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RESUMO
A Psicoeducacdo tem conquistado de forma acelerada espago na area da saude, por ser um
tipo de intervencdo que emprega técnicas de atendimentos psicopedagogicos para informar,
orientar e ensinar pacientes sobre suas proprias doencas e como lidarem com elas. Evidéncias
tem mostrado a importancia dessa intervencdo na melhora psicolégica e fisica de pacientes
principalmente aqueles que séo portadores de doengas cronicas. No entanto, a literatura nesta
area ainda é muito escassa. Para tanto, foi realizada uma busca de artigos cientificos
indexados em trés bancos de dados: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), PubMed e Scientific Eletronic Library Online (SCIELO). Essa busca
incluiu as seguintes palavras-chave em Portugués (LILACS e da SCIELO): (psicoeducacéo
OR intervencdo educacional OR Psicoterapia) AND Lupus Eritematoso Sistémico e as
seguintes palavras-chave em Inglés (LILACS e da SCIELO e PubMed): (psychoeducation OR
educational intervention OR psychotherapy) AND Systemic Lupus Erythematosus. Os
estudos incluidos foram apenas os comparativos, podendo ser ou ndo randomizados e/ou
controlados com amostras contendo, no minimo, 8 pacientes. Dentre os 43 estudos foram
selecionados 5 originados da literatura internacional e nenhum da literatura nacional.
Resultados relataram que a psicoeducagdo auxilia pacientes com LES a lidar com as
dificuldades relacionadas a essa doenca, melhorando indices de depressdo, ansiedade,
disfuncdo social, disturbios do sono, desempenho cognitivo, proporcionando assim uma
melhora na saude geral do paciente. Esses resultados mostram que ha uma escassez de estudos
de psicoeducacdo para pacientes com Lupus Eritematoso Sistémico no &mbito nacional e que
este tipo de intervencdo psicoeducativa pode contribuir na melhoria da saude geral desses

pacientes.

Palavras-chave: Psicoeducacdo, Lupus Eritematoso Sistémico, Revisdo Sistematica.

ABSTRACT

Psychoeducation has rapidly conquered space in the health area, as it is a type of intervention
that uses psychopedagogical techniques to inform, guide and teach patients about their own
illnesses and how to deal with them. Evidences have shown the importance of this
intervention in the psychological and physical improvement of patients, especially those with
chronic diseases. However, the literature in this area is still very scarce. Therefore, a search
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was performed for scientific articles indexed in three databases: Latin American and
Caribbean Literature on Health Sciences (LILACS), PubMed and Scientific Electronic
Library Online (SCIELO). This search included the following keywords in Portuguese
(LILACS and SCIELO): (psychoeducation OR educational intervention OR Psychotherapy)
AND Systemic Lupus Erythematosus and the following keywords in English (LILACS and
SCIELO and PubMed): (psychoeducation OR educational intervention OR psychotherapy)
AND Systemic Lupus Erythematosus. The included studies were only the comparative ones,
which may or may not be randomized and/or controlled with samples containing at least 8
patients. Among the 43 studies, 5 were selected from the international literature and none
from the national literature. Results reported that psychoeducation helps patients with SLE to
deal with the difficulties related to this disease, improving rates of depression, anxiety, social
dysfunction, sleep disorders, cognitive performance, thus providing an improvement in the
patient's general health. These results show that there is a shortage of psychoeducational
studies for patients with Systemic Lupus Erythematosus at the national level and that this type
of psychoeducational intervention can contribute to improving the general health of these
patients.

Keywords: Psychoeducation, Systemic Lupus Erythematosus, Systematic Review

INTRODUCAO

Dentre as intervencdes psicoterapéuticas a psicoeducacdo é uma das mais coerentes
com as recomendacdes da American College of Rheumatology (2020), para pessoas com LES.
As recomendagdes consistem principalmente na aderéncia ao tratamento medicamentoso,
cuidados especiais com a saude, atencdo a alimentacdo; acompanhamento psicolégico, e
distanciamento de condi¢cBes que provoquem estresse e atencdo rigorosa as medidas de
higiene, prevenindo riscos potenciais de infeccdes.

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

A premissa basica da psicoeducacdo é aumentar o conhecimento e o tempo de
remissdo acerca de variadas doencas, facilitando a aderéncia a terapéutica medicamentosa,
amenizando fatores estressantes e melhorando a resolucdo de problemas dos pacientes
(Batista, 2011). Desta forma, possibilita o paciente desenvolver habilidades para administrar a
doenca e ter melhor comodidade (MURRAY & DIXON, 2004).

