre pontos positivos e negativos da intervencdo, barreiras para a pratica
de atividade fisica e mudancas no consumo alimentar, comportamentos adquiridos com a
intervencdo, percepcdes de melhora ou piora na saude (aspectos fisicos e psicoldgicos), bem-
estar, motivacao para manutencdo das mudancas realizadas, perspectivas com relacdo a satde
e doenca. O roteiro foi elaborado com topicos ordenados e flexiveis, de modo que eles se

relacionassem uns com 0s outros e, a0 mesmo tempo, permitissem a retomada de pontos
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anteriormente comentados e a melhor articulacdo da conversa. Os topicos presentes no roteiro
foram definidos por discusséo e consenso entre os pesquisadores envolvidos no estudo. Cada
grupo focal foi composto por 4 a 6 participantes, um moderador, que conduziu 0 grupo, e um
observador. A duracdo do grupo focal foi em média 80 minutos e as discussdes aconteceram
num ambiente tranquilo e privado da Faculdade de Medicina da USP. As discussdes foram
gravadas e transcritas para avaliagdo posterior. Nesse estudo, o foco de avaliagcdo central foram
0s temas pertinentes ao impacto da intervengdo sobre o bem-estar e a qualidade de vida das

pacientes.

4.11.2. Analise das informac0es qualitativas

A andlise de contetdo foi utilizada para a analise das informag6es dos grupos focais.
Isto ¢ definido como “um conjunto de técnicas de analise de comunicagdes que visam obter,
por meio de procedimentos sistematicos e descricdo do contetdo das mensagens, indicadores
que permitam inferir conhecimentos relacionados as condi¢des de producdo/recepcdo dessas
mensagens” 34,

Quatro pesquisadoras transcreveram as gravacoes de audio de forma literal e revisaram
as transcri¢des e gravacOes para garantir precisdo. A analise de contetdo qualitativa dedutiva e
indutiva 3 foi realizada utilizando o software de gerenciamento de dados MAXQDA 3 para
auxiliar na codificacdo e manipulacao dos dados. Um sistema de codigo inicial foi desenvolvido
com base no guia do moderador (APENDICE D) e nos objetivos de estudo. Codigos indutivos
adicionais foram discutidos com a equipe de pesquisa antes da inclusdo 7. O sistema de
codigos foi finalizado (APENDICE E) e aplicado iterativamente por dois pesquisadores;
quaisquer diferencas no uso do codigo foram discutidas e o consenso foi alcancado antes de
finalizar a codificacdo. Foi realizada uma analise tematica na qual foram desenvolvidas
descricBes densas dos principais temas em torno das percepcGes dos pacientes com LES
relacionadas a intervencdo e aos efeitos da intervencdo na rotina, salde e bem-estar. As
discussdes em equipe levaram ao agrupamento dos cddigos nos seguintes temas principais: (a)
caracteristicas e formato da intervencdo; (b) barreiras e facilitadores para aderéncia a
intervencdo; (c) mudanca de comportamentos relacionados ao estilo de vida; e (d) efeitos
percebidos da mudanca de comportamento relacionados ao estilo de vida (APENDICE F).
Nesta tese € reportado apenas os resultados referentes aos ultimos dois temas. Os dados dos

dois primeiros temas fazem parte dos objetivos de outra tese associado ao projeto principal.
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5. RESULTADOS
5.1. RECRUTAMENTO, CARACTERISTICAS DAS PARTICIPANTES E ADERENCIA A INTERVENCAO

Foram triadas 1091 pacientes do Ambulatério de Reumatologia do Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (HC-FMUSP). Destas, 996 pacientes
foram excluidas pelos motivos: ndo se encaixaram nos critérios de inclusdo ou possuiam algum
dos critérios de exclusdo ja mencionados, possuiam alguma contraindicacdo para a pratica de
atividade fisica (e.g., doenca cardiaca, epilepsia, osteoporose com fratura, gestacao), prontuario
médico ndo possui contato, ndo responderam aos contatos, ndo tiveram interesse em participar,
outras razoes (e.g., baixa acuidade visual, medo da COVID-19, residéncia longe do hospital).
Noventa e cinco pacientes aceitaram participar projeto. Destas 15 desistiram em meio as coletas
iniciais por motivos pessoais. Oitenta pacientes foram randomizadas (40 grupo intervencéo e
40 grupo controle). Das pacientes randomizadas, 12 do grupo intervencéo foram desistentes e
ndo quiseram retornar para avaliagdes. Motivos de desisténcia do grupo intervencdo foram
motivos pessoais: trabalho (5), ndo queriam mudar o estilo de vida (4), satde de familiares (2)
e ndo estava vendo resultados com a intervencdo em casa e nao quis continuar (1). Do grupo
controle, 6 foram desistentes por nao responderem as tentativas de contato para repetir exames
(Figura 3).

Os dados demograficos, prevaléncia de doencas cronicas e uso de medicamentos das
pacientes estdo descritos na Tabela 3. Com excecdo da idade e renda, ndo houve nenhuma
diferenca estatistica entre os grupos. A idade média do grupo intervencdo (LWWL) e controle
(GC) foi 38 £ 9 e 43 = 10 anos, respectivamente. Em ambos 0s grupos, a maior parte das
pacientes possuem ensino medio completo ou superior, trabalhavam e eram da classe
socioecondmica D/E com uma renda mediade R$ 3.359 £ 2.684 e R$ 2.184 £ 1.2153 no LWWL
e GC, respectivamente. A maior parte das pacientes do LWWL tinham companheiro enquanto
amaior parte do GC ndo tinha companheiro. A atividade da doenca e indice de danos aos 6rgaos
eram leves e o estado geral de salude e de dor relatados utilizando a EVA foram moderados em
ambos os grupos. Os medicamentos utilizados pela maioria das pacientes foram as drogas
antirreumaticas modificadoras de doenca (DMARDS), imunossupressores, anti-hipertensivos e
vitamina D. Exclusivamente no LWWL, os corticoides também foram utilizados pela maior

parte das pacientes.



Figura 3 - Fluxograma do processo de recrutamento e coleta de dados

RECRUTAMENTO

Avaliados para elegibilidade

(n = 1091)

Excluidos (n = 996)

= Né&o encaixaram nos critérios (n = 720)

+ Na&o responderam aos contatos (n = 190)

» Possuiam contraindicagdo para prética de
AF (n=22)

+ Na&o tiveram interesse em participar (n = 12)

» Outras razbes (n = 52)

(n=95)

Aceitaram participar

Desistiram por motivos pessoais (n =15)

Avaliagbes pré-intervengao

(n = 80)

Randomizagéo

(n = 80)

ALOCACAO

Alocadas para intervengao
(n=40)

Alocadas para grupo controle

(n = 40)

Avaliagbes pos

6 meses (n = 28)

Avaliagdes pos 6 meses (n = 34)

Perda no seguimento (n = 12)
Questdes pessoais (n=12)

Perda no seguimento (n = 6)
N&o responderam aos contatos (n=6)

Andlises por intengédo de tratar (n = 40)

Analises per-protocol (n = 28)

Anélises por intengédo de tratar (n = 40)

Analises per-profocol (n = 34)

84



85

Tabela 3 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das pacientes

LWW.L (n=40) GC (n=40)
Média £DP ou n Meédia £DP ou n p
(%) (%)
Idade (anos) 389 43+10 0,02*
IMC (kg/m?) 29,4+4,0 29,314 0,196
Trabalha 23 (57,1) 33 (83,3) 0,30
Renda (R$) 3.359 + 2.684 2184 +1.215 0,02*
Classe socioeconémica
Classe A 0(0) 0 (0)
Classe B 3(3,75) 0(0) 013
Classe C 14 (17,5) 11 (13,75) ’
Classe D/E 22 (27,5) 28 (35,00)
Estado civil
Com companheiro 27 (67,5) 16 (40,0) 0.32
Sem companheiro 13 (32,5) 24 (60,0) ’
Nivel educacional
Ensino fundamental
Completo/Incompleto 8(20,0) 7(A75) 0.85
Ensmp Médio completo/ Ensino 32 (80,0) 33 (82,5)
uperior
Parametros da doenca
Tempo de doenga (anos) 11+7 12+8 0,53
SLEDAI 09+15 06+1,2 0,59
SLICC/SDI AR 05+0,8 0,309 0,59
EVA saude geral (0-10) 5,23+ 3,42 5,84 +2,32 0,935
EVA dor (0-10) 4,34+£2091 4,59 +2,84 0,791
Medicamentos e suplementos
Bioldgicos 8 (20,0) 8 (20,0) 1,0
DMARDs 31 (77,5) 32 (80) 0,86
AINES 2 (5,0) 2 (5,0) 1,0
Corticoides 22 (55,0) 17 (43,6) 0,31
Imunossupressores 23 (57,5) 24 (60,0) 1,0
Relaxante Muscular 4 (10,0) 7(17,9) 0,34
Analgésicos 5(12,5) 12 (30,0) 0,09
Anti-hipertensivos 20 (50,0) 28 (70,0) 0,10
Estatinas 8 (20,0) 9 (22,5) 1,0
Anticoagulante 6 (15,0) 6 (15,0) 1,0
Antidiabéticos 2 (5,0) 3(7,5) 1,0
Antidepressivo 10 (25,0) 11 (27,5) 1,0
Calcio 6 (15,0) 7 (17,5) 0.65
Vitamina D 28 (70,0) 22 (55,0) 0,24

LWWL, Living well with Lupus; GC, grupo controle; DP, desvio padréo; IMC, indice de massa corporal; SLEDAI,
Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index; EVA, escala visual analégica; DMARDs, drogas

antirreumaticas modificadoras de doenca; AINES: anti-inflamatdrios nédo esteroidais.
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A média de aderéncia do grupo geral foi 57,3% (Min.: 0; Max.: 99,6%). Quando
analisado apenas os casos completos, a aderéncia ao protocolo foi de 68,5% (aumentar o nivel
de atividade fisica: 62,1%; reduzir o comportamento sedentario: 72,8%e melhorar 0s aspectos
alimentares: 73,2%). Além disso, 11 pacientes tiveram uma alta aderéncia (acima de 75%,
média 84,2%; Min.: 75,4; Max.: 99,6%) e 17 pacientes tiveram uma baixa aderéncia (média
58,3%; Min.: 38,4; Max.: 74,3%).

