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RESUMO

O ldpus eritematoso sistémico (LES) é uma doenca autoimune crbnica que afeta
predominantemente mulheres e causa muito sofrimento fisico e emocional em fungéo
dos sinais e sintomas e das fases de ativacao e regressao, além do estigma associado
a doenca. Considerando-se ainda que o tratamento farmacolégico convencional para
controle da doenca cronica apresenta efeitos adversos e o progndstico a longo prazo
ndo € bom, varias intervencBes ndo medicamentosas tém sido exploradas para
melhorar a qualidade de vida das mulheres com LES. Esta revisédo teve como objetivo
sintetizar as evidéncias disponiveis sobre o impacto dessas interven¢des ha qualidade
de vida das pacientes. Por meio de uma revisdo narrativa buscou-se elencar estudos
cientificos sobre as terapias auxiliares que apresentassem eficacia quanto a melhora
da qualidade de vida dos pacientes. A despeito do fator limitante desse estudo, a
revisao narrativa, alguns pontos importantes foram revelados. Dentre as intervencfes
ndo medicamentosas mais relevantes foram encontradas: educacdo e auto
gerenciamento, exercicio fisico, dieta e nutricdo, fitoterapicos e apoio psicossocial.
Dois pontos sédo, com frequéncia, destacados pelos autores, quais sejam, (1) a falta
de conhecimento e divulgacdo sobre essa doenca estigmatizante que impde muito
sofrimento aos doentes, pois o conhecimento e discussao ficam restritos a esfera dos
profissionais de salde e (2) a variedade de instrumentos para determinar a efetividade
das terapias, que dificulta a obtencéo de resultados. De forma geral, as intervencdes
apresentaram um efeito adjuvante ao tratamento medicamentoso convencional
produzindo uma melhora na qualidade de vida dos doentes de lUpus. Em especial, os
estudos que conferem aos doentes uma melhor percepc¢éo e entendimento da doenca
permitem que as intervencdes psicoldgicas fornecam um aporte emocional e bem-
estar geral. Dessa forma, observou-se atenuacgéo do estresse, ansiedade e depresséo
e melhora das perspectivas e, consequentemente, da qualidade de vida. Ressalta-se
gue a revisao apontou uma necessidade premente de se desenvolver mais estudos
controlados, multicéntricos e com abordagens consistentes e que € necessario
programas de divulgacdo para melhor conhecimento da doenca, bem como

impulsionar o desenvolvimento de bioldgicos e 0 acesso dos doentes a eles.

Palavras-chave: llpus eritematoso sistémico; qualidade de vida; intervencdes nao

medicamentosas.



ABSTRACT

Systemic lupus erythematosus (SLE) is a chronic inflammatory disease that
predominantly affects women and causes many emotional and physical distress due
to the signs, symptoms and the phases of activation and regression, in addition to the
stigma associated with the disease. Considering that the conventional pharmacological
treatment for the control of this chronic disease presents adverse effects and the long
term prognosis is not ideal, various non-pharmacological interventions have been
utilized to improve the quality of life for women with SLE. The objective of this revision
was to integrate the evidences available regarding the impact of these interventions
on patient’s quality of life. The use of a narrative revision was sought to list scientific
studies about the complementary therapies that would present efficiency in the
improval of patients’ quality of life. Despite the limiting factor of this study, the narrative
revision, some important points were revealed. The most relevant non-
pharmacological interventions found were: education and self-management, physical
activity, diet and nutrition, physiotherapy and psychosocial support. Two points are
frequently highlighted by the author, which are, (1) the lack of knowledge and
awareness of the stigmatizing disease that causes much suffering to patients because
the knowledge and discussions are restricted to the field of health professionals and
(2) the variety of instruments to determine the efficiency of therapies, that prevents the
obtention of results. In general, these interventions presented an aid effect for the
conventional medical treatment, producing improvement in the quality of life of lupus
patients. To a large extent, the studies presenting a better perception and
understanding of the disease, permit that the psychological interventions provide an
emotional contribution and general well-being. Thus, a decrease in stress, anxiety and
depression was observed, as well as improvement in perspective and consequently,
quality of life. It is important to note that this revision points out the urgent necessity to
develop controlled, multifocal studies with consistent approaches, and that awareness
programs are essential for better knowledge of this disease. It is also necessary to

boost the development of biologicals and patient access to them.

Keywords: sistemic lupus erythematosus; quality of life; non-pharmacological

interventions.
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1 INTRODUCAO

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES) é uma doenca sistémica crbnica
autoimune, de origem desconhecida, multifatorial que esta relacionada com a
suscetibilidade genética. O LES pode ser dividido em dois tipos principais: o cutaneo
gue provoca uma erupcao cutanea vermelha e escamosa na pele e o sistémico, que
€ responséavel pelo acometimento de um ou varios 6rgaos e sistemas (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA, 2022).

A interacdo do individuo com fatores ambientais como infeccdes, algumas
drogas, radiacdo ultravioleta (UV), estresse e fatores hormonais leva a alteracfes
imunoldgicas (SATO, 2009). A presenca desses fatores, associados a uma
suscetibilidade genética, desencadeia a perda da auto tolerancia, propriedade
essencial para que o sistema imune funcione normalmente, levando a rea¢des imunes
contra autoantigenos, o que determina o aparecimento das doencas autoimunes
(ABBAS, 2019).

A perda de auto tolerancia promove a ativacdo das imunidades inata e
adaptativa, pois a interacdo de autoantigenos com células do sistema imune
proporciona a formacdo de autoanticorpos que se ligam aos 6rgéaos, tecidos ou
membranas e, consequentemente, determinam a lesdo por acdo do sistema
complemento e citotoxicidade, assim como permite a formagdo de imunocomplexos.
A falha na depuracado desses permite que se depositem em um Unico ou mais 6rgaos
e determinem uma reacgdo inflamatodria lesiva. Assim, o reconhecimento das células
proprias pode levar a inflamagé&o sistémica, comprometendo a integridade de 6rgaos
e funcdes vitais.

A doenca apresenta sintomas variados e em diferentes locais do organismo
gue podem ser gerais como: febre, emagrecimento, perda de apetite, fraqueza e
desanimo. Outros sdo especificos do érgdo acometido como: dor nas juntas devido
ao acometimento das articulagbes, manchas na pele, inflamagdo da pleura,
hipertenséo e/ou problemas nos rins. Assim, podem ser apresentados desde sintomas
clinicamente leves, de resolucédo espontanea, até o envolvimento grave de 0rgaos
com risco de Obito, bem como podem apresentar variacdes de acordo com fases de
ativacdo e remissdo da doenca (SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA,
2022).