Dentro deste contexto, a psicoeducacdo tem sido vista como uma intervencao que vem
se destacando na area da salde em numero de evidéncias, apontando resultados promissores
(Batista et al., 2011; Corrigan, 2003; Murray & Dixon, 2004). Essa intervencdo ndo so
proporciona conhecimento sobre diversas areas das doencas e dos tratamentos, mas também
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fornece uma oportunidade para trocas de conhecimentos obtidos nas experiéncias pessoais dos
pacientes (LEMES, 2017).

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

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

A intervencdo psicoeducativa permite multiplas possibilidades, e pode ser realizada
através de manuais de orientacgdo, cartilhas, imagens explicativas, textos, slides e instrumentos
auditivos (audios, musicas, audiovisuais, filmes, videos e documentérios) (STEFANELLI &
MORENO, 2008). Assim, dependendo da necessidade, existem varias maneiras de se utilizar
a psicoeducacdo (NOGUEIRA Et al., 2017; STEFANELLI & MORENO, 2008).

As intervencBes devem cobrir as cognicdes sobrepostas relacionadas a depresséo,
ansiedade, estresse e a percepcdo de doencas, levando em consideracdo suas associacBes
mutuas. Tal abordagem daria suporte as consequéncias e as fontes de percepcdo negativa a
doenca e potencialmente aumentaria a eficacia da intervencdo. Assim o cuidado, de pacientes
com LES necessita de uma area de cooperacdo multiprofissional (NOWICKA-SAUER Et al.,
2018).

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

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

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

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

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

Menezes et al. (2011) relatam que ha um crescente conjunto de estudos que apoiam a
visdo de que o acompanhamento psicoterapico, com énfase na psicoeducacdo, é capaz de
modificar aspectos negativos vivenciados por portadores de doencgas cronicas como o LES.

Knapp e Isolan (2005) em revisdo bibliografica sugerem que a psicoeducagdo seja
empregada precocemente no curso de doengas por considerarem eficaz no tratamento com a
TCC. Ja em relacéo a estudos envolvendo os tratamentos psicodinamicos sugerem que essa
abordagem possa ter algum beneficio no tratamento de doencas como transtorno bipolar,
porém, sdo estudos com deficiéncias metodoldgicas.

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

Em estudo Psicossocial de Lara et al. (2003) com intervencédo psicoeducativa breve em
grupo para mulheres com sintomas depressivos. 93 mulheres receberam intervencdo em 2
grupos, e os resultados relataram eficicia na motivacéo das participantes ao aderir atividades
de autoajuda e procurar ajuda profissional adicional quando necessario.

De acordo com a presente revisdo as seguintes hipéteses foram formuladas:

(1) A literatura nacional e internacional apresentara escassez de estudos com desenhos
randomizados controlados ou controlados referentes as intervencbes psicoeducativas que
abordam o tema LES para mulheres que sofrem dessa condi¢éo;

(2) A abordagem cognitivo-comportamental sera utilizada de forma predominante nas
intervencgdes psicoeducativas dos estudos encontrados nessa revisao;

(3) Os resultados das intervengdes psicoeducativas apresentardo beneficios tanto nos
fatores psicoldgicos, como na saude fisica dos pacientes com LES;

Sendo assim, os beneficios desta intervencdo vao além de simples orientacfes, pois
ampliam o autoconhecimento do paciente, manejo de estresse, 0 entendimento mais
aprofundado da patologia e dos tratamentos disponiveis para 0s pacientes. E além da
psicoeducagdo ser utilizada pelos pacientes pode também ser estendida aos cuidadores e
membros da familia (OLIVEIRA, 2018).

METODO

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

(1) em portugués: Psicoeducacdo AND Lupus Eritematoso Sistémico, Intervengédo
educacional AND Lupus Eritematoso Sistémico, Psicoterapia AND LuUpus Eritematoso
Sistémico, e

(2) em inglés: Psychoeducation AND Systemic Lupus Erythematosus, Educational
Intervention AND Systemic Lupus Erythematosus, Psychotherapy AND Systemic Lupus
Erythematosus.
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As buscas dos artigos foram realizadas entre os anos de 2000 e 2021 e os critérios de
incluséo foram:

(1) artigos escritos nos idiomas portugués e inglés;

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

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

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

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

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

A extracdo dos dados e a avaliacdo da qualidade dos estudos foram realizadas por um
pesquisador e confirmadas por pelo menos outro pesquisador. Devido a heterogeneidade das
intervencgdes e comparacgdes, nao foi possivel realizar uma meta analise nesta revisao.