Pds-intervencdo, 10 de 11 pacientes do grupo alta aderéncia estavam entrando no estagio
de manutencéo (i.e., realizaram as mudangas de forma constante ao longo dos 6 meses, sem
interrupgdes e havia pretensdo de continuarem a fazé-las), e uma estava na ac¢éo (i.e., realizaram
as mudangas com interrupgdes ao longo dos 6 meses). Do grupo com baixa aderéncia, 6
pacientes estavam entrando no estagio de manutencdo, 7 se encontravam no estagio acéo, e 4
pacientes tiveram relapso e retornaram a estagios anteriores (1 na prepara¢do, 1 na
contemplacdo e 2 no pré contemplacdo). Das 12 pacientes que foram desistentes no grupo
intervengdo, 7 iniciaram no estagio pré contemplacdo. Os estdgios de mudanca de
comportamento no pré e pds-intervencdo estdo apresentados na Figura 4.

Em relacdo a efeitos adversos, duas pacientes apresentaram queixa de dor no quadril
durante o periodo da intervencdo, receberam acompanhamento ambulatorial e retomaram aos
treinos normalmente. Nenhum outro evento adverso foi reportado ao longo da intervencao. As

pacientes do grupo controle relataram nao terem realizado mudangas no seu estilo de vida.

5.2. EFEITOS SOBRE QUALIDADE DE VIDA, FADIGA, CAPACIDADE
FUNCIONAL, SINTOMAS DE ANSIEDADE E DEPRESSAO E QUALIDADE
DO SONO

5.2.1. Anélises por intencdo de tratar

Na analise por intencdo de tratar foi encontrada diferenca significativa na interacdo entre
grupo e tempo apenas no dominio “limitagdo aspectos fisicos” do questionario SF-36 (DME
[95% IC] =-1,0 [-1,6;-0,4]; p=0,01) e no escore FACIT (DME [95% IC]=7,1 [1,6;12,6],
p=0,01), ambos com tamanho de efeito grande (Effect size [95% IC]=-1,03 [-1,6;-0,4] e 1,24
[0,5;2,0], respectivamente) (Tabela 4). Foi observada uma interagdo no dominio “capacidade
funcional” bem como no escore “total fisico” e “total” do questionario SF-36, mas na analise
de “post hoc” ndo foram encontradas diferengas significativas (DME [95% IC] = -11,1 [-
26,5;4,2], p=0,24; -5,9 [-11,9;0,2], p=0,06; -6,6 [-13,5;0,2], p=0,06; respectivamente). N&o
foram detectadas diferencas significativas entre os grupos para capacidade funcional, sintomas

de ansiedade e depressdo ou qualidade do sono (todos p>0.05) (Tabela 4).
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Figura 4 - Mudancas nos estagios: pré vs. pés-intervencao
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5.2.2. Anélises por caso completo

Na andlise por caso completo (per protocol), a intervencdo resultou em maior
diferenca pre-pos do que o grupo controle para o escore total do SF-36 e para 0s seguintes
dominios: “capacidade funcional”, “limitagdes aspectos fisicos”, “limitacdes aspectos
emocionais” e “total fisico” (todos p<0,05). A diferenga entre grupos no dominio “humor” do
SLEQOL também foi estatisticamente significativa (p = 0,04) em favor do grupo intervencao.
Além disso, foi observado reducdo no escore do FACIT e aumento na for¢a de preensdo manual
no grupo intervencdo quando comparado com o grupo controle (ambos p<0,05). Em relacdo a
qualidade do sono, o grupo intervencao apresentou reducdo no numero de despertares (p=0,55),

mas também na eficiéncia do sono e no tempo total de sono (ambos p<0,05) (Tabela 5).
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Tabela 4 - Efeitos da intervencdo LWWL (vs. grupo controle) na qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional, sintomas de ansiedade e

depressdo e parametros de qualidade do sono em pacientes com LES pré-intervencdo e pds-intervencao

Diferengas entre 0s

LWWL GC grupos nos pos
Pré Pos Pré Pos .
DME (95%IC) p Effect size (95%IC)
(n=40) (n=40) (n=40) (n=40)
SF-36
Capacidade funcional 61,8+246 721+270 604+246 61,0+25,6 -11,1 (-26,5;4,2) 0,039*
Limitacdo aspectos fisicos 54,4+40,0 77,3+474 519+40,0 42,7+4372 -1,0 (-1,6;-0,4) 0,007* -1,03 (-1,6;-0,4)
Dor 345+221 289+254 388+221 41,2+235 12,3 (-1,9;26,5) 0,144
Estado geral de saude 559+122 510+14,2 554+122 548+13,1 3,8 (-4,1;11,8) 0,188
Vitalidade 55,0+10,6 554+126 542+106 532+11,4 -2,2 (-9,3;4,8) 0,654
Aspectos sociais 49,7+154 483+179 475+154 48,2+16/4 -0,06 (-10,1;10,0) 0,600
Limitacao aspectos emocionais 475+422 68,2+498 475+422 46,2+455 -22,0 (-49,7;5,8) 0,072
Saide mental 69,6+10,8 87,0+12,7 69,2+10,8 857+11,6 -1,3 (-8,4;5,8) 0,779
Total fisico 52,3+9,2 56,6+109 52,1+9.2 50,7+9,9 -5,9 (-11,9;0,2) 0,040*
Total mental 55,6+16,1 67,7+19,0 547+16,1 60,1+17,4 -7,7 (-18,3;3,0) 0,141
Total 535+10,4 608+123 53,1+104 542+11.2 -6,6 (-13,5;0,2) 0,039*
SLEQOL
Funcionamento fisico 195+99 153+11,3 21,1+99 19.3+105 3,9 (-2,4;10,2) 0,318
Atividades 17,4+11,0 136+126 19,1+11,0 184+11,7 4,8 (-2,3;11,9) 0,258
Sintomas 21,7+94 174+108 248+94 24,0+10,0 6,6 (0,52;12,7) 0,123
Humor 128+7,1 925+82 13,05+7,1 12,7+7,6 3,4 (-1,1;8,0) 0,064
Autoimagem 9,1+51 6,9+6,0 8,6+51 79155 1,1(-2,3;4,4) 0,275
Tratamento 21,1+10,1 179+11,4 21,7+101 19,6+10,6 1,7 (-4,7;8,2) 0,641
Total 102 £ 42,5 80+48,4  108+425 102 +45,0 22,0 (-5,2;49,3) 0,128

continua
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Tabela 4 - Efeitos da intervencdo LWWL (vs. grupo controle) na qualidade de vida, fadiga, capacidade funcional, sintomas de ansiedade e

depressao e parametros de qualidade do sono em pacientes com LES pré-intervencdo e pés-intervencao

FACIT escore 29616
Capacidade funcional

Timed-stands(repeticdes) 116+25
Time Up and Go (seg) 7614
Handgrip (kgf) 26,2+6,3
Sintomas de ansiedade e depressao

HADS Depresséo 10,6 £2,3
HADS Ansiedade 8,6+19

Qualidade do sono

Laténcia (min) 90+114
Eficiéncia do sono (%) 82,1+78
Tempo total na cama (min) 504 +£81,0
Tempo total de sono (min) 412 +77,2
Tempo acordado ap6s inicio do sono (min) 82,6 + 39,0
Numero de Despertares 18,8 +6,6
Média Despertares (min) 44+16

243+19

12,5+ 2,7
70+£16
28,7+6,8

115+238
8,722

15,3+ 13,7
80,6 £9,0
500 + 94,9
411 +90,4
74,6 £422
17079
50+19

31,6+1,6

110+£25
79+14
26,6 6,4

11,1+£23
93+19

8,7+125
834+84
495 +87,9
402 £83,5
83,0458
16,6 +7,3
46+18

31,4+1,8

11,1+27
76+15
27,2 +6,7

115+£26
93+21

10,28 £12,5
83,7+8,4
498 £ 87,9
417 £83,5
71,2+422
16,8+7,3

42+18

7,1(1,6:12,6)

-1,39(-3,0,0,2)
0,6 (-0,3;1,5)
1,5 (-5,5:2,4)

-0,1 (-1,6;1,5)
0,6 (-0,7;1,8)

-5,0 (-12,7;2,6)
3,1(-2,0:8,1)
-2,07 (-55,4;51,2)
14,3 (-36,5;65,1)
-11,8 (-37,4;13,9)
-0,1 (-4,6;4,3)
-0,8 (-1,9;0,3)

0,015*

0,083
0,400
0,077

0,322
0,780

0,226
0,425
0,776
0,513
0,749
0,297
0,078

1,24 (0,5:2,0)