O diagnostico do lupus eritematoso sistémico (LES) geralmente é dificil devido
ao seu aspecto pleomdérfico, o que proporciona diversas manifestacdes clinicas e
grande quantidade de autoanticorpos (SATO, 2009). Desse modo, devera ser
realizado por médicos, a partir dos sintomas do paciente, podendo conter alteracdes
nos exames de urina e sangue, 0S quais sdo essenciais para definir o estagio da
doenca, sendo também necessério realizar exames histopatoldgicos, de imagem e
sorologicos, sendo que o marcador sorologico em mais de 95% dos pacientes €
representado pelos anticorpos antinucleares (ANA). Os exames devem ser
acompanhados da avaliagdo clinica do paciente para conseguir se estabelecer o
diagnéstico (AMEER et al., 2022; SOCIEDADE BRASILEIRA DE REUMATOLOGIA,
2022).

O estabelecimento de novos critérios de classificacdo para LES apoiados
conjuntamente pela European League Against Rheumatism (EULAR) e pelo American
College of Rheumatology (ACR) permite e auxilia, atualmente, na obtencdo de um
diagnéstico mais preciso (ZANEVAN et al., 2022).

De acordo com a literatura, o LES esta presente em todas as racas, etnias,
porém, com maior prevaléncia em mulheres jovens, em idade reprodutiva, de 15 a 44
anos, sendo 3 a 4 vezes maior em mulheres negras. Atualmente, a incidéncia é de
6,73 casos por 100.000 por ano na populagéo branca e 31,4 casos por 100.000 na
populacdo afro-americana. Apesar de ser presente em todos os continentes, a
América do Norte apresenta valores maiores de incidéncia e de prevaléncia, enquanto
0 continente africano apresenta menores incidéncias e a Australia menor prevaléncia
(AMEER et al., 2022). No Brasil, de acordo com o estudo de Fernandes et al. (2019),
a incidéncia esta em torno de 8,7 casos para cada 100.000 pessoas por ano, na regiao
nordeste.

Com relacdo ao tratamento, o objetivo € a remissdo da doenca, visando
prevenir danos organicos e promovendo aos pacientes melhor qualidade de vida
(DORIA et al., 2014). Porém, as drogas classicas utilizadas no tratamento de doencas
autoimunes apresentam muitas reacdes adversas, assim alguns produtos bioldgicos
dirigidos contra alvos moleculares especificos tém sido desenvolvidos para o
tratamento do LES.

O primeiro biolégico aprovado para o LES, belimumab €& um anticorpo
direcionado ao fator ativador de células B, BLyS ou BAFF, molécula da superfamilia

TNF. Varios outros produtos biologicos estdo em ensaios clinicos, sendo de particular



interesse, os direcionados a citocinas produzidas por células apresentadoras de
antigeno aos linfocitos T auxiliares, que ligam os sistemas imunoldgico/autoimune
inato e adquirido. No ritmo que o desenvolvimento de medicamentos de alvo molecular
estd ocorrendo, espera-se para um futuro proximo a disponibilidade de terapias
eficientes e seguras que possam substituir os glicocorticoides (TANAKA, 2020).

Os estudos sobre doencas autoimunes, em especial sobre LES, sao
importantes em varios aspectos, sendo que a elaboracao de um texto atualizado sobre
0s principais aspectos da doenca divulga o estagio do conhecimento atual e ressalta
avancos importantes, assim, como as melhores formas de diagnéstico, tratamento e
manejo da doenca, o que pode ter um impacto significativo na saude publica.

Uma melhor compreensao da patogénese das doencas autoimunes, advinda
do acesso as publicac6es de qualidade cientifica pode fornecer novas percepcoes, o
que, por sua vez, auxilia no desenvolvimento de abordagens terapéuticas mais
eficazes e direcionadas para uma ampla gama de doencgas autoimunes.

A pesquisa no campo do lupus também tem o potencial de melhorar o
diagnéstico precoce da doenca, permitindo intervengdes mais eficazes antes que
ocorram danos irreversiveis aos 0rgdos, bem como estudos que promovam a
identificacdo de fatores de riscos genéticos e ambientais associados a doenca, e
estudos que fornecem informacdes sobre a influéncia de fatores hormonais e outros
fatores de risco na suscetibilidade e manifestacdo da doenca que levam a melhor
compreensao das causas do lupus e dai, a medidas preventivas mais eficazes.

Assim, o objetivo deste trabalho é compilar estudos que tragam possibilidades
de melhoria da vida dos pacientes, uma vez que o lUpus afeta as atividades diarias,
os relacionamentos e bem-estar emocional promovendo um impacto significativo na
qualidade de vida. Por meio de uma reviséo narrativa serdo levantadas publicagbes
que tratem de intervengbes ndo medicamentosas que tém sido empregadas na
promocao de uma melhora em aspectos limitantes da doenca e assim, proporcionem
uma melhor qualidade de vida dos pacientes, fornecendo suporte emocional, manejo

da dor, reabilitacdo e estratégias de enfrentamento.



2 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de revisdo narrativa de literatura, qualitativa, de
carater descritivo e bibliogréfico, por meio de fontes cientificas publicadas. Também
conhecida como reviséo tradicional ou descritiva, a revisdo de literatura narrativa é
uma forma menos estruturada de revisdo, na qual o pesquisador busca e analisa os
estudos relevantes sobre um tépico de interesse, mas sem seguir um protocolo formal.
Geralmente, esse tipo de revisdo € realizado por meio de uma analise critica e
narrativa dos estudos selecionados, buscando extrair informacdes significativas e
identificar lacunas no conhecimento existente. A revisdo narrativa pode ser util para
fornecer uma visdo geral de um determinado campo de pesquisa, explorar diferentes
perspectivas e destacar areas que necessitam de pesquisas adicionais (ELIAS et al.,
2012; ROTHER, 2007).

A estratégia utilizada para a busca de artigos foi 0 acesso a bases de dados
relevantes, como PubMed, Scopus, SciELO, EBSCO, LILACS, Sociedade Brasileira
de Reumatologia, Colégio Americano de Reumatologia, Web of Science e bibliotecas
virtuais de universidades para o levantamento de publica¢cdes cientificas, em especial
artigos cientificos que abordassem o tema em questdo. As palavras-chave
selecionadas para a busca de intervencfes ndo medicamentosas no tratamento do
lipus e sua relacdo com a qualidade de vida dos pacientes foram: [Upus, qualidade
de vida, intervencdes ndo medicamentosas, terapias complementares, exercicios
fisicos, suporte psicolégico, autocuidado, estratégias de enfrentamento e bem-estar
psicossocial bem como lupus, quality of life, non-drug interventions, complementary
therapies, physical exercises, psychological support, self-care, coping strategies, and
psychosocial well-being. As palavras-chave foram combinadas de diferentes formas
utilizando operadores booleanos (AND, OR) para refinar a busca e obter resultados
mais relevantes.