ESTADO DO CONHECIMENTO

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

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

Figura 1 - Fluxograma criado a partir dos dados encontrados nas bases de dados online Lilacs,
SCiELO e Pubmed.
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Fonte: Elaborado pela autora
OBJETIVOS DOS ESTUDOS

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

Apesar do estudo de Ng e Chan (2007) se diferir dos outros em seus objetivos, relatou
0 impacto gerado por um programa psicossocial, no qual o grupo de intervencao apresentou
mudancas significativas no escore da autoestima. Quase todos os estudos tiveram objetivos
semelhantes em trazer beneficios a salde psicoldgica e fisica dos pacientes com LES.
Somente o estudo do Harrison et al. (2005) ndo relatou seus objetivos de forma explicita.

CARACTERISTICAS DAS AMOSTRAS

As amostras utilizadas em todos os estudos sdo, em sua grande maioria, focadas no
publico do sexo feminino, trés estudos apresentaram amostras com 100% de mulheres e dois

Cadernos da Fucamp, v.21, n.51, p.92-109/2022



INTERVENCOES PSICOEDUCATIVAS PARA PACIENTES COM LUPUS

com 91,2% e 96% de mulheres, diferindo-se somente na faixa etaria analisada. Os artigos de
Bronw (2012) e Scalzi (2018) investigaram grupos de adolescentes, com média de idades
entre 15 e 18 anos, respectivamente, ou seja, uma analise comparativa etaria bem préxima. No
entanto, os artigos de Harrison (2005) e Haupt (2005) apresentaram média etaria de 42 anos e
0 de Ng & Chan (2007) 37 anos, faixas etarias bem proximas também.

INTERVENCOES

As intervencdes revisadas de cunho educativo, variaram em seu conte(do e duragao.
Foram realizadas em grupos com duragdo dos encontros, variando entre 10 minutos e 2 horas
e a duragdo dos programas, variando entre 6 e 18 sessdes. Todas as intervenc¢des foram em
grupo e, em sua maioria, com grupo controle (SCALZI Et al., 2018; BRONW, 2012; HAUPT
Et al. 2005).

Brown et al. (2012) e Scalzi et al. (2018) realizaram programas de intervencdes por
meio de tecnologia interativa, ou seja, por meio da midia social. Ng e Chan (2007), Harrison
et al. (2005) e Haupt et al. (2005) utilizaram intervengdes psicoeducativas semelhantes, com
treinamentos de estratégias funcionais e suporte psicossocial e psicoterapéutico.

MEDIDAS DE RESULTADOS

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

RESULTADOS RELEVANTES

A seguir encontram-se o0s resultados promissores sugeridos pelos instrumentos
avaliativos de cada intervencdo psicoeducativa dessa revisao. Esses resultados encontram-se
agrupados por variaveis iguais ou similares:

(1) trés estudos apresentaram melhoras significativas na depressao (HARRISON Et
al., 2005; NG & CHAN, 2007; SCALZI, 2018);

(2) dois na saude geral (HAUPT Et al., 2005; NG & CHAN, 2007), mas ndo na
atividade da doenca (BROW Et al., 2012);

(3) dois no enfrentamento da doenca (HAUPT Et al., 2005; NG & CHAN, 2007),
exceto um estudo (BROWN Et al., 2012);

(4) um estudo apresentou diferenca significativa na autoeficacia (HARRISON Et al.,
2012), outro na autoestima (NG & CHAN, 2007) e um outro no empoderamento (SCALZI,
2018), mas nado no ldcus de controle (BROWN Et al., 2012);

(5) dois apresentaram melhoras significativas na disfungdo social (NG & CHAN,
2007) e no senso de comunidade (SCALZI Et al., 2018) e outros dois ndo apesentaram
melhoras significativas na percepg¢éo social (Brown et al., 2012) e apoio social (HARRISON
Etal., 2005).

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

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

amostras, (3) intervengdes, (4) medidas de resultados e (5) resultados relevantes.

Tabela 1 - Ensaios clinicos que avaliaram o efeito das intervengdes psicoeducativas em

pacientes adolescentes e adultos com LUpus Eritematoso Sistémico

Referéncia/ Amostras Intervencéo Medidas de resultados Resultados
Obijetivo relevantes Relevantes
Harrison et al. (a) Participantes: (a) Desenho: ©) NUmeros de (a) Grupo
(2005) n total= 17 Estudo  Piloto, ndo AvaliacGes: intervencdo
Mulheres com randomizado e ndo 2, pré e pos-intervencao. Melhora nos
Objetivo: ndo LES e queixas controlado. (b) Instrumentos: escores da
explicito cognitivas, sem (b) Tipo de Intervencdo: *Awvaliacdo do indice de meta-memoria,
comprometimento  Psicoeducacdo com danos permanentes do especificamente
S cognitivos  treinamentos de LES (SLICC/ACR), da autoeficacia.

globais nos testes
neuropsicoldgicos

Mulheres: 100%

(b) Grupo:
Experimental de
Intervencdo: (n=
17)