Dados apresentados em média e desvio padrdo (DP) e em diferenca média estimada (DME) e intervalo de confianca (IC) de 95%. ES, tamanho do efeito; LWW.L, grupo
intervencdo; SF-26, Estudo 36 — Pesquisa de Salde Resumida; SLEQOL, Qualidade de Vida em Lupus Eritematoso Sistémico; FACIT, Escala de Fadiga. Os ESs foram

calculados apenas quando a intera¢do (p<0,05) foi estatisticamente significativa no teste post hoc. *p<0,05.

conclusao



Tabela 5 - Andlise de sensibilidade por caso completo (per protocol)

ALWWL

AGC

(n=28) (n=34) P ES

SF-36
Capacidade funcional 10,18 + 17,45 -0,15+19,13 0,032* -0,56
Limitac&o aspectos fisicos 24,11 + 46,39 -12,50 £ 47,37 0,003* -0,78
Dor -3,57 £23,13 3,53+ 19,05 0,190
Estado geral de saude -3,75+£ 8,67 -0,89 £ 15,00 0,374
Vitalidade 0,89+ 10,10 -2,21+£13,99 0,331
Aspectos sociais 0,00 + 14,43 0,37 + 18,07 0,953
'gr'n”(‘)':f‘gr?; Sspectos 22624063  -2,94+5527 0,046* 0,52
Saude mental 17,14 + 13,28 16,12 + 12,93 0,760
Total fisico 5,57 + 8,63 -2,44 + 12,34 0,005* -0,74
Total mental 13,25+ 15,83 4,51+20,31 0,068
Total 8,45+ 9,38 0,17+13,34 0,007* -0,71
SLEQOL
Funcionamento fisico -4,25 + 10,38 -1,56 £8,04 0,255
Atividades -3,89 £ 10,47 -0,32+£11,17 0,203
Sintomas -4,89+7,25 -0,52 + 10,28 0,064
Humor -3,39+7,20 0,09+5,81 0,039* 0,54
Autoimagem -2,50£6,33 -0,44 £ 4,65 0,074
Tratamento -2,57+£8,84 -1,79 £8,65 0,729
Total -21,50 + 40,85 -4,55 + 36,19 0,089
FACIT escore -5,54£9,08 0,15+6,72 0,006* 0,72
Capacidade funcional
Timed-stands(repeticdes) 0,60 + 2,92 -0,67 £5,16 0,063
Time Up and Go (seg) -0,89£1,87 -0,67 £2,97 0,340
Handgrip (kgf) 1,56 £ 6,01 -1,05+11,15 0,025* 0,33
Sintomas de ansiedade e depressao
HADS Depressao 1,00£2,79 -0,03+£ 2,60 0,138
HADS Ansiedade 0,14+ 1,63 -0,29+2,83 0,472
Qualidade do sono
Laténcia (min) 5,39 + 16,33 2,17 £+ 15,57 0,432
Eficiéncia do sono (%) -4,18 £ 18,32 12,84 + 37,18 0,040* 0,31
Tempo total na cama (min) -22,49 + 133,05 77,34 £ 242,08 0,056
Tempo total de sono (min) -24,47 £ 127,18 69,07 + 201,31 0,037* 0,54
Tempo acordado apds inicio 5 35 51 39 6,00 + 50,87 0,469

0 sono (min)
NUmero de Despertares -3,10+ 8,37 2,30 £ 10,62 0,033* 0,55
Média Despertares (min) 0,53+2,21 0,30+ 2,72 0,713

90

Dados expressos como média ndo ajustada + DP. ES, tamanho do efeito; LWWL, grupo intervengdo; SF-26,
Estudo 36 — Pesquisa de Saide Resumida; SLEQOL, Qualidade de Vida em Lupus Eritematoso Sistémico; FACIT,
Escala de Fadiga. *p<0,05.
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5.3. INFORMAQ@ESQUALITATIVAS
5.3.1. Caracteristicas das participantes e aderéncia a intervencao

Dezenove participantes do grupo intervencdo participaram dos grupos focais (Tabela 6).
Apesar de todas as participantes da intervencdo terem sido convidadas a participar dos grupos
focais, 12 pacientes que desistiram durante da intervencdo no periodo dos 6 meses e 9 que nédo
estavam disponiveis para os horarios agendados dos grupos focais ndo participaram.

As participantes tinham em média 42 + 7 anos e 28,3 + 2,4 kg/m? (IMC). A maioria era
da classe socioecondémica D/E, tinha ensino médio completo ou superior e estava empregada.
A atividade da doenca e indice de danos aos 6rgdos eram leves e o estado geral de salde e de
dor relatados utilizando a EVA foram moderados. DMARDS, imunossupressores e corticoides
foram os medicamentos utilizados no tratamento farmacoldgico da maioria dos pacientes. A
aderéncia média a intervencéo para as participantes dos grupos focais foi de 67,3% (min.: 38,0;
max.: 99,6%), com 71,7% (min.: 35,4; max.. 100%) para reducdo do comportamento
sedentario, 61,9% (min.: 15,3; max.: 97,2%) para o programa de exercicios home-based e
70,7% (min.: 27,2; max.: 100) para melhora dos aspectos alimentares. Onze pacientes tiveram
alta aderéncia (ou seja, acima de 75%), 7 participantes tiveram baixa aderéncia (ou seja, abaixo

de 75%) e uma participante foi considerada ndo aderente (ou seja, abaixo de 35%).

Tabela 6 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas das pacientes

LWWL (n=19)

Meédia + DP ou n (%)
Idade (anos) 42 £7
IMC (kg/m?) 28.3+2.4
Trabalha 12 (63.2)
Classe socioecondmica
Classe A 0(0)
Classe B 2(11.1)
Classe C 5(27.8)
Classe D/E 11 (61.1)
Estado civil
Com companheiro 12 (63.2)
Sem companheiro 7 (36.8)
Nivel educacional
Ensino fundamental Completo/Incompleto 3 (15.8)
Ensino Médio completo/ Ensino Superior 16 (84.2)

Parametros da doenca
Tempo de doenga (anos) 152+74
SLEDAI 0.8+1.8
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SLICC/SDI AR 0.7+14
EVA salde geral (0-10) 46+26

Medicamentos e suplementos

Bioldgicos 5(26.3)
DMARDs 13 (68.4)
AINES 1(5.3)
Corticoides 11 (57.9)
Imunossupressores 13 (68.4)
Relaxante Muscular 2 (10.5)
Analgésicos 3(15.8)
Anti-hipertensivos 9 (47.4)
Estatinas 4(21.1)
Anticoagulante 2 (10.5)
Antidiabéticos 0(0)
Antidepressivo 7 (36.8)
Calcio 3(15.8)
Vitamina D 14 (73.7)

LWWL, Living well with Lupus; DP, desvio padrdo; IMC, indice de massa corporal; SLEDAI, Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index; EVA, escala visual analdgica; DMARDs, drogas antirreumaticas

modificadoras de doenca; AINES: anti-inflamatérios ndo esteroidais.

5.3.2. Mudanca de comportamentos relacionados ao estilo de vida

As participantes sentiram ter ganhado mais informacbes sobre comportamentos
alimentares e relacionados a pratica de atividade fisica durante a intervencdo. Este maior
conhecimento levou a mudancgas nas dietas dos participantes, incluindo: organizacdo da
estrutura alimentar (e.g., horario, frequéncia e duracdo das refeicdes); preparar as refeicdes
semanais com antecedéncia; leitura de rotulos de alimentos; priorizar alimentos in natura ou
minimamente processados; identificar e responder melhor aos sinais de fome e saciedade e
evitar o comer emocional; e aumentar o consumo de agua. As participantes relataram que
conseguiram equilibrar, ao invés de restringir, a alimentacao (P16: “Aprendi que vocé pode
comer o que gosta e quer, mas equilibrado”).

As pacientes relataram aprender a fazer exercicios em casa e interromper o
comportamento sedentario durante o trabalho (e.g., levantar a cada 30/60 minutos, fazer pausas
para caminhar, ir aum banheiro mais distante), transporte (e.g., caminhar para o trabalho/igreja,
descer antes do 6nibus, usar as escadas) e lazer (e.g., levantar-se de tempos em tempos enquanto
assiste TV, comecar a caminhar regularmente). Além disso, elas relataram terem estabelecido

dias e horarios para praticar exercicios fisicos e quando ndo conseguiam cumprir o estabelecido,
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tentavam praticar em outro dia/horario. E importante ressaltar que as participantes
compartilharam que agora entendem que o exercicio ndo se limita a academia ou & caminhada,
mas inclui qualquer atividade que mova o corpo.

O objetivo principal mudou para alguns participantes durante o programa LWWL.
Vaérios participantes concordaram com o seguinte sentimento:

Achamos que quando estamos magras estamos saudaveis. E nao € isso, entdo
a expectativa era emagrecer, mas com o estudo me mostraram que nao € sé
perder peso, ndo é tao importante assim emagrecer. E mais para a salde.
Entdo a intervencdo superou minhas expectativas ao me mostrar que néo se
trata apenas de perder peso, mas aprender a comer melhor e movimentar meu
corpo de forma saudavel. (P16)

Além disso, as participantes relataram mudangas em outros comportamentos
relacionados ao estilo de vida, além daqueles que a intervencgéo tinha por objetivo mudar. Duas
participantes pararam de fumar e algumas mencionaram melhorar o autocuidado explorando
realizar terapia, priorizando tempo para cuidar de si mesmas, retornando a atividades prazerosas
(e.g., ouvir mausica, estudar) e compartilhando tarefas domésticas/de trabalho com outras
pessoas.