Quanto aos critérios de incluséo e exclusao de artigos considerados na revisao
foram incluidos estudos que avaliassem intervencdes ndo medicamentosas e seu
impacto no tratamento do lUpus em pacientes adultos, publicados nos ultimos 10 anos
e disponiveis em inglés, espanhol ou portugués e considerados relevantes para a
pesquisa. Foram excluidos estudos sobre lUpus que ndo apresentassem dados sobre
a qualidade de vida dos pacientes. Nos estudos selecionados foram analisados os

tipos de intervengbes ndo medicamentosas utilizadas, as medidas de qualidade de



vida examinadas e os resultados obtidos, para a extracdo dos dados relevantes.
Buscou-se realizar uma sintese dos principais achados, identificando as intervencdes
mais eficazes e seus impactos na qualidade de vida dos pacientes.

Este trabalho encontra-se estruturado da seguinte forma: uma primeira
abordagem introdutéria apresenta o enquadramento tedrico com base numa revisao
bibliografica, onde se procura contextualizar e fundamentar a pesquisa levada a cabo.
A segunda parte € constituida pela metodologia do estudo. Na terceira secdo sao
apresentados os temas importantes para a posterior discusséo: qualidade de vida e
fatores que afetam a qualidade de vida em pacientes com lupus para embasar a quarta
parte: os resultados e discussao, finalizando na quinta parte com as conclusoes e
sugestbes para estudos futuros, bem como as principais implicacbes para o estudo
realizado. Espera-se assim que este estudo seja capaz de descrever a crescente

importancia da avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a saude em IUpus.
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3 DESENVOLVIMENTO

Aqui sdo apresentados os dois temas importantes para a posterior discussao:

qualidade de vida e fatores que afetam a qualidade de vida em pacientes com lUpus.

3.1 Qualidade de vida

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (BRASIL, 2013) a qualidade de vida
é “a percepcao do individuo de sua inser¢ao na vida, no contexto da cultura e sistemas
de valores nos quais ele vive em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupagdes”. Dessa forma, a qualidade de vida é uma avaliacdo multidisciplinar,
pois engloba aspectos sociais, como o0 contexto cultural em que estéd inserido,
aspectos de caréter psicoldgico, de meio ambiente e aspectos médicos, avaliando o
estado de saude, diagnéstico e acompanhamento do tratamento, apresentando
pontos importantes e necessarios a serem considerados quando o corpo € analisado
para conceituar o estado de saude do individuo, sendo muito utilizada como indicador
de saide (FAUSTINO et al., 2020; RUIDIAZ-GOMEZ; CACANTE-CABALLERO,
2021).

Dominio importante da qualidade de vida € o aspecto fisico porque esta
relacionado a capacidade funcional. Considerando-se que quanto mais acentuadas
sejam as limitacdes fisicas, mais elas comprometem a realizacdo com éxito das
atividades de vida diaria e pior pode ser a qualidade de vida (FLECK et al., 2008,
MATSUDO, 2005).

E de fundamental importancia considerar, como desfechos importantes, a
qualidade de vida relacionada a saude e a sobrevivéncia, uma vez que ndo ha cura
para as doencgas crbnicas, de etiologia autoimune. No caso de lipus a mortalidade é
cerca de 3 a 5 vezes maior do que a da populagéo geral e esta relacionada a atividade
inflamatoria da doenca, especialmente quando ha acometimento renal e do sistema
nervoso central (SNC), a um maior risco de infecgcdes graves decorrentes da
imunossupressao e, tardiamente, as complicagfes da propria doenca e do tratamento,
sendo a doenca cardiovascular um dos mais importantes fatores de morbidade e
mortalidade dos pacientes (CHOGLE; CHAKRAVARTY, 2007).

No caso de lupus, os impactos da doenca na qualidade de vida dos pacientes
vém sendo demonstrados, por meio de variados instrumentos, em muitos estudos
(RIBEIRO et al., 2012, MARTINS et al., 2012, REIS; COSTA, 2010, CAVICCHIA et al.,
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2013, SILVA et al., 2012, FURLAN et al., 2018, SOUZA et al. 2021, SOUZA et al.,
2022, BECKERMAN; AUERBACH; BLANCO 2011, KLEIN et al., 2011) e, por essa
razdo é fundamental se determinar as terapias que possam promover uma melhora,
de forma que o foco se desvie da questdo de sobrevivéncia, visando a melhora da
qualidade de vida (RIBEIRO et al., 2012). Os referidos autores e seus estudos serao
citados e discutidos adiante, se contemplarem as categorias das terapias alternativas

elencadas.

3.2 Fatores que afetam a qualidade de vida em individuos com lapus

O LES é uma doenca autoimune gque afeta negativamente a qualidade de vida
dos individuos, acometendo as dimensdes, fisica, emocional e social.

Os sinais e sintomas que interferem na qualidade de vida fisica incluem lesdes
de pele, inflamacao dos rins, alteracdes nas células do sangue, lesGes hiperemiadas
e dolorosas nas regides plantar e palmar, fadiga, problemas musculares, febre,
emagrecimento, mialgia, cefaleia, alopecia, astenia, esplenomegalia e adenomegalia
(REIS; COSTA, 2010). Esses sintomas podem influenciar diretamente no cotidiano
do paciente, gerando cada vez mais frustacdes, o que pode agravar esses casos e
gerar as alteracdes emocionais/psicolégicas como depressado e estresse. Por outro
lado, o emocional dessas pessoas também interfere diretamente em seu bem-estar
fisico e mental, sdo fatores interdependentes. Assim, as manifestacdes clinicas,
sintomas e complica¢cbes da doenca geram percepcao insatisfatéria da qualidade de
vida, o que promove a possibilidade de depressédo (SOUZA et al., 2021).

A oscilacdo entre fases de atividade acentuada e de remisséo, caracteristica
dessa doenca, os impactos fisicos durante a fase ativa, como as crises de dor,
desconforto, falta de energia, fadiga e sono sdo muito comuns. Desse modo, a
capacidade de trabalho do paciente pode ser prejudicada bem como o aumento do
nivel de dependéncia e dificuldades financeiras, afetando a esfera social.

Apesar de o lupus poder ocorrer em pessoas de qualquer idade, raca e sexo,
as mulheres sdo muito mais acometidas e no contexto social, as mulheres tém mais
pensamentos autocriticos e praticas para atingir os padrbes socialmente
estabelecidos. Isso gera efeitos negativos sobre a autoestima e alteracdes na
autoimagem das pacientes e podem ocorrer também, constantes sentimentos

negativos e ansiedade devido as alteracdes provocadas pelas manchas, as mudancas
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corporais como aumento de peso, emagrecimento, queda de cabelo e manchas na
pele. A dor presente e continua relaciona-se a fadiga, ansiedade e depressdo. O
estresse € um fator que desencadeia respostas imunes que levam a surtos da doenca
e ao mesmo tempo geram alteracfes emocionais negativas que dificultam o controle
e tratamento da doenca (GUTIERREZ; GARCIA, 2017; SOCIEDADE BRASILEIRA
DE REUMATOLOGIA, 2022). Associado a tudo isso o LES pode levar, ainda, a varias
complicacfes renais, vasculares e de outras naturezas, que provocam limitacdes tanto
fisicas quanto psicolégicas que impdem maior impacto na qualidade de vida.