(c) Idade (Média e
SD):

46.07(10.0)

estratégias funcionais e
suporte psicossocial.
Grupo Experimental:
Dividido em 2 grupos
nomeados Mindfull
Grupo controle:

N&o incluso

(c) Embasamento
Teorico:

Abordagem
multicontexto - baseada
na teoria de que
estratégias  cognitivas
bésicas

*Depressdo (Inventério de
depressdo de Beck, -
BDI);

*Meta-memoria
(Questionario de Meta-

memoéria - Adultos —
MIA);

*Auto  avaliagdo  da
memodria cotidiana
(Questionério de
funcionamento da
memoria),
*Aprendizagem verbal e
memoria (Teste de

Aprendizagem Verbal da
California),

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

(c)  Nenhuma

mudanca
significativa nas
medidas de
apoio social.

podem ser aprendidas e
generalizadas para o
dia-a-dia.

(d) Procedimentos:
Ensinamento de técnicas
de auto monitoramento,
objetivando  aumentar
consciéncia dos lapsos
cognitivos e saber qual
estratégia aprendida
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Referéncia/ Amostras Intervencéo Medidas de resultados Resultados
Obijetivo relevantes Relevantes

deve ser usada.

(e) Duracao:

8 sessbes, 1 vez por

semana, com duragdo de

2 horas cada.

(f)  Profissional que

conduziu o  grupo:

Terapeuta
Haupt et al. (a) Participantes: (a) Desenho: ©) NUmeros de (a) Grupo de
(2005) n total=34 Estudo prospectivo  AvaliacGes: 4, pré e p6s- intervencdo:

Pacientes com comparativo intervencdo (3, 6 e 12 Trés meses apos
LES vivendo na b) Tipode Intervencdo:  meses). inicio da

Obijetivo: comunidade. Psicoeducagdo e (b) Instrumentos: intervencdo -
Avaliar uma Mulheres: 91.2%  psicoterapia *Lista de verificagdo de houve melhoras
nova Homens: 8.8% Grupo de intervencao: sintomas 90, versdo significativas
intervencdo (b) Grupos: Dividido em subgrupos, revisada (SCL-90-R); nos testes:
psicolégica Intervencao: cada com no maximo 8 *Qualidade de vida (SCL-90-R),
especifica, com (n=26) participantes. (Questionario geral de (SF-36), (FKV)
0 objetivo de Controle de Grupo controle: salde); e (FAL) e nas

melhorar 0
enfrentamento
do LES em
pacientes com
esta condicao.

Espera: (n=8)

(c) Idade (Média e
SD):

Ambos 0s grupos:
41.91(12.81)

Lista de espera.

(c) Embasamento
Teorico:

Abordagem
psicoterapéutica de
grupo expressiva, breve
e de apoio.

(d) Procedimentos:
Focada em informacdes

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

psicoeducativos: foco na
avaliacdo e manejo do
LES, com informacdes
sobre sintomas, cursos,
progndsticos, opcoes
terapéuticas, eficacia e
seguranca de
substancias
farmacoldgicas, relacdo
entre sequelas
psicossociais e efeitos
da doencga,
desenvolvimento e
sustentabilidade de
contatos e competéncias
sociais.

Elementos
psicoterapéuticos:
identificacdo e manejo
da ansiedade
relacionada a doenca,

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

*Depressdao e Ansiedade
(Versdo da Escala alema

escala  hospitalar  de
ansiedade e depresséo,
HADS-D);

*Controle da doenca
(Questionario para
registro  de  controle

relativo a doenga e saude,

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

*Autoaceitacdo (Escala de

registro de autoaceitacéo,
SESA);

*Vida Cotidiana
(Questionario da vida
cotidiana, FAL).
*Atividade Lapica
(Medicdo de atividade
lopica  de CONsenso

europeu, ECLAM).

escalas de:
somatizacao,
depressao,
ansiedade,
agresséo,
pensamento
paranoico e
carga  mental
geral (todos
SCL-90-R),
percepcdo geral
de salde,
funcdo do papel
emocional e
bem-estar
mental (SF-36),
bem como
depressdo
(HADS-D).

Seis meses apos
0 término da
intervencéo:
mudancas mais
significativas
persistiram  ou

aumentaram,
além da
melhora do

funcionamento -
fisico (SF-36) e
controle da
doenca por
médicos e por si
préprio (KKG)
(b) Grupo de
espera:

N&o apresentou
mudancas
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Referéncia/
Obijetivo

Amostras

Intervencéo

Medidas de
relevantes

resultados

Resultados
Relevantes

enfretamento das
preocupacoes em
relacéo a fadiga,
redugdo da iniciativa e
motivacdo do dia-a-dia,
estruturagéo das
atividades  diarias e
estabelecimento de
contatos prazerosos.
Além da aprendizagem
de como lidar com a
dor, estresses e
problemas do cotidiano
sob a presenca continua
de uma doenca cronica.
(e) Duracéo:

18 sessbes, sendo as
primeiras 12 realizadas
uma vez por semana, e
as outras 6 a cada 15
dias, com 90 minutos de
duracéo.