Todas as participantes relataram planejar e sentirem-se confiantes em manter as
mudancgas de comportamento: “Pretendo continuar comendo da mesma forma. Continuar, mas
continuar melhorando, pois ndo estou 100%. VVou continuar fazendo como eles ensinaram, mas
tentando melhorar mais, certo?” (P19). Além disso, todas as participantes disseram planejar
manter as mudancas nas escolhas alimentares, na estrutura da dieta € nos comportamentos
alimentares, com algumas também planejando outras mudancas que consideram importantes,
mas que ndo conseguiram aderir durante a intervencao (e.g., parar de beber refrigerantes,
moderar 0 consumo de doces). Apenas uma participante relatou interesse em continuar
acompanhamento nutricional; a maioria sente que adquiriu o conhecimento e as habilidades
para manter uma alimentacdo saudavel por conta propria. Algumas participantes relataram que
continuariam se exercitando em casa ou caminhando, mas a maioria pretendia iniciar outros
tipos de atividades fisicas (ex.: academia, natacao, hidroginastica, Pilates, CrossFit). Em relacédo
a reducdo do comportamento sedentario, as pacientes mencionaram que a maioria dos
comportamentos (e.g., levantar-se a cada 30/60 minutos no trabalho ou em casa, usar escadas

em vez do elevador, caminhar para o trabalho/igreja) ja se tornaram habito.
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5.3.3. Efeitos percebidos da mudanca de comportamento relacionados ao estilo de vida

Foram relatadas melhorias nos exames clinicos (e.g., perfil glicémico e lipidico), dor
(e.g., costas, articulagdes), fadiga, pele, cabelo, funcionamento intestinal, sistema respiratorio,
capacidade fisica e inchago relacionado a medicacdo. Algumas participantes mencionaram
perder ou ganhar peso, mas a maioria relatou manter o peso durante a intervencdo. Além disso,
as participantes relataram sentir-se muito bem fisica e mentalmente. Foram mencionadas
melhorias na qualidade do sono, humor, qualidade de vida, autoestima, sintomas de ansiedade
e depressdo. Algumas mencionaram que participar da intervencdo as ajudou a lidar com
questdes emocionais decorrentes da pandemia por COVID-19 (e.g., perda de entes queridos,
medo de sair de casa, aumento de sentimentos depressivos): "Fiquei muito triste, com muito
medo de perder alguém na familia, de ndo poder ver meus filhos que estavam longe, nem meu
neto. Falei para elas que se ndo fosse esse projeto eu teria entrado em depresséo.” (P1).

E importante ressaltar que as participantes relataram um impacto positivo da intervencéo
na rotina e capacidade de realizar atividades diarias. Elas compartilharam que planejar e
preparar as refeicGes com antecedéncia, programar um horario para praticar exercicios e
distribuir melhor as atividades/tarefas ao longo da semana, otimizou o tempo e levou a uma
rotina mais organizada (P4: “Parece que agora eu consigo me organizar, parece que fago coisas
que ndo fazia antes”). Também foram mencionadas melhorias nas habilidades fisicas para

realizar atividades diarias, como equilibrio, cansaco, mobilidade articular e for¢ca muscular.
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6. DISCUSSAO

O objetivo deste estudo foi avaliar os efeitos de uma intervencdo de mudanca de
comportamentos relacionados ao estilo de vida na qualidade de vida, fadiga, capacidade
funcional, sintomas de ansiedade e depressdo e qualidade do sono em pacientes com LES
inativos com alto risco cardiovascular. O principal achado foi o efeito positivo da intervencao
no dominio “limitagdes aspectos fisicos” do SF-36 e no escore de fadiga. Per protocol analises
também mostraram efeitos positivos da intervencdo na pontuacdo total do SF-36 e seus
dominios “capacidade funcional”, “limitagdes aspectos fisicos”, “limitagdes aspectos
emocionais” e “total fisico”, dominio “humor” do SLEQOL, escore de fadiga ¢ forca de
preensdo manual. Além disso, analisando as informacdes qualitativas obtidas em grupos focais
encontramos que, no geral, foram alcangados novos comportamentos e conhecimentos, que as
participantes reportaram pretender manter apds o estudo; e a intervencdo teve um impacto
positivo na rotina e capacidades fisicas do dia a dia, na saude fisica e mental e no bem-estar
geral.

O LES é uma condicéo sistémica com importante impacto negativo na qualidade de
vida associada a saude dos pacientes 38 Em consonéncia, nossas pacientes apresentaram
escores mais baixos em quase todos os dominios do SF-36 quando comparados aos valores

normativos para a populacdo feminina brasileira 388

, € escores muito semelhantes aqueles
relatados anteriormente em outra coorte brasileira de pacientes com LES em todos os dominios
do SLEQOL 3%, Importante ressaltar que estudos mostram que intervencdes de mudanca de
comportamentos relacionados ao estilo de vida que promovem o aumento dos niveis de
atividade fisica e uma alimentacdo mais saudavel podem melhorar a qualidade de vida em
diversas doengas cronicas % 1% 218 A intervencdo resultou em um efeito que foi além da
diferenca clinicamente relevante **° no dominio “limita¢des aspectos fisicos” do SF-36 (Effect
size: -1,03), o que, em combinagdo com a tendéncia para um efeito positivo da intervencdo em
outros dominios fisicos (ou seja, resultados das analises por intencdo de tratar e por caso
completo), apoiam a sua potencial relevancia clinica.

H& evidéncias que indicam que intervencdes com atividade fisica ou nutricionais
podem reduzir a fadiga em pacientes com LES 245:3%: no entanto, a extensdo da sua relevancia
clinica permanece controversa %!, Os estudos que avaliam os efeitos das intervengoes
nutricionais sobre a fadiga no LES, ou em outras populacdes, sdo escassos e limitados a
suplementos nutricionais ou dietas especificas 3%°, tornando dificil obter qualquer concluso.

No entanto, modificagcbes no consumo alimentar parecem influenciar a percepcéo da fadiga,
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provavelmente através da perda de peso 39, reducéo da inflamagéo e disfuncéo mitocondrial
393 Nossos achados mostraram melhorias na fadiga com LWWL, sugerindo que intervencdes
comportamentais no estilo de vida podem potencialmente ajudar com um dos sintomas mais
bem estabelecidos do LES, que afeta grande parte dos pacientes (53-80%) *° e que impacta
significativamente a qualidade de vida dos mesmos *°.

Mudancas nos comportamentos de estilo de vida também podem melhorar a satde
mental 3430 ¢ a qualidade do sono 3*° 35! em diferentes populacgdes. De fato, foi demonstrado
que as intervencdes de mudanca de comportamento no estilo de vida reduzem os sintomas
depressivos %2 353 melhoram a qualidade do sono %3, qualidade de vida®** 3> e o bem-estar
fisico 3° em sobreviventes de cancer da mama. Da mesma forma, foi observada reducio da
gravidade dos sintomas de insénia em adultos com sobrepeso e obesidade **!, e pontuagfes
mais baixas de ansiedade e depressdo em pacientes com depressdo e ansiedade **°. No geral,
nossas analises primarias ndo revelaram diferencas entre 0os grupos quanto aos sintomas de
ansiedade e depressdo ou a qualidade do sono. Por outro lado, as analises per protocol
considerando apenas aquelas que completaram a intervencdo mostraram um impacto
controverso da intervencdo na qualidade do sono (reducdo no nimero de despertares, na
eficiéncia do sono e no tempo total de sono), sugerindo que os beneficios potenciais das
intervengdes no estilo de vida na saude mental e na qualidade do sono nesta populagédo
permanece discutivel.

E importante ressaltar que os escores de sintomas de ansiedade e depressdo foram
muito elevados em nossa amostra em comparagio com outros pacientes com LES 6. De fato,
25% de nossas pacientes ja estavam em uso de antidepressivos, 0 que poderia té-los tornado
Menos responsivos a essas variaveis. Além disso, os sintomas de ansiedade e depressdo séo
doencas multifatoriais, 0 que pode tornar as mudancgas em comportamentos de estilo de vida
menos eficazes para esses sintomas. Por exemplo, um menor nivel socioeconémico tem sido
associado a maior prevaléncia de sintomas de depressdo e ansiedade no LES 394, Este pode ser
um fator importante na mediacdo desses sintomas, considerando que nossas pacientes sdo em
sua maioria da classe socioeconbmica brasileira mais baixa. Além disso, as situacOes
estressantes estdo intimamente relacionadas aos sintomas de ansiedade e depresséo 3%. E digno
de nota que durante a intervencdo de 6 meses, as pacientes relataram complicacdes da doenca,
morte de familiares, inseguranca financeira e problemas conjugais. Além disso, metade das
pacientes participou do estudo durante a primeira e segunda ondas da pandemia por COVID-

19, situagdo que impactou de forma negativa fisica e emocionalmente esta populacio **. Novos
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estudos envolvendo intervengdes de mudancas de comportamento relacionados ao estilo de vida
no LES devem considerar a inclusdo de medidas psiquiatricas e acompanhamento psicolégico.

Ademais, a anélise das informacdes qualitativas trouxe uma visdo bastante positiva e
promissora com relacdo a intervencdo. Ha evidéncias de que as intervencdes de estilo de vida
promovem mudangas nos comportamentos alimentares e de atividade fisica 3%, bem como
na sadde fisica %% 40 ¢ mental 3% 350, Da mesma forma, as participantes relataram aprender e
mudar os comportamentos alimentares e de atividade fisica durante a intervencéo, com algumas
também mudando outros comportamentos relacionados ao estilo de vida (e.g., parar de fumar,
praticas de autocuidado). Além disso, embora a expectativa inicial de perda de peso relatada
pela maioria das participantes nao tenha sido alcancada, elas relataram outros beneficios para a
salde decorrentes da intervencdo, o que as motivou a manter as mudancas no estilo de vida.