As mulheres com LES na idade fértil podem ainda ter a convivéncia conjugal
afetada, pelos varios fatores apontados acima e, apesar de Varios riscos na gravidez,
€ importante salientar que a fertilidade esta inalterada. Porém, a gestante deve ser
atendida em uma consulta de medicina comum, mas com suporte e monitoramento
diferenciados (COELHO JUNIOR et al., 2015).

Segundo Molina et al. (2022), pacientes mulheres que foram submetidas a um
estresse poés-traumatico correm um risco trés vezes maior de desenvolver llpus do
gue mulheres que ndo passaram por esse tipo de situacao, evidenciando que o estado
emocional de um individuo pode ser uma forma de desencadear uma doenca
autoimune e ir4 afetar a sua evolugéo.

As doencas autoimunes sao alteracBes bioldgicas multifatoriais, oriundas da
combinacéo de elementos que envolvem genética, epigenética e fatores ambientais.
Entre eles o estresse psicolégico, desencadeado por eventos que provocam
ansiedade, pela predisposi¢céo genética, por mecanismos de enfrentamento e suporte
social e outros. O estresse facilita 0 surgimento de diversas doencas entre elas o lUpus
eritematoso sistémico, em funcdo do envolvimento entre o sistema nervoso, endécrino
e imune, seus mediadores solUveis como 0s neurotransmissores, horménios e
citocinas e a interagdo com seus elementos celulares. As situagbes de estresse
afetam a adaptacdo do organismo a estimulos agressores e constituem fatores de
risco tanto para o desenvolvimento de doencas autoimunes, como para
desestabilizacdo do sistema imunitario (SILVA JUNIOR; GONZALEZ, 2021).

Estudos mostram que, frente ao diagndstico de lUpus, dadas as incertezas
guanto a imposicao do aspecto cronico e 0 “novo” a ser enfrentado, virdo os desafios
de diferentes naturezas que afetardo as varias dimensdes de vida, sendo desafios
fisicos, financeiros, sociais e emocionais que podem ser impactantes. Aspecto

importante nessa colocacao é que estudos enfatizam que, apesar das diferencas entre
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as pessoas e familias abordadas, as suas perspectivas identificam desafios
emocionais comuns e a depresséo (BECKERMAN; AUERBACH; BLANCO 2011).

Assim, entre os fatores identificados como geradores da depressdao em
pacientes diagnosticados com lapus evidenciam-se a percepcao de ndo serem mais
guem costumavam ser, a ansiedade decorrente da incerteza a respeito do
enfrentamento da doenca, a fadiga emocional de conviver com uma doenca cronica,
bem como a necessidade de lidar com a pressao financeira da doenca. A depressao
relacionada ao lupus pode gerar uma probabilidade significativamente maior de
esquecer de tomar ou parar de tomar seus medicamentos (BECKERMAN, 2011).

A respeito do uso de medicac¢des, como as manifestacdes apresentadas por
individuos com IUpus podem ser muito varidveis, o tratamento, em geral, é
individualizado, sendo realizado de acordo com a fase da doenca, para seu controle.
Sendo os principais medicamentos utilizados: anti-inflamatérios néo esteroidais
(AINES), glicocorticoides, imunossupressores e antimalaricos (ATM), como cloroquina
e hidroxicloroquina. Assim, o tratamento inclui medicacdo para as alteracfes
imunoldgicas do LES e outras para as alteracdes decorrentes da inflamacéo causada
pelo lupus (FURLAN et al., 2018).

Os medicamentos também tém efeitos impactantes na qualidade de vida, uma
vez que 0s imunossupressores, em doses baixas, no caso de sintomas mais leves, ou
doses elevadas no caso de manifestacbes mais graves, leva a questdo do risco
aumentado de infeccoes.

O envolvimento articular € a manifestacdao mais frequente do lapus, depois dos
sintomas constitucionais, sendo detectado em mais de 90% dos pacientes durante a
evolucéo da doenca. Em pacientes em uso de glicocorticoides em dose elevada por
periodos longos, pode ocorrer necrose asseptica de multiplas articulagbes, enquanto
0 uso croénico dessa medicacdo e deficiéncia de vitamina D, decorrente da baixa
exposicao solar, esta geralmente associado a perda de massa 6ssea com aumento
do risco de osteoporose (RUIZ-IRASTORZA et al., 2008).

Sintomas neuropsiquiatricos podem ocorrer nos pacientes com LES como
resultado de danos imunomediados no SNC, repercussdo da doenca em outros
orgdos ou ainda complicacfes terapéuticas (SCHENATTO et al., 2006).

Assim, os pacientes com lUpus apresentam uma previsao severa a longo prazo

by

e mortalidade aumentada em relacdo a populacdo em geral, pelas alteracdes
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organicas decorrentes da doenca, de forma que muito esfor¢o é envidado para definir
terapéuticas auxiliares para melhorar o prognostico e, portanto, a qualidade de vida.

Estudos sugerem que a remissao clinica ou a baixa atividade da doenca,
mesmo com ingestao minima de corticosteroides, melhora o prognostico e a sobrevida
dos pacientes, de forma que estratégias terapéuticas que permitam o alcance desses
objetivos devem ser definidas com vistas a melhoria na qualidade de vida do paciente
(DORIA et al., 2014).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

De acordo com Fangtham et al. (2019), inserir terapias ndo medicamentosas
traz beneficios a saude e qualidade de vida de individuos portadores de LES, pois
reduz as taxas de crises depressivas e ansiosas, dificuldades de cognicéo, dores e
cansacos causados por uma somatoria de fatores fisicos e emocionais. Os autores
realizaram uma revisdo com diversos ensaios que apresentaram resultados
promissores como melhora da fadiga, depressao, dor e qualidade de vida no lUpus
eritematoso sistémico com exercicios fisicos e intervencdes psicoldégicas como
complementos a terapia médica tradicional. Outra revisdo apresentou resultado
semelhante com intervencdes psicoldgicas, diminuindo significativamente o grau de
depressao e melhorando a saude fisica geral. Importante frisar que os autores ndo
observaram melhora com relagéo a atividade da doenca, grau de dor, fadiga ou saude
mental, de forma geral (LIANG et al., 2014).

Uma melhora nos tratamentos do LES tem sido observada com terapias néo
medicamentosas que atuam de forma adjuvante, sendo importante a realizacao
conjunta dessas terapias auxiliares para melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

Assim, na busca a terapias promotoras de melhor qualidade de vida de

pacientes com lUpus foram elencadas as categorias a seguir.