(f)  Profissional
conduziu o grupo:
Médico e psicoterapeuta
po6s-graduado.

que

significativas.

Ng & Chan
(2007)

Objetivo:
Relatar 0
impacto de um
programa
psicossocial na
autoestima e no
funcionamento
psicossocial de
pessoas  com
LES.

(a) Participantes:

n total = 76
com

mulheres
LES
Mulheres: 100%
(b) Grupos:
Intervencao:
(n=56)

Controle: (n=20)

(c) Idade (média e

SD):
42.5(Néo
relatado).

(a) Desenho:

Estudo prospectivo.

(b) Tipo de Intervencéo:
Intervencéo Psicossocial
Grupo de intervencéo:
Dividido em 6 grupos
de 8 a 10 pessoas.
Grupo controle:

Sem intervencédo

(c) Embasamento
Teorico:

Técnicas de terapia de
grupo para promover
apoio psicoldgico,
estabelecer coesdo e
compartilhar evidéncias
de universalidade.

(d) Procedimentos:

Aquisicdo de
conhecimentos e
habilidades para
manejar o LES com
foco no estresse
decorrente da doenca,
aprimoramento da

autoconfianga,
desenvolvimento de

(a) NUmeros de
Avaliagdo: 2 pré e pos-
intervencao.

(b) Instrumentos
*Autoestima (Versdo
Chinesa da Escala de
autoestima de
Rosenberg);

*Salde Geral (Versdo
chinesa do Questionério
de salde geral de
Goldberg-30 - GHQ-30).

(@ Grupo de
intervencéo:
mostraram
mudancas
significativas no
escore da
autoestima,
salde geral,
ansiedade,
depressao,
dificuldade de
enfrentamento,
disfuncédo social
e distarbios do
sono.

(b) Grupo
controle:
demonstrou
declinio no
bem-estar
psicossocial e
aumento
significativo na
ansiedade,
depressao,
dificuldade de
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Referéncia/ Amostras Intervencéo Medidas de resultados Resultados
Obijetivo relevantes Relevantes
atitudes positivas em enfrentamento,
relacdo a esta condicdo disfuncdo social
e construgdo de rede de e distarbios do
apoio social. s0no.
Temas abordados em
cada sessdo: entendendo
LES, manejando
frustragdes,
identificando as
consequéncias de
crengas  negativas e
contestando-as,
rompendo consigo
mesmo e desenvolvendo
forca propria,
entendendo seus direitos
como paciente,
localizando recursos da
comunidade para
reabilitacéo.
(e) Duracao:
6 semanas, 1 vez por
semana, com 2.5 horas
cada sesséo.
(f)  Profissional que
conduziu o grupo:
Assistente Social
Brown et al. (a) Participantes: (a) Desenho: @) Numeros de (@ Né&o foi
(2012) n total=53 Ensaio  Randomizado AvaliacGes: 5 avaliaches — apresentado
Adolescentes com  Controlado pré e poés-intervengdo, 7 nenhuma
Obijetivo: LES. Multicéntrico (3 semanas ap0Os inicio da diferenca
Examinar a 100% Mulheres Hospitais). intervencdo, 3 e 6 meses significativa
eficadcia de uma  (b) Grupos: (b) Tipo de Intervencdo:  apos intervencao. entre os 3
intervencdo Experimental: Tecnologia  interativa  (b) Instrumentos: grupos em todos
cognitivo- (1) Intervencdo para jovens com *Intensidade da dor os  resultados
comportamenta TCC: (n=27) enfoque na: (Questionario de  dor dos testes.
| para controlar Controle: Terapia Cognitivo-  McGill - versao breve)
ador, aumentar (1) Intervencdo Comportamental (TCC) *Comportamento
0 ajuste e a Somente e Educacéo adaptativo  (Sistema de
adaptacdo da Educativa (n=10), Grupo Experimental: (1) avaliacdo de
doenca e (2) Sem contato TCC comportamento para
melhorar a (n=16) Grupo controle: (1) criancas (BASC);
qualidade de (c) Idade (média Somente educativa e (2) *Afetividade positiva e
vida em e SD) Sem contato negativa (PANAS-X);
adolescentes Grupo (c) Embasamento *Escala
do sexo Intervencdo TCC: Tedrico: de autopercepcéo de
feminino com 15.4(3.0) TCC e Educativa. Harter para Adolescentes;
lUpus Grupo Controle: Baseado no principio de *Escala
eritematoso (1) 15.0(3.3) gue a compreensdo da Multidimensional de Ldcu
sistémico. (2) 15.9(2.0) doenga ajuda a controla- s de Controle;

la de maneira mais
adequada.