Mudar o comportamento ¢ um desafio e muitas pessoas lutam para manter um estilo
de vida saudavel. No entanto, a participacdo em intervencgdes de mudanca de estilo de vida pode
manter as pessoas comprometidas a aderir as recomendacdes de satide “°?, o que também foi
relatado aqui. Todas as participantes reportaram pretender e sentirem-se confiantes em manter
0s novos comportamentos alcancados durante a intervencdo, apesar das multiplas barreiras
relatadas. Foi demonstrado anteriormente que as caracteristicas da intervencdo (e.g.,
estabelecimento de metas individualizadas, incentivo ao apoio social, feedback positivo sobre
a saude) melhoram a sustentabilidade do programa “°2, No entanto, apds o periodo de
intervencdo, as participantes muitas vezes recaem em velhos habitos, o que reforca que levar
em conta os facilitadores e barreiras ao projetar uma intervencdo de mudanca de estilo de vida
pode melhorar a adesdo as recomendagdes 4.

Os pontos fortes deste estudo incluem seu desenho (i.e., ensaio clinico randomizado
e controlado), o recrutamento de uma amostra homogénea de pacientes com LES, o uso de
ferramentas validadas, medidas objetivas da qualidade do sono e o uso de métodos qualitativos.
No entanto, este estudo tem limitacbes. Entre eles: (a) a caracteristica de autorrelato dos
questionarios, da intensidade do exercicio e da aderéncia podem ter impactado a confiabilidade
dos resultados; (b) a duracédo da intervencdo pode ndo ter sido suficiente para promover maiores
beneficios, devido a sua abordagem flexivel, abrangente e tendo o paciente como principal
condutor das metas da intervencéo; (c) o tamanho da amostra que pode néo ter sido suficiente
para identificar alteracBes nos desfechos aqui relatados; (d) embora tenham sido feitas tentativas
de recrutar desistentes, as participantes dos grupos focais incluiram apenas aquelas que
completaram a intervencéo e, falar com ambos os grupos provavelmente proporcionaria uma

visdo mais equilibrada da intervencdo e elucidaria barreiras adicionais a participacdo. No
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entanto, devido a pesquisa limitada com esta populacdo, os resultados deste estudo oferecem
uma melhor compreensdo das percepcOes e experiéncias de pessoas com LES durante uma
intervencdo no estilo de vida, fornecendo assim base para estratégias para melhorar os
comportamentos e atitudes alimentares e de atividade fisica no cuidado do LES. Finalmente,
ndo podemos extrapolar nossos resultados para pacientes com LES com caracteristicas
diferentes (por exemplo, homens, com alto status econdémico e baixo perfil de risco

cardiovascular) ou quaisquer outras populagdes clinicas.
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7. CONCLUSAO

Em conclusdo, a intervencdo melhorou o dominio “limita¢des aspectos fisicos” do SF-
36 e 0 escore de fadiga em pacientes com LES inativos com alto risco cardiovascular. Esta
abordagem de intervencdo comportamental no estilo de vida surge como potencial estratégia
terapéutica para melhorar os dominios fisicos da qualidade de vida e a fadiga no LES. Além
disso, as participantes relataram sucesso na realizacdo de mudancas nos comportamentos
relacionados ao estilo de vida durante a participacdo na intervengdo bem como melhora na
percepcdo da saude fisica e mental e no bem-estar geral. Os resultados deste estudo devem
orientar pesquisas futuras com amostras maiores sobre a implementacdo de intervencdes de
mudanca de estilo de vida nos cuidados do LES e seus efeitos na qualidade de vida, capacidade

funcional, satide mental e qualidade do sono.
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APENDICE A — Exemplo cartilha exercicio fisico: Protocolo 1° més

PARTE 1 [ PARTE PRINCIPAL J
Apods a familiarizacfio com esta sessiio, vocé poderd iniciar a primeira
parte do programa. e Execucdo: 2 séries de 13 repetigies (2 prancha zera 2 zéries de 30
Sugerimos que vocé realize os exercicios 3 vegzes na semana, segundos)
preferencialmente em dias nio consecutivos, por exemplo: Segunda-feira, o Descanso: 43 segundos entre série e 1 minuto e 30 segundos entre
quarta-feira e sexta-feira. cada exercicio
¢ Tempo de duragdo total: Aproximadamente 30 minutos
» Materiais necessarios: crondmetro (ou relégio), colchonete (ou tapete | Arachamento na cadeira | | 1. Flexdo de brago na parede |
de yoga, ou lengol/canga), cadeira firme
E unportante que, se possivel, vocé realize todas as sessdes propostas ‘
em cada parte, e anote todas as informages necessarias presentes no didrio. ‘,
Faca os exercicios com calma. em vm velocidade controlada, lembrando |
sempre de manter a respiracio constante (nfio prenda a respiracio durante os
exercicios!). Procure manter-se hidratade durante os treinos (mantenha

sempre uma garrafa de Agna ao sen alcance).

AQUECIMENTO | 3. Prancha | | 4. Elevagio de guadril |

& Execucio: 2 séries de 30 segundos cada exercicio ..
e Descanso: 45 segundos entre série e 1 minuto e 30 segundos entre ‘& m l
18]

cada exercicio

1. Blevagao calcanhar 2. Blevagio Joelhos 3. Extens3o quadril 4. Polichinelo

| 5. Barco | | 6. Abdominal curto

ft T” A A | MII

s



APENDICE B — Exemplos cartilhas educacionais alimentacao

10 PASSOS PARA 10 PASSOS PARA
UMA UMA

ALIMENTAGAO ALIMENTAGAO
SAUDAVEL SAUDAVEL

) Fazer compras )
Fazer de : em locais que
alimentos in . ofertem s
natura ou

variedades de
minimamente alimentos in
processados a natura ou
base da minimamente
alimentagdo processados
R Utilizar éleos, D
ﬂ“"d';'"“r sale Desenvolver,
agucar em exercitar e
pequenas partilhar
quantidades ao habilidades
. temperar e culindrias
Limitar o cozinhar Plangjarouse
consumo de alimentos do tempo para dar
alimentos @ criar & alimentagéo o
processados preparagdes espago que cla
[ culinarias marece
Comer com -
regularidade ¢ Evitar o consumo de Dar l'f":'"’;ﬂ“ﬂ-
atengée, em alimentos Ser critico quanto a m r: mﬁ::' @
ambientes ultraprocessades informagdes, refeicdes s feitas na
apropriades e, erientagoes ¢ hora
sempre que mensagens sobre
possivel, com alimentagdo
companhia \.'liull.lludﬂ:lcl om Elaborade por:
opagandas
prw':n:'ciuin .5&. re
8a i

o f/—\\u “Geie g
Kg & J Fand b . bt

O que olhar no rétulo de alimentos?

1. Prazo de validade e modo de conservagio 2 Alérgicos!
Atente-se ao prazo de validade do produto e Para aqueles que possuem alguma alergia ou
siga as orientagdes quando ao local, intolerancia alimentar é importante observar
temperatura, tempo de armazenamento e os dizeres: “Alérgicos: Contém ou Pode
consumo apés aberto. conter”.

3. Lista de ingredientes

Os ingredientes que compdem os alimentos
aparecem em ordem decrescente na lista, ou
seja, o primeiro ingrediente da lista é o gue estd
em maior quantidade no alimento seguido pelos
ingredientes presentes em menor quantidade.

4. Ntmero de ingredientes 5. Agtcar escondido
Perceba que normalmente os ingredientes que Preste atengdo aos diferentes nomes dados
tornam a lista mais longa sao aditivos aos agUcares como: xarope de glicose,
alimentares, compostos industriais com fungdes maltodextrina, dextrose, agucar invertido,
diversas: conservagao, sabor, coloragdo, entre sacarose, entre outros, e identifique se estes
outras. Esses ingredientes tornam os alimentos ingredientes aparecem no comego da lista,
menos naturais e podem estar relacionados a como primeiro, segundo ou terceiro
problemas de saUde quando consumidos em ingrediente, pois isso significa que ele
excesso. Compare alimentos de diferentes aparece em grande quantidade no produto.

marcas e opte por aquele com menor nimero de
ingredientes. Quanto mais curta a lista de

ingredientes, melhorl ¢ produtos sem lista de ingredientes

Alguns produtos dispensam a necessidade da lista, por serem alimentos com
um Unico ingrediente (arroz, feijdo, aveia, por exemplo). Esses alimentos sdo
F'” os chamados minimamente processados, e devem ser a base de nossa
ilimentacdo. Os produtos processados, e ultraprocessados devem aparecer
com moderagao em nossa rotina alimentar, atentando-se aos rotulos
podemos escolher as melhores opgdes entre eles.

Vivendo bem com lupus
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APENDICE C — Curva do poder da amostra considerando diferentes tamanhos de efeito
100% o
90% A
80% o
70%

62%1 — — —
60% 1

Poder estatistico

50% 1

40% A

50 6.2 7.5 10.0 125 15.0
Tamanho de efeito (interagéo grupo e tempo)

APENDICE D - Grupo Focal: guia do moderador

Abertura: Boas-vindas, obrigada pela presenca de todas. Apresentacdo (nome, o que fazem...). O
objetivo desse grupo focal é avaliar as percepcdes das participantes sobre a intervencdo. > As
participantes sdo convidadas a se apresentar.