4.1 Educagéo e autogerenciamento

O autogerenciamento no contexto do lupus, uma doenca autoimune crénica,
refere-se a medidas que o0s pacientes podem tomar para monitorar, controlar e
melhorar sua saude, em colaboragcdo com seus médicos e profissionais de saude. O
objetivo é melhorar a qualidade de vida, minimizar os sintomas, evitar surtos da
doenca e reduzir o risco de complicacdes.

Para atingir o objetivo € necessario que o paciente e seus familiares sejam
informados sobre a doenca e sua evolucéo, possiveis riscos e 0s recursos disponiveis
para diagnostico e tratamento, bem como apoio psicolégico, com vistas a transmitir
otimismo e motivagdo para o tratamento, além de estimular os projetos de vida
(BORBA et al., 2008). Recomendacfes gerais aos pacientes de lUpus e equipe de
salude estdo preconizadas no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas do Lupus

Eritematoso Sistémico (2013), que é um documento baseado em revisdo de literatura
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de ensaios clinicos randomizados e metanalise, no item 8 sob o titulo “Tratamento n&o
medicamentoso”.

De forma geral, por parte do paciente, € fundamental a conscientizacdo da
necessidade de cumprir as medidas estabelecidas pelo médico e equipe. Além disso
é recomendado monitorar 0s sintomas, estar atento aos sinais de piora como dor nas
articulagdes, erupcbes cutaneas, fadiga extrema, febre ou outros sintomas, o que
deve ser imediatamente compartilhado com o médico e a equipe, além da manutencéo
das consultas regulares para avaliar o progresso da doenca, ajustar o tratamento e
discutir quaisquer preocupacoes.

O paciente deve gerenciar o estresse que pode agravar os sintomas do lUupus.
Para tanto deve ser estimulado a praticar técnicas de gerenciamento de estresse
como meditacdo, ioga e exercicios de relaxamento, escolhendo aquela com que se
adaptar melhor.

E importante o paciente aprender o maximo possivel sobre o IGpus e suas
manifestacfes para entender melhor a sua condi¢do e tomar decisGes informadas
sobre o seu tratamento. Como bem pontuado por Souza et al. (2021), infelizmente, no
Brasil, o desconhecimento dessa doenca pela sociedade em geral, pode gerar nos
doentes sofrimento em funcéo dos sinais e sintomas estigmatizantes da doenca. I1sso
pode gerar questdes emocionais e psicoldgicas e até mais complica¢cfes, piorando a
qualidade de vida.

E primordial ainda, manter um sistema de apoio com amigos, familiares e
grupos de apoio para lidar com os desafios emocionais e praticos associados ao lupus,
bem como cumprir com os cuidados preventivos por meio da atualizacdo de vacinas
e exames de salde regulares para prevenir infecgbes e identificar precocemente
guaisquer problemas de saude.

Como cada pessoa com lupus pode ter necessidades especificas, o tratamento
e 0 autogerenciamento podem variar de acordo com a gravidade da doenca e as
recomenda¢fes do médico, sendo assim fundamental trabalhar em estreita
colaboragdo com a equipe de saude para desenvolver um plano de
autogerenciamento personalizado.

Assim, sendo o lipus uma doenca cronica, cada paciente, a partir de sua
vivéncia e experiéncia deve desenvolver habilidades de auto-gestdo de sua doenca

para controlar os sintomas, gerenciar crises, atenuar as eventuais comorbidades para
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atingir uma melhor qualidade de vida (SOUZA et al., 2022 TRAPP; GONCALVES,
2021).

Essas recomendacdes estdo preconizadas no Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas do Lupus Eritematoso Sistémico (BRASIL, 2013), que € um documento
baseado em reviséo de literatura de ensaios clinicos randomizados e metanalise, no

item 8 sob o titulo “Tratamento ndo medicamentoso”.

4.2 Atividade fisica

A atividade fisica regular reduz risco cardiovascular e promove melhora da
fadiga e da qualidade de vida, como apresentado no estudo de Bogdanovic et al.
(2015) em que pacientes em estado de depresséo apresentaram melhora no quadro
apos atividades fisicas. Houve diferencas significativas (p < 0,001) nos valores de
todas as areas do questionario de qualidade de vida Short Form 36 (SF36, medida de
qualidade de vida, relacionada a saude, amplamente utilizada. Dados normativos sao
importantes para determinar se 0s escores de um grupo ou individuo estdo acima ou
abaixo da média do seu pais, grupo etario ou sexo), antes e apos a implementacao
da atividade fisica (LA GUARDIA et al., 2014). A atividade fisica continua,
independentemente do tipo, melhorou significativamente a qualidade de vida dos
pacientes com LES. Os autores recomendam a atividade fisica regular como parte
integrante da abordagem terapéutica moderna para os pacientes de lapus.

Resultados importantes também foram relatados por Lu e Koo (2021) que, por
meio de uma revisdo sistematica, demonstraram o beneficio do exercicio e atividade
fisica em individuos com lUpus. Esta revisdo sistematica e meta-analise sustentaram
que a intervencdo com exercicios, em comparacdo com os cuidados habituais, pode
ser capaz de melhorar o dominio da funcéo fisica da qualidade de vida relacionada a
saude em pacientes com LES.

Alguns estudos demonstram que pacientes com LES com baixa capacidade
fisica, apresentam maior chance de ter fadigas e de baixa qualidade de vida,
demonstrando que a pratica de atividade fisica apresenta melhorias na ansiedade,
depressao e na fadiga, porém ainda ndo ha muitas evidéncias sobre a reducéo do
progresso da doenca por meio dele (LIANG et al., 2014; LU; KOO, 2021).

A atividade fisica também é responséavel pela melhora da funcdo motora e da

fadiga, mas também é utilizada como prevencdo de futuras doencas como
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cardiovasculares, cerebrais, obesidade e resisténcia a insulina, que podem surgir ao
longo dos anos (BOGDANOVIC et al., 2015).

A fisioterapia € um componente importante no tratamento de pacientes com
LES, pois esses podem apresentar ndo apenas dificuldades motoras, mas também
respiratérias. O tratamento deve ser especifico visando as necessidades do paciente,
podendo ser por meio de exercicios aerdbicos, hidroterapia, cinesioterapia geral e
respiratoria, drenagem linfatica, dentre outras. A realizacdo de exercicios aerébicos,
buscam melhorar a forca e resisténcia muscular do paciente, além de possibilitar
melhora do quadro fisiolégico, aumentando a fungéo cardiorrespiratoria e os sinais
vitais, prevenindo futuras doencas. Além disso, algumas manobras ou técnicas
utilizadas podem melhorar a funcéo respiratéria, fazendo com que o paciente fique
mais confortavel e a drenagem ajuda a melhorar a circulagdo (COSTA et al., 2019).

Embora sejam necessarios ainda estudos de alta qualidade, os resultados tém
sido promissores pois todos esses componentes melhoram a qualidade de vida dos
pacientes com LES por meio da manutencdo do equilibrio, aumento da forca
muscular, reducao da dor e de edemas, diminuicdo de novas crises e dos sintomas
(COSTA et al., 2019).