(d) Procedimentos:
TCC: Treinamento de
habilidades de
enfrentamentos para

*Qualidade de vida
relacionada a  salde
(PedsQL);
*Atividade da doenca
(SLEDAL);
*Percepcdo do Suporte
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Referéncia/ Amostras Intervencéo Medidas de resultados Resultados
Obijetivo relevantes Relevantes
manejo de estressores Social da Familia (PSS-
associados ao LES, Fam) e dos Amigos (PSS-
técnicas de Am);
reestruturagdo cognitiva, *Enfrentamento da
habilidades de doenga (CSQ).
enfrentamento ativo
como treinamento em
relaxamento, distracdo e
habilidades de resolucao
de problemas.
Somente educativa:
informacoes
apresentadas em
moédulos  online  com
enfoque no impacto do
LES no funcionamento
didrio em casa e na
escola e enfoque no
estilo de vida saudavel
(dieta, exercicios e
higiene do sono
adequada).
2 contatos telefonicos de
10 a 15 minutos durante
a semana entre sessdes
para revisar materiais de
instrucGes
(e) Duracéo:
6 semanas, 3 vezes por
semana, com mddulos
online de 45 min.
(f)  Profissional que
conduziu o grupo:
Terapeuta
Scalzi et al. a) Participantes: (a) Desenho: @) NUmeros de
(2018) n total=27 Estudo piloto, Avaliacdo: 2 avaliacbes (a) 73% de
Adolescentes e randomizado pré e pés-intervencdo (6 aceitacdo para
Objetivo: adultos jovens controlado. semanas apds o término completar 0
Avaliar a com e sem (b) Tipo de Intervengdo: da intervencdo). estudo.
viabilidade e os  experiéncia com a Educacdo baseada na (b) Instrumentos: (b) Melhora
efeitos midia social. web sobre o LES 1) Resultados primarios - significativa na
preliminares de  Mulheres: 96% Grupo experimental: medidas de viabilidade do adesdo a
um programa (b) Grupos: Com intervencdo programa: recrutamento, medicacdo do
educacional 1lintervencéo realizada pela midia complacéncia e grupo midia
online em um midia social:  social proporc¢des de abandono.  social
grupo de (n=13) Grupo controle: 2) Resultados secundarios comparado ao
adolescentes e Controle: (n=14) Sem intervencdo - adesdo ao medicamento.  controle.
adultos jovens (c) Idade (média e realizada pela midia Medidas: (c)
com LES. SD): social 1) razdo de posse de Empoderamento
Ambos grupos (c) Embasamento medicamentos (MPR) e , senso  de
18.1(2.5) Tedrico: 2) inventario de auto agéncia
Multicontexto, relato de adesdo a (significa
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Referéncia/
Obijetivo

Amostras

Intervencéo

Medidas de resultados
relevantes

Resultados
Relevantes

educacional de auto
manejo do LES.

(d) Procedimentos:
Participantes visitaram 0
site
Facinglupustogether.co
m e participaram dos
modulos  educacionais
online.

Mobdulos: 1) “Fazendo a
transicdo e assumindo o
controle  dos  meus
medicamentos”, 2)
“Aprendendo sobre o
lupus”, 3) “Aprendendo
sobre 0os medicamentos
para o lapus”, 4)
“Gerenciando 0s
sintomas do lapus”, 5)
“Como trato o lGpus e

minha familia”, 6)
“Como trato o lupus e
meus  amigos”, 7)

“Lupus e estresse” e 8)
“Minhas metas pessoais
e como vou alcancé-
las”. Ao final de cada

modulo, questdes
abertas  relativas ao
assunto foram

respondidas. O grupo
controle respondeu as
perguntas por escrito em
forma de diarios. Esses
didrios foram enviados
de volta para a equipe
de pesquisa ap6s o fim
da intervencdo. O grupo
de midia social
respondeu as perguntas
em um férum de midia
social online com outros
participantes do grupo.
Esses foram
incentivados a fornecer
feedback ou perguntar
sobre o material ou
outras perguntas
pessoais que surgiram
em resposta a cada
madulo.

(e) Duracéo:

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

(f)  Profissional  que

medicacdo (MASRI).
Medidas adicionais:
*Estresse  (Questionario
de Severidade de Estresse
Percebido - PSQ),

*Auto eficacia (Escala de
Auto eficacia para Artrite
Infantil - CASE),
*Qualidade de vida (QL)
*Medida Simples
validada do Impacto do
LGpus Eritematoso em

Jovens - SMILEY -
indice),

*Sentido de  agéncia
(SOA), *Senso de

comunidade (SOC),
*Empoderamento (Escala
Likert quantitativa).

competéncia,
assertividade e

confianca.