Esclarecimento acerca da dindmica da discussdo: Acordar o tempo de duracdo da sessdo.
OrientagBes: Cuidado para ndo se interromperem — uma pessoa fala por vez —, ndo existem respostas
“certas”/“erradas”, é importante que todas se posicionem acerca das questdes que serdo discutidas. >
Para que possamos analisar o que discutimos aqui hoje, precisamos gravar a hossa conversa. VOcés nos
d&o autorizacdo para isso? Esperar que todas concordem.

[Ligar gravador]

Discussao:

1. O gue motivou vocés a participarem deste projeto de pesquisa? [proposta do estudo/exames
diferenciais/ acompanhamento nutricional e de AF por profissionais de forma gratuita].

- Vocés tinham alguma preferéncia entre AF ou nutri¢do?

- O que estava atrapalhando vocés a iniciarem a pratica de AF e a cuidar da alimentacdo até iniciarem o

projeto?
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2. Qual a opinido de vocés sobre a intervencdo? [pontos positivos / pontos negativos] [0 que mais
gostaram / menos gostaram?] [Duracédo da intervencéo]
- Qual era a expectativa inicial de vocés com relagdo a intervencdo? Essa expectativa foi atingida?

- A intervencao teve impacto sobre sua rotina e execucao das atividades diarias? Se sim, como?

3. Qual a opinido de vocés sobre a forma como foram conduzidos os atendimentos, o contetdo
abordado e o contato com as pesquisadoras? [Opinido sobre os contetdos/relevancia deles] [Opinido
sobre os materiais auxiliares (cartilhas, videos)] [Duracdo e frequéncia dos atendimentos / se
encaixavam na rotina?]

- VVocés conseguiram entender os contetidos? / Os conteudos ficaram claros?

- Vocés gostaram do tipo de abordagem adotada? [abordagem néo prescritiva/individualizado]

4. Vocés participaram da selecdo e estabelecimento das metas, ou vocés dependiam das
pesquisadoras para tal?

Como foi para vocés estabelecer metas para mudar alguns comportamentos e habitos? [Motivos
para terem escolhido suas metas / Motivos pelos quais as pesquisadoras sugeriram as suas metas]

- Quais caracteristicas da intervencao facilitaram ou dificultaram o estabelecimento de metas? [ex.
atendimentos individuais, os conteudos discutidos, os materiais de apoio, o vinculo com as
pesquisadoras, a abordagem]

- Vocés tiveram mais facilidade ou dificuldade para estabelecer metas em algum dos constructos? [AF,

comportamento sedentério, alimentacéo]

5. Como foi para vocés realizar as metas da parte da alimentacao, pratica de exercicios e reducéo
do comportamento sedentario? [facil / dificil] [O que tornava mais facil (facilitadores)] [O que deixava
mais dificil (barreiras)] [O que vocé fazia para contornar as dificuldades?]

- Quais foram as estratégias mais Uteis para realizar as metas propostas na intervencéo? [sessdes
individuais, mensagens, clpia das metas, videos, cartilhas, etc.]

- Nos dias em que vocés ndo conseguiram realizar as metas, quais foram os motivos?

6. Como a intervencdo impactou sua saude? [No lGpus e outras condigdes de satde] [Mudangas
medicamentosas] [mudancgas nos sintomas da(s) doenca(s)] [Mudangas na saude geral - dor, fadiga,

disposicao, ansiedade, estresse]

7. Como a intervencdo impactou a qualidade de vida e bem-estar de vocés? [Impacto na forma como
vocé se sente] [Qualidade do sono] [Sentimentos - ansiedade, angUstia, estresse, preocupacéo]

- Como vocés sentiram/perceberam essas mudancas?
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8. Como a intervencao impactou na sua capacidade fisica e realizacdo das atividades diarias?
[mudancas na disposicdo/ capacidade de realizar atividades] [Como vocés sentiram/perceberam essas

mudancas?]

9. Como a intervencéo impactou na sua relagdo com a alimentagdo? [Mudancas na relacdo com a
comida / corpo] [Como sentiram isso?]

- Vocés perceberam mudangas na percepgdo de fome e saciedade? Como sentiram isso?

- Perceberam mudancas no ato de comer em resposta a emogdes? [ansiedade, felicidade, angustia,

estresse]

10. Vocés tém planos de manter os comportamentos e habitos adquiridos durante a intervencéo?
[sim/ndo] [motivos para continuar ou ndo]

- Para as que pretendem continuar, como pretendem fazer isso? O qudo confiante vocés estdo de que
irdo conseguir continuar?

-Vocés tém interesse em iniciar outras formas de AF ou tem planos para seguir outras orientactes

nutricionais?

11. Qual foi o impacto da pandemia na sua vida de vocés (trabalho, sadde, rotina) e na participacéo
de vocés nesse projeto? [Mudancas de rotina] [Condicdo Financeira $] [Sintomas da(s) doenca(s)]
[Qualidade de vida] [Sono] [Saude] [Pandemia teve impacto positivo ou negativo para a participacao no
projeto? E nas metas?]

- A pandemia interferia em como vocés se sentiam? [ansiedade, preocupacdo, estresse]

- Vocé acredita que a intervencdo tenha interferido em como vocés vivenciaram esse momento de

pandemia?

Sintese: Nesse grupo foram abordados assuntos relacionados a condugéo da intervengdo e seu impacto
na saltde, qualidade de vida e perguntar se alguém tem mais alguma informacéao para adicionar.

Por fim, resumir os principais pontos da discussao.

[Desligar gravador]

Encerramento: Agradecemos muito pela participacdo de todos > Dar uma lembrancinha para cada

participante.
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APENDICE E — Grupo Focal: sistema de codigos

CcODIGOS DEDUTIVOS

Mnem@énico ou abreviacao

Motivac0es iniciais para participar da intervencéo

Descricéo curta (codinome)

Motivag0es iniciais

Descricdo detalhada

Fatores que motivaram os individuos a quererem participar da
intervencéo.

Critérios de inclusdo

Fatores relacionados a salde, estética, bem-estar, mudanca de estilo de
vida, entre outros.

Critérios de exclusao

MotivacGes ndo relacionadas a participacdo na intervencao.

Exemplos

"Para ajudar no tratamento™; "Eu sempre acho importante participar de
pesquisa”; "Cuidar mais de mim"

Mneménico ou abreviacao

Barreiras prévias a intervencdo para mudanca de comportamentos de
estilo de vida

Descricédo curta (codinome)

Barreiras prévias a intervencéo

Descricdo detalhada

O que dificultou mudangas no estilo de vida (atividade fisica e
alimentacdo) antes da intervencéo.

Critérios de inclusao

Barreiras percebidas para mudar comportamentos de estilo de vida (falta
de motivacdo, fatores socioecondmicos, rotina diaria).

Critérios de exclusao

Barreiras relacionadas ao periodo de intervenco.

Exemplos

"Eu tinha uma rotina muito agitada"; "porque eu fiquei doente (LES), a
parte de atividade fisica desgastou um pouco, mas eu sempre gostei muito
de esporte, luta, tudo™; "Eu nao estava fazendo isso por causa da
pandemia”; "No meu caso é preguica”

Mneménico ou abreviacao

Facilitadores para participar da intervencéo

Descricdo curta (codinome)

Facilitadores para iniciar a intervencao

Descricao detalhada

O que facilita a decisdo de participar da intervencéo.

Critérios de inclusao

Fatores sociais, econdmicos, ambientais, fisicos, emocionais e de
intervencdo que facilitaram a aderéncia.

Critérios de exclusao

Barreiras para aderéncia a intervencao e facilitadores relacionados a
aderéncia a intervencao.

Exemplos

"Toda vez que sou convidada a participar de um estudo, gosto de
participar"; "Entdo, hoje em dia, porque meu marido faz (exercicio), ele
fala 'ah, eu queria que vocé fizesse', entdo ter alguém para fazer junto
facilita, né? Entdo eu queria voltar."

Mnemadnico ou abreviacao

Pontos positivos da intervencéo

Descricdo curta (codinome)

Pontos positivos
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Descricéo detalhada

Relatos de caracteristicas positivas de qualquer aspecto da intervencao.

Critérios de inclusdo

Caracteristicas positivas da abordagem, contetido, assisténcia, contato
com pesquisadores durante a intervencéo.

Critérios de exclusao

Caracteristicas negativas relacionadas a intervencéo.

Exemplos

"Elas ndo estavam preocupadas apenas com o estudo, se o estudo estava
funcionando ou néo, elas estavam preocupadas com o paciente, com a
propria pessoa também. Entdo, eu gostei, achei legal."; "' Entao eu gostei
dessa parte organizacional de escrever o que vocé come, 0 que VOCé esta
fazendo ao longo do dia, também achei a sensacao 6tima."

Mneménico ou abreviacao

Pontos negativos da intervencdo

Descricédo curta (codinome)

Pontos negativos

Descricdo detalhada

Relatos de caracteristicas negativas em qualquer aspecto da intervencao.

Critérios de inclusdo

Caracteristicas negativas da abordagem, contelido, assisténcia, contato
com pesquisadores durante a intervencéo.

Critérios de exclusdo

Caracteristicas positivas relacionadas a intervengao.

Exemplos

"Houve momentos em que foi um pouco dificil lembrar (diario alimentar),
lembrar o que vocé comeu..."; " Acho que se fosse presencialmente seria
muito melhor."

Mneménico ou abreviacao

Expectativas iniciais com a intervencéo

Descricéo curta (codinome)

Expectativas iniciais

Descricao detalhada

O que elas esperavam alcancar com a intervencéo.