Os autores dos estudos citados obtiveram bons resultados com o emprego de
atividade fisica nos pacientes de lUpus, respeitando suas limitacdes. Esses resultados
enfatizam o conhecimento de que a préatica de atividade fisica pode influenciar o
estado de higidez alterando estados metabolicos e o sistema imunolégico (TERRA et
al., 2012). O estado atual do conhecimento permite considerar que as alteragdes no
sistema imune s&do dependentes dos parametros inerentes ao exercicio e as
alteracbes modulatérias nos sistemas nervoso, endocrino e imune (REIS;
ANDREAZZI, 2018, REIS, 2019).

Repouso nos periodos de atividade sistémica da doenca deve ser
recomendado e, por causa da reducao da capacidade aerdbica, medidas visando a

melhora do condicionamento fisico devem ser estimuladas.

4.3 Dieta e nutricao

O LES, por ser uma doenca autoimune sistémica, provoca desregulacdo do
sistema imunolégico e apresenta caracteristicas de alteracdes metabolicas e

deficiéncia de alguns minerais e vitaminas. Sendo assim, esses pacientes apresentam
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maior probabilidade de desenvolver dislipidemia, sindrome metabdlica, obesidade,
osteoporose e hipertensédo arterial, sendo de extrema importancia o controle da
alimentacdo, pois a dieta do paciente esta interligada com a autoimunidade e o
processo inflamatério do LES. Como o paciente ja apresenta alteracbes metabolicas
€ importante manter uma dieta equilibrada para evitar que o processo inflamatério
aumente (ISLAM et al., 2020; PEREIRA et al., 2023).

A despeito da necessidade de uma dieta adequada, equilibrada em qualquer
condicdo, ultimamente tem sido explorado o potencial dos fatores nutricionais no LES
e apresentadas opc¢Oes de tratamento complementar por meio da dieta. O estudo de
Islam et al. (2020), revisa e avalia sistematicamente as evidéncias cientificas clinicas
e pré-clinicas de dieta e suplementacdo dietética que aliviam ou exacerbam o0s
sintomas do LES.

Pereira et al. (2023) observaram que uma dieta hipocalérica e pobre em
proteinas, com alto teor de fibras, acidos graxos poliinsaturados, vitaminas, minerais
e polifendis contém macronutrientes e micronutrientes potenciais suficientes para
regular a atividade da doenca em geral, por intermédio da modulacdo da inflamacao
e as funcgdes imunolégicas do LES. Pesquisadores sugerem a adocdo de dieta
balanceada, evitando-se excessos de sal, carboidratos e lipidios. A ingesta de
carboidratos é necessaria para fornecer energia para o sistema exercer suas funcdes
normalmente, porém quando em excesso podem levar a obesidade, que € um fator
de risco para pacientes com LES. A obesidade leva a ativacdo de vias pro-
inflamatorias, aumentando a resposta inflamatoria e consequentemente agravando o
quadro clinico desses pacientes. Além disso, muitos dos medicamentos utilizados sao
corticosteroides, que também podem levar ao aumento de peso (ISLAM et al., 2020).

Klack, Bonfa e Borba Neto (2012), apresentam uma analise da dieta adequada
para LES baseada na reducéo de risco para doenca cardiovascular e aterosclerotica,
bem como a reducéo dos fatores inflamatorios e a melhora da funcéo imunologica e
que promove a manutencdo de um peso corporal ideal e com controle calorico efetivo
para a regulagédo do metabolismo. As recomendacdes nutricionais podem melhorar o
prognoéstico de doencas imunoldgicas, aléem de ajudar na prevencao de infeccdes e
na progressao de doencas cardiovasculares, oferecendo uma melhor qualidade de
vida aos pacientes com LES. Dessa forma, uma dieta ideal consiste na ingesta de

acidos graxos poli-insaturados (6mega-3 e 6mega-6), como o 6leo de peixe e azeites,
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pois, esses apresentam caracteristicas anti-inflamatérias (ISLAM et al., 2020;
PEREIRA et al., 2023).

A suplementacao de vitaminas e minerais € extremamente importante, pois o
organismo nao consegue sintetizar todas, sendo necessario obté-las por meio da
alimentacdo. Uma alimentacdo balanceada com ingesta de vitamina A, D, Complexo
B, C e E e minerais como zinco, ferro, calcio e selénio sdo importantes para diminuir
a atividade do LES. Quando essas vitaminas e minerais ndo sao ingeridos em
guantidades suficientes por meio da alimentacdo, devem ser suplementados (KLACK;
BONFA; BORBA NETO, 2012).

Como pacientes com lUpus evitam a exposicao solar devido aos desconfortos
na pele, a absorcéo de vitamina D acaba ndo sendo suficiente, o que é prejudicial,
pois a vitamina D é responsavel por diferenciacdo, proliferacdo e modulacdo do
sistema imunoldgico. Assim, o déficit de vitamina D pode ocorrer com a fotoprotecao
necesséaria na enfermidade e o uso de antimalaricos, além dos quadros renais, de
forma que a suplementacdo da vitamina D deve ser considerada em todos os
pacientes (BORBA et al., 2008, MACEDO et al., 2020).

Assim, de acordo com os estudos ha concordancia entre os autores, que a
orientacao dietética com vistas a prevencédo de complica¢cBes consiste, de forma geral,
em alimentos com propriedades anti-inflamatorias (RICKER; HAAS, 2017).

4.4 Plantas e fitoterapicos

Segundo Newman e Cragg (2020), os produtos naturais detém papel muito
importante no desenvolvimento de medicamentos e seus processos, sendo que a
natureza continua a influenciar no desenvolvimento de pequenas moléculas utilizadas
no tratamento de diversas doencas no mundo.

Os fitoterapicos sao preparacfes farmacéuticas que utilizam como matéria-
prima partes de plantas medicinais ou seus extratos, com efeitos farmacoldgicos
conhecidos e comprovados, empregados na prevencao, tratamento ou alivio
sintomatico de diversas doencas. Outrora considerada uma medicina popular e
alternativa, a fitoterapia hoje representam uma importante fonte de tratamento
alternativo e complementar a medicina convencional, principalmente devido a
produtos com acéo terapéutica comprovada cientificamente (CIRILO, 2020).

A aplicacdo de fitoterapicos no manejo do llpus e de outras doencas
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autoimunes tem sido objeto de estudos que corroboram a eficacia e a seguranca
dessas formulacdes, podendo ser empregados de forma complementar ou como
terapia alternativa (SANTOS et al., 2023).