(d) E senso de
comunidade.
(Significa 0

sentimento  de
que 0os membros
tém de
pertencer a uma
comunidade).
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Referéncia/ Amostras Intervencéo Medidas de resultados Resultados
Obijetivo relevantes Relevantes

conduziu o  grupo
experimental:
Reumatologista
pediatrico

Fonte: Elaborado pela autora

DISCUSSOES

A presente revisdo sistematica descreveu os achados e questdes metodoldgicas dos
estudos que realizaram e avaliaram os efeitos de intervencdes psicoeducativas em pacientes
com LuUpus Eritematoso Sistémico. Enquanto as intervencdes diferiram em termos dos seus
desenhos, intervencdes, avaliacdes e resultados, a maioria dos estudos concordaram com a
importancia da intervencgdo psicoeducativa na melhora dos fatores psicoldgicos e de satde dos
portadores do LES. Nenhum resultado, no que se refere ao grupo experimental, relatou piora
nos instrumentos utilizados para avaliar as intervengdes psicoeducativas, até mesmo o estudo
de Brown et al. (2012), que ndo apresentou nenhuma melhora nas diferentes variaveis
avaliadas.

No que se refere a primeira hipotese de que “A literatura nacional e internacional
apresentaria escassez de estudos com desenhos randomizados controlados ou controlados
referentes as intervencBes psicoeducativas que abordam o tema LES para mulheres, foi
parcialmente confirmada. No entanto dos cinco estudos, quatro foram controlados sendo
apenas um estudo com o desenho randomizado controlado. Ambos desenhos foram
encontrados na literatura internacional. Os achados nessa area sugerem pouca utilizacdo da
intervencdo Psicoeducativa para mulheres, pouca participacdo das pacientes em grupos
terapéuticos, visto que a doenca acarreta muitas limitacdes, o que pode dificultar desenhos
randomizados controlados (AYACHE & COSTA 2005; LARA Et al., 2003).

Portanto, ndo encontramos evidéncias robustas para apoiar ou definir quais protocolos
sdo mais adequados para as particularidades desses pacientes, o que ficou evidente é que a
psicoeducacdo necessita ser adaptada a doenca e ao publico que esta sendo intervencionado.

Baseado na revisdo de literatura, a segunda hipdtese afirmou que “a abordagem
cognitivo-comportamental seria utilizada de forma predominante nas intervencdes
psicoeducativas dos estudos encontrados nessa revisdo”. Ao contrario dessa hipotese, apenas
um estudo utilizou a abordagem cognitivo-comportamental, o estudo de Brown et al. (2012),
que n&o encontrou nenhuma diferenca significativa nos resultados entre os grupos. Entretanto,
trés dos cinco estudos que usaram abordagens diferentes da cognitivo-comportamental
utilizaram em seus procedimentos de intervengdes técnicas especifica dessa abordagem.

Haupt et al. (2005) incluiu um estudo exploratério, desenvolvendo um grupo de
intervencdo adaptada as necessidades especificas dos pacientes com LES, integrando
elementos psicoeducacionais, mantendo a natureza fundamental da psicoterapia de grupo de
curto prazo.

A intervencdo psicoeducacional projetada por Harrison et al. (2005) conciliou
treinamento de estratégia funcional e apoio psicossocial. Utilizou a abordagem multicontexto,
que se baseia na teoria de que estratégias cognitivas basicas que podem ser aprendidas e, em
seguida, aplicada para uso em diferentes situacbes do dia-a-dia. Essa abordagem
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multicontexto ensina técnicas de automonitoramento para aumentar a consciéncia de falhas
cognitivas para que as estratégias adequadas possam ser aplicadas a esses lapsos.

O estudo de Ng e Chan (2007), mostrou que o grupo psicossocial poderia ajudar as
pessoas com LES a aumentar a competéncia de enfrentamento e reduzir a perturbacdo do
sono. Os autores sugeriram mais programas de grupo com elementos psicoeducacionais
fornecendo conhecimento apropriado, habilidades e recursos relativos a doenga. As pessoas
com LES puderam dispor de informacdes precisas, resultando em reducdo de mitos e crencas
negativas sobre a doenca.