Critérios de inclusao

Objetivos ao iniciar a intervenco.

Critérios de exclusao

Expectativa de vida ndo relacionada a intervencao.

Exemplos

"Minha expectativa era mudar meu estilo de vida, sabe, entdo... eu s6
comia, dormia e ficava no celular.”; "A gente entra, fala, ah, eu quero
emagrecer, esse foi 0 meu primeiro pensamento."

Mneménico ou abreviagao

Mudanga e realizacdo de expectativas durante a intervencdo

Descricdo curta (codinome)

Mudancga e realizacéo de expectativas

Descricao detalhada

O que mudou em relagdo as expectativas durante a intervencao e se quais
elas alcangaram.

Critérios de inclusao

Se as expectativas iniciais mudaram ao longo da intervencéo e se foram
alcancadas.

Critérios de exclusao

Expectativa de vida ndo relacionada a intervencao.

Exemplos

"Diabetes mais alto, colesterol mais alto, ent&o... 0 que mudou para mim
foi a melhora no que comecei a me preocupar. Entdo essa foi a parte que
atendeu as minhas expectativas."; " Entdo eu realmente pensei que ia
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emagrecer, nossa, eu falei "agora que eu emagreco”, mas ndo
aconteceu.”; " Ent&o, a expectativa era uma, sabe, que eu achava que ia
ser chato e foi o contrario."; " A expectativa era emagrecer, mas com o
estudo eles me mostraram que néo é s6 emagrecer, ndo é tdo importante
emagrecer. E... E mais pela satde."

Mneménico ou abreviacao

Papel individual na intervencdo

Descricédo curta (codinome)

Papel individual

Descricdo detalhada

Autoavaliacdo durante a intervencdo (comportamentos, engajamento,
comunicacdo, disponibilidade).

Critérios de inclusdo

Participacdo na selecdo e estabelecimento de metas, estratégias utilizadas
para atingir metas, autopercepcao de engajamento e motivacao durante a
intervencéo.

Critérios de exclusao

Participacdo/avaliacdo de pesquisadores e demais pessoas envolvidas na
intervencao.

Exemplos

"Ah, ndo, no meu caso eu participei da parte das metas. Olha qual é o seu
objetivo? Meu objetivo é comer direito... oh e 0 que vocé acha desta
meta?"; " Eu ja tinha meu objetivo em mente, porque quando eu anotava
0 que eu estava comendo, eu olhava e falava, tudo bem, é isso que eu vou
mandar, mas ai eu vou ter que parar de comer isso. Entdo eu vinha e ja
sabia e falava."

Mneménico ou abreviacao

Facilitadores para a aderéncia a intervencédo

Descricéo curta (codinome)

Facilitadores

Descricao detalhada

Intervencdo ou caracteristicas pessoais que facilitaram a aderéncia aos
objetivos e mudancas propostos.

Critérios de inclusao

Fatores sociais, econdmicos, ambientais, fisicos, emocionais e
relacionados & intervencdo que facilitaram a aderéncia.

Critérios de exclusao

Fatores que dificultaram a aderéncia & interveng&o.

Exemplos

"Especialmente o apoio que nos deram a qualquer momento, a qualquer
momento."; "Ai elas falaram, ndo, a gente vai tentar até que um método
combine com a sua rotina, tem que caber na sua rotina, olha, eu s6 posso
fazer de madrugada, vamos fazer de madrugada."”; "Virou um habito,
entdo levar com vocé é mais facil."; "E quando havia alguém era mais
facil de fazer."

Mneménico ou abreviacgao

Barreiras para a aderéncia a intervencao

Descricdo curta (codinome)

Barreiras

Descricao detalhada

Intervencdo ou caracteristicas pessoais que dificultaram a aderéncia aos
objetivos propostos e mudancas.

Critérios de inclusao

Fatores sociais, econdmicos, ambientais, fisicos, emocionais e de
intervencdo que dificultaram a aderéncia.
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Critérios de exclusao

Fatores que facilitaram a aderéncia a intervenc&o.

Exemplos

"Eu tinha dificuldade para caminhar, mas ndo era um problema
caminhar em si, mas sim sair na rua e ser roubado."; ""A parte dificil é
comecar."; "A minha dificuldade foi, porque no meu caso, eu sinto dor e
nao é dor nas articulagdes, sdo outros tipos de dor."; "Eu ndo gosto
muito de cozinhar, sabe?"

Mneménico ou abreviacao

Impacto em questdes relacionadas a satide

Descricédo curta (codinome)

Impacto na salide

Descricdo detalhada

Efeitos percebidos sobre os sintomas e complicacBes da doenca e outras
comorbidades.

Critérios de inclusdo

Alteracdes nos desfechos relacionados a saude fisica (dor, sintomas de
LES, parametros cardiometabdlicos, alteracfes de peso e forma corporal)
e uso de medicamentos.

Critérios de exclusao

Mudangas na qualidade de vida, salide mental e rotina.

Exemplos

"Houve uma diminuicdo da dor que sentia."; "Achei que ajudou no
inchago."; "Parece que, se vocé olhar o antes e depois, muda muito,
cabelo, pele..."; " Até meu intestino, que ndo estava funcionando direito,
esta funcionando."; "Eliminei o cansaco, que era consequéncia da
Covid."

Mneménico ou abreviacao

Impacto na qualidade de vida e salide mental

Descricdo curta (codinome)

Impacto no bem-estar

Descricao detalhada

Efeitos percebidos na forma como se sentem fisicamente (fadiga,
vivacidade) e mentalmente (humor, estresse, ansiedade e sintomas de
depressdo).

Critérios de inclusao

Mudangas na forma como os participantes se sentem fisica e
mentalmente.

Critérios de exclusao

Mudangas na satde (aspectos fisicos e objetivos) e rotina.

Exemplos

"Estou me sentindo muito bem, muito bem mesmo."; "Durmo muito
melhor, me sinto muito melhor, muito mais animada."; "Estou mais
animada, né? Mais disposta.”; " E entdo percebi que caminhar, e até
correr, reduzia minha ansiedade."; " Entdo, o estudo me ajudou a me
equilibrar completamente, por assim dizer."

Mneménico ou abreviagao

Impacto na rotina diéria e nas atividades

Descricdo curta (codinome)

Impacto na rotina

Descricao detalhada

Efeitos percebidos na forma como organizam e realizam as atividades do
dia a dia.

Critérios de inclusao

Mudangas na organizagdo e capacidade de realizar tarefas diarias.

Critérios de exclusao

Alteracdes na saude e qualidade de vida.
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Exemplos

"Isso mesmo, equilibrio, ficar em pé, com a perna para o lado e abrindo
um pouco, eu me sentia vacilante, agora estou conseguindo."; "Mudou
minha rotina, foi um bom impacto.”; *Comecei a fazer uma rotina assim,
na segunda-feira eu limpo, eu limpo a cozinha, ter¢a eu faco em um
determinado lugar, quarta eu faco em outro lugar e eu ndo faco tudo de
uma vez, eu faco aos poucos, e ai eu tenho motivos para continuar
andando, para levantar mais no dia a dia."; "Na rotina, sim, ent&o tive

que tirar um tempo para me exercitar."

Mneménico ou abreviacao

Impacto na relagdo com alimentagédo, atividade fisica e corpo

Descricédo curta (codinome)

Relacdo com alimentacdo, atividade fisica e corpo

Descricdo detalhada

Relatos sobre melhora ou piora da relagdo com alimentacéo, atividade
fisica e corpo.

Critérios de inclusdo

AlteracBes na percepcdo de fome e saciedade, no comer emocional, no
objetivo de realizar atividades fisicas, no julgamento do peso e da forma
corporal.

Critérios de exclusdo

Alteracdes nao relacionadas a alimentacéo, atividade fisica e percepcao
corporal.

Exemplos

"Eu estava em casa estressada, vou la, vou comer chocolate. Eu to
ansiosa, ah eu preciso comer chocolate, eu preciso comer alguma coisa,
entdo ndo, hoje eu falo 'ndo, eu td ansiosa, eu tenho que tentar resolver o
problema, ndo comer'."; " Ela até me perguntou... 0 que eu imagino
quando eu faco um bolo, ai eu falei, ou um pao, ai eu falei "é que a gente
senta ha mesa com a minha familia e a gente come e conversa™, esse é um
momento muito eu ndo sei, uma coisa que eu gosto muito."; " Passo por
aqui, até cubro o espelho em casa. Entéo eu ndo olho meu reflexo na rua,
porque eu vou me ver assim, eu nem olho para o vidro do carro. Porque,
né?"; "Ou eu como muito quando estou ansiosa, ou ndo como nada."

Mnemaénico ou abreviacéo

Manutencdo de comportamentos e habitos adquiridos

Descricéo curta (codinome)

Planejamento de manutencdo do estilo de vida

Descricao detalhada

Intencéo e planejamento de continuar ou ndo com as mudancas
comportamentais realizadas durante a intervencao.

Critérios de inclusao

Intencdo de continuar ou ndo com os comportamentos adquiridos, como
pretendem realizar essa manutencéo, qudo confiantes se sentem para fazé-
lo, desejo de realizar outros tipos de atividade fisica ou acompanhamento
nutricional.

Critérios de exclusao

Intencéo e planejamento de realizar ou manter mudancas em outros
aspectos ndo relacionados ao estilo de vida.