No caso da terapia para lapus, foram descobertas 19 novas pequenas
moléculas (imunossupressoras e imunomoduladoras) nos ultimos 30 anos
mostrando a importancia do Reino Vegetal e, por meio de uma revisao sistematica
da literatura sobre plantas medicinais brasileiras utilizadas no tratamento do lapus
eritematoso sistémico, Chaves (2012), elencou dez espécies pertencentes a nove
familias botanicas.

Uma bem conhecida é a babosa (Aloe vera Burm. F.), espécie brasileira
utilizada pela populacdo para o tratamento da inflamacdo causada pelo ldpus.

Segundo Matos (2000), o extrato aquoso da babosa apresenta como componente
ativo a aloina, um derivado antracénico, responsavel pela atividade anti-inflamatéria
e antialérgica. O gengibre (Zingiber officinale Roscoe), também bastante conhecido,
€ uma planta empregada na terapia popular como anti-inflamatoria, antirreumatica,
antialérgica, além de outras formas de patologias (CHAVES, 2012).

Outra espécie é a Miloma (Cissampelos sympodialis Eich), encontrada no
Nordeste e Sul do Brasil, que contém o alcaloide warifteina, capaz de inibir as
funcdes das células B, modulando a resposta do sistema de defesa do organismo
humano, e pode ser utilizada para o tratamento do Idpus e outras doencas
autoimunes por inibir a proliferacdo dos linfécitos B e a secre¢do de anticorpos
(MOREIRA et al., 2003).

Lorenzi e Matos (2004) e Matos (2002) descreveram a maioria das espécies
boténicas listadas na revisdo e suas moléculas com atividades anti-inflamatérias e
h4 mencdo a espécies exdticas, encontradas nas bases de dados e fontes
bibliograficas consultadas que séo relatadas como promissoras espécies geradoras
de componentes quimicos para o tratamento lupico.

Santos et al. (2023), realizaram uma reviséo sobre a utilizacao de fitoterapcos
em ldpus e outras doencas auto imunes e verificaram que, em funcdo de
propriedades imunomoduladoras e anti-inflamatérias, os fitoterapicos podem ser um
tratamento auxiliar promissor para pacientes com ldpus e outras doencas
autoimunes. E possivel verificar um avanco na éarea de fitoterapicos para o
tratamento de IUpus com muitos trabalhos recentes desvendando os componentes

ativos das plantas e seus mecanismos finos de acao, destacando-se interacdo com
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alvos moleculares especificos no organismo, influenciando suas atividades
bioguimicas e desencadeando uma resposta fisioldégica, como a reducdo da
inflamacé&o ou a modulacéao do sistema imunolégico. Atuam promovendo a regulacéo
da producdo de citocinas inflamatorias, a inibicdo da atividade de células
imunolégicas responsaveis por danos teciduais, e outros efeitos correlatos, bem
como por meio da modulacdo de vias de sinalizagao celular. alterando a expressao
génica e a producéao de proteinas especificas que podem levar a efeitos terapéuticos,
como a regulacdo do metabolismo, a diminuicdo da proliferacdo celular
descontrolada ou a inducdo da apoptose (morte celular programada) em células
cancerigenas. Esses efeitos moduladores do sistema imunolégico podem ser
atribuidos a diferentes classes de compostos presentes nos fitoterapicos, como
flavondides, terpendides, alcaldides e polifendis, que sdo amplamente encontrados
em plantas medicinais.

Diversas plantas tém sido estudadas quanto as suas propriedades anti-
inflamatorias no contexto das doencgas autoimunes como o lUpus, em gque ocorre uma
resposta inflamatéria exacerbada e desregulada. No tratamento de IUpus sédo
destacadas a Echinacea, que possui acdo imunomoduladora e anti-inflamatoria,
sendo indicada para pacientes com lUpus que apresentam quadros de infeccdes
frequentes, a Curcuma longa, ou acafrdo-da-terra, possui acdo anti-inflamatoria,
antioxidante e imunomoduladora, podendo ser usada para diminuir as manifestacdes
clinicas do lupus, a Uncaria tomentosa, ou unha-de-gato, também possui acdo anti-
inflamatoria e imunomoduladora, a Cimicifuga racemosa, também conhecida como
black cohosh, que possui acdo anti-inflamatoria e antioxidante, a Glycyrrhiza glabra
(alcaguz) com acéo anti-inflamatéria e imunomoduladora, podendo ser usada para
diminuir as manifestagdes clinicas do lupus e melhorar a resposta do sistema. Ainda,
segundo Santos (2023), ha os fitoterapicos que exercem acao sobre o sistema
nervoso e promovem efeitos ansioliticos, antidepressivos, sedativos ou reguladores
do ciclo sonovigilia, proporcionando beneficios terapéuticos em distlrbios
neuropsiquiatricos que podem ocorrer em lupus.

Considerando-se a complexidade das interagcbes que ocorrem no sistema
imunoldgico entre mediadores solUveis e células responsaveis pela modulagédo da
resposta imune e a complexidade das interacdes entre o sistema imune, nervoso e
enddcrino ja pontuados aqui, € relevante o avanco na area de desenvolvimento dos

fitoterapicos como auxiliares no tratamento de IUpus e outras condi¢cdes auto imunes.
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De qualquer forma, é consenso que a utilizagdo de fitoterapicos em doencas
autoimunes necessita da supervisdo meédica e uso das dosagens recomendadas, pois
nado se pode ignorar potenciais efeitos adversos indesejados, assim como 0S

fitoterapicos ndo devem substituir os tratamentos convencionais.

4.5 Apoio psicoldgico e psicossocial

A psicoeducacdo é um tipo de intervencdo que emprega técnicas de
atendimentos psicopedagogicos para informar, orientar e ensinar pacientes sobre
suas proprias doencas visando melhorar os tratamentos e a qualidade de vida
(LEMES; ONDERE NETO, 2017).

Um estudo de revisdo sistematica realizado por Landivar e Netto (2022) indica
que as conexdes dessas terapias adquiriam bons desfechos em individuos com lapus
em seu estagio cronico, pois houve um progresso quanto aos fatores psiquicos e
fisicos, jA que os pacientes analisados apresentaram uma melhora na percepcéo
prépria, elevando autoestima, diminuindo crises de ansiedades, auxiliando no sono e
recuperacdo de dores do corpo e da mente, e ainda apresentaram sentimentos
positivos quando comparados aos que nao tem nenhuma intervencao psicoldgica.

Essa ferramenta tem uma importante funcdo na prevencdo de doencas e
promocao de saude, causando repercussdes imediatas e a longo prazo na vida dos
pacientes, conforme demonstrado no estudo de Galdino et al. (2022). A intervencao
promove ao individuo o desenvolvimento de pensamentos e comportamentos que se
adaptem melhor ao seu mundo imediato, o que permite um melhor conhecimento
sobre seu diagnostico, sintomas e consequéncias manifestadas em sua vida,
possibilitando alternativas mais racionais de enfrentamento durante a crise e 0
tratamento. Assim, € importante, no caso da saude, para todos os envolvidos:
pacientes, familiares e cuidadores. Os autores ainda ressaltam o dinamismo da
intervencdo no que diz respeito as diferentes formas de elaboragdo de uma
psicoeducacédo, o que possibilita a aquisicdo de muitas informac¢des com diferentes
metodologias, com um alcance maior de pessoas que provavelmente ndo seriam
contempladas em outras formas de intervencéo.