Scalzi et al. (2018) em seu estudo piloto foi o primeiro a criar um site online criado
especificamente para educar adolescentes e jovens adultos com LES e para examinar oS
efeitos da participacdo em uma interacdo de midia social com colegas com LES. A pesquisa
buscou desenvolver um modelo sustentavel no qual os pacientes puderam adquirir habilidades
de autogerenciamento, utilizando educacdo online e apoio de colegas da midia social. Todos
os individuos tiveram uma melhora significativa na adesao a medicacao, que foi aumentada se
eles também tivessem suporte da midia social.

A terceira hipotese, “os resultados das intervencdes psicoeducativas apresentardo
beneficios tanto nos fatores psicoldgicos, como na saude fisica dos pacientes com LES, foi
confirmada pelos resultados de quatro estudos. Esses resultados confirmaram que a
psicoeducagdo promove um melhor desempenho no enfrentamento da doenca e na adesdo ao
tratamento medicamentoso e clinico dos pacientes, inclusive quando essas intervencfes foram
realizadas sem contato direito com o paciente, de modo online como ocorreu no estudo de
Scalzi et al. (2018). Além disso, a intervencdo educacional online proposta por esses
pesquisadores melhorou significativamente de 50% para 92% a autoeficacia, senso de
agéncia, senso de comunidade, capacitacdo, habilidades de autocuidado o que para os autores
advém do empoderamento conquistado via intervencao.

O protocolo de intervencdo de Scalzi et al. (2018), bem como o de Brown et al. (2012)
foram realizados com portadores jovens esses autores concordam que para esses pacientes ha
uma necessidade de se elaborar novas formas mais atuais e atrativas de intervencdo que
condizem com sua realidade e idade, nesse sentido esses dois estudos se propuseram a
desenvolver programas de intervencdo por meio de tecnologia interativa.

Brown et al. (2012) sugerem que h& uma necessidade critica de programas de
intervencdo novos e eficazes que visem 0 ajuste psicossocial entre jovens com doencas
cronicas.

Haupt et al. (2005) enfocam a importancia da autoajuda, ou seja, da independéncia por
parte dos pacientes no manejo de sua doenca que a psicoeducacao traz, além desse beneficio
seus resultados mostram que durante o periodo de intervencdo houve uma reducdo continua
na ansiedade e depressdo, bem como melhorias significativas no contato social também foram
identificadas a longo prazo, nesse sentido concluem que ocorreu uma redugdo na carga mental
geral dos portadores.

Levando em consideracdo os altos e baixos emocionais das pessoas com LES, e 0s
efeitos colaterais dos medicamentos que possuem um forte impacto sobre a autoestima e
podem levar a distarbios psicolédgicos, o estudo de Ng & Chan (2007) teve como enfoque a
avaliacdo do bem-estar psicoldgico desses pacientes, dessa forma foi possivel verificar, apos a
realizacdo da intervencéo psicossocial uma melhora na ansiedade (de 11,93 a 6,05), depresséo
(de 5,0 a 1,78), na dificuldade de enfrentamento (de 11,02 a 5,79,), na disfuncédo social (de
7,92 a 4,02, p <0,000) e no distarbios do sono (de 2,42 a 1,35), ja 0s sujeitos do grupo
controle no mesmo periodo demonstraram piora no seu bem-estar psicoldgico.

Os resultados do programa de Harrison et al. (2005), sugerem que a metamemoria e a
autoeficacia da memoria melhoram ap0s a participacdo na intervencdo. A retencao de cem por
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cento ao longo do estudo sugere ainda que os pacientes com LES desejam e sdo capazes de
concluir o programa com sucesso.

CONCLUSOES

No geral os artigos avaliados entraram em acordo que 0s sujeitos intervencionados em
comparagdo aos sujeitos que ndo sofreram nenhum tipo de intervencdo psicoldgica,
melhoraram na percepcdo de si mesmos em termos de sua autoestima, diminuiram os escores
de ansiedade e depressdo e apresentaram mudancas positivas em relacdo as dificuldades de
enfrentamento, social disfuncdo e distlrbios do sono. A literatura revisada revela que a
psicoeducacdo é capaz de melhorar o bem-estar psicoldgico, proporcionando uma melhor
qualidade de vida.

Embora os estudos sobre o uso da intervencdo psicoeducativa sejam promissores,
esses resultados necessitam ser avaliados com cautela, devido a heterogeneidade e qualidade
predominante ndo robusta em termos metodoldgicos, para apoiar ou definir quais protocolos
sdo mais adequados para as particularidades desses pacientes, o que ficou evidente é que a
psicoeducacdo necessita ser adaptada a essa doenca e ao publico que esta sendo
intervencionado.

Dessa forma identificamos a necessidade de desenvolver mais estudos randomizados
controlados, multicéntricos, com amostras maiores e abordagens consistentes que apliqguem
esse tipo de intervencdo para que possa fomentar as praticas baseadas em evidencias a
profissionais atuantes com portadores de LES.
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