Exemplos

"Pretendo manter. SO a atividade fisica que eu pretendo fazer, quando eu
melhorar financeiramente, eu pretendo fazer na academia, né? Tenho um
pouco de dificuldade em fazer isso em casa."; " Quero fazer outras
coisas, outros esportes, quero lutar, quero dancar."; " Vou procurar um
local onde moro, né? Ter mais tempo e colocar a academia como remédio
para mim."; " Esta me fazendo bem. Também pretendo continuar. E eu
quero isso até os meus 100 anos."; " Eu acho, tipo, eu acho que véo ter
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dificuldades, né? Mas o importante é que vocé se mantenha firme no seu
propdsito.”

Mneménico ou abreviacao

Impacto da pandemia de COVID-19 na intervencdo e na vida pessoal

Descricédo curta (codinome)

Impacto da pandemia de COVID-19

Descricdo detalhada

Efeitos percebidos da pandemia sobre a participacdo na intervencao e
aspectos da vida dos participantes como um todo.

Critérios de inclusdo

Mudancas na rotina, condigdo financeira, sintomas da doenga, qualidade
de vida, sono, salide geral e participacdo na intervencdo decorrentes da
pandemia.

Critérios de exclusao

Mudancas ndo decorrentes da pandemia.

Exemplos

"Quando veio a pandemia, acabei desempregada, entdo... Fiquei muito
triste, né?"; " Para mim, a pandemia mudou tudo, foi muito ruim para
mim. Eu tive COVID, eles me mandaram embora porque eu peguei
COVID."; " E no meu caso, sim, eu fico um pouco triste, porque eu estava
longe da minha mée, e eu sou muito apegada a minha mée, a minha
familia. Ent&o eu ndo conseguia vé-la, ndo conseguia ver ninguém,
comecei a me sentir muito para baixo assim."; " Fiquei muito triste, com
muito medo de perder alguém da familia, de nédo poder ver meus filhos
que estdo longe, nem meu neto entdo... E eu falei que se ndo fosse esse
projeto eu teria entrado em depressdo, porque esse projeto me ajudou
muito. Eu fiquei muito preocupada, muito triste, e as coisas ficaram muito
ruins, ficou tudo muito dificil, né?"; " Porque vocé ja esta ganhando peso,
né? Na pandemia, né? N&o tem jeito, principalmente em casa. E esse
estresse ai, que toda vez que vocé tem uma ansiedade, vocé acaba
comendo, comendo mais."

CcODIGOS INDUTIVOS

Mneménico ou abreviacao

Experiéncia prévia com atividades fisicas

Descricéo curta (codinome)

Experiéncia prévia com atividades fisicas

Descricao detalhada

Experiéncias de vida dos pacientes com qualquer atividade fisica antes de
realizar a intervencao.

Critérios de inclusao

Comportamentos e sentimentos dos pacientes sobre programas de
exercicios, esportes, atividades ao ar livre, aulas, etc., antes da
intervencao.

Critérios de exclusao

Experiéncias dos pacientes com atividades fisicas durante a intervencao.

Exemplos

"Antes, eu fazia, na academia, participava de grupos na prefeitura."”;
"Comecei 0 pilates, um monte de coisas e parei no meio do caminho..."; "
Eu era atleta, era jogadora de handebol."; " Antes da pandemia eu ia
para a academia, ai quando comegou a pandemia, eu parei, né? Porque
eu entrei em péanico."

Mnemédnico ou abreviagdo

Comportamentos e conhecimentos sobre alimentacéo e atividade fisica
apos intervencao
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Descricéo curta (codinome)

Novos comportamentos e conhecimentos

Descricéo detalhada

Comportamentos e conhecimentos relacionados a atividade fisica e
alimentacdo conquistados durante ou apés a intervencgao.

Critérios de inclusdo

Os comportamentos e conhecimentos sobre alimentacéo e atividade fisica
relataram ter sido alcangados ou aprendidos durante ou apds a
intervencéo.

Critérios de exclusao

Comportamentos alimentares ou de atividade fisica ou conhecimento de
antes da intervencéo.

Exemplos

"Ent&o aprendi essa parte de organizar minha comida, levar minha
marmita, seguir uma rotina alimentar.”; "Aprendi a me exercitar em casa
porque também tinha muito medo de fazer em casa."; "'Ja era um vicio, eu
ia para a cozinha e colocava a comida e comia no sofé, entdo aprendi a
comer na mesa, devagar, mastigar, provar a comida, coisa que eu nao
fazia antes."; "Comecei a levar meus cachorros para passear também.";
"0 que eu fazia, tomava café da manha, depois bebia agua, agua, agua
até a hora do almoco, ndo me preocupava em comer nada, no meio era so
agua. Agora passei a incluir alguma coisa."

Mneménico ou abreviacao

Experiéncias relacionadas ao LES

Descricéo curta (codinome)

Experiéncias relacionadas ao LES

Descricdo detalhada

Vivéncias dos pacientes relacionadas aos sintomas do LES, complicaces,
tratamento e como se sentem em relacdo a ter essa condicéo.

Critérios de inclusao

Relatos sobre sintomas do LES, complicacdes, tratamento, impacto na
vida, estado emocional, autoestima e bem-estar.

Critérios de exclusao

Relatos relacionados a outras condi¢des de salde ndo associadas ao LES.

Exemplos

"Tenho ltpus, descobri ha 11 anos, tive um caso muito complicado, mas
agora esta estavel."; "Existem medicamentos que tém maior retengdo de
liquidos, entdo vocé acaba tendo mais dificuldade de emagrecer
normalmente.”; "Eu saio! Eu vivo muito bem com ldpus. Eu digo, ndo
tenho nenhum problema. Porque tem gente que acaba se entregando,
né?"; " Ha fases em que nos sentimos assim, tomamos remédios, mas
estamos sempre com dor. Vocé esta sempre com dor. Eu digo "nao,
vamos ficar bem". Vamos ficar bem..."

Mneménico ou abreviacgao

Mudangas em outros comportamentos de estilo de vida

Descricdo curta (codinome)

Outros comportamentos de estilo de vida

Descricao detalhada

Mudangas realizadas em outros comportamentos de estilo de vida durante
a intervencdo.

Critérios de inclusao

Mudangas relatadas no autocuidado, tabagismo e outros comportamentos
de estilo de vida durante a intervencao.

Critérios de exclusao

Mudangas em comportamentos ndo relacionados ao estilo de vida.
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Exemplos

"Até parei de fumar."; "Entéo, hoje, em vez de fumar um cigarro, eu pego
uma fruta."; "1sso me ajudou muito a estar mais, como dizem, mais
disposta a buscar algo para mim além de trabalhar."

Mneménico ou abreviacao

Preferéncia por comportamentos de estilo de vida

Descricédo curta (codinome)

Preferéncia por comportamentos de estilo de vida

Descricdo detalhada

Preferéncia entre atividade fisica ou comportamentos alimentares antes de
comecar ou durante a intervengéo.

Critérios de inclusdo

Preferéncia por exercicios, planejamento de refeices, mudanca de
escolhas alimentares, quebra de comportamento sedentario, etc.

Critérios de exclusao

Preferéncia relacionada a outros comportamentos.

Exemplos

"Minha preferéncia era mais atividade fisica."; "Ah, eu gostava dos dois,
entdo eu achava que os dois eram importantes porque eu acho que um faz
parte do outro, se vocé seguir a sua dieta, eu acho que vocé esta mais
disposto a fazer atividade fisica."; "Bem, eu gosto mais da intervencéo
nutricional."”

Mneménico ou abreviacao

Quebrando tabus relacionados a comportamentos de estilo de vida

Descricéo curta (codinome)

Quebrando tabus

Descricdo detalhada

Relatos dos pacientes sobre mudanca de costumes socioculturais e crencas
em relacdo a atividade fisica e comportamentos alimentares.

Critérios de inclusao

Mudancas nos costumes e crengas socioculturais em relacdo a atividade
fisica e comportamentos alimentares.

Critérios de exclusao

Mudangas em outros costumes e crengas socioculturais ndo relacionadas
ao estilo de vida.

Exemplos

"E eu achava que para comegar alguma atividade eu tinha que pagar
uma academia, eu tinha essa ideia. Para mim, outro tipo de atividade era
apenas caminhar. Ai eu vi que tinha uma forma de fazer em casa e achei
muito legal."; " Sim... Achamos que quando estamos magros estamos com
boa salde. E ndo é isso, entdo sim, sim... A expectativa era emagrecer,
mas com o estudo eles me mostraram que nao é s6 emagrecer, nao é tdo
importante emagrecer. E... E mais pela satde."; " Vocé pode comer o que
quiser. Mas coma, equilibrado."”

LES, lGpus eritematoso sistémico.




APENDICE F — Grupo Focal: temas

Tema

Cadigos

Caracteristicas e formato

da intervengéo

Pontos positivos
Pontos negativos
Papel individual

Barreiras e facilitadores
para aderéncia a

intervencao

Barreiras prévias a intervencdo
Experiéncia prévia com atividades fisicas
Facilitadores para iniciar a intervencéo
Facilitadores

Barreiras

Preferéncia por comportamentos de estilo de vida

Impacto da pandemia de COVID-19

Experiéncias relacionadas ao LES

Mudanca de
comportamentos
relacionados ao estilo de

vida

Novos comportamentos e conhecimentos
Outros comportamentos de estilo de vida
Quebrando tabus

Planejamento de manutencdo do estilo de vida
Motivac@es iniciais

Expectativas iniciais

Mudanca e realizacdo de expectativas

Efeitos percebidos da
mudanca de
comportamento
relacionados ao estilo de

vida

Impacto na saude
Impacto no bem-estar

Impacto na rotina

Relagdo com alimentacdo, atividade fisica e corpo

LES, lGpus eritematoso sistémico.
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