Em lUpus, os sinais e sintomas com frequéncia desencadeiam problemas como
estresse, depresséo e ansiedade, fatores que estdo diretamente relacionados com a
patogénese da doenca. Assim, pacientes com LES convivem diariamente com

situacdes e questionamentos que promovem o aumento desse psicologico afetado.
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S&o incertezas sobre o futuro, dividas sobre os tratamentos e seus efeitos colaterais,
sentimento de raiva e confuséo sobre a doencga, preocupacdes sobre desempenho no
trabalho ou se irdo conseguir emprego. Mudancas na aparéncia e mudancas corporais
contribuem para o aumento da ansiedade e depresséo, o que pode levar a maiores
manifestacbes dessa doenca e a progressdo da mesma, como verificado no estudo
conduzido por Beckerman, Auerbach e Blanco (2011) em que um dos objetivos foi
verificar os desafios psicossociais Unicos enfrentados por agueles que vivem com
lUpus eritematoso sistémico.

A promoc¢do de um maior entendimento da doenca, de seus prognésticos,
cronicidades e avancgos, aspirando a uma melhora emocional por essas intervengdes
psicolégicas acarreta um bem-estar geral dos pacientes e uma consequente melhoria
de qualidade de vida.

Devido as dores musculares, articulares e as fadigas, esses pacientes
apresentam dificuldade em exercer seu trabalho. Sendo uma doenca cronica, muitas
vezes precisam se ausentar do trabalho para ir ao médico ou por causa de atestados
médicos, 0 que gera preocupacdes sobre como o trabalho dele ird ser avaliado, se 0s
funcionarios e seus chefes questionariam a capacidade de trabalhar e
consequentemente perder seus empregos. Esse € um dos exemplos de como 0s
problemas psicossociais afetam a qualidade de vida desses pacientes, sendo
importante 0 acompanhamento psicolégico, com terapia ocupacional para a melhoria
da qualidade de vida, ajudando na reducéo da ansiedade, depresséo e dos sintomas
do LES e promovendo o apoio psicossocial (CONCEICAO et al. 2019; LIANG et al.,
2014; REIS; COSTA, 2010; UBHI et al., 2021).

Por ser uma doenca que afeta diretamente o emocional e psicolégico deste
paciente, muitas vezes as relagdes familiares e de amizade séo afetadas, podendo
gerar conflitos e isolamento. Sendo assim, € essencial o apoio emocional, seja em
relacdo ao meédico que além de conseguir explicar sobre a doenca, seus possiveis
efeitos colaterais e suas limitac6es também seja uma figura de confianca para que o
paciente se sinta confortavel e seguro para discutir sobre seus questionamentos.
Ademais, pacientes com LES apresentam dificuldade no convivio familiar e com os
amigos, pois apos o diagndstico da doenca precisam se adaptar a uma nova realidade
nao apenas fisica, mas também psicoldgica. Dessa maneira, € fundamental o apoio
de familiares, amigos e parceiros para que 0S pacientes se sintam seguros e
confiantes nesse periodo de adaptacdo (BARBOSA, 2016).


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Beckerman%20NL%5BAuthor%5D
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Auerbach%20C%5BAuthor%5D
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Blanco%20I%5BAuthor%5D
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A iniciativa de familiares e pessoas proximas aos pacientes com LES de
procurar grupos de apoio em que haja participantes que possuem interesses
parecidos é de fundamental importancia, pois sera de grande valor ideias trocadas e
melhorias no bem-estar, desmistificando a doenca e sondando os possiveis caminhos
a serem seguidos para adquirir beneficios referentes a saude deles.

Assim, por meio desses dados se demonstra que a psicoeducagao apresenta
eficacia na qualidade de vida dos pacientes pois promove melhora das habilidades de
manejo da doenca, aumentando o compromisso com as indicacdes terapéuticas e

prevenindo ou diminuindo a duracéo e a intensidade das recorréncias.

4.6 Outras abordagens

Pode haver conciliagcdo de tratativas psicologas e psiquiatras, uso de 6leos
essenciais, para qualidade no quesito emocional, além de terapias alternativas como
acupuntura, reiki, hidroterapia com uso de compressas frias e quentes, para controle
e alivio de sintomas de pacientes com lupus que sofrem com dores constantes, sendo
importante fator a ser controlado para melhoria da qualidade de vida. Atualmente,
utiliza-se de medicina complementar em conjunto com os tratamentos farmacolégicos,
visando reduzir a dor e fadiga. Existem poucos estudos sobre o impacto da acupuntura
na melhoria, porém alguns demonstram que a pratica de auriculoacupuntura
proporciona melhora na dor, fadiga e em alguns casos nas erupc¢des cutaneas,

proporcionando melhora na qualidade de vida desses pacientes (GRECO et al., 2008).
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5 CONCLUSAO

Os estudos sobre intervencdes ndo medicamentosas em lupus com vistas a
melhoria na qualidade de vida, ainda s&o escassos no Brasil, em fungdo do
desconhecimento da doenca fora da esfera de profissionais da area de saude.

Além dos sinais, sintomas e recorréncias da doenca, 0s pacientes ainda tém
gue enfrentar o preconceito que pode ter consequéncias devastadoras como a baixa
autoestima, problemas de saude mental e isolamento social. Outros fatores
importantes sdo os efeitos adversos da medicacdo e a perspectiva de sobrevivéncia
uma vez que ndo ha cura para as doencas cronicas, de etiologia autoimune.

Assim, € importante buscar e empregar diferentes intervengdes para auxiliar na
qualidade de vida de pacientes com lupus. Nesse estudo, considerando suas
limitacbes, foram encontradas como terapias auxiliares a educacdo e
autogerenciamento, a atividade fisica, a dieta e nutricdo, as plantas e fitoterapicos e o
apoio psicologico e psicossocial. Outras abordagens sdo descritas, porém sem
evidéncia baseada em comprovacéo cientifica.

Conclui-se que, sendo a qualidade de vida multifatorial, o lGpus uma doenca
cronica multissistémica e as abordagens multidisciplinares, as intervencdes citadas,
com efeito adjuvante que tragam melhor qualidade a vida do paciente e menos
sofrimento devem ser empregadas, sem comprometer o tratamento medicamentoso.

S&ao0 necessarias também novas pesquisas para aprimorar o conhecimento e
incrementar a discusséo sobre a questdo da qualidade de vida dos pacientes, assim
como o desenvolvimento de novos medicamentos, como 0s biolégicos, e 0 acesso

dos doentes a eles.